Ertan Gorgii

FARKLI GELiSEN COCUGA SAHIP AILELERDE UYUM SURECI VE SOSYAL
DESTEK*

*Bu makale Sapiens Dergisinde (Y1l 3, Say1 9, 2007) yayimlanmustir.
“Hangi kapiy1 aralasak bir uzaklik esiyor!”

Toplumun en kiiciik sistemi ailedir ve her aile kendi i¢inde bir sistem olusturmaktadir. Her
ailede, bir biitiin olarak aile sisteminin ya da aile {iyelerinden her birinin belirli gelisim
asamalarindan ge¢melerine bagli olarak stres yaratan belirli olaylar ve donemler vardir
(Fisiloglu  1996). ,ocugun aileye katilimi, ailenin yasamindaki en Onemli gecis
donemlerinden birisidir. Aile i¢in bir ¢ocuk diinyaya getirme karariyla baglayan siireg,
dogumla birlikte ailede rollerin yeniden diizenlenmesini, yeni rutinlerin olusturulmasini ve

pek cok alanda olusacak degisikliklere uyum saglanmasini gerektirir (Kazak ve Marvin 1984).

Her c¢ocuk ailenin ve toplumun birtakim beklentileri ile diinyaya gelir. Anne babalar
kendilerinin, eslerinin ve sevilen diger insanlarin ortak noktalarini temsil eden ve toplumun
beklentilerini tiimiiyle karsilayabilecek miikemmel bir ¢ocuk hayal ederler (Kiigiiker 1997).
Fakat ¢ocugun engelli oldugunun fark edilmesiyle birlikte beklentiler ve gercek arasinda
uyusmazlik ortaya g¢ikar. Bu durum ailelerin karmasa yasamasia neden olur. Sonugta aile
engelli bir cocuga anne babalik etmenin zorlugu ve bilinmezligiyle yiizlesmek zorunda kalir
(Akkok 1994; Kazak ve Marvin 1984). Bu durumda kalan anne ve babalar genelde ¢ok
sevilen birinin 6liimiinde yasandig1 gibi, kaybettikleri OnormalO eocuklaicin iiziiliir ve aci
cekerler (Akkok 1989). Yogun iizlintlii ve yas duygusu yalnizca fiziksel 6liimlerin ardindan
degil, ebeveyn acisindan “miikemmel” bir ¢ocuga sahip olma rYyasn &liimiiyle de ortaya
cikabilmektedir (Sloman, Springer ve Vachon 1993, akt. Dogan 2001).

Aileler icin en kaygi verici tecriibelerden biri, kronik hastaligi bulunan bir ¢ocugu
yetistirmektir. Eger agir bir hastalik aile hayatim1 kisa siireligine tehdit ediyorsa, kisinin
tedaviye cevap vermesi halinde her zaman i¢in hayatin normale donecegi beklentisi vardir.
Fakat kronik bir hastalik s6z konusu oldugunda bdyle bir beklenti asla yoktur. Aile, hastaliga
ve aile Yyesinin bu durumunaisalak; yasamini, hastaligin rutinlerine ve bu konuda
yapilmas1 gerekenlere uydurmak zorundadir. Kronik bir hastalifin aile lizerindeki etkileri

maddi, sosyal, kisisel, bedensel ve davranigsal olmak iizere genis bir yelpazede agikca



g8rYIYr. Ayrca, aile iizerinde ortaya ¢ikacak etkiyi belirleyen énemli bir etken, kronik ¢cocuk

hastaliginin kendine 6zgii dogasidir (Bouma ve Schweitzer 1990).

Engellilik, degistirilemeyen ve siireklilik gosteren bir durumdur. Bu nedenle de engelli
cocugun gereksinimlerinin karsilanmasi, anne baba icin ¢ok daha uzun bir donemi
kapsamakta ve daha fazla giicliik icerebilmektedir. Bu durum, anne babalarin 6zellikle kritik
durumlarda ortaya ¢ikan krizlere ve stres kaynaklarina siirekli uyum saglamalarini gerektirir.
Engelli ¢ocuk aileleri iizerine yapilan pek ok argtirma, bu ailelerin gesitli kaynaklardan
gelen ve yliksek diizeyde stres yaratan durumlarla karsilastiklarini gostermektedir (Randall ve
Parker 1999). Engelli ¢ocugun 6zel bakim gereksinimleri, egitimi, giderek artan maddi
gereksinimler, cocugun sahip oldugu engele iliskin toplumsal tutum ve yargilar, cocugun
simdiki ve gelecekteki durumunun belirsizligi, bu ailelerin karsilagtiklar1 belli bagh stres

kaynaklaridir (Akkok 1989; Randall ve Parker 1999; Howlin 1998; Gorgii 2005).

