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Bu galismada zihinsel engelli gocuklar ve
-ailelerini, t0m aile sistemi igine alacak
_sekilde desteklemek, y6nlendirmek ve
“nitelikli elemanlarin yetigtiriimesini sag-
lamak amaciyla Amerika Birlegik Dev-
letlerinde olusturulan hizmet modelleri
hakkinda bilgi verimigtir. Ozellikle “Go-
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cuk, Ergen ve Aile Destek Agi” Modeli,
géndilli kuruluglarn  ve  dniversitelerin
birlikte galigarak egitim ve uygulamanin
nasil yapilacadi konusunda iyi bir 6rmek
teskil etmesi nedeniyle ayrintili olarak ele
alinmigtir. Bu tdr modellerin g¢alisma
sistemlerini bilmek, zihinsel engelli ¢o-
cukiar ve aileleriyle galisan uzmaniara
sunacakiar hizmetlerde 151k tutacaktir.

Anahtar Sézciikler: Zihinsel engelli go-
cuklar, aile, hizmet modelleri, servisler.

ABSTRACT

in this study, information about the serv-
ice models constituted in order to sup-
port, to give direction to the mentally re-
tarded and their families in a way that
involves the whole family system, and to
obtain the training of qualified special-
ists is given. Particularly, “ The Child,
Adolescent and Family Support Network
Model” is here examined in delail be-

. cause of its being a good example on

how training and practice will be oper-
ated with the cooperative studies of civil
initiatives and the universities. Under-
standing the functioning of such models
may illuminate to those specialists who
study with the mentally retarded and
their families in the services they offer.

Key Words: Mentally retarded children,
family, service models, services.

GIRIS _

Cocuklar dogduklan andan itibaren
ayr bir bireydir ve farkl 6zelliklere,
yeteneklere sahiptir. Kimi gocuklar,
saglikli dogarken kimi gocuklar baz
nedenlere bagll olarak engelli doga-
bilirler. Bazi ¢ocuklar da saglikl
dogmalarina karsin gocukluk do-
nemlerindeki olumsuz yasgantilar so-
nucu engelli hale gelebilirler.

Dunya Saghk Orgita (WHO) ’'nin
yaptirdigi arastirmalara goére, toplam
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nifusun %10’'unun engelli oldugu
kabul edilmektedir. Dunya Sagiik
Orgiti'niin gelismis tlkeler igin %10,
gelismekte olan Ulkeler icin %12 ola-
rak kabul ettigi engellilik orani Uze-
rinden yapilan tahminlere gére Tur-
kKiye'de 6-7.5 milyon arasinda en-
gelli bulunmaktadir ( i. Ozurluler Su-
rasi On Komisyon Raporlari; Ankara,
29 Kasim- 2 Aralik 1999 ). Toplumda
zihinsel engelli tanmisi konulan ¢o-
cuklarin ve ergenlerin sayisinin gide-
rek artmasina karsin, bu
populasyonia caligan nitelikli ele-
manlarin sayisi yetersiz kalmaktadir.

Engelli gocuk, ailelerde farkli etkiler
yaratmaktadir. Ana-babalar, bu etki-
lerin sonuglarini ilk olarak gocukla-
rinda bir problem oldugunu anladik-
larinda yasamaya baslartar. Ustelik
engelli gocudun ailedeki etkileri, ba-
sitge tek boyutlu veya tek bir gizgide
degil, ayni zamanda tum aile siste-
mini icine alacak sekilde karsiltkli ve
¢ok yénlidur. Bu durumdan sadece
ana-babalar etkilenmez, kardesler ve
aile Uyeleri arasindaki iligkiler de et-
kilenebilir (Harris, 1994; Rodrigue,
Geffken,  Morgan, 1994, 23;
Rodrigue, Morgan, Geffken, 1992,
22; Rodrigue, Morgan, Geffken,
1991, 21). Aile karst karsiya geldigi
engellilik durumuyla ilgili olarak her-
hangi bir bilgiye sahip degil ise en-
geli kabullenme ve uyum saglama
daha da zorlagsmaktadir. Bu noktada;

» Ailelere engeli tanimlayarak en-
gelin kabulint kolaylastiracak,

e Allelerin engelin neden oldugu
problemlerle basa ¢ikma yollan ge-
ligtirmelerine yardimci olacak,

Engelli gocuktan kaynakianan tim
sorunlara. ¢oziim vyollan Gretecek
hizmet modelleri énem kazanmakta-

dir. Engelli gocuk ve ailesi, saglik,
egitim, sosyal iligkiler, ev idaresi ve
hizmet birimleri gibi gesitli konularda
yardima ihtiyag duymaktadir. Bu
yardimlar en etkili sekilde saglaya-
bilme bu modeller aractidi ile ger-
ceklestirimektedir {Jordan, Excell,
Waggoner, 1999, 26).

