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ORLJINAL MAKALELER

Gorme Ozurlu Cocuk ve Ebeveyninin G6z Hekiminden
Beklentileri: On Calisma

Dogan Ceyhan (*), Aysun Idil (**), Deniz Caliskan (**%*)

OZET
Amac: Gorme 0zirlt ¢cocuklar ve ailelerinin goz hekimlerinden beklentilerini belirlemek.

Yontem: Bu calismada az gorme muayenesi yapilan gorme engelliler okulu ogrencisi 22
olgu ve 22 yakmma, goz hekimlerinden beklentilerini belirlemeye yonelik bir anket uygulan-
migtir. Ankette daha dnce yapilan goz muayenelerini; genel, muayene-davranis ve bilgilendirme
alt bagliklar1 altinda degerlendirmeleri istenmis; beklentileri ogrenilmeye caligilmigtir.

Sonuclar: Anket sorularma yanit verenler degerlendirildiginde goz muayenelerini genel
olarak yeterli bulma orani cocuklarda %55, yakmlarnda %42'dir. Cocuklarn genel olarak mua-
yeneleri algilamalari ile ilgili yanitlart %45 iyi, %50 orta, %5 kotu olarak belirtilmistir. Muaye-
nelerle ilgili genel izlenim ve muayenedeki davraniglar nispeten olumlu bildirilirken; hastalikla
ilgili bilgilendirmeyi ¢ocuklarin %56's1 yetersiz olarak bildirmistir. Hastalar durumlariyla ilgili
olumsuz ve umitsiz mesajlar tastyan ifadeleri duymak istemediklerini; ozurluler okulu yerine
"normal" egitim goruilen okullarda egitim gormek istediklerini ifade etmiglerdir.

Tartisma: Gorme ozurluluk ulkemizde etkiledigi yuz binlerce kisiyi, ailelerini ve onlara
hizmet veren meslek gruplari ile toplumu da ilgilendiren bir konudur. Caligma grubu kiiciik de
olsa, hekim davranislarmmn hastalar ve yakinlar1 gozuyle nasil algilandigi ile ilgili olmasi nede-
niyle donem tagmmaktadir. Gorme ozurlulerin beklentilerinin bilinmesi, onlara verilecek saglik ve
rehabilitasyon hizmetlerinin gelistirilmesine ve daha doyurucu, retici bir yagam stirmelerine
katki saglayacaktr.

Anahtar Kelimeler: Beklenti, gorme ozurlu, az gorenlerin rehabilitasyonu, hasta merkezli

tip

SUMMARY

Expectations of Visually Impaired Children and Parents from Ophthalmologists:
Pilot Study

Aim: To acquire information about the expectations of visually impaired children and their
families from ophthalmologists.

Method: A questionnaire was applied to 22 students with low vision and their families,
who admitted for a low vision examination. In the questionnaire, the subjects were asked about
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the expectations from the ophthalmologists and the perception of former eye examinations;
under general, examination-attitude and information subheadings.

Findings: Regarding the subjects who answered the questionnaire, the ratio of the impres-
sion of perceiving the examinations adequate is 55% in children and 42% in families. The ans-
wers about the general satisfaction of the children from the examinations are 45% good satisfac-
tion, 50% moderate satisfaction and 5% low satisfaction. Although the general impression about
the examinations and the attitudes are reported to be mostly satisfactory, there found to be a dis-
satisfaction of 56 percent in the area of giving enough information about the disease. Patients
reported that, they don't want to hear negative and pity expressions from eye doctors. The majo-
rity also reported that, they want to attend to mainstream schools instead of schools for visually
impaired.