Aileye 0ziirlii bir cocugun katilmasiyla, aile igerisindeki iligkilerin etkilesimsel dogasina bagh
olarak, basta anne baba olmak iizere tiim aile bireylerinin rol ve sorumluluklari 6nemli 6l¢giide
etkilenmekte; fiziksel, sosyal ve maddi zorlanmalar baslamakta, bu durum aile iligkilerini
bozabilmekte ve bazi aileler bu durumla bas etmekte zorlanmaktadir. Bu duruma bagli olarak
caresizlik hissi, anksiyete ve depresif belirtiler ortaya cikarabilmektedir (Akkok 1989;
Kuloglu - Aksaz 1991; Randal ve Parker 1999; Dogan 2001).

Engelli cocuga sahip olan aileler, eocukimin o6ziirlii olusunun ve bagkalarindan farkli
olmasinin getirdigi duygusal tepkilerin yani sira, ¢ocugun yavas gelisimi, fiziksel bakimi i¢in
gereken Ozel diizenlemeler, egitim zorluklari gibi eok farkli nedenlerle olumsuz yonde
etkilenmektedirler. Bu olumsuzluklara maddi problemler, cocugun yasit grubundan
izolasyonu, toplumun séz konusu Oziire bakisinin getirdigi sorunlar ve bunlarin etkisiyle
evlilik iliskilerinde ortaya ¢ikan problemler de eklenir. Oziirlii bir ¢ocuk ile ailesi arasindaki
iligkinin, siradan bir aile ¢ocuk iligkisine oranla daha karmasik, gergin ve dengesiz oldugu

diisiiniiliir (Robinson ve Robinson 1976; Duygun 2001; Randal ve Parker 1999).

Engelli ¢ocuga sahip ailelerde gézlenen duygusal problemlerin belirli asamalardan gectigini

belirtilmektedir. Bu agsamalar1 sdyle siralayabiliriz:

A) Birincil Tepkiler:
1. Sok



2. Reddetme
3. Ac1 *ekme, depresyon

B) Ikincil Tepkiler:
1. Sugluluk duyma
2. Kararsizlik

3. Kizginlik duyma

4. Utanma-mahc¢up olma

C) Ugiinciil Tepkiler:

1. Pazarlik etme davranisi

2. Uyum saglama ve her seye yeniden baglama (Darica, GYm¢ii-Tus ve Piskin-Abidoglu
2000; Biyikl1 1989).

Biitiin bu problemlerle yiiz ylize kalan aileler kendi i¢lerine kapanip sosyal cevrelerinden
uzaklagabilmekte; ayni sekilde, ¢evre tarafindan verilen destek de diisebilmektedir. Sosyal
izolasyon ve yetersiz sosyal destek, engelli socuk aninéleryasadigi olumsuz sosyal
sonuclardir (Kazak ve Marvin 1984; Bright ve Hayward 1997).

“Hastalar veya destege ihtiyact olanlar kadar, destegi verenlerin de sosyal destege ihtiyaslarn

’

vardir.’

Aragtirmalar, engelli cocuga sahip annelerin yliksek oraninin sosyal destek almadigini ve

alanlarin da genelde verilen destegi yeterli bulmadiklarini géstermektedir (Dunst, Trivette ve

Cross 1986; Bensen, Gross, Messer, Kellum ve Passmore 1991, akt. ...zkan 2001; G3rgY
2005).

Son yillarda bir ¢ok arastirmaci bir bas etme kaynagi olarak ve ruhsal hastaliklara karsi
koruyucu yoniiyle sosyal destegin rolil iizerinde durmaktadir. Sosyal destegin ruhsal ve
fiziksel saglig1 destekledigini gosteren ¢ok sayida ¢alisma yapilmistir (Ell 1996; Cohen ve
Wills 1985; Hupcey 1998; Gorgii 2005; Eker vdg. 2001).

