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4.Engellilikle Aile Hayatini Yonetmek: Duygular,
Roller ve Kapsayici Destek

4.1. Ailelerin Yasadigi Duygusal Stireg

Girig
Bu boliim, ebeveynlerin tant konulduktan sonra yasadiklari karmasik duygusal siireci

normallestirmek amaciyla hazirlanmistir. Bunlar1 dogrusal, zorunlu bir yol olarak degil,

yaygin tepkiler olarak ele almak ¢ok 6nemlidir.

Bir aile biriminde engelliligin ortaya ¢ikmasi, yalnizca izole bir tibbi olay olarak degil, hane
halkinin psikososyal dengesini temelden degistiren sistemik bir katalizor olarak islev gortir.
Aile sistemleri perspektifinden bakildiginda, bir engelliligin teshisi veya baslangici, yerlesik
rollerin, gelecege dair beklentilerin ve giinliik isleyisin derinden yeniden yapilandirilmasin
gerektiren kritik bir doniim noktas1 olan "degisim krizi"ni tetikler. Engelliligin fizyolojik
gercekligi bireyde bulunurken, psikolojik etkisi tiim aile agina yayilir ve karmasik, dogrusal

olmayan bir duygusal uyum siirecini baglatir.

Baslangi¢c asamasi siklikla sokla karakterize edilir; bu, taninin yarattigi ani travmaya karsi
koruyucu bir mekanizma gorevi goren fizyolojik ve psikolojik bir uyusmadir. Bu bilissel
uyumsuzluk genellikle inkara, yani durumun kaliciligini veya ciddiyetini kabul etmeyi bilingli
veya bilingsiz olarak reddetmeye yol acar. Bu baglamda inkér, yalnizca bir eksiklik olarak
degil, aile sisteminin uzun vadeli basa ¢ikma i¢in gerekli psikolojik kaynaklar1 seferber

etmesine olanak taniyan gecici bir tampon olarak goriilmelidir.

Bakim verme ortaminin gercekligi somutlastik¢a, 6fke siklikla ortaya g¢ikar. Bu duygusal
dalgalanma, tip uzmanlarina ve manevi varliklara disa yansitilabilir veya su¢luluk ve kendini
suclama seklinde ice donebilir. Bu asama, 6zellikle "idealize edilmis ¢ocuk'un yasini tutmak
veya beklenen aile anlatisinin kaybiyla ayrilmaz bir sekilde baglantilidir. Bu "kronik keder",

beklenen yasam ydriingesi ile ortaya ¢ikan gerceklik arasindaki esitsizligi dogrular.

Sonug olarak, etkili aile direnci, kabul ve uyum yoniindeki harekete baglhdir. Kabul, ac1 veya
zorlugun yoklugunu ima etmez; aksine, engelliligin ailenin kimligine baskin olmadan entegre

edildigi bilissel bir yeniden g¢ercevelemeyi ifade eder. Bu, pasif bir dayanma durumundan,



rollerin yeniden yapilandirilmast ve kapsayict destek sistemlerinin aktif olarak talep

edilmesiyle karakterize edilen aktif bir yonetme durumuna gegcisi ifade eder.

Yukarida tartisilan duygusal manzaraya daha fazla aciklik getirmek icin, asagidaki tanimlar
boliim igindeki psikolojik ilerlemeyi cergevelemektedir: Sok Mekanizmast: Bilissel islemenin
gecici olarak askiya alindigi bir dengesizlik durumu olarak tanimlanir. Engellilik tanisi
baglaminda, bu genellikle "varsayimsal diinyanin" ani bozulmasi nedeniyle tibbi bilgileri
akilda tutamama veya rutin gorevleri yerine getirememe olarak kendini gosterir. Savunmaci
Inkar: Diizenleyici bir strateji olarak incelenir. Uzun siireli inkar erken miidahaleyi
engelleyebilirken, belirli donemlerdeki kiiciimseme psikolojik ¢Okiisii Onleyebilir ve ailenin
tan1y1 yonetilebilir asamalarda 6ziimsemesine olanak taniyabilir. Yer Degistirmis Ofke ve
Sucluluk: Ofkeyi korku ve giigsiizliikten kaynaklanan ikincil bir duygu olarak anlamak. Bu,
"varolugsal Ofke"yi (evrenin adaletini sorgulama) ve toplumsal erisilebilirlik eksikligine
iliskin hayal kirikligini igerir. Yas Dongiisii (Kronik Uziintii): Kaybin nesnesinin ortadan
kalktig1 yas siirecinin aksine, engelli aileler "belirsiz kayip" yasarlar. Birey mevcuttur, ancak
beklenen kisilik veya gelecek kaybolmustur; bu da gelisimsel doniim noktalariyla tetiklenen
tekrarlayan bir yas siirecine yol agar (6rnegin, bir ¢ocugun tipik yasta ylirliyememesi).
Yeniden Yapilandirici Kabul: Aile sisteminin yeniden diizenlenmesi. Bu, "normallik"
kavramini yeniden tanimlamay1, savunuculuk yapmay1 ve odagi engelliligin sinirlamalarindan

bireyin yeteneklerine ve aile biriminin dayanikliligina kaydirmayz igerir.

Duygusal Spektrumu Anlamak (Sok, inkar, Ofke, Keder, Kabullenme)

Cocugun teshisine verilen duygusal tepkiler genellikle Elisabeth Kiibler-Ross (1969)
tarafindan iinlii bir sekilde kavramsallastirilan yas asamalariyla karsilastirilir. Ebeveynlere
bunun dogrusal bir siire¢ olmadigini vurgulamak ¢ok 6nemlidir. Asamalari atlayabilir, tekrar

yasayabilir veya birkagin1 ayn1 anda deneyimleyebilirler.



Resim 1. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailenin Yasadig1 Duygusal Siireg

Sok ve inkar

Sok evresi, ebeveynlerin bir teshis aldiklarinda veya bir seylerin farkli oldugunu fark
ettiklerinde verdikleri ilk tepkidir. Fiziksel ve duygusal bir "donma" halidir. Bu siire zarfinda,
beyin haber karsisinda o kadar bunalmistir ki, kendini korumak icin gecici olarak kapanir.
Ebeveynler bu an1 genellikle agir bir cisimle vurulmus gibi veya zamanin aniden durmus gibi

hissetmek olarak tanimlarlar.
Bu asamada ebeveynlerde asagidaki durumlarin goriilmesi olasidir:

Uyusma: 11k basta hicbir sey hissetmeyebilirsiniz. Fiziksel olarak oradasiniz, ancak zihniniz

cok uzakta.
Fiziksel tepkiler: Usiime hissi, titreme, kontrolsiiz aglama veya nefes alamama hissi.

Tiinel Goriisii: Doktorun dudaklarinin hareket ettigini gorebilirsiniz, ancak sdylediklerini

duyamazsiniz.

Ornek olay: Sinem, 2 yasindaki oglunu bir uzmana gétiiriir. Doktor, oglunun otizmli oldugunu
agiklar. Sinem kibarca basint sallar, arabasina gider ve bir saat boyunca direksiyona bakarak
oturur. Doktorun "otizm" kelimesinden sonra soyledigi tek bir kelimeyi bile hatirlamiyor.

Heniiz iizgiin degil; sadece donakalmis durumda.

Ilk sok gectikten sonra, inanmazlik baslar. Bu, beynin "Bunu heniiz kaldiramiyorum, bu
ylizden olmuyormus gibi davranacagim" deme seklidir. Bu, ebeveynlerin umursamadigi
anlamina gelmez; umudu canli tutmak ve aciy1 geciktirmek i¢in bir savunma mekanizmasidir.

Bu asamada ebeveynlerde asagidaki durumlarin goriilmesi olasidir:

Teshisi reddetmek: Doktorlarin hata yaptigini veya test sonuglarinin karistirildigini diistinmek.

Sorunu kiiciimsemek: Sorunun gegici veya kiigiik olduguna kendinizi ikna etmek.




Doktor_aramak: Yardim almak i¢in degil, higbir seyin yanlis olmadigini sdyleyecek birini

bulmay1 umarak birgok farkli doktora gitmek.

Ornek olay: Mahir’in kizina igitme engeli teshisi konuldu. Mahir 1srarla, "lyi duyuyor; sadece
annesi gibi inat¢l." diyor. Isitme cihazi icin gerekli evraklari imzalamayr reddediyor ve
gelecek yila kadar "bunun gececegini” iddia ediyor. Doktorlarin yanildigim kanitlamak igin

haftalarca internette tibbi hatalarla ilgili hikayeler arastirtyor.

Sok ve inanmazligin normal oldugunu hatirlamak énemlidir. Bunlar duygusal bir "agr1 kesici"
gorevi gorlir. Ailenin haberi kiiglik, yonetilebilir parcalar halinde sindirmesine olanak tanr,

boylece gercekligin tamami birden ezilmez.

Inkar ise gergeklerden kagmaktir. Inkar asamasinda, ebeveynler engelliligin 6miir boyu
stirecek dogasini kabul etmeye hazir degildir. Agir gergekle yiizlesmek yerine, zihin daha
kolay bir agiklama bulmaya c¢alisir. Kalbi acidan koruyan bir kalkan gibi davranir, ta ki

gercegi kaldirabilecek kadar gili¢lenene kadar.

Inkar genellikle doktorun sdzlerinin tamamen reddedilmesi gibi gériinmez. Bunun yerine,

genellikle bahaneler bulmak veya sorunu kiigiimsemek gibi goriiniir.
Inkarin aile hayatinda en sik ortaya ¢ikis bigimleri:

"Ge¢ Gelisim" Aciklamasi: Ebeveynler genellikle cocugun farkli degil, sadece digerlerinden

daha yavas gelistigine kendilerini ikna ederler. Erken yasta zorluk ¢eken ancak daha sonra
"iyi" hale gelen insanlarin hikayelerini ararlar. "Amcam dort yasina kadar konusmadi ve simdi
mithendis. Cocugumda zaman ig¢inde diizelecek." diisiincesi hakimdir. Bu sebeple de ¢ocugun
dogal olarak kendi kendine iyilesecegine inanarak konusma terapisi veya erken miidahaleyi

geciktirme davranislari gosterirler.

Cevrevi Suclamak: Cocugun igsel bir sorun yasadigini (6grenme giicliigii veya duyusal islem
bozuklugu gibi) kabul etmek yerine, ebeveynler dis faktorleri suglayabilirler. "O, DEHB'si
oldugu icin degil; 6gretmeni ¢ok kati oldugu i¢in bdyle davraniyor" veya "Bizi gérmezden
gelmiyor; ev ¢ok giriiltiilii." disiinceleri oldugu i¢in sorunun "miikemmel ortam" ile
coOziilecegini umarak, siirekli okul degistirmek veya ebeveynlik tarzlarini degistirmek gibi

davraniglar gézlemlenmektedir.

Islevsel Inkdr ("Siiper Ebeveyn"): Bazen inkar, asir1 derecede c¢alismak gibi goriiniir.

Ebeveynler, yeterince cabalarlarsa, yeterince egzersiz yaparlarsa veya yeterince vitamin

alirlarsa, engeli "iyilestirebileceklerine" inanabilirler. "Bu terapiyi haftada 40 saat yaparsak,



gelecek yil artik otizmli olmayacak." diisiincesi hakim oldugu i¢in ¢cocugu (ve kendilerini)

teshisi "yenmek" i¢in tiikenme noktasina kadar zorlayabilirler.
Ornek olay: "Sadece Utangag" Anlatist

Aleyna'min kizi Safiye’ye siddetli sosyal kaygi ve gelisimsel gecikme teshisi konmugtur. Ancak,
ailesi ziyarete geldiginde Aleyna hi¢hir sey yokmus gibi davranir. Safiye masanin altina
saklanip goz temast kurmayr reddettiginde, Aleyna giiler ve misafirlere, "Sizin yamnizda
dikkat ¢ekmek igin boyle davraniyor c¢iinkii o6gle uykusu uyumadi." der. Aleyna teshisi biliyor,
ancak baskalarimin oniinde ve ¢ogu zaman kendi kendine hikayeyi "normal"mis gibi

gosterecek sekilde yeniden yaziyor. Gergegi kabul etmek, yenilgiyi kabul etmek gibi geliyor.