Discussion: Visual impairment, which affects hundreds of thousands of people in our co-
untry, is an important concern for the patients, their families, the society and the professions
who serve them. Although the study group is small, the study is important, because it searches
the perceptions about the attitudes of the ophthalmologists, by the children with visual impair-
ment and their families. Having information about the expectations of the children with visual
impairment and their families; will help to improve the health and rehabilitation care and also

will contribute them to live a more satisfactory and productive life.
Key words: Expectation, visual impairment, low vision rehabilitation, patient-centered

medicine

GIRIS

Gorme ozurlulugun ulkemizde olduk¢a genis bir
nitfusu (1) ve ailelerini ilgilendirdigi bilinmektedir. Gor-
me kaybi kisinin uretkenligini ve yasam Kkalitesini
onemli derecede etkileyen bir durumdur. "Az gorme" ve
"tam gorme kaybi (korluk)" olarak ikiye ayrilabilecek
gorme oOzurluluk durumunda; var olan gorme derecesine
gore uygulanacak farkli rehabilitasyon yontemleri ile
bagmmsizligin saglanmasi, hayata uyumun ve yasam ka-
litesinin arttrilmast mumkundur.

Ulkemizde gorme engelliler okullarinda egitim alan
ogrencilerin bir kismi1 az goren derecesinde gorme yete-
negine sahiptir (2) ve aslinda gorme engelliler okulu di-
sinda da egitim alabilecek olanlar1 vardir. Bu dgrencile-
rin gorme engelli gibi yetistirilmesi, kiginin potansiyeli-
ni tam olarak kullanamamasi, kendini gerceklestirmede
daha cok gucluk ¢cekmesi ve daha pahali bir egitim al-
mast; sonucta topluma katkismm olabileceginden az ol-
masi1 anlammi da tagimaktadir. Gorme engelli olarak ya-
sayacaklar sure uzun olan ¢ocuk yas grubunda, rehabi-
litasyon hizmetlerinin basarist daha dnemli hale gelmek-
tedir.

Saglik ve rehabilitasyon hizmeti sunanlarm gorme
engelli kisilerin beklentilerini bilmesi ve bu beklentileri
karsilamaya caligmasi, verilen hizmetin kigiler tarafn-
dan daha doyurucu algilanmasma katki saglar. "Hasta
merkezli saglik hizmetinin" temel ozellikleri; hastanin
istekleri, gereksinimleri ve tercihlerine cevap vermesi,
bunlarla uyumlu olmasi ve hastayi da karar suirecine kat-

masudr (3-4). Beklentisi kargilanan ve karar stirecine
katilan hastalarm, hekimin onerilerine daha ¢ok uydugu,
tedavilerden daha memnun oldugu (5) ve hekimlik uy-
gulamalari ile ilgili olarak daha az oranda hukuki yolla-
ra bagvurdugu bildirilmektedir (6). Bu nedenle gorme
engellilere sunulan goz sagligi hizmetinin daha etkin ve
tatmin edici olarak verilebilmesi i¢in goz hekimleri tara-
fmdan karsilanabilecek beklentilerin ve ihtiyaclarm sap-
tanmasma yonelik ayrmtili bir aragtrma oncesi, bir on
caligma yapilmasi amaglanmigtir.

YONTEM

Calismada, Ankara Universitesi Tip Fakultesi Halk
Sagligi Ana Bilim Dalt Gorme Engellilerin Rehabilitas-
yonu Unitesine Nisan-Mayis 2005 tarihlerinde bagvu-
ran, Adana Gorme Engelliler Okulu'nda ogrenim goren
22 cocuk ve ebeveyninin / yakinmm o giine degin uygu-
lanan goz muayeneleri hakkindaki dustinceleri ve goz
hekimlerinden beklentileri belirlenmeye caligilmistir.
Hastalarm higbiri daha donce az gorme rehabilitasyonu
ile ilgili muayene olmadiklarmi ifade etmiglerdir. Hasta-
larm ve ailelerinin daha dnceki goz muayenelerini; ge-
nel, muayene-davranig ve bilgilendirme alt bagliklarmda
degerlendirmeleri istenmigtir (Tablo 1). Ayrica goz he-
kimlerinden neler bekledikleri, goz hekiminden duymak
istemedikleri sozlerin neler oldugunu serbest bi¢cimde
bildirmeleri istenmistir. Ayrica nasil bir okulda egitim
almay1 tercih ettiklerinin de ogrenilmesi amag¢lanmustir.
Gorme kaybi olacagi anlasildiginda, bu konudaki bilgi-
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Tablo 1. Arastirmada kullanilan anketin
sorularindan ornekler

1) GENEL DEGERLENDIRME
Bugiine kadar yapilan goz muayenelerini yeterli buluyor
musunuz?