Gittikce daha fazla sayida uzman, toplum isinde ruh gag1 bakiminin kazandigi 6nem
dogrultusunda ailenin, arkadaslarin ve yakin ¢evrenin sagladig1 dogal destekten yararlanmaya
yonelmistir. Dogal destek sistemlerinin psikolojik sorunlarin ¢dziimlerini kolaylastirdigi, bu

acidan 6nemli bir role sahip oldugu belirtilmektedir.



Yapilan ¢alisgmalar ailenin, engelli *ogtun 6zelliklerine ya da diger etmenlere bagli olarak
yasadig1 stresin, uygun sosyal destek sistemleri ile azaltilabilecegini gostermistir (Bristol,
Gallegher ve Schopler 1988; Crnic, Friedrich, Grenberg 1983; Feiring, Fox, Jaskir ve Lewis
1987; Yuk-ki Chen ve So-kum Tang 1997, akt. ...zkan 2001; G&rgY, 2005)icAysosyal
destek sistemi bir ¢ok yonteme gdre daha uzun siireli, kendi i¢ dinamiklerini olusturabilen ve

kendini yenileyen bir sistemdir.
Sosyal Destek

Sosyal destek; stres altindaki ya da giic durumdaki bireye ¢evresindeki insanlar veya kurumlar
tarafindan saglanan maddi ve manevi yardimlar olarak tanimlanir (Eker ve Arkar 1995;

Jonson ve Sarason 1979; Cobb 1976; Soylu 2002).



Sosyal destegin tanimu tizerinde goriis ayriliklar: olmakla birlikte tiim tanimlar sosyal destegin

maddi, duygusal ve kognitif (biligsel) unsurlar1 kapsadigina dair fikir birligi isindedir.

Cohen ve Wills (1985), daha Sncekisyal destek tipolojilerinden yola gikarak sosyal destegi
dsrt boyutta ele alm ve soyle agiklamislardir:

a. Duygusal Destek: Sevgi, hoslanma, anlayis, kabul goérme, deger verilme, 6zen gosterilme,
korunma gereksinimlerini kapsayan bu tiir destek, literatiirde ifade edici destek, degerlilik
destegi, yakin destek olarak da adlandirilmaktadir.
b. Aracsal Destek: Parasal yardim, materyal ara¢ gere¢ yardimi gibi somut yardimlari ieerir.
c. Bilgisel Destek: Sorun kabul edilen olaylarla basa ¢ikmada, tanimlayici nitelikte bilgiler
vermeyi ve boOylece sorunu anlamayi saglayan destek bi¢imi olarak tanimlanmaktadir.
d. Yaygin Destek: Bos vakitlerde diger insanlarla zaman geg¢irme, eglenme, rahatlama, sosyal

arkadaslik olarak tanimlanmaktadir.

Bir basa ¢ikma kaynagi ya da yontemi olarak islev gorebilen sosyal destek, uzun ve kisa siireli
stres ve kriz donemlerinde, bireyin bilgi isleme siirecini etkileyerek, yeni durumlara ve
uyaricilara karst uyumu kolaylastiran, zihinsel yapiy1 destekleyen bir unsur olarak harekete
gecer. Bireyler ve gruplar arasindaki baglantilar1 saglayarak, ailenin stresle bas etmek icin
gereksinim duydugu yardim ve destek agii olusturur. Sosyal destek boylece, bireyin ve
ailenin davraniglarini etkileme ve onlarin yeterliliklerini arttirma yoluyla onleyici ve egitici

bir islev goriir (Gligray 1995; Gorgii 2005).
Sosyal destek ile saglik iliskisini agiklayan iki model vardir:

1. Temel Etki Modeli: Bu model sosyal destek ile saglik arasinda dogrudan bir iliski
oldugunu ileri sYrmektedir. Bu modele g3re, sosyal destek heuldn fiziksel saglik
Yzerinde olumlu bir etki yapar ve bireyin kendini daha iyi hissetmesihirsayn: zamanda
temel etki modeli, sosyal destegin olmamasinin birey Yzerindelumsuz etki yaratabilecek bir
durum oldugu g8r¥iinii savunur. Dolayisiyla, sosyal destekten yoksun olmak, basli basina,

birey iizerinde olumsuz etki yaratabilecek bir durum olarak goriiliir (Cohen ve Wills 1985).