Inkar genellikle cocuk ile akranlar1 arasindaki fark gérmezden gelinemeyecek kadar
biiyiidiigiinde ortadan kalkar. Ornegin, diger cocuklar okumaya veya bisiklet siirmeye
basladiginda ve kendi ¢ocuklar1 yapmadiginda, bahaneler ise yaramaz hale gelir. Bu aci

vericidir, ancak bir sonraki adimlara ge¢mek i¢in gereklidir.
Sucluluk ve Ofke

Genellikle sugluluk duygusuyla karigsik olarak ortaya ¢ikan oOfke, tip uzmanlarina, ese,

kendine, Tanri'ya ve hatta ¢ocuga yoneltilebilir.

Sucluluk, genellikle "daha iyisini yapabilir miydim?" veya "bu benim hatam mi?" gibi
disiincelerle kendini gosterir. Sucluluk duygusunun en sik ortaya cikis bicimleri asagida

belirtilmistir.

Cocugun durumuyla ilgili sucluluk: Cocugun gereksinimlerinin nedeni olarak kendini gérme,

hamilelik doneminde veya dogumda yapilanlarin (veya yapilamayanlarin) durumu etkiledigini
digtinme. Siirekli olarak tibbi raporlar1 veya ge¢mis olaylar1 yeniden inceleme "Keske daha

erken fark etseydik" gibi diigiinceler.

Yetersizlik hissi ve bakim suclulugu: Cocuga yeterince iyi bakamadigimi veya ozel

gereksinimleri tam olarak karsilayamadigini diistinme. Cocugun terapilerini veya egitimini
aksattig1 zaman kendini siddetle elestirme, miikemmel ebeveyn olma baskisini siirekli

hissetme.

Diger cocuklara (saglkli kardeslere) karsi sucluluk: Ozel gereksinimli gocugun bakiminm,

diger cocuklara ayrilan zamani, ilgiyi ve kaynaklari (maddi/manevi) azalttigini diisiinme.



Saglikli kardese 6zel zaman ayrramadigi icin {iziilme, kardesin "normal" bir c¢ocukluk

yasayamadigini diisiinerek vicdan azabi ¢ekme.

Kendi ihtiyaclarini karsilama suc¢lulugu: Kendine vakit ayirmanin, 6zel gereksinimli cocugun
ihtiyaclarindan ¢almak anlamina geldigini diisiinme. Kisa bir tatil yapmak, bir hobi edinmek

veya sadece dinlenmek istediginde dahi kendini bencil hissetme.

Ofke ise genellikle hayal kiriklig1, caresizlik ve adaletsizlik duygularinin bir disavurumudur.

Ofkenin en sik ortaya cikis bicimleri asagida belirtilmistir.

Tan1 ve sisteme yoOnelik O6fke: Cocugun tanisinin ge¢ konmasi, dogru tedavi veya egitim
hizmetlerinin bulunmamasi, biirokratik engeller. Doktorlara, terapistlere, okullara veya devlet

kurumlarina kars1 sert elestiriler ve glivensizlik gelistirme.

Eslere (partnerlere) yonelik 6fke: Bakim yiikiiniin adil dagitilmadigini diistinme, esin durumu
yeterince anlamadigr veya desteklemedigi algisi. Kiiciik konularda dahi sik ve yogun

tartigmalar, ev icinde sessiz gerginlik (kiisliik).

Cocugun kendisine yonelik 6fke: Cocugun davranis problemleri (6fke nébetleri, uyku

sorunlari, iletisim eksikligi) veya ebeveynin siirekli bakim yiikii nedeniyle tiikkenmislik
yasamasi. Ani bir ses ylikselmesi veya sabrin tamamen tilkenmesi aninda ¢ocuga kars1 sert bir

tepki gosterme (bu durum genellikle hemen ardindan siddetli bir su¢luluk duygusu yaratir).

Sosyal cevreye yonelik 6fke: Cevreden (akrabalar, arkadaglar, toplum) gelen yargilayici

bakislar, uygunsuz yorumlar veya yeterince destek gormeme. Akrabalardan uzaklasma,
disarida karsilasilan yargilayici bakislara karsi savunmaci veya agresif tepkiler gosterme,

"Neden biz?" sorusuyla kaderine isyan etme.
Ornek olay: Suclulugun Sessizligi

Elif, 7 yasindaki otizm spektrum bozukluguna sahip oglu Ege’yi uykuya hazirlarken, odanin
los 1s1ginda Ege’nin yanagin oksadi. Ege, giin boyu siiren terapilerden ve kresteki giiriiltiiden
sonra huzurla uyuyordu. Elif, yatagin kenarina oturdu ve omuzlarindaki agirlikla icini ¢ekti
ve yine aym diistinceler kafasinda geziniyordu: “Dogum oOncesi o is seyahatine

ctkmamaliydim. Stres... hep stres yiiziinden oldu. Ya da doktorun séyledigi o ilag... Keske o



ilaci alsaydim. Ben onun ilk yillarini tam olarak anlayamadim. O isaretleri hep kagirdim. Ben

iyi bir anne degilim.”
Bu duygular normaldir ve ailenin yas siirecinin bir pargasidir. Onemli olan, bu duygulari

saglikl yollarla ifade etmeyi ve basa ¢ikma mekanizmalari gelistirmeyi 6grenmektir.

Keder ve Pazarlik

Bu kritik bir asamadir. Ebeveynler “beklenen” cocugun ve hayal ettikleri gelecegin kaybinin
yasini tutarlar. Olshansky (1962) tarafindan tanimlandigi gibi, bu kronik bir iiziintiidiir ve
onemli doniim noktalarinda (6rnegin, okulun ilk giinii, dogum giinleri) yeniden ortaya

cikabilir.

Keder (iiziintii), ailenin bekledigi ve hayal ettigi "ideal" ¢cocugun ve "normal" aile hayatinin
kaybina yonelik derin bir iiziintiidiir. Keder ve yas duygusunun en sik ortaya ¢ikis bigimleri

asagida belirtilmigtir.

Beklenen gelecegin yasi (kronik vas): Bu, tek seferlik bir durumdan ziyade, g¢ocugun

hayatindaki her gelisimsel kilometre taginda (yiirlimeye baglama, okula gitme, sosyallesme
vb.) tekrar eden bir iiziintiidiir. Aile, ¢ocugunun akranlarindan geride kaldigini veya bazi
seyleri asla yapamayacagimi fark ettiginde bu keder yeniden tetiklenir. Aile toplantilarinda
veya sosyal medyada akran cocuklarin basarilarini gérmekten kacinma, bu tiir konular

acildiginda i¢ine kapanma veya ani duygusal patlamalar yasama.

Sosyal izolasyon kaynakli iiziintii: Ozel gereksinimli ¢ocugun bakim yiikii ve toplumsal
damgalanma korkusu nedeniyle aile, zamanla sosyal ¢evreden uzaklasir. Eskiden kolayca
yapilan aktivitelerin (restorana gitmek, tatile ¢ikmak) zorlagmasi, ailede derin bir yalnizlik ve
lizlintli yaratir. Arkadas ve akraba davetlerini siirekli reddetme, "Anlagilmiyoruz" hissiyle eve

kapanma ve evlilik i¢i iletisimin azalmasi.

Enerji ve motivasyon kaybi: Siirekli bakim, finansal zorluklar ve kronik stres, ebeveynlerde
tikenmislik (burnout) yaratir. Bu durum, siirekli bir yorgunluk ve keyifsizlik hali olarak
kendini gosterir. Giinliik rutinleri siirdiirmekte zorlanma, hobilerden vazge¢me, eslerin

birbirine ilgi gdstermekte zorlanmasi ve ev islerine kars ilgisizlik.

Ornek olay: Kederin Soguk Duvarlari



Tani konalr ii¢ ay olmustu ama Lale 'nin hayati, o giin donmustu. Evleri, bir zamanlar negeli
ve cwvil civilken, simdi Ipek'in konusmayr Ogrenemeyecegi gerceginin agwhgr altinda
sessizlesmigti.Lale, Ipek’in bebekken cikardigi anlamsiz seslerin videolarini izlerken
hickiriklara boguldu. “O sesler... Onlar artik yok. Ben, kizimla hi¢ normal bir anne-kiz
konusmasi yapamayacak miyim? Onun bana ‘Anne’ deyisini duyamayacak miyim? Benim
hayalimdeki ¢ocuk, artik gitti. Geriye sadece bu derin sessizlik kaldr.” Lale, kendisini odasina
kapatti. Dostlarimin telefonlarini agmiyor, disari ¢tkmayt reddediyordu. Bu keder, onu sosyal

cevresinden tamamen koparmigti.

Pazarhk, yasanan durumu degistirmek i¢in kontrolii yeniden kazanmaya yonelik bir deneme,
genellikle bir ¢esit 'eger... 0 zaman' formiiliiyle ortaya ¢ikan umut ve caresizlik karisimi bir

asamadir. Pazarlik duygusunun en sik ortaya ¢ikis bigimleri asagida belirtilmistir.

"Daha fazla vapabilirim" pazarlig1 (yogun terapi arayisi):Aile, durumu tamamen diizeltmek

veya en azindan biiyiik Ol¢iide iyilestirmek icin asir1 ¢aba harcar. Bu, ¢ocugun sinirlarini
zorlayacak kadar ¢ok sayida ve yogunlukta farkli terapi veya alternatif tedavi yontemlerini

deneme arayisidir.

Aile hayatinda yansimasi: Finansal kaynaklarin tamamini veya biiyiikk bir kismim
deneysel/pahali tedavilere ayirma, ebeveynlerden birinin (genellikle annenin) tam zamanl

terapist roliine biirlinmesi, siirekli yeni doktor ve yontem arastirmasi.

Inanc/kaderle pazarlik:Aile, durumu degistirmesi karsiliginda bir seye (Allah'a, Evrene vb.)
s6z vermesi veya kendini kurban etmesi gerektigini diislinebilir. “Eger daha iyi bir insan

’

olursam, daha fazla haywr islersem, ¢ocugumun durumu diizelir.” gibi diislincelerle agiri

fedakarlik ve kendini thmal etme egilimi.

Sucluluktan kacinma pazarlifi: Aile, durumu kontrol edebildigini kanitlamak igin,
hastaligin/durumun nedenini siirekli dig faktorlere veya ¢evredeki kisilere yiiklemeye caligir.
Bu, aym1 zamanda kendi sugluluk duygularindan bir kacis yoludur. Esini, doktorlari veya
cevreyi elestirerek durumu diizeltmeye calistigin1 gosterme ¢abasi. ("Eger esim daha dikkatli

olsaydi..." veya "Bu doktor dogru taniy1 koyabilseydi...").

Bu asamalarin dongiisel oldugunu ve ailelerin keder, 6fke, pazarlik ve kabullenme arasinda

stirekli gidip gelebilecegini unutmamak énemlidir.



Kabul ve Yeniden Duzenleme

Bu asama “mutlu son” veya iizlintiden ‘kurtulma’ durumu degildir. Kabul, ¢ocugun
engelliliginin gercekligini aile yasamina entegre etmekle ilgilidir. “Neden bu oldu?”

sorusundan “Simdi ne yapacagiz?” sorusuna ge¢is anlamina gelir.

Bu asamada ebeveynlerde asagidaki durumlarin goriilmesi olasidir:

Kabul, durumu pasif bir teslimiyetle karsilamak degil, gercekligi oldugu gibi goriip onunla
ilerlemeye karar verme asamasidir. Kabul ve yeniden diizenleme duygusunun en sik ortaya

cikis bigimleri asagida belirtilmistir.

Cocuga odaklanmada degisim: Ailenin, ¢ocugun sadece eksiklerine veya tani etiketine
odaklanmay1 birakip, var olan yeteneklerine, giicli yoOnlerine ve bireysel kisiligine
odaklanmasidir. "Otizmli bir ¢ocuk yetistiriyoruz" yerine, "Ege, otizmli olsa da, harika bir

miizik hafizasina sahip ve renkleri ¢ok iyi eslestiriyor" gibi bir dil kullanmaya baslamak.