Evet Hayir

Bugtine kadar uygulanan g6z muayene ve kontrollerini
doktorun muayenesi ve davraniglarmi nasil buluyorsunuz?

Iyi Orta Kotu

Az gorme rehabilitasyonu ile ilgili caligmalarin yapildigina

dair bilginiz var m1?
Bilgim var Bilgim yok

Halen devam etmekte oldugunuz gorme engelliler okuluna

mi, yoksa diger okullara m1 gitmeyi tercih edersiniz?
Gorme engelliler okulu Diger okullar

2) MUAYENE - DAVRANIS
Bu gine kadar sizleri muayene eden goz doktorlarmin dav-
raniglarmi nasil buluyorsunuz?

Iyi Orta Kotu

Sizi muayene eden goz hekimleri ile ilgili en ¢ok rahatsiz-
ik veren konu nedir?

Sizi muayene eden goz hekimlerinden ne tur beklentileri-
niz var?

Sizi muayene eden g6z hekimlerinden duymak istemedigi-
niz sozler veya ifadeler nelerdir?

3) BILGILENDIRME
Bu giine kadar sizi muayene eden goz doktorlarmin hasta-
hginiz ile ilgili bilgilendirmesini nastl buluyorsunuz?

Iyi Orta Kotu

Gormenizin azalacagi soylenirken kimin soylemesini ter-
cih edersiniz?

Goz hekimi soylemeli

Anne baba soylemeli
Aileden bir buytik soylemeli
Diger

Gormenizin azalacagl soylenirken ne sekilde soylenmesini
tercih edersiniz?

Zaman gecirmeden, tan1 kondugunda
Zaman i¢inde aligtirarak

nin hastaya ailenin veya hekimin ne sekilde (hemen, za-
man igine yayarak) soylemesi gerektigi ebeveynlere so-
rulmustur. Cocuk ve ebeveynlerin "az gorme rehabilitas-
yonu" hakkimnda bilgilerinin olup olmadigini da arastiran

bir anket formu, yuz yuze goriisme yontemi ile arastir-
cilar tarafindan ayr1 olarak ¢ocuk ve ebeveynlere uygu-
lanmugtir.

Aragtirma i¢in hazirlanan sorularm, olgularm yagi-
na uygun ve cevaplamalari kolay olacak sorular olmasi-
na calisilmigtir. Sorulart anlayamadigmi ifade eden has-
talara, daha basit olarak sorunun amaci anlatilmaya cali-
silmisti. Genel olarak hasta ve ailelerinin psikolojik
durumunu ve motivasyonunu olumsuz etkiledigi hisse-
dilen sorulara cevap almak konusunda israrli davranil-
mamigtir.

BULGULAR

Yaslar1 9-15 arasnda degisen 11 erkek 11 kiz top-
lam 22 ¢ocuk ile bu ¢ocuklarm 10'unun annesi, 7'sinin
babasi ve 5'inin diger akrabalari olacak sekilde toplam
44 kisiye anket uygulanmigtir. Uygulanan anket sorula-
rma yanit verenler tizerinden degerlendirme yapildigin-
da; daha once yapilan goz muayenelerini genel olarak
yeterli bulma orani ¢ocuklarda 11/20 (%55), yakmlarm-
da 6/14'dur (%42). Bu gune kadar uygulanan goz kont-
rolleri, muayene-davranig-bilgilendirme acismdan iyi-
orta-kotil olarak degerlendirildiginde cocuklarm genel
olarak muayeneleri algllamalart ile ilgili yanitlary; 8/18
(%A45) iyi, 9/18 (%50) orta, 1/18 (%5) kotu, yakmlarmmn
ayni sira ile 9/16 (%56) iyi, 7/16 (%44) oranmda orta
olarak degerlendirilmistir.