2. Tampon Modeli: Temel etki modelinin tersine tampon etki modelinde sosyal destegin en
onemli fonksiyonu, stres verici durumlarin yarattig1 zarar1 azaltarak ya da dengeleyerek ruh
sagligini korumaktir. Stres yaratict durumlar séz konusu olmadigi sYrece, sosyal degte

bulunmamasinin saglik ve kendini iyi hissetme durumu iizerinde olumsuz bir etkisi yoktur.



Ancak, yiiksek diizeylerde stres yaratan durumlarda sosyal destek bireyin uyum saglamasini
ve kosullarla basa ¢ikmasini kolaylagtirarak, stresin zararl etkilerini azaltan bir tampon gorevi

yapmaktadir (Cohen ve Wills 1985).
Sosyal Destegin Islevleri

Sosyal destek, insan sagligi ile iliskili oldugu kabul edilen bir sosyal degiskendir. Stresle bas
etmenin, problem ¢6zmenin, ruhsal hastaliklardan korunmanin sosyal destekle iligkisini konu
edinen hemen hemen biitiin aragtirmacilar, bas etmede sosyal destegin ¢ok dnemli bir roli
oldugu fikrinde birlesmislerdir (Coyne ve Dewey 1991; DeJong, Sonderen ve Emmelkamp
1999; MacTurk, Maedov-Orlean ve Koester 1993; Quittner ve dig. 1990, akt. Dogan 2001;
Giirkan 1998; Siileymanoglu 2003; Kaymak¢ioglu 2001; Bayram 1999; Biiyiikkoca 2001;
Orsal 1998; Toros 2002; Kaygusuz 1993; Akyiiz 2004; Soylu 2002; Ozkan 2002; Duygun
2001; Gorgti 2005).

Sosyal destek bireye giiven kazandirmakta ve hayatina olumlu yonler katmakta; ayrica strese
neden olan olaylarla karsilagtiginda bireyin bu durumla daha etkili bir bicimde miicadele

etmesini saglamaktadir (Etzion 1984, akt. Torun 1995).

Sosyal aglarin ve bu aglarin {iyelerinin birbirlerine sagladiklar1 destegin, dogrudan ya da
dolayli olarak, ailenin ve agm diger Yyelerinin davraglarini, tutumlarini, beklentilerini ve
bilgilerini etkiledigi belirtilmektedir. Sosyal destek, bireylerin stres yasantilarini gercekei bir
sekilde degerlendirmelerini, yeteneklerini gelistirerek alternatif bas etme yOntemleri

gelistirmelerini saglamaktadir (Pearson 1986, akt. Ozkan 2001).

Genis bir sosyal iligki ag1 icinde bulunan insan -es, evlat, ebeveyn, arkadas ya da komsu gibi-
birbirinden farkli roller siirdiirir. Bu farkli rollerde birey sevildigi, degerli bulundugu ve
gerektiginde yardim gordiigii takdirde kendini mutlu ve giiven i¢inde hisseder. Bunun aksine,
sosyal iligkilerin yetersiz ya da bozuk oldugu durumlarda birey olumsuz olaylar karsisinda
anksiyete, caresizlik ve degersizlik duygularma daha sik kapilir; buna bagh olarak da

psikolojik ve fiziksel hastalik gelistirme riski artar.

Yapilan calismalar stres ile hastalik arasinda anlamli bir iliski oldugunu gostermektedir.
Sosyal destek bu tiirdeki bulgular1 agiklamaya yardim eden bir moderator olarak kabul

edilmektedir. Sosyal destek, stres yaratan durumlarin algilanan 6nemini azaltarak ve saglikli



davranislar1 kolaylastirarak, bireyin duygusal gerginliklerinin Ystesinden gelmesinemyard
eder. Bu nedenle stres/hastalik iliskisinde sosyal destegin tampon rolY oynagh kabul edilir.

Sosyal destek, kisinin kronik stresin olumsuz etkisinden mYmkYn gidica az zarar
gérmesine yardimci olur; bunu da 6ncelikle bas etme mekanizmalarinin se¢imine etki ederek
gerceklestirir (Qittner ve dig., 1990, akt. Dogan 2001). Destekleyici bir aile ortamindan gelen
bireylerin, stresli bir durum karsisinda siklikla etkin ve problem odakli bir basetme tarzina
bagvurduklari; yeterli destek alamayan bireylerin ise daha ¢ok duygu odakli basetme ve
durumdan kagma gibi etkisiz tarzlar1 kullandiklar1 bildirilmistir. Dolayisiyla sosyal destek,
kisinin kendini iyi hissetmesinde dogrudan degil, bas etme tarzlar1 tizerindeki etkisiyle dolayli

bir role sahiptir (DeJong ve dig. 1999, akt. Dogan 2001).

