ZIHINSEL ENGELLI GOCUGA SAHIP AILELER VE SOSYAL HiZMET
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Ozet: Zihinsel engelli gocuda sahip aileler, psiko-sosyal ve ekonomik
odakh birgok sorun yasayabilmektedir. Beklenenden farkli bir ¢ocuga
sahip olmak, aileye bagimlilik, ¢ocugu kabullenememe, esler arasinda
yasanilan ¢atismalar, 6mur boyu bakim, anne babanin éliminden sonra
g¢ocugun durumunun ne olacagi ve ekonomik kaygilar bu ailelerde gesitli
sorunlara neden olabilmektedir. Asagidaki calismada, zihinsel engelli
cocuga sahip ailelerin yasadigi bazi sorunlar ve bu sorunlara yoénelik
olarak SHU’nun ne tur galismalar yapabilecegi tartisiimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Ozirlilik, Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Aileler,
Sosyal Hizmet, Sosyal Hizmet Uzmanlari

Abstract: Families with mentally retarded children can suffer so many
psycho-social and economic problems. Factors such as having an
exceptional child, dependency to the family, having difficulty on accepting
the child, conflicts between spouses, lifelong care, what will happen to the
child after the death of the parents, and economic worries may cause
various problems among these families. At below study, some problems
of the families with mentally retarded children and what sort of study could
do by social workers are discussed.
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GiRIiS

Toplumdaki en anlamh yetiskinlik roli kuskusuz ebeveynliktir. Bireylerin bu
rolde basarili olmalari bliylik 6lgtide sahip olduklari gocuga bagl olmaktadir.
Genel olarak ebeveynlik; cocuga sevgi verme, gocugun fiziksel ihtiyaglarini
karsilama, koruma ve gocugun zihinsel yeteneklerini gelistirmesine izin verici
bir atmosfer yaratmayi gerektirmektedir. Normal bir ailede ¢ocuk gelistikce,
blyldikge ve gelisim asamalarini gectikce ebeveynlerin beklenti diizeyi de
artmaktadir.

Aileyi bir sistem olarak degerlendirdigimizde, aile Uyelerinden birinin belirli
gelisim asamalarindan gegislerine bagh olarak stres yaratan donemleri veya
olaylari her aile yasayabilmektedir. Sahip olunan ¢ocugun zihinsel engelli
olmasi durumunda ise yasanan stresin diizeyi daha da artmaktadir. Engelli
gocuk ebeveynlerinin Ustlendikleri sorumluluklar genellikle, engelli gocugu
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olmayan ebeveynlerinkine oranla daha fazla olmaktadir. Clinkli engelli ¢ocuk
ebeveynleri cocugun bazi beklentilerini kargilamakta ya yetersiz kalmakta ya
da bu beklentileri hi¢ kargilayamamaktadir.

Son 20 yilda yapilan birgok arastirma sonucu, zihinsel engelli ¢ocuklarin
ebeveynleri (zerinde yarattiklari stresin engelli olmayan ¢ocuklarin
ebeveynlerinkinden daha fazla oldugunu destekler niteliktedir (1, 2, 3, 4, 5, 6,
7, 8). Zihinsel engelli cocuga sahip olan her ailenin kendine 6zgu bir stres
yasadigi kabul edilmelidir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin dogumu ile aile
bireylerinin etkilesimleri, paylasimlari azalmakta, gorev ve sorumluluklarda
farkhlasmalar gézlenebilmektedir (3). Zihinsel engelli gocugun yaptigi olumsuz
etkinin, babaya oranla daha ¢ok anne tzerinde goérildigu belirtiimektedir (1,2).
Babanin maddi durumla ilgilenmesi, annenin ise zamaninin buylk bir
bélimuni evde, zihinsel engelli gocukla gegiriyor olmasi bu durumun nedeni
oldugu belirtiimektedir (3). Zihinsel engelli ¢ocuk anneleri, yasadiklari bu
durumlarin etkisiyle, cesitli duygusal ve davranissal tepkiler
gosterebilmektedir.

Ulkemizde engelli gocuga sahip olmak basli basina bir zorluk kaynagidir.
Engelli gocuga sahip olan anne-babalari, bebek dogdugu giinden itibaren pek
cok sorun beklemektedir. Once aile iginde sorunlar ortaya gikmakta, aile
bireyleri bunlarla bas etmek zorunda kalmaktadir. Daha sonra akrabalar,
komsular ve toplum iginde yasanan zorluklar gelmekte bunlari okul yagsaminin
baglamasi ile egitim sorunlari da izlemektedir. Asagida zihinsel engelli gocuga
sahip ailelerin yasadigi bazi sorunlar ve bu sorunlara yénelik sosyal hizmet
meslegi ve meslegin uygulayicisi olan sosyal hizmet uzmanlari (SHU)nun
yapabilecegdi ¢calismalar hakkinda bilgiler sunulmustur.

1. ZIHINSEL ENGELLiI COCUGA SAHIP AILELERIN SORUNLARI

Genellikle engelli gocuklarin anne-babalarinin sdrekli Gzintl, kaygr ve
sugluluk duygulariyla yasadigi gortlmustir. Ofistik cocuklarin aileleri igin,
onlara ¢ok az ya da hi¢ duygusal baglilik gostermeyen cocuklarinin yarattigi
reddedilmislik duygularinin da eklenmesi, bu ylke dayanmayl daha c¢ok
guglestirmektedir. Bu nedenle birgok celiskili duyguyla basa c¢ikmada
ebeveynlere yardimci olmak, gercekgi bilgileri, duygusal destedi saglayan
calismalar yapmak énemlidir (9).

Engelli bir cocuga sahip olan ailelerin gocuklarindaki engeli ve onunla birlikte
yasamay! kabullenmeleri kolay bir durum degildir. Bu alanda vyapilan
arastirmalar (10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 7, 8) ve goOzlemler sonucu ailede
genelde engelli gocugun bakim ve yetistirme sorumlulugu basta olmak Uzere,
diger birgok gorevin anneler tarafindan yerine getirildigini goéstermektedir.
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Engelli gocugun dogumu ile aile yasantisinda bir takim degismeler gdzlenir.
Engelli gocugun dodumundan sonra aileler, ne yapacaklarini, nereye
gideceklerini, kime ne sdyleyeceklerini, soracaklarini bilemezler ve
bocalamaya baslarlar. Toplum icinde her zaman, her yerde engelin nasil
olduguna yonelik sorularla karsi karsiya kalirlar. Bu durumda aile, 6ncelikle
varsa engelli olmayan g¢ocuklarina, aile buylklerine, yakin arkadaslarina ve
komsularina bilgi vermek ve agiklama yapmak durumunda kalir. Clnka sirekli
etkilesim halinde bulunduklari kigilerle paylasima ge¢cmek, aileleri rahatlatacak
ve glvenlerini saglamaya neden olacaktir (12,15).

