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Bu arastirma bir psikolojik destek programinin engelli bebek annelerinin
duygu durumlarini etkileyip etkilemedigini saptamak amaciyla yapilmisgtir.

Arastirmanin deneklerini Trakya Universitesi Armadan Dénertas Zihin ve
Hareket Engelli Cocuklar Egitim ve Arastirma Merkezinde egitim ve
rehabilitasyona katilan 1-3 yas arast serebral palsili bebek anneleri
olugturmaktadir. Génulltlik ilkesine gére segilen anneler 10 deney, 10 kontrol

grubu olmak tizere toplam 20 kisiden olugmaktadir.

Psikolojik destek programinin annelerin duygularini etkileyip etkilemedigini
6lcmek amaciyla 8 hafta devam eden yardim sirecinin baginda ve sonunda,
hem deney hem kontrol grubu annelerine “pozitif negatif duygu olgegi”

uygulanmustir.

Haftada bir kez, bir buguk saat olarak gergeklestirilen psikolojik destek
slirecine katilan deney grubu annelerine bebeklerinin gelisimleri ile ilgili bilgiler,
iletisim ve problem ¢ézme becerilerine yénelik bilgi ve etkinlikler ile duygu ve
distncelerini paylasabilmeleri igin uygun firsatlar verilmigtir. Kontrol grubunu

olusturan anneler ile bu stiregte higbir uygulamaya katiimamistir.

Program sireci sonunda iki grubun pozitif ve negatif duygularinda anlamili
bir farklilk bulunmamistir. Deney ve kontrol gruplarinin kendi iclerinde 6ntest ve
sontest duygu puanlarinda da anlamh bir farkhlik  gérilmemigtir. Fakat
gbézlemler ve annelerin yaptiklari degerlendirmeler, deney grubu annelerinin
tanigmaktan, duygularini paylagsmaktan, bilgi almak ve programa katiimaktan

memnun olduklarini géstermistir.

Anahtar Kelimeler: Psikolojik destek programi, duygular, engelli bebek

annesi
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ABSTRACT

This survey has been made to determine whether the psychological
support program affects the emotions of mothers who have infants with cerebral
palsy between the ages 1-3.

Samples of the survey are the mothers of the infants with CP vho had
participate education and rehabilitation program at Trakya University Armagan
Dénertag Zihin ve Hareket Engelli Gocuklar Merkezi. The aspect of volunteering has
been taken into account in covering samples that are formed from 20 mothers, 10 of

which are for the experimental and 10 for the control group.

In order to investigate whether the psychological support program affects
the emotions of mothers; each mother regardless of what group they belonged to, is
appied “ Positive - Negative Affect Schedule” at the begining and at the end of the

process of assistance that lasted for eight week.

The mothers of the experimental group, who joined the process of
psychological support program 1.5 hours a week are given information about
development of her babies, information and activities about effective communication
and problem solving skills, opportunity to share their feelings, opinions and

experiences. During this period the control group did not participate any application.

At the end of the program process, there was no significant difference
between positive and negative affect of two groups. Also each group’s pre-test post-
test scores are compared within group and it's not been observed a meaningful
divergence. However, the observations and evaluotion of program,made by mothers
revealed that, the mothers of experimental group like to meeting each other, sharing

feeling, take information and participating this program.

Keyword: psychological support programme, emotions, mother with

disabled infant
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ONSOz

Bir psikolojik destek programinin engelli bebek annelerinin duygu
durumlarina etkisini incelemeyi amaglayan bu galigsma,1-3 yas arasi serebral
palsili bebegdi olan annelerle yarittulmastar. Streg¢ iginde, ayni durumda bebegi
olan annelerin tanigtiriimasi, paylagimlarinin arttinlmasi, bebeklerinin durumlari
ile ilgili bilgiler edindirme, gunlik yasamlarinda kullanacaklari bazi beceriler
kazandirma ve psikolojik rahatlik saglama hedeflerine doénik calismalar

yapimigtir.

Engelli bebek annelerinin erken dénemde, bebekleri hentiz kiiglikken,
bilinglendirilmesi, desteklenmesi ve rahatlatimas! gocugun ve ailenin daha
sonraki gelisim dénemleri icin temel teskil etmektedir. Bu alanda yapilacak
calismalarin, uygulamalarin artmasi ve c¢esitlenmesi toplumdaki yetigkin
engellilerin ve engelli gocuk ailelerinin de yagsam standartlarini iyilestirecektir. Bu
calismanin engelli bebek anneleri ile ilgili literatiire katki sadlayacag: inancini

tagimaktayiz.



I GIRIS

1.1. Problem

Insanoglu dogadaki canlilar iginde duygusal tepkileri en yogun, en canli
ve birbirinden degisik sekilde yasayan varliktir. Bu tepkiler, yagamin anlamini,
tadini, amacini olustururlar (Isik,1991:15). Fizyolojik ve biligsel elementleri de
kapsayan ve davraniglarimizi etkileyen hisler olarak tanimlanan duygular,
psikolojinin énemli bir caligma alanidir (Feldmen,1997). Dider iglevlerimizi de
etkileme glicine sahip olan duygusal yasamimiz, cesitli etkenlere bagli olarak
dalgalanmalar gosterir. Kisinin belli bir stire, géreceli olarak degismez bigimde
icinde bulundugu duygulanim durumuna ise duygu-durum adi verilir. Duygu-
durumdaki degisikliklerin asiri boyutlara varip uzun siire devam etmesi, kiginin
tepkilerinin uygunsuz hale gelmesine, yasami, kendisi ve ¢evresiyle uyumunun

aksamasina ve islevselliginin bozulmasina neden olabilir (Isik,1991).

Cocuk sahibi olmaya hazirlanan aileler de, bebek bekledikleri siire
icinde gesitli duygular igindedirler. Genellikle olumlu ve glzel duygular, dogacak
bebege iliskin hayaller, goruntiler, beklentiler bazen de kaygilar gelistirirler. Bu
psikolojik hazirlik, milkkemmel bebek istegi ile birlikte, engelli bir gocuk sahibi
olma korkusunu da iceren normal bir stiregtir (Gargiulo,1985). Engelli bir bebegin
dogmasi veya engelin dojumdan bir slire sonra fark edilmesi, tim olumlu
beklenti ve hayallerin yikilmasi ile birlikte, yodun duygu ve kaygilar1 beraberinde
getirir. Aile bir yandan gocugun tanisi ile ilgili belirsizlikler, sok, tzintd, sugluluk,
inkar gibi duygular yagamakta bir yandan da bebegin ihtiyaglari kargilamaya
caligmaktadir.



Engelli bebek ailelerinin yasadiklari duygusal zorlanma, gocuklarin
durumuna iligkin yeterli bilgi edinememe, bagkalarina gocugun durumunu
agiklamada yasanilan zorluk, gocukta &ézire bagl olarak gérllen davranis ve
saglik sorunlan, tedavi ve egitim konusunda pek g¢ok uzmanla gérisme
zorunlulugu, uygun egitim bulma cabalar, daha fazla zaman, para ve enerji
gereksinimi ve gocugun gelecegine iliskin kaygilar, aileler igcin énemli stres
nedenleridir. Yasadiklan bu stres, anne ve babanin gocuklari ile etkili bir iletigsim
kuramama, gocuklarina iliskin gergekgi olmayan beklentiler igine girme, gocugun
duygusal ihtiyaglarini géz ardi ederek yalnizca fiziksel ihtiyaglarini karsilama,
hatta g¢ocugu reddetme gibi tutumlar gelistirmelerine yol agmaktadir
(Kuctiker,1997). Aileler, yagsam tarzlarini ve gnlik rutinlerini engelli gocuklarina
uygun sekilde yeniden diizenlemek durumundadirlar. Artan stresle birlikte glnlik
hayatin gereklerini yerine getirmede zorlanabilirler ve kisiler arasi iligkilerde
gergin olabilirler. Bunun sonucunda toplumsal iligkilerden kaginma, geri ¢ekilme,
savunmasizlik gibi saglikii olmayan savunma mekanizmalari geligtirebilirler
(Ellis,2000). Depresyona varan duygu durum bozukluklari yagayabilirler.

Ailelerin olumsuz duygu ve tutumlarinin gocuk Gzerine etkileri de
oénemlidir. Yeni dogan bir bebek, hastalik nedeniyle olugsan gerginlik diginda
hastaliinin pek farkinda degildir fakat, ailenin dzellikle annenin duygularini gok
iyi yansitir. Cocudun rahatsizligi nedeniyle huzursuz gergin, mutsuz ve gabuk
sinirlenen bir annenin bebegdinde de benzer haller fark edilir. Ayrica hastaliginin
olusturdugu kisitlama nedeniyle pasif bir hal alir. Cocuga yardim ve destegin
birinci sarti, bu gerginligin ortadan kaldiriimasidir (Ozttrk,2002).

Anne babanin hastali§i algilama bigimi de oldukga 6nemlidir.
Hastaligi bir bela, ceza olarak algilayan ve bir tarli hastaliyi kendisine
yakigtiramayan ailelerin yasadiklarini ¢ocuklarina yansitmamasi ddsinllemez.
Isyan halinde olan ve sugiu arayan anne-babalar gocuklarina en bilytk zarari
verirler. Hastali§i daha sakin bir sekilde kargilayan, en azindan kisa siire iginde
gergegdi gorip kabullenen, sabreden ailelerin gocuklarinda uyum sorunlar daha
az gérular (Ozturk,2002).



Engelli bir bebede sahip olduklarinda ailelerin, gocuklari, kendileri ve
birdenbire degisen yasantilan ile ilgili duygulari ve dustncelerinin yani sira,
yapmalari gerekenler de vardir. Oncelikle, saglik kurumlarinda doktorlardan
edinilen bilgiler, tedavilerle baglayan, sireg¢, daha sonra bir 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezini de kapsar. Kurumsal ve bireysel desteklerin erken

dénemde baslamasi ileriki gelisimleri igin gerekli ve énemlidir.

Bebeklik yillari ve okul 6ncesi dénem gocuklarin geligimi igin gok
dnemlidir. Bu ddénemde gelisim hizhidir ve bebek / gocuk birgok beceriyi
drenmeye hazirdir.  Egitimin ve gelisimin sonraki basamaklan igin altyapiyi
olusturan bu dénemde, bazi bebek ve gocuklar problemleri nedeniyle gerekli
becerileri kazanmakta guiglilk gekmektedirler. Gerek engelli gerekse engelli olma
riski bulunan bebekler, okul ¢agina kadar evde tutulduklarinda, anne ve babalar
en iyi sekilde bakimini ve saglik hizmetlerini karsilasalar bile, okul yasina
geldiklerinde akademik yetersizlikleri belirginlesmekte, yasitlaryla aralarindaki
fark artmaktadir (Sucuoglu,1998). Cocugun saghgi, rehabilitasyonu ve egitimi
ylllarca strebilecek ve birlikte yurtttlmesi gereken ¢ temel alandir. Aileler
bazen farkli doktorlar, hastaneler ve kurumlarda gocugunu tamamen iyilestirme
arayig! igine girerek, ilk yillardaki hareket ve zihinsel geligimi icin yapmalan
gerekenleri ihmal edebilirler. Bu nedenle onlara erken geligsim dénemlerindeki
rehabilitasyon ve egitimlerin 6nemi ile ilgili farkindalik kazandirilmalidir.

Engelli gocuklarinin editimlerinin etkili ve kalici olabilmesi, ev ortaminda
da aile ile igbirli§i icinde surdurtilmesi, ailelerin yasadiklari olumsuz efkiler,
kaygilar ve tutumlaria bag edebilmeleri, duygusal evrelerden saglikli bir gekilde
gecip cocuklanni kabullenme ve hayata yeniden uyum saglamalari igin aile
rehberligi gibi destekleyici unsurlara gereksinim vardir. Aile rehberligi; ailenin
engelli gocugu kabullenmesi, gelisimine katkida bulunabilmesi amaciyla ailelere
psikolojik, mesleksel ve egitsel rehberlik hizmetlerinin verilmesi geklinde ifade
edilebilir (Akkok,1991, Bagbakanlik,1999: 446). Aile rehberligi kapsaminda aile
Uyelerinden birine veya ailenin bittiintine grup oturumlari ile saglanan destegin



6nemli bilgisel ve psikolojik eksiklikleri kapattigi ve stresi azaltan faktér olarak
ortaya c¢iktidi, kayg:i diizeylerinde dusme, kabullenme dlzeylerinde artma
sadladigl engelli ¢ocuklarin kardeglerinin olumlu duygularini arttirmada etkili
oldugu belirtilmistir (Flynt, Wood, Scoot 1992, Ersoy 1997, Tekin 2000).

Ozelikle 0-3 / 0-6 yag engelli ya da engelli olma riski olan bebekler ile
ailelerine yoénelik yapilan psikolojik destek, aile rehberlii veya erken egitim
programlarinin, hem ¢ocuk hem de aile agisindan pek ¢ok yarari bulunmaktadir.
En temel yararlarindan birisi, anne babalarin kendileri i¢cin gok gii¢ olan bu
dénemde duygusal destek almalar ve bilgi sahibi olmalarndir. Anne babaya bu
dénemde yardim edilerek, gocugun ézellikleri, temel gereksinimleri, cocukia nasil
iletisim kuracaklari, gocuklarin bakim ve egitimleri icin gerceklestirmeleri gereken
davraniglar agiklanir, iligki kurmalar gereken kisi ve kuruluslar hakkinda bilgi
verilerek rehberlik edilir. Cocugun durumu ve egitim olanaklari hakkinda ailenin
bilgilendiriimesi ve aileye destek saglanmasi onlarin yasadigi olumsuz duygularin
ortadan kalkmasina, 6zirlti ve riskli bebekler ile ailenin dijer bireyleri arasinda
daha saglikli etkilesim &runtileri gelistiriimesine yardimci olacaktir. Béylece anne
baba basglangigta, gocugun gelisimi ile ilgili olarak birgok gelisme ve degismeyi
yaratabilecek kisiler olduklarini gérmekte, kabul etmekte, g¢ocugun
gereksinimlerini  karsilamayr 63renmektedirler (Sucuoglu, 1998). Yaptid
aragtirmada Pelchat, (1999) erken egitim programlarina katilan aileler
katilmayanlara gére daha iyi adaptasyon gésterdidini tespit etmistir. Hunfeld
(1999) ise, dodustan engeli tespit edilen bebeklerin aileleri ile dogumdan bir yil
sonra yapti§! caligmasinda engel turll, tedavisi ve gidigatt hakkinda acgtk ve
surekli bilgi vermeyi iceren dogum sonu danigsmanliklarinin ailelerdeki gereksiz
stres ve belirsizlikleri azalttigini belirtmistir.

Ailelere verilen destek hizmetleri;

» Bilgi verme, beceri kazandirma, psikolojik destek saglama, rehberlik
etme amaglarina yénelik ¢esitli iceriklerde,

e Bireysel, aile {yelerinden birkagini kapsayan, diger ailelerle

olusturulmus grup ¢aligsmalari,seminerler seklinde,



e Kurumlarda, ailenin evinde, okul ve hastane ortamlarinda olabilir.

Engelli gcocuklar ve ailelerle ¢alisan uzmanlar ailelerin ihtiyaglarina ve
imkanlarina, kendi amaglarina ve sartlarina gére ¢ok gesitli igerik ve formatlarda
hizmetler planlayip sunabilirler. Ailelerin ihtiyaglarini bilmek te planlanan
hizmetlerin etkililiyi agisindan 6nemlidir. Yapilan calismalarda, engelli gocuk
aileleri, bilgi, destek ve maddi gereksinimlerinin en fazla oldugunu belirtmislerdir
(Sucuoglu1995, Pain1999, Soydan 2000).

Sonug olarak aileler, engelli bir bebede sahip olduklarinda
bilmedikleri, beklemedikleri bir durumla kargilagsmanin verdigi duygulan degisik
sekillerde yasarlar. Ik andan itibaren gocugun durumu, yapabilecekleri tizerine
bilgilendiriimeleri,  desteklenmeleri, ayni  durumdaki diger ailelerle
karsilagtiriimalari, kaygilarini paylagsmaya ve psikolojik rahatlik saglamaya
ybnelik ortamlarda bulunmalari ve tim bu hizmetlerin uzun dénemde tekrar

edilmesi, ihtiyaglarina goére tekrar diizenlenmesi gerekmektedir.

Bu calisma, “annelerin olabildigince erken bir programa dabhil
edilmesi ve bu programin onlarin farkl ihtiyaglarina cevap verebilecek olmasi
duygularnni etkiler mi?” “Negatif duygulari biraz daha pozitif duyguya déntsebilir
mi?” sorularini test etmeye yénelik yapilmistir.  Duygular glinlik yasami
etkiledijine goére annelerin duygularindaki olumlu degisiklikler, yagamlarindaki
zorluklari da algilama ve c¢6zmede pozitif bir bakis agist kazandirabilir,

bebeklerine ailelerine ve kendilerine daha yararli olabilirler inanci taginmaktadir.

1.2. Amac¢

Engelli bir bebede sahip olan annelerin gesitli psikolojik slreclerden
gectigini bilmekteyiz. Duygu davranig ve dislnce Gggeninde, duygularn
davraniglar ve dislinceler Uzerindeki etkileri de cesitli teorilerle agiklanmigtir.



Duygularin agirlikli olarak pozitif veya negatif olmasi, engelli bebek annelerinin
glinlik yasamlarinda bebeklerine aile ve gevrelerine kargi olan davraniglarin
etkileyebilir. Uzun sireli negatif duygulara sahip anneler destek gérmedikleri ve
yardim almadiklari siirece ciddi psikolojik sorunlar yagayabilirler. Bu nedenle bu
calisma, engelli bebek annelerinin duygularini etkilemeyi, negatif oldugu

varsayilan duygulari pozitife gevirmeyi amaglamaktadir.

Ailelerin gocuklarini kabullenmede yasadigi duygusal siiregler,
kaygilar, bilgilenme ihtiyaglari, ¢ocugun egitim ve tedavisinde alacaklan
sorumluluklar, farkli bir bebegin katiimasi ile aile iligkilerinde yasayacaklari
degisiklikler, sosyal gevreleri ve toplumsal yasamda karsilagacaklari zorluklar
distnllduginde, yasam boyu gesitli alanlarda uzmanlardan ve kurumlardan
destek almalan kaginilmazdir. Bu destegin ilk andan itibaren, her aile i¢in olmasi
ideal olandir. Fakat ginimuzde ve udlkemiz sartlarinda bu mumkin
olmamaktadir. Trakya Universitesi Armagan Ddnertag Zihin ve Hareket
Engelli Cocuklar Egitim ve Arastirma Merkezinde yapilan bu calisma, yeni
teshis almig 1-3 yas arasi engelli bebek annelerine psikolojik destek
saglayict bir programin duygu durumlarina etkisini incelemeyi
amaclamistir. Bu calismamizda asagidaki sorularin cevaplari aranmistir:

1. Engelli bebedi olan annelerin psikolojik destek programina
katilmadan &nceki pozitif ve negatif duygulari nelerdir?

2. Psikolojik destek programina katillan annelerin pozitif ve negatif
duygularinda farklilik var midir?

3. Psikolojik destek programi bu programa katilan ve katiimayan
annelerin pozitif ve negatif duygulari arasinda bir farkhiiya yol agmakta midir?

1.3. Onem

Oziirlu bir gocudun geligimi, var olan potansiyelini kullanabilmesi, biiylik

Slgtide ev ortamina, aile yapisina, anne babanin g¢ocuklarinin durumuna iligkin



duygu ve dusiincelerine baglidir. Ailelerin, engeli belirlenen gocuklan igin
olabildigince erken yaslarda saglik ve egitim kurumlar ile igbirli§gi yapmalari,
kurumda kazanilan bilgi ve becerilerin ev ortaminda da pekistirilmesi, egitimin
surekliligi, aile Gyelerinin bilgilenmesi, birbirlerinden, yakin cevrelerinden veya
profesyonellerden psikolojik destek goérmesi ¢ocugun ve ailenin saglkli
slireglerden gegmesi igin gereklidir.  Ailenin 6zellikle annelerin duygularinin
olumlu olmasi, gocuklarina ve hayata pozitif bakmalari, egitim ve rehabilitasyon
sUrecini  kolaylagtinr. Bu program annelerin  bilgilenerek, paylagarak
rahatlamalarini ve duygularinda olumilu degisiklikler yapmayi hedeflemesi

acisindan énemlidir.

1-3 yas aras! engelli bebek annelerine psikolojik destek saglayici bir
programin duygu durumlarina etkisini incelemeyi amagclayan bu c¢alisma,
annelerin bebeklerinin engelli olduklanni 6grendikten bir-iki yil sonra bir
programa katilmalar agisindan ilk ve &énemlidir. Ulkemizde engelli bebek
aileleriyle yapilan galigmalar arastirildiginda, sadece Ceber (2000) ve Richter-
Kanik(1998)'in galismalarina rastlanmigtir. Ceber(2000), normal ve engelli
bebeklerde anne bebek etkilesimini karsilikh olarak incelemis Richter-
Kanik(1998) kuruma dayali bir erken egitim programinin geligim geriligi olan
gocu@a sahip annelerin stres dlzeyi ile anne-bebek etkilesim diizeyleri izerinde
etkilerini arastirmigtir. Calismamiz engelli bebek annelerinin duygular tzerinde
calisiimig olmasi nedeniyle de farkhdir. Yine aragtirmalar, engelli gocuk
ailelerinde kaygi, stres faktérleri (izerinde yogunlagsmis genel anlamda duygular

calisiimamigtir.

Engelli bebeklerine teshis konduktan sonra egitim ve rehabilitasyon
merkezine yonlendirilen aileler, gesitli endiseler, sorular ve korkularla dolu olarak
rehabilitasyon slrecine baslamaktadir. Bazi aileler rehabilitasyona hig
baglamayip bebegin blylimesi ile durumun degisecegini digiinmektedirler. Bazi
aileler ise egitim ve rehabilitasyon silirecinde surekliligi saglamamakta,
motivasyonlari zamanla diigmekte ve sik sik rehabilitasyona ara vermektedirler.
Annelerin ilk andan itibaren bir programa alinmasi, bebeklerinin durumlarindaki



ciddiyeti, erken doénemdeki c¢alismalarin bebeklerin gelisimindeki etkilerini
anlamalarini , aile ve gevrelerine anlatmalan ve rehabilitasyonun strekli olmasini
saglamalarn agisindan énemlidir.

1.4. Denenceler

Engelli bebek annelerine uygulanan bir psikolojik destek programinin
pozitif-negatif duygularina etkisini incelemeyi amagclayan bu programda sinanan

denenceler suniardir:

1. Psikolojik destek programi sonunda deney grubundaki annelerin
negatif duygulari, kontrol grubundaki annelerin negatif duygularindan daha dasik
olacaktir.

2. Psikolojik destek programi sonunda, deney grubundaki annelerin
pozitif duygulari, kontrol grubundaki annelerin pozitif duygularindan daha
yUksektir.

3. Deney grubundaki annelerin, program éncesinde ve sonrasindaki
pozitif duygulari arasinda anlamli ve olumlu yénde bir artis olacaktir.

4. Psikolojik destek programina katilmayan kontrol grubu annelerinin
pozitif duygulari arasinda aragtirma sonunda bir degigiklik olmayacaktir.

5. Psikolojik destek programina katilmayan kontrol grubu annelerinin
negatif duygularinda arastirma sonunda bir degisiklik olmayacaktir.

6. Psikolojik destek programina katilan deney grubundaki annelerin,

program sonunda, program ile ilgili degerlendirmeleri olumlu olacaktir.

1.5.Sinirhliklar

1. Aragtrmanin deney grubu denekleri Trakya Universitesi Tip
Fakiltesi Hastanesi Cocuk Hastaliklan Kliniginde serebral palsi teshisi alip
rehabilitasyon igin Trakya Universitesi Armagan Dénertas Zihin ve hareket



Engelli Cocuklar Merkezine yénlendiriimis 1-3 yas arasi bebegi olan 10 anne ile
sinirlidir. Kontrol grubu da ayni merkezde rehabilitasyona katilan 1-3 yas arasi
serebral palsili bebegi olan 10 anne ile sinirlidir

2. Arastirmanin sonuglarn uygulama yapilan grupla sinirlidir.

3. Arastirmanin uygulamasi, haftada bir buguk saatlik tek oturum

olarak sekiz hafta uzunlugunda bir program ile sinirhidir.

1.6. Sayiltilar

1. Engelli bebek annelerinin duygulari negatif olma egilimindedir.

2. Engelli bebek annelerinin negatif duygulari, glinlik hayatlann da
olumsuz etkilemektedir..

3. Anneler bebeklerinin engelli olduklarini 6grendiklerinde, bebeklerinin
durumlarn hakkinda daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyarlar.

4. Engelli bebek annelerinin kendileri ile ayni durumda olan annelerle
tanisip duygu ve duglincelerini paylagma istekleri vardir.

5. Bir egitim programina katiimamis anneler engelli bebeklerinin
gelisimine nasil yardimci olacaklarini bilmemektedirler.

6. Engelli bebege sahip olan aileler hangi kisi ve kurumlardan yardim
alabileceklerini bilmemektedirler.

7. Engelli bebek anneleri gocuklarinin gelecedi hakkinda bilgilenmek
isterler.

8. Psikolojik destek alan annelerin egitim ve rehabilitasyonun
devamliigina y&nelik motivasyonlarn artmaktadir.

9. Annelerin duygulart kendi bildirimleri esas olan &lgekle
degerlendirileceginden, duygu durumlarini dogru yansittiklar distnilmektedir.

10.Anneler engelli bebeklerinin durumunu g¢evrelerine agiklamakta
glclik yagsamaktadirlar.

11.Negatif duygulara sahip olan engelli bebek anneleri problemlerini

¢6zmede yetersiz kalmaktadirlar.
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12. Aileye engelli bir bebegin katiimasi ile esler arasindaki iligkinin niteligi
de degistiginden annelerin iletisim becerilerine ihtiyaglar vardir.
13.Her oturumda kazandirilmasi istenen hedef davraniglar katilimcilarin

cogu tarafindan goésterilecektir.

1.7.Tanimlar

Psikolojik Destek Programi: Engelli gocuk annelerine cocuklarinin
engelleri, cocuklarina karsi davranis sekilleri, aile ve cevreleri ile iligkilerinde
kullanabilecekleri iletigim ydntemieri, yardim alabilecekleri kisi ve kurumlarnn
tanitimini kapsayan bilgi verici danigmanlik ve duygu, distnce ve tecriibelerini
paylasabildikleri grupla psikolojik danigmanligi kapsayan destek programidir.

Serebral Palsi (CP): Serebral palsi gelisimini strdiiren beyinde olusan
bir hasara bagh kalici hareket ve durus bozuklugudur. Beyinin erken gelisim
dénemi ilk 18 ay olmakla birlikte, 6 yasa kadar olusan ve ilerleyici olmayan beyin

lezyonlarinin tima serebral palsi olarak tanimlanir.(Oguz,1995)

Duygu-durum:Kisinin belli bir stre, goreceli olarak degismez bigcimde

icinde bulundugu duygulanim durumuna ise duygu durum adi verilir. (Isik,1991)

Pozitif Duygu: Hayattan alinan aktif haz ve keyif

Negatif Duygu: Kisinin stres, korku ve kizginhk gibi hos olmayan
duygularinin aktive olmasi.(Geng6z,2000)
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Il iLGILI LITERATUR

Genel Bilgiler

Engelli bebek annelerinin duygulari ile ilgili olarak yapilan aragtirmada
calisma grubunu, serebral palsi teghisi almis bebeklerin anneleri olugturmaktadir.
Serebral palsi ve duygular hakkindaki teorik bilgiler bu béltimiin konularidir.

