ENGELLI-KRONIK HASTALIGA
SAHIP COCUKLAR VE AILELERI




Engel nedir?

"Normal bluyime ve gelisgmeyi, hayata uyumu
kalic1 veya gecici bir stiire etkileyen bir sakatlik”

“Bireyin yas, cinsiyet,sosyal ve kiltiirel faktorlere
bagli olarak oynamasi gereken rolleri, yetersmhk
liziinden oynayamaz durumda kalmas1”

Birey belli bir zamanda, belli bir durumda yapmasi
Istenenleri  yetersizlik yiiziinden yapamazsa,
yetersizlik engele dontisiir.



Ozel egitim nedir?

Ozel egitim; bireylerin baz1 oOzelliklerinde meydana gelen
zedelenme, sapma, yetersizlikten kaynaklanan engel durumlar: ve
onlarin genel egitim hizmetlerinden yararlanamadiklarinda egitim
hizmetlerinin 6zellestirilmesini kapsamaktadair.

“Ozel egitime gereksinimi olan bireylerin egitimleri igin ozel olarak
yetistirilmis personel ve gelistirilmis egitim programlar: 1le bu
biye y]erm engel ve ozelliklerine gore uygun bir ortamda stirdiiriilen
egitimdir”




Ozel egitim gerektiren bireyler

®» (Gorme engelliler
» [sitme engelliler

» Konusma engelliler

= Ortopedik engelliler

» /1hinsel engelliler

» Otistikler

» Ogrenme giicliigli olanlar

» Ustiin yetenekliler




Kronik hastalik nedir?

» “Uzun siire devam eden, ilerleyici, olimecil
olabilen, fiziksel ya da zihinsel bozukluklara
ragmen, gorecell olarak normal yasama eslik
eden bir bozukluk”

“Normalden sapma veya bozukluk gosteren,
kalic1 yetersizlik birakabilen, geriye dontisu
olmayan, patolojik deg1§;1khkler sonucu olusan,
hastanin rehabilitasyonu 1¢in 6zel egitim
gerektiren, uzun siire boyunca bakim, gozetim
ve denetim gerektirecegi beklenen bir durum”



Cocukluk doneminde gortilen kronik
hastaliklar

®» Down sendromu gibi kromozomal anomaliler nedeniyle
gelisen hastaliklar

®» Anemi, kistik fibrozis, hemofili, diyabetus mellitus gibi
genetik hastaliklar

» Iptrauterin dénemde fetiise zarar veren faktorler (lac,
nfeksiyon, radyasyon vb) nedeniyle gelisen bozukluklar

Dogum  travmasi-dogum  oOncesi  donemde  goriilen
enfeksiyonlar nedeniyle gelisen hastaliklar (cerebral palsy

vb)

» Postnatal enfeksiyonlar-fiziksel travmalar nedeniyle gelisen
bozukluk ya da sonradan kazanilan  hastaliklar
(16semi,kronik bobrek hastaligi, epilepsi vb)



Engelli cocuga sahip ailelerin duygu-
diistinceleri

Engelli bir cocuga sahip olmak ailede;

o Sucluluk

endilerine yonelik siiphe

Cocugun gelecegi hakkinda korku ve endise gibi olumsuz duygular
Kisilik ve uyum sorunlar:

u sorunlar okula baslama, ergenlik vb kritik donemlerde yeniden
canlanabilir.



Ailenin yasami cogu kez engellli cocugun
gereksinimler: etrafinda doner. Bu gereksinimleri
karsilamada annenin babaya gore daha fazla

luluk yiklenmesi, annenin zamaninin ve
rjisinin cogunu engelli cocuga vermek zorunda
Imasi, anneylr giderek esinden ve diger
ocuklarindan uzaklastirabilir. Bu durum
kardeslerde uyum ve davranis bozukluklarina,
evlilik 1liskilerinde bozulmalara, kadinin 1s
yasamindan uzaklasmasi ozgiven yitimine neden
olabilir.