Olumlu yeniden cerceveleme (positive reframing):Yasanan zorluklari bir facia veya yiik
olarak gormek yerine, ailenin 6zel bir misyonu, biiyiime firsati veya farkli bir hayat yolu
olarak gérmeye baglamasidir."Bu durum tiim hayatimizi mahvetti" yerine, "Bu siire¢ bizi daha

sabirli, daha sefkatli ve birbirine daha bagli bir aile yapt1" demeye baslamak.

Savunuculuk ve Giiclenme (Advocacy & Empowerment): Ailenin, durumu kabul ettikten

sonra pasif alict olmaktan ¢ikip, cocuklarinin haklar1 i¢in aktif bir savunucuya
dontismesidir.Ailelerin, ¢cocuklarinin egitimi ve tedavisi i¢in yerel yonetimlerle, okullarla veya
saglik kurumlartyla etkin bir sekilde iletisim kurmasi, hatta diger ailelere destek olmak icin

sivil toplum kuruluslarina katilmasi.

Yeni ve gercekci beklentiler: Cocugun gelecegiyle ilgili geleneksel hayallerden (liniversite,
standart kariyer) vazgecip, onun kapasitesine uygun, bireysellestirilmis, kiigiik ve anlamh
hedefler belirlemektir. "Ondan bir miihendis olmasini bekleyemeyiz" gergegini kabullenip,
"Amacimiz, ileride miimkiin oldugunca bagimsiz yasayabilecegi becerileri kazanmasi1”

hedefine odaklanmak.

Yeniden diizenleme, kabuliin ardindan gelen pratik ve yapisal degisikliklerdir. Aile hayatinin

operasyonel olarak ¢cocugun gereksinimlerine gore yeniden sekillendirilmesidir.



Aile ici rollerin ve gorevlerin yeniden dagitilmasi: Bakim yiikiiniin tek bir ebeveynin

(genellikle annenin) iizerinde olmaktan ¢ikip, diger ebeveyn, kardesler ve genis aile arasinda
net ve planh bir sekilde paylasilmasidir. Babanin, aksamlar1 diizenli olarak fizyoterapi
egzersizlerini iistlenmesi; biiylik kardesin, kardesinin kullandig iletisim cihazina yardimci

olmas1 veya ona kitap okumasi.

Yeni ve lslevsel Rutinler Olusturma: Cocugun terapi, okul ve tibbi gereksinimlerine gore
esnek ama Ongoriilebilir yeni bir gilinliikk ve haftalik program olusturmaktir. Hafta sonu
gezmeleri yerine, cumartesi sabahlar1 sabit terapi saati olusturmak; yemek saatlerini, cocugun
duyusal hassasiyetlerine uygun olacak sekilde sessiz ve az uyaranli bir ortama gore

diizenlemek.

Destek aglarinin aktif kullanimi: Ailelerin, izolasyondan ¢ikip kendilerine destek olacak
profesyonel ve sosyal aglar1 aktif ve sistematik olarak kullanmasidir. Diizenli olarak destek
gruplarina katilmak; bir bakic1 (yardimci) ayarlamak; biiylik ebeveynlere ¢ocuga bakma

becerilerini 6gretip onlardan diizenli destek almak.

Mali planlamanin _ve Onceliklerin _degismesi: Ailenin ekonomik kaynaklarini ¢ocugun

oncelikli ihtiyaclarina gore yeniden tahsis etmesi ve uzun vadeli maliyetleri planlamasidir. Ek
masraflar i¢in biitceden kisinti yapmak (0rnegin daha az tatile ¢ikmak); ileride ¢ocugun

bagimsiz yasamast i¢in 6zel bir birikim hesabi veya yasal vasilik planlamas1 yapmak.

Ev ve vasam alaninin adaptasyonu: Cocugun gereksinimlerine ve giivenligine uygun olarak
evdeki fiziksel ortamin degistirilmesidir. Cocugun kagmasini onlemek icin kapr kilitlerini
degistirmek; duyusal gereksinimleri olan ¢ocuklar i¢in evde sakin bir kose (duyusal alan)

olusturmak; hareket kisitlilig1 olanlar i¢in banyoda tutacaklar veya rampalar eklemek.
Ornek olay: Sosyal Hayat: Bilingli Olarak Yeniden Yapilandirma

Can ozel gereksinimli bir ¢ocuktur. Can’in babast esine "Haftaya Can’in okuldan arkadast
Empre'lerin ailesiyle parka gidiyoruz, Onlar bizi yargilamiyor, aksine deneyim paylastyoruz,”
dedi. Esi onayladi: "Evet, o grup sayesinde, kendimizi izole edilmis hissetmeyi biraktik. Bizi

anlayan, bizim gibi olan insanlarla bir araya gelmek, bize gii¢ veriyor."



4.2. Ebeveyn Rolleri ve Etkileri

Giris

Bu boliim, bir ebeveynin engelli bir cocugun bakicis1 oldugunda meydana gelen derin kimlik

degisimini incelemektedir.

Rol Yigiimasi Olgusu

Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmak, ebeveynlerin rollerini, sorumluluklari ve aile ici
dinamikleri kokten degistirir. Bu, hem biiylik zorluklara hem de derin kisisel gelisim
firsatlarma yol acan karmasik bir siirectir. Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip ailelerin
deneyimledigi yogun stres ve tiikenmislik hissini aciklayan kilit kavramlardan biri de “Rol
Yigilmast” Olgusu kavramidir. Ebeveynler, “anne” veya “baba” olmanin yani sira, genellikle
ayni1 anda birden fazla yeni ve zorlu rol iistlenmek zorundadir. Bu durum, bir bireyin ayn
anda yerine getirmesi gereken rol sayisinin veya bu rollerin gerektirdigi beklentilerin

kapasitesini agmasi anlamina gelir.

Vaka Yoneticisi Rolii: "Rol Yigilmasi1" (Role Overload) olgusu, 6zel gereksinimli bir ¢ocuga

sahip ebeveynlerin siklikla yasadigi bir durumdur. Bu durum, ebeveynin normal rollerine (es,
anne/baba, calisan) ek olarak, yogun ve uzmanlik gerektiren yeni roller iistlenmesiyle ortaya
cikar. Bu yigilan roller arasinda "Vaka Yoneticisi" (Case Manager) olmak, belki de en yorucu

ve zihinsel yiikii en agir olanidir.

Ebeveyn, resmi bir vaka yoneticisi olmasa da, ¢cocugun karmasik gereksinimlerini yoneten
merkezi kisi haline gelir. Bu rol, bir profesyonelin yapmasi gereken koordinasyon, planlama

ve takip iglerini kapsar.

Siirekli fletisim Agim1 Yonetmek: Ebeveyn, ¢ocugun hayatindaki tiim profesyoneller

(doktorlar, fizyoterapistler, konusma terapistleri, psikologlar, okul yoneticileri, 06zel

egitimciler...) arasindaki iletisimi siirekli saglamak zorundadir.

Bilgi Akisim1 Kontrol Etmek: Tibbi raporlari, terapi notlarimi ve egitim planlarini siirekli

giincellemek, her uzmanin digerinin ne yaptigindan haberdar olmasini saglamak.



Ebeveyn Dili: "Diin fizyoterapist ne dnerdiyse, bugiin konugma terapistine bunu anlatmaliyim

ki seansin1 ona gore diizenlesin. Ayrica okul da bu yeni bilgileri bilmeli."

Randevu ve Ulasim Planlamasi: Tiim randevulari (genellikle farkli giinlerde ve farkli yerlerde

olan) organize etmek, ulasimi1 saglamak ve kardeslerin bakimin1 bu siireye gore ayarlamak.

Finansal ve Yasal Planlama: Sigorta formlarin1 doldurmak, terapi {icretlerini takip etmek,

yasal haklar (raporlar, erken emeklilik, yardim) i¢in evrak islerini yiirlitmek.

Ebeveyn Dili: "Sigorta formunu dogru kodlarla doldurmazsam, bu ay terapi iicretini
O0demeyecekler. Ayrica o doktor randevusunu sabah 09.00'a alirsam, biiylik kiz1 kresten kim

alacak?"

Tedavi Protokoliine Karar Verme: Cocugun durumuyla ilgili sayisiz goriis ve tedavi secenegi

arasindan en dogrusuna karar vermek. Bu, biiyiik bir baski ve sorumluluk yaratur.

Hizmet Kalitesini Denetleme: Cocuga verilen hizmetlerin kalitesini siirekli degerlendirmek ve

gerektiginde itiraz etmek veya hizmet saglayicilart degistirmek.

Ebeveyn Dili: "Bu diyet uzmaninin 6nerisi dogru mu? Yoksa diger doktorun dnerdigi ilag m1
daha 1yi? Ben doktor degilim ama bu karar1 vermek zorundayim ve yanlis yapmaktan ¢ok

korkuyorum."

Tip Uzmani Rolii: "Rol Yigilmasi” olgusu iginde  06zel gereksinimli c¢ocuga sahip
ebeveynlerin iistlendigi ¢ok sayida ve yogun rolden biri de "Tip Uzmani Olma" roliidiir. Bu
rol, ebeveynin ¢ocugunun durumuyla ilgili tibbi ve terapdtik bilgiye derinlemesine hakim

olmasi, hatta ¢ogu zaman profesyonellerden daha bilgili hale gelmesi anlamina gelir.

Kapsamli Arastirma: Cocugun tanist konuldugu andan itibaren, ebeveynler saatlerce
makaleler, bilimsel caligmalar, forumlar ve tedavi segenekleri hakkinda bilgi toplarlar.
Durumla ilgili tibbi terminolojiye, genetik risklere ve olas1 eslik eden diger hastaliklara hakim

olurlar.

Ikinci Goriis Avcist: Tek bir doktorun veya terapistin goriisiiyle yetinmez, siirekli olarak en

yeni tedavi yontemlerini veya testleri arastirirlar.

Ebeveyn Dili: "Gece yarilar1 uyuyamayip ¢ocugumun sendromunun her harfini Google'da
artyorum. Artik bazi doktorlarin bilmedigi yaymlart biliyorum. Evin kii¢iik bilim insam

oldum."



Uzmanlarin Gdzetimi: Ebeveynler, fizyoterapistlerin, konusma terapistlerinin, 6zel egitim
uzmanlarinin kullandig1 teknikleri 6grenir ve bu egzersizleri evde bizzat uygulamakla

yukiimli olurlar. Evi adeta bir mini-rehabilitasyon merkezine dontistiiriirler.

Ila¢ Yonetimi: Kullanilan ilaglarin dozlarini, olas1 yan etkilerini, etkilesimlerini takip ederler

ve ila¢ takvimini hatasiz yonetirler.

Ebeveyn Dili: "Ben artik sadece annesi degilim; ayni zamanda konugsma terapistinin
yardimcistyim, Duyu Biitiinleme Uzmanimin evdeki uygulayicisiyim. Hangi egzersizi ne
zaman, ne kadar siire yapacagimi benden iyi bilen yok. Tim bu sorumluluk, normal

ebeveynligin ¢ok Gtesinde."”

Egitim Verme: Ebeveynler, cocugun durumuna yeterince hakim olmayan yeni doktorlara,
ogretmenlere veya bakicilara ¢ocugun 6zel ihtiyaglarini, hassasiyetlerini ve en iyi tepki

verdigi yontemleri bizzat agiklamak zorunda kalirlar.

Yanlis Tanty1 Diizeltme: Bazen bir tip profesyonelinin yanlig veya eksik bir tanisini fark edip,

onu dogru yone yonlendirme ihtiyaci hissederler.

Ebeveyn Dili: "Her yeni okula, her yeni doktora tiim hikdyeyi en basindan anlatmak
zorundayim. Sanki ben onlara ders veriyorum. 'Hayir doktor bey, bu semptom sununla iliskili
degil, biz bunu denedik' demek zorunda kaliyorum. Kendi ¢ocugumun dosyasinin yiiriitiiciisii

ve uzmani benim."