2.1.Serebral Palsi

Serebral palsi (CP) geligimini siirdiiren beyinde olugan bir hasara bagl
kalici hareket ve durus bozuklugudur. Beyinin erken gelisim dénemi olan dogum
dncesi dénemde, dojum esnasinda ve sonrasinda ilk 18 ay hatta 6 yaga kadar
olusan ve ilerleyici olmayan beyin lezyonlarinin timi serebral palsi olarak
tanimlanir (Stephen,1989, Simsek,2000). Serebral palsinin Turkge kargihid
“Beyin felci"dir. Fakat yillardan beri tilkemizde C.P. 6zellikle teknik terminolojide
vurgulanmig, beyin felci kelimesi ise pek kullaniimamgtir. C.P turleri iginde en sik
gérilen tip olan “spastik” terimi ise hem ilgili meslek elemanlari hem de temel
sdylemlerde daha gok vurgulanmis ve bir aligkanlk olarak 6n plana g¢ikmigtir
(Yayc1,2003: 131). Rehabilitasyona gereksinim duyulan en &nemli gocukluk
hastaliklarindan biri olan CP sinir, kas ve iskelet sistemlerinde fonksiyonel
bozukluklara yol acar. llerleyici olmayan hastalik, uygun ve uzun sireli bir
rehabilitasyon programi yani sira diger tedavi ydntemlerinin de uygulanmasiyla
daha iyi duruma getirilebilir (Oguz,1995, Kayihan,1995).
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Diinyada, Ulkelere gore farkliik géstermekle birlikte gértlme sikidi %
0.2, 0.3 seklindedir. Turkiye’de yapilan dar kapsaml galismalarda bu rakam
8/1000 olarak bildiriimektedir. CP nin gériime siklidi, tlkelerin geligmislik diizeyi
ve tip teknolojisindeki ilerlemelere ragmen son 30 yilda pek dedismemistir. Bu
durum 6&nceleri sag kalim orani az olan prematire ve disik dogum agirhkli

bebeklerin giinimiizde yasatiimasina baglanmaktadir (Yalgin,2000).

2.1.1.Serebral Palside Erken Donem Belirtileri

Normal yeni dodan hareketleri ilkel reflekslerden olusur. Merkezi sinir
sistemi gelistikge, yasamin erken doénemlerindeki bu ilkel refleksler baskilanir,
istemli motor hareketler baglar. Bu sayede c¢ocuk bilylimesinin Dbelirli
dénemlerinde belirli hareket becerileri kazanir. CP |i gocukta ise, beyin lezyonu
nedeniyle ilkel refleksler baskilanmazlar ileri postiiral reflekslerin gelisimi gecikir.
Cocuk, yasina gore beklenen néro-motor geligimi gésteremez. 3 aylikken basini
tutamayan, 6 aylikken oturamayan, 8 ayda ddénemeyen ve 18 aylikken
yurilyemeyen cocuk mutlaka CP agisindan degerlendiriimelidir (Kayihan,1995,
Yalgin,2000).

Bebeklik déneminde huzursuzluk, zayif emme, basi iyi tutamama, tiz
sesle aglama ve asimetrik veya garip durus goézlenir. Daha ileri ddnemde
gcocugun bir yerden bir yere hareket edebilmek igin dénmesi, sUrinmesi, W
seklinde oturmasi gibi bulgular motor gelisim geriligine isaret eder (Yalgin,2000).

2.1.2, Serebral Palsinin Tipleri

CP kas toniusindeki anomaliye ve vyetersizligin goérildugt vicut

alanlarina goére siniflandinlir. 4 ana tipi vardir. Kas tonlisi anormalileri ve

yetersizligin niteligine gére su sekilde siniflandirilir;
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1-Spastik Tip: CP nin en sik raslanan gesididir. CP li gocuklarin % 75 i
spastik tip icindedir.Aktif ve pasif hareketlerde kaslarda asin sertlik ve gerginlik
goralir. Kas sertligi hareketin yavaslamasina ve harekette kontrol gugligine
neden olur. (Kaythan,1995; Beyazoya 2000).

a- Hemiplejik spastik : Vicudun &zellikle bir tarafindaki kol ve bacak
etkilenir.
b- Diplejik spastik: Doért ekstremitede tutulum olmakia beraber,

bacaklar belirgin olarak kollardan daha fazla etkilenmistir.

c- Total tutulumlu spastik: Bu hastalarin tim ekstremitelerinde tutulum
ve ilave patolojk semptomlar vardir. (Oguz,1995; Kayihan,1995;
Beyazova,2000).

2-Atetoid Tip: Atetoz kontrolsiiz hareketler anlamina gelir. Bunlar
hastanin kol bacak el veya yilzindeki sarsintili veya yavas , yilanvari
hareketlerdir. (Randall,1996; Kayihan,1995).

3-Ataksik Tip: Denge ve koordinasyon bozuklugunun 6n plahda oldugu

tipte, sarsintili degigken ve titrek hareketler mevcuttur.

4-Mikst Tip: CP nin tek bir tipinden daha fazla belirti gésterir. Birkag tipin
bir arada olabilecegi durumdur. (Kaythan,1995;08§uz,1995).

Yetersizligin goruldiga viicut alanlarina gére siniflamada ise,

Monopleji: tek ekstremitede (tek kol veya tek bacakta)

Dipleji:alt ekstremitelerde (bacaklarda)

Hemipleji:viicudun bir yanindaki alt ve Ust ekstremitelerde

Kuadripleji: tim ekstremitelerde olarak isimlendirilir (Beyazova, 2000).
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2.1.3.Serebral Palsi ile Birlikte Gorilen Problemler

CP gelisimsel bir engeldir. Cocugun sadece durusuna, hareketlerine ve
motor becerilerine etki etmez, algisal becerileri, dil, biligsel geligsim, sosyo-
duygusal gelisimini de etkiler. CP li gocuk bir biitiin olarak ele alinmali ve ailenin
bir lyesi oldugu igin, tim aile de rehabilitasyon slrecine katiimahdir
(Stephen,1989). Aile tyeleri, farkli bakim ve ihtiyaglarinin yaninda CP gocuklarin
da tim gocuklar gibi ilgiye, sevgiye, ézellikle anneleri ile yakin iligkiye ihtiyaclari

oldugunu bilmelidir.

CP de gorulen problemler; géz kaslari spastisitesi ve koordinasyon
bozuklugu nedeniyle gérme bozukluklar, dil, dudak, bogaz kaslarinin kontrol
edilememesi, dudaklarin yeterince kapanmamasi, ¢igneme ve yutmanin iyi
gelismemesi nedeniyle konusma ve yemek yeme bozukluklari, ve bunun
sonucunda yavas kilo alimi ve biyime sorunlari, epilepsi nébetleri olabilir.
(Kayihan,1995, Yalgin,2000). CP li ¢ocuklarin ybz ifadelerini kontrol
edememeleri, baslarini tutamamalari nedeniyle zeka engelli sanilabilirler fakat
zeka engeli ttm CPler iginde% 30 olarak tahmin edilmektedir (Randall,1996).

Ulkemizde Dogan (1998) 1280 CP olgusunu inceledigi g¢alismasinda
olgulardaki mental retardasyon oranini su sekilde belirtmistir Akt:Yayc1,2003):
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Tablo1
Serebral Palside Mental Retardasyon Olgu Sayisi

N ORAN %
Agir (0-25) 142 11.0
Orta (25-50) 435 34.0
Hafif (60-75) 194 15.3
Sinir (75-90) 114 9.0
Yok (90+) 393 30.7
Toplam 1280 100.0

Kaynak: Farkli Gelisen Cocuklar. Sayfa:138. 2003. Istanbul

CP de terapi “fonksiyonel amag” ve “amaca yonelik yaklagim” lzerinde
durur. Rehabilitasyonun iki ©nemli amaci ise, serebral palsiye bagl
komplikasyonlari azaltmak ve yeni beceriler kazandirmaktir. Cocugun iskelet
yapisindaki deformitelerin dlizeltimesi ve hareketin arttirnimasini da kapsayan
yaklagimda gocuk, sadece potansiyel yetersizlikleri ile degerlendiriimemelidir.
Cocugun ve ailenin guglu ve zayif yanlari ve bunlarla ilgili problemler dogru ve
kapsamli bir sekilde tanimlanmalidir. llk degerlendirmede aile ve gocuk, siirece
aktif katihm, éncelikleri belirleme ve gocugun ulasabilecegdi hedefler konusunda
cesaretlendirilmelidir. Terapistin roll, ailenin ve gocugun fonksiyon ve durumuna
uygun dogru tanimlar ve muidahaleler saglamak olmalidir (Randall,1996).

CP li gocugun egitim ve rehabilitasyonu birgok disiplinin bir arada
calismasini gerektirir. Cocuk doktoru, nérolog, ortopedik cerrah gibi tibbi ekibin
yaninda fizyoterapist, is ve ugrasi terapisti, konugma terapisti gibi uzun dénem
calisacagl uzmanlara ihtiyag vardir. Sosyal-duygusal ve psikolojik destek igin
psikolog ve psikolojik danismanlar ve yine durumuna ve ihtiyaglarina uygun

akademik bilgiler kazanmasi igin 6gretmenlerden destek almasi gerekir.
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CP li cocuklarin ailesi egitim ve rehabilitasyonun en énemli pargasini
olustururlar.Cocugun gelisiminde bagar ancak ailenin bilinglenmesi aktif katilimi

ile olabilir.

Bu nedenle aileler, profesyonellerce tekrar tekrar bilgilendiriimeli,
destek ve etkilesim gruplari, bireysel ¢alismalarla ailelerin iletisim stratejileri,
empati yetenekleri gelistirimelidir. Kardeslere ve babalara ulasiimali, negatif,
asin koruyucu ve otoriter tutumlarla ilgili aileler bilgilendiriimeli ve davranig

repertuarlari sorgulanmalidir. (Yayci,2003)

2.2, Duygular

Duygular fizyolojik ve biligsel elementleri de kapsayan ve
davraniglarimizi etkileyen hislerdir (Feldmen,1997). Dis dlinyayla olan iligkilerde
subjektif tecriibeler, objektif davranis érantlleri ve fiziksel uyariimayi da iceren,
organize psikolojik ve fiziksel reaksiyonlar olarak ta tanimlanabilir
(Bernstein,1994).

Duygularda ¢ diizey énemlidir. lik diizey, kisinin belli bir heyecan veya
duyguyu dogrudan yasadigi, kimse tarafindan bilinmeyen 6znel yasantidir
(deneyim/subjective experience). Duygusal davranig, (affective/emotional
behavior) kiginin ylz ifadesi, durusu gibi bedensel olarak duygularini yansittigi
davraniglardir ve ikinci diizey olarak kabul edilir. Son olarak, duygusal yasanti
stresince bedende olugsan fizyolojik olaylar (internal physiological events)
duygularda Gglinctl dizeydir. Bunlar, kalp hizinin artmasi, solunumun diizensiz
hale gelmesi, degisik salgi bezlerinin Urettigi salgilardaki degisikliklerdir. Bu g
diizey normal kosullarda birbirleriyle paralel gelisme gosterirler (Cliceloglu,1991).
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Genel olarak duygularin ginlik hayatimizdaki fonksiyonlart sunlardir:

e Harekete hazirlama: Dis c¢evreden gelen olaylar ve Kisginin
davranigsal cevaplari arasinda bir bag olusgturur.

e Gelecekteki davraniglar sekillendirme: Olaylar sonucunda yaganan
hos duygular, o olaylara veya durumlara tekrar ulagsma davranigi gdstermeyi
saglayabilir.

e Sosyal iliskileri diizenlemede yardim etme: Ozellikle gézlenebilen
duygular kisiler arasi iligkilerde dnemlidir. Etkili ve uygun iletisimde, kargidaki
Kisinin  s6zlii-sbzsliz ifade ettigi duygulara gére davranmayl saglar
(Feldmen,1997).

Psikologlar, duygular ve heyecanlari siniflandirmaya ¢aligmiglardir. Tam
kultirlerde ayni olan, kultire ve cinsiyete gére degisen, gesitli yogunluklarda
yasanan, durumlann biligsel degerlendirmelerini de igeren, insanin dogustan
getirdigi veya sonradan &grendigi duygulardan bahsetmigler ve bes duygunun
temel duygu oldugu tzerinde fikir birligine varmiglardir. Bunlar, kizginlk, korku,
mutluluk, GzUntl ve igrenmedir. (Westen tarih yok; Bernstein,1994).

Duygularin hos olma-hos olmama, olumlu-olumsuz siniflandiriimalari,
kuvvetli- zayif boyutlan Gzerinde durulmustur. Pozitif ve negatif duygu aynmi da
bu siniflandirmalardan biridir ve duygulari anlamada temel tegkil eder. Cesitli
kulttirlerden gelen bilgilerin faktér analizinde, pozitif ve negatif duygularin kendi
iclerinde yiiksek korelasyon gésterdikleri belirtilmistir. Kiginin bir negatif duyguyu
siklikla yasarsa, dijer negatif duygulari da sik yasamaya egilimli oldugu, bunun
yaninda pozitif ve negatif duygularin birbirleriyle yliksek ama negatif korelasyona
sahip olduklari, yani, siklikla kaygi yasayan birinin siklikla mutluluk yasayacag:
da savunulmustur. Yénelme ve yaklasma meyilli davranigi pozitif duygunun,
kaginma davranisini da, negatif duygunun belirledii néro-psikologlar ve
davranis-bilimciler tarafindan kabul gérmustir (Westen tarih yok ).
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Duygu yapisinin pozitif ve negatif duygu faktérleri psikopatoloji de nemli
ipuglarina géturmastur. Watson ve ark. (1988) na goére depresyon, negatif
duygudan ¢ok pozitif duyguyla iligkilendiriimis, kayg: sadece negatif duyguyla
anlaml iligki vermistir. Bu bulgu depresyon ve kaygi bozukluklarinin bir arada
gorilmesi ve ayristinimakta guglik ¢ekilmesi nedeniyle 6nem kazanmistir (Akt:
Geng6z,2000). Clark ve Watson(1995), bir baska c¢aligmalarinda negatif
duyguyu hem duygulanim hem kaygi bozukluklarinin ortak bir 6zelligi olarak
gérmuslerdir. Pozitif duygudaki dustst duygulanim bozukluguna, fizyolojik
reaksiyonlardaki artigi da kaygi bozukluguna bagl 6zellikler olarak tespit

etmislerdir.

2.2.1.Duygularin Fizyolojisi

Duygularin olusumunda beyin ve sinir sistemi &nemli rol oynar.
Otonomik sinir sistemi, duygusal reaksiyonlarda viicudumuzda meydana gelen
fizyolojik degisikliklerden sorumludur. Kol ve bacak gibi ¢izgili kaslardan olugan
organlarimiz disindaki tim organlar ile beyin arasindaki bilgi aligverisini saglar.
Kalp, dolagim ve sindirim sistemi organiari bagimsiz calisirlar fakat otonomik
sinir sistemi onlarin galigmasini etkileme, hizlandirma ve yavaslatma giliclne
sahiptir. Organizmanin istekleri ve fonksiyonlar igin, viicudu hazirlar, meydana
gelen degisiklikleri koordine eder. Organizma bir aktivitenin artmasi igin
uyarilmigsa, 6rnedin otoblse yetismek igcin kogsmak gerekiyorsa, daha fazla
enerjiye ihtiya¢ vardir. Otonomik sinir sistemi, daha fazla glikozun kana karismasi
ve enerji Uretimi igin gerekli hormonlari uyarir (Bernstein, 1994).

Otonomik sinir sistemi, sempatik ve parasempatik sinir sistemi olarak iki
bélimden olugsur. Sempatik sistem, organizma acil hallerle basa ¢ikmaya
caligirken onu durumla miicadele etmesi, istemli, ani ve hizli aktiviteler
yapabilmesi i¢in hazirlar. Sempatik sistemin aktive olmasi, kalp atisinin, kan
basincinin artmasi, hizli ve diizensiz nefes alma, g6z bebeklerinin bluylmesi,
agzin kurumasi, kan sekerinin artmasi gibi birgok degisikligi meydana getirir
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(Ciiceloglu,1991). Sempatik sinir sistemi igindeki adrenal bezleri de, strese karsi
kortisol salgilanmasi ve tehlikelerden kaginma refleksini tetikleyen adrenalin
hormonlarinin dizenlenmesi igin ¢alisir. Parasempatik sistem ise, tehlikeli veya
ani durum ortadan kalktiktan sonra, yatigtiric etkisini kullanarak fizyolojik diizeni
normale donddrmesi, viicudun beslenme, sindirim, biyime, korunma gibi
faaliyetlerinden sorumlu olmasi bakimindan duygularin fizyolojisinde énemlidir
(Clceloglu,1991;Feldmen,1997; Bernstein,1994).

2.2.2. Duygularia ligili Kuramlar

Kuramlara gére duygular farkli yénlerden ele alinir. Davranig bilimciler,
duygular ve klasik kosullanma arasinda yakin iligki oldugunu belirtmiglerdir.
Klasik kosullanmada, eylemin sonuglarinin o davranisin tekrarini sagladigi ve
duygular igin de bunun gegerli oldugunu, kaginma sisteminin pozitif ve negatif
duyguyla ilgili oldugunu, pozitif ve negatif beklentilerin davranislari etkiledigini
savunmuslardir. Psiko-dinamik perspektifte ise kisiler duygusal tecriibelerinin,
davranig, disiince ve hatta sagligini etkileyen duygusal sireglerin farkinda

olmadigi Gizerinde durulmustur.
Duygulari yorumlayan teorisyenler ve kisaca kuramlan suntardir:

Scachter-Singer Teori: Biligsel suregleri 6n plana g¢ikarmislardir.
Cevreden gelen non-spesifik fiziksel uyariimay ve biligsel yorumlari énemserler.
' James-Lange Teori: Duygularin dogasini agiklamaya c¢aligan ik
teorisyenlerdir. En basit sekliyle, “algiladiyimiz cevresel olay ve durumlara
bedenimizin verdigimiz tepkinin farkina vardigimizda duygu hissederiz”
demiglerdir
Cannon-Bard Teori: Duygularin, merkezi sinir sisteminin aktivasyonlari
sonucu meydana geldigini benimsemislerdir. (Feldmen,1997; Bernstein,1994;
Cuceloglu,1991)



20

Duygu dusince ve davraniglar birbirinden bagimsiz degildir. Biri digerini
etkiler. Insanlarin gevreye uyum saglamalarini, yasamlarini strdirmelerini
saglar. Korkmasaydik tehlikelerden korunamaz, kizginlik saldirganlik
hissetmesek bize ait olani koruyamaz, engellenme hissetmeseydik, zorluklari
asamazdik (Cuceloglu,1991).

2.3. Engelli Gocuk Aileleri [le Yapilan Galismalar

Engelli g¢ocuklar icin gelistirilen erken egitim programlarinin tarihsel
gelisimine bakildiginda, 20. ylzyilda engelliler, egitim ve bakimlari, diger insani
konulara benzer gelismeler gostermigtir. Uzun ve karanlik bir kaginma
periyodunun ardindan tanimlama, tedavi etme, engel g¢esitlerini, engellileri,
ailelerini ve onlarla ¢alisanlari anlamaya yénelik galismalar baglamistir. Yuzyilin
basinda engelli gocuklarina bakim veren aileler, ilerleyen zamanlarda aktif ve
heyecanli bir sekilde sosyal adalet, esit firsatlar, entegrasyon ve topluma
kaynastirma konusunda savasmislardir (Bower, 2000). 1960 I yillarda ailelerin
aracli roli oynamalari beklenmis, aile ve ¢ocuklara ayri hizmetler verilmistir. Bu
hizmetler gocuklara dodrudan egitim ve gelisimini saglamaya yénelik olurken,
ailelere gocuklarini kabullenmeleri, duruma uyum saglamalarina ydnelik
olmustur.1970 li yillarda “aile katilimi” kavrami egitim programina aileyi de katma
seklinde ele alinmig ve bu gbris aile programlarinin temel noktasini

olusturmustur.

Bircok Avrupa Ulkesinde erken 6zel egitim hizmetleri 1960 I yillarda
baglamistir. Isvegte, 1952 yilinda hemsirelerin gelisim geriligi olan gocuklarn
ailelerini ziyaretlerle, Finlandyada 1965 te anne-gocuk kurslar adiyla, Norvecte
de aileler evlerinde ziyaret edilerek baglatilan erken g¢ocukluktaki 6zel egitimler,

bugin uzman kisilerce ylritiimektedir.

Ingiltere’de gelisim geriligi olan c¢ocuklarin degeriendirmeleri 2 yas
altinda olanlar igin anne babanin istegdi ile evde, 5 yas altindaki ise kurumlarda
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yapiimakta, gerilik tespit edilen veya risk tasiyan g¢ocuklarda gereksinimler
belirlenmektedir. Daha sonra, kendi dogal ortaminda g¢ocuklarinin geligimini
desteklemeleri icin ailelere danigmanlik hizmeti verilmektedir. Aile isterse kuruma

dayali bir programi tercih edebilmektedir (Birkan,2002).

Amerika’da 1975 yilinda gikarilan PL 94-142 sayill yasa 5-21 yas arasi
tim engelli gocuklarin ve 3-5 yas arasi birgok ¢ocugun uygun devlet okullarina
gitme hakkini tanimigtir. Ailenin gocugun editimindeki roli ve ailelerin
cocuklarinin tanilanmasi ve yerlestirimesinde sahip olduklan haklar da
belirlenmigtir. 1986 yilinda ¢ikan PL 99-457 sayil yasa ile, dogumdan g yasina
kadar olan engelii bebeklerin ve ailelerin gereksinimierine yénelik programlarin
hazirlaniimasi zorunluluk haline getirilmis, engelli ¢ocuklarin tanilanmasindan
hemen sonra gocudun aile gevresi igcinde egitime alinmasi gerektigi yéniundeki
gorusler yayginlasmistir (Baker,1989). Engelli gocuk aileleri 1990 lara yeni
haklar, daha fazla servis secenekleri, cocuklari ve kendileri igin daha fazla
umutlarla girmiglerdir. Eskiden gocugdun teshis, tedavi, egitimi yapilirken ailenin
roli dinlemek, izlemek, bekilemek ve hatta susmak olurken, giniimizde aileler
kesfedilmis ve onlardan lider rolleri, ¢ocuklarina birgok beceriyi 6gretmeleri

beklenmeye baglamistir.

Ozarli olan veya olma riski bulunan bebekler ve aileleri igin 6nemi ve
yarari kabul edilen programlarin Ulkemizde heniliz ¢ok yeni ve az sayida
oldugunu gérmekteyiz. llk olarak 1987 yilinda geligim geriligi olan gocuklaria ilgili
yasal diizenlemeler yapiimig, 30 mayis 1997 tarih ve 573 sayili Ozel Egitim
Hakkinda Kanun Hiukmiinde Kararname ise okul éncesi egitimi zorunlu egitimin
bir pargasi haline getirmistir. Bu KHK’ nin 4/b maddesinde “6zel egitime erken
baglamak esastir’, 4/g maddesinde “ailelerin , 6zel e§itim siirecinin her boyutuna
aktif katiimlannin saglanmasi esastir’. 6. maddesinde “erken g¢ocukluk
dénemindeki 6zel egitim hizmetleri ailenin bilgilendiriimesi ve desteklenmesi
temeline dayali olarak evlerde ve kurumlarda sardardlar” ifadeleri yer almistir. Bu
maddelerle erken egitimin 6zel egitimin temel ilkelerinden oldugdu ve ailenin erken
egitimdeki rolt vurgulanmaktadir (Bagbakanlik,1999).
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18 Ocak 2000 tarihli mikerrer 23937 sayili resmi gazetede yayinlanarak
yurirluge giren Milli Egitim Bakanhgi Ozel egitim Hizmetleri Yénetmeliginde,
erken 6zel egditim ve ailelerin katihmi ile ilgili diizenlemelerde ise, 0-36 ay
arasindaki c¢ocuklar icin ©ncelikle ailenin bilgilendiriimesi ve desteklenmesi
temeline dayal olarak evlerde ve okullarda sirdiriimesi, tanilama izieme ve
degerlendirme ekipleri tarafindan ev goézlemleri ve gelisim 6lgeklerinin
uygulanmasi, ailenin ve gocudun ne tur hizmetler alacaginin planlanmasi, gibi
hizmetler belirlenmigtir (T.C. Milli Egitim Bakanhig Ozel Egitim Rehberlik ve
Danigma Hizmetleri Genel Mudurliiga). Ozarla bebeklerin erken dénemde teshis,
tedavi ve egitimlerine baslanmasi, ailelerin ilk andan itibaren bilgilendiriimesi ve
desteklenmesi, gocugun birgok beceriyi, davranigi henliz geligim
dénemindeyken planl ve sistemli bir sekilde 6grenmesini, ailenin bilinglenmesini

saglayacakiir.

Engelli bir cocugun aileye katilimi ve etkileri ile ilgili calismalar son
yilllarda birgok ¢aligmanin konusunu olusturmustur. Codu aile, kendi uyum
kapasitesini agan agir bir yik, uzun sliren kriz durumlari, ve bunun eslere, tek tek
aile bireylerine, bebege ve tim aileye yoénelik negatif sonuglan ile karsi
kargtyadir. Engelli ¢cocuk ailelerinde kaygi, depresyon, duygusal sikinti, dusik
benlik saygisi, stres gibi saglik sorunlari dier ailelere oranla daha sik goruldr.
Ayriliklar ve bosanmaya varan aile igi iletisim sorunlari ve sosyal destek
yetersizlii nedeniyle yasadiklari izolasyon duygularn yodundur (Peichat,1999).
Ailelerin yasadi§i duygular, agirhkli olarak stres, kaygi, depresyon ile ilgili
aragtirmalarin literatrde genis yer kapladigi goéralmustar. Kaygilarinin
tstesinden gelme, uyumlarini arttirma, bilgilendirme, destek sadlama ve bunun
aile Uzerindeki etkilerini incelemeyi amaglayan galigmalar da yogundur. Ailelerin
gereksinimlerini belilemeye yonelik arastirmalar da onlara dodru hizmetler

verebilme acisindan dnem kazanmistir.
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Aragtirmamizda uygulanan programin sekillendiriimesi ve sonuglarinin
degerlendirilebilmesi igin arastirma konusuyla yakin ilgisi olan g¢alsmalar ve
sonuglart asagida belirtilmigtir.

2.3.1. Engelli Gocuk Ailelerinin Yagadiklar Duygular

Ailede engelli bir gocudun dodumu, aile Uyelerin yasamlarini,
duygularini, disiince ve davraniglarini olumsuz etkileyen bir durumdur. Cocugun
6zuru nedeniyle sugluluk ve keder duymak, 6zirian gesitli yonleriyle bas etmede
yetersizlik hissetmek, uzmanlarin yénlendirmelerine asiri bagimli olmak, gocugu
asin koruyup kollamak, 6zlrli inkar etmek gibi olumsuz yasantiar ailenin
islevlerini ve gelisimini bozabilir.