Ozetle, bas etme siireci ve algilanan sosyal destek arasinda karsilikli bir iliski oldugunu
sOyleyebiliriz. Destek olarak algilanan kaynaklarin ozellikleri kadar, bu destegi algilayan
bireylerin Ozellikleri ve diger sosyo-kiiltiirel degiskenler de bu siiregte rol oynamaktadir

(Coyne ve Downey 1991; DelJong ve dig. 1999, akt. Dogan 2001).
Sosyal Destek Ac¢isindan Risk Gruplar:
“Yalnizligin yatismaz kalabaligi”

Yapilan arastirmalar engelli gocuga sahip olan ailelerin, normal gelisim gSsteren bir ocga
sahip olanlara g3re daha ¥ sosyal destek akdarin1 gSstermektedir. Bunun yarira
engelli ¢cocuga sahip olan ailelerin de kendi iglerinde daha farkli destek gruplari oldugu

goriilmektedir. Buna gore;

- Anneler babalara gore daha az sosyal destek almakta ve daha stresli bir yasam
siirdiirmektedir. Ciinkii anne, ¢cocuklara devamli bakim veren konumdadir; buna bagli olarak
yasamdaki bir <ok rolYnden uzaklaakta ve sosyal destek ag1 zayiflamaktadir (G3rgY 2005).
Engelli ¢ocuk ailelerinde anneler, ¢ocuklarmin bakimiyla ¢ok fazla ilgilendikleri i¢in sahip
olduklar1 diger rollerden vazgegmektedirler. Sosyal aktivitelere katilamayan, sosyal bir
yasama sahip olmayan bu anneler stresin etkilerine, psikolojik ve duygusal problemlere daha
fazla maruz kalmaktadirlar (Traustadottir 1991; Norton ve Drew 1994; Rodrigue, Morgan,
Geftken 1992; Dyson 1996; Rodriguez ve Morpy 1997; Herken vdg. 2000; Besik¢i 2000 ;
Akgakin ve Erden 2001; Gorgii 2005).



- Otistik cocuga sahip olan aileler, diger engel gruplarindan ¢ocuga sahip olan ailelere gore
daha fazla stres belirtisi gostermektedir. Bu aileler daha fazla tiikkenmislik yasamakta ve
sosyal destek aglari daralmaktadir; clinkii diger gelisim bozukluklariyla kiyasladiginda
otizmdeki baz1 faktorlerin (belirsizlik, siddeti ve sYresi, toplumdakigdi 6rneklerle uyusma
azlig1) bu ailelerde uyumu zorlastirdig ifade edilmektedir. Otistik ocuklar genellikle fiziksel
olarak normal gsriYYrler, $zr¥n derecesi belirsizdir ve bu da ailenin gosuyetenek ve
potansiyelleriyle ilgili gercekei beklentiler gelistirmesini zorlastirmaktadir. Bu cocuklar
miidahale programlarindan istifade edebilmelerine ragmen, hafif otizimli olanlarin bile
hayatlar1 boyunca baz1 yardimlara ihtiya¢ duymalari; otistik ¢ocugun ailesine karsi sinirl
anlayisi; destek ve uygun hizmetlerin az olusu; otistik ¢ocuklarin diger c¢ocuklar gibi
aileleriyle iletisime ge¢memesi, bagkalar1 ile goz kontagi kurmamasi ve birgogunun
konusmamasi; normal rutinlerinin olmamasi ve kendilerine has rutinlerinin bozulmasina asiri
tepki gSstermeleri gibi etkenler ailelerin otistik eocukigr uyum saglamalarini ve bu
durumla bas etmelerini dier engel gruplarina gsre daha Y kilmaktadir. TYm bu
nedenlerden dolay1, otistik eocusa sahip aileler de sosyal faaliyetlere katilamamakta ve
karsilikl1 birbirini besleyen etmenler bir d3ngY gtwrmaktadir: OSosyal olarak eekilme>

yalnizlik duygusu > baskalarinin onu anlamadigini diigiinme > sosyal olarak ¢ekilme”.