Avukat Rolii: Bu rol, ebeveynin, ¢ocugun en temel ihtiyaclarindan en karmasik yasal
haklarina kadar her alanda, ¢ocugun adina miicadele eden, pazarlik eden ve 1srarci olan kisi
olmas1 demektir. Egitim ve saglik sistemleri i¢cinde hizmetler, kapsayicilik ve haklar icin
miicadele etme roliinii ifade etmektedir. Avukat Rolii rol yi1gilmasini siddetlendiren en 6nemli

unsurdur ¢iinkii:

Siirekli D1s Miicadele: Diger roller (bakim, terapi) ev igindeyken, avukatlik rolii ebeveyni
disaridaki sistemle (okul, biirokrasi, saglik sistemi) siirekli bir catigma ve gerilim i¢ine sokar.

Bu, bitmek bilmeyen bir savunma hali yaratir.

Biirokratik Yiik: Bu rol, yogun evrak isi, form doldurma, telefon gériismeleri, yasal metinleri
okuma ve toplantilara katilma gibi zaman ve enerji tiiketen gorevler gerektirir. Bu zihinsel

yiik, ebeveynin diger rollere (es, kisisel benlik) ayiracagi enerjiyi tamamen tiiketir.



Yiiksek Risk ve Kaygi: Ebeveyn, eger bu rolil yeterince iyi yapamazsa ¢ocugunun egitim,
saglik ve geleceginin tehlikeye girecegi kaygisini tagir. Bu, asiri sorumluluk hissi ve kronik

strese yol acar.

Duygusal Bedel: Her reddedilme, her itirazin geri ¢evrilmesi veya her biirokratik engel,

ebeveynin 6fke, hayal kiriklig1 ve adaletsizlik duygularini artirir.

Terapist Rolii: Bu rol, ebeveynin ev ortamin bir rehabilitasyon merkezine veya egitim alanina
doniistiirmesini, uzmanlarin kullandig1 teknikleri siirekli olarak uygulamasini ve ¢ocugun
gelisimini titizlikle takip etmesini gerektirir. "Terapist Olmak" rolii, diger rollere gore daha

zorlayicidir ¢linkii:

Ebeveyn-Cocuk filiskisinin Degisimi: Bu rol, ebeveynin dogal, rahat ve kosulsuz sevgiye

dayal1 iligkisinin Oniine gecebilir. Ebeveyn, siirekli olarak performans odakli bir egitmene

dontistiigii icin, ¢cocukla gegirdigi zaman "6gretim" veya "uygulama" olarak hissedilebilir.

Duygusal Yiik: Ebeveyn, ¢ocugunun gelisiminde yeterli ilerleme goremeyince kendisini

suclar ve basarisiz bir terapist gibi hisseder (Sugluluk evresi).

Sinirlarin Silinmesi: "Is" eve tasinir. Mesai kavrami kaybolur; gece uykusuzluklari, hafta
sonlar1 terapi seanslar1 ve siirekli veri kaydi yiiziinden ebeveynin dinlenme ve kisisel zamani

ortadan kalkar.

Uzmanlarm Yiikiinii Ustlenme: Ebeveyn, profesyonel uzmanlarm yiiksek iicretli ve sinirl
stireleri olan islerini iicretsiz ve tam zamanli olarak {istlenmek zorunda kalir. Bu, ebeveynin

kendi kariyerinden feragat etmesine neden olabilir.

Rol Degisikliklerinin Etkileri

Rol y1gilmas1 ve 6zel gereksinimli bir ¢cocuga sahip olmanin getirdigi yeni ebeveyn rollerinin
en yikici sonuglart literatiirde Bakici Tiikenmisligi (6rnegin, Maslach Tiikkenmislik Envanteri)

bunu {i¢ bilesenle tanimlar: Duygusal yorgunluk, kisilik bozuklugu, kisisel basarida azalma.

Duygusal Yorgunluk: Duygusal yorgunluk, sadece "lizgiin hissetmek'ten ote, kisinin giinliik

islevselligini bozan somut bigimlerde ortaya ¢ikar:

Duyarsizlasma: Ebeveyn, ¢ocuguna, esine veya diger aile liyelerine karsi duygusal olarak
tepkisizlesir.



Ifade Bigimi: Eskiden iiziildiigii veya sevindigi durumlara karsi bos bakislar sergileme.

Cocugun basarilarina veya zorluklarina karsi gereken duygusal tepkiyi verememe.

Azalmis basar1 hissi: Ebeveyn, ne kadar cabalarsa c¢abalasin (terapist, avukat, yonetici

rollerinde) kendini yetersiz hisseder.

[fade Bicimi: "Ne yapsam yetmiyor," veya "Ben iyi bir ebeveyn degilim" diisiincesinin siirekli

hale gelmesi (sucluluk duygusunu artirir).

Huzursuzluk ve kolay 6fkelenme: Duygusal rezervler bosaldigr i¢in, kiiclik stres faktorleri

bile biiyiik tepkilere neden olur.

Ifade Bigimi: Normalde sabirla karsilanacak durumlarda dahi ani ve siddetli fke patlamalar

yasama.

Fiziksel belirtiler: Viicudun, zihinsel ve duygusal yorgunlugu fiziksel rahatsizliklara

doniistiirmesi.

Ifade Bigimi: Siirekli bas agrisi, mide sorunlari, kas gerginlikleri ve sik sik hastalanma

(bagisiklik sisteminin zayiflamasi).

Kisilik Bozuklugu: Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmanm getirdigi yogun "Rol
Yigilmast" ve siirekli rol degisiklikleri, ebeveynlerin mevcut kisilik bozukluklarini
tetikleyebilir, semptomlarini siddetlendirebilir veya uyum saglama yeteneklerini ciddi sekilde
etkileyebilir. Bu durum, 6zel bir gereksinimi olan ¢ocugu yetistirmenin getirdigi kronik stres,

uyku bozukluklari, sosyal izolasyon ve finansal yiikiin dogrudan bir sonucudur.
Rol degisikliklerinin, 6zellikle kisilik bozukluklar1 {izerindeki olasi etkileri:

Stmirda Kisilik Bozuklugu (SKB / BPD) Uzerindeki Etkiler: SKB, yogun duygusal degisimler,

dengesiz iliskiler ve terk edilme korkusu ile karakterizedir.

Cekingen (Kagingan) Kisilik Bozuklugu Uzerindeki Etkiler: Bu bozukluk, sosyal reddedilme

korkusu ve utan¢ duygusu nedeniyle insanlardan kac¢inma ile karakterizedir.

Narsistik Kisilik Bozuklugu Uzerindeki Etkiler: Bu bozukluk her seyi ben bilirim diisiincesi,

hayranlik ihtiyaci ve empati eksikligi ile karakterizedir.

Kisisel Basarida Azalma: Ozel gereksinimli bir cocuga sahip ebeveynlerde kisisel basarida
azalma durumu, genellikle ebeveynin tiim enerjisini ve odagin1 c¢ocugun ihtiyaclarina

yonlendirmesi sonucu ortaya ¢ikar. Bu durum, bireyin kendi kimliginden ve hedeflerinden



uzaklagsmasina yol acar. Kisisel bagaridaki azalma, sadece kariyer basarisiyla sinirhi degildir;

ebeveynin kisisel gelisim, sosyal yasam ve kendine ait hedeflerindeki gerilemeyi de kapsar.

Kisisel basarida yasanan bu azalma, ebeveynde derin duygusal sonuglar dogurur:

Hayal Kirikligi: Eskiden hayalini kurdugu hayat ile mevcut hayat arasindaki

ucurumun yarattig1 kalici hayal kirikligi.

Degersizlik Hissi: Ozellikle isini birakan ebeveynler, toplumsal iiretimden koptuklar

hissine kapilarak degersizlik duygusu yasayabilirler (Sucluluk evresini siddetlendirir).

Eslere Yénelik Ofke: Eslerden birinin kariyerine devam etmesi ve digerinin birakmak

zorunda kalmasi, iliskide kiskanglik, adaletsizlik ve gizli 6fke yaratabilir.

Evlilik/Partner Iliskisinde Gerginlik: Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmanin getirdigi

yogun Rol Yigilmasi, 6zellikle evlilik ve partner iligkisi tizerinde biiyiik bir baski ve gerginlik

kaynagidir. Ebeveynlerin geleneksel rollerinin disina ¢ikip yeni, zorlayici roller listlenmeleri

(Avukat, Terapist, YoOnetici.....), partnerler arasindaki dengeyi bozar ve catigmalari

tetikler.Rol degisikliklerinin evlilik/partner iliskisinde yarattig1 gerginliklerin en sik goriilen

bigimleri:

Bakim Yiikiiniin Adil Olmayan Dagilimi

Rol Ayrismasi: Genellikle bir partner (cogunlukla anne), "Bas Bakim Veren/Terapist"
rollinii {istlenirken, diger partner (¢ogunlukla baba), "Finansal Saglayici/Avukat"

roliine odaklanir.

Gerginlik Bi¢imi: Bakim ytikiinii tistlenen taraf, diger partnerin yeterince destekleyici
veya duyarli olmadigini hisseder. Finansal yiikii iistlenen taraf ise, bakimin duygusal

yogunlugunu tam olarak anlamadig: i¢in elestirilir.

Sonug: "Sen anlamiyorsun," veya "Tiim yiik benim {izerimde," gibi ifadelerle duygusal

bir mesafe acilir ve yalnizlik hissi ¢iftler arasinda belirginlesir.

Iletigim Eksikligi ve Siirekli Kriz Modu

Icerik Degisimi: Ciftlerin konusma konulari, romantik veya kisisel paylasimlardan
uzaklagarak tamamen ¢ocuk odakli ve sorun ¢ézmeye yonelik hale gelir (randevular,

terapiler, ilaglar, 6deme planlar1).



e Gerginlik Bicimi: Esler, birbirlerine sadece bir yonetici veya is arkadasi gibi
davranmaya baglar. Duygusal ihtiya¢lar ve yakinlik geri plana itilir. Stres anlarinda

iletisim, suclama ve 6fke patlamalarina doniisiir.

e Sonug: Esler arasinda duygusal kaginma (birbirinden uzak durma) veya diismanca

iletisim (stirekli elestiri) gelisir.

Farkli Basa Cikma Stratejileri

e Strateji Farkliligi: Bir partner durumu inkar (sok evresi) veya yogun bir ofke ile
karsilarken, digeri kabullenme ve hemen ¢6zim bulma (yeniden diizenleme)
egiliminde olabilir.

e Gerginlik Bigimi: Esler, birbirlerinin duygusal tepkilerini yargilarlar. Ornegin, biri
duygusal destek ararken, digeri pratik bir ¢6ziim sunmaya calisir ve bu durum

anlagilamama hissine yol agar.

e Sonug: Yargilama ve Haksizlik Hissi. "Neden bu kadar sakinsin?" veya "Neden bu

kadar abartiyorsun?" gibi sorularla duygusal catisma derinlesir.

Kisisel ve Evlilik Zamaninin Ortadan Kalkmasi

e Zaman Kisitlamasi: Cocugun bakimi ve terapi programlari, ciftlerin birbirlerine veya
kendilerine ayiracaklart zamani tamamen ortadan kaldirir. "Terapist Olmak" ve

"Yonetict Olmak" rolleri, tiim bos zaman tiiketir.

e Gerginlik Bigimi: Ciftler, es roliinii siirdiirmek icin ¢aba gosteremezler. Cinsel
yakinlik, ortak hobiler veya sadece dinlenmek gibi aktiviteler liikks haline gelir ve bu

durum iliski doyumunu ciddi sekilde diisiirtir.
e Sonug: Evlilik, sadece bir lojistik ortakliga doniisiir.
Finansal Baski

e Ek Maliyetler: Terapiler, 6zel egitim, tibbi cihazlar ve ilaglar nedeniyle artan finansal
yiik.

e Gerginlik Bi¢imi: Para, siirekli bir tartisma konusu haline gelir. Para kazanan partner
iizerindeki baski artar, diger partner ise harcamalar konusunda kendini suglu

hissedebilir.

e Sonug: Stres ve giivensizlik, finansal yiik, evlilikteki giivence hissini zedeler.