Ozirla bir bebekle birlikte aile sistemindeki degisiklikleri, anne babanin
uyumlarini, kaygilarini, tepkilerini, gocuga karsi tutumlarini arastiran ¢ok sayida
arastirma vardir. Bunlar anne babanin tepkilerinin, sok, inkar, Gzuntl, kizginlk,
sucluluk, kaygi, beklenmedik krizler, dis diinyadan uzaklasma, hayal kirikligi,
kendine gliven ve saygida azalma gibi duygulari ve yasantilari icerdigini ortaya
koymaktadir. Cocuda ydnelik tutumlar ise, onun otoriter sekilde kontroltini, asiri
korunmasini ya da hosgérili davraniimasini, anne babanin ilgili, sevecen
davranmasini, ¢ocugu reddetmesini veya ona iligkin duygulan bastirmasini
icerebilir ( Werth ve Oseroff, 1987 Akt:Kligiker 1993).

Larson (1998) duygularla ilgili “paradoksu kavramak” deyimini kullanmig
ve engelli cocuk annelerinin ¢ocuklarina yénelik yagadiklari en temel metaforun
bu oldujunu savunmustur. Cocugunu oldugu gibi sevme ve engelini ortadan
kaldirma arasindaki zit gliglerden olusan i¢sel gerilimin stesinden gelmek olarak
tanimladigi paradoks, gocugun mumkin kosullarda iyilesmeyecegini bilme ve
alinan olumsuz bilgiler ve kendi korkulariyla savasarak, ¢ocugun gelecegine
yénelik umutlu olmayi stirdirme arasinda oldugunu da eklemigtir. Bu paradoksun
,uzun bir dénem yodun bir bakim gerektiren ¢ocuklarina karsi gigli annelik
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duygulart gostermelerine, arka arkaya gelen zorluklarla, gunlik ailevi
sorumluluklarla ugragmalarinda iyimser bir perspektiften bakmaya yaradigini

savunmustur.

Engelli bir gocuda sahip olan ailelerin gocuklarini kabullenme siireci,
evrelerin uzunlugu ve duygularin yogunluguna ailenin yapisina, dinamiklerine,
destek faktorlerine, sosyo-ekonomik ve egitim diizeylerine , gocugun 6zur turl ve
derecesine goére aileden aileye, hatta ayni aile iginde kisiden kisiye degisse de

genel olarak bu evreler, ve bu evrelerdeki yasantilar sunlardir; (Dale,1997).

ik evre, Sok inkar. denn bir dzinti ve bazen depresyona varan
duygularla karakterizedir. Cocuklarinin engelli oldugunu ilk 6grendiklerinde
yagadiklar agir bir sok ve inanamama, caresizlik duygusunun ardindan durumu
kabullenmeme ve inkar etme gelir. Aileler inkar ederek gergekten kagmaya caligir
veya gesitli uzmanlardan gocukta bir sey olmadigini dogrulatmak isterler. Inkar,
bilinmeyen bir durumun korkusu ve gocugun gelecek potansiyeli ile ilgili
belirsizlige yénelik bir savunma mekanizmasidir (Dale,1996; Gargiulo,1985).

Engelli bebek, ideal gocugun &liminini sembolize etmesi agisindan
derin izintllye neden olabilir ve bu keder, mitkemmel bebek riiyasi ve simdiki
gerceklik arasindaki gecisi saglayan gerekli bir stregtir (Gargiulo, 1985).
Depresyon, derin kederin devami ve sonucunda ortaya ¢ikabilir. Kendini yetersiz
ve zayif hissetme, kendine, gocuga ve gevreye kars! sinirlilik, sosyal ve duygusal

iligkilerden kaginma gibi duygu ve davraniglar eslik edebilir.

Ikinci Evre: Aiem, sugluluk auygusy, orke, ulanma ve stkimays kapsar.
Ikilem, ailenin gocuda karsi geligkili duygular beslemesidir. Sevgi ve 6fkenin art
arda yaganmasi, bazen “kegke 6iseydi” ve hemen ardindan bu distnceler igin
sugluluk duymasidir. Aile tyelerinden biri, anne veya baba kendi yapti§i bir sey
veya igledidi glunah nedeniyle gocugunun bu durumda oldugunu disunlp

sucluluk hissedebilir. Cocuda karsi asiri korumaci ve hassas olabilir.
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Aile ofkeyi de iki sekilde yasayabilir. Birincisi “Nigin ben? “ sorusuyla
belirtilen kendi kendisinde yasadigi durum, ikincisi ise baskalarina yo&nelik
suglayici ve dismanca davranislardir. Genellikle doktoriara, terapistiere bazen

aile Gyelerine dénuk olabilir .

Cocugun toplum icinde alay konusu olabilecedi veya acima hissi
uyandirabilecegi duglinceleri ile aile evden ¢ikmama, sosyal iliskilerden kaginma
davraniglar iginde olabilir. Aile, engelli bir gocuga sahip olmanin kendilerinde de
defekt oldugu seklinde algilanmasindan g¢ekinebilir. Kendine gliven ve kendine
saygida sorunlar yasayabilir. (Gargiulo, 1985)

Ucuncu’ Evre: Adiaotasyon, re-organizasyon, kabul ve uyum saglamays
iceren son evredir. Aileler gocuklarinin durumu ile ilgili bilgi sahibi olmaya,
sorumluluklarinin farkina varmaya, yardim aramaya, gelecek i¢in plan yapmaya
baglayabilirler. Cocuklarina yénelik ilgileri artabilir. Cocugun durumunu kabul
etme 6nemli bir amag, ayni zamanda aktif gaba gerektiren bir stregtir. Pozitif ve
uzun dénemde kabul, eslerin destedinin ve iletisimlerinin de iyi olmasini
gerektirir. Ailenin amaglarinda ve aile iglevlerinde degisiklikler yapmayi ve
degisikliklere uyum saglamay: gerekiirir. Ayrica sadece ¢ocugu degil, kendilerinin
zayif ve gl¢lu yonlerini de kesfetmeyi ve kabul etmeyi gerektirir. (Gargiulo, 1985;
Dale 1997)

Buradaki en o&nemli nokta, anne babalarin uyumlu davranig
geligtirmeleri, gocuklari i¢in ortak sorumluluk almalari, birbirlerine kargi suglayici
olmamalarini saglamaktir. Ailelerin aralarinda agikg¢a konugabilmeleri, es ve diger
gocuklarina, arkadaglk iligkileri ve sosyal aktivitelere de zaman ayirmalar

onemlidir.

Engelli gocuk ailelerini utanma, sikilma duygusunu da yasayabilirlar.
Utanma, gergegi gizleme, c¢ocudun durumunu anlatmadaki basarisizlik daha
sonra sosyal izolasyoniara , kendini toplum iginde rahat hissetmemeye neden
olur. Sosyal temaslarin korunup iletigsimin kuvvetlendirilmesi, 6zurli bebegin anne
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babasinin toplumdaki dodal davranislar gocudun kabul edilmesinde en biyik

kuvvet olacaktir.

Anne ve babadan herhangi birisi bebegdin bakimini tamamiyla tstlenip
asin sorumluluk almasi, kimseden yardim istememesi, hem kiside asin
yorgunluk, kizginlik ve mutsuziuga neden olabilecedi, hem ailenin dider tyeleri
ile aradaki iletigsimi koparabilecegi icin huzursuzluga neden olabilir. Ayrica toplum
kendilerine yardim sansi verilmezse gercekten 6zirlli gocugun problemlerini
anlayip olumlu tutum gelistiremez. Bu nedenle ailelere akrabalardan, komsu ve
arkadaglardan yardim almanin geregi anlatiimalidir.

Aileye 6zurla bir bebegin katilmas! ile yagsanan bu evrelerde ailelerin
kendi duygusal sorunlarinin yani sira bebeklerine, aileleri ve gevrelerine karsi
sorumluluklan ve bircok rolleri vardir. Bunlardan bazilan sunlardir:
(Heward,1984)

Ogretme ve Danigmanlik: Tum aileler gocuklarinin ilk égretmenleridir.
Engelli gocuklar, normal g¢ocukiarin dogallikla yapabilecegi, 6drenebilecegdi
seyleri 6grenmekte zorluk yasayabildikleri icin ailelerin 6gretici olmasi daha da
énem kazanmaktadir. Yardimci maizeme ve cihazlara ihtiyag duyabilirler.
Cocuklarnin yaslan biytidiikge duygular, tutumlari kendileri ile ilgili distince ve
sorulari artabilir. Aileler g¢ocugun kendini tanimasinda algilamasinda da

belirleyicidirler.

Davranig Kazandirma: Tum gocuklarda zaman zaman goérilen davranig
bozukluklar ve uyumsuzluklari engelli gocuklarda daha sistematik, 6zel davranig
terapileri gerektirebilir. Aileler bunlari 6grenmek ve uygulamak durumundadiriar.

Ailedeki diger gcocuklar ve egler arasi lligkilerin Diizenlenmesi: Ailedeki
diger c¢ocuklarin duygulari, ihtiyacglar, engelli kardese iligkin tutumlar gézardi
ediimemelidir. Engelli gocuda ¢ok fazla zaman, enerji ayrilmasi, yagsanan stres

esler arasi iligkide de bozulmalara neden olabilir.
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Sosyal gevrenin egitilmesi: En basta blylk anne ve blylkbabalar olmak
Uzere yakin akrabalara ve arkadaslara,zamanla toplumda iligkide olunan diger

kisilere gocugun durumu, ézelliklerinin agiklanmasi gerekebilir.

Egitim Kurumlan ve Toplumla lligkiler: Ailelerin gocuklarina uygun
kurumlar bulmalar, egitim haklari, yasal haklarini 6grenmeleri gerekmektedir.

2.3.2. Engelli Gocuk Ailelerinin Duygulan ile ligili Galismalar

Calismamizin temelini olusturan engelli ¢cocuk ailelerinin duygulan gok
genis bir yelpazeyi kapsamaktadir. Literatirde agirlikh olarak kaygi, stres
faktorleri, adaptasyonlart Gzerinde durulmustur. Pozitif- negatif duygu boyutunu
direkt olarak inceleyen bir calisma bulunmamakia beraber, bazi ¢alismalarda
deginilmigtir.

Helff&Glidden(1998), 1970-1990 yillari arasindaki yirmi yillik periyotda
engelli cocuk ailelerinin uyumlannin pozitif-negatif anlamda ne tarlti bir degisime
ugradidini aragtirmigtir. 1973,1983,1993 tarihlerini esas alarak bu yillar arasinda
yirmiger makaleden toplam altmis makale incelenmistir. Sonugta, yillarla birlikte
negatif uyum diserken, pozitif uyumda bir artis olmadigini tespit etmiglerdir. Bu
durumu arastirmacilarin ¢alismalarnna negatif hipotezlerle baslamalari, ginlik
hayatlarinda g¢ocukla yasadiklarn gilizel seylerden c¢ok, aile oryantasyonunun
glclikleri, ailenin artan ylk ve talepleri, stres kaynaklari (izerinde durmalari,
aileye sunulan destek hizmeti ve kaynaklarin etkilerini arastirmalan gibi

faktérlerin etkileyebilecegdi distniimastir.

Annelerin kontrol odagi ile ilgili inaniglaninin ¢ocugun gelisim ve
tedavisinde 6nemli rol oynadigini savunan Smith& Oliver (2000), ¢aligmalarinda,

engelli bebek annelerinin yogun tedavi ve profesyonel yardimlarinin etkisini de
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dnemsedikleri, fakat gocuklarindaki gelismeleri daha ¢ok ¢ocugun kendisine ve
sansa baglama egiliminde olduklarini bulmustur.

Beckman (1988), Prematiire ve disik dogum agiriikli, risk grubundaki
bebek anneleri ile ilk iki yil icinde degisen stres ve aldiklan destek {izerine bir
calisma yapmistir. Anneler ile, bebekleri 3, 6 ,12 ve 24 aylikken gériigsmeler
yapmistir. Annelerin stres yogunlugu ile ilgili belirgin farkhliklar tespit edilirken,
algilanan sosyal destekte bir fark olmadigi belirtiimigtir. Stres yogunlugundaki
farkin daha ¢ok, ¢ocugun &zel problemleri ile ilgili oldugu, fiziksel gligstizluk ve
zor kigilik ézellikleri ise, en dikkate deger degisikligin yasandig! alanlar olarak
belirlenmigtir. Annelerin gocuklarinin fiziksel gligstzlukleri ile ilgili stresinin,
gocugun yasi arttikca azalmig,( Ortalamalar,3ay:7.4, 6ay.6.9, 12ay.5.8, ve24
ay:2.6) zor kisilik 6zellikleri ile ilgili stres 3,6,12. aylarda hafif degisim gosterirken
,(12.6,12.3,12.1) 24. ayda yar yariya dismustir.(6.5)

Ozurlu gocuk ailelerinde stres faktérleri , stresi azaltmaya yoénelik
programlar ve etkileri literatiirde genis yer kaplamaktadir. Stres &lgumleri;
bagimhlik, biligsel yetenekler ve uyum gibi gocugun ézellikleri, esler arasi iligkiler,
eslerden herhangi birine gocugun bakiminda disen sorumluluk, gocuga ilgi gibi
ailevi tutumlar ve ailenin imkanlari, ginlik ¢abalar depresyon ve anksiyete ile

iligkilendirilmigtir.

Ozurli gocuga sahip ailelerin normal gocuga sahip ailelere gére daha
yogun stres yasadiklarini belirten ¢aligmalarin yani sira (Shapiro ve ark. 1998;
Breslau,1982; Krauss,1993) , genel stres diizeyi agisindan fark bulunmayip
engele yonelik stressérlerin algilaniginin ve aile igi iligkilerinin dnemini belirten
calismalar mevcuttur ( Flynt ve Wood 1989). Bazi galigmalar, yasanan stresin
cocugun o6zurindn tanistyla, 6zlriinin derecesiyle, ailenin sosyo-ekonomik
dizeyi ile iligkisini vurgulamiglar ve stres dizeyinin zamanla degisecegine
deginmiglerdir (Beckman, 1983; Donovan,1988)
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Ulkemizde stresle ilgili yapilan calismalarda da, Akkok(1992) cesitli &zur
gruplarinda gocuga sahip 82 anne ve 64 baba ile yaptigi caligmada stresi
yordayan degigkenieri incelemis ve ailelerinin, g¢ocugun 6zUriini kadere ve
digsal faktdrlere atfettiklerinde streslerinin arttigini, 6zirtin derecesinin de stresi
yordayan 6nemli bir degigsken oldugu, 6rnegin egitilebilir gocuk yerine oftistik
cocuga sahip olmanin stresi arttiran bir faktér oldugu tespit etmistir.

Senel (1995), yetersizlie sahip kardesi olan ve olmayanlarin kaygi
diizeylerini arastirdigi ¢alismasinda, 30 normal ve 30 engelli kardesi olan 13-20
yaglar arasi gocuklarla ¢alismis ve engelli kardese sahip olan gocuklarin kaygi

derecesini anlamli diizeyde daha yiiksek bulmustur.

Bilgi verici danigmanhgin ofistik ¢ocuklarin anne babalarinin kaygi
dizeylerine etkisini Aksaz (1992) incelemistir. Otistik gocudu olan 14 anne 14
baba ile yapilmigtir. Bilgi verici danigmanlik sireci sonunda deney ve konirol
gruplarinin kaygi diizeylerinde antamli bir farklilik gériiimemistir.

Aile Uyelerinden birine veya ailenin b{tintne grup oturumlarn ile
saglanan destek dnemli bilgisel ve psikolojik eksiklikleri kapatmakta ve stresi
azaltan faktér olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu durum engelli gocuklarnn aileleri igin
de gecerlidir (Flynt, Wood, Scoot 1992).

Manuel (2003), 270 serebral palsili gocuk annesi ile yaptigi ¢calismada
annelerin %30 unun depressif semptomlara sahip oldudu, engelin ciddiyeti ve
fonksiyonel durumunun depresyonu tahmin etmekte etkili olmadigini bulmustur.
Algilanan sosyal destegin, cocugun fonksiyonel durumu ve annenin depresyonu

arasindaki iliskiyi yumusattigini savunmustur.

Landsman (2003) Engelli gocuk annelerinin g¢ocuklarnin durumunu
nasil tanimladiklan ile ilgili sorusunu sordugu calismada, 6zellikle toplum
yagsaminin engelli kiginin Kkisiligini olumsuz etkiledigini, annelerin kendilerini
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bazen destek, bazen de yarigma iginde, bir dortyol adzinda bulduklarni
belirtmigtir. Bunlar;

(1) Cocugunun durumunun bir trajedi oldugu, bunun sebebinin annenin
bir davranigi veya hamilelikteki alkol, ilag alimiyla ilgili oldugu veya gugclu oldugu
icin bdyle bir cocugu yetistirmede tanri tarafindan segilmis oldugu.

(2) Mental retardasyon ve santral sinir sistemi hastaliklari gibi srekli
engellerin pediatrik tip tarafindan umutsuz yiik olarak sunulmasi

(3) Gelisim geriligi gibi gesitli terapilerle, ailenin yojun c¢alismasi ve
gocugun zorlanmasi ile engelin minimize edildigi veya tamamen kalktid
durumlarin destekledigi, “rehabilitasyon stireci sonucu engellilik tedavi edilebilir,
etkileri ortadan kaldirilabilir’* inanci.

(4) Bagimsiz yasam ve hareket, engelin sosyal ydn(, engelin bireysel
olmaktan ¢ok toplumun sorumiulujunda oldugu, engelli kiginin yasam(1995)
kalitesinin arttinimasi ile ilgili engelli haklari aktivitelerinin yaninda toplumun

engeliiler icin yarattigi zorluklar.

Fiziksel engelli gcocuklarin annelerinin adaptasyonunu etkileyen goklu
risk ve direng faktérlerinden olugsan bir model gelistiren Wallander'e (1995) gore,

annelerin psiko-sosyal stresi 3 alandan olusur.

1. Onemli hayat olaylari
2. Gunluk yukler
3. Engelle ilgili problemler

Cocuklarinin engeli ile ilgili problemlerde, stres yasadiklari alanlan
belirledidi calismasinda, annelerin en fazla g¢ocuklari ve g¢ocuklarinin gesitli
alanlardaki fonksiyonlari lizerine endigelendiklerini tespit etmistir. Bu konunun alt
boyutlar olarak ise sirasiyla ¢ocuklarinin okul yasantilari, davranig ve aligkanlik
kazandirma veya degistirme ve ¢gocugun durumunun kétllye gidebilecegi en fazia
kaygl yasadiklar alanlar olmustur. Yasal ve tibbi alanlar, aile yasantilari ve
annelerin kendileri ile ilgili kaygilar da diger boyutlar olarak tespit edilmistir.
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Engelli ve yagi blylk gocugu olan, gelismekte olan Ulkelerde yagayan
annelerin stres faktdrlerini arastirdigi galismasinda Mobarak(2000), ¢ocugun
davranig problemlerini annenin stresini arttiran en dnemli faktér olarak belirlemis.
Ozellikle gocugun hareket bagimliliginin olmasi, uyku, yatak islatma, kirletme gibi
annenin yuUkunl arttiran problemler stres kaynagi olarak gérilmusg, Pratik
yardimlar ve davranig problemlerini azaltacak ©nerilerin anneleri rahatlattigini

tespit etmistir.

Breslau(1982), ¢cocugun tibbi teshisinde belirtilen engel tipinin annenin
stresi Gizerine etkisi olmadidini, glinlik hayatinda baskalarina olan bagimhhginin
anne stresini en fazla arttiran faktér oldugunu belirtmigtir.

Engelli gocuk anne ve babalarinin gocuklariyla ilgili kaygilarinda
benzerlikler ve farkliliklari arastirdigi galismasinda Krauss(1993), Babalarin
cocukla iligki kurmada, gocugun degisken huylarinda kayg! yasadiklarini ve aile
cevresine karsi -daha hassas olduklarini, annelerin ise aile hayatina etkileri,
kisisel destek agi ve kisisel sonuglarla ilgili kaygilarinin daha belirgin oldugunu
savunmustur. Wanamaker(1998), annelerin, ailenin yeterlilidini gocugun
uyumundaki en énemli faktor olarak algiladiklarini, sosyal destegin fazla oldugu
durumda annelerin ailevi doyumlarinin arttigi ve depresyon, stres diizeylerinin
dustigunt belirtmistir. Babalar ise gocugun uyumsuzlugunun arttidi, aile

doyumunun azaldigi durumlarda yiksek diizeyde stres belirtmiglerdir.

Geligim geriligi olan gocuklarin 6zellikleri ve ailelerin beklentileri
arasindaki iligkiyi arastirdigi galismasinda Clare (1998), ¢ocuklar 3. 5. ve 7.
yaslarindayken ailelerin gelisimsel beklentilerinin belli bir stre ihmh derecede
sabit kaldiini ve ¢ocuk biyldikgce beklentilerin azaldigini belirtmigtir.
Beklentilerin gocugun &zellikleri ile yakindan iligkili oldugunu ve zaman gegtikge

bu korelasyonun da kuvvetlendidini savunmustur.
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Engelli bir gocugun bakimindan sorumiu kiginin yash yada geng
olmasinin problem ¢6zme becerileri, aldiklari destek, kigisel yuklerin agirhig
acisindan, fark yaratip yaratmadigi arastinimis ve gesitli sonuglara ulagtimigtir.
Destek alinan servislerde farklilik goriilmemekle birlikte geng bakicilar 6zellikle
acil ve kritik durumlardaki servis ihtiyaclarindan bahsetmiglerdir. Her iki grubun
da son derece gelismig problem ¢6zme becerileri oldudu, yash bakicilarn dinsel
inanclarindan destek aradigi, geng bakicilarin ise destek aramak ve yardim kabul
etme konusunda aileleri harekete gecirdi§i tespit edilmistir. Engelli bireyin bakimi
konusunda yagl bakicilar genglere oranla daha az kigisel yuk bildirmiglerdir
(Hayden,1997).

2.3.3.Engelli Cocuk Ailelerinin Gereksinimlerini Belirlemeye Ydénelik
Calhismalar:

Aileler engelli bir bebege sahip olduklarinda, ¢ogunlukia ilk kez bdyle
bir durumla kargilagsmiglar ve hastaliyi veya durumu ilk kez duymuslardir.
Celigkili duygular, kaygilar, korku, bilinmezligin verdigi tedirginliklerde doludurlar.
Ogrendikge, paylastikga, kurum ve Kkigilerle gorUstikge ve zaman gectikce
kafalarindaki sorular aydinlanmaya baslar ve ilk yasadiklar duygular degisir,
uyumlart artar. Bu slregte onlarin nelere ihtiyaci oldugunu bilmek, dogru ve
yararll hizmet vermek agisindan Onemlidir. Engelli g¢ocuk ailelerinin

gereksinimlerini belirlemeye yénelik galismalardan bazilar sunlardir:

Sucuoglu(1995), zihinsel engelli ve oftistik gocuga sahip 44 anne ve 45
babanin gereksinimlerini belirledigi ¢galismasinda, hem annelerin hem babalarin
ortak belirledikleri gereksinim alanlarinin sirasiyla bilgi gereksinimi, destek

gereksinimi ve maddi gereksinim oldugunu bulmustur.

Akcamete (1996), igitme engelli gocuklarin annelerinin gereksinimlerini
belirlemeye yobnelik galigmasinda, annelerin en fazla gereksinim duydugu
alanlarin bilgi gereksinimi oldugunu belirtmigtir. Toplumsal servisler boyutunda
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ise, gocugu ile ayni ézellikte gocugu olan anne babalar hakkinda yazilmig kitap
okuma ve problemleri hakkinda diizenli olarak konusabilecedi psikolojik
danigman, sosyal galismaci, psikiyatrist ile bir araya gelme ihtiyaglar en fazla

gereksinim belirtilen alanlar olarak tespit edilmigtir.

Serebral Palsili gocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerinin
belirlenmesine yoénelik yapilan bir bagka calismada, ebeveyn gereksinimlerinin
siraslyla, bilgi gereksinimi (cocugun 6zurt, bazi becerileri nasil égretebilecedi,
davraniglarini nasil kontrol edebilecedi vb.), toplumsal hizmet gereksinimi
(cocugun ileride ve su anda yararlanabilecegi kurumlar, kendilerini anlayacak
doktor), maddi gereksinimler (terapi,6zel egitim, bakim ve 6zel araglar igin)
alanlarinda yodunlastigi belirtiimistir (Soydan,2000).

Serebral palsili gocugu olan annelerin gocuklarinin 6zird konusundaki
bilgi gereksinimlerine planli bilgi vermenin etkisinin aragtinldig bir bagka galisma
sonucu bilgilendirme siireci sonunda, deney grubu annelerinin bilgi puaniarinin
anlamli farklilk gosterdigi, Ozellikle c¢ocuklarinin hastaligi ve tedavi ve
rehabilitasyon ilkelerini bilmenin 6nemi konusundaki ortalamalarda bu

anlamliligin goértldugu belirtiimigtir (Cetinkaya, 1997).

Uluslararasi ¢aligmalarda da bulgular ayni paraleldedir. Aileler éncelikle
profesyonelleri bilgi kaynagi olarak gérmekte, géndllil organizasyon ve kigilerden
de bahsetmektedirler. Bilgileri gocuun durumuna duygusal olarak uyum
saflamada, gerekli servisler ve diger ailelere ulasmada ve gocudun davraniglari

ile bag etmede yararli bulmuslar (Pain,1999)

Dogustan engeli tespit edilen bebeklerin aileleri ile dojumdan bir yil
sonra yapilan bir galigmada, engel tur, tedavisi ve gidigati hakkinda agik ve
srekli bilgi vermeyi iceren dogum sonu danigmanlikiarinin ailelerdeki gereksiz

stres ve belirsizlikleri azalttigi gézlenmistir (Hunfeld,1999).
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2.4. Engelli Gocuk Ailelerine Yonelik Psikolojik Destek Hizmetleri

Farkli duygular, yasantilar, endise ve korkularla dolu, zor slreclerden
gecen engelli c¢ocuk aileleri, c¢ocuklarinin yasamindaki c¢esitli gelisim
dénemlerinde ve kendi kisisel, duygusal yasantilarinin farkh dénemlerinde
destege ihtiya¢ duyarlar.

Benett (1996)’'in galismasinda aile Uyeleri ve yakin arkadaslari duygusal
yakinlik, dinleme ve her an yanlarinda olma anlaminda tim evrelerde destek
faktéra olarak algilanirken, ayni durumdaki ailelerle bir araya geldikleri gruplar,
duygularini, hissettikleri baskiyi, birbirlerini anlama yéninden degerli
bulunmustur. Dini inanglarindan da destek aldiklarini belirten engelli ¢ocuk
aileleri, “gocuklarini tanrinin bir hediyesi olarak gérme”, “tannnin herseyi
kaldirabilecek glicl de verecedi’, “secilmig biri oldugu” gibi dustnceler

gelistirmiglerdir.

Psikolojik danigma ve rehberlik yardimina gereksinim duyan aileler agik,
dost ve igbirligine agik profesyonellerden destek almanin yararlarini da kabul

etmisler, etkili yardimin “uzmanlik” “igbirligi” ve “devamlilk’gibi Gi¢ dnemli 6zelligi

icermesini istemiglerdir (Benett,1996).