Bazi ailelerde;

Engelli bir cocugun varligi anne-babaya bir 1lgi ve hareket noktasi
saglar. Engelli cocuk anne-babanin yasamina bir anlam katar. Baz
anne-babalar icin de engelli cocuk bir destek ve evlilik iliskisinin
sirdirilmesinde bir koltuk degnegi islevi goriir. Cocuk anne-baba
tarafindan psikolojik bir dayanak olarak kullanilir ve giderek onlarin
yasaminin onemli bir parcasi haline gelir.



Ebeveyn tepkileri

Reddetme (sok ve inkar)

Engelli bir cocugu oldugunu kabul etmeme

Yanlis teshis konuldugu siiphesi

Cocugu farklh uzmanlara gétiirme

alci, din adamlari vb yardim arama
/Sonucglarin karistigina eminim”

“Bu benim basima gelmis olamaz”

“Bu gercek olamaz”

Ebeveynlerin inkar mekanizmasini kullanmalar:
umutsuzluktan kaynaklanir ve gittikce azalarak devam eder.



Kizginlhk

» Ebeveynler yasadiklari umutsuzluk ve caresizlik
duygularim1 cevrelerine yansitirlar (uzmanlara, normal
cocuga sahip ailelere, Tanriya, kendilerine). Taninin agirhigi
abalarin doktorlar1 cok =zalim ve duygusuz olarak
elerine neden olur. Kendi davraniglarina verilmis bir
cgza olarak algilarlar.

Ebeveynlerin birbirlerini suclamasi>Evlilik  iligkisinde
zedelenme

Kizginlik duygusunun asir1 yasanmasi—>Cocugun olmesi
1stegi> Asir1 sucluluk

Yemeden-icmeden kesilme,dikkat daginikligi, huzursuzluk



Pazarlik (Uzlasma)

» Aileler cocuklariyla cok yogun ve uzun ilgilendikleri,
en 1yl uzmanlara gidip en 1yil egitim ve tedavi olanaklarini
kullandiklar1  taktirde cocuklarinin normal olacag

duygusunu tasirlar (adak adama) Bu, sucluluk ve caresizlik

ularinin bir yansimasidair.

Hastaligin ilerlemesi/engelin belirgin hale gelmesiyle
mutsuzluk geligir.

Gecmis yasantilarina iliskin sucluluk duygularini dile
getirirler.

Hasta cocuklarinda tedaviden kaynaklanan
durumlardan (sa¢ dékiilmesi, bulant1) dolay1 tedaviye izin
verdikleri i¢cin kendilerini suclarlar.



Depresyon

» Yas tutma, inancini kaybetme, bagska insan ve olaylara
1lgisinde azalma—>Depresyon oncesi hiiziin donemi

“Hicbir sey eskisi gibi olmayacak”

1leler yavas yavas gercekle yiliz ylize gelir, farkl 6zelligi
olan bir cocuklar: oldugunun farkinda olmaya baslarlar.

Neler yapabileceklerini, cocuklarina mnasil yardimec:
labileceklerini daha gecekci bicimde diistinmeye baslarlar.



Kabullenme

» Ailenin gercegi kabul edip, enerjisini ve ruhsal giiciini
yenl yasamina yonelttigi, genellikle tedavinin baslamasiyla
bir seyler yapabiliyor olmanin getirdigi rahatlama ve uyum
saglama donemidir

Iyimserlik, engeli kabul/hastalikla savagma

ngelle/hastalikla ilgili daha cok bilgi edinme 1stegi

Eger ebeveyn ev disi sosyal iligskilerini devam ettiriyor,
normal cocugunun ihtiyaclariyla da engelli/hasta cocugunun
ithtiyaclart olcligsiinde 1lgileniyorsa, cocuk kabul edilmis
demektir.

Ailelerin bircogu kabul asamasina erisememektedir.



Engelli cocuga sahip ailelerin karsilastiklari
sorunlar

Ekonomik Sorunlar
® Sosyal giivencenin olmamasi
al sorunlar

[sten ayrilma

Dogru tanmiy1 duymak amaciyla farkli uzmanlarla goriisme
sirasinda yapilan harcamalar

Tedavi masraflar:
Egitim masraflar
Yol ve konaklama masraflari

ngelliler icin devlet destegi—>fatura karsilig: egitim harec.
rgl indirimi—> Ayhk %15



Psikolojik Sorunlar

Ailede bir engel/hastalik durumuyla karsilagsan aileler
farkl psikolojik siireclerden gecerler.