Muayeneler sirasmda goz hekimlerinin davra-
niglarmi ¢ocuklarm 12/18'i (%67) iyi, 3/18'1 (%17) orta,
3/18'c kotu olarak degerlendirirken, yakmlart ayni sira
ile 15/17 (%88) iyi, 2/17 orta olarak degerlendirmisler-
dir. Muayeneler srasmda goz hekimi tarafindan bilgi-
lendirilmeyi, ¢ocuklarm 7/18 (%39) iyi, 1/18 (%5) orta,
10/18 (%56) kotu olarak degerlendirirken; yakinlari ay-
ni swra ile 4/17 (%23) iyi, 3/17 (%17) orta, 10/17 (%60)
kotu olarak degerlendirmistir. Genel olarak bilgilendir-
me konusu hem cocuklar hem de yakmlar1 tarafmdan
g6z muayenelerinin en az memnun olunan kismi olarak
saptanmistr. Konu ile ilgili soru sorulmamis olsa da,
cocuklarm ailelere bilgi verilip kendilerine verilmemesi-
ne iligkin elestirileri, yakmlarmm ise verilen gozliuk ya
da ilaglarm yetersizligi yonundeki elestirileri bulunmak-
tadur.

Az gorme rehabilitasyonunun varligmdan c¢ocukla-
rm 15/20'si (%75) yakmlarmm 8/17'sinin (%47) haber-
siz oldugunu saptanmigtrr. Cocuklarm g6z hekimlerin-
den beklentileri arasmnda, hekimlerin davraniglarmmn da-
ha iyi olmasi1 ve gozlik-ameliyat-lazer vb. ile gormeleri-
nin saglanmasi bulunmaktadir. Goz hekiminden duymak
istemedikleri sozlerin baginda "¢ozum yok-care yok-
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umitsiz" gibi olumsuz cagrigimlar iceren kelimeler gel-
mektedir.

Arastrma grubundaki 22 ogrencinin yedisine az
gorme yardim cihazi kullanmasi onerilmigtir. Diger on
bes ogrenciye az gorme yardim cihazmm yararl olma-
yacagi degerlendirilmistir.

Az goren 22 ¢ocuktan 15'i (%68) gorme engelliler
okulu yerine, "normal" egitim kurumlarma gitmek iste-
digini belirtmistir. Gorme kaybi varligmm c¢ocuklara
soylenme seklinin nasil olmasi gerektigi ile ilgili sorula-
ra; ebeveynler 8/15 (%53) oraninda ¢cocuga hekimin ve
zaman gecirmeden soylemesi gerektigi cevabmi vermis-
lerdir. Ebeveynlerin 5/15'1 (%33.3) hekimin ¢ocuga za-
man igerisinde soylemesini isterken; 2/15'1 (%13.3) gor-
mesinin azalacagmni ¢ocuga anne baba veya aileden biri-
sinin soylemesini tercih etmistir.

TARTISMA

Bu pilot ¢aligmanin amact gorme engellilere verilen
saglik hizmetlerinin gelistirilmesi amaciyla, beklentile-
rin saptanmasidir. Ayrica ozellikle gorme engelli cocuk-
larda hasta beklentilerinin onemini gindeme getirmek-
tir. Hasta beklentileri ile ilgili aragtrmalarm goz hasta-
liklarr ile ilgili yerli literatirde yeterince yer bulmadigi
gozlenmektedir. Hekimin, hastanm beklentilerini tahmin
etmek yerine, kendi hasta grubuna uygun beklentileri
belirlemesi; hastalara karsi daha gercekei davranig bi-
cimleri geligtirmesine, daha doyurucu saglik hizmeti
vermesine katki saglayacaktir.

Olgularm sayis1 oldukca az olmakla birlikte gorme
engelliler ve yakmlari, daha dnce yapilan goz muayene-
leri ve hekim davranislarini genel olarak olumlu bulur-
ken; muayenelerin bilgilendirme yonuni nispeten yeter-
siz olarak degerlendirmektedirler. Goz hekimleri, ailele-
ri ve hasta ¢ocuklari, hastaliklart konusunda bilgilendi-
rirken yeterince bilgi verdiklerini dustinityor olsa dahi,
hastalar tarafndan bilginin ne kadarmm anlagidigi da
dikkate almmalidir.