- Maddi geliri d¥%Yk olan aileler, maddi geliri yYksek olan ailelere gdre daha az sosyal destek
almakta ve daha fazla duygusal sikinti yasamaktadir; *YnkY bu aileler genelde, kronik bir
kisiye sYrgen bakim vermenin getirdigi yYKYn @kinda ayrica maddi problemlerle de
ugragmakta ve bu durum farkli bir stres kaynagi olusturmaktadir. Aileler socugun bakimi,
egitimi, saglik giderleri ve bunun gibi pek «okey isin ciddi bir bYtee aymak zorunda
kalmaktadir.

- Bakict yardimi alan aileler, bakici yardimi almayanlara gsSre daha fazla sosyal destek
almakta ve bu ailelerde fiziksel/duygusal rahatsizliklara daha az rastlanmaktadir. Bu aileler

bakic1 yardimiyla yYKklerini hafifletmekte ve kendilerinamman ayirabilmektedir.

- ,al 1san ebeveynler, eajmayan ebeveynlere gore daha yiiksek sosyal destek algisina
sahiptirler ve depresif belirti oranlari azdir. ,YnkY ealisan bireyler sosyal destek aglarini ve

yasamdaki ¢esitli rollerini koruyabilmektedirler.

- Evdeki toplam ¢ocuk sayisinm {igiin iistiine ¢iktig1 ailelerde daha fazla stres g3rYImektedir.

Ciinkii cocuklarin bakimi i*in ayrilan zaman, maddi gider vb. artmaktadir.



Ne Yapmali - Nasil Yapmah
“Hiiznii olmayanin yasama sevinci olur mu?”

Farkl1 gelisen bir ¢ocuga sahip olmanin getirdigi yiikleri, bunun bireyler iizerindeki etkilerini
ozetlemeye c¢alistim. Ancak unutulmamasi gereken bir sey var ki; tiim bunlar “beklenmedik

bir duruma verilen normal tepkilerdir”. tlkemizde farkh gelisen bireylere ve bu kisilerin
ailelerine sunulan destek sadece egitim yardimindan ibarettir. Disiplinleraras1 bir yaklagimin
cok uzaginda kalan bu yontem kuskusuz ki bu isle ugrasan meslek elemanlarin1 da zora
sokmaktadir. Ancak yapilacak bazi dYzenleme ve mYdahalelerle ailelerin bu sYreeleri daha
rahat atlatmalar1 saglanabilir; ailelerin ve engelli bireylerin yasam kaliteleri arttirilabilir.
Ailelerle ve engelli bireylerle uzun sYreli sahalar1 rehabilitasyon/3zel gtim merkezleri
sYrdYrmektedir. ,@u kez cocuguna daha yeni tan1 konulmus ve hicbir bilimsel aciklama
yapilmamis olan aileler dogrudan bu merkezlere gelmekte ve kafalarinda pek ¢ok soru isareti

ile bir an 6nce bir seyler yapilmasi i*in sabalamaktadlar. Ancak karisik duygular ieinde olan
aile yeterli bilgi desteginden ve altyapidan yoksun oldugunda, verilen egitimin niteligini
anlamakta zorlanabilmekte; sorunlarina *ok daha lsa yoldan, net «3zYmler beklerken uzun
soluklu bu tedaviler karsisinda g¥ensizlik ve umutsuzluk duygularma kapilarak terapiden
uzaklasabilmektedir. SSylenenlerin ve ydglarin aile tarafindan kavranamadigi bu
durumlarda yapilanlar da bosa gidebilmektedir. Bu nedenle, baz1 dYzenlemeler yapmak sYreci

hizlandiracak ve kaliteyi arttiracaktir. Bu dYzenlemeles8yle sralayabiliriz:

1. Bilgi Destegi: Tan1 konulduktan sonraki ilk sYreete aileler isin en geeerli ve en <ok ihtiyae
duyulan destek tipidir. ...ncelikli olarak yol haritazilmelidir. Engel hakknda, verilecek
egitimler hakkinda, yasanacak duygusal sikintilar hakkinda, *oc@un saglik durumuyla ilgili
yapilmasi gerekenler konusunda Sncelikli olarak bilgi dgst@glanmalidir. Bu destek gu
kez sYrgendir; aileler ilerleyen dSnemlerde de pek sl bilgi destegine ihtiyae duyarlar.
...zellikle kritik dSnemler bilgi destie daha fazla ihtiyacin oldugu dSnemlerdir. Sgikl bir
bilgi akigi sunmak ailelerin zaman kaybetmesini engelleyecektir ve kuskusuz ki bu aslinda

*ocuk i*in de zaman kaybedilmemesi anlamini tagimaktadir.