Engelli gocuga sahip olmak, aile yasantisindaki aligila gelinmis durumlarin ve
esler arasinda evlilik iligkilerinin bozulabilmesine neden olabilmektedir. Bu
durumun aile Uzerinde bir takim olumsuzluklara ve degisikliklere yol agtidi
belirtimektedir. Yasanan bu olumsuzluklarin nedenleri, (a) engelli ¢cocugun
ailede yarattigi stres, karsilasilan fiziksel, maddi ve psikolojik etmenler, (b)
ailede engelli kiz ve/veya erkek kardesin olmasi, (c) engelli gocugun anne ve
babasinin Ustlendigi roller, (d) ailelerin kendilerini anlamayan saglik
personeline veya uzmana rastlamalari ve (e) aile Uyelerinin, arkadaslarinin ve
yakin cevrenin gosterdigi tepkiler olarak belirtiimektedir. Anne-babanin karsi
kargsiya kaldigi bu olumsuzluklarin strese neden oldugu belirtiimektedir
(12,10).

Zihinsel engelli gocuga sahip olan ailelerde annelerin yasadid1 sorunlar; gin
boyu siiren bakim ve yetistirme goérevinin annelerin enerjilerinin tikenmesine,
kendilerine  ayiracak bos zamanlarinin  kalmamasina, dogal bir
yalitimishk/cevreden koparak yasamalari ve evde surekli is goren Kisiler
haline gelmelerine neden olmaktadir (17). Bu sorunlar, anne tek basina veya
engelli cocuguyla birlikte disari ¢iktiginda toplumda karsilasmis oldugu, pratik,
fiziksel ve sosyal zorluklarla (toplu yasam yerlerinde -parklar, oyun bahgeleri-
engellilere ait dizenlemelerin ve sunulan hizmetlerin yeterliligi ve bunlardan
yararlanma firsatlari, toplumun onlara sundugu hizmetler, cocugun ve ailenin
yasamini kolaylastiran ya da zorlastiran etmenler), cocuk evde kaldiinda ise
uygun bir ¢gocuk bakicisi aramak, kendi 6zel islerini yapmak icin gocugunu
birakabilecegi bir yerin olmamasi gibi diger problemlerle pekistirildigi
belirtimektedir (7,8).

Fiziksel ve gevresel odakli bu sorunlar yaninda annelerin bakim sirecinde
kendi sagliklarini da yitirdigi gézlenmistir. Anneler bu siregte, kronik yorgunluk
gibi belirtiler ve gesitli psikolojik ve fiziksel rahatsizliklar goéstermektedir (18, 2,
4). Bununla birlikte sosyal izolasyon ve yetersiz sosyal destek annelerin
yasadigi diger olumsuz sosyal sonuglardir. Engelli ailelerin gogunun yoksul
olmasi, babanin surekli ve sigortall bir ise sahip olmamasi nedeniyle cocugun
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ek masraflarinin  karsilanmasinda aile birgok sorunla karsi Kkarsiya
kalabilmektedir.

Gelisimsel bir engeli bulunan ¢ocuga sahip olan anne ve babalarin bildirilen
gereksinimleri bir takim durumsal degiskenlerle iliskilidir. Cocudun yasi
kiclldikge ailenin bildirilen gereksinimi daha fazla olmaktadir. Bu sonug
beklenebilir. Ancak, gelisimsel bir engeli bulunan kiguk bir gocugu olan
ebeveynler, daha blylk gocuga sahip ebeveynlere gore 6zel egitim ve ilgili
hizmetler konusunda daha az deneyimli olacaktir. Su halde, bu kosullar
altindaki ailelerin gereksinimleri, engelli gocugunun bakimiyla uzun zamandir
ilgilenen ve bu tir hizmetleri saglayanlarla etkilesim halinde olan
ebeveynlerden daha fazla olacaktir. Gelisimsel bir engeli bulunan c¢ocuga
sahip olan ailelerin gereksinimleri eger cocuk daha blylkse g¢ocugun
bakimina adanan uzun yillardan 6turi daha fazla olabilir (19).

Anne baba ¢ocugun engelli oldugunu 6grenince yasamis oldugu sok, hayal
kirikligi, sugluluk ve yetersizlik gibi duygular, dogal olarak aile bireylerinin
davraniglarini da etkilemekte ve bu olumsuz yasantilar ailenin aligilagelmis
gelisimini ve igleyisini bozabilmektedir (20). Bu durumda olan ailelerde kaygi,
depresyon endise, stres gibi psikolojik rahatsizliklar st diizeylerde yasanir.

Ebeveynlerin ¢cogu c¢ocuklarinin engelinin teshisine duygusal ve fizyolojik
olarak olumsuz bir tepki vermektedir. Ozel gereksinimi olan gocuga sahip
ailedeki gegis, ailenin sosyal hayatinda 6nemli degisimler yaratmaktadir. Cogu
ebeveyn tatminsizlik ve engellenmislikten olusan sosyal hayatlarinda,
degisiklikler yapmak zorunda kalmaktadir. Anne ve babalarin bir kismi, énemli
boyutlarda stres ve depresyon yasar ve 6fke duygulari, reddetme soklari,
kendini suglama, sucluluk ya da saskinlik gibi duygu ve deneyimler yagar.
Bununla birlikte bu aileleri, engelli bir cocuga sahip olmalarindan 6turd,
patolojik diye nitelemek yanlis olur; ebeveynler arasinda gelisen, onlara glg
veren kuvvetli ve olumlu iligkileri incelemenin gok blylk yarari vardir (21).

Engelli gocuga sahip anne babalar pek ¢ok duygu ve dislinceyi bir arada
yasayabilmektedir. Engelli gocugun fark edilmesi ve kesin teshisin konulmasi
ile aile fertlerinin yasamlarinda da énemli etkiler gériimektedir. Engelin etkisi
sadece engelli bireyle sinirli olmayabilir, engelli birey ile ailesi arasinda
karsilikh iletisim, etkilesim, tekrarlanan etki tepki oldugu, cocugun anne baba
kardesleri ile her zaman iletisim halinde olmasi nedeniyle aralarindaki olumlu
ya da olumsuz iletisim sonucu birbirlerinin tepkilerinden etkilenebildigi
gorulmektedir (14).