Genellikle Ulkelerin  politikalarinda
zihinsel engellilere yonelik olarak
hazirlanan programlar yirmibes yil-
dan daha uzun suredir stnirlayici ol-
mus, engellilerin saglik gereksinimie-
rini karsilama amagli yasal diuzenle-
meler blyuk oranda gézardi edilmis
ve bakim verme gibi buylk bir so-
rumluluk ilk etapta ailelere birakil-
migtir. Bu nedenle zihinsel engelli
gocuk veya ergene sahip olan birgok
ebeveyn ihtiyag duydugu hizmete
ulagamamigtir. Bu agidi kapatmak
amaclyla zihinsel engelli gocukiara
ve ailelerine hizmet veren ve nitelikli
uzmanlarin yetistiriimesini destekle-
yen modeller olusturulmustur. Bu
hizmet modellerinin bir bélimi de
Amerika Birlesik Devletleri’nde gelis-
tirilmis olup génulli kuruluslar ve -
niversitelere bagh olarak c¢alismak-
tadir. Bu modellerden biri, sadece
¢ocuklara ve ailelere (cretsiz hizmet
vermekle kalmayip, yetismekte olan
ylksek lisans ogrencilerine yapilan
calismalari gbézlemleme ve ailelerle
yapllan grup c¢alismalarinda her iki
tarafa da yarar saglama olana§ su-
nan “Cocuk, Ergen ve Aile Destek
AgY” olarak adlandirilan modeldir. Bu
modelin isleyisi ve 6zellikleri bu a-
landa caltsanlar igin iyi bir &rnek
teskil etmektedir.

“Cocuk, Ergen ve Aile Destek Agi”,
zihinsel engelli tanisi konulan gocuk
ya da ergenler ve aileleri igin yapila-
bildi§i olctide surekli destek gruplari-
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nin sagdlanmasini ve bu populasyon
ile yapilan galismalarda yuksek li-
sans duzeyindeki terapist, egitimci
ve sosyal hizmet uzmanlarinin pratik
deneyimler kazanmasini - amagla-
maktadir. “Cocuk, Ergen ve Aile
Destek Ag1" nin geligtirilme amagla-
rindan biri de, zihinsel engelli ¢o-
cuklarin ailelerine  psiko-egitimsel
yardim ve duygusal destek sagla-
maktir. “Cocuk, Ergen ve Aile Destek
Ag1”, ciddi bir zihinsel engelle tanila-
nan c¢ocugun ailesinin, bu engelle
ilgili egitimden, ana-baballk becerile-
rinden ve sosyal destekten yararla-
nacagi inanct Uzerine kurulmustur.
Bu modelde bir diger énemli nokta,
zihinsel engelli gocuk veya ergenle-
re;

« Yasitlariyla ofan iliskilerini gelig-
tirmeyi,

« Sosyal destekten yararlanmayi,

e Gunlik rutinlerin Ustesinden gel-
me yollarinl 6gretmeyi ve bu ¢o-
cuk ya da ergenlerin kardeglerine
destek saglamay hedeflemekte-
dir.

Bu modelde zihinsel engbelli cocuk
veya ergenler igin dért grup olustu-
rulmustur. Bunlar;

e Grup 1; Bes-yedi yas arasi ¢o-
cuklara,

o Grup 2; Sekiz-onbir yas arasi ¢o-
cuklara,

o Grup 3; Oniki-onbes yas arasi er-
genlik éneesi ve ergenlik dénemi
¢ocuklarna ve