Kaybetme korkusu

Gelecek endigesi

yankarlik

Asir1 baglanma

Sucluluk duygusu

Saglikli insanlara karsi asir1 6fkeli olma
Stres

Kiskiinlik



Sosyal sorunlar

®» Engelli/hasta bir cocugun varlig ile aile sosyal bir sinirhilik
icine girer.

Ortak sosyal cevre/ozellikle annenin kisisel sosyal cevresi

FEngelli/hasta cocugun varliginin getirdigi baskilari, zorluklari
osyal aktivitelere zaman ayirmakla hafifletilebilir.

Sorumluluklar: paylasmak
Is ve calisma yagamina devam etmek
Sosyal 1zolasyondan kacinmak

Yakin akraba, komsu vb. destek olmalar:



Egitimsel sorunlar

Anne-babanin egitimi
Tan1 hakkinda bilgilendirme
Cocugun st diizeyde ulagabilecegi yeterlilik,
Cocuk icin yapilabilecekler (tedavi/egitim)

Anne-babanin yapabilecekleri

Cbcugun egitimi

Erken tani—> Erken egitim
Ozel egitim (bireysel-grup)
Entegre egitim

Hastane okullar:

Uzaktan egitim modeller:



Kronik hastalikta kaygl yogunlugunu
artiran faktorler

» Verilen tedavinin etkili olup olmayacagi konusundaki
belirsizlik

» Hastaligin siddetli yan etkileri,

» Hastaligin tedavisinin ailenin mali kaynaklarini éneml
olcide tiketmesi ve bu durumun normal aile
onksiyonlari Gizerinde yarattig:r duygusal stres

Stresin ebeveynlerin evlilik iligkiler: lizerinde yarattigi
gerginlik

» Kardeslerde gorilebilen ayni hastaliga yakalanma
korkusu



FEngelll cocugu olan ailelere yonelik egitim ve
ehberlik hizmetleri

Bilgi Verici Yaklasimlar

» Engelin tiri ve dogasi ile ilgili etkenler konusunda anne-babanin
aydinlatilmasi

an1 kondugu zaman

Taniy1 koyan kisi
[letisim yontemleri konusunda yeterli olma
Anlayigl, hogsgoriili olma

Ebeveyn tepkilerine karsi hazirlikli olma



Psikoterapotik yaklasimlar

Duygusal glicliklere bagli olarak anne-babalarin
yasadiklari  catismalar1 anlamalar1 ve  c¢oziimlemeler:
konusunda yardimeci olmay1 amaclar.

1lelerden cocuklarini 1y1 tanimalari ve 6zelliklerinin neler
oldugunu anlamalari icin g6zlemlemeleri istenir.

Once bireysel, sonra grup calismalar:

Kendilerine ve cocuklarina 1iliskin duygu ve
usiincelerini paylasmalar1 saglanarak, psikolojik acidan
ahatlamalarina yardimeci olunur.

Tepkilerinin dogal oldugu anlatilarak bu silireci daha
kisa surede ve daha az olumsuz atlatmalarina destek olunur.



Anne-baba egitim programlari

Anne-babalarin cocugun egitimine egitici/6gretici olarak
katilmas1 ebeveynler, engelli cocuk ve kardesler acisindan
yararlidir.

Engelli cocuk bircok beceriyi daha hizli kazanir.
Kazanilan beceriler daha kalicidir.

Jstenmeyen davranislar azaltmada etkilidir.

Anne-babalar cocuklarinin gelisimine katkida bulunduklari
1¢in duygusal olarak rahatlar, kendilerini daha yeterli hisseder,
ocuklarina karsi1 daha olumlu duygular besler.

avranigssal model->cocugun davranislarini gézleme, not etme,

degerl., davranis degist. teknikleri o6gretilir.
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