“Aile danismanhgi “ adi altinda toplanabilen danigsmanlik hizmetleri anne
babalarin, kendilerine ve gocuklarina iligkin duygu ve dusiincelerini anlamalarina
yardim eder, gocugun &6zurt, 6zellikleri, nedenleri ve cesitli gelisim alanlan
hakkinda bilgi veren anne-baba egitimini de kapsar (Ozgiiven,1999).
Glnumiizde 6zarli gocuga ve ailesine yonelik verilen hizmetlerde ailenin bir
bitun olarak ele alinmasi yaklagimi benimsenmektedir. Bu anlayisa gére 6zurla
gocuklarin ailelerine yénelik hizmetleri 1-Bilgi verici yaklagimlar 2- Psiko-terap&tik
yaklagimlar, 3-Anne-baba egitim programlari bagliklari altinda toplamak

mimkandar.
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Bilgi verici yaklasimilar, (Bilgi Verici/ Darsmaniif), Ozirln turh ve
dogasi ile ilgili etkenler, gocugun &zellikleri, gelisim alanlarn ve ihtiyaglar
konusunda anne babanin aydinlatiimasini amaglar. Bilgi verici danigma slreci
icinde aileye her turlt sorular sorabilmesi igin firsat verilmelidir. Bilgi verme c¢esitli
kurumlari, ailenin ve gocugun sahip oldugu yasal haklari da kapsamalidir.
Cocuga belli becerilerin kazandiriimasi, davranis problemlerinin kontrol edilmesi
ve cocukla etkili iletiglim kurma yollari Gzerinde de durmali, aileden gelen istek ve

ihtiyaglar dogrultusunda yénlendirilmelidir.

Psikolerapdtik Yaklasimlar (Afleye Psikoloiik Darnisma), Duygusal
glcluklere bagh olarak anne babanin yasadiklarini, gatismalar anlamalarina ve
¢bzUmlemelerine yardimi amaglar. Anne babalarin kaybettikleri gliveni tekrar
kazanmalari, kendi becerilerine inanmaya baglamalari, sosyal ¢evre ile daha
fazla iletisime girmelerine yardimci olma da psikolojik danigmanin hedefleri
arasindadir. Ayrica diger 6zurli cocuk aileleri ile birlikte “grup” galismalan
yapilarak anne-babalarin yalniz olmadiklarini anlamalari, kendi sorunlarina
benzer sorunlan olan pek ¢ok anne-baba oldugunu &grenerek duygu ve

distincelerini paylasmalari sadlanir.

Anne-Baba Egitim, anne babanin g¢ocuklariyla etkilegsiminde ve
davraniglarini kontrol etmede etkili olmalarini saglayan teknikleri ve becerileri
6grenmelerini amaglar. Cocugun okul ortaminda 6§rendiklerini ev ortamina ve
giindelik yasama genellestirebilmesi, egitim sireci iginde ev ve okul arasinda
davranig hedefleri yéniinden paralelligi saglama acgisindan biydk ©6nem
tagimaktadir. Ailenin mevcut durumuna, problemlerine ve gereksinimlerine gére
bu yardim yéntemlerinden birine veya hepsine basvurulabilir. (Kugliker,1993;
Ozgiiven,1999)

Engelli cocuk ailelerine saglanan destekte énemle Uzerinde durulmasi
gereken noktalar vardir. Bunlardan biri, ¢ocuga ve aileye saglanan egitim,
rehabilitasyon ve destegin mimkin olan en erken zamanda baglamasidir. 0-3,
0-6 yas engelli ya da engelli olma riski tagiyan bebekler ile ailelerine saglanan
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farkll sekillerde uygulanabilen sistematik destek programlari erken egitim
programlan olarak adlandirilir.(Odom, Yoder, Hill,1998) Bu programlar katilacak
anne babalarin ve bebeklerin gereksinimleri, icinde yasadiklar kilttirin yapisi ve
6zellikleri, uygulamacilarin kuramsal egilimleri ve sosyal politikalar temel
alinarak, farkli amaglar ve igeriklerde olabilir. Genel olarak erken miidahale ve

6zel egitim programlarinin amaglar sunlardir:

e Olasi gelisim geriliklerini 6nleme, c¢ocugun geligimini
engelleyebilecek risk faktérlerini ortadan kaldirmaya galisma.

¢ Engelin davranig gelisimine etkilerini belirlemek, davranig geligimi
ve degisimini saglamak. Engelli bebege bakim veren kisilerle olan
iliskisini gelistirmek.

e Engelli bebekte pozitif degisiklikler yaratmak i¢in aile sistemini
etkilemek (Odom,1988).

Gelisim geriligi olan veya olma riski bulunan bebekler igin gelistirilen
erken midahale ve egitim galigmalarinin iki temel prensibi zamanlama ve
egitimin yoguniugudur. Bu prensiple ilgili caligmalarin 6zeti, yasamin ilk
yillarinda iyi kalitede ve yodun sekilde saglanan egitim ve rehabilitasyon
programlarina katilanlarin, katilmayanlara veya ge¢ baslayanlara gére zihinsel
kazanimlarinin daha iyi oldugudur (Blair,1995).

Cocuklarinda gelisim geriligi olan veya olma riski bulunan ailelere
saflanan 6zel egitim hizmetlerinin temel 6zellikleri su sekilde siralanabilir.
(Birkan,2002)

o Aileyi karar verme, planlama, degerlendirme ve uygulama sirecinde
programa katma

¢ Hizmetleri tim aileyi isin icine katacak sekilde planlama
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e Amaglarin olusturulmasi ve uygulamanin &ncelikle aile tarafindan
ylrutilmesine rehberlik etme
o Aileye segenek dnerme ve ailenin katilim orani hakkindaki kurallarina

saygili olma

Cocugun ve ailenin ihtiyaglaninin dikkatli bir sekilde degerlendiriimesi
etkili hizmet verebilmek agisindan énemle Uzerinde durulmasi gereken bir diger
noktadir. Bu degerlendirme ailenin var olan kaynaklarini tespit etmeyi de igerir.
Ailedeki stresin doJasi ve sekli aile hayatinin gesitli donemlerinde degisiklikler
gosterse de bas etmede kullandidi destek kaynaklarinin bir kismi sabittir.
Mesela ailenin aldiji sosyal- duygusal destek birinci dereceden 6nemli bir
kaynaktir ve ailenin veya aile tyelerinin kontakt kurdugu kisi ve kurumlar, aile
tyesini dinlemeye, problemlerini tartismaya hazir, onunla empati kurabilecek bir
veya birkag kisinin varli§i olarak tanimlanmistir. Aile Qyelerinden biri, es, aile
biylkleri, arkadas, komsu, aile gruplari, profesyoneller, sosyal servisler, egitim
kurumlari, bilgi alabildikleri diger kaynaklar, maddi yardim ve materyal temin
ettikleri kisi ve kurumiarin hepsini kapsayan sosyal-duygusal destek, cesitli

nedenlerle 6nemlidir.

Engelli gocuk aileleri simdi ve gelecek hakkinda endiselidir. Cocugunun
bakimi ve ihtiyaglarini karsilama konusunda kendi yeterlilikierini sorgulayabilir.
Gocudun durumundan kendini sorumlu tutabilir. Yasantisini kontrolden ¢ikmis
olarak goérebilir. Cocuduna uygun servis bulmada zorlanabilir ve toplumun,
gevrenin tutumlarindan rahatsiz olabilir. Aile tim bunlarin ¢ézimi olsun veya

olmasin paylagsmaya ve destek almaya ihtiyag duyar.

Buylkanne ve bilylkbabalarin engelli ¢ocuk ailelerine destegini
arastirdigi galismasinda Allen (1995), aile buyuklerinin maddi ve gocugun bakimi
ile ilgili desteginin ailede uyum siirecini kolaylastirdiini tespit etmistir.

Ailelerle ¢alisan bir profesyonel sosyal- duygusal destegi yetersiz olan,
komsusu, arkadagl, esi veya akrabalarindan yardim gérmeyen ailelere yénelik
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destedi hizlandirmaldir. Onlar diger engelli gocuk aileleri tanigtirmasi, aile
destek gruplan olusturmasi yararlidir. Aileler birbirine yardim igin niteliklidirler.
(Haring,1986; Benett,1996; Kerr 2000).

Ainbinder, (1998) Engelli gocudu olan ailelerin birbirlerine destek oimak
amaciyla olusturduklan gruplarnin dért ana alani kapsadigini belirtmistir. Bunlar,
ayni durumda olmanin algilanmasi, 6grenme ve gelismeyi saglayan durumsal
kiyaslamalar, destegin rutin hale gelmesi ve karsilikl olmasidir.

Diger bir nokta, gocugun okulda kazandii bilgi ve becerilerin ev
ortaminda da aile ile igbirligi yapilarak pekistiriimesidir. Bu ,egitimin strekililigi ve
6grenilenlerin kalicihdi agisindan son derece énemli ve gereklidir (Akkdk,1991).
Aileyi bu konuda bilinglendirmek, kurumda &gretilenlerin ev ortamina taginmasi,
ailelerin gocuklarina ortamlar yaratmasi ve firsatlar sunmasi icin tesvik edilmesi
gerekmektedir. Fiziksel 6zrii olan gocuklarin aileleri genellikle agin koruyan ve
kollayan tutumlari ile dikkat gekerler. Sugluluk acima, utanma duygusuyla gelisen
bu tutumlar aslinda c¢ocugun var olan kisithhidini daha da arttinr. Cocuk
yapabildiklerini de yapamamakta anne babasi buna izin vermemekiedir. Béyle
yetigtirilen bir ¢ocujun oldugundan daha gigsliz, caresiz ve badimli olmasi
kaginilimazdir (Oztirk,2002). Cocugun gelisimi igin aileye yardimci olmak,
cocuga dogrudan egimek kadar ve hatta daha fazla etkili olmaktadir
(Akkok,1992).

Aile egditsel rehberlik ve psikolojik destek programlarinin hedefi ailelerin
gocuklarin sorunlarini tanimalarina, onlari anlamalarina ve kabul etmelerine
yardimci olacak duygusal destedi onlara sunmak olmalidir. Bdylece engelli
cocuga uygulanacak programin ve izlenecek yontemin kararlagtiriimasi,
planlanmasi ve yuritilmesinde ailenin onayr alinmig , isbirligi saglanmis
olacaktir. Aile rehberli§i alan anne ve babalar hem g¢ocuklarin egitimine katki
saglamakta hem de duygu, dislince ve uygulamalarn paylasma imkani bularak
kendilerini psikolojik olarak rahatlamis hissetmektedirler (Akkék 1991 ).
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2.41. Engelli Gocuk Ailelerini Bilgilendime ve Psikolojik Destek
Saglamaya Yonelik Caligmalar

a) Yurt Disinda Yapilmig Olan Arastirmalar

Intiyaglari dogrultusunda, durumlarina uygun bireysel, grup, aile
terapileri, destek programlari, bilgilendirme toplantilan gibi sistematik yardimlar
diinyada ve Ullkemizde, engelli cocuk aileleri igin yapilmis ve gesitli sonuglar

alinmigtir.

Aileden aileye destek gruplari olugturarak sonuglarinin incelendigi bir
baska calismada, benzer durumdaki ailelerin birbirlerini dinlemeye ve destek
olmaya hazir bir topluluk hatta “glivenilir dostlar” yarattigi, tecribelerinin esitligi
ve ligkilerinin karsilikli olmasini saglayan firsatlar sundudu belirtiimigtir
(Ainbinder,1998).

Engelli bebek ailelerinin adaptasyonlarinda erken egitim
programlarinin etkisini arastirdidi ¢calismasinda Pelchat (1999), down sendromu
ve tavsan dudada sahip 74 anne baba ile galismistir. Deneysel calismasinda
deney grubu ailelerine kendi gelistirdigi erken egitim programini uygulamisgtir.
Program aileler ve uygulayicinin (hemsire) katildigi 6-8 toplantidan olugmustur.
ik iki oturum hastane ortaminda gocuklarin dogumlarindan sonra diizenlenmis,
dier oturumlar ailenin evinde gergeklesmigtir. Verilerin toplanmasi ve
degerlendiriimesi c¢ocuklar 18 aylik oldujunda yapilmis ve erken egitim
programlarina katilan ailelerin, katilmayanlara goére daha iyi adaptasyon
gosterdikleri, daha disik seviyede stress , gcocudu, kendi ailesi ve eginden aldigi
duygusal destekle ilgili daha pozitif algi ve tutuma sahip olduklan tespit
edilmigtir. Ayrica var olan kaynaklarini degerlendirme, ¢evreden yardim alma

konusunda kendilerinden daha emin bulunmuslardir.
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Gregory(1996), engelli cocudu olan yagli ebeveynlere (65 yas Ustli)
psikolojik destek saglama ve bilgilendirme amacgh bir program uygulamis,
cocuklarinin bakiminda yaslar nedeniyle karsilastiklari zorluklarla bag etme,
kalici planlar yaparken yasal, finansal, kurumsal haklarn konusunda haberdar
etme, gocuklarini bagkalarinin bakimina birakmayi kabullenme, ve katilimcilarin
dayanigsma ve birbirlerine olan destegini arttirmay amaglamistir. Ayrica bu grup
icinde, g¢ocukian yanlarinda kalan ve g¢ocuklan kendilerinden uzakta bulunan
aileler arasindaki farklari anlamaya galigmistir. Calisma sonucunda katilimcilar
programla ilgili pozitif dederlendirmelerde bulunmuslardir. Cocuklar ile birlikte
yasayan aileler programdan didaktik bilgi alma, gelecek planlar ve resmi
kurumlarla ilgili bilgilenme ve ayni durumdaki diger ailelerle tanigma anlaminda
yararlandiklarini belirtmiglerdir. Cocuklari ile ayri yasayan aileler de ayni
de@erlendirmeleri yapmislar ve bunlara ek olarak, gocuklarinin gelecegi ile ilgili
planlardan ¢ok, simdiki yagsam kalitelerinin yikseltimesi, yasadiklar yerlerde

dizenlemelerin yapilmasi yéniinde géris bildirmiglerdir.

Engelli gocuk ailelerinin birbirlerine sosyal ve hukuki haklari konusunda
destek olmak igin géndlla olusturduklari gruplarin yararlari Gzerine yapilan bir
diger calismada aileler grup ¢alismalari ile, ¢esitli beceriler kazandiklarini, gigl
olma ve ait olma duygularini kazandiklarini, 6zellikle glnluk aktivitelerde
karsilastiklan zorluklan yenmede birbirlerine beceriler 6rettiklerini belirtmiglerdir
(Law,2001).

Grup desteginin etkileri Uzerine ilgi ¢ekici bir diger calisma, “entelekttel
engelli” olarak adlandinimig, gocuklarina bakip koruyamayacak durumda bilgi ve
mental yeteneklerden yoksun ailelerle yapilmigtir. Onlara uygun ve destekleyici
bir ortam sunma, kendine ve ailelerine bakma becerileri gelistirme ve krizlerle
bagetmeyi 63retmeyi amagclayan bir programa dahil edilen ailelerle elde edilen
sonuglar aileler ve arastirmacilar tarafindan degerlendirilmigtir. Gruptan duygusal
destek alma, sosyallesme, pratik giinliik beceriler kazanmada faydalandiklarini

belirten aileler, programi bagkalarina tavsiye etmigler ve programa devamhik
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saglamiglardir. Arastirmacilarin degerlendirmesi de ayni dogrultudadir ve

ailelerin grubu destekleme gabalarini gézlemlemislerdir (Heinz,2003).

Destek gruplarinin yararlari Uzerine yapillan bir caligmada
(Solomon,2001), grup Gyeleri grup galismalarinin gok yararl ve gruptan aldiklan
destegin kendileri igin doyurucu oldugunu belirtmiglerdir. Kendi gruplarin
birbirlerine yilksek derecede bagli, gruplarinin kendilerini ifade etme, kendilerini
kesfetme, ve problem ¢ézme odakl oldugunu belitmiglerdir. Ayrica gruptan 3

alanda yardim aldiklarini bunlarin,

--Kontrol duygusu geligtirme ve dig dinya ile irtibat kurmayi igeren,
sosyal destek,

--Bir topluma ait olma duygusunu igeren kisisel destek,

--Kendini degistirmeyi de kapsayan kigiler arasi destek oldugunu ifade

etmiglerdir.

b) Ulkemizde Yapiimig Olan Galismalar

Ersoy (1997), Isitme ve zihin engelli gocugu olan annelerin kayg!
diizeyi ve gocuklarini kabullenme durumlarina “destekleyici egitim programlarinin
katkisini aragtirmigtir. 30 igitme, 20 zihinsel engelli g¢ocugun annesinin
gereksinimleri dogrultusunda iki farkll programla, bu programin annelerin kaygi
ve cocuklarini kabullenme diizeylerine etkisini aragtirmigtir. Her iki grup igin ayri
ayri, 8 hafta ve haftada 1 saat stren oturumlar seklinde yuritllen program
sonucu, engel turiine gdére annelerin dlizeylerinde bir fark gérilmezken,egitim
programi sonunda kaygi diizeylerinde diigme saptanmigtir. Annelerin gocuklarini

kabullenme dizeylerinde artig belirlenmigtir.

Yakut (1998), spastik gocuklarin egitiminde ailenin ve sosyal gevrenin
rolin( inceledigi calismasinda, rehabilitasyon merkezine devam eden bir grup

spastik ¢ocuk ailesi ve rehabilitasyon merkezi gevresinde oturan aileleri
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incelemigtir. Ailelerin gocuklarinin 6zurd, tedavisi ve egitimi ile ilgili yeterince bilgi
sahibi olamadiklari ve bu nedenle gerek gocuklarina gerekse egitimlerine karsi
olumlu tutum geligtiremediklerini tespit etmistir. Ayni sekilde rehabilitasyon
merkezi c¢evresindeki ailelerin de merkeze gelen c¢ocuklarla ilgili bilgi sahibi

olmadiklar: ve olumsuz tutum i¢inde olduklarini belirtmigtir.

Grupla psikolojik danigmanin mental retardasyonlu kardese sahip
cocuklarin negatif duygulari Gzerindeki etkisini arastirdigi ¢alismasinda Tekin
(2000), 7 deney ve 7 kontrol grubundan olusan, dntest- sontest deneysel
yontemle galigmistir.Grupla psikolojik danigmanin ilkégretim birinci kademe
6grencilerinin, zihin 6zrli kardeslerine yénelik yasadiklar olumsuz duygulari

azaltmakta etkili oldugunu bulmustur.

Bilgi verici danigmanlidin beyin 6zirli ¢ocudu olan annelerin kaygi
diizeylerine etkisini arastirdigi deneysel ¢aligmasinda Béci(1992), 20 deney,20
kontrol grubu olmak lizere toplam 40 anneyle caligmistir. Bilgi verici danigmanlik,
haftada bir, iki saat siren oturumlarla yedi hafta boyunca devam etmigtir.
Sonugta, deney ve kontrol grubu annelerinin kaygi duzeylerinde bir farklilik
olmadigi bulunmustur. Ancak yapilan géziemler, yapilan géziemler, deney grubu
annelerinin daha bilingli olduklarni, programin gocuklarini kabul etme ve sosyal

destegdi saglama agisindan yararli oldugunu géstermistir.

Ayni sekilde Down sendromlu gocuga sahip ailelerle yapilan grupla
psikolojik danigmanin ailelerin depresyon dlzeyleri ve aile yapilari Uzerine
etkilerinin aragtirildigi galismada, 8 deney 8 kontrol grubu annesi, dokuz haftalik,
haftada bir yapilan ve iki saat uzunlujundaki grupla psikolojik danigmanlik
oturumlarina katilmiglardir. Calismada, grupla psikolojik danigsmanlik siirecinin
ailelerin depresyon dizeyleri Gzerine anlamh bir etki yaratmadidi sonucuna
variimistir (Yukay,1998).

Alatas (1998) grupla psikolojik danismanin beyin 6zirlu gocuklarin anne
babalarinin, kaygi ve depresyon dizeylerine etkisini arastirmisgtir. 14 kisilik
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deney ve 16 kisilik kontrol grubundan olusan anne, babalardan deney grubu, 10
oturumiuk bir psikolojik danigmanlik siirecine katiimigtir. Ontest ve sontest
degerlendirmeleri yapilan arastirmanin bulgular; deney grubunda durumluluk
kaygi dizeyi ve depresyon dlizeyinin énemli 6lgide azaldigi ve olumlu etkinin
izleme déneminde de korundugu, slrekli kaygi dizeyinin de énemli 6lglide
azaldi§i fakat bu diizeyin izleme déneminde korunmadigt seklindedir.

Richter-Kanik(1998), kuruma dayali bir erken egitim programinin
gelisim geriligi olan gocuda sahip annelerin stres diizeyi ile anne-bebek etkilesim
dizeyleri Gzerinde etkilerini aragtirmistir. 1-30 ay arasi down sendromlu ¢ocuga
sahip 16 bebek annesi 8 er kisilik deney ve kontrol gruplarina ayrilmigtir. 10
haftalilk bir erken egitim programina katilan deney grubu annelerinin stres
diizeylerinde ve anne bebek etkilesim davranisiarinda katilmayan annelere
oranla anlamli degisiklikler bulunmustur.

Egitsel yaklagsimli aile rehberliginin igitme engelli cocuklarin sézel
iletisim becerilerinin gelisimine etkisini inceleyen Kargin (1990),4-6 yaslarinda
isitme cihazi kullanan daha énce hig egitim almamis 4 kiz 10 erkek isitme engelli
gocuk ve bu gocuklarin anne babalari ile galigmistir. Tesadifi olugturulan deney
ve kontrol gruplarindan deney grubu ailelerine, 16 haftalik aile rehberligi
uygulanmigtir. Arastirma verileri, aile rehberliginin adir isiten ¢ocuklarin sézel
iletisim becerilerini olumlu yonde etkiledigi tespit edilmistir.

Akkok (1984), aileleri davranigsal yaklagima dayali aile rehberliginin,
ogretilebilir dizeyde zihin 6zlrli gocuklarin 6zbakim becerileri gelisimine ve
anne baba tutumlarina etkisini aragtirmigtir. Aragtirmanin deneklerini zihinsel
6zurld gocuda sahip 12 aile olusturmus, esit olasilikh 6rnekleme ydntemiyle
deney ve kontrol gruplarn belirlenmigtir. Deney grubu anneleri 8 hafta sureyle
davranigsal yaklagima dayali bir aile rehberligi programina katimiglardir.
Sonugta, programina katilan annelerin ¢gocuklarinin éz-bakim becerilerinin daha
ileride oldugu fakat deney ve kontrol grubu annelerinin ¢ocuklarina yénelik
tutumlarinda bir degisiklik olmadigi bulunmustur.
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Cavkaytar (1998), zihin engellilere 6z-bakim ve ev isi becerilerinin
dgretiminde bir aile egitimi programinin etkinligini arastirmigtir. 3 zihin engelli
6grenci ve annesi ile galisan arastirmaci, becerilerarasi ¢oklu yoklama modelini
kullanmigtir. Cocuklarinézbakim ve ev igi becerilerini 6§renme durumlarina iligkin
baglama diizeyi, uygulama evresi, yoklama ve izleme evrelerine iligkin veriler
anneler ve arastirmaci tarafindan toplanmigtir. Aragtirma siireci sonunda veriler
grafiksel olarak ¢ézumlenmistir. Bulgular, aile egitim programini tamamiayan
annelerin program dogrultusunda cocukiari ile gerceklestirdikleri 6gretim
calismalannin, zihin engelli c¢ocuklarin 6zbakim ve ev i¢i becerilerini

6grenmelerinde etkili oldugunu goéstermistir.
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I YONTEM

Bu béluimde arastirmanin yuritiimesinde izlenmis olan yoéntem;
aragtirma modeli, evren ve érneklem, veri toplama araglari, uygulama sireci ve

verilerin ¢ézimlenmesi ile ilgili agiklamalar yer almaktadir.

3.1.Arastirma Modeli

Bir psikolojik destek programinin serebral palsili bebek annelerinin

duygularina etkisinin incelendigi bu arastirmanin modeli egitlenmemis kontrol

gruplu deneysel modeldir. Modelin simgesel gériunimi asagidaki gibidir:

G1 011 X 01.2
G2 02.1 02.2
Modelde,

G1 : Grup1. Deney Grubunu

G2 : Grup2. Kontrol Grubunu

X : Psikolojik Destek Programi
01.1: On test

02.1: Son test

Bu modelde katilanlarin benzer 6zellikte olmalarina alabildifince 6zen
gosterilir. Yansiz atama yoluyla esitlenmeleri igin 6zel bir gaba harcanmaz
(Karasar,2002).
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3.2. Evren ve Orneklem

Trakya Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hastaliklari Ana Bilim Dali
tarafindan serebral palsi teghisi ile Trakya Universitesi Armagan Dénertas Zihin
ve Hareket Engelli Cocuklar Egitim Arastirma ve Rehabilitasyon merkezine
devam eden 1-3 vyasglari arasi bebek anneleri arasgtirmanin evrenini

olusturmustur.

Merkezdeki cocuk dosyalari taranmig, bebeklerle ¢alisan fizyoterapist ve
egitim uzmani ile gérismeler yapiimis ve serebral palsili 1-3 yas arasi bebegi
olan 36 anne tespit edilmigtir. Bu annelerden bazilari devamsiz oldudu,
bazilarinin 15 ginde veya ayda bir geliyor olmasi ve bazilarinin bebegini
birakacak yeri olmamasi nedeniyle bdyle bir programa katilamayacaklarini
bildirmigler ve en uygun 20 anne belirlenmisgtir. Aragtirmanin érneklemi 10 deney

, 10 kontrol olmak tzere 20 kisiden olugmustur.

Arastirmaya katilacak olan tim annelerle (20 anne) bireysel gériigsmeler
yapilarak konu hakkinda bilgi verilmis, aile ve ¢ocuk bilgi figlerini doldurmalart

istenmis gonulli olduklarini bildirir yazili onaylari alinmistir.

Deney ve kontrol gruplarinin olugturulmasinda esitlenmemis kontrol gruplu
model yéntemi belirlenmistir. Deney ve kontrol grubundaki anneler mimkin
olduunca esitlenmeye calisilarak, yansiz atama yontemi ile, tesadifi
olusturulmustur. Devamlih§l en fazla saglayabilecek olanlarin deney grubunu

olusturmasina dikkat edilmistir.

Deney ve kontrol gruplar hakkinda bilgi almak ve uygun gruplari olugturmak
icin arastirmaci tarafindan hazirlanan “Cocuk ve Aile Bilgi Fisi” sonucu g¢ikan
bilgiler, deney ve kontrol gruplarinin esitlenmesi i¢in kullaniimig ve asagida

maddeler ve tablolar halinde agiklanmistir.
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Annelerin hepsi;

1. Gondlla olarak galismamiza katilmiglardir.
Cocuklarinin 6z anneleridir.
Cocuklarinin bakimindan dogrudan sorumludurlar.
Evlidir.
Sadece bir serebral palsili gocuda sahiptirler.

o oA w0 N

Hicbiri daha 6nce bir psikolojik destek programina katiimamistir.

Deney ve kontrol grubu anneleri, annelerin yaslari, bebeklerinin yaglari,
o6grenim diizeyleri, meslekleri, gelir durumlar, baska ¢ocuklari olup olmamasi,

acisindan esitlenmeye caligiimigtir.

