SÜREĞEN HASTALIĞI OLAN BİREYLERE YÖNELİK KAYNAŞTIRMA UYGULAMA ÖNERİLERİ
Süreğen Hastalık Nedir?

Süreğen hastalıklı olma, gelişim sürecinde, bireyin, sürekli bakım ve tedavi gerektiren hastalığı nedeniyle, eğitim performansının ve sosyal uyumunun olumsuz yönde etkilenmesi durumudur. Başka bir tanımla; normalden sapma veya bozukluk gösteren, kalıcı yetersizlik bırakan, geriye dönüşü olmayan, patolojik değişiklikler sonucu oluşan, hastanın rehabilitasyonu için özel eğitim gerektiren, uzun süre boyunca bakım, gözetim ve denetim gerektirmesi beklenen durum olarak tanımlanmaktadır. Doğuştan anomaliler, doğuştan kalp hastalıkları, epilepsi (sara), kronik böbrek yetmezliği, kanserler, hemofili (kan pıhtılaşması yetersizliği), diyabet (şeker hastalığı), kistik fibrozis, astım, akdeniz anemisi (talassemi), kalp-damar hastalıkları, sindirim sistemi hastalıkları, idrar yolları ve üreme organı hastalıkları, cilt ve deri hastalıkları, endokrin ve metabolik hastalıklar, ruhsal davranış bozuklukları, sinir sistemi hastalıkları, AIDS süreğen hastalıklar içerisinde ele alınmaktadır.
Eğitim olanakları nelerdir?
Süreğen hastalığı olan çocuklara hastaneden alınan durum bildirir raporu ile Rehberlik ve Araştırma Merkezine başvurulduğunda (evden çıkması sağlığı açısından risk taşıyanlar için) evde eğitim hizmetleri sunulabilmekte, hastane okullarına gönderilebilmekte ve diğerleri kaynaştırma eğitimine alınabilmektedir. Kaynaştırma eğitimlerinde genellikle tam zamanlı kaynaştırma uygulanmaktadır. Süreğen hastalığı olan çocuklar zihinsel olarak akranlarından fazla farklılık göstermezken genellikle sosyal uyumda sorun yaşamaktadırlar.
Süreğen Hastalığı Olan Çocuklarda Görülen Tepkiler

 Uzun süreli (süreğen) hastalıklar ve hastanede yatmak, çocuklar ve yetişkinler üzerinde korku, kaygı gibi çeşitli duygusal etkiler yaratmaktadır.  Hasta çocuklarda, parmak emme, inkâr, korku-fobi, kaygı, ağlama, sözel ve fiziksel saldırganlık (bağırma), kıskançlık, düşmanlık, hayal kırıklığı, depresyon, sevgi yoksunluğu, regresyon (geriye dönüş), apati (gerçeğe, çevredeki kişi ve nesnelere karşı duyarsızlık), bağımlılık, iştahın azalması, düzensiz uyku-uykusuzluk, enüresiz/enkoprezis (idrar kaçırma/dışkı kaçırma), tırnak yeme ve içe kapanıklık tepkileri görülebilmektedir. Çocuğun hastalığa karşı gösterdiği tepkilerin bazıları genel, bazıları ise hastalığa özgüdür. 