Speedwell ve arkadaglari (7) gorme engelli ¢ocuk-
larm ailelerine bilginin kimin tarafmdan ve nasi veril-
mesi gerektigini aragtrmiglardir. Ailelerin cogu tani ko-
nulmasmm hemen ardindan, ¢cocukla ilgili bilginin veril-
mesini tercih etmistir. Ingiltere'de yapilmis olan bu ca-
lismaya katilan ailelerin, ¢ocuklarm egitimi ile ilgili
kimlere bagvuracagi ile ilgili bilgisinin olmadigi bildiril-
mektedir. Bizim caligmamizda ise ilgili soruya cevap
veren 15 aile mensubunun 8 tanesi, cocugun gormesinin
azalacagmi tan1 konmasmdan hemen sonra, goz hekimi-
nin soylemesini tercih etmiglerdir. Bes aile mensubu he-
kimin zaman i¢inde sdylemesini tercih ederken, iki aile

mensubu cocuga aileden birinin bilgi vermesi gerektigi-
ni soylemistir.

Aslinda gorme azligi dusiiniillen ¢ocuklarm aileleri-
ne en kisa zamanda bilgi verilmesi gereklidir. Cocukta
151k gorme hissinin varligi dahi "gelisimsel acil" olarak
degerlendirilir ve var olan gorme yeteneginin gelistiril-
mesi caligmalarma en erken zamanda baglanmalidir. Yi-
ne gorme engelli cocugun motor ve zihinsel gelisimi i¢in
de en kisa zamanda re/habilitasyon ve egitime baglanma-
st gerektigi icin, gorme ile ilgili olast sorunlar en kisa
zamanda aileye soylenmelidir. Gorme ozurluluk ve
okuryazarlik ile ilgili yapilan bir ¢caliymada da erken do-
nemde yapilan egitimlerin kor dahi olsalar, gorme ozur-
It cocuklarm okuma yazma yeteneklerini olumlu etkile-
digi bildirilmektedir (8).

Youngson-Reilly ve ark (9), gorme engelli cocukla-
ra verilecek hizmetlerin goz hekimligi agirlikli ve multi-
disipliner iki ayr1 ekip tarafmmdan verildiginde olusacak
farklar1 aragtirmiglardir. Sonugta multidisipliner ekibin
gorme engelli ¢cocuga sagladiklar1 hizmetin daha yararh
oldugu bildirilmistir. Ulkemizde az gorenlerle ilgili mul-
tidisipliner caligmalar ihtiyact kargilamaktan uzaktir.
Ozellikle go6z hekimlerinin konuya yeterli ilgisinin ol-
mamasy; az goren cocuklarm da, korlere yonelik egitim
konusunda bilgisi olan meslek gruplarma birakilarak,
gorme yeteneklerinde olusturulabilecek olast artiglarm
gerceklesmemesi ve var olan potansiyellerin tam olarak
kullanlamamasma neden olmaktadir.

Rahi ve ark (10), 147 ebeveyn ile yaptiklar: bir ¢a-
Iismada, gorme engelli ¢ocugu olan ailelerin, cocugun
g6z durumu, egitimi ve sosyal hizmetler ile ilgili olarak
bilgilendirilmeyi beklediklerini gostermislerdir. Bizim
on ¢aliymamiza gore ¢ok daha ayrmtili ve genis bir gru-
bu igeren bir ¢alisma yapmig olsalar da, bilgilendirme
yetersizligi ile ilgili olarak aragtrmamizla benzer sonuc-
lara ulagilmistir. Bu ¢aligma, hasta ailelerinin; yazil bil-
giler istemesini, ayni sorunlari olan ailelerle tanigmak is-
temelerini, daha iyi organize edilmis, daha genis saglik /
idari hizmetleri istemelerini, daha iyi duygusal destek is-
temelerini gostermesi acismdan onem tagimaktadr. Her
ne kadar farkli ortam ve kulturler de olsa, ulkemizdeki
ailelerin de bu tur beklentilerinin olabilecegi dikkate
almmalidir.