Bu gerginlikleri yonetebilmek icin:

Rolleri Seffaflastirma: Esler, hangi rolleri iistlendiklerini (Kim Avukat? Kim Terapist?) acikca

konusmal1 ve birbirlerinin yiikiinii kabul etmelidir.

Diizenli "Es" Zamam Yaratma: Kisa dahi olsa, cocuktan bagimsiz, sadece es olarak konusulan

ve ilgi gosterilen zaman dilimleri ayirmak.

Profesyonel Yardim: Cift terapisine bagvurmak, bir uzmanin rehberliginde iletisim sorunlarini

cozmek ve saglikli basa ¢ikma stratejileri gelistirmek.

Takdir Etme: Egler, birbirlerinin iistlendigi rolleri ve harcadigi ¢abay1 (Avukatlik roliindeki

miicadeleyi, Terapistlik roliindeki sabr1) agikca takdir etmeyi 6grenmelidir.

4.3. Aile Rolleri Arasinda Denge Kurmak ve Kardesleri Dahil
Etmek

Giris

Bu boliim, bir aile tiyesindeki degisikligin tiim sistemi etkiledigini belirten Aile Sistemleri
Teorisi'ne (Bowen, 1978) odaklanmaktadir. Aile Sistemleri Teorisi, 6zel gereksinimli gocugun
sadece bir "problem" degil, tiim aile sisteminin yapisini ve islevini degistiren bir merkez
oldugunu anlamamizi saglar. Bu nedenle destek programlari, sadece ¢ocuga degil, tiim alt

sistemlere (esler, kardesler, ebeveynler) vurgu yapmalidir.

Rolleri Dengelemek icin Stratejiler

Es/Evlilik Alt Sistemini Korumak i¢in kullanilan stratejiler, iliskinin ebeveyn roliiniin
Otesinde de devam ettigini garanti etmektedir. Asagida belirtilen bu stratejileri uygulamak,
es/evlilik alt sistemini Onceliklendirerek ailenin zorluklara kars1 bir biitiin olarak daha giicli

durmasin saglar.

Planh "Biz" zamami: Diizenli olarak, ¢ocugun bakimi veya 6zel gereksinimleri ile ilgili

konularin konusulmadigr zaman dilimleri ayirin. Bu, kisa bir kahve molas1 veya bir hobi



olabilir. Biz zamanmin amaci partnerlerin birbirini sadece "bakim veren" veya "ebeveyn"

olarak degil, es olarak hatirlamasini saglamaktir.

Kiiciik sevgi ifadeleri: Fiziksel yakinlik (sarilma, el tutma) ve sozlii takdir ifadelerini ihmal

etmeyin. Duygusal depo doldugunda, stresle basa ¢ikmak daha kolay olur.

Geri cekilmeyi fark etme: Stres altinda eslerin birbirinden uzaklagmasi (duygusal veya
fiziksel geri cekilme) yaygindir. Bu geri ¢ekilme Oriintiisiinii fark edin ve bilingli olarak

baglant1 kurmaya ¢aligin.

"Ben" dilini kullanmak: Duygularn ve ihtiyaglar1 ifade ederken partneri suglamak yerine
("Sen asla yardim etmiyorsun"), kendi duygulariniza odaklanin ("Cok yorgun hissediyorum

ve biraz yalniz kalmaya ihtiyacim var").

Sorun ¢6zme zamanim ayirmak: Cocukla ilgili ciddi sorunlar1 veya finansal kaygilari,
yorgun olmadiginiz ve dikkatinizi verebildiginiz belirli bir zamanda konusun. Yatak odas1 gibi

dinlenme alanlarini sorun ¢6zme yeri yapmaktan kaginin.

Dinleme becerileri: Esinizin sadece dinlenmeye ihtiyaci oldugunda, ¢6ziim 6nermek yerine

empati kurarak dinlemeye 6ncelik verin.

Adil degil, esit dagilim: Gorevlerin esit (sayica ayni) olmasindan ziyade, her iki esin de
yeteneklerine, zaman ¢izelgelerine ve enerji seviyelerine uygun bir sekilde adil dagilmasini

saglayin.

Yonetici roliinden kag¢inmak: Bir esin silirekli olarak digerine ne yapmasi gerektigini
sOyleyen (yonetici rolii) duruma diismesinden kaginin. Gorevleri ve sorumluluklar1 ortak bir

takvim veya planlama araciyla seffaf hale getirin.

Profesyonel yardim almak: Bakim yikiinii azaltmak i¢in disaridan (bakici, biiylik aile,
profesyonel destek) yardim almay1 kabul edin ve bunu bir zayiflik olarak gérmeyin. Disaridan

gelen destek, es alt sistemine nefes alma alani saglar.

Ortak vizyon: Cocugun gelecegi, egitimi veya bakimi hakkinda uzun vadeli hedefler

belirlerken birlikte ¢aligin. Ortak bir vizyona sahip olmak, belirsizlik duygusunu azaltir.

Duygusal dogrulama: Partnerinizin yasadig1 iiziintiiyli, yorgunlugu veya hayal kirikliginm
kiicimsemeyin. "Biliyorum ¢ok zorlaniyorsun ve bu iste yalniz degilsin" gibi ifadelerle

duygusal dogrulama saglayin.



Bireysel 6z bakim: Her iki esin de tek basina stres yonetimi (spor, meditasyon, hobiler) i¢in
zaman ayirmasi, es alt sistemine daha az gerginlik ve daha fazla dayaniklilik olarak geri

doner.

Bireysel Kimligi Korumak (Kendi Kendine Bakim) i¢in kullanilan stratejiler genellikle en ¢cok

ihmal edilen ama en kritik konulardan biridir. Ebeveynler, kendilerini tamamen ¢ocuklarinin
ihtiyaclarina adadiklarinda, "sadece ebeveyn" roliine sikisip kalma riskiyle karsi karsiya
kalirlar. Bireysel kimligi korumak ve kendi kendine bakimi siirdiirmek i¢in etkili stratejiler

asagida ifade edilmistir.

Ebeveyn kimligi disinda kalmak: Kendinizi sadece g¢ocugunuzun bakimi iizerinden
tanimlamaktan kag¢inin. Es, arkadas, profesyonel, sanat¢i, okuyucu, sporcu gibi diger

kimliklerinizi hatirlayin ve yasatin.

Kiiciik kacis alanlari: Sadece size ait olan, ¢ocugun durumunun konusulmadigi veya
bakiminin yapilmadigi "alanlar" (fiziksel veya zihinsel) yaratin. Bu, kisa bir yliriiylis, bir

kahve molas1 veya bir hobi olabilir.

Zaman ayirmak (Non-Negotiable Time): Tipki terapi randevular1 veya doktor kontrolleri
gibi, kisisel zamaninizi da takviminize goriiniir bir madde olarak ekleyin. Bu, haftada sadece

30 dakika bile olsa, diizenli olmalidir.

Hayir demeyi 6@renmek: Fazladan sorumluluklar (okul goniilliiligii, sosyal yiikiimliiliikler)
teklif edildiginde, enerjinizin ve zamaninmizin sinirlarii korumak igin kibarca "hayir" demeyi

ogrenin.

Bakic1 agimi kullanmak: Cocuga giivenilir bir bakicinin (es, aile {iyesi, profesyonel bakici)

baktig1 zaman dilimlerini kendi kendinize bakima ayirimn.

Yeterli uyku: Kronik uykusuzluk, tiikenmisligin en biiyiik tetikleyicisidir. Miimkiin
oldugunca diizenli ve yeterli uyku almak icin caba gdsterin. Gerekirse, esinizle "ndbetlese

uyku" diizenleri olusturun.

Beslenme ve egzersiz: Stresli anlarda hizli ve sagliksiz yiyeceklere yonelmek kolaydir.
Enerjinizi yliksek tutacak dengeli beslenmeye ve stres seviyesini azaltan diizenli fiziksel

aktiviteye (basit bir esneme veya yiiriime bile olsa) dikkat edin.



Bilin¢li farkindalik (Mindfulness) ve gevseme teknikleri: Giinde birka¢ dakikanizi nefes
egzersizleri, meditasyon veya basit gevseme tekniklerine ayirin. Bu, stresin birikmesini

engellemeye yardimci olur.

Terapi ve Damismanhik: Bir terapistten veya destek grubundan profesyonel yardim almak,

duygusal yiikii paylasmanin ve basa ¢ikma stratejileri gelistirmenin en saglikli yoludur.

Basarilar1 kutlamak: Sadece c¢ocugun degil, kendi hayatinizdaki kiigiik basarilar1 da
kutlaym. Ornegin, bir kitap bitirmek, yeni bir egzersize baslamak veya bir is projesini

tamamlamak.

Arkadaslarla baglanti: Eski arkadaslarinizla (¢ocugunuzun durumunu siirekli konusmak

zorunda olmadiginiz kisilerle) diizenli temas kurun. Sosyal destek, izolasyon hissini azaltir.

Destek gruplari: Ayni1 deneyimleri paylasan diger ebeveynlerle bir araya gelmek, "yalniz

degilim" hissini gii¢lendirir ve degerli pratik tavsiyeler almanizi saglar.

Unutmayin: Ucakta acil bir durumda 6nce kendi oksijen maskenizi takmaniz gerektigi gibi,
0zel gereksinimli ¢ocugunuza etkili bir sekilde bakmaya devam edebilmeniz i¢in dnce kendi
fiziksel ve duygusal ihtiyaclarmizi karsilamaniz gerekir. Kendi kendine bakim, bencilce bir

davranig degil, ebeveynlik roliiniiziin siirdiiriilebilirligini saglayan bir zorunluluktur.

Surece Kardegleri Dahil Etmek

Aile Sistemleri Teorisi baglaminda, 6zel gereksinimli bir ¢ocugun kardesleri lizerindeki
etkilerini ve onlar siirece saglikli bir sekilde dahil etme yontemlerini ele almak, ailenin genel
saglig1 i¢in hayati 6nem tasir. Bazen “cam c¢ocuklar” olarak adlandirilirlar; ebeveynler onlari

gormezden gelir ve 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin ihtiyag¢larina odaklanirlar.

Ozel gereksinimli bir kardese sahip olmak, diger kardesler icin benzersiz ve karmasik
deneyimler zinciri yaratir. Bu deneyimler, hem pozitif hem de negatif duygular1 ve zorluklar
icerir ve genellikle "iyi" bir kardes olma baskisiyla gizlenir. Ozel gereksinimli gocuklarin

kardeslerinin sik karsilastigi deneyimler ve duygular asagida ifade edilmistir.

Ihmal ve Yetersiz ilgi Hissi: Ebeveynlerin zamaninin ve enerjisinin biiyiik bir kismi, 6zel

gereksinimli ¢ocugun bakimina, randevularina ve kriz anlarina harcanir.

Golgede kalmak: Kendi basarilarinin veya sorunlarmin, 6zel gereksinimli kardesin ihtiyaclar

karsisinda onemsizlestigini hissetmek.



1

'"fyi olma" baskist; Ebeveynlere daha az yiik olmak adina kendi sorunlarini veya ihtiyaglarini

dile getirmekten kaginmak.

Kiskanclik: Ozel gereksinimli kardese gosterilen yogun ilgiye kars1 kiskanglik duymak ve bu
duygudan dolay1 sucluluk hissetmek.

Stres, Kaygi ve Yiik: Aile i¢indeki siirekli stres ve belirsizlik, kardeslerin zihinsel ve duygusal

sagligini etkiler.

Gelecek kaygisi: Ebeveynler yaslandiginda veya oldiigiinde 6zel gereksinimli kardesin

sorumlulugunu kimin iistlenecegi konusunda derin bir kaygi duymak.

Utanc ve izolasyon: Kardesin davraniglart veya durumu nedeniyle sosyal ortamlarda utang

duymak ve bu nedenle arkadas ortamlarindan veya sosyal aktivitelerden kaginmak.

Rol degisimi: Yasindan beklenenden daha fazla sorumluluk (ev isleri, kardes bakimi)

iistlenmek, yani bir "kiigiik ebeveyn" roliine biiriinmek.

Sucluluk ve Ugziintii: Kardesler, cogu zaman karmasik ve celiskili duygularla miicadele

ederler.