Tablo 2
Deney ve kontrol grubu annelerinin ve bebeklerinin yas ortalamalan ve
standart sapmalan

Annelerin yasi Bebeklerin yagi
n X ss X ss
Deney 10 28.7 7.9 2.1 0.5
Kontrol 10 29 4.9 20 0.6
Tablo 3

Deney ve kontrol grubu annelerinin dgrenim durumlar ve meslekleri

Ogrenim durumlar Meslekleri
n |ilkokul |ortaokul | lise |Universite |Evhanimi [memur | isci
Deney (10 7 1 - 2 9 1 -
Kontrol |10 6 - 1 3 7 2 1
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Tablo 4
Deney ve kontrol grubu annelerinin gelir durumlan

Gelir Grubu
n Fakir | Ortanin alti | Orta halli |Ortanin Gstll | Zengin
Deney 10 1 4 3 2 -
Kontrol 10 1 1 8 - -
Tablo 5

Deney ve Kontrol grubu annelerinin bagka ¢ocuklar olup olmadigi

Bagka cocuklan olup olmadigi

n Yok 1 tane 2 tane 3 ve daha fazla
Deney 10 8 2 - -
Kontrol 10 5 2 2 1

annelerinde 1 anne esiyle uzak akrabalik belirtmigtir.

Akraba evliligi agisindan; deney grubu annelerinde 1 anne, kontrol grubu

Ailede ve yakinlarda 6zirlti bagka birey olup olmadigina ise, yine deney

grubu annelerinden 1 kisi, kontrol grubu annelerinden 2 kisi engelli akrabalari

oldugunu belirtmigtir.
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3.3. Veri Toplama Araclan

Arastirmada “Cocuk ve Aile bilgi Fisi” (Ek 3), “Pozitif negatif duygu
Olcedi” (Ek 2) “psikolojik destek programi” (Ek 1) ve “Program degerlendirme
anketi” (Ek 4) kullanilmigtir. Cocuk ve Aile Bilgi Fisi deney ve kontrol grubu
annelerine uygulama 6ncesinde kullanilimigtir. Pozitif negatif duygu 6igedi deney
ve kontrol grubu annelerine 6n test ve son test olarak uygulanmigtir. Psikolojik
destek programi ve Programi degerlendirme anketi, program sonunda sadece
deney grubundaki annelere uygulanmistir.

1310

3.3.1. Cocuk ve Aile Bilgi Fisi B FUBTRES LR i

Konu ilgili literatirden faydalanilarak arastirmaci tarafindan hazirlanan,
cocugdun, annelerin ve ailenin genel 6zellikleri hakkinda bilgi almaya ydnelik olan
Cocuk ve Aile Bilgi Fisi Ek 3 te de goéruldugi gibi tig bélumden olugmustur:

1- Cocuga Ait Bilgiler: adi soyadi, cinsiyeti, doum tarihi, bilgilerini
icerir.

2- Anneye Ait Bilgiler: adi soyadi, dogum tarihi, dogum yeri, 6§renim
durumu, medeni hali,mesledi 6z- ivey anne olup olmadigi bilgilerini igerir.

3- Aileye Ait Bilgiler: Babanin egitimi, meslegi ve yasi, ailenin ortalama
aylik geliri, bagka éocugu olup olmadigi, ailede baska engelli birey ve anne baba
akrabaligi olup olmadi§i, ev adresi ve telefon numarasi bilgilerini igerir.

Cocuk ve aile bilgi formunun son kisminda ise, annenin galismamiza

goénulla olarak katildigini belirten imzasi yer almaktadir.

LE

Gy i Tl
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3.3.2. Pozitif- Negatif Duygu Olgegi

Pozitif-negatif duygu olcegi (Positive and Negative Affect Schedule)
Watson (1988) tarafindan geligtiriimis, Dur(i(1998) tarafindan Turkgeye gevrilmis,
Gengdz (2000) tarafindan gegerlik ve glivenirlik galigmasi yapilmistir.

Ek 2 de goéruldugu uzere, 10 pozitif 10 negatif duygu maddesi
icermektedir. Her bir maddesi 1 (cok az veya hig) ile 5 (¢cok fazla) arasinda
degerlendirilmistir. Béylece, bu 6élgek igin alinabilecek puanlar her bir duygu igin

10 ile 50 arasinda degismektedir.

Aracin Gavenirligi:

Cronbach Alpha katsayisi ile 10 ar maddeden olugsan ND ve PD
faktérlerinin i¢ tutarhiliklarina bakilmis ve bunlarin alpha katsayilari sirayla .83 ve
.86 olarak belirlenmistir. Ayrica madde toplam korelasyonu ND faktérii igin .35 ile
.71 arasinda degisirken PD faktéri igin .33 ile .67 arasinda degismektedir. Test-
tekrar test yontemi ile ND ve PD nin zaman igindeki tuitarliigina bakilmis 6lgek
ayni gruba 3 hafta arayla tekrar uygulanmistir. Buna goére test- tekrar test
guvenirligi ND i¢in .40, PD igin .54 olarak belirlenmistir. Orijinal dlgegin ( Watson
ve ark,1988) test —tekrar test tutarliligi ile (her iki duygu icin de .47) benzer ve
kabul edilebilir dizeydedir.

Aracin Gegerligi:

Olgegdin 20 maddesi beklentilerle tutarh olarak 10 ar pozitif ve negatif
duygu faktorleri altinda agirlikli olarak 6rintllenmiglerdir. Bu faktorlerin ig
tutarlih@ pozitif ve negatif duygu durum igin sirasiyla; .86 ve .83 ,orijinal dlgegin
i¢ tutarhlik katsayisi ise pozitif ve negatif duygu igin sirayla .88 ve .85tir. Bu

degerler oldukg¢a benzer ve kabul edilebilir dizeydedir.

Olgegin slgit bagintili gegerligi ise Beck Depresyon Envanteri ve Beck
Anksiyete Envanteri ile caligiimigtir. Buna goére, Pozitif duygu o&lgedi bu
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envanterler igin sirasiyla -.48 ve -.22 lik korelasyonlar verirken, negatif duygu
olcedinin bu envanterlerle korelasyonu yine ayni siraya gére .51 ve .47
bulunmustur (Gengéz 2000).

3.3.3. Psikolojik Destek Programi

Ek 1 de gorllen psikolojik destek programi, arastirmaci tarafindan
hazirlanmig, engelli bebek annelerini bilgilendirme, yasam becerileri kazandirma,
birbirleriyle tanigma, paylagimlarini arttirma, psikolojik rahatik kazanmalarina

yoneliktir.

Psikolojik destek programi 8 oturumdan olugmustur. Oturumlar énceden
yapilandinlmigtir. Program aragtirmaciya engelli bebek annelerini anlama ve
tanima, grup Uyelerinin birbirlerini anlamasina yoénelik etkinlikler, aktiviteler ve
paylagimiar igerdiginden veri toplama araci olarak degerlendirilmigtir. Psikolojik

destek programi ile ilgili ayrintifar uygulama stirecinde anlatiimisgtir.

Programin temel amaci, annelerin 6grendikleri ve paylastiklan bu
slregte pozitif duygularinin artmasidir. Bunun yaninda asagidaki konularda
farkindaliklar kazandirmak programin diger amaglaridir:

e  Erken ve surekli egitimin engelli bebeklerinin geligsimindeki dnemi

o  Bebekleri ve kendileri igin destek almalarinin énemi

e Annelerin duygu dislince ve tutumlarinin bebekleri ve ailenin diger tyeleri
Uzerindeki etkileri

o Aile ici etkili iletisimin 6nemi ve annelerin yapabilecekleri

e  Annelerin kendilerini tanimasi, isteklerini ortaya koymasi ve kendilerine de
zaman ayirmalarinin énemi

e  Yasadiklarini paylasmanin énemi
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3.3.4.Programi Degeriendirme Anketi

Programi degerlendirme anketi, ek 4 te verilmistir. Son oturumun
sonunda, sadece deney grubu lyelerine uygulanmigtir. 18 sorudan olusan
ankette ilk 15 soru evet-hayir seklinde derecelendirilmis, son ¢ soru ise agik
uclu sorulmustur. Sorular programin igerigi ve seklini, grup liderini ve grup
Gyelerinin kendilerini degerlendirme imkani saglamistir. Program ve grup lideri
hakkinda geribildirim vermesi, daha sonrasi igin planlanan programlara sk
tutmasi, grup Gyelerinin kendilerinde meydana gelen degisiklikleri fark etmeleri

acisindan énemlidir.

3.4. Psikolojik Destek Programi Uygulama Sureci

3.4.1. Pilot Uygulama

Veri toplama araglarindan gocuk ve aile bilgi fisi ve pozitif negatif duygu
6lgeginin 6n uygulamasi, egitim merkezine gelen, programa katilmayan, rasgele
secilmis altt anne ile yapilmigtir. Pilot uygulamanin amaci, O6lgeklerde
anlasiimayan, yanlis anlagilabilecek soru ve maddeleri belirleyip onlara yénelik
arastirma 6ncesi ¢dzim Uretmektir. Pilot uygulamada ¢ocuk ve aile bilgi fisinde
annelerin anlamadigi, tereddit yasadigi bir soru ile karsilagiimadigindan bir
degisiklige gidilmemistir. Pozitif ve negatif duygu olceginde “llhamli” maddesinin
anlami sorulmustur. Olgekte bir degisiklije gitmek mimkin olmadigindan,
gercek uygulamadaki 6n test ve son testte “ilhaml” kelimesinin anlami en
basinda agiklanmig, anlamini bilmedikleri diger kelimeleri mutlaka sormalari

gerektigi belirtilmistir.
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3.4.2. Psikolojik Destek Programinin Olusturulmasi

Uzun siredir engelli gocuk aileleri ile calismakta olan arastirmaci yapmis
oldudu bireysel gérismelerle annelerin negatif duygu, diistincelerini ve bunun
davraniglarina yansimalarini gézlemlemigti. Anneler kendi durumundaki
annelerle tanigip paylasma, ¢ocuklarinin durumu hakkinda daha fazla bilgi sahibi
olma, aileleri ve c¢evreleri ile yasadiklari problemler ve iletisim gligluklerinde
¢bzim vyollar bulma, kendilerini ifade etme, yardim isteme gibi konularda
destege ihtiyaglari oldugunu belirtmislerdir. Literatlirle de paralellik gostermekte
olan ihtiyaclar g6z 6nine alinmig ve direkt bu isteklerine yonelik karma bir

program hazirlanmigtir.

1-3 yas grubunda engelli c¢ocuju olan annelere duygularini,
yagadiklarini, endige ve problemlerini paylasma, ihtiya¢ duyabilecekleri alanlarda
bilgilendirme, yagsam becerileri kazandirma ve bunlarin sonucunda annelerin
pozitif duygularini arttirmay! amaglayan bu program her biri 90 dakika strecek,
haftada bir oturum olacak sekilde sekiz haftayl kapsamigtir.

Duygularin tek bir etkiyle degistirilemeyecek kadar genis, ani, ve
degdisken olabilecegdini bilmekteyiz. Fakat, engelli bebek annelerinin belki de
yillarca gocuklan i¢in fazla ¢aba goésterecekleri, farkli rehabilitasyon, egitim ve
saglik merkezleri ile igbirligi icinde olmasi gerektidi, gtnlik yasamlarinda onlan
rahatlatan her tarli duygu, disince ve davranigin ¢ocuga da olumiu
yansiyacagini distindiudimiz uzun bir sliregte, onlarin ihtiyaglarina uygun
hizmetler sunmanin, az da olsa degisiklikler i¢in kapi aralamanin énemini de g6z

ardi edemeyiz.

Oturumlarda annelerin kendileri ve diger grup lyelerini tanima, duygular
ve davraniglarla ilgili farkindaliklar, bilgi ve beceriler kazanma ve uygulayabilme
ile ilgili etkinlikler ve paylasimlar yapilmistir. Oturumlar iginde grup Gyelerine ve
lidere bilgi saglayacak olan etkinlikler; tanima ve tanigma amagh “ Tanimadigin
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kisi ile bes dakika konusma®, duygulari ve problemleri anlama amagh
“Postadan paket geldi” “Climle tamamlama” etkinlikleridir. Oturumlann
konularina uygun olan her turli duygu, dislince, deneyim ve yasanti paylagimi
da grup uyeleri ve grup liderine anneler hakkinda daha ayrintili bilgiler
verecedinden, programin kendisi de bir veri toplama araci olarak

degerlendirilmistir.. Programi uygulama sireci asagida belirtildigi sekildedir:

3.4.3. On Hazirliklar

0-3 yas grubu fiziksel engelli gocuklarla galisan fizyoterapist ve gocuk
gelisim uzmani ile igbirli§i yapilarak ve gocuklarin kigisel dosyalarn incelenerek
caligma grubuna uyan tim g¢ocuklarin anneleri tespit edilmigtir. Bu annelerle
birebir gériismeler yapilarak programdan bahsedilmig, Aile ve ¢ocuk bilgi figlerini
doldurmalar ve katiimak isterlerse gonilli olduklarini belirtip imzalamalarn
istenmigtir. Figlerdeki bilgiler degerlendirilerek deney ve kontrol gruplan

olusturulmustur.

3.4.4. Ontest Uygulamasi

Deney ve kontrol gruplan ile ayni anda yapilan toplantida o&nce,
annelerin verecekleri cevaplara olasi etkilerini azaltma amaciyla, pozitif ve
negatif duygu olgeginin 6ntest uygulamasi yapilmigtir. Formlarin aragtirmaci
disindaki kigiler ve bu galisma digindaki amaglar igin kullaniimayacagi herkesin
kendisinin doldurmasi, ¢ok fazla digliinmeden, akillarina ilk gelen cevaplari
vermeleri, dogru bilgi vermelerinin 6nemi Uzerinde durulduktan sonra,
cevaplamalan igin bir stire verilmigtir. Daha sonra deney grubuna program kisaca
tanitilmig, bir hafta sonra bulusulacak saat ve yer kararlastirlmigtir. Kontrol
grubuna ise 8 hafta sonra tekrar gérusiilecegdi ve kendileri ile de uygulamanin
yapilacagi, ayrintilarin o toplantida kararlagtirilacagdi kisaca agiklanmistir.
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3.4.5. Programin Uygulanmasi

Deney grubundaki annelerle, Trakya Universitesi Armagan Dénertag
Zihin ve Hareket Engelli Cocuklar Merkezi kitiphanesinde yuritilen psikolojik
destek programi, sekiz hafta siireyle, haftada bir gin, bir buguk saat olarak

uygulanmisgtir.

Baslangicindan bitimine kadar arastirmaci tarafindan yuritilen
programda, g¢ocugun durumu ve Ozellikleri, merkezin ve basvurabilecek
kurumlann tanitimlan, yagsam becerileri gibi konularda bilgi verici rehberlik ve
annelere duygusal rahatlama, psikolojik destek saglamaya yonelik danigmanlhk
aktivitelerinden olusmustur. Bilgi verici rehberlik ve psikolojik danigsmanlik
oturumlari, ©&nceden yari yapilandiriimig, ama¢ ve igeridi belirlenmis olarak
yapiimigtir. Bilgi verici danigmanlik oturumlarindan biri, gocuklarla birlikte
caligsacak olan fizyoterapist ve ¢cocuk gelisim uzmani ile birlikte ylrGtaimustar.

Program icindeki her oturuma, konugmaya agik davet niteligi tagiyan bir
siir veya hikaye ve rahatlatmaya yodnelik temel nefes egzersizi ile baglanmistir.
Annelerin oturumlara aktif katilimlarini saglayabilmek amaciyla, etkinlikler, soru-

cevap, tartigma ve konularla ilgili érneklendirmeler yapilmistir.

Oturumlarin isimleri ve kisaca igerikleri asagida belirtilen sekilde

yarattimastar:

1. Oturum: Tanima tanigsma; grup Uyelerinin birbirini, grup liderini, iginde
bulunulan ve egitim, rehabilitasyon alacaklan kurumu tanimalari.

2. Oturum:Problemleri Paylagsma

3. Oturum: Bilgilendirme

4. Oturum: Model Anneler, Cocukiar

5. Oturum: Yasam becerileri.( Problem Cézme, lletigim)
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6. Oturum: Yasam Becerileri. (Kendini Tanima ve Kendini Ortaya
koyma)
7. Oturum: Serbest Oturum.

8. Oturum: Sonlandirma.

Kontrol grubu ile éntestin veriimesinden sonra sekiz hafta boyunca higbir

calisma yapiimamistir.

3.4.6.Sontest Uygulamasi

Programin bitiminde deney ve kontrol gruplarn ile ortak bir toplantida
sontest uygulamasi yapilmigtir. Pozitif negatif duygu &lgedi formlari her iki gruba
da uygulanmigtir. Ayni toplantida kontrol grubu ile, programin icerigi fazla
degistirilmeden daha kisaltiimis bir seklinin kendileri ile yapilmasi saglanmistir.

Yapilan uygulamalar sonucunda elde edilen verilere bulgular béiiminde

yer verilmistir.
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IV BULGULAR

Bu bélimde arastirmanin verileri Uzerinde vyapilan istatistiksel
islemlerin sonuglarina yer verilmigtir.

Tum denekler icin éntest ve sontest pozitif ve negatif duygularin
toplamlarinin normal dagilima uygunlugu tek ¢érneklem Kolmogorov- Smirnov
testi ile incelendi ve normal dagdildi§i bulundu ( Tablo 6).

Tablo 6
Tiim Deneklerin Ontest Sontest Pozitif ve Negatif Duygularin Toplamlarinin
Normal Dagtlima Uygunlugu

X n sS Kolmogorov Smirnov Z p
OPD 34.8 20 4.8 1.0 p>0.05
OND 25.0 20 7.2 ,698 p>0.05
SPD 34.6 20 4.1 597 p>0.05
SND 25.2 20 8.0 ,801 p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu
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Tablo 7
Deney ve Kontrol Gruplarinda Ontest Sontest Pozitif Duygu
Degerlerinin t Testi ile Karsilagtinimasi

Grup n X ss sh 1 sd p
Deney |10 34,8 5,6 1,7
OPD |[Kontrol |10 348 | 42 1,3
Deney |10 354 49 1,5

SPD [Kontrol [10 [33,8 | 3,2 1,0

,000 18 |p>0.05

-,851 18 |p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu

Deney ve kontrol gruplarinda  ontest ve sontest pozitif duygu
degerlerinin karsilastiriimasinda bagimsiz grupiarda t test kullaniimistir.Psikolojik
destek programi, pozitif duygularda deney grubu lehine bir fark yaratmamigtir
(p>0.05) ( Tablo 7) .

Tablo 8
Deney ve Kontrol Gruplarinda Ontest Sontest Negatif Duygu
Degerlerinin t Testi ile Karsilagtiriimasi

Grup n X sS sh t sd p
Deney (10 27,8 6,4 2,0
OND [Kontrol |10 22,3 7,2 2,3
Deney (10 27,3 8,6 2,7

SND [Kontrol {10 [23,1 | 7,2 23

1,782 18 |p>0.05

-1,176 18 |p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu
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Ontest ve sontest negatif duygu

degerlerinin karsilastirilmasinda bagimsiz gruplarda t test kullaniimigtir.Psikolojik

destek programinin negatif duygulari azaltmada da etkili olmadigi tespit

edilmistir. (p>0.05) (Tablo 8)

Deney Grubunun Pozitif ve Negatif Duygularinin Ontest ve Sontest

Tablo 9

Puanlarina lligkin t Testi Sonuglan

n X ss sh r Ip sd |t D
OPD 10 348 | 56 1.7
SPD 10 35.4 4.9 75 1:371 |[p>0.05 | 9 1,317 |p>0.05
'OND 10 | 278 | 64 | 20
SND 10 273 86 57 412 (p>0.05 |9 |,189 |p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu

Deney grubunun ontest ve sontest degerlerinin analizinde bagimii

gruplarda t-test kullaniimigtir. Yapilan analiz sonucunda Ontest pozitif duygu ile

sontest pozitif duygu ve dntest negatif duygu ile sontest negatif duygu arasinda
anlamli bir farkliik bulunmamistir. (P>0.05, P>0.05) Deney grubunda psikolojik
destek programi 6ncesinde var olan pozitif duygularin, program sonrasinda da

ayni degerleri koruduklari gériilmusttr. Negatif duygular da artma veya azalma

yoninde bir degisim gdstermemislerdir (p>0.05) (Tablo 9).
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Kontrol Grubunun Pozitif ve Negatif Duygularinin Ontest ve Sontest

Puanlarnna lligkin t Testi Sonuclan

n X Ss sh r |p sd | t D
'OPD | 10 34.8 42 |13
SPD | 10 | 338 | 32 |10 |09 [p>005 | 9 1,626 p>0.05
OND | 10 | 22.3 72 |23
SND 10 T 231 —5—t553— 691 |p>0.05 | 9 | 441 [p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu

Kontrol grubunun o&ntest ve sontest degerlerinin analizinde bagimli

gruplarda t-test kullanilmistir. Yapilan analiz sonucunda Ontest pozitif duygu ile

sontest pozitif duygu ve Ontest negatif duygu ile sontest negatif duygu arasinda
anlamli bir farklilik bulunmamuisgtir. (P>0.05, P>0.05) Psikolojik destek programina

katilmayan kontrol grubu annelerinin pozitif duygulari, éntest ve sontestte ayni

degerleri vermislerdir. Negatif duygulari da slreg iginde dedismemigtir. Deney

grubundaki

gibi

kontrol

duygularindan daha fazladir (P>0.05) (Tablo 10).

grubu annelerinin de pozitif duygulari,

negatif
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Tablo 11
Deney ve Kontrol Gruplarinda Ontest Pozitif, Ontest Negatif Duygu, Son
Test Pozitif, Sontest Negatif Duygu Degerlerinin t Testi ile Karsilastinimasi

Grup n X ss sh t sd p
Deney |10 34,8 5,6 1,7
OPD |Kontrol |10 34,8 4,2 1,3
Deney (10 27,8 6,4 2,0
OND (Kontrol |10 223 | 7,2 2,3
Deney |10 35,4 49 1,5
SPD [Kontrol [10 [33,8 [ 32 | 1,0
Deney (10 27,3 8,6 2,7
SND [Kontrol [10 [231 |72 | 23

,000 18 |p>0.05

1,782 18 |p>0.05

-,851 18 |p>0.05

-1,176 18 |p>0.05

OPD: Ontest pozitif duygu OND: Ontest negatif duygu
SPD: Sontest pozitif duygu SND: Sontest negatif duygu

Deney ve kontrol gruplarinda Ontest pozitif duygu, 6ntest negatif
duygu, sontest pozitif duygu, sontest negatif duygu degerlerinin
karsilastirimasinda bagimsiz gruplarda t-testi kullaniimigtir (Tablo 9).

Genel olarak bakildiginda, psikolojik destek programinin deney
grubundaki annelerin lehine bir fark yaratmadigi gériimektedir. Annelerin &ntest
pozitif duygu puanlari, dntest negatif duygu puanlarindan daha yuksektir. Yani
her iki grubun da uygulama oncesinde, oldugu varsayilan negatif duygunun
aksine, pozitif duygularinin agirlikh oldugu gértimustar (p>0.05) (Tablo 11)
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Ontestte ve sontestte, deney ve kontrol gruplarinda duygular bazinda

farkhlik olup olmadigina bakilmis ve o6ntestte asabi ve sinirli duygularinda,

sontestte ise sinirli, kararli ve dikkatli duygularinda deney ve kontrol gruplar

arasinda fark tespit edilmis olup, diger duygularda anlamhi bir degisiklik

bulunmamistir (Tablo 12; Tablo 13)

Tablo 12

Deney ve Kontrol Gruplarinda Farklilik Tespit Edilen Duygularin Ontest

puanlarina lliskin t Testi Sonugclar

Grup n X sS sh t sd p
Ontest |Deney |10 3.8 9 1,290
Asabi [Kontrol [10 | 2.2 | 13 |41 | >1°1 | 18 |P<0.01
Lﬁwtes’t Deney (10 41 1.1 ,348
Sinifi  [Kontrol [10 | 28 | 13 | 433 | >1°® | 18 P<0.05

Duygular tek tek maddeler bazinda incelendiginde ontestie “asabi”

ve’sinirli” duygularinda farkliliklar tespit edilmigtir. Deney grubu annelerin

asabiyetleri

kontrol

grubu annelerinden daha fazladir.(P<0.01) Sinirlilik

duygusunda da deney grubu anneleri kontrol grubuna gére daha sinirli olduklarini

belirtmiglerdir.(P<0.05) (Tablo 12)
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Tablo 13
Deney ve Kontrol Gruplarinda Farklilik Tespit Edilen Duygularin Sontest
Puanlarina iligskin t Testi Sonuclan

Grup n X ss sh t sd p

Sontest Deney |10 41 1.1 ,348
Sinirli Kontrol |10 2.9 1.3 433

-2.159 18 P<0.05

Sontest Deney |10 4.3 0.8 ,366
Kararli Kontrol |10 3.3 1.1 ,260

-2.224 18 P<0.05

Sontest |[Deney |10 3.7 0.8 ,166
Dikkatli Kontrol |10 4.5 0.5 260 | 2.558 18 P<0.05

Son testte “sinirli”, “kararl”, “dikkatli” duygularinda deney ve kontrol
gruplari arasinda farklar tespit edilmistir. Deney grubu anneleri, 6ntestte oldugu
gibi kontrol grubu annelerine gére daha sinirli bulunmuslar(P<0.05). Deney grubu
annelerinin kararhliklar kontrol grubuna gére daha fazla(P<0.05) ve Kkontrol
grubu anneleri deney grubuna gbére kendilerini daha dikkatli olarak
tanimlamistir.(P<0.5) (Tablo 13)

Verilerden elde edilen sonuglar, programin annelerin duygularina
anlamhli bir etkisinin olmadigini gdsterse de, program ve oturumlar boyunca
annelerin paylasimlarda bulunma ve etkinlikleri uygulamada istekli oldugdu,
birbirlerini anlama ve problemlerine ¢dziim 6nermede aktif oldukliari, ilk iki
oturumdan sonra rahat bir iletisim sergiledikleri gdézlenmistir. Bazi anneler bazi
oturumlarda daha belirleyici olmuslar, ¢ekingen kalan annelerin de katilimlar igin

grup lideri gaba harcamistir.
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Oturumlarda aksamalar ve planlanmamisg durumlar da olmustur.
Cocuklarinin rahatsizliklart nedeni ile (¢ anne degisik haftalarda birer kere
oturuma katilamamigtir. Geldikleri haftalar onlara kisaca bulunmadikiari hafta

neler yapildig1 6zetlenmigtir.

Bazi oturumlarda gocuklarini birakacak yer olmadigini beliten anneler
bebekieri ile birlikte oturumlara katiimigtir. Bebekler sakin bir gekilde annelerinin
kucaklarinda oturmuslardir. Sadece bir hafta bebedi ile gelen bir anne, gocugunun
huzursuzlanmasi nedeniyle oturumu erken terketmistir. Bu durumlarin oturumilari
olumsuz etkiledigi, grup dinamigini bozdugu disunilmektedir.