e Grup 4; Onalti-yirmibir yas arasi
ergenlere ve geng yetiskinlere
hizmet vermektedir. Bu gruplara
ek olarak bir de ebeveyn grubu
vardir. Ailelerle yapilan her go6-
riigme 60-90 dakika olmak Uzere
ayda iki defa slrekli olarak ger-
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ceklestiriimektedir. Tumu Ucret-
siz olan bu gruplar deneyimli bir
terapist, sosyal hizmet uzmani
ve egitimci ile bu bélumlerde e-
gitimlerine devam eden bir veya
iki  ogrenciden olugmaktadir.
Tum uzmanlar, ¢ocuk gelisimi,
zihinsel engellilik, ailevi sorunlar,
sorunlarin Ustesinden gelme be-
cerileri ve davranig yonetimi ko-
nularinda o6zel bir formasyona
sahiptir.
“Cocuk, Ergen ve Aile Destek Agr"
nin diger bir hedefi de bu ailelerle
birlikte galigacak yUksek lisans 6§-
rencilerinin uygulamali bir cevrede
mesleki beceri kazanmasidir. Yuk-
sek lisans ogrencileri, yalnizca uz-
manin nasil bir uygulama yaptigini
gozlemiemekle kalmayip ayni za-
manda gruplardan biri ile galigarak
uygulama yapma sansina da sahip-
tir. “Gocuk, Ergen ve Aile Destek A-
§1" gruplarindan birinde yer almak
izere secilen yuksek lisans ogren-
cileri, zihinsel engelli ¢ocuklar ve er-
genlere ydnelik engel durumlan ve
egitimleri Gzerine bir gunluk bir
workshop'a katiimaktadirlar. Ailelerle
yapilacak her grup toplantisindan
once yuksek lisans o6grencileri ile
hedefler ve aktiviteler tartisiimakta-
dir. Ailelerle bireysel ve grup top-
lantilari yapilarak, kullanilacak egitim
materyali ailelere taniiimakta ve
materyalin kullanimina iliskin  bilgi
verilmektedir. Program boyunca
yuksek lisans 6grencileri; engelli go-
cuga sahip ailelerin kargllastiklar
gunlik sorunlaria da tanistirimakta-
dir. Ogrenciler ve ailelerin "Cocuk,
Ergen ve Aile Destek Agl" kapsa-
minda ulasabilecedi web sayfalari,
video kasetler ve basih materyaller
de mevcuttur (Jordan, Excell,
Waggoner, 1999, 26).
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Zihinsel Engelli Gocuklar ve
Ailelerine Hizmet Veren Diger
Modeller

Kilit Gorevli Modeli

“Kilit Gorevli” engelli gocukla tligkilen-
dirilen herhangi bir problem hakkin-
da ebeveynlerin tavsiye igin basvur-
dudu kisiye verilen isimdir. Kilit g6-
revli aile ile sirekli irtibat halindedir.
Genig bir hizmet yelpazesinden uz-
manlarla igbirligi iginde olmakla ve
aileye koordine edici destek ver-
mekle sorumludur. Ozellikle genis bir
kurumsal yelpazeden hizmetlere ve
bilgiye ulagsma becerisi kilit gérevlinin
bilgisi  dahilindedir. (Dale, 1996;
Appleton ve ark., 1997, 23).

Yapilan calismalarda kilit gérevliye
sahip olmayan ailelerin karsilana-
mamis ihtiyaglarinin belirgin bir se-
kilde daha ¢ok oldugunu ve bunun
ozellikle ¢ok fazla sorunu olmasina
kargin ¢oziim yollarinin az oldugu
ailelerde gozlendigi belirtiimistir. Bu
alanda egitim alan kilit garevlilerin
sadlanmasinin  sonuglar  (zerine
Sloper tarafindan yapilan ayrintili bir
galigmada da, bir kontrol grubu ile
karsilastinldiginda, kilit goérevli ile
birlikte c¢alisan ebeveynlerde daha
yUksek moral, daha fazla uygulama-
ya yonelik yardim temini, etkinlikler-
den daha ¢ok tatmin olma ve daha
az soyutlanma gibi bir dizi olumiu
etkinin oldugu gésterilmistir. Bu hiz-
metin en buyik degeri; ebeveynlerin
her ihtiya¢ duyduklarinda dénip yar-
dim isteyebilecekleri ve konusabile-
cekleri bir kisiye sahip olmalandir
(Sloper, 1999, 25). :

Ebeveyn Danisma Modeli

Bu modelde hangi desteklerin hare-
kete gecirildigi kadar, aileye destek

veren uzmaniarin kaynaklart hare-
kete gecirmede ailelere nasil yar-
dimel oldugu da énemlidir. Amerika
Birlesik Devletlerinde aile destek
hizmetleri konusunda yiritilen bir
dizi calisma, etkili destegin aileler ve
hizmet sunanlar arasindaki iligki Uze-
rinde odaklandigini ortaya koymus-
tur. Etkili bir destegin ozellikleri; iligki
kurma, iletisim, durustltk ve agiklik;
ailelerin kendi kisisel endiselerinin
anlagilabilmesi ve ailelerin deger ve
amaglarina olan duyarlilik olarak ta-
nimlanmaktadir (Dunst, Trivette ve
Deal, 1994).