Yasayan yas: Kardeslerinin normal bir gelisim gdstermemesinden kaynaklanan siirekli bir

liziintii veya "kronik yas" hissi yagamak.

Sucluluk: Kardeslerinin bu durumunun bir sekilde kendi hatalar1 oldugunu diistinmek veya
zaman zaman kardeslerine karsi duyduklar1 kizginlik veya bikkinlik yiiziinden sugluluk

hissetmek.

Firsat esitsizligi: Kendi hayatlarinda sahip olduklar1 normal gelisim ve firsatlar i¢in sugluluk
duymak.

Olumlu Deneyimler ve Giiclii Ozellikler: Zorluklara ragmen, 6zel gereksinimli bir kardese

sahip olmanin getirdigi 6nemli pozitif deneyimler de vardir.

Empati ve olgunluk: Baskalarmin farkliliklarini1 kabul etme ve anlama konusunda yiiksek bir

empati diizeyi gelistirmek.

Sorumluluk ve sabir: Erken yasta sorumluluk almay1 6grenmek, zor durumlara karsi sabir ve

tolerans gelistirmek.

Giiclii bag: Ozel gereksinimli kardesle aralarinda derin, kosulsuz bir sevgi ve koruyucu bir
bag gelistirmek.



Savunuculuk becerileri: Bagkalarinin haklarini savunma konusunda yetenekli ve tutkulu hale

gelmek.

Catismali liskiler: Kardesler arasindaki iliski, zorluklarin dogasma bagli olarak

karmasiklasabilir.

Catisma: Ozel gereksinimli kardesin davranislarini diizenlemedeki zorluklar nedeniyle sik sik

kavga veya siirtiigme yasamak.

Koruyuculuk: Kardesi dis tehditlere veya zorbaliga karsi asir1 bir sekilde koruma ihtiyaci

hissetmek.

Ebeveynlerin bu deneyimlerin farkinda olmasi ve kardeslerin hem pozitif hem de negatif

duygularin1 onaylamasi, onlarin saglikli bir sekilde biiyiiyebilmesi i¢in kritik 6neme sahiptir.

Dahil etme ve destek stratejileri: Kardesler, genellikle ailenin zorluklarin1 yakindan

deneyimleyen, ancak duygusal ihtiyaglar1 siklikla géz ardi edilen bireylerdir. Kardesleri
siirece saglikli bir sekilde dahil etmek ve onlarin bireysel iyilik hélini desteklemek igin

stratejiler asagida ifade edilmistir.

Acik Tletisim ve Diiriistliik: Kardesler, genellikle 6zel gereksinimli kardeslerinin durumunu

ebeveynlerinin diisiindiiglinden daha fazla hisseder ve anlarlar. Bilgi eksikligi, endise ve hayal

giiciiyle birlestiginde korkuya doniisebilir.

Net bilgilendirme: Kardesin tanist ve gereksinimleri hakkinda, yasina uygun, diiriist ve basit

bir dil kullanin. Durumu bir sir gibi saklamayin.

Sorulari yanitlama: Kardeslerin durumla ilgili her tiirlii sorusunu (zor veya duygusal olsa bile)
sabirla ve agik ytireklilikle yanitlayin.

Duygulari onaylama: Kardesin hissettigi tiim duygularin (kizginlik, utang, kiskanclik, tiziintii,

hatta normal bir kardesligin getirdigi rekabet) normal oldugunu kabul edin ve onaylayin.

"Kizgin hissetmende sorun yok, bu zor bir durum" gibi ifadeler kullanin.

Bireysel ihtiyaclara Odaklanma (Kaliteli Birebir Zaman): Ozel gereksinimli ¢ocugun yogun

bakimi nedeniyle diger kardesler kendilerini thmal edilmis hissedebilirler.

Ozel zaman: Her kardese, yalnizca ona ayrilmis, kesintisiz, bire bir zaman (haftada 15-30
dakika bile olsa) planlayin. Bu zaman diliminde ilgi tamamen onlarda olmali ve 06zel

gereksinimli kardesin durumu konusulmamalidir.



Ayricaliklar (Dengeleme): Ozel gereksinimli ¢ocugun aldigi fazla ilgiyi dengelemek igin,
diger kardeslerin bireysel hobilerini veya okul dis1 aktivitelerini destekleyin. Onlarin da kendi

kimliklerini gelistirmelerine izin verin.

Gelisimsel farkindalik: Kardesin yasina uygun gelisimsel zorluklar1 ve basarilar1 takdir edin.

Ornegin, kardesinin akademik basarisin1 veya spordaki yetenegini kutlayn.

Rol ve Sorumluluklarin Saghkli Dagitimi: Kardesleri "kiigiik ebeveyn" roliine sokmaktan
kacinin.

Gonilli katilim: Kardesin, 6zel gereksinimli kardesiyle ilgili gorevleri (beslenme, giydirme,

terapiye gotlirme gibi) zorunlu degil, goniillii olarak tistlenmesini tesvik edin.

Sinirlar belirleme: Kardeslerin de kendi hayatlar1 oldugunu ve 6zel gereksinimli kardeslerine
bakma sorumluluklarinin ebeveynler kadar biiyiikk olmadigini netlestirin. "Sen ablasisin, bu

yiizden hep bakmak zorundasin" gibi ifadeler kullanmaktan kaginin.

Ortak aktivitelere tesvik: Ozel gereksinimli kardesle yasina ve becerisine uygun, eglenceli ve
olumlu etkilesime olanak taniyan oyun veya aktivitelere (6rnegin, birlikte resim yapma, kisa

bir oyun oynama) tesvik edin.

Resim 2. Kardeslik bag: farkliliklar: degil, kalpleri birlestirir.

Di1s Destek ve Akran Gruplari: Kardeslerin deneyimlerini paylasabilecegi bir ortam saglamak,

onlarin yalnizlik hissini azaltir.



Kardes destek gruplari; Ozel gereksinimli kardese sahip diger cocuklarin bir araya geldigi
destek gruplarina katilmalarini tesvik edin. Bu, duygularini paylagsmalar1 ve baskalarinin da

benzer seyler yasadigini gérmeleri i¢in ¢ok degerlidir.

Okul bilgilendirmesi: Kardesin izniyle, okul rehber &gretmenini veya yakin arkadaslarini
durum hakkinda bilgilendirin. Bu, ¢ocugun okulda ihtiya¢ duyabilecegi duygusal destegi

saglamaya yardimci olur.

Takdir ve Odiillendirme: Kardeslerin gosterdigi sabir, anlayis ve yardimseverlik takdir

edilmelidir.
Tesekkiir etmek: Kardesin kiigiik bir yardimina bile igtenlikle tesekkiir edin.

Model olmak: Ebeveynler olarak stresle saglikli bir sekilde basa ¢iktiginizi gostererek onlara

rol model olun. Birlikte yardim almanin 6nemini ve ailenin ekip ¢alismasini vurgulayin.

Bu stratejiler, kardeslerin 6zel gereksinimli kardesi olan bir ailede biiylirken kendi duygusal

ve gelisimsel ihtiyaglarini karsilamalarini ve siirece pozitif bir sekilde dahil olmalarini saglar.

4.4. informal Danismanlikta Etik ilkeler

Giris

Bu béliim, programmizin “Informal Danismanlik” yéniine odaklanarak, ebeveynlere etkili bir

destek ag1 kurmay1 ve kullanmay1 dgretir.

Destek Ekosistemi Olusturma

Dayaniklilik, ailenin destek agmin kalitesiyle yakindan ilgilidir. Ozel gereksinimli ¢ocuga
sahip aileler i¢in Destek Ekosistemi Olusturma siirecinde ailelere saglanan bir¢ok resmi ve

gayri resmi destek bulunmaktadir.

Resmi Destek: Ozel gereksinimli cocuga sahip aileler igin Destek Ekosistemi olusturulmasi
kapsaminda, resmi destek i¢inde yer alan temel t1bbi destekler, egitim destekleri ve toplum

hizmetleri genel olarak asagidaki alanlar1 kapsamaktadir:



Temel Tibbi Destekler: Bu destekler, cocugun genel sagligini ve 6zel durumunu yonetmeye

odaklanir.

Erken Tani1 ve Miidahale Programlari

o Ozel gereksinimlerin miimkiin olan en erken asamada belirlenmesi i¢in tarama

testleri ve kapsamli degerlendirmeler.

o Erken teshis sonrasi, ¢ocugun gelisimini desteklemek amaciyla hemen
baglatilan tedavi ve egitim programlari (6rnegin; yenidogan taramalari,

gelisimsel gecikme degerlendirmeleri).
Birincil Saghik Hizmetleri zman Takibi

o Cocugun genel saglik bakimini (asilar, rutin kontroller, akut hastalik tedavileri)

saglayan Aile Hekimi/Pediatrist tarafindan diizenli takip.

o Gereksinime 6zel olarak, Noroloji, Kardiyoloji, Genetik, Endokrinoloji gibi

alanlardan uzman hekimlerle is birligi i¢cinde ¢ok disiplinli tibbi yonetim.

[lac ve Tibbi Tedavi Yonetimi

o Temel rahatsizliklarla iligkili semptomlarin ve ikincil durumlarin yonetimi i¢in

receteli ilaglar ve tibbi tedavilerin saglanmasi ve takibi.

Rehabilitasyon ve Terapi Hizmetleri: Cocugun islevselligini, bagimsizligin1 ve yasam

kalitesini artirmaya yonelik kritik desteklerdir.

Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
o Motor becerileri, hareketliligi ve fiziksel iglevselligi gelistirmeye odaklanir.
o Kinetoterapi (hareketle tedavi) gibi 6zel uygulamalar.

Ergoterapi (is ve Ugrasi Terapisi

o Giinlik yasam aktivitelerine (giyinme, beslenme, kisisel bakim, okul
aktiviteleri) katilimi artirmak icin beceri ve adaptasyon gelistirmeye yardimci

olur.

Dil ve Konusma Terapisi



o lletisim, dil becerileri, konusma bozukluklar1 ve yutma giicliikleri {izerine

calisir.

Yardimci Teknolojiler ve Cihazlar

o Tekerlekli sandalyeler, protezler, isitme cihazlari, konusma destek cihazlari
gibi yardimci cihazlarin saglanmasi, uyarlanmasi ve kullanimi konusunda
egitim.

Ruh Saghg1 ve Psikososyal Destek: Cocugun ve ailenin duygusal ve zihinsel sagligini

hedefleyen hizmetlerdir.
Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi/Psikoloji
o Davranmig bozukluklari, kaygi, depresyon, dikkat eksikligi gibi durumlarin

tanisi ve tedavisi.

o Cocugun ve ailenin 6zel gereksinimli olma durumuyla basa ¢ikmasina yonelik

psikolojik danigmanlik ve terapi.

Aile Danismanlig1 ve Egitimi

o Aile iiyelerine 6zel gereksinimin dogasi, evde uygulanabilecek stratejiler ve

bakim becerileri hakkinda egitimler.

o Ebeveynlere Yonelik Destek Gruplari ile bilgi ve deneyim paylasimi ortaminin

olusturulmasi.

Bu hizmetlerin kapsami, finansmani1 ve erisilebilirligi {ilkelerin ekonomik diizeyine, saglik
sisteminin yapisina ve sosyal refah modellerine gore farkliliklar gostermektedir. Ancak genel
egilim, birincil saglik hizmetlerini gliglendirmek, rehabilitasyon hizmetlerini sisteme entegre
etmek ve bakim koordinasyonunu saglamaktir. Bu tibbi desteklerin yani sira, ailenin genel

destek ekosistemine dahil edilecek egitimsel ve sosyal/finansal desteklerde bulunmaktadir.

Egitim Destekleri: Egitim destekleri icerisinde yer alan kisiler sadece okul icindeki
ogretmenlerden ibaret degildir; ¢ocugunuzun gelisimiyle ilgili farkli pencerelerden bakan

uzmanlardan olusmaktadir.

Ozel Egitim Ogretmeni: Siirecin merkezindedir. Cocugunuzun 6grenme hizina ve sekline

uygun yontemler gelistirir.