Gelisimsel problemi olan gocuklara sahip ailelerin, stres ve basari guglikleri
hem pozitif hem de negatif bakis agisiyla incelenmektedir. Ancak, pek ¢ok
calisma, gelisimsel problemi olan gocuga sahip olmanin negatif etkiye sahip

31



Ufkun Otesi Bilim Dergisi

oldugunu gostermektedir. Bu negatif faktorlerinin; “ailenin 6z saygisini
etkiledigi, ailenin duygusal ve basa c¢ikma ylkind, ailenin rutin hayatini

boldigu, kisisel gelisim firsatlarindan yoksun biraktigi” bildirilmektedir.

Batin bu negatif etkiler aileleri; sugluluk, karamsarlik, dismanlik, sinirlilik,
cekingenligi de igeren yanlis basa ¢ikma ydntemlerine yonlendirebilir.
Gelisimsel sorunu olan cocuklarin aileleri ¢ok fazla stresle karsilasmalarina
ragmen ayni zamanda eglenceyi de tadarlar ve bakim sirasinda kendi gii¢ ve
yeteneklerini kazanirlar. Bu aileler, problemlerden ¢ok c¢ocuklarinin 6zel
ihtiyaclari oldugunu dusunir. Basarili, adaptif fonksiyonel aileler yeterli dikkati
gostermeyebilir. Gelisimsel problemi olan g¢ocuklara sahip ailelerin hangi
alanlarda daha ¢ok zorlandigini, gelisimsel problemi olan ¢ocuklarin ailelerinin
isleriyle bazen nasil ilgilenmedigini arastirip, basarili aile fonksiyonunun
tanimini ortaya koymak gerekmektedir. Aslinda gelisen bir bilgi birikimi, aile
Uyesinin Onceki kisilik yapisinin ailenin birbirine baglanmasina katkida
bulunabilecegini ve bireysel yagsam kalitesini artirabilecegini gostermistir.

Zihinsel engelli bir cocuk degisen derecelerde daima ebeveyne bagimli
olmaktadir. Zihinsel engelli gocuga sahip anne babalari, yasamlarinin her
doéneminde cocuklari icin bitmeyen bir endise duymaktadir. Zihinsel engelli
cocuga sahip anne ve babalarin yasadigi bu asiri stres durumlarinin etkisiyle,
engelli gocuga ve diger uUyelere karsi gesitli duygusal ve davranissal tepkiler
gosterebilmektedir.

Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin stresi yillarca genis ¢apl olarak
arastinlmistir. Gegerli olan bilgiye goére, ailelerin yasadigi stres gocuklara
ebeveynlik yapmakla iliskilidir. Ozellikle kiiglik gocuga sahip olmak ve bu
yuksek seviyedeki ihtiyaglari karsilayamama ailede strese neden olur (22).

Zihinsel engelli gocuklarin aileleriyle yapilan ¢alismalar bu ailelerin daha ¢ok
alt sosyo-ekonomik seviyeden geldiklerini gostermektedir. Zihinsel engelli
cocugu olan ailelerin disuk sosyo-ekonomik diizeyden gelmis olmalari maddi
Ozellikler agisindan yetersiz olmalari sonucunu dogurmaktadir. Bu grubu
olusturan ailelerin maddi glglerinin sinirli olmasi, aile yapisi Gizerinde bir takim
olumsuzluklarin olusmasina neden olmaktadir. Clink( her aile gocuguna en iyi
olanaklari saglamak, onun gereksinimlerini en iyi sekilde kargilamak ister.
Ozellikle zihinsel engelli gocugun dogumu ile ailenin sirekli saglik kuruluslari
ve doktorlara gitmesi, ileri agsamada gerekli egitimi saglayabilmesi, tibbi
malzemeleri, oyuncak ve arag-gere¢ alabilmede maddi olanaklarinin yeterli
olmasi gerekmektedir. Bu nedenlerden dolayi ailelerin bir takim sorunlar
yasadigi belirtiimektedir (12).

Bitun aileler gibi, 6zel egitime gereksinim duyan gocudu olan ailelerin de
kendilerine 6zgi gereksinimleri vardir. Bu gereksinimler zaman iginde
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degisebilmektedir. Bu gereksinimler aileye yardim eden uzmanlar tarafindan
belirlenmeli ve isbirligi icerisinde ele alinmalidir. Ozel egitim merkezlerinde,
ailelerin yasamis oldugu sorunlarin ¢6zimine yonelik olarak etkin
calismalarda bulunan mesleklerin basinda sosyal hizmet gelmektedir. Sosyal
hizmet mesleginin o&zellikle gugler perspektifi dogrultusunda engellilik
konusuna yaklasimi ve meslegin uygulayicisi olan SHU’nun zihinsel engelli
gocuga sahip ailelerin sorunlarinin ¢ézimuine yoénelik gergeklestirdigi
calismalar agsagida tartisiimaktadir.

2. SOSYAL HiZMET YAKLASIMI

Sosyal hizmet, insanlarin saglik ve iyilik halinin gelistiriimesinde, insanlarin
kendilerine daha yeterli hale gelmelerinde ve baskalarina bagimh olma
hallerinin 6nlenmesinde, aile baglarinin glglendiriimesinde, bireylerin, ailelerin,
gruplarin veya topluluklarin sosyal islevlerini bagariyla yerine getirmelerine
yardimci olmak amaciyla SHU ve diger meslek gruplari tarafindan
gerceklestirilen etkinlik ve programlar batinidur (23).

Sosyal hizmet politikasinin hedefledigi gruplar, toplumla butiinlesmesi
engellenen, bu nedenle topluma Uretken bir unsur olarak katilamayan, baska
bir deyisle toplumsal iglevselligini yerine getiremeyen ya da yerine getirebilmek
icin zorlanan nufus gruplaridir. Sosyal hizmet mesledinin nihai amaci,
bireylere, gruplara ya da topluma sosyal iglevsellik kazandirabilmektir. Bu
nedenle sosyal hizmet meslegi gelisiminden bu yana bir yandan bireyin iginde
bulundugu yasam kosullari ile ilgilenirken diger yandan, kiginin toplumun
normlarina uymasina engel tegkil eden durumlari ortadan kaldirmayi
amaclamistir. Bununla birlikte, toplumun kosullarini bireyin gelismesine
katkida bulunabilecek diizeyde gelistirme ve dedistirmeye de galismistir (24).