Süreğen Hastalığın Çocuk Üzerindeki Etkileri 
Çocuk için hastalık ve buna bağlı olarak hastaneye yatma, onu korkutan, rahatsız eden ve hoş olmayan bir deneyimdir. Hastaneye yatmış olan bir çocuk hastalıkla mücadele ederken, tedavinin yan etkileri, acı verici işlemler, ailesinden, oyun arkadaşlarından ve okul çevresinden ayrılmanın verdiği kaygı ile mücadele etmek zorundadır. Özellikle bebek ve okul öncesi dönemi çocukların annelerinden ayrı olmaları, okul dönemi çocuklarının ise okul ve arkadaş çevresinden uzak kalmaları, eğitim-öğretimlerinin engellenmesi, hatta devamsızlık suretiyle sene kayıpları, çocuklar üzerinde olumsuz psikolojik etkiler yaratmakta ve ileride telafisi güç durumlarla karşılaşılmaktadır. 
Süreğen hastalığı ya da fiziksel farklılığı olan çocuklar, benlik imajlarını kabul etme sürecinde veya kabul ettikten sonra yaşıtlarından kabul görme sorunuyla karşılaşırlar. Küçük çocuklar, farklı olanları kolay kabullenirler. Bunda yetişkinlerin tutumları çok önemlidir. Yetişkinler çocuklarının özel durumu olan çocuklarla birlikte olmalarından dolayı onların olumsuz özelliklerini alabileceklerinden kaygılanabilir ve onları korumaya çalışabilirler. Hastalık belirtileri gözle görülür olan çocuklar, çoğunlukla görünmeyenlere göre daha fazla ilgi ve destek görürler. Hastalığın kazanılma şekli ve zamanı, çocuğun hastalık döneminde yaşayacağı psikolojik ve sosyal değişiklikler açısından farklılıklar göstererek, tedavi sürecine, tedaviye ve verilecek olan hizmetlere tepkilerini farklı şekillerde etkilemektedir. Çocukların hastalıkları kazanım şekilleri doğuştan ve sonradan kazanılan hastalıklar olarak temelde ikiye ayrılmaktadır. Doğuştan getirilen hastalıklarda çocuk doğduğunda hastalığı taşımakta ve doğumdan kısa bir süre sonra hastalık belirtileri ortaya çıkmaktadır. Bu çocukların gelişim aşamaları hastalığının cinsi ve derecesine bağlı olarak sağlıklı çocuklarınkinden farklı olabilir. 
Bazen çocuklar normal gelişim gösterirken, çeşitli kazalar veya hastalıklar nedeniyle sonradan süreğen hastalıklara yakalanabilirler, aniden kendilerini hiç tanımadıkları, bilmedikleri ve ağrılı işlemlerin olduğu bir ortamda bulabilirler. Bu çocuklardan bazıları kaza veya hastalığın öncesindeki durumlarına kavuşamayabilirler. Çeşitli kazalar sonucunda ortaya çıkabilen, olayın ciddiyeti ve çocukta oluşabilecek fiziksel problemlerin derecesine göre tedavi süresi tam olarak belirlenemeyen durumlar, akut hastalıklar olarak tanımlamaktadır. Kronik hastalık; “normalden sapma veya bozukluk gösteren, kalıcı yetersizlik bırakabilen, geriye dönüşü olmayan, patolojik değişiklikler sonucu oluşan, hastanın rehabilitasyonu için özel eğitim gerektiren, uzun süre bakım, gözetim ve denetim gerektireceği beklenen durum olarak tanımlanmaktadır. Beklenmedik olarak gelişen olay ailede ve çocukta şok etkisi yapmaktadır. Bu dönemde çocuğun durumuna bağlı olarak aile ve çocuk bilgilendirilmeli ve destek verilmelidir. Genel olarak yorgunluk ve hastalık nedeniyle okul devamsızlığının yanında, sınıf içinde birçok etkinliğe katılamadıkları, motor becerilerde yetersizlik, beden eğitimi derslerine katılamama gibi sorunlarla karşılaşmaktadırlar. Çocukların hastalıkları ile birlikte gelişimlerinde gerilemeler olmakta, tedavisi uzun süren ciddi hastalık durumlarında çocuklarda çeşitli davranış problemleri görülmektedir. Hasta çocukta dikkat edilmesi gereken en önemli nokta, sadece çocuğun hastalık durumuna odaklanmaktan ziyade çocuğun gereksinimlerine yönelmek ve bu alanı desteklemektir. Çocuğun, bilişsel ve gelişimsel düzeyine uygun biçimde tasarlanmış bilgiler, çocuğun daha etkin bir biçimde güveninin sağlanması ve tıbbi bakımı ile ilgili kaygılarının azalması açısından çok önemlidir. Uzun süreli hastalığı olan çocuklar, sağlıklı yaşıtlarına göre önemli davranışsal problemlere sahip olma açısından daha fazla risk altındadırlar. Süreğen hastalıkların çocuklarda gerileme davranışlarının yanı sıra gelişimsel gerilik veya gecikmelere de yol açmaktadır. 
Hasta Çocukla İletişim Teknikleri

Hasta çocukla iletişim kurarken tekrarlama, yansıtma, aydınlatmaya çalışma, soru sorma, gerçekleri sunma, anlaşmaya çalışma gibi aktif iletişim teknikleri kullanılmalıdır.