Danigma modelieri Gzerine kurulu
ebeveyn destek hizmetleri konusun-
daki arastirmalar ingiltere’de de o-
lumlu etkiler géstermistir. Bu arag-
tirmalar, hizmet verilen gruptaki an-
nelerin kendilerini, uzmanlardan da-
ha iyi destek alan kisiler olarak nite-
lendirdiklerini, g¢ocuklari hakkinda
daha olumlu duygular hissettiklerini
ve gocuklann gelisimsel slrecinin
daha hizli oldugunu gdstermistir.
Sosyal olarak dezavantajli durumda-
ki Bangladesli annelerden olusan
gruplarda elde edilen sonuglar, ken-
dileri ve esleri hakkindaki duygula-
rinda diger gruplara gore daha o-
lumlu etkiler, gocuklarinin davranis
soruniarinin  ¢ézUminde gelismeler
ve anne olarak stres dlizeyinde a-
zalmalar gerceklestigini ortaya koy-
mustur (Sloper, 1999, 25).

Ebeveyn Katilim Modeli

Bu model esnek ve bireysellestirimis
bir bakis agisina sahiptir. Farkli di-
siplinlerden uzmanlarin (doktor, psi-
kolog, gocuk gelisimci, sosyal hizmet
uzmani vb.} katthmiyla, ebeveynlere
gerek saglik gerekse egitim ve aile
ici iligkileri kapsayan genis bir yelpa-
zede yardm saglamaktadir. Uz-
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maniar ve ebeveynler arasinda kar-
silikli olarak problemleri anlatma,
dinleme ve tartigip bir sonuca varma
slregleri izlenir (Cunningham, Davis,
1985; Appleton, Minchom, 1991, 17;
Dale, 1996).

Bagacgikma Modeli

Basagikma (Ustesinden gelme) mo-
delinde ebeveynler, problem ¢dzme,
karar verme, iletisim becerileri, sos-
yal gruplara katiima ve bu gruplar-
dan yararlanarak rahatlama, 6zgi-
ven gelistirme ve kendini ifade etme
gibi sorun ¢ézme ybntemlerini ka-
zanmaktadir. Bu modelde ebeveyn-
lerin gocuklarinin zihinsel engeli di-
sinda bagka konularla da ilgilenerek
konudan zaman zaman uzaklagma-
lart ve kendilerini gelistirmeleri a-
maglanmaktadir. Programin etkileri
incelendiginde; madahale grubunda-
ki anneler, iletisim becerileri ve so-
runlarin Ustesinden gelme becerile-
rinde daha ylksek gelisim ve daha
dusiik depresyon seviyeleri sergile-
miglerdir (Kirkham, 1993, 97).

Yukaridaki modellerin yani sira, zi-
hinsel engelli bireylerin aile kurmalar
konusunda onlara destek veren mo-
deller de mevcuttur. Hizmet verilen
grup i¢inde ¢ocukluklarini ev disl
yerlesim yerlerinde gegiren, gegmis
yasantilaninda yogdun istisimara ve
aile ici siddete maruz kalan, ilag ya
da alkol bagimliligi olan, ciddi saglik
problemlerinden dolayr uzun sdreli
tedavi gdéren, zihinsel engelli veya
psikiyatrik tanisi olan ve yasal olarak
suclu kabul edilen bireyler bulun-
maktadir. Gerekli temel egitimi ala-
rak yeterli oldukian kabul edildiginde
bu modelde uzmanlarin yani sira
gonullt kisiler de hizmet verebil-
mektedir. Gonulla kuruluglar ve bu
kuruluglara basvuran g¢ok ¢esitli
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meslek gruplarindan insanlar, za-
manlarinin biytk bir béluminde e-
beveynlere ve onlann ¢ocuklarina
dogrudan yardimci olmaktadir. Uy-
gulanan sisteme gbére hizmetler ev
bulma, gocuk istismarnni engelleme
gibi ailenin kritik ihtiyaglarimin gide-
rilmesi Uzerine kurulmaktadir (Ray,
Rubenstein, Russo, 1994,73).