Rehber Ogretmen (Psikolojik Danisman): Hem ¢ocugunuzun hem de sizin duygusal

durumunuzu takip eder, sosyal uyum siireclerini yonetir.

RAM (Rehberlik ve Arastirma Merkezi) Uzmanlari: Cocugunuzun resmi tanilama ve
yonlendirme islemlerini yapan, hangi okulda veya smifta olmasi gerektigine karar veren

ekiptir.

Rehabilitasyon Merkezi Egitmenleri: Okul disindaki saatlerde destek egitim vererek, okuldaki

gelisimi pekistiren uzmanlardir.

En Buviik Destek Araciniz: BEP (Bireysellestirilmis Egitim Programi)

Egitim ekibi desteginin kalbi BEP'ti. Bunu cocugunuza o6zel dikilmis bir kiyafet gibi
distinebilirsiniz. Standart miifredat ¢cocugunuza dar veya bol gelebilir; bu ekip bir araya

gelerek su sorulara yanit arar:
e (ocugunuz su an neleri yapabiliyor?
e Bu yil neleri 6grenmesi hedefleniyor?
e Bu hedeflere ulagmak i¢in hangi yontemler kullanilacak?

Resmi Egitim Ekibi Size Su Uc Temel Alanda Gii¢ Verir:

® Yol Haritas1 Sunar: "Yarin ne olacak?" kaygisim azaltir. Cocugunuzun kisa ve uzun

vadeli hedefleri netlesir.

e Yalnizligr Giderir: Karsilagtiginiz bir problemde (6rnegin bir davranis problemi veya

ogrenme giicliigli) danisabileceginiz profesyonel bir muhatabiniz olur.

e Hak Savunuculugu: Cocugunuzun egitim haklarinin (kaynastirma egitimi, destek

egitim odas1 vb.) korunmasini ve uygulanmasini saglar.

Bu destek sistemi, siz dahil oldugunuz siirece tam performansla calisir. Ekosistemin isleyisi

basit bir dongiiye dayanir:
1. Gozlem: Ogretmen okulda, siz evde cocugu gdzlemlersiniz.
2. Paylasim: Diizenli toplantilarla (BEP toplantilari gibi) bu gézlemler birlestirilir.
3. Uygulama: Okulda 6grenilen bir becerinin evde nasil desteklenecegi size ogretilir.

4. Giincelleme: Cocugunuz ilerledikce hedefler yenilenir.



Unutmayin: Siz bu ekibin "ONURSAL BASKANI" ve en 6nemli liyesisiniz. Uzmanlar teknik

bilgiye sahip olabilir, ancak ¢ocugunuzu en iyi tantyan kisi sizsiniz.

Toplum Hizmetleri: Bu ekosistemi, ailenizin yiikiinii hafifletmek ve cocugunuzun topluma

karigmasini saglamak i¢in sunulan resmi ve sosyal imkanlar biitiinii olarak diisiinebilirsiniz.

Ekonomik ve Sosyal Destekler (Maddi Rahatlama): Toplum hizmetlerinin en somut ayagidir.

Ozel gereksinimli bir ¢ocu@a sahip ebeveynler igin diinya genelinde uygulanan destek

sistemleri, ailenin lizerindeki finansal ve psikososyal yiikii hafifletmeyi amaglar.

Ekonomik Destekler (Maddi Yardimlar): Ekonomik destekler, cocugun bakimi ve egitimi i¢in

gereken ek maliyetleri karsilamak iizere tasarlanmistir.

Dogrudan Nakdi Yardimlar: Engelli ¢ocuk &denegi gibi birgok Avrupa iilkesinde (Ornegin
Ingiltere'de DLA - Disability Living Allowance), ¢ocugun engel derecesine bakilmaksizin

bakim maliyetlerini karsilamak icin aileye aylik 6deme yapilir.

Bakict Ayligi: Ebeveynin ¢ocukla ilgilenmek icin isten ayrilmasi veya caligma saatlerini

azaltmasi durumunda devlet tarafindan saglanan maas destegidir.

Vergi Avantajlar1 ve Muafiyetler: Gelir vergisi indirimi gibi ailenin toplam geliri iizerinden

yapilan indirimler.

OTV ve KDV Muafiyeti: Ozel tertibatl ara¢ alimlarinda veya rehabilitasyon arag gereclerinde
uygulanan vergi istisnalari (Tiirkiye, Almanya ve ABD'de yaygindir).

Saglik ve Ekipman Finansmani: Tekerlekli sandalye, isitme cihazi veya konusma terapisi gibi
yikksek maliyetli ihtiyaclarin devlet sigortasi tarafindan %100 veya yiiksek oranlarda

kargilanmasi.

Sosyal Destekler (Hizmet ve Haklar): Sosyal destekler, ailenin yasam kalitesini artirmaya ve

sosyal izolasyonu Onlemeye odaklanir.

Mola Hizmetleri (Respite Care): Ebeveynlerin dinlenebilmesi veya acil islerini halledebilmesi
icin ¢ocugun profesyonel bakicilar tarafindan gegici olarak (birkag¢ saatten birkag giine kadar)
bakimmin {istlenilmesidir. Iskandinav iilkelerinde bu, bir "vatandashik hakki" olarak

tanimlanir.



Kapsayici Egitim ve Erken Miidahale: Cocugun akranlariyla birlikte egitim almasi

(kaynastirma) ve erken yasta licretsiz 6zel egitim/rehabilitasyon imkanlarina erigimi.

Is Kanunu Kolayliklari: Esnek caligma saatleri gibi ebeveynlere terapi veya hastane

randevulari i¢in yasal izin haklar1 taninmasi.

Erken Emeklilik: Engelli ¢ocugu olan annelere belirli bir siire prim destegi verilerek daha

erken emekli olma hakki taninmasi (Tiirkiye'de uygulanan bir modeldir).

Informal Destek: Aile ve arkadaslar bu sistem icinde yer alir. Genellikle yardim etmek
isterler, ancak nasil yapacaklarin1 bilemezler. Anahtar nokta, ebeveynlere spesifik olmay1

ogretmektir (6rnegin, “Yardima ihtiyacim var” yerine “Market aligverisini yapabilir misin?”).

Ebeveynler Arast Aglar: Literatiir, bunun strese karsi en etkili tamponlardan biri oldugunu

tutarli bir sekilde gostermektedir. “Anlayan” ebeveynlerle baglant1 kurmak, izolasyonu azaltir

ve pratik, deneyimlerden elde edilen tavsiyeler saglar.

Rehberlik ve Bilgi Paylagimi

Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmak, cogu zaman bitmek bilmeyen bir égrenme siireci
ve yogun bir bilgi akisi demektir. Diger ebeveynlerden veya uzmanlardan bilgi ve tavsiye

alirken, bu siireci hem duygusal hem de pratik anlamda verimli yonetmek 6nem tasir. Bu, hem

destek alan hem de destek saglayan kisi olarak etkili iletisim kurma ile ilgilidir.

Iste bu "informal danismanlik" siirecinde, destek alan kisi olarak kullanabileceginiz etkili

iletisim stratejileri:

Dogru Sorular1 Sorarak Bilgiyi Netlestirin: Bilgi alirken pasif bir dinleyici olmak yerine,
kendi ihtiyaglariniza yonelik aktif bir arastirici olun. Karsinizdaki kiginin deneyimini kendi

durumunuza uyarlamak i¢in su tarz sorular sorabilirsiniz:
Detaylandirma: "Bu yontemi uygularken en ¢ok hangi agamada zorlandiniz?"

Baglanti Kurma: "Cocugunuzun o déonemdeki tepkileri nasildi? Benim ¢ocugumun [belirli bir

davranig] 6zelligiyle benzerlik gosteriyor mu?"

Sonug Odaklilik: "Bu tavsiyeyi uyguladiktan ne kadar siire sonra bir degisim gozlemlediniz?"



Aktif Dinleme ve Not Alma: Duygusal yogunlugun yiiksek oldugu anlarda, verilen degerli

bilgileri unutmak veya yanlis anlamak ¢ok olasidir.

Go6z Temast ve Onay: Karsinizdakini dinlediginizi hissettirmek, iletisimin derinligini artirir.

Kilit Noktalar1 Not Edin: Goriisme sirasinda veya hemen sonrasinda onemli buldugunuz

isimleri, kurumlari veya yontemleri kisa notlar halinde kaydedin.

Yansitma Yapin: "Yani siz, [X] terapisinin sosyal beceriler konusunda [Y] kadar etkili

olmadigint m1 sdylityorsunuz?" diyerek anladiginizi teyit edin.

Bilgiyi Kisisel Siizgecinizden Gegirin: Her ¢cocuk essizdir ve birine iyi gelen, digerine uygun

olmayabilir. Tavsiye alirken su ii¢lii filtreyi kullanin:

Bilimsel Dayanak: Bu tavsiye tibbi veya egitimsel bir temele dayaniyor mu, yoksa sadece

bireysel bir gozlem mi?

Uygulanabilirlik: Bizim aile diizenimize ve ekonomik imkanlarimiza uygun mu?

Cocugun fhtiyaci: Cocugumun mizact ve mevcut gelisim diizeyi bu tavsiyeyi kabul etmeye

hazir mi1?

Sinirlar1 Belirleyin ve Duygusal Dengede Kalin: Bazen iyi niyetli olsa da "istenmeyen
tavsiyeler" (unsolicited advice) yorucu olabilir. Bu durumda nazik ama net sinirlar ¢gizmekten

¢cekinmeyin:

Nazik¢e Durdurma: "Su an sadece paylagsmaya ve dinlenilmeye ihtiyacim var, tavsiye almaya

pek hazir degilim, tesekkiir ederim."

Odak Degistirme: "Verdigin bilgiler i¢in tesekkiirler, bunu doktorumuzla/6gretmenimizle bir

degerlendirecegim. Peki sen bu siirecte kendi yorgunlugunla nasil basa ¢ikiyorsun?"

Unutmayin: Aldiginiz her bilgi bir emir degil, bir secenektir. Kontroliin sizde oldugunu

bilmek, kendinizi daha yetkin hissetmenizi saglar.

Ozel gereksinimli bir ¢cocugun ebeveyni olarak baska bir ebeveyne destek saglamak, paha
bicilemez bir "akran dayanismasidir". Ancak bu rol, hassasiyet ve denge gerektirir. Sizin i¢in

"mucize" olan bir yontem, bagska bir aile i¢in hayal kirikl1g1 olabilir.



Iste destek saglayan (tavsiye veren) taraftayken iletisimi giiglendirecek ve empatiyi

derinlestirecek temel ilkeler:

Tavsiye Vermeden Once "Alan" Agin: Cogu zaman ebeveynlerin ihtiyaci teknik bir bilgiden

ziyade, anlasildigin1 hissetmektir. Bilgi aktarmaya baslamadan 6nce su adimlar izleyin:
Aktif Dinleme: S6ziinii kesmeden, sadece orada oldugunuzu hissettirerek dinleyin.

Duygu Onay1: "Bu gercekten ¢ok yorucu goriiniiyor, seni anliyorum" veya "Su an hissettigin

kayg1 ¢ok insani" gibi ciimlelerle duygularint mesrulastirin.

Izin Isteyin: Tavsiye vermeden dnce mutlaka sorun: "Biz de benzer bir durum yasamistik,
bizim igimize yarayan birkag seyi seninle paylagsmamui ister misin, yoksa sadece dinlememi mi

tercih edersin?"

"Ben" Dilini Kullanin: Tavsiye verirken bir otorite figiirii gibi degil, bir yol arkadasi gibi
konusun. Kesin yargilar igeren cilimleler karsi tarafta sugluluk veya yetersizlik hissi

uyandirabilir.

Kacinilmasi1 Gereken Tercih Edilen

. o "Biz bu terapistten ¢ok fayda gordiik, istersen sen
"Bu terapistten asla vazgegcmemelisin." ) o
de inceleyebilirsin."

. "Diyet konusunu arastirdiginda bizim|
"Hemen diyete baslamalisin." . o ‘ o
deneyimlerimizi duymak istersen anlatabilirim."