2. Duygusal Destek: Gerek tan1 sYreci gerekse de tasiYrecinden sonraki d3nem aileler isin
oldukea yipratict bir sYreetir. Sueluluk duygulamin ve/veya karsilikli suslamalam yogun
g3rYldsii bu donemde aile bireyleri arasindaki temel iletisimi diizenlemek esastir. Sevgi,

hoslanma, anlayis, kabul gérme, deger verilme, 6zen gosterilme, korunma gereksinimi en



temel ihtiyaglarimizdir. Oysa ki bu siiregte tlim bu gereksinimlerin karsilanmasinda giicliik
yasanabilmektedir. Iyi bir bilgi desteginin saglanmasimin ardindan karsilikli yanlis
anlamalarda ve susluluk duygulada azalma g3rYIYr, ancaklegin birbirlerine verecegi
destek acisindan yeni dYzenlemelere gitmek gerekebilir. ¥k siirecte cogu kez, socigun
temel bakim gereksinimleri, egitimi ve saghg isin birtakim yerlere gstYrYImesi, evdeki
egitimsel destek anne tarafindan Ystlenilmekte ve annelergya bir strese maruz kalmaktadir.
Esler arasinda isb8IYmY yapmas: stresi azaltacaktir. Ayrica eiftlere sunulacak psikolojik
destek de bu sYreaiztandirici bir rol oynayacaktir. Unutulmamalidir ki engelli socuk dsinda
kalan diger aile Yyelerininde, gelimleri a<sindan karsilanmasi gereken pek sok ihtiyac

vardir.

3. Diger Kisilerin Cocugun Durumu Hakkinda Bilgilendirilmesi: Kisilerin sosyal bir
ortamlarinin oldugu; engelli socuklam da ninelerinin, dedelerinin, teyze ve amcalarinin
oldugu unutulmamalidir. Anne ve babalarin *0gu kez ¢evrenin bitmek tYkenmek bilmez
sorularina maruz kaldiklari, ¢esitli yontemleri denemeye zorlandiklar1 (bunlar ¢ogu kez bilim
dis1 yontemlerdir) bilinen bir gergektir. Tiim bunlarin 6niline gecebilmek i¢in engelli bireyin

gYnlYk ygaminda yer alan diger bireylere de bilgi verici bir destek saglanmalidr.

4. Deneyim Paylasimi: Ayni problemleri yasayan bireylerin karsilikli deneyim paylagmalari
icin yapilacak grup toplantilari, bu kisilerin farkli bakis aeilar1 yakalamalarini saglayacaktir.
Ayrica yagadiklar1 problemlerin bagka aileler tarafindan da yasandigini duymak cogu kez
rahatlatici olmaktadir. Ancak bu toplantilar mutlaka bir uzmanla birlikte yapilmalidir. Aksi
takdirde, herhangi bir eocuktad yarayan bir durumun, uygun olmamasina ragmen baska

aileler tarafindan kullanilmasi riski ile karsilasilabilir.

GYnYmYz kallarinda her aileye bir psikolojik danisman saglanmas1 miimkiin degildir. Bu
nedenle aile merkezli bir egitim siireci hem aile i¢cin hem de ¢ocuk i¢in daha yararli olacaktir.
Y nkY hemen hemen tYm aileler sYregelen bir stresle ve periyodik krizlerle yYz yYze
kalmaktadir. Bu sYreete stresin azathasi isin kuskusuz rehabilitasyon merkezlerindeisah
uzmanlara bYyYk g3revler aiYektedir. Stresin krize d3giMemesi igin gerekli sosyal ve
duygusal destek ag1 Sr¥Imelidir. Unutulmamadiir ki, socuklanyla calisan egitimciler, aileler
icin ¢ok Onemli destek kaynaklaridir. Onlardan gelecek sicak ve yakin bir iligki; kendisine
deger veren, ihtiyaci oldugu zaman bilgi ve deneyimleriyle, anlayisiyla yaninda olacagini

d¥%sYndgY bir gitimcinin destegi; tYm bunlar sosyal degfi@ moderatorii gibi islev gorebilir.
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