Bu amaca yonelik sosyal hizmetlerde ¢ yaklasim Uzerinde durulmaktadir.
Bunlar; toplumsal koruyuculuk, rehabilitasyon ve sosyal kontroldiir. Toplumsal
Koruyuculuk: Engelli bireylerin dogal ortamlarinda yasamalarini saglayacak
olanaklari yaratmaktir. Rehabilitasyon hizmetleri ise, koruyucu rehabilitasyon
hizmetleri, tibbi rehabilitasyon hizmetleri, sosyal rehabilitasyon, mesleki
rehabilitasyon ve toplum temelli rehabilitasyon seklinde
siniflandirillabilmektedir. Sosyal kontrol ise, engelli bireylerin topluma,
toplumun engelli bireylere belli lgiide zarar vermesi halinde gerekli kontrolin
saglanmasidir (25).

Egitim, rehabilitasyon ve saglik alanindaki SHU ve diger meslek elemanlariyla
yaptiklari isin geregi olarak her tirli engelli genclerin oldugu aileler ile bir
arada caligirlar. Aile iglevselliginin bilinen statik durumu, aileye verilecek olan
hizmetin saglanmasinda pek ise yaramaz (3). Bu nedenle verilecek olan
hizmet belli normlara dayanmalidir. Normalizasyon teorisinin giderek kabul
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gormesiyle birlikte, engelli bir gencin ister bu engel fiziksel olsun, ister
6grenme gucligu olarak adlandirilsin ya da her ikisinin birlesimi halinde olsun,
engelli olmayan kendi yasitlari gibi ayni gelisim basamaklarini takip
edebilecedi ve engellilik durumunun izin verdigi yere kadar kendine givenli
olabilecegi distincesi de blylk oranda kabul gérmustiir (26). Bu demek oluyor
ki engelli gencler zamanla ev ortamindan ve ailelerinden ayrilacaklar, net bir
cinsel kimlige sahip olacaklar, toplum igindeki rol ve statilerinin farkina
varacaklar. Engelli gencin gelisimine paralel olarak ailenin de dikkat ve ilgilerini
daha cok islerine, kariyerlerine, hobilerine ve evlilik hayatlarina verdikleri bir
doéneme gegmeleri beklenir (26).

Kanada Ottowa’daki bir rehabilitasyon merkezinde c¢alisan SHU 6nemli
sayidaki geng yastaki engelli cocuklara sahip ailelerin islevselliklerinin kiglk
yasta gocuga sahip ailelerde daha uygun olabilecek bir gizgide ilerledigini fark
etmistir. Gence aracilik yapma sireci, kisisellesme (bireysellesme) toplum
icinde bir hayata sahip olma, aileden bagdimsiz var olabilme gibi suregler
sirasinda direnis, tepkiyle kargilasmiglardir. Bu aileler, tam bu noktada
degisiklik ihtiyacinin farkina varmisg fakat engelli ¢ocuklarinin onlarin
yonlendirmesi ve destegi olmadan hayata tutunabilecekleri konusuna
inanamamistir (26).

Engelli bir gocukla yasamanin normal gocuklara sahip ailelerdeki yasama gore
cok daha stresli oldugu ve bu tip ailelerin daha fazla desteklenmeye,
profesyonellerin uzmanhgdindan yararlanmaya daha c¢ok ihtiyaci oldugu bir
gercektir. Engelli bir gocugu yetistirirken karsilastiklari 6zel konularla ilgili
olarak SHU bu tir ailelere yardimci olmalidir.

Bebegin engeli hakkinda dogru bilgi almak da ebeveynler icin 6nemlidir.
Aileler, bebegin sorununun ne oldugunu, nigin oldugunu, bunun ig¢in ne
yapilabilecegini bilmek ve anlamak isterler. Niginler ve nasillarin tam olarak
anlagilmasi, ailelerin sucluluk ve karmagsa duygularindan kurtulmalarini
saglayacaktir. Cogu insan bir krizin ortasindayken verilen bilgileri anlamaz ve
kabul edemez. SHU bunu bilir. SHU pek ¢ok doktorun ¢ok mesgul oldugunu
da bilir. Doktor ana babay! bilgilendirirken, onlarin yaninda bulunur. Doktorun
bebegin engeline iliskin verdigi bilgiyi 6grenir. Degisik zamanlarda bu durumu
aile ile tekrar tekrar konusur. SHU, her seferinde ailenin verilen bilginin ne
kadarini almaya hazir oldugunu anlamaya calismalidir. Bazilari igin ilk
seferinde bitln bilginin verilmesi uygunken, bazilari igin de bir stirecin asamali
olmasi daha iyidir.

Engelli bir cocuga sahip olmak ailelerin glinlik yasamini degistirir. Gelecek
belirsizdir ve pek ¢ok ebeveynin onlarin neyin bekledigine iligkin bir fikri yoktur.
SHU yardim etmek igin ebeveynlerin, engelli gocugu olan baska ailelerle
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goérusmesini  saglamahdir. Yeni ebeveynlere, kendi yasamlarini ve
problemlerini nasil ¢dzduklerini anlatmalari, yeni tani konmus ailelere ve
gelecekten bekleyeceklerine iligkin bazi fikirler edinmelerini saglayacaktir. Bu,
yeni ebeveynler icin neredeyse her zaman ¢ok anlamli bir deneyimdir.

Hastanede gorevli bir SHU, ailenin ilerleyen stiregte kendilerine yardim edecek
olan bir baska kurumdaki SHU'yu tanimasini saglar. Bu, ailenin kendilerini
glvende hissetmesini saglar. Bu ayni zamanda gogunlukla ¢ok baglandiklar
hastanedeki SHU’dan ayrilmayi kolaylastirir (27).

Zihinsel engelliligin etkisi asla bu gerilige sahip insanlarla sinirlandirilamaz,
yakin ya da uzak tim aile bireyleri de bu durumdan farkli oranlarda etkilenir.
Zihinsel engellilige sahip ¢ocuklarla aileleri arasindaki iligkiler ve etkilesimler
karsilikli ve sirktlerdir (1).

Engelli cocuga sahip ailelerin iglevsellikleri hakkinda pek az sey bilinmektedir.
Mevcut modellerden higbiri engelli gocuda sahip aileleri anlamaya yoénelik bir
gelisim programi sunamamigtir. Arastirmacilar tercihen bu ailelerdeki daha
onceden gozlemlenen ya da meydana gelebilecek patolojiler Uzerinde
calismiglardir. Patolojik uygulamalar engelli cocugun varhgi ile ortaya ¢ikmig
stresin bir pargasi olarak kabul edilir (18). Engelli cocuga sahip ailelerle
gerceklesen klinik(sel) deneyimler aileler arasindaki patolojik tepkilerin tek tip
olmadigini géstermektedir. Engelli cocugun varhdi ile ortaya ¢ikan stres ¢ok
fazla 6nemsenmese de, bu durumun aile Uzerindeki blylk etkisi stres
ortaminin ailenin Gzerindeki etkisinin digsa vurumu ile yakindan ilgilidir (1).