"Biz benzer bir durumda [X] yontemini denedik ve
"Yanlis yapiyorsun, dogrusu bu." ) ) )
bizde soyle bir sonug verdi."




Her Cocugun "Tek ve Biricik" Oldugunu Unutmayin: Kendi c¢ocugunuzdaki basariy1

anlatirken, bunun genel bir kural olmadigini vurgulamak kars: taraftaki baskiy1 azaltir.

Farkliliklar1 Vurgulayin: "Her cocuk ve her aile dinamigi farklidir; bizim ¢ocugumuzda
calisan bu yontem belki sizde farkli bir sekilde hayat bulur," diyerek esneklik pay1 birakin.

Gercekei Olun: Sadece basarilari degil, basarisiz oldugunuz veya zorlandigimiz anlar1 da

paylasin. Bu paylagim sizi daha erisilebilir ve samimi kilar.

'

'Somut" ve "Kiiciik" Destekler Onerin: Bazen en iyi danismanlik, bilgi vermek degil hayat:

kolaylastirmaktir. "Bir seye ihtiyacin olursa ara" demek yerine somut tekliflerde bulunun:
"Yarin hastane randevun varmis, istersen diger ¢cocugunu ben okuldan alabilirim."
"Bu konuda uzman bir isim duydum, telefon numarasini seninle paylagsmami ister misin?"

Profesyonel Sinirlara Saygi Duyun: Siz bir uzman (doktor, terapist, 6zel egitimci) degil, bir

ebeveynsiniz.

Kendi deneyimlerinizi paylasirken mutlaka "7abii ki bu konuda en dogru karari doktorunuzla
birlikte vereceksiniz" notunu diismeyi ithmal etmeyin. Tibbi yonlendirmelerden kaginmak hem

sizin hem de karsi tarafin giivenligi i¢in kritiktir.

Unutmayn: lyi bir destekci, karsidaki ebeveyne ne yapacagim sdyleyen degil; ona kendi

yolunu bulmasi i¢in gerekli duygusal giiveni ve araglar1 sunan kisidir.

Sorular ve Cevaplar

1.Bir ailenin ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli oldugunu 6grendigi ilk anda yasadig,

duyduklarmm algilayamama ve donup kalma hali hangi asamay1 temsil eder?
A.Pazarlik

B.Ofke

C. Kabullenme

D. Sok



2-Asagidakilerden hangisi 'Kabullenme' asamasindaki bir ailenin sergileyecegi bir

davramstir?

A.Taniy1 koyan uzmanlar1 suglamak

B.Cocugun engelini gizlemeye calismak

C.Egitim ve destek hizmetlerini arastirmaya baslamak

D.Siirekli olarak mucizevi bir iyilesme beklemek

3- Ebeveynlerin ¢ocuklarinin terapisti veya ozel egitimcisi gibi davranmak zorunda

kalmasi (vaka yoneticiligi rolii), aile icinde en ¢ok hangi duruma yol a¢abilir?
A.Ebeveyn-cocuk arasindaki duygusal bagin tamamen kopmasina

B. Rol karmasas1 ve ebeveynlik stresinin artmasina

C. Aile i¢i iletisimin kendiliginden diizelmesine

D.Cocugun bagimsizliginin hizla artmasina

4- Asagidakilerden hangisi tipik gelisim gosteren kardesin siirece saghkh dahil edilmesi

icin ebeveynlerin yapmasi gerekenlerden biridir?

A.Onun tiim ihtiyaglarini erteleyip 6zel gereksinimli cocuga odaklanmak.

B.Kardese sadece 6zel gereksinimli kardesiyle ilgili bilgi verildiginde iletisim kurmak.
C. Kardesinden gizli 6zel gereksinimli cocugun durumunu konusmak.

D. Tipik gelisim gosteren ¢ocukla diizenli olarak bag basa 6zel vakit gegirmek.

5- Destek saglayan bir ebeveyn olarak, yeni tan1 almis bir aileye yaklasirken hangi

tutum daha 'giiclendiricidir'?

A. Sadece dinlemek ve ihtiya¢ duyduklarinda orada oldugunuzu hissettirmek.
B.Hemen bir siirli doktor ismi ve tedavi yontemi siralamak.

C. Onlara tiziildiigiiniizii stirekli belli etmek.

D.Kendi ¢ocugunuzun basarisini siirekli anlatmak.

Cevap Anahtanr: (1-D, 2-C,3-B,4-D, 5-A)






Kaynaklar

1. Williams, J.K., Skirton, H., Paulsen, J.S., Tripp-Reimer, T., Jarmon, L., McGonigal
Kenney, M., Birrer, E., Hennig, B.L. and Honeyford, J. (2009), The emotional
experiences of family carers in Huntington disease. Journal of Advanced Nursing, 65:

789-798. https://doi.org/10.1111/1.1365-2648.2008.04946.x

2. Seyama, Ruka RN, PHN, MN; Kanda, Kiyoko RN, (2010). The Process by Which
Families of Glioblastoma Patients Come Through Emotional Pain and Prepare for
Hospice Care. Journal of Hospice & Palliative Nursing 12(2):p 124-136,
https://doi.org/10.1097/NJH.0b013e3181d01d47

3. Larson, R. W., & Almeida, D. M. (1999). Emotional Transmission in the Daily Lives
of Families: A New Paradigm for Studying Family Process. Journal of Marriage and

Family, 61(1), 5-20. https://doi.org/10.2307/353879

4. Villavicencio-Aguilar, C., Romero Morocho, M., Criollo Armijos, M., y Pefialoza
Pefialoza, W. (2018). Discapacidad y familia: Desgaste emocional. ACADEMO
(Asuncion) 5 (1): 89-98.

5. Radwany, S., Albanese, T., Clough, L., Sims, L., Mason, H., & Jahangiri, S. (2009).
End-of-life decision making and emotional burden: placing family meetings in

context. American Journal of Hospice and Palliative Medicine®, 26(5), 376-383.

6. Karpat, D. (2011). Yaygin gelisimsel bozukluk tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yvasadigr  yas tepkilerinin, evlilik uyumlarimin ve sosyal destek algilarinin

incelenmesi (Master's thesis, Dokuz Eylul Universitesi (Turkey)).

7. Hassamancioglu, U., Akin, A., Yoldas, C., & Sahin, S. (2020). Ozel Gereksinimli
Cocuga Sahip Ailelerde, Aile I¢i Roller ve Cocugu Tanima Becerilerinin Aile

Yilmazhigina Etkisinin incelenmesi. Toplum ve Sosyal Hizmet, 31(3), 1176-1200.

8. Wardani, E. T., Siregar, 1., Susanto, A., & Hamzah, N. H. (2024). Strategies and Role
of Parents on Language Acquisition of Children with Special Needs. Jurnal Onoma:
Pendidikan, Bahasa, Dan Sastra, 10(3), 3431-3440.
https://doi.org/10.30605/onoma.v10i3.4130



https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2008.04946.x
https://doi.org/10.1097/NJH.0b013e3181d01d47
https://doi.org/10.2307/353879
https://doi.org/10.30605/onoma.v10i3.4130

10.

I1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Pallavi, A. & Subodh, K. (2022). Effects of Parental Support Group on Perceived
Stress and Self-Esteem among Parents of Children with Special Needs. International
Journal  of  Indian  Psychology, 10(4), 348-355.  DIP:18.01.031.20221004,
https://doi.org/10.25215/1004.031

Estojero, M.V.G. (2022). Involvement and Experiences of Parents Having Children
with Special Needs. European Journal of Education and Pedagogy, 3(2), 1-3.
https://doi.org/10.24018/ejedu.2022.3.2.278

Estojero, M. V. G., Reyes, N. R. T. D., Capuno, R. G., Manguilimotan, R. P., Cabigon,
A. F. P, Etcuban, J. O., & Padillo, G. G. (2022). Involvement, experiences, and
challenges of parents having children with special needs: Implications to

practice. European Journal of Special Education Research, 8(2).

Ekmekgioglu, E. B. (2013). Aile isletmeleri yonetim devir siirecinde 6nciil ve ardilin

gosterdikleri roller lizerine niteliksel bir ¢alisma.

Kiirtiincii, M., & Arslan, N. (2019). Saglikli ergen ve engelli kardesler arasindaki
iliskinin aile islevlerinden etkilenme durumunun incelenmesi. Saglik Bilimleri ve

Meslekleri Dergisi, 6(2), 366-379.

Er, D. M. (2006). Cocuk, hastalik, anne-babalar ve kardesler. Cocuk Saghgi ve
Hastaliklar Dergisi, 49(2), 155-168.

Scorgie, K. (2017). "Broadening Family Perspectives: The Experiences of Fathers and
Siblings When a Child Has Chronic Illness or Disability", Working with Families for
Inclusive Education: Navigating Identity, Opportunity and Belonging.

Hagiwara, M., Palmer, S. B., Hancock, C. L., & Shogren, K. A. (2018). Sibling Roles
in Family—School Partnerships for Students With Disabilities During Transition

Planning. Career Development and Transition for Exceptional Individuals, 42(3),

194-200. https://doi.org/10.1177/2165143418792045

Hall, S. A., & Rossetti, Z. (2018). The roles of adult siblings in the lives of people
with severe intellectual and developmental disabilities. Journal of Applied Research in

Intellectual Disabilities, 31(3), 423-434.


https://doi.org/10.25215/1004.031
https://doi.org/10.24018/ejedu.2022.3.2.278
https://doi.org/10.1177/2165143418792045

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Koch, C., & Mayes, R. (2012). The balancing act: Meeting the needs of all children
including an adolescent with disabilities. Journal of Applied Research in Intellectual

Disabilities, 25(5), 464-475.

Cox, M. J. (2010). Family systems and sibling relationships. Child Development
Perspectives, 4(2), 95-96. https://doi.org/10.1111/1.1750-8606.2010.00124.x

Heller, T., & Kramer, J. (2009). Involvement of adult siblings of persons with
developmental disabilities in future planning. Intellectual and Developmental

Disabilities, 47(3), 208-219. https://doi.org/10.1352/1934-9556-47.3.208

Higgs, R., & Dammers, J. (1992). Ethical Issues in Counselling and Health in Primary
Care. British Journal of  Guidance & Counselling, 20(1), 27-38.
https://doi.org/10.1080/03069889208253607

Van Hoose, W. H. (1986). Ethical Principles in Counseling. Journal of Counseling &
Development (Wiley-Blackwell), 65(3).

Bond, T. (2004). An introduction to the ethical guidelines for counselling and
psychotherapy.

West, W. (2002). Some ethical dilemmas in counselling and counselling
research. British  Journal of Guidance &  Counselling, 30(3), 261-268.
https://doi.org/10.1080/0306988021000002308

Kubler-Ross, E., & Kbler-Ross, E. (1969). On death and dying (Vol. 1). New York:

Macmillan.


https://doi.org/10.1111/j.1750-8606.2010.00124.x
https://doi.org/10.1352/1934-9556-47.3.208
https://doi.org/10.1080/03069889208253607
https://doi.org/10.1080/0306988021000002308

	4.​Engellilikle Aile Hayatını Yönetmek: Duygular, Roller ve Kapsayıcı Destek 
	4.1.​Ailelerin Yaşadığı Duygusal Süreç 
	 
	Giriş 
	Duygusal Spektrumu Anlamak (Şok, İnkâr, Öfke, Keder, Kabullenme) 
	Şok ve İnkar 
	Suçluluk ve Öfke  
	Keder ve Pazarlık  
	Kabul ve Yeniden Düzenleme  

	4.2. Ebeveyn Rolleri ve Etkileri 
	Giriş 
	Rol Yığılması Olgusu 
	Rol Değişikliklerinin Etkileri 

	4.3. Aile Rolleri Arasında Denge Kurmak ve Kardeşleri Dahil Etmek 
	Giriş 
	Rolleri Dengelemek için Stratejiler 
	Sürece Kardeşleri Dahil Etmek 

	4.4. İnformal Danışmanlıkta Etik İlkeler 
	 
	Giriş 
	Destek Ekosistemi Oluşturma 
	Rehberlik ve Bilgi Paylaşımı 

	Sorular ve Cevaplar 
	Kaynaklar 