Calismamizda kullanilan, arastirmaci tarafindan hazirlanmis ve deney
grubu annelerinin psikolojik destek programini degerlendirmelerine ydnelik
hazirlanmis anketten elde edilen bulgular da agadidadir:

Annelerin programin igerigi ve sekli ile ilgili degerlendirmeleri:

e Annelerin timl programda verilen bilgilerin hosuna gittigini, programda

o ogrendiklerini ginlik hayatlarinda kullanabileceklerini, bagka programlara
da katiimak istediklerini ve bagka annelere de énereceklerini belitmislerdir.

e Annelerden alti tanesi programin daha iyi yurttulebilecegini belirtmistir.
Degerlendirmelerin geneline bakildiginda, annelerin programia ilgili
degerlendirmeleri olumludur. Bu nedenle “daha iyi ylrltulebilecegi ile” ilgili
yorumlart arastirmaciya, daha sonraki program olusturma sureglerinde
fikirlerinin alinmasinin gerekebilecegini gdstermistir.

e Annelerden iki tanesi programin ve oturumlarin stresini yeterli bulmamis,

e Annelerin iki tanesi de haftallk toplantilardan sonra kendini iyi
hissetmedigini belirtmigtir.

Annelerin programin kendilerine etkileri ile ilgili degerlendirmeleri:
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Birer anne, “Diger annelerle paylastiim duygular beni rahatlath” ve
“Tanistiyim annelerle daha sik gérusiip konugmay istiyorum” maddelerine
“Hayir” yanitini vermigler, diger dokuz anne evet demistir.

“Kendi davraniglarim, yasantim ve g¢ocudumla ilgili yeni kararlar aldim,
planlar yaptim” maddelerine sekiz anne “evet’ derken iki anne “hayir”
yanitini vermigtir.

Annelerin psikolojik danigsman ile ilgili degerlendirmeleri:

Annelerin timu psikolojik danismani  yeterli ve bilgili bulmuslar,
davraniglarindan ve iletisiminden memnun olduklarini belirtmiglerdir.

Dokuz anne psikolojik danismanla daha sik goérismeyi dusinduguni
belirtirken, bir anne daha sik gériisme sorusuna “hayir yanitini vermistir.

Annelerin agik uclu sorulara verdigi cevaplar:

Programda en sevdikler bélimler sorusuna ; hepsi, oyunlar, paylagim,
arkadaslik, konugmak, annelerle tanismak, misafir edilmek, konularin
glincelligi gibi cevaplar vermisler bazi anneler ise higbirgey yazmamiglardir.
Programda bagka neler olabilirdi sorusuna; ¢ocuklarla ilgilenecek bir stajyer
olabilirdi ve gocugum hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi olmak isterdim diyerek
sadece iki anne cevaplamistir.

Programin begenmediginiz taraflari nelerdir sorusunu ise {i¢ anne, ¢ok
kisa olmasi, sorun paylasmak ve devamsizliklarin olmasi seklinde

cevaplamiglardir.



66

V YORUM ve ONERILER

5.1. TARTISMA

Engelli ¢ocuklar ve aileleri de, toplumdaki diger bireyler gibi yasama
hakkina sahiptirler. Durumlarindan dolay! bireysel geligsimlerini saglayamama,
toplumsal yagama katilamama, ihtiyag duyduklari hizmetlere ulagamama gibi
zorluklar nedeniyle yasam kaliteleri disebilir. Bu nedenle, toplumun diger
fertlerine gére daha fazla desteklenmesi, kolayliklar saglanmasi, durumlarina
uygun ¢dzumler bulunmas! ve uzerinde dlsuUnilmesi gereken bir gruptur.
Gelismis Ulkelerle kiyaslandiginda yolun baginda olunsa da, llkemizde de son

yillarda dikkate deder ¢abalar mevcuttur.

Engelli gocuk aileleri ile ilgili literatir ve uygulamalara katki saglamay
amagclayan bu c¢alisma, bir psikolojik destek programinin serebral palsili bebek
annelerinin duygu durumlarina etkisini incelemeyi amaglamistir. Bebeklerin 1-3
yas arasinda olmasi, erken egitim ve rehabilitasyon programina baglatildidi
donem olmasi agisindan tercih edilmistir. Bu siregte aile, gcocugun saghgi ile ilgili
tibbi kurumlara, rehabilitasyon ve erken egitim igin 6zel egitim merkezimize
devam etmektedir. Aile bir yandan gocugunun durumu, nasil davranmasi ve
bakimini nasil saglamasi konusunda bilgi sahibi olmaya, diger yandan da ailenin
devami, dizenini saglama, inis cikigh duygu ve kaygilan ile bas etmeye
calismaktadir. Annelere yodnelik hazirlanan psikolojik destek programi, onlarin
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ihtiyaci olabilecek bilgileri sunma, psikolojik rahatlama ve pozitif duygulara gegisi
saglamaya calismistir.

Bu bélimde calismanin amaglarn dogrultusunda elde edilen bulgularin

yorumlanmasi, tartigma,sonu¢ ve dneriler yer almaktadir.

Arastirmanin temel amaci, psikolojik destek programi uygulanan
annelerin (deney grubu), psikolojik destek programina katilmayan annelerle
(kontrol grubu) kiyaslandiginda pozitif duygularinda artis saglamaktir.

Uygulama siirecinde, élgekten elde edilen bulgular, psikolojik destek
programina katilan ve katilmayan annelerin pozitif ve negatif duygularinda,
duygu degisikligi bakimindan anlamh bir fark bulunmadigini g&stermistir.
(Bkz:Tablo 9)

Engelli gocuklarin, her ne kadar durumlarina goére belirli gruplara
ayrilsalar da, her birinin kendine has &zellikleri, ailelerin aile yapisi, dinamikleri,
destek faktorleri, aile i¢i iletisim ve degerleri, ¢cocuklarini algilama bigimi, aile
bireylerinin kigilikleri gibi faktorler 6zellikle ailelerle yapilan grup ¢alismalarinda
tamamen esitlenmesi zor olan ve calismanin sonucunu birebir etkileyen
faktorlerdir. Ozellikle duygularda pozitif degisiklik yaratmay: amaclamis bu
calismada bu faktdrlerin etkisi hissedilmistir. Grup oturumlan boyunca yapilan
gdzlemler, ailede yasanan ve sirekli olan bir durumun (Orn: aile bilytklerinden
birinin olumsuz etkisi) dedismedigi slirece annenin rahatlayamayacagi veya asin
karamsar bir annenin uygulama slresince ve sonunda kendinde buylk bir
degisim yagamadigdi seklindedir.

Uygulama slrecinde alinan grup kararlarina ragmen, katilimcilann
devamsizliklarinin olmas! ve bazen bebekleri ile katiimalarinin zaman zaman

grup dinamigini bozdugu ve aragtirmanin sonucunu etkiledigi distntlmektedir.
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Diger bir bulgu, deney grubu annelerinin, uygulama &éncesi ve
sonrasinda duygularinda anlamii bir degisikligin olmadigidir. Calismanin basinda
amaglanan deney grubu annelerinin pozitif duygularini arttirma lehine bir sonug
alinmamistir. (Bkz:Tablo 10).

Duygular bazinda incelendiginde ise, 6ntestte deney grubu annelerinin
“sinirli” ve “asabi” duygulari, kontrol grubu annelerinden daha fazla iken,
sontestte yine deney grubu annelerinin sinirli, kararli ve dikkatli duygu puanlari

kontrol grubu annelerinden daha faziadir.

Engelli gocuk aileleri ile grup galigmalarn yapan ve galismamizia paralel
dogrultuda sonuglar elde eden arastirmacilardan Bécli(1992) Bilgi verici
danigmanhgin 2-10 yaslar arasinda serebral paralizli gocugu olan annelerin
kaygl dizeylerine etkisini arastirdifi ¢alismasinda haftada bir, ki saat stren
oturumlaria yedi hafta boyunca devam eden bilgilendirmenin annelerin kaygi
dlzeylerinde bir farkhlik yaratmadigini bulmustur.

Ayni sekilde Down sendromlu gocuga sahip ailelerle dokuz haftalik,
haftada bir yapilan ve iki saat uzunlugundaki grupla psikolojik danigmaniigin
ailelerin depresyon dizeylerine anlamli bir etkisinin olmadigi bulunmustur.
(Yukay,1998).

Calismamizin bir diger bulgusu, varsayilanin aksine,tim annelerde &ntest
pozitif duygularin negatif duygulara oranla fazla oldugudur. Bu durumla ilgili
program siiresince goézlenenler ise, annelerin gocuklarinin durumiari ile ilgili
umutlu olduklandir. Gocuklarinin kigiik olmasi, tam bir iyilesme saglanmasa bile
daha iyiye gidecedi umudunun olmasi, doktorlar ve egitimcilerle ilk andan itibaren
baglanti kurmus olmalar pozitif duygulann temelini tegkil ettigini
dustndarmusttr. (Bkz: Tablo 9)

Literatirde engelli ¢ocuk ailelerine saglanan program, uygulama ve
desteklerin olumlu etkileri Gzerine ¢alismalar agdirliktadir. Erken egitim
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programlarina katilan ailelerde, anne-bebek etkilesiminde olumlu degisiklikler
oldudu, ailelerin daha iyi adaptasyon gésterdikleri bulunmustur. (Richter,Kanik
1998, Pelchat 1999)

Destekleyici egitim programlarinin aileleri bilgilendirici veya psikolojik
destek saglayict uygulamalarin, grup oturumlarinin degisik yas ve engel
grubunda g¢ocugdu olan aileler igcin faydal oldudu tespit edilmigtir. Kaygi ve
depresyonu azalttigi, kendilerini ifade etmede yararlandiklar belirtiimistir. (Ersoy
1997, Alatas,1998, Flynt, Wood, Scoot 1992, Pelchat 1999 Solomon,2001),
Tekin (2000), de grupla psikolojik danismanin engelli kardesi olan gocuklarin

olumsuz duygularini azaltmada etkili oldugunu tespit etmistir.

Engelli cocuk ailelerine planh bilgi vermenin olumlu etkileri de
belirsizlikleri ve gereksiz stresi azalttigl, duygusal uyumu arttirdidi, ¢ocuklarin
problem davraniglari ile bag etmede etkili oldugu ve c¢ocuklarinin durumu ile ilgili
bilgi seviyelerini arttirdig! igin énem kazanmigtir. (Pain 1999, Hunfeld,1999,
Mobarak 2000, Cetinkaya 1997)

Benzer durumda c¢ocuklari olan ailelerin bir araya getirilmesi ve destek
gruplarinin olusturulmasinin da, yararlarini tanimlayan calismalar mevcuttur.
(Haring,1986, Benett,1996, Kerr 2000,Ainbinder, 1998)

Calismamizda duygu degisimi ag¢isindan hedefledijimiz sonuclara
ulasamamakla birlikte, programi degerlendirme anketinde anneler, programdan
fayda sagladiklarini belirtmislerdir. Psikolojik destek programinin sekli ve igerigi,
programin Kendilerine olan etkileri ve psikolojik danigmanin yeterlilikleri ile ilgili
sorulara olumlu cevaplar vermigler, baska programlara katilma ve dijer annelere

de programi 6nerme konusunda istekli davranmiglardir..
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oG JURSCRVGREY HE BURULY
y GUUUIEALTASYON MERKEZ!

5.2. SONUG

Bir psikolojik destek programinin engelli bebek annelerinin duygu

durumlarina etkisini arastiran bu ¢alismadan agagidaki sonuglar ¢ikarilabilir:

1. Psikolojik destek programina katilan ve katilmayan annelerin dntest
pozitif ve negatif duygulari birbirine yakindir.

2. Psikolojik destek programina katilan deney grubu anneleri ile
katilmayan kontrol grubu annelerinin, pozitif ve negatif
duygularinda, slireg sonunda anlamli bir farklilik tespit edilmemistir.

3. Deney grubu annelerinin ontest ve sontest duygu puanlarinda
anlamit bir farkhihk bulunmamistir. Diger bir deyigle, psikolojik
destek programi deney grubu annelerinin duygularinda pozitife
doénik bir etki yaratmamistir.

Psikolojik destek programi, istatistiksel olarak pozitif duygulan
arttirmada etkili olamamigtir fakat annelerin degerlendirmeleri ve arastirmacinin
gozlemleri dikkate alindiginda, birbirleriyle tanigsma, kendilerini ifade etme,
problemlerini paylagsma, ortak noktalarda bulugma, birbirlerine 6neriler verme,
iletisim, problem ¢dzme becerileri kazanma, galistiklar egitimci ve uzmanlarla
farkll bir ortamda bulunma, c¢ocuklarinin durumlan ile ilgili bilgiler alma
konularinda yararlandiklan tespit edilmigtir. Bu bilgiler literatiirle de paralellik
gostermektedir.
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Sonug olarak, engelli ¢ocuk ailelerine uygulanan farkli destek
programlarinin olumlu etkileri ¢esitli arastirmalarda belirtiimigtir. Hazirladigimiz
destek programi, annelerde duygu degisimini saglamamakla birlikte, yarar
sagladiklanni ifade ettikleri bir calisma olmustur. Yeni ¢alismalar planlama ve

uygulamada yararlanilabifir.

5.3. ONERILER
Uygulamaya Ydnelik Oneriler

» Psikolojik destek programi arastirmaci tarafindan geligtiriimis ve belli bir
gruba ilk kez uygulanmigtir. Kismen degistirilerek, farkli engel gruplarni ve farkl
yaglarda engelli gocuklari olan annelerle, farkli élgeklerle uygulanmasi etkililigini

arttirabilir.

» Ailelere yonelik uygulamalarda, her arastirmaci kendi programini
kendisi gelistirmektedir. Daha c¢ok kaygilyi azaltma, bilgilendirme, beceri
kazandirma , paylasim ve psikolojik destek saglamayr amaglayan
uygulamalarda, arastirmacilar c¢aligmalarinin ana hatlan ve sonuglarini
paylagmakta, genellikle programlarinin igeriklerini yayimlamamaktadirlar. Hangi
uygulamalar ve ne tir bilgilendirmenin olumlu veya olumsuz sonuglar yarattiginin
aciklanmasi, yeni uygulamalar planlayan arastirmalara yol géstermesi agisindan

gereklidir.

= Engelli gocuk ailelerine uygulanan destek programlarinin farkli
intiyaglarina cevap vermesi, sirekli olmasi énemlidir. Cocudun dogumunda
duygusal ve bilgisel destek gereksinimi, zamanla ¢ocuga beceri 6gretme ve
gocuga arag gere¢ saglama ihtiyacina dénisebilir. Ailelerin zamanla degisen
ihtiyaclarinin izlenmeli ve ihtiyaglarina yénelik destekler verilmelidir.
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*Veri toplama araci olarak kullanilan Pozitif Negatif Duygu Olgeginde
“‘gecen haftaki” duygularin isaretlenmesi istenmistir. Olgegin orijinalini
degistirmemek adina bu sekliyle uygulanmigtir. Uzun slreli program
uygulamalarinda tim surecin degerlendirilebilmesi igin “gegen hafta” ifadesi,

N

“gecen ay”, “son iki ay” ifadeleri kullanilabilir.

lleri Arastirmalara Yénelik Oneriler

* Engeli bebek anneleri g¢ocuklarinin durumlarini ilk olarak
doktorlardan duymakta, saglk kurumlari ve ¢alisanlari ile de sik sik gérismeler
yapmaktadirlar. Destek programlarinin ilk andan itibaren, saglik galisanlarn ile

ortaklasa dizenlenmesi olumlu sonuglar arttirabilir

»  Engelli gocuk aileleri ile yapilan galismalar mimkin oldugunca tim
aile bireylerini kapsamalidir. Aile sistemindeki huzursuzluk, anne baba veya aile
buyuklerinden birinin ¢ocuga veya gocugun rehabilitasyonuna karsi olumsuz
tutumu hem g¢ocugun gelisimini hem de diger destek faktorlerinin etkisini

azaltmaktadir.

= Gruplarla vyapilan bilgilendirme, psikolojik destek saglama
caligmalarinin oturum sayilar, sikliklan ve sureleri degistirilerek etkileri

incelenebilir.

* Bilgi verici danismanlik, psikolojik danigma ve anne baba egitimi
strecleri ayri ayn farkli yénlerden karsilastiniip her birinin aileler {izerindeki kisa ve

uzun dénem etkileri incelenebilir.
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OZET

Bu aragtirma bir psikolojik destek programinin engelli bebek
annelerinin duygu durumlarini etkileyip etkilemedigini saptamak amaciyla
yapilmisgtir.

Aragtirmanin deneklerini Trakya Universitesi Armagan Dénertas
Zihin ve Hareket Engelli Cocuklar Egitim ve Arastirma Merkezinde egitim ve
rehabilitasyona katllan 1-3 yas arasi serebral palsili bebek anneleri
olusturmaktadir. Goénullulik ilkesine goére segilen anneler 10 deney, 10
kontrol grubu olmak (izere toplam 20 kisiden olugmaktadir.

Psikolojik destek programinin annelerin duygularini  etkileyip
etkilemedigini dlgmek amaciyla 8 hafta devam eden yardim siirecinin basinda
ve sonunda, hem deney hem kontrol grubu annelerine “pozitif negatif duygu
Olcedi” uygulanmistir. Program 6ncesi anneler, ¢ocuklari ve aileleri hakkinda
bilgi toplamak amaciyla “gocuk ve aile bilgi fisi” her iki grubun annelerine
uygulanmigtir. Deney grubu annelerinin katildiklar psikolojik destek
programini degerlendirmelerini saglamak amaciyla, program sonunda
uygulanan “programi degerlendirme anketi” arastirmanin diger bir veri
toplama aracidir. Psikolojik destek programi silirecinde de annelerin
kendilerini ifade etmeleri, paylagimlan, etkinliklere katihmlan ve

arastirmacinin gézlemleri degerlendiriimistir.

Haftada bir kez, bir buguk saat olarak gergeklestirilen psikolojik
destek siirecine katilan deney grubu annelerine bebeklerinin gelisimleri ile
ilgili bilgiler, iletisim ve problem ¢6zme becerilerine yénelik bilgi ve etkinlikler
ile duygu ve disincelerini paylagabilmeleri igin uygun firsatlar verilmisgtir. Her
oturum 6nceden yapilandiriimig, fakat bazi oturumlarda annelerin istekleri
dogrultusunda, genel konunun digina ¢ikilmadan ufak degisiklikler yapilimistir.

(Belli bir konunun daha gok konugulmasi, oturumun baglama saati gibi)
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Kontrol grubunu olusturan anneler ile bu siregte higbir uygulamaya

katilmamistir.

Verilerin normal dagilima uygunlugu, tek 6rneklem Kolmogorov-
Smirnov testi ile bulundu.Deney ve kontrol gruplarinin arasindaki duygu
degerlerinin karsilagtinimasinda bagimsiz gruplar t-testi, gruplarn kendi
iclerindeki 6n test son test analizlerinde bagimli gruplar t-testi kullanilimigtir.

Program siireci sonunda iki grubun pozitif ve negatif duygularinda
anlamli bir farkliik bulunmamistir. Deney ve kontrol gruplannin kendi
iclerinde o6ntest ve sontest duygu puanlarinda da anlamh bir farklifik

gorulmemisgtir.

Duygular tek tek maddeler bazinda incelendijinde &ntestte
“asabi” ve "sinirli” duygularinda deney grubu anneleri, kontrol grubu
annelerine gére daha yiiksek ortalamaya sabhiptirler. Sontestte ise, deney
grubu anneleri, éntestte oldugu gibi kontrol grubu annelerine goére daha
sinirli bulunmuslar. Deney grubu annelerinin kararliliklar kontrol grubuna
gbére daha fazla. ve kontrol grubu anneleri deney grubuna gére kendilerini
daha dikkatli olarak tanimlamistir.

Deney grubu annelerinin programi degerlendirme anketinden ¢ikan
sonuglar, annelerin tanigma, bilgilenme, paylagma ve programa katiimadan
memnun kaldiklarini, bagka programlara katilmaya ve baska annelere de
énermeye olumlu baktiklarini, programin sekli ve igerigini begendiklerini,

psikolojik danigmani yeterli buiduklarini ortaya koymustur.

Sonu¢ olarak, psikolojik destek programinin engelli bebek
annelerinin duygu durumlarina etkisi saptanmamistir. Elde edilen bulgular
tartisilmig, Engelli ¢ocuga sahip ailelere daha etkin psikolojik destekte
bulunulabilmesi i¢in dneriler verilmistir.
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ENGELLI BEBEK ANNELERINE YONELIK BiR PSIKOLOJIK DESTEK
PROGRAMI

Genel Amac: Bu program, dojumdan kisa bir stre sonra engeli fark edilen
bebeklerin annelerine yonelik bir psikolojik destek programidir. Hastanede
serebral palsi teshisi alarak  merkezimize rehabilitasyon ve egitim igin
yénlendirilen annelerle, duygularini, yasadiklarini, endise ve problemlerini
paylasma, ihtiyag duyabilecekleri alanlarda bilgilendirme ve yasam becerileri
kazandirma c¢aligsmalarinin yapildigi bu karma program, annelerin pozitif
duygularini arttirmayr amaglamistir. Duygulardaki bu olumlu degisiklik, onlarin
bebeklerinin bakim ve rehabilitasyon siirecinde motivasyonlarini arttirma, yagama
sevincinin canli tutulmasi, kendilerinde yeterli glicti bulabilme ve iyi hissetme gibi

birgok alanda anahtar olabildigi dugtuniimektedir.

Programin Suresi: Program 8 oturum olarak yapilmistir. Oturumlar haftada bir ve

stiresi 90 dakikadir.

Programin Uygulandigi Yer:Trakya Universitesi Armagan Dénertag Zihin ve
Hareket Engelli Cocuklar Merkezi

Katimei Sayisi:10 deney 10 kontrol grubu olmak zere 20 kigiden olugmustur.
Oturumlara katilacak anneler deney grubundaki annelerdir.

Katihmcilarin Secilmesi: Katimcilar, Trakya Universitesi Tip Fakultesi
hastanesinde serebral palsi teshisi alarak merkezimize rehabilitasyon ve egitim
igin yénlendirilmig 1-3 yas arasi bebek anneleridir. Daha 6nce bdyle bir programa

katiimayanlar tercih edilmistir.



1.0TURUM
Tanima Tanisma

Oturum Sdresi:
90 dakika

Amaclar:

e Annelerin tanigmasi
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e Rehber 6gretmenin kendini, ailenin egitim ve fizyoterapi alacagi merkezi

tanitmasi.
¢ Uygulanacak psikolojik destek programinin tanitmasi.
o Grup kurallarinin anlatiimasi.

e Temel nefes egzersizinin uygulanmasi.

Hedef Davranislar:
¢ Tanisma etkinliginde tanidigi Kisiyi gruba tanitabilme.
e Grup kurallarini ve program igerigini séyleyebilme.

o Kendisi ve bebedi ile ilgili ayrintili bilgi verebilme.

o Birbirlerine ve grup liderine tanigma ve bilgi alma amagli sorular sorabilme.

Temel nefes egzersizini yapabiime.

Egitim Yontemi:
Bilgi verme, soru cevap, egitsel drama

Egitimsel Etkinlik:
“Tanimadidin kisi ile 5 dakika konugma oyunu.
“Temel nefes egzersizi”

Egitimsel Arag:
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Egitimsel Malzeme:
Egitim merkezini tanitan brosurler
Egitim merkezinde galiganlarin ve kisaca gorevierinin belirtildigi liste.

Oturma Duzeni:
Yarim ay seklinde oturma

Egitimsel Sureg:
Tanigma ve grubun yapilandiriimasini amaglayan ilk oturuma bir
tanigsma etkinligi ile baglandi.

Tanimaaigin kisi fle 5 dakika konusma oyunt.

Gryp dyelerine odada gezinmeleri ve grup Igimaen en az taniaikiar bl segmelers
SGylendr. 5 dakika boyunca odarnin kosesine gekilimelerr ve Istedlkileri sorular sorarak
birbirlerini  tannmaya calismalar  istendi.  Uyelerin  her soruya cevap vernme
zorunlulukian olmadlgi, sdremin bitiminde gruba geri donmeferi /stendl. Paylasnm
asamasinaga fier tye es/ hakkinda ogrendiklenin hatirlayabidigi kadanyla gruba
aklaral. Gryp dyeleri birbiri e gl bilgileri dinfemeyi Ogrenitker, baskalarinim
agzinaan kenaierinin anlatimasin adeneyimlediler. (alisma bu nokitada sonfanairi/al.
(Altinay,1999)

Tanigma etkinliginden sonra, annelerin kendilerini ve bebeklerini daha
aynntih  tanitmalan istendi. Tanisma oyununda bahsedilmeyen yénlerini
anlatmalari igin ¢esitli sorularla ayrintili tanigmaya gegildi. Bu sorulardan bazilari;
nereden geldigi? Kag¢ yillik evli oldugu? Esinin ne is yapti§i? Bebeginin adi?
Bebekle ilgilenmekten bagka evde neler yapti§i? Bos zamani oldugunda nelerle

ugrasti§i? seklindeydi.

Grup liderinin  kendini ve egditim merkezini tanitma asamasinda ise

asagidaki noktalar tizerinde duruldu:
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Grup liaerr hakkinaa,
--Adi soyad],
--Rehberlik ve psikolojik danigmanlik anlaminda annelere ne tir yardimlarda
bulunabilecegi
Uzun bir sdre egitim ve Hzyolerdpr alacakiar Ammagan Donertas Zitin ve Hareket
£Engefli Cocukilar merkezs hakkinaa,
-Merkezin bélumleri
--Merkezde verilen egditim ve hizmetler
-—-Merkezde c¢aligan kigiler ve ¢alistiklar alanlar.
-~-Merkeze hangi engel grubundaki gocuklarin devam ettigi

Uygulanacak rehberlik programinin tanitiimasinda kisaca programin

suresi, igerigi anlatildi.

Grup kurallarinin olusturulmasinda ise, uzun bir slire birlikte olunup
cesitli paylagimlar yasanacak olan grupta, birlikte olunan streyi daha iyi gegirme,
program boyunca ve sonrasinda daha kendimizi daha rahat hissetme ve
programdan fayda saglamak igin bazi kurallara uymamiz gerektigi ve bu kurallari
birlikte olusturmanin gerekliligi belirtildi. Grup Gyelerinden kurallar séylemeleri
istendi. Grup lideri olarak yodnlendirmeler yapildi. Herkesin hemfikir oldudu
asagidaki maddeleri de kapsayan kurallar belirlendi.

o Oflururnlara devarm gerefiialr.

o Ofurumiarda herkesin birbimne saygii onmass geresnolr.

o Ayrir [fikirde onmasaniz bile dider Kispyr  dinfeyp, kenadi  fikninizi  de
SOyleyebiirsmiz.

o Ofurumiaraa paylasian gok ozel auyguliar ve yasanilar olacaktir. Ofurumiarda
Konusulaniarnn gizil ve burada kalmass ¢ok onermialr.

o Olurumliarda herkes duygu ve distincelenns Istedigi gib/ icterniitle lfade edebiilr.
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o Olurumiaraa soz alarak konusmak gereklialr:

Oturum kurallan belirlendikten sonra son olarak, ginlik hayatlarinda
stresli durumlarda kullanabilecekleri program boyunca her oturumun en basinda

yapacagimiz nefes egzersizine gegildi.