Ailelerin, iglevselliklerinin gergeklegebilmesi icin kendi aralarinda etkilegim
halinde olmalari gerekir. Bu tip ekolojik sistemler sadece yakin akraba ev,
okul, isyeri, komgular sosyal aglarla ilgili cevreleri degil ekolojik sistemler
arasindaki iligkileri ve bu sistemlerin icinde agikga ortaya konan kiiltir ve alt
kiltrin kurumsallastiriimis béldmleri ile ilgilidir.

Nihira Meyers ve Mink (1980)'in 268 egitilebilir ve yetistirilebilir zihinsel engelli
cocugun aileleriyle yaptiklari calisma, aile ve c¢ocuk arasindaki sistemin
karsilikli etkilesimsel dogasinin ve ebeveynin altinda kaldigi buyuk etki
kargisindaki duygunun, c¢ocugun uyumsal yetenekleri ile ilgili oldugunu,
cocugun uyum saglamaya yonelik bu yeteneklerinin de ailenin zihinsel
engellilik sorunu karsisinda bununla basa c¢ikma basarisinda oldugunu
gOstermistir (1).

. Giugcler Perspektifi ve Sosyal Hizmet Uzmanlarinin Calismalari

Gugler perspektifi sosyal hizmetlerle ilgili degerlerini miracaatginin
problemlerinin vurgulanmasinin yerine onun temel kaynaklarini ve guicini
vurgulamasi Uzerine odaklanir (28). Muiracaatcinin glicline odaklanmasini
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saglamak kuskusuz sosyal hizmetler icin yeni bir kavram degildir ama bu isin
tam kalbindeki bir olgudur. Gugler perspektifi sosyal hizmetler alaninin gegmis
tarihinde saklidir (29). 1950’lerin baslarindan itibaren 6zellikle 1960’lara kadar
bireylerle, gruplarla ya da toplumlarla calisirken guglerin tanimlanmasi
olgusunun 6nemi sosyal hizmetlerin Uzerinde durdugu bir kavram olmustur
(28,30)

Diger gorislerin aksine gugler perspektifi gibi birey merkezli planlama yontemi
de kisinin glicu, bireyselligi, becerileri, yapabilirlikleri, ilgisi ve istekleri izerinde
odaklanmistir. Bu perspektifin calisma yonteminin 3 temel asamasi sunlardir;
1. Kisinin guglerini iceren kisisel profilin yaratiimasi 2. Kisinin goérus ve fikir
planinin gelisimi 3. Birey tarafindan beklenen sonucu elde etmede birey ve
onunla galisan kisi arasindaki destek bagini gelistirme (22).

Sosyal hizmetlerin sikinti, baski icinde ve yardima gereksinim duyan bu
insanlara yardim etme geleneg@i uzun ge¢mige dayanmasina ragmen, engelli
gruplarla yapilan cgaligmalardaki ortak igleyis eksikligi hep devam etmistir.
Engelli bireye sahip ailelere yoOnelik ¢alismalarda gugler perspektifi,
uygulamalarini gerceklestiren SHU’na 6nemli bir bakis acgisi getirmektedir.
Gugler perspektifi, teshis modeline dayanan, semptomlara gore insanlari
kategorize ederek gevresel durumlarini, kritik bilesenlerini gérmezden gelen ve
bu nedenle de sonunda sugu bireye atan yonteme bir tepki ve alternatif olarak
ortaya cikmistir (28). Glcler perspektifi tam tersine miracaatcginin gliciini ve
gevresini tanimlayarak, motivasyonu gelisimin odak noktasi goérerek ve
mdracaat¢l ile uzman arasinda paylasimci iliskiyi destekleyerek bireyi
suclamaktan kaginir (22).

Bu yontem, miuracaatglyr gelisim, blyime ve bilgelik igin becerileri,
yapabilirlikleri, kapasitesi, kaynaklari ve istedi olan bir birey olarak tanimlar
(28). Miracaatgl; bilgiye, deneyime, fikre, enerjiye ve beceriye sahip olan
kisidir. SHU, bireylerin guglerini tanimlayip desteklemeye odaklanirlarsa, bu
mdracaatcilarin blylimeye, gelismeye devam etme olanaklarini arttiracaktir
(28). Gugler perspektifi yaklasimi dogrultusunda SHU’nun yapabilecegi
calismalar asagidaki gibi 6zetlenebilir (22):

1. Anlagsma

Yardim iletisiminin gugler perspektifindeki baslangicinin karsiigi “anlagsma”
(engagement)’dir. Bu uygulama sireci yapilandirilmamis olaylar, ilk yiz yuze
gérismeden 6nce yapilan resmi olmayan telefon konusmalari gibi iletisimsel
araglar serisi olarak tanimlanabilir. Bu tip iletisimlerdeki gonullilikler normal
karsilanir, yeni ve alisa gelmedik bir iletisim slrecinde karsi ¢ikiglar ortaya
cikabilir. Kargilikli  yardim iliskisinde olmasi gereken inan¢ duygusu,
muracaatglyl resmi bir soru-cevap iliskisine yoneltmek yerine ona sosyal bir
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diyalog ve iletisim ortami saglamak ile basarilir. Zihinsel geriligi olan birey ve
aileleri ile galisirken yeni bir miracaatgi ile yapilacak ilk is ona ve ailesine
katihmlari igin en uygun zamani belirleyerek belli bir giin ve saat igin
anlagsmaktir. Program turl ilk goérismenin 6nemli 6gelerindendir. Bunu
mduracaatgi ve ailesi tarafindan doldurulmasi gereken resmi bazi evraklar takip
eder. Miracaatgi ile yapilacak bireysel ya da topluluk iginde gergeklesen tim
gorismelere baslamadan oOnce yapilmasi gereken o6nemli bir is uzmanin
kendini tanitmasi ve ifade etmesidir. Bundan sonraki birka¢ gln icinde
mdiracaat¢l gézlemlenmeli ve hangi tir aktivitelere katilmaktan ya da iginde
yer almaktan hoslandi§i tespit edilmelidir. Bodylece ilk bolimden 6nce
mdracaat¢l ile uzman arasinda resmi olmayan samimi bir iligki icin zemin
hazirlanmig olacaktir.