Aragtrmanm en ilgi ¢ekici sonucu, gorme engelli-
ler okulu dgrencilerinin dnemli bir kismmm, az gorme
rehabilitasyonu hizmetlerinden haberleri olmadigm ifa-
de etmeleridir (15/20: %75). Ailelerden bu konuda bilgi-
si olmadigimi ifade edenlerin orani nispeten daha dusuk
olsa da (8/17: %47); hastalar ve yakmlarmm bilgilendi-
rilmeleri konusunun onemi burada da ortaya ¢ikmakta-
drr. Yanlis algilama ve degerlendirmeler olma olasilig:
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olsa da, bu hizmetin gorme engelliler okulundaki 6gren-
ciler tarafindan almmamis olmasi dikkat cekicidir. Az

gorenlerin rehabilitasyonu konusundaki bilgisizlik; kisi-
lerin normal basili materyal ile egitim almak yerine,
zenginligi nispeten kisitli Braille kaynaklari ile egitim

almasma ve nispeten "normal" bir hayat yerine daha ki-
sith bir hayat surmelerine yol agmaktadr. Bu da gorme

engelli genclerin ulasabilecegi potansiyele ulagamamasi
ile bagimsiz ve uretici olmalarmm azalmasma neden ol-

maktadir. Bu konuda 6zel egitimci, gorme engelliler o6g-
retmenleri ve konuyla ilgilenen meslek gruplarmm bilgi
duzeyini arttiracak ¢aligmalar yapiimalidir.

Aragtirma grubundaki ¢ocuklar, goz hekimlerinden
umut vermeyen kelimeleri duymak istememektedir.
Hastaligin ve olast sonuclarmmn hasta ve ailesine bildi-
rilmesi bir zorunluluk olsa da; bunun daha dikkatli,
olusturacagi ruhsal travmay1 azaltict ve umut verici ol-
masi tercih edilmelidir. Hastalar ve yakmlar1 gorme ile
ilgili umutlarmi kaybetmek istememekte bazen de gor-
me kayb1 ve sonuglarmni tam olarak kabullenememekte-
dir. Bu durumdaki hasta ve ailelerinin verilen saglik ve
rehabilitasyon hizmetlerini yetersiz bulma durumu orta-
ya ¢cikmaktadir. Gorme dzurlulug yasayan kisi ve aile-
lerine profesyonel psikolojik destek saglanmasi, bu tir
tepkisel davraniglarm olumlu hale getirilmesine daha
cok katki saglayacaktir.

Aragtrma grubundaki ¢ocuklarm cogu (15/22;
%68), nispeten soyutlayici bir ortam saglayan gorme en-
gelliler okulu yerine "normal" egitim kurumlarma git-
meyi tercih etmesi; kaynagtirma egitiminin onemine bir
kez daha dikkat ¢ekmektedir. Bu ¢ocuklarm, normal
egitim kurumlarma devam edebilmesi i¢in az gorme ve-
ya korluge yonelik rehabilitasyon hizmetlerine daha yo-
gun bir sekilde yonlendirilmeleri gereklidir. Egitim ku-
rumlarmm gorme engellilere yonelik duizenlemeler yap-
mas1 da, gorme engelli ogrencilerin uyum, basar1 ve
kendini gerceklestirme sansmi arttiracak; gorme engelli-
lerin sosyal hayata ve ¢evreye uyumlarmm daha kolay
olmasi saglanabilecektir.

Goz hekimlerinin, gorme engelli cocuklarm ve aile-
lerinin beklentilerini bilmesi; onlara verilen saglik ve re-

habilitasyon hizmeti kalitesini gelistirecektir. Bu gelisim
ile gorme engelli olarak gecirilecek yasamm kisi acism-
dan daha tretici ve daha doyurucu olmasi kolaylagacak-
tr. Ayrica hasta ve yakmlarmm gergek¢i olmayan bek-
lentilerin bilinmesi, bu beklentilerin azaltilmasi ve duru-
mun gercekgi bir sekilde kabullenilmesine; boylelikle de
uyum davranisi ile normale yakm bir hayat surduriilme-
sine katki saglayacaktir.
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