7eme/ nefes egzersizi
Wi nefesin dzellikleri agir olarak burundan, Sessiz akclgererin bitindnd
aolduracak sekilde diyalrams asags rfecek deninlikte olmassair. Bu nitelikler yerine
getnmek fgin annelere asagraaks adimiar uygulalinir:
Nefes alma egzersizine baslamadan once sag avi/cunuzy gobeginizin hermerr
alfina, sol elinizi gogsiiniziin tstiine koyun ve gozlerinizi kapain.
Nefes almadan once cigerfennizi tamarmen bosallin. (Nefesr vernitken clgerier
Zorlanmamall ve neresin Kkenaiiginaen crkimasina 1zin verimenolr.)

Hayal gictindzde ciger kapasitenizi bolin ve ‘bir, Thi” djye feiizden sayarken
cigeninizin bUtindnd havayla doldurun. ki saniye giti kisa bir sdre beklediktern
sonrg ‘bir, i djye igmizden sayarek nefesinzi aldiginizin ki kati sdrede
bosalin. Dogru nefes alindiginaga, oyaram, yan/ clger bosiuguny Aarm
bostugundan yarn dalak karaciger mide bagirsak gibl i¢ organiardan ayian Aas,
bliraz asadiya harekel eder. Bunun sonucunaa yukariaarn gefen basing nedeniyle,
karin boslugu siser ve sag eliniz asagr dogru itilr. [ste sag elinizin asagy g
fiissederseniz dogru nefes aldiginiizaan emin olabiirsiniz. Yerns bir nefes almadarn
once bir ihi sanjye bekleyin.

Mancr ve dgdncd maddede yazilaniar yineleyerek derin bir nefes daha alin ve
verin. Egzersizi bir kez daha yimeleyene kadar en az dort bes kez rnormal neres
ain. (Baltas, 7999)
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Stresin olumsuz  sonuglarinin beden Uzerindeki etkisini azaltmayi
amaglayan nefes egzersizleri gevseme tepkisinin égrenilmesi ve uygulanmasi ile
olur. Gergekten gevsemeyi bagarmig bir insanin solunumu derin ve rahattir. Bu
ylzden gevsemeyi 6drenme yollarindan uygulanmasi en kolay olani ve en

dnemlisi dogru ve derin nefes almay 6grenmektir.

Nefes egzersizinden sonra annelere bu tiir nefesin yararlari, yapilan
yanhglar ve nefes aimalari igin gerekli hatirlaticilar anlatildi. Birkag kez daha nefes

egzersizi yapilarak oturum sonlandirildi.

Tartisma Sorulan:

Etkinlikte tanigtigin kisiyi gruba tanitirken ve kendin bagkasi tarafindan tanitiirken
neler hissetiniz?

Program boyunca grup Uyelerinin uymasi gereken kurallar neler olmalidir?

Ik oturumla ilgili duygulariniz ve yasantilariniz nelerdir?

Degerlendirme:

llk oturumda amaglanan hersey yapilmis ve hedef davraniglara
ulagiimigtir. Annelerin  tanisma etkinliginde birbirlerini tanitirken, en fazla
cocuklanni tanitma ve kargisindakinin gocudunu tanima ¢abasi gézlenmistir.
Egitim ve rehabilitasyona geldikleri merkezde sadece galigtiklari Kkisileri
tanidiklarini, ve merkezin faaliyetleri hakkinda fazla bilgi sahibi olmadiklarini
belitmislerdir. Grup kurallarinin olusturuimasinda “gizlilik ve konusulanlarin orada
kalmasi1” isteklerini 6nemle belirtmigler ve mumkinse her oturumda bunun
hatirlatilabilecegini ifade etmiglerdir. Temel nefes egzersizi uygulamasinda ise
nefes lizerine dustinmediklerini, dogru nefes, rahatlatan nefes ve gunlik hayatta

kullanabilecekleri yerler Gzerinde konusulmustur.

Ik oturumda bazi anneler &zellikle g¢ocuklarinin tanitiminda,
yasadiklari problemlerle, esleri ve aile buyikleri ile ilgili duygu paylasimlarina
gecmiglerdir. Biraz izin verilmig fakat bundan sonraki oturumun tamamen
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problemleri paylagmakla ilgili oldugu hatirlatilarak oturumda planlananiarin

aksamamasi saglanmistir.
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2.0TURUM
Problemleri Paylagsma

Oturum Suresi:
90 dakika.

Amaglar:

o Grup kaynasmasinin arttiriimasi

¢ Annelerin kendilerini ve problemlerini ifade etmeleri

¢ “‘Clmle Tamamlama ve Postadan Paket Geldi® etkinlikleri ile annelerin
problemlerinin ve duygularinin farkina varmasi

¢ Annelerin etkinlikler ile digerlerinin yagadiklarini anlamasi

Hedef Davranislar:

e “Cumle tamamlama ve postadan paket geldi’ etkinlikleri sonucu duygularini ve
problemlierini ifade edebilme.

e Grubun diger uUyelerinin problem ve duygulari ile kendininkiler arasindaki
benzerlikleri séyleyebilme.

o Birbirlerinin problemlerine ¢ézimler énerebilme.

Egitimsel Yontem:
Diz anlatim, soru-cevap, anket, problem paylasimi

Egitimsel Etkinlik:
Postadan Paket Geldi etkinligi
Cumle tamamlama etkinligi (Altinay,1999)

Egitimsel Arac
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Egitimsel malzeme:
Cimle tamamlama etkinligi formlari, kalem

Oturma Duzeni:
Daire seklinde oturulur.

Egitimsel Surec:
Oturuma temel nefes egzersizi ile baglandi. Birinci oturumda 6grenildigi
sekliyle grup lideri tarafindan y®nergeler verilerek bes-alti kez nefes egzersizi

yapildi ve rahatlama sagland..

2.0turumda annelerin grupla kaynasmasini arttirmak, problemlerini ve
duygularini ifade etmelerini saglamaya yénelik etkinlikler yapildi. Once, 1sinma
oyunu olarak “Postadan Paket Geldi” oyunu oynandi. Bu oyunla grup Gyelerinin
her tiir beklentileri ve bunlara bagh yasadiklar gtglikler ¢alisiimig oldu.

Postadan Pakel Gelai Oyunu

Oyunaa, grup lider gruba dornerek kendilernine bir paket geldigins hayal elimeleri/|
ve gozlenn/ kgpamalarnn soylendi. Daha sonra bu paketleri acarak iglernnae nefer
olduguna bakmalar, yeterli zaman verildikten sonta gozlenni agmalar /stends. Dalfia
sonra dyeler paketlerini ve Igindekilery gruba anlatmalar 1stendy.. Bu gordntiiferin bir
cogu, Istekler, umular, beklentiler ve kaygiaria g jpuglar fle doliaur. Lider burniar
adederiendirerek gruyp dyeleri e Konustu ve yens yonergeler ekleyerek oyuny adevam
eliirdl. ‘Pakeli size kinn gonderajgine bakin” gibl. Payrasimiarna oyurn Somnanaial.
(Altinay,1999)

“‘Cumle Tamamlama Etkinligi” annelerin paylagimlarni arttirma amacgh
hazirlanmig diger bir etkinlikti. Her grup Uyesine birer adet kalem ve cumle

tamamlama formiari verilerek formilari kendi baglarina doldurmalari, uzun uzun



94

dustinmeden ilk akillarina gelen seyleri yazmalan séylendi. llk &rnegi grup lideri
verdi. Belli bir stire verilerek formlardaki bogluklari doldurmalari istendi.

Cimle tamamlama etkinligindeki tim formlar doldurulduktan sonra, her
anneden sirayla yazdiklarini okumasi istendi. Yazilanlar (izerine grup {lyelerinin ve
grup liderinin sormak veya s6ylemek istedikleri belirtildi. Cesitli sorularla etkilesim
baglatild!.

Clmle Tamarmlamea Etanligi
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Paylagimlardan sonra oturum sonlandirildi.

Tarhisma Sorulan:

Postadan paket geldi etkiniiginde sorulan sorular:

1. Postadan gelen pakette ne(neler) var?

2. Paketi kim géndermig?

3. Paketi acarken neler hissettiniz.

4. Hosunuza giden bir sey mi? Yoksa hayal kirikligi mi yasadiniz?

5. Problemlerinizle ilgili cevaplar verdiniz mi?

Cumle tamamiama etkinliginde sorulan sorular:

1. Kendinizle ilgili yeni seyler 63rendiniz mi?

2. Grubun diger tyeleri ile ilgili bir seyler 6grendiniz mi?

3. Cevaplandirmakta zorlandiginiz sorular oldu mu? Hangileri? Neden?

Etkinlikler bittiginde sorulan sorular:

1. Bazi duygularinizi fark ettiniz mi?

2. Yasadiginiz sikintilari veya guzellikleri fark ettiniz mi?

3. Grubun dider uUyeleri ile ayni duygu veya yasantly! ifade ettijiniz (ortak
noktalariniz) oldu mu?

Degerlendirme:

2. Oturum da planlandigs sekilde yarutilmistir. Hedef davraniglarin
timine ulagiimigtir. Grup Uyeleri problemlerini paylagsma, birbirlerine ¢ézim
6nerme ortak noktalarini fark etme konusunda istekli ve aktif davranmiglardir.

Oturumda en ¢ok {izerinde durulan konular sunlar olmustur:

Bebeklerinin engellerini ilk fark ettiklerinde yasadiklari duygular ve
basvurduklari yerler,

Yakin akrabalarin ve esglerin destek olmasi / olmamasi,

Komsgularin ve gevrenin ¢ocuklari ile ilgili soru ve tutumlarindan duyulan
rahatsizlik ve nasil davranacagini bilememe,
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Kendilerine zaman ayirma/ ayiramama,
Bebeklerinin ne zaman yiriyecegdi, normale yaklasacagi veya dizelecegi

ile ilgili duygu, dusiinceleri uzmanlardan aldiklari bilgiler.

Oturum Postadan paket geldi ve Clumle tamamlama etkinlikleri ile de
desteklenmistir. Bu etkinliklerle ilgili, postadan paket geldi etkinliginde stzel olarak
paylagimlarda bulunmuslardir. Cimle tamamlama ise belli bir slirede yazarak
cevaplamiglar daha sonra vyazdiklarini  okumuslardir. Oncelikle okumak
isteyenlerden baslanmistir. Grup igindeki herkes yazdiklarini okumustur. Daha
sonra ortak yazilanlar, ilging yazilanlar hakkinda paylagimiarda bulunulmustur. Bu
etkinliklerde ortaya ¢tkan, grubun gogunlugunun cocuklar ile ilgili hayaller,
beklentiler ve duygular iginde oldugudur.
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3.0TURUM
Yasam Becerileri (Problem Gdzme, iletigsim)

Oturum Sdresi:
90 dakika

Amaclar:

e Yagam becerileri kazandirmaya yonelik, problem ¢ézme ve iletigimle ilgili
yontem égretilmesi

e Annelerin esleri ve aile (yelerinden biriyle yasadiklari problemlerde
kullanabilecekleri Kaybeden Yok yénteminin tanitiimasi

¢ Annelerin iletisim kurmada yasadiklari problemlerde kullanabilecekleri Ben Dili

nin agiklanmasi

Hedef Davranislar:

o Problem ¢ézmede kullandiklari yéntemleri paylagabilme.

e Problem ¢ézmede kullanabilecekleri Kaybeden Yok yonteminin basamaklarini
sayabilme.

e Ben dili ile ilgili drnek verebilme.

Egitimsel Yontem:

Diiz anlatim, soru-cevap, egitimsel drama, érneklendirmeler

Egitimsel Etkinlik:
o “En lyisi” siiri
¢ Orneklendirmeler

¢ Rol yapma ile karsilikh “ben dili” ve “kaybeden yok” tekniklerinin kullanimi

Egitimsel Arac:
¢ Kaybeden yok yénteminin basamaklarinin kisaca belirtildigi yazi tahtasi

o Bendiliile ilgili kisa notlarin belirtildigi yazi tahtasi
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Egitimsel malzeme:
Yazi tahtasi, kalem

Oturma Duzeni:
Yarim ay seklinde oturma.

Egitimsel Surec:

Oturumun baglangici yine temel nefes egzersizi ile yapildi. Grup
tyelerinden birinin ydnergeyi vermesi ve gruba egzersizi yaptirmasi istendi.
Oturumun basinda i1sinma ve konugsmaya acgik davet amagh “En lyisi” siiri
okundu. Bu siir ile ilgili kisaca yorumlar alindiktan sonra, oturumun igerigi belirtildi.

“EN YIS/
Dad fepesinae bir ¢arm olamazsan, vaaide bir ¢al of,
Fakal oradaki en [yi kliglk galr sen olmallsin.

Call olamazsan bir of pargast ol bir yola nese ver.
Bir misk ¢igedi olamazsar, bir saz ol fakal golin igindeki
£En canly saz sen olmalisimn.
Hepimiz kgplan olamayiz, fayla olmaya mecouruz.
Diinyada hepimiz fgin bir sey var

Yapacaginiz /s size en yakin olarn /Sir.

Cadde olamazsan patika o, gines olamazsan yiaiz ol
Aazanmak yahut kaybetmek 6/l fle deditalr.

Ser her neysen onun ern [yis/ olmalism. (Dauglas Mallocy)”

Annelere, problemlerini nasil ¢ézdikleri, problemlerini ¢bézerken zorluk

yasaylp yasamadiklar ve sonuglarin etkili olup olmadigi ile ilgili sorular ydneltildi

@

ve paylasimlardan sonra bir problem ¢ézme teknigi olarak kullanabilecekleri
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kaybeden yok” yéntemi tanitildi.. Yéntem anlatilirken énemli noktalari ve teknigin

basamaklari slaytlarla gésterildi.

Kaybeden Yok Yontemy:

Iki kisi arasinda bir gatisma oldugunda, her iki taraf icin de kabul
edilebilir bir ¢éziim( karsilikli aramayi esas alan bu teknikte taraflar arasinda
igbirligi s6z konusudur. Ben kazanirnm sen kaybedersin seklindeki tutumun
olumsuz etkileri yoktur. Asagida belirtildigi sekliyle 6 adimdan olusur:

1.Adim: Sorunun belirlenmesi ve tanimlanmasit:

2.Adim:Olasi ¢ézimlerin Uretiimesi

3.Adim:lleri striilen her ¢dziimin dederlendiriimesi

4 Adim:Her iki tarafa da uygun olan en iyi ¢ézime karar veriimesi ve
anlagmaya varilmasi

5. Adim:Kararin uygulamaya konulmasi

6. Adim:Kararin uygulanmasinin izlenip degerlendirmeye gidilmesi

Kaybeden Yok yontemiyle ilgili bir érneklendirme yapildi. Bir annenin
esiyle veya aileden biriyle yasadidi bir sorunu, rol yaparak (baska birini de sorun
yasadigi kisi roltine getirerek) anlatmasi ve grup Gyelerinin de katilimi ile problem
¢bzme basamaklan uygulanarak kaybeden yok yénteminin kullaniimasi saglandi.
(Gordon,1999)

Ben D

Oturumun ikinci temasi olan iletisim becerilerinden “ben dili"nin
ogretilmesine gecildi. Annelere kizginliklarini, problemlerini karsilarindaki kigilere
nasil ifade ettikleri sorularak konuya baglandi. Daha sonra Ben dilinin tanitildig
slaytlarla konu anlatildi.  Kisaca ben dili; kisinin gergek yasanti ve duygularini
karg1 tarafi suglamadan ortaya koymaya yarayan, kargl tarafin da savunucu
tutuma gegmeden durumdaki sorumlulugunu kabul etmesine yarayan bir ifade
tarzidir. Ben mesajinda kisi sorununu ve kizginhiginin gercek nedenini karsiya
iletirken 3 tr bilgiyi vermek durumundadir.



100

1-Sorunu yaratan davranigi hangisidir
2-Bu davranisi bizi nasil etkilemektedir?
3-Bu etkinin bizde uyandirdigi duygular nelerdir?

Ben mesajinin aitinda “senin davraniginla ilgili bir sorunum var ve senin
yardimina ihtiyag duyuyorum” seklinde bir mesaj yatar. (Gordon,1999) Konunun

anlatimindan sonra uygulama ve érneklere gegildi.

Ben dili ile ilgili érneklendirmelerde o6nce, gesitli durumlar verilerek
annelerden bu durumlara uygun ben dili ifadeleri kullanmalan istendi. Sonra da rol
yapma teknidi ile ikiser kisi eslemeleri ve her ¢iftin bir stire diiginerek bir problem
yaratmasi buna uygun bir ben dili ifadesi bulmasi ve bunu grup éniinde oynamasi

istendi.

Yagam becerileri icinde yer alan Problem Cézme ve iletisim becerilerini
annelere gunlik yasamda kullanmalar onerildi. Her anneden gelecek haftaya
kadar bu ydntemleri aile icinde bir veya birka¢ kez kullanmalar istendi. Diger
oturumda bu konudaki yasantilarini dinlemek istegi belirtilerek ve oturum

sonlandirildi.

Tartisma Sorulan:

Yasadiginiz problemleri ¢é6zmede kullandiiniz yéntemler nelerdir? Yéntemlerden
etkili sonuglar aliyor musunuz?

Cevrenizdekilerle kurdugunuz iletisimde yasadiginiz zorluklar var midir? Nelerdir?

Bu oturumda égrendiginiz ydntemleri kullanabileceginize inaniyor musunuz?

Degerlendirme:

Annelerin 6nceki oturumda paylastiklari problemler hatiriatilarak
problem ¢6ziminde kullandiklari yéntemler Uzerinde durulmustur. Kendi
aralarinda birbirlerinin ¢dziimlerinin kendilerine uyan ve uymayan vyanlari
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tartisilmig, Teorik olarak kaybeden yok yontemi ve ben dili agiklanmis ve
orneklendirilmistir. Ornekler ve paylagimlardan sonra biraz zaman kalmis ve
iletisim konusunda “iletisim engelleri ve dinleme, empati” konularn da kisaca

aciklanmistir.

Esleri ve aileleri ile yasadiklari gatigmalar, baska cocugu olanlarin
onlarla ilgili problemleri bu oturumun 6ne c¢ikan konulan olmustur. Bir grup
katilimc1 bazi sorunlann sirekliligi ve asla ¢ozilemeyecedi konusunda israrfi
davranmiglar diger bir grup ta kadinlarin ev icinde 6nemli oldugu isterierse her seyi
¢cOzebileceklerini savunmugslardir.. Grup lideri dogru ve etkili iletisimin zaten
sorunlari azaltacagi veya var olanlari daha kolay ¢ézebilecegi Uzerinde durmustur.

Oturumda hedeflere ulasiimistir. Biraz daha zaman olmasi ve
anlatilaniarin gerektirmesi sonucu, planlanmadigi halde iletisimle ilgili yeni
konulardan bahsedilmigtir. Kendini karsindakinin yerine koyma, etkili dinleme ve
iletisim engelleri annelerin ilgisinin ve katiiminin yiksek oldugu konular olmustur.
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4.0TURUM
Yasam Becerileri ( Kendini Tamima, Kendini Ortaya Koyma)

Sure:
90 dakika

Amaclar:

¢ Kendini tanimanin éneminin agiklanmasi

e Kisinin kendi hakkindaki dastncelerinin davraniglar tstiinde nasil etkilediginin
belirtiimesi

e Kiginin kendisi ile ilgili olumlu, iyimser dusinceler gelistirmesinin éneminin
anlatiimasi

o Kendini ortaya koyma konusunda bilgi verilmesi

¢ Kendini ortaya koymanin ve koyamamanin nedenlerinin tartigiimasi

Hedef Davramglar
e Kendini tanimlama ve ortaya koymada yasadi§l tecribe ve zorluklar
sOyleyebilme.

¢ Kendini tanimlama ve ortaya koyma ile ilgili 6rnekler verebilme.

Egitimsel Yontem:
Dz anlatim, soru-cevap, dramatizasyon

Egitimsel Etkinlik:
“Sanssiz bir gin” hikayesi (Canfield,1999)

Egitimsel Arag
Konular anlatilirken kullanilmak Gzere yazi tahtasi
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Egitimsel malzeme:

Kagit, kalem, tahta, tebesir

Oturma Duzeni:
Yarim ay seklinde oturma.

Egitimsel Sureg:
Oturumun baglangici yine temel nefes egzersizi ile yapildl. Grup
Uyelerinden birinin y®nergeyi vermesi ve gruba egzersizi yaptirmasi istendi.

Oturuma”Sanssiz bir giin” hikayesi okunarak baglandi.

SANSS/IZ BIR GUN

O gtin lers bir gindd. Eve gelajgimae dogalgazin ikimcy ifbarin buldum. Cocukiarnming
dglindn de sural asiki.

Berber 77 yasinaaki Tommy’ nin sagin ¢ok kOl tras elligi i strekll sapka
lakiyoral. ‘Ogrefmenim sapkami aldr ve gerr vemmeds ¢unkd centimen bir erkek
Kgpal) yerferde sqpka lakmazims” Gln boyu okulda kel dazilak gibr sozlere maruz
Kalmist. Benimle konusurken de ki elile basin orimeye callistyorad.

Lisa itk elemelerde basari oldugu heceleme yarismasiiaa Korkmak s yanlhs
heceledigi igin efennist;

Birinct suftaki Jernrns 1se okuma aersinde kikiroadiqi fein cezaya kanmsst.

“Tamam anladim gocuklar. Bugdn hepimiz fgin sanssiz bir gin Oyleyse bunu
Kutlayalim!” Cocukiar bu sozlenme ¢ok sasiaikiar fgin bos bos yizime baktiar.
Biyikannem her zaman bagsararnmizaan degi basarisiziikianmzoan oaha 1azia
oers alrnz” derdi. Hadi buginkd basarisiziiklarnmizi kutlameak icin Mc Donaldsa
graelim”

O gidnaden sonra benzer birgok kullama yaplik ve yasadlgnmiz olumsuziikiaraan
etkilenmerk yerine ders almayr ogrendik. (Canfield, 7999)
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Oturumun Bir yagam becerisi olarak kendini tanima ve kendini ortaya
koymakla ilgili oldugu belirtilerek kendilik tanimiyla ilgili su konular érnekleri ile
birlikte anlatild:

-—-RKendin/ tanimlamak. Annelere birer kagit ve birer kalem dagitilarak kendilerini
tanimlayacak 4 sézcik bulmalari ve bunlari kagitlarina yazmalarini istendi. Sonra
yazdiklarini grupla paylagmalan séylendi. Bu sézcikler sizi ne kadar tanimliyor?

Bu sb6zciklerden ne kadar memnunsunuz? gibi sorularla etkilesim baslatildi.

—Kenaditk tamminin olusumis. Insanin kendini tanimlarken nelerden etkilendigi,
gecmis yasanti ve deneyimlerinin 6nemi, baskalarinin bizim hakkimizdaki géris ve
distincelerinin 6neminden bahsedildi.

--Rendiltk lfarmmn  ve aavranssiar: Kendimiz  hakkindaki  dustincelerimizin
davraniglarimiz Ustiindeki etkileri tartigilarak, kiginin kendisi hakkinda olumiu
diigtinmesinin éneminden bahsedildi. Annelerden kendileri hakkinda 3 olumlu 3
olumsuz s6zcilk yazmalar istendi ve insanlarin iyi ve kéti yanlarinin olabilecegi

{izerinde duruldu.

~-Renadik tanmmim degistimme. Kisinin kendine yénelik tanimini degistirebilecedi,
gecmiste yasadidi basarili ve olumlu olaylan disinmesi, degistirmek istedigi
seylerle ilgili gercekei hedefler koymasi, kendine inanip givenmesi geregi, yanlig
yapmaktan korkmamayi ve kendini édillendirmeyi bilmesi ile ilgili agiklamalar
yapildi. (Cliceloglu,1998, Davasligil,1998)

Kendini tanimlama yukaridaki basliklar altinda anlatildi ve her konuda
annelere sorular sorulup, kendileri ile ilgili érnekler vermeleri, konuya aktif

katilimlari istendi.

Oturumun ikinci konusu olan “kendini ortaya koyma” ile ilgili énce bu

durumun ne anlama geldigini bilip bilmedikleri soruldu.
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Kisilerin zaman zaman pasif davranarak, haksizliklar kargisinda sessiz
kalarak, iyi davranma ve uyumlu olma kaygisi ile isteklerini tam ifade edemeyerek
yagadiklan “kendini ortaya koyamama” kiside 6fkeye, pismanliklara neden
olabilmektedir. Kendini ortaya koyma ise kiginin kendini tam olarak karsisindakine
anlattig bir durumdur. Konuya; “ Daha 6nce sizin yapmayi arzulamadiginiz ancak
kabul etmek zorunda kaldiginiz herhangi bir olay yasadiniz mi? Sorusu ile
baglandi ve paylagimlardan sonra asagidaki alt bagliklar altinda konu anlatild.

Aenadiiri orfaya koyrmakita zoflanian dururmiar: Pasif davranilan kendini ortaya
koymada gug¢lik gekilen durumlarin bir listesi grup tyelerinin de katilimi ile tahtaya
yazildi. llk 8rnekler rehber &gretmen tarafindan verildi.

Aendiin/ orfaya koymakia igil bilgi vermmexk: kisilerin olaylar karsisinda verdikleri
tepkilerin genellikle,

Pasif davranmak

Agresif davranmak ve

Kendini ortaya koymak sekiinde 3 tur oldugu belirtilerek agiklamalar yapildi

ve ornekler verildi.

KAenaini  ortaya koyamamarnin nedenfesic  Kisilerin - nigin - kendini  ortaya
koyamadidinin listesi annelerin de katilimi ile tahtaya yazild.

Aisirin kenalins orfaya koyougu durumlardaki kazancs; Annelerin katilimiyla tahtaya
bu kazangclarin listesi yapildi.

S6ze/ Olarak kendini ortgya koyma beceriterr:
-reddetme becerileri (Hayir deme yéntemileri)
-ricada bulunmak ve hakkini aramak

Sdze/ olmayan kenain/ ortaya koyma becerileri;
-ses tonu

-konugmanin hizi ve akigl

-Goz kontagi
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-ylz ifadesi
-viicut pozisyonu
-uzakhk gibi konularda annelere 6rnekler verdirerek ve rol yapma teknikleri

kullanilarak bilgi verildi. (Davashgil,1998)

Konular anlatildiktan sonra, herhangi bir soru olup olmadigi sorularak
kisaca oturumun &zeti yapildi ve oturum sonlandirildi.

Tartisma Sorulan:

Kendini tanimada sorulansorular:

“Kendini tanima” ve “kendini ortaya koymak” sizin igin ne anlama geliyor
Kendini tanimlamada kullandi§iniz sézciikler sizi ne kadar tanimliyor?
Kendinizi tanimlarken nelerden etkilendiniz?

Kendimiz hakkinda dislincelerimiz davraniglarimizi nasil etkiler?
Kendimize yénelik tanimimizi degistirebilir miyiz?

Kendini ortaya koymada sorulan sorular:

Daha 6nce sizin yapmay! arzulamadiginiz ama kabul etmek zorunda kaldiginiz
herhangi bir olay yagsadiniz mi?

Cok vyakin bir arkadasginiz sizden kazadinizi édung istedi siz de vermek
istemiyorsunuz nasil davranirsiniz?

Sizce nigin bazi seyleri yapmak istemedigimiz halde hayir diyemiyoruz.?
Istemedigimiz seylerle ilgili kendimizi ortaya koyarsak ne kazanglar elde ederiz?