2. Uzman Miiracaatg iliskisi

Uzman miuracaatgi iliskisinin gelisiminde glgler perspektifinin degerleri ve
prensipleri 6nemli bir role sahiptir. Bu iligki icinde uzmanin gorevi;
muracaatgisini cesaretlendirmek, ona yardim etmek, desteklemek, olanaklar
sunmak, yureklendirmek ve miuracaatginin igindeki guciu kesfedebilmesine
yardimci olmaktir. SHU, bireyin igcte zaten sahip oldugu ama varhiginin
farkinda olmadigi gucu fark edip kullanilabilir hale getirmesi icin ona yardim
eder. Glgler perspektifine gore yapilan bir sosyal hizmet uygulamasinda SHU
mduracaatgilarin ve ailelerinin ihtiyaglarini belirlemelerine yardim eder ve hep
birlikte calisabilecekleri ve bu vyolla karsilanmamig ihtiyaclari i¢in yeni
kaynaklar bulabilecekleri ortamlar olusturur.

3 Kaynaklari Degerlendirme

SHU bireysel ve gevresel glgleri, kisisel ve duygusal agiklari ¢ok yonli bir
yontem icinde degerlendirmek zorundadir. SHU miracaatginin amaglarini ve
bu amaca ulasmada gerekli olan bireysel ve sosyal kaynaklarin nasil bir araya
getirilecegini tartismayi da igeren bir surece birlikte katihmda bulunmalhdir
(28). Resmi kurumlarin sundugu sosyal hizmetlere giivenmeden 6nce toplum
kaynaklari belirlenmelidir. CUnkl bunlar muracaatginin gunlik yasaminin
6nemli  bir pargasidir. SHU, genellikle miracaatgilarin  farkinda
olamayabilecekleri toplum kaynakli hizmetler s6z konusu oldugunda,
mdracaatc¢ilar igin 6zel, uzmanlasmis hizmetlerin arayisina girerler. Bu
kaynaklar, telefon goOrismeleri ya da vyerel yonlendiriciler aracihigiyla
bulunabilir. Geligtirilebilir engel grubundan ailelerle c¢alisirken bu dogal
kaynaklarin arasina hayir amaciyla kurulan vakif ve derneklerin
organizasyonlari, yeniden yardim programlari, genislemis aileler ve toplumun
diger hizmet birimleri de eklenebilir. Bunlar da énemli olan, ailelerin kendi
cevrelerindeki, toplumdaki kullanilabilir uygun kaynaklari fark etmelerine
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yardimci olmaktir. Diger bir énemli nokta da; ailelerin ulagim dizenlemeleri,
hafta sonu bos zaman etkinlikleri, programlari ve 6zel yaz kamplar gibi
kendileri icin tasarlanmis farkh gesitlerdeki hizmetlerden haberdar olmalarini
saglamaktir.

4. Degisim Siireci

Gugler yontemi, degisim slrecinin olmazsa olmazi olan uzman-miracaatgl
iliskisine ve miracaatginin motivasyonu ilkesine siki sikiya baglidir. Degisim,
SHU miracaatciyr dogruladiginda ve desteklediginde ortaya c¢ikar. SHU bunu
saglarken miracaatgisinin perspektifine, gortsiine ve isteklerine inanmaldir.
SHU ve miuracaatgi iligkisi kurulurken miracaatginin sorunlari hakkinda duirtst
ve gergekgi olmak her zaman yararl olmustur. SHU ve miracaat¢i arasinda
saglam bir iletisim kurmanin bir diger yolu ne kadar kiguk goézikirse
go6ziksin miracaatcinin giindelik hayattaki sorunlarini dikkate almaktir.

Geligtirilebilir engele sahip miuracaatgilar ile galisirken uzman, hayatlarinda
yapmak istedikleri degisikliklerle ilgili bircogu gercek¢i olmayan isteklerde
bulunan miracaatgilarla calismanin baskisini hissedebilir. Burada énemli olan
SHU’nun miracaatgisina, yerine getiremeyecegi sdzler vermemesidir.

Anne babalar, SHU'yla teke tek konusmalarinda dile getirmekte zorlandiklari
distince ve duygularini grup ortaminda daha rahatlikla ifade edebilmektedir.
Anne babalarla yuritilen grup calismalarinin gesitli amaglari olabilmekle
birlikte grubun genel amaci, katilanlarin problemleri paylasmalarina firsat
verilmesi, grup Uyelerinin 6zgin durumlariyla bas etme yollarini birbirlerine
aktarmalari  yoluyla birbirlerine karsilikll  olarak destek ve yardim
saglamalaridir. Grup Uyeleri benzer sorunlari yasadiklarini goérdiikce
aralarinda gulcli bir bag gelisir. Clnki benzer sorunlari diger aileler de
yasamaktadir. Anne babalar engelli c¢ocuklariyla ilgili doyum ve
doyumsuzluklarini birbirleriyle paylasirlar. Gruptan kabul, anlayis ve destek
bulurlar. Basariya ulagsmis ve glvenli grup Uyelerini gérmek, dider anne-
babalarda da umutsuzluk duygularinin yerini umuda birakmasina yardimci
olur. Grup liderinden ¢ok, diger anne babalardan stzel ve karsilikli olarak
verilen destek ve yardim daha etkili olmaktadir.

2. OZEL EGITIM MERKEZLERINDE SOSYAL HIZMET UZMANININ
YAPABILECEGI CALISMALAR

Ozel egitime gereksinim duyan g¢ocuklarin aileleri, kabul siirecinde yasamlarini
yeniden organize ederken anlagiimaya, desteklenmeye, yardima, yeni bir yapi
kurmaya ve bilgiye gereksinim duyar. Buna bagli olarak, personel ailenin
gereksinimlerini ortaya c¢ikarabilecek beceriye ve bilgi donanimina sahip
olmalidir. Profesyoneller, hem aile Uyelerinin bireysel gereksinimlerine hem de
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bir sistem olarak tim ailenin gereksinimlerine karsi duyarli olmalidir (31). Bu
noktada, uzmanlarin sorun yaratan tutumlarinin basinda patolojiye ve ailenin
zayif yanlarina odaklanmasi gelmektedir. Clnk{ ailenin kaynaklarini ve gugli
yanlarini bilmek, gereksinimlerinin en saglikli ve uygun bicimde nasil
karsilanabilecegini belirlemek agisindan énemlidir (31).

Hastanelerde veya 6zel egitim merkezlerinde goérevli SHU, ailenin ve gocugun
egitimden maksimum dlzeyde yararlanabilmesi agisindan ailenin psikososyal
yonden degerlendiriimesini yapabilmelidir.