Öğretmenlere Öneriler:

· Süreğen hastalığı olan bir öğrencinin en önemli sorunlarından birisi okul devamsızlığıdır. Çocukta böyle bir durum hakkında bilgi alınır alınmaz çocuğun eğitim hizmetlerinden yararlanabilmesi için Sınıf öğretmeni, Psikolojik Danışman ve okul yönetimi gerekli girişimlere başlamalıdır.

· Hasta öğrenci ile okul yönetimi, öğretmenleri ve arkadaşları iletişimi kesmemeli. Onun hala o sınıfın parçası olduğunu, onun sınıfa dönmesini beklediklerini ona hissettirmelidirler.

· Öğrenci, okulu ile ilgili haberlerden mahrum bırakılmamalı. Okul ile ilgili bilgileri sınıf arkadaşları öğrenciye sıra ile ulaştırabilirler.  Bu çocuklar her zaman yüksek bir moral seviyesine sahip olmaları gerekir. Onlara yapacağınız küçük bir güzellik ya da onları sevindirme, uygulanan tedaviden daha etkili olacaktır.
· Tedaviyi sürdüren doktor ve aile ile iş birliği yapılması önemlidir.

· Kendine güven ve uyum sorunları olabileceğinden arkadaş edinmeleri desteklenmelidir.

· Çocuğun kendini olduğu gibi kabul edebilmesi için özelliklerine uygun, sosyal ve sportif aktivitelere yönlendirilmelidir.

· Sürekli kullanması gereken bir ilaç varsa bunun takibi konusunda dikkatli olunmalıdır.

· Çocuğun yetersizlik ya da hastalığından kaynaklanan sıkıntı ve kaygısı varsa bir uzmanla (çocuk psikiyatrisi, psikolojik danışman, psikolog gibi) iş birliği yapılmalıdır.

· Bina ile ilgili fiziksel şartlar düzenlenmelidir. (Tekerlekli sandalye için yol düzenlemesinin yapılması, sınıfın binanın giriş katında ve tuvalete yakın bir yerde olması, sınıf tahtasında ve tuvaletlerde tutunma yerleri olması, kaygan zeminlerde önlem için lastik döşeme yapılması vb. gibi.)

· Çocuğun fizyolojik ihtiyaçları ile ilgili bir yakınının ya da kolaylaştırıcı kişinin sınıfa yakın bir yerde beklemesi sağlanabilir.

· Çocuğun özelliklerine göre öğretim ve değerlendirme yöntemleri belirlenmelidir. Örneğin;ellerini kullanmakta zorlanıyor ise çoktan seçmeli test ve sözlü sınav yapılabilir.

Hasta Çocuğun Ailesine Öneriler: Uzun süreli hasta ve hastanede yatan çocukların olumsuz tepkilerini en aza indirmek üzere çocuk ve aileleri arasında iletişim önemlidir. 
· Hasta çocukla iletişim kurarken sevgi ve şefkatle dokunulmalı, konuşularak korkuları giderilmeye çalışılmalı, etkili iletişim kurmak ve yapmak istenileningerçekleştirilmesi için cesaretlendirilmeli ve oyunlar oynanmalıdır.

·  Çocukla yapılan uygulamalar ve gereklilikleri aile tarafından uygun şekilde anlatılmalı, karşılaşabileceği durumlar belirtilmelidir.

·  Sevdiği nesneleri yanında getirmesine izin verilmeli, mahremiyetine saygı duyulmalı, güler yüzlü ve anlayışlı olunmalı, ses tonu iyi ayarlanmalı, içtenlik ve samimiyetle dinlenmeli, çocuğa basit ve anlayacağı şekilde konuşulmalı, her zaman doğru olan söylenmeli, tüm soruları özenle cevaplanmalı, empatiyle yaklaşılmalı, çocukla ilgili kararlarda çocuğun fikri de alınmalı, iş birliği sağlanmalıdır.
· Çocuğun yalnızlık hissetmemesi, ona yardımcı olması için her zaman yanında olunmalıdır.

· Ergenlik dönemindeki çocukların özellikleri dikkate alınarak onlara yaklaşılmalı ve cinsel kimliklerine önem verilmelidir. 
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