Degerlendirme:
Bir dnceki haftanin degerlendiriimesi ve 6zellikle dnceki hafta konugulan
problem ¢ézme ve ben dilini kullanmayi yasantilarinda kullanip kullanmadiklari ile

ilgili paylagimlar yapildi. Bazi anneler yéntemleri denediklerini belirttiler.
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Haftanin konularindan biri olan kendini tanimada, annelerin kendileri ile
ilgili sdylediklerinden “neseli olma, alingan olma, sinirli olma, ve sabirsiz olma”
(izerinde en c¢ok paylasgim yapilan nitelikler olmustur. Bu niteliklerini &zellikle

bebekleri ile iligkilendirmiglerdir.

Kendini ortaya koyma konusunda ise anneler durumuna gére farkliliklar
gosterdigini sOylemiglerdir. Bir grup anne yardim isteme konularinda eskiden
daha gekingen iken, artik 6zellikle gocuklar ile sokakta yalnizken yardima ihtiyac
duyduklarinda rahatga isteyebildiklerini belirtmiglerdir. Hayir deme konusunda

cogunun hala gekinceleri oldugu goéralmustr.

Oturumdaki etkinlikler yapiimig, hedef davraniglara ulagiimisgtir.
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5.0TURUM
Bilgilendirme
Oturum Sdresi:
90 dakika.
Amagclar:

e Annelerin normal bebek gelisimi konusunda bilgilendirilmesi

o Annelerin bebeklerinin durumlan (Serebral Palsi) konusunda bilgilendiriimesi
e Annelerin yararlanabilecekleri kisi ve kuruluglar hakkinda bilgilendirilmesi

¢ Engellilerin kanun ve yénetmeliklerle saglanan haklari konusunda

bilgilendirilmesi

Hedef Davraniglar:

e Normal bebeklerdeki motor, zihinsel, dil gelisimindeki 6nemli noktalan
sayabilme( Hangi ayda oturur? llk sézciklerini hangi aylarda sdyler? Hangi
aylarda ne tur oyunlara ilgi gosterir? )

e Kendi bebeklerinin, normal geligsim g&steren bebeklerden farkliliklarini ifade
edebilme.

e Yardim alabilecekleri, yakin ve uzak ¢evrelerindeki saglik kurumlan,dernekler,
goéndlit kuruluglar ve kigiler hakkinda érnekler verebilme.

o Engelli kisilere kanunlarla sadlanan haklar konusunda &rnekler verebilme.

Egitimsel Yontem:
Diiz anlatim, soru-cevap,

Egitimsel Etkinlik:
Alinti “Hollanda’ya Hos Geldiniz” (Canfield,1999)siiri, temel nefes egzersizi
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Egitimsel Arag
Yazi tahtasi, brogtrler

Egitimsel malzeme:
Normal bebek geligsimi hakkinda brosiirler, cerebral palsili bebekler hakkinda
brogtrier, yararlanabilecekleri kurum ve derneklerin listesi.

Oturma Duzeni:

Konferans salonunda anneler dinleyici koltuklarinda oturma.

Egitimsel Sureg:

Oturumun baslangicinda yine temel nefes egzersizi ile yapildi. Oturum,
gocuk gelisimi ve egitimi uzmani ve fizyoterapist ile birlikte yrhtlidi. Normal
bebek gelisimi, gocuk gelisimi ve egitimi uzmani tarafindan, serebral palsili bebek
gelisimi, fizyoterapist tarafindan, ailelerin yardim alabilecekleri kurumlar, kanun ve
yénetmelikier ise rehber 6gretmen tarafindan anlatildi Annelere bebek bakimi ve
gelisimi ile ilgili bilgileri nereden aldiklari, yeni bilgilere ihtiya¢g duyup duymadiklari,
zorluk yasayip yasamadiklan soruldu. Oturumun bilgilendirme amagl oldugu
belirtilerek genel bir ¢gergevesi ¢izildi. Ana bagliklar ve i¢erdidi konular asagida
agiklandid sekli ile oturum yiritildt. Onemli noktalarin akilda kaliciigini arttirmak
icin yazi tahtasi kullanildi.

o Bebek Geligimi
Normal Bebek Geligimi
1-3 yas arasi esas alinarak bebeklerin,
--motor geligimi
--algisal geligimi
--Sosyal beceriler
—dil geligimi

--biligsel geligimi ile ilgili kisa, dnemli bilgiler verilir.
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--Ailenin gelisim ddénemlerinde g¢ocuga nasil yardimci olabilecegi, ilgi ve

sevginin 6énemi lizerinde duruldu. (Yavuzer,1999;Unicef,1991)

Serebral Palsili Bebek Geligimi

Cerebral palsi tanimu, tipleri

Cerebral Palsi ile birlikte gérilen problemler.

Cerebral Palsinin rehabilitasyonunda ailenin rolli Gzerine bilgiler verildi.
(Kayihan,1995)

e Ailelerin Yardim Alabilecekleri Kurumlar
[l sinirlan iginde ve yakin illerde ulasabilecekieri kurum ve dernekler

o Engellilere Yénelik Kanun ve Yonetmelikler

Engellilere saglanan haklar, editim tedavi ve sosyal guvenlik konularinda kanunlar,
Rehabilitasyonlan ve istihdamlari,

Cesitli alanlarda saglanan indirimler

Ozurlu kimlik kartlari, saglik kurulu raporlari aimalarinda izlenecek yollar

Maas haklar ve vergi indirimleri

(Ozurlulerle ligili Mevzuat,2002)

Yukaridaki konularda anneler bilgilendirildikten sonra, konularla ilgili
sormak istedikleri, anlamadiklari veya kagirdiklari bir konu olup olmadidi soruldu.
Bilgilenmek istedikleri her konuda, program disindaki zamanlarda da rehber
6gretmenden faydalanabilecekleri belirtildi.

Annelere, evde de okuyup hatirlamalar igin, normal bebek geligiminin
aylara ve yillara gére maddelendiriimis agiklamalarinin oldugu ve grup liderinin
hazirladigi brosurler ile faydalanabilecekleri kurumlarin listelerinin oldudu kagitlar
dagitildi. Daha sonra “Hollanda’ya hos geldiniz” giiri okunarak oturum sonlandirildi.
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HOLLANDA YA HOSGELDINIZ

Bir bebek sahibl olacaginizi anladiginizda yasadigimniz aduygu, falva ya gizel bir
seyahat plans yapmaya benzer. falya hakkinda bir SUri kitap, brogdr alrsiniz ve
harka planiar yapmaya basl/arsiniz, Coliseurm, Mikelarjelonun Davutli Venedikiehkr
gorndolar... lalyanca birkag SGzctik bile ogiremirsiniz. Hersey ¢ok heyecan vericidlr.
Aylar sdren beklemeden somra, o gun gelr gatar. Bavularinizi foplar yola
koyulursunuz, Birkag saal yolculukian sonra ugagniz havaalanina iner Hostes
mkrofonu eline alr ve ‘1Hollandalya hosgeldinz” der. ‘Hollanda mi?” dersiiz ‘We
| demek istiyorsunuz? Me Hollandasi? Ben falva ya biet almustm! Bems fala ya
gltmem gerek Tiim yasamum boyunca falya ya gitmenin dasinii kurdum ben. Fakat
ueus rofasinda bir dedisikiik  ygpmisiardir.  Hollandaya mmissinzalr ve orada
Kalmaniz gerekir.

Onemii olan sizi korkung, lgreng, pis bir yere, aghgimn ve hastaliklann ortasmea
birakmamysiaral. Sadece farkil bir yerdesmizalr. Bu yizden cikip yens brosdrier ve
kifgplar almaniz ve yepyeri bir dil Ggrenimeniz gerekmekiedir. Ve hakiarinda hHigbirsey
blimedjginiz yeni' msaniar lanimak zorunaasinizay. Giliginiz yer sadece larkit bir
yerdir. Oradaki yasarm, falyadakinden dahia yavastr. lialya kadar ethileyici degildir.
Fakat orada bir sdre kaldiktan sonra nefesizi tutar ve gevrenize bakarsiniz.. ve
Hollanda nin yeldedinmenfering farkedersiniz ve /falelesi...

Fakat famaiginiz herkes fMalyaya gidip gelmektedir . Sdrekli orada
geciraigi glze/ glnfern anlatmakiaal. Ve yasaminiz boyurnca ‘Evel benim de gitmexk,
1sledlgim yer orasiyal. Ben ae ayrs plans yaomisim” dersiiz.

By nederle duydugunuz act asla, asla oimmez... Cankd yitiralginiz ais ¢cok onemii bir
aujstir.

Ancak...tim  yasamanizi Halyaya gidemediginiz igin  Uzilerek  gegiirseniz,
Hollanda nin gadzeflikleninim ficbiini adint cikaramazsmiz. (Kingsley, 7999)
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Tartisma Sorulari:

1. Bebeklerinizin geligimi, bakimi, beslenmesi ile ilgili bilgileri kimlerden aldiniz,
bu konularda bildiklerinizin yeterliligi hakkinda neler digtntyorsunuz?

2. Bebeginize serebral palsi teshisi konduktan sonra bu konudaki bilgileri
kimlerden edindiniz? Serebral palsi ile ilgili su anda bildikleriniz nelerdir?

3. Bebeginizin gelisimine yardimci olmak i¢in neler yapiyorsunuz? Neler
yapabilirsiniz?

Degerlendirme:
Bilgilendirme amagli oturumda annelerin en fazla ilgi gésterdikleri alan
cerebral palsili bebek gelisimi konusu oldu. Bu konuda “kesin diizelme olup

oo 97 &

olmadigi” “zeka dizeyleri” “zamanla bagka problemlerin kendi gocuklarinda da

¢ikip cilkmayacag)” gibi sorular sormuslardir.

Normal gocuk gelisimini, bagka ¢gocugu olanlar kendi ¢ocuklarinda
gordiklerini, gocugu olmayanlar ise yakinlarindaki normal ¢ocuklarla anladiklarini
belirtmiglerdir. Normal gocuk gérmenin, ézellikle kendi gocuklarinin
yaslarindakilerin konugmasi ylriimesi ve yapabildiklerinin kendilerini izdugun
belirtmiglerdir.

Kanunlar ve yénetmelikler ve kendilerine taninan haklar konusunda en
fazla maddi yardima ve saglikla ilgili (tedavi masraflari, ilag paralari, yol paralar)
kolayliklara gereksinimleri olduklarini belirtmiglerdir. “Ozirli kimlik karti” sahibi
olmak konusunda tim anneler isteksiz davranmiglar ve gocuklarinin simdiden
bdyle bir etiket sahibi olmasini istemediklerini, eger ileride durumu degismez veya

engeli artarsa o zaman disnebileceklerini belirtmiglerdir
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6. OTURUM
Model Anneler,Gocuklar

Oturumun Suresi:
90 dakika

Amacglar:

¢ Annelerin egitim merkezine uzun suredir devam eden, ayni engel gruplarinda
daha blyik yaslarda ¢ocuklan olan, motivasyonu yiiksek bir grup model anneyle
tanigtiriimasi

e Model annelerin yagadiklarini ve duygularini paylagmalar

e Annelerinin problemlerine, model annelerin tecriibeleri ile ¢6zim alternatifleri
sunabilmeleri

¢ Anneler ve model annelerinin duygusal, yagsamsal paylagimlarinin arttinimasi

Hedef Davranislar:

e Model annelere sorular sorabilme, yasadigi zorluk veya problemi model
annelere ifade edebilme.

e Egitim ve rehabilitasyonun devamliliyi konusunda olumlu ve istekli olduklarina
dair gorus bildirebilme.

e Bebeginin gelecegdine yonelik olumlu diisiinceler bildirebilme

Egitimsel Yontem:
Paylagim, soru cevap

Egitimsel Etkinlik:
Temel nefes egzersizi, igbirligi hikayesi
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Egitimsel Arag

.............

...........

Oturma Duzeni:
Genis bir daire geklinde oturma.

Egitimsel Sureg:

Oturumun baslangicinda yine temel nefes egzersizi ile yapildi. Grup
tiyelerinden birinin yénergeyi vermesi ve gruba egzersizi yaptirmasi istendi. Model
annelere de kisaca aciklanarak katiimalar istendi. Bes altl kez egzersiz
tekrarlandi. Oturumda “model alma” temasini islendi. Grup annelerinin érnek
olmalari ve erken dénemde bagladiklar egitim ve rehabilitasyona devam ederlerse
onlarin gocuklarinda da gok iyi gelismelerin olacagi inancini edinmeleri igcin model

annelerle birlikte yarattldi. Model annelerin 6zellikleri sunlardir:

- Serebral palsili degisik yaslarda gocuklara sahip.

- Egitim merkezimize uzun surredir devam eden

- Rehabilitasyon ve egitim strecinde aktif katihmi olan

- Motivasyonu yiksek

- Aktif katiim ve motivasyon nedeniyle gocuklarinda iyi geligmeler yagamis
- Pozitif, olumlu ve diger ailelerle iyi iletisim kuran

Oturumun basinda “Isbirligi” hikayesi okundu (Eades,2000). Daha sonra
tanismaya gegildi. Grup anneleri kisaca grup lideri tarafindan tanitildi. Model
annelerden kendilerini tanitmalan istendi. Kendileri, g¢ocuklari, egitim ve
rehabilitasyona kag yildir devam ettikleri, neler yagadklari, geligmelerden memnun
olup olmadiklari, giiniiik hayatlarini nasil dizenledikleri, aile ve gevre iligkilerinden
bahsedebilecekleri ile ilgili hatirlatmalar yapildi. Bu arada birbirlerine sorular
sorabilecekleri belirtildi. Rehber 6gretmen model annelerin yukaridaki ézellikleri ile



115

ilgili eklemeler yaparak ve yodnlendirmelerde bulunarak grup annelerinin su

konularda farkindaliklarini arttirmay amaglamistir:

e Bebeklik déneminden itibaren baglayan egitim ve rehabilitasyonun &nemi
buyuktar.

e Egitim merkezimizde yapilan galigmalari evde de tekrar etmek, glnlik hayata
yaymak daha verimli sonuglara neden olur.

e Sireklilik ¢ok o©nemlidir. Yillar slrse bile egitim ve rehabilitasyona ara
vermemek gcocugun bagimsizlik kazanmasi igin gereklidir.

¢ Aile bireylerinden 6zellikle babadan destek gérmek, baba- ¢ocuk iligkisinin iyi
kurulmasi énemlidir.

e Cocugun yapamadiklarindan ¢ok olumlu 6zellikleri ve yapabildikleri izerinde
durmak gerekir.

¢ Annenin motivasyonu, ¢abasi, mutlulugu, ¢ocukla ilgili tutumlarinin tim aile ve
cevre lzerinde de belirleyici oldugu unutulmamalidir.

Grup lideri olarak oturumun soru cevap ve sohbet havasinda
gecmesine yoénelik katkilar ve yénlendirmeler yapildi. Model annelere tegekkir

edilerek oturum sonlandirildi.

Tartisma Sorulan:

Oturuma baslarken sorulan sorular:

1. Serebral paralizli gocugu olan aileler taniyor musunuz?

2. Serebral paralizli yasi bllyiik olan gocuklar taniyor musunuz?

3. Egitim ve rehabilitasyonun uzun stire belki de yillar strebilecedi size neler
hissettiriyor?

4. Uzun sirebilecek bir editim ve rehabilitasyon siirecinde ailenizin, yakinlarinizin

tutumlari neler olabilir? Engelleyenler olabilir mi?
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Oturum sonunda sorulan sorular:

1. Serebral paralizli ¢ocuju olan baska annelerle tanismak size neler
dustndarda?

2. Gelecekle ilgili planlarinizi, hayallerinizi etkiledi mi?

3. Basgka ailelerle tanismak ve bu tirde paylasim toplantilarinda bulunmak
istermisiniz?

4. Model annelerin anlattiklan iginde en gok dikkatinizi geken, sizi etkileyen nedir?

Degerlendirme:

Bes tane model annenin katildigi oturumda, &nce grubun 6&zellikleri
anlatilmis ve grup Gyeleri tanitiimigtir. Daha sonra, model annelere sirayla s6z
verilerek kendilerini, ¢ocuklarini, yillar boyunca vyagadiklarini paylagmalari
istenmistir. Grup liderinin de yénlendirmeleri ile model anneler,

Duygu ve diisiincelerinde zamanla yasadiklar degisiklikler,

Egitim ve rehabilitasyonun sirekliligi ve bundan kazandiklan,

Ailelerindeki igbirligi

Cevreyle iligkilerini dizenlemede geldikleri noktalar izerinde durmuslardir.

Grup annelerinin sorduklari sorularin daha ¢ok g¢ocuklar Uzerinde
yodunlasti§i goéralmustir. “gocuklarinin  yarlylp yurumedigi, yarddiayse kag¢
yasinda yUradaga” “gocuklarinin zekalarinin ne dizeyde oldugu” “doktorlarin
kendilerine neler soyledikleri” “ktigikken kollarini kullanip kullanmadidi, havale
gegirip gecirmedigi, ilag kullanip kullanmadiklan®gibi su siralarda kendi ¢ocuklari
ile ilgili endigelendikleri konularin gelecekte nasil olabilecegi,izerine sorular

sormuglardir.

Grup lideri diger oturumlarda da énemle Gzerinde durdugu “her gocugun
farkliigini” vurgulamigtir.  Annelerin duygularinda, yagantilarinda, gocuklarin
durumiari ve geleceklerinde benzerlikler olabilecedi fakat, uygulanan ilaglar,



117

rehabilitasyon ve egitimlerde mutlaka farkliliklar olabilecegi, esas olanin doktor ve

egitimcilerle isbirligi ve surekliligi saglamalari oldugunu belirtmigtir.
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7.0TURUM
Serbest Oturum
Oturum Sudresi:
180 dakika
Amaglar:

e Annelerin galigtiklan fizyoterapist ve egitimci ile bir araya getiriimesi.

o Annelerin galistiklar kigilerden geri bildirimler almasi.

e Anneler giini kutlamasi

e Annenin kendini gelistirmesi, kendine zaman ayirmasi, Aile iligkileri, esinin
sorumluluk alip almadigi, yakinlari ve aile buytkleri ile iligkileri, onlardan destek
alip almadi§i, Komsuluk, arkadaslik iliskilerini nasil diizenledigi ile ilgili paylagimlar

icin yénlendirme.

Hedef Davranislar:

e Caligtiklar kisilerle grup éniinde paylagimlarda bulunabilme

o Gunlik yasamlarn iginde destek goérdukleri/ gérmedikleri Kisilerle iligkilerini
diizenleme konusundaki diisiincelerini sdyleyebilme.

¢ Aile, gevre komsuluk iligkileri agisindan digerlerinin yagadklari ile kendi
yasadiklarini dederlendirebilme.

Egitimsel Yontem:
Diz anlatim, soru cevap

Egitimsel Etkinlik:

.........



119

Egitimsel Malzeme:

.........

Oturma Duzeni:
Daire seklinde oturma.

Egitimsel Surec:

Programin sondan bir énceki oturumunda yapilan, annelerin ¢ocuklar
ile birlikte, calistiklan fizyoterapist ve egitimcinin de dahil edildigi bir ¢ay saatinde
adirlanmasi olmustur. Hep birlikte egitim merkezinde toplanilip Universite
konukevine gidilmis ve orada ikramlarla birlikte, istekleri dogrultusundaki
konulardan olusan, serbest bir oturum yapilmistir.

-Annelere istedikleri herhangi bir konuda,

-Bundan dnceki oturumiarda akillarina takilan,

-Bilgilenmek veya ayrintili agiklama istedikleri herhangi bir konuda Isteyen birinin
oturumu baglatabilecegi belirtildi. Bir stire beklendikten sonra, bir katilim olmadigi
goriilerek, fizyoterapiste ve egitim uzmanina séz verildi. Tim cocuklardan ve
annelerden teker teker bahsetmeleri, ne gibi gelismeler saglandigi, hedeflerin
neler oldudu gibi konulardan bahsetmeleri istendi. Fizyoterapist hareket egitimi ve
bireysel farkliliklarla, birlikte caligtiklan egitimci de, gocuklarin egitimleri ve egitim
hedefleri ile ilgili geribildirimler verdi. Anneler, kendileri ve gocuklari ile ilgili sorular
sordular katkilarda bulundular.

Psikolojik danigsman grup i¢i iletigsimi saglamig, agirlik verilmesi gereken
konularda yénlendirmeler yapmisgtir.

Tartisma Sorulan:
Oturumun basinda sorulacak sorular:
--Kendinizi rahatlatmak igin neler yaparsiniz?
--Bebek dogduktan sonra, kendinize ayirdiginiz zamanda bir degisiklik oldu mu?



120

--Yodun oldudunuz, yorgun oldugunuz zamanlarda yardim istiyor musunuz?
kimlerden?

--Komsuluk arkadaslik iligkileriniz nasil?

--Aile buyklerinin bebegin bakiminda destekleri var m1? Egitim ve rehabilitasyona

kars! tutumlar nasil?

Degeriendirme:

Serbest oturum, i¢in annelerden ¢ocuklarini da getirmeleri istenmis ve
yapilan bir organizasyon ile Trakya Universitesi Kampiisd iginde bulunan
Konukevine gay saati i¢in gidilmistir. Birlikte ¢aligtiklan fizyoterapist ve egitimci de
gruba dahil edilerek anneler ve gocuklarinin farkli bir mekanda agirlanmasi,
birbirlerinin gocuklarini da tanimalan, fizyoterapist, egitimci ve grup lideri
(psikolojik danigsman) ile istedikleri konularda paylasimlarda bulunmalari

amaclanmistir.

Oturumda fizyoterapist ve egitimci, c¢ocuklar ve anneler hakkinda
geribildirimler vermisler, annelerin bundan hoslandiklar gézlenmistir. Cocuklar! ve
kendileri hakkinda sorular sorarak, ve yorumlar yaparak grup iginde kendilerinden
bahsedilen siireyi uzatmaya ¢alistiklar géralmastar.

Fizyoterapist ve egitimci ayrica annelerden beklentilerini, editim ve egzersizlerin
kisiye 6zel olmalarinin 6énemi, annelerin aceleciliinin -¢ocuklarinin hemen
yariimesi konusunda- sakincalari, gocuklara ev ortaminda saglayacaklar egitim ve
egzersiz ortami ve materyaller gibi birgok konuda vermek istedikleri mesaijlari

vermislerdir.

Psikolojik danigman annelerin kendilerine zaman ayirmasi, gocuklarini
kendilerine asin bagimh hale getirmenin sakincalari, aile ve ¢evrelerinden destek
istemeleri konularinda konugmustur.

Oturumda psikolojik danigman daha g¢ok oturum bagkanli§i yaparak anneler ve
calistiklar, iletisimde bulunduklari profesyoneller arasindaki paylagimlar

yoénlendirmistir.
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8.0TURUM
Sonlandirma

Sdre:
90 dakika

Amacglar:

e Programin kisa bir 6zetinin yapilmasi

e Annelerin programla ilgili dederlendirmeleri, grup Uyeleri ve grup sirecinde
yasadiklari ile ilgili paylagimlarinin alinmasi

e Pozitif-negatif duygu élgedinin uygulanmasi

Hedef Davraniglar:
¢ Programla ilgili olumlu ve olumsuz degerlendirmeler yapabilmesi
e Grup lyeleri ve grup liderine yonelik bedeni veya elestirilerini ifade edebilme.

e Programda 6grendigi becerileri giinlik yagaminda kullandigini belirtebilme.

Egitimsel Yontem:
Diiz anlatim, soru-cevap,

Egitimsel Etkinlik:

Sonlandirma etkinligi

Egitimsel Arag :
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Egitimsel malzeme:
Kalem,pozitif- negatif duygu élgegi formlari, programi degerlendirme formlari

Oturma Duzeni:

Yarm ay seklinde oturma.

Egitimsel Sdrec:
Oturumun son oturum oldugu belirtidi. Daha sonra programi
degerlendirme formlan verildi (Ek 4) ve gerekli agiklamalar yapilarak formlar

doldurmalari istendi.

Formlar toplandiktan sonra sézel olarak dederlendirme ve paylasimlar

asagidaki sirayla yapildi.

Yasanti ve auygu paylasimy.
Her anneden bu program silrecinde vyasadiklarini paylasmalan istendi.
Oturumlardan énce ve sonra neler hissettikleri, éJrendiklerini ginlik hayata

gegcirip gecirmedikleri soruldu.

Prograrm degerlendaimess
Sirayla annelere s6z verildi ve program hakkindaki degeriendirmeleri alindi.
Program iginde en c¢ok akillarinda kalanlar, hangi oturumdan hoslandiklari veya

hoslanmadiklari, programda bagka nelerin olabilecegi tartisildi.

Gryp dyelerr ve lider hakkinaaki payiasimiar:

Annelerden bu kez gruptaki diger Gyeler ve grup lideri hakkinda paylagsimda
bulunabilecekleri belirtildi. Birbirleri ve grup lideri hakkinda yapacaklar elestiri ve
dvgulerin 6nemli oldugu 6zellikle grup lideri olarak elestiri veya dvgllerin ileride
yapilacak programlar i¢in dikkate alinacagi belirtildi.

Psikolojik danisman da kendi dederlendirme ve yasantilarini paylasti.
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Paylagimlardan sonra annelerden gelecek sorular cevapland: ve sonlandirma

etkinligine gegildi:

Elele Tutusma.: Grup vedalasmak g ortaya gelr ve elele lutusuriar. Bell bir
Sdreyr sessiz gegirebiirier. Lider grubun htiyaglarina gore galismaya eklemelerae

bulunur. (Grupta yapmak /stediginiz bir seyi disdntn ve teker feker yapirn.)

Etkinlikten sonra ilk oturumda doldurulan pozitif- negatif duygu o&lcegi
formlan tekrar dagitildi ve annelerden kendi kendilerine doldurmalarn akillarina
gelen ilk duygulan dogru olarak yazmalari istendi. belli bir siire verildikten sonra
formlar toplandi. Tim uygulamalar bitince tegekkir edilerek oturum sonlandiriidi.

Tartisma Sorulan:

Oturum boyunca sorulan sorular:

e Program boyunca neler hissettiniz?

e Oturumlardan énce ve sonralari yagsadiklariniz nelerdir?

e Program boyunca en ¢ok hosunuza gidenler nelerdir?

e Oturumlarda 6grendiklerinizi gtinliik yasantinizda kullanabiliyor musunuz?

» Programda bagka nelerin olmasini isterdiniz?

e Grup uyeleri ile ilgili séylemek istedikleriniz nelerdir?(kisilere ydnelik olumlu
olumsuz paylagimlarin yapilmasi i¢in tesvik edilir.)

e Grup lideri ile ilgili olumlu olumsuz elestirileriniz nelerdir?

e Son olarak stylemek istedikleriniz nelerdir?

Degerlendirme:

Son oturumda program, grup Uyeleri ve yasantilar (zerine yapilan
paylagimlarda anneler, birbirlerine geribildirimler vermigler, cocuklari, aileleri,
cevreleri ile yagadiklari ve kendilerinin dikkatini ceken olay ve paylagimlardan
bahsetmigler, birbirlerinden ne sekilde etkilendiklerini anlatmiglardir.. Genel olarak

memnuniyetlerini ve tekrar katilabileceklerini bildirmiglerdir.
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Psikolojik danigman da kendilerine tesekkiir etmis, bu toplantilarin
éneminden bahsetmis ve oturumlar siiresince kendi yagantilarini paylagmisgtir.



EK 2:
POZITIF NEGATIF DUYGU OLGEGI