SHU’nun bu merkezlerdeki 6nemli galismalari su sekilde belirtilebilir (32):

¢ Aile iglevlerinin degerlendiriimesi [sagliksiz bir yapi s6z konusu ise aile ile
calisiimasi],

¢ Ailede ortaya ¢ikan duruma gore rollerin yeniden diizenlenmesi,
o Aile ici iletisimin saglikh olmasinin saglanmasi,
¢ Anne baba arasinda karsilikli su¢lamalar varsa bunun ele alinmasi,

o Aile Uyelerindeki yogun sugluluk duygusu, sinirlilik, depresyon, anksiyete,
alkol kullanimi gibi ciddi sorunlarin tedavisi icin hastaneye basvurmasini
saglamak,

e Anne babanin g¢ocugun sorunlari ile basa c¢ikmada ne derece yeterli
oldugunun, duygu ve dislncelerinin, uygun tutumlarinin olup olmadiginin
degerlendirilmesi,

e Anne ve babanin, 6zel egitim 6gretmeninin 6nerdigi calismalari evde
yapabilecek ilgi, bilgi ve motivasyonlarinin olup olmadiginin degerlendirilmesi,

e Varsa diger kardeslerinin tutumlari, duygu ve distinceleri, psikososyal
islevselliklerinin ne derece saglkli oldugunun degerlendirilmesi,

e Okul basarisizliklari oldugunda bunun nedenlerinin arastiriimasi,

e Sosyal yonden desteklenebilecekleri, beceri kazanabilecekleri kaynak ve
hizmetlerden yararlanmalarinin saglanmasi ve ilgili kurumlarla igbirligi
yapilmasi.

Ebeveyn stresini azaltmak ya da yok etmek Uzere sosyal destek muidahaleleri
bir yaklasim olarak 6nerilmektedir. Dunst ve Trivette (1990) iki tlir sosyal
destek sistemi tanimlamaktadir. Resmi sosyal destekler; okul programlari,
ebeveyn egitimi uzmanlari, terapistler ve gegici bakim kurumlari gibi
profesyoneller tarafindan verilen hizmetleri icermektedir. Gayri resmi sosyal
destekler ise; aile Uyeleri, akrabalar, komsular, dostlar ve toplum arasindaki
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iliskileri kapsamaktadir. Albanase ve Arkadaslari (33)’'nin énerdigi gibi, uygun
sosyal destekler olusturmak igin profesyoneller 6ncelikle ailenin gereksinimleri
ve isteklerinin degerlendiriimesi ile igse baslamalidir. Bu konuda aile
gereksinimlerinin kapsamli bir degerlendirmesinin anlamli mudahalelerin
formule edilmesine olanak saglayacagi, zira bunlarin ebeveyne 6zel kaygi ve
isteklerle eslestirilebilecegi vurgulanmistir’.

SHU ayrica, ailelerin gerek duydugu sosyal destek kaynaklarini belirler.
Ailelere hangi konularda yardimci olabilirim? (maddi, manevi, duygusal,
materyal) sorusunu surekli kendisine sorar. Toplumda bulunan kaynaklari
muiracaatgl yararina harekete gecirir. Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin
yasadiklari sorunlarin kamuoyuna aciklanmasinda aktif rol oynar. Yasanilan
sorunlari kamu kurum ve kurulus yOneticilerine sunabilir. SHU, tim bu
sorunlarin ¢ézUmiu icin sosyal eylem yontemini etkin bir sekilde kullanabilir.
SHU, bu cgalismalari sosyal servis kapsaminda ekip calismasi anlayisina
uygun olarak diger profesyonellerle isbirligi kurarak yerine getirmelidir.

Ailenin sorunlarinin ¢éziminde gerekli formel-enformel sosyal destek
kaynaklarinin belirlenmesi ve harekete gecirilmesi, ailelere bilgi vermek veya
en saglkh bilgiye ulasmada, gerekli oldugu durumlarda sosyal yardim
kurumlarindan yararlanmalari konusunda bilgilendiriimeleri, alinacak olan
yardimin gereksinime yonelik niteligi, yeterliligi ve surekliligi agisindan sirecin
izlenmesi ve gerektiginde savunucu bir rol oynamak SHU’nun gérevidir. Anne
babalarin ¢ocugun davranis sorunlarini uygun bicimde ele alabilmeleri
acisindan anne baba tutumlar ile calismak gerektiginde hastanelerin ilgili
bélimleriyle isbirligi yapmak, doktor tarafindan énerilen ilacin uygun bigimde
kullaniimasi konusunda destekleyici bir rol oynamak, tedaviyi reddetme, ihmal
etme, cocugun ihmali ve istismari gibi durumlarin nedenleri ve tedavisi
Uzerinde calismak, gerektiginde koruma altina alinmasi igin gocugun yararina
yasal surecleri harekete gegirmek de SHU’nun goérevleri arasindadir.

Engelliler ve ailelerine yonelik olarak toplum diizeyinde gercgeklestirilebilecek
bazi galismalar ve SHU’nun iglevleri Erkan (34) tarafindan su sekilde ifade
edilmektedir:

. SHU, engelliler ve ailelerinin aktif bir yardimlasma iginde bulunmalari,
birlikte daha bilingli ve etkin bir miicadele verebilmeleri igin 6rgitlenmelerini
6zendirir.

. SHU, engelliler ve aileleriyle galismak isteyen gonulli kisilere yonelik
O0zel organizasyonlar geligtirir ve bunlari yGrGtdr. Bunun igin gondlli
faaliyetlerinin ~ organizasyonu, gonullilerin  bulunmasi, egitimleri ve
calismalarini izler ve yonlendirir.
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SHU’nun calismalari sadece 0zel egitim merkezlerine gelen ailelerle sinirh
degildir. Sorunun yapisina bagh olarak SHU gerektiginde cevre ile galisma
teknigini kullanarak ev ziyaretlerinde bulunabilmelidir. SHU’nun gevreyle
galisma ve savunuculuk rolinii 6n plana gikarabilecek c¢alismalar sunlar
olabilir (32):

e Kaynastirma egitimine devam eden 6grencilerin okullarina ziyaret yaparak
okul ile igbirligi yapma,

e Ogretmen tutumlarini degerlendirme ve uygun olmayan tutumlar varsa bu
tutumlarin nedenleri Gizerinde galisma, 6gretmene gocukla ilgili bilgi verme,

e Aile okul arasindaki iletisim sorunlari Gizerinde galisma,

o Belli alanlarda yetersizlikleri olan ve bireysel gelisim alanlarinin uygun
bicimde desteklenmesi amaciyla doktoru tarafindan anaokulu Onerilen
gocuklarin okul sistemine uygun bicimde girmesi yoninde calisma, gerekli
galismanin gergevesini hazirlama ve uygulama gibi 6zel egitimi destekleyici
calismalarda bulunmak.