Siraladiyimiz  modellerin  hedefleri
degerlendirildiginde; iyi planlanmig
bir modelin, engelli gocugun geligi-
mini destekleme, ailelere gocuklari-
nin gelisimine iliskin uygulamalar
sunma ve gocuklarina en iyi yardimi
nasil yapabileceklerini 6gretme, er-
ken mudahalenin énemini- vurgulama
ve aile bireylerinin sorunlanyla ilgi-
lenme gibi temel ilkelere sahip olma-
st geredi ortaya ¢ikmaktadir (Russo,
1999). ‘

Tum bu modellerin uygulanmasinda
guglikler oldugu da saptanmistir
(Sloper, 1999, 25). Modellerde ekip
galismasinin esas olmasi ve ailelerin
farkli caligmacilarla iletisim kurmala-
rindan dolayt, farkli ¢alisma birimleri
arasindaki  koordinasyon  eksikligi
biytk problemler yaganmasina yol
agmaktadir. Birgok aile, farkli hizmet
birimleri ve caligmacilarin goérevleri-
nin neler oldugu, kime basvurulmast
gerektigi, kendi gereksinimierini kar-
silayabilecek hizmet birimlerine nasi
ulagllabilecegi konularinda zorlan-
maktadir. Verilen destegdin aile igin-
deki iletisim kopukluklarindan dolay!
yerine ulasamamas! agilmasi gere-
ken bir diger gigluktar ve séz konu-
su gucluogun giderilmesi amaciyla
“Kilit Gorevli” adi verilen calisanlar,
ailenin tikandigi iletisim ve koordi-
nasyon noktalarinda onlara yardimci
olmaya calismaktadir. Ancak yapilan
arastirmalar bu uygulamaya talebin
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az oldugunu gostermistir. Ayrica ai-
lelerin destek aldig1 hizmet birimleri-
nin cogunun ucretli oimasi, gelir se-
viyesi disik ailelerin bu hizmetler-
den yararlanmasini engellemektedir
(Sloper, 1999, 25). '

SONUC

“Cocuk, Ergen ve Aile Destek Ag"
modeli, gondlid kuruluslann ve Oni-
versitelerin birlikte bir bUtin olarak
¢alisarak egitim ve uygulamanin na-
sil yapilacagi konusunda iyi bir érnek
teskil etmektedir. Cocuklann ve ai-
lelerinin hayatinda ¢ok onemli yeri
olan bu tlr birimlerin daha etkin ¢a-
ligmalari saglanarak sayilarinin artti-
riimasinda yarar vardir. Universitele-
rin, génullt kisi ve kuruluslarin, va-
kiflarin ve ilgili. devlet" birimlerinin
katkida bulunacag bir ekip ¢alisma-
slyla tek bir modeli benimsemek ye-
rine, engelli gocuklarin ve ailelerinin
ihtiyaglarina cevap vermek wzere,
bahsedilen modellerin timi veya
birkag! kullanilarak daha genis kap-
samli projeler olusturulabilir.

ONERILER

Zihinsel engellilere sunulan hizmet-
lerdeki azalma ve sinirlamalar, asir
yuklu hukimet programiari ile birlik-
te, zihinsel engelli ¢ocuju olan pek
¢ok ailenin strekli yardim temin e-
debilmelerini guglestirmistir. Zihinsel
engelli cocuklarla ekip caligmasinin
her gecen gin énem kazandigi ul-
kemizde, bu tip modellere siddetle
ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu modellerin
ailelere birimler araciiyi ile hizmet
goturecedi unutulmadan bir an énce
bu birimler arasinda koordinasyonun
saglanmasi gerekmektedir. Bunun
icin  Universitelerin, ilgili meslek
gruplarinin ve goénallt kuruluslarin
bir tst komisyon aracih@i ile plania-

ma ve uygulama projesi olusturmasi,
bir 6n calisma olarak baslatilabilir.
Daha sonra bu projenin ilgili meslek
gruplan ile tartigilarak gelistiriimesi
ve en son halini almas) saglanabilir.
Hazirlanan bu projelerin uygulanma
ve yayginlagtinlmasi asamalarinda
da devletin ilgili birimleriyle igbirligine
gidilebilir. Bu uygulamalar sirasinda
ihtiya¢ duyulan mali destek, gerek
yurt diginda, gerekse yurt icinde bu
tip modellere destek veren gonilli
kisi, kurulus ve vakiflardan saglana-
bilir. Ayrica, “Cocuk, Ergen ve Aile
Destek Agl” modelinde oldugu gibi
Universitelerin ilgili bdélimleri ylUksek
lisans programlarini  cesitlendirip
yayginiastirabilir.

"Gocuk, Ergen ve Alle Destek Agr’,
bu konuda bir sonug alinmas) yolun-
da atilan adimlardan sadece biridir.
Ulkemizde de bu konuya dikkat ce-
kilmeli, gonalli kurum ve kuruluglara
bu amaca yoénelik calismalar icin
destek veriimelidir. Gerekli koordi-
nasyonun saglanmasi igin beklenen
adimin atiimast halinde bu alanda
verimli ¢alismalar gergeklestirilebilir.
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