4. SONUG ve ONERILER

Bireylerin toplumda yerine getirdikleri rollerde basarili olmalari, blyilk ol¢lide
sahip olduklari gocuga bagl olmaktadir. Sahip olunan gocugun zihinsel engelli
olmasi durumunda ise yasanan stresin diizeyi artmakta, toplumda Ustlenilen
rol ve sorumluluklarin tam anlamiyla yerine getiriimesi etkilenebilmektedir.
Engelli gocuk ebeveynlerinin Ustlendigi sorumluluklar, genellikle, engelli
cocugu olmayan ebeveynlerinkine oranla daha fazla olmaktadir. Ailede 6zel
ihtiyaclari nedeniyle, 6zel bakim ve egitim gerektiren engelli gocuklarin olmasi,
ailenin birgok zorluk ve sorunla karsilagacagi anlamina gelebilmektedir.

Birgok aile gibi zihinsel engelli gcocuga sahip aileler birgok sorun yasamaktadir.
Zihinsel engelli gocuklarin ailelerine yonelik calismalarda SHU aktif rol Ustlenir.
Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin iginde bulundugu psikolojik durum,
cocuga kars! takindiklari tutum ve davranislar, ¢gocuga yaklagimlari, gocugun
toplumla olan iligkisinin ailesi araciligiyla saglanmasi gibi konularda SHU’nun
ailelerle ilgili calismalara agirlik vermesi gerekir. Ailelere engelli bireyin
Ozellikleri, onlarin gereksinimlerini nasil karsilayabilecekleri konusunda
bilgilendirici hizmetler ve yasadiklari duygusal gugliklerle basa ¢ikmalarinda
yardimci olacak psikolojik yardim hizmetleri merkezlerde goérevli SHU
tarafindan ailelere saglanabilmelidir. Zihinsel engelli gocuga sahip ailelerin
yasadigi sorunlarin ¢o6zimuine yobnelik olarak asagidaki konulara oOncelik
vermek gerekir:
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1. Arastirmalar, engelli gocuga sahip aileler icin “anne-baba yoklugu” ve
gocugumun benden sonra ne olacadl” konularinin ¢ok buylk bir endise
kaynagi oldugunu gostermektedir. Anne-babalar kendi oOlimlerinden sonra
engelli gocuklarinin yasamlari igin kaygiya dismekte ve engelli gocuklarin
bireysel olarak yasamlarini sirdirebilmelerini ¢cok istemekte, hayal etmekte ve
hedeflemektedir. Engelli bir gocuga sahip olmanin gok zor oldugu Ulkemizde
bu konuda gerekli yasal dizenlemelerin yapilimasi ve yapilmis olan
dizenlemelerin giinlik yasamda gergek anlamda islerliginin saglanmasi ve

bunlarin ailelere duyurulmasi gerekmektedir.

2. Ekonomik sorunlari yasayan ve 6zellikleri saptanan ailelerin ekonomik
yonden desteklenmesi igin sosyal yardim hizmetlerinin ivedilikle harekete
gegiriimesi gerekmektedir. Aileyi bu tlir bagimliliktan kisa stirede kurtarabilmek
icin aile fertlerinin ve calisabilecek diizeyde olanlarin istihdamina agirlik
verecek calismalarda bulunmak gerekir. Ulkemiz agisindan bakildiginda,
engelli ¢cocugu olan ailelere saglanan sosyal, mali vb desteklerin yeterli
olmadigi gorulmektedir. Engelli bir gocugun bakimi, egitimi, tedavisi ailenin
gucund ve mali kaynaklarini bulyik o6lglde tiketen, aileyi zorlayan bir
durumdur. Bu durumdaki bazi ailelerde ¢cocugun bakimi i¢in annenin iginden
ayrilmasi, ailenin mali guiciinin daha da sinirlanmasina yol agmaktadir. Bazi
ailelerde ise artan giderleri karsilamak Uzere baba ek bir iste galismaya
yonelmekte, buna bagh olarak da evde, esine ve tim ailesine verebilecegi
destek azalmaktadir. Anne-babalar engelli g¢ocugun ve tim ailenin
gereksinimlerini karsilama konusunda yasadiklari gugliklerle bas etmelerinde
onlara yardimci olacak gesitli destek kaynaklari/hizmetleri harekete gegirmek
gerekir.

3. Aileler saglik kurumlarina, doktorlara basvurduklarinda, c¢ocuklarin
durumu hakkinda ¢ogu zaman yeterli bilgi alamamaktadir. Kimi zaman da
saglik personelinin engelli ¢gocuga yonelik olumsuz tutumlarla (gocugun
gelisemeyecegine, hicbir sey yapilamayacagina iliskin anne-babaya iletilen
mesajlar) ya da anne-babanin gocugu hakkinda asiri iyimser ancak gergekgi
olmayan beklentiler olusturmalarina yol agabilecek bi¢cimde davranmalari
nedeniyle, ailenin ¢gocugu kabul etme ve gelisimini desteklemede olumlu bir
adim atmamasina ya da gostermesi gereken cabalari yapmamasina neden
olabilmektedir.

4. Arastirmalar, ailelerin buylk bir kisminin gocugun gunlik bakimlari
nedeniyle kendine zaman ayiramadigini géstermektedir (Isikhan, 2005 (a);
Isikhan, 2005 (b)). Zaman zaman bu bos zamani kendine yaratamadigini
dislnen annelerin orani %34,2 olarak bulunmustur. Genel olarak ailelerin tim
gunlik aktivitelerinin odaginda engelli ¢ocuklari oldugu soéylenebilir. Yerel
yonetimler, SHCEK, Ozirliller idaresi ve diger kamu kuruluslari, annelere
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gunlik yasam aktiviteleri digsinda bos zaman dogrultusunda onlara yardimci
olabilecek hizmet modellerini geligtirmelidir. Ayrica, yeterli sosyal destek agina
sahip olmayan ailelerde, bireylerin sosyal etkinliklerden soyutlanmamalarina,
kisisel dinlenme, eglenme vb gereksinimlerinin karsilanmasina yonelik olarak,
aileyi kisa sureli rahatlatmak Uzere, engelli bireyi birakabilecegi
merkezler/kurumlar olusturulmali veya var olan kurumlar bu iglevi de gérecek
sekilde yeniden yapilandirilmalidir.
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