ENGELLI -AILELER VE RUHSAL
ETKILER




AILE

* Aile, sevgi, ait olma, giivenlik icinde olma, saygi gorme, deger
verilme gibi psikososyal ihtiyaclarinin karsilanmasini saglayan

koruyucu, destekleyici, egitici ve 6gretici fonksiyonu olan bir yapidir.

* Ailenin iireme fonksiyonun yani sira; ekonomik, duygusal, koruma,

toplumsallagsma ve egitim gibl fonksiyonlar1 mevcuttur.
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* Aile sistemler teorisinde en kiigiik gruptur.
* Sistem igerisinde her birey, diger tiyeleri etkiler ve onlardan etkilenir.

* Sistem olarak aileyi anlayabilmek icin iiyeleri tek tek ele almak
yerine, Uyeler arasindaki etkilesime ve diger sistemlerle kurulan

iliskiler tizerinde odaklanmak gerekir.

* Aile liyelerinden birinde meydana gelen degisim diger iiyelere ve aile

sisteminin bitiiniine yansir.



Aile ve Cocuk

* Bebegin dogumu, ailede rollerin yeniden diizenlenmesini ve yeni

rutinlerin olusturulmasini gerektirir.
 Ailede beklenen saglikli cocuktur.
* Ancak cocuk engelli 1se beklentiler degisir.

* Normal 0zelliklere sahip bir ¢cocuk beklerken, gelecekle ilgili biitiin
umut, beklenti ve planlar1 bunun iizerine kurarken farkli 6zelliklere
sahip bir cocugun dogmasi, ailenin beklentilerinde, planlarinda ve

mali konularda buliylik degisiklikler olusturur.



Aile ve Cocuk

* Engellilik zihinsel ise; aile yasaminda degisiklik daha fazla

olabilmektedir.

* Ailede zihinsel engelli bir ¢ocuk olmasi tiim aile bireyleri i¢in
duygusal bir ylik, stres verici bir yasam deneyimi ve siirekli

basa ¢ikma tepkiler1 gerektiren bir stresor.

 Z1ihinsel engelli ¢cocuga sahip olmak mevcut bas etme
becerilerinin yetersiz kaldigi, alternatif problem ¢dzme
yontemlerinin gelistirilmesi gereken, sosyal destek

gereksiniminin arttig1 zorlu bir yasam olayz.



Engelli Oranlari

e Uluslararas istatistikler her on ¢ocuktan birinin bir engelle
diinyaya geldigini gostermektedir.

* Diinyada gelismis, iilkelerde niifusun %210’unun, gelismekte olan
tilkelerde ise %13’tiniin engelli oldugu tahmin edilmektedir.

» Tiirkiye Oziirliiler Arastirmas: (2002) raporu:
-engellilik siklig1 %12.29,

-erkeklerde %11.1 ve kadinlarda %13.45 olup,
-toplam engelli niifusun %10.3’iinii 0-19 yas grubu

e Ulkemizde de yaklasik 3.5 milyon 6zel egitime gereksinme duyan
cocuk vardir ve her 7-8 aileden birinde yasayan ¢ocuk ya da
yetiskin oziirlu birey bulunmaktadir

(Ocakg1 2004, Ozgiir 2004, Sandalci 2002).



Engelli cocuk sahip olma

» Aileye engelli bir bireyin katilmasi ile baslayan stirec, ciddi psiko-
sosyal ve ekonomik sorunlar1 da beraberinde getirebilmektedir.

Bu surecte;

e anne babalarin birbirlerini su¢lamalari,

* ne yapacaklarini bilememelert,

e yeni duruma uyumda giicliiklerle karsilasma,

* aile diizeninin degismesi,

e alle ici iliskilerin etkilenmesi,

e toplumun engelli birey ve ailesine olumsuz bakis1



Psikolojik tepkilerin evreleri: Inkar- Kabul
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4. Evre 5. Evre
Depresyon Kabullenme




1. Evre: Inkar ve Sok

» Baslangicta aile, inangsizlik ve caresizlik
icinde  c¢ocugun  engelli  oldugunu
kabullenmekte zorlanir ve hastaligin
gergekligini inkar edebilir.

« Bunun i¢cin anne-babalar, uzmandan
uzmana  dolasir, careler  arayarak

cocuklarinin 1yi olabilecegi umudunu
tasirlar.

* Duygular karmasiktir ve genelde ifade
edilmez



1. Evre: Inkar ve Sok

* Baz aileler ilk asamada goriilen inkar ve sok duygusunu kisa bir siire
yasadiktan sonra, hemen c¢ocuklarina saglayabilecekleri egitim
olanaklarini arastirmaya baslayabilirler veya evde yapabilecekleri
calismalar1 6grenmek isteyebilirler.

» Bazi aileler ise uzun bir siire teshisi kabul etmek istemeyerek
cocuklarinda herhangi bir problem olmadigmin kendilerine sdéylenmesi
umuduyla admi duyduklarn degisik merkezleri dolasarak uzun bir
zaman gecirebilirler.

* Bu evrede anne-baba yakin c¢evresi ile etkilesimini genellikle kesmis
durumdadir.



. Evre: Sucluluk ve Ofke

Aileler su ya da bu sekilde cocugun
engeline neden olduklarimi ve ge¢gmisteki
hatalar1 i1¢in cezalandirildiklarini
disiiniirler.

Ofke, ailelerin engelli cocuklarin kabule
giden yolda onemli bir engeldir.

Aile, “Niye biz? Neden bizim basimiza
geldi?” sorularimi sorup cevap aramaktadir.
Bunun yaninda olani adaletsizlik olarak
yorumlamalar1 6fke uyandirmaktadir.

Ofke duygularmi uzmanlara,
ogretmenlere, terapistlere yansitarak onlari
suclamayabilirler.




. Evre: Pazarhk

Bu donemde aile, cocugunun engelli
durumunu ortadan kaldirmanin yollarmi
arar.

Aile i¢in 6nemli olan ¢ocugun normal hale
gelmesidir.

Aile bunu gerc¢eklestirebilecegini umdugu
herkesle pazarliga girebilir: doktor, uzman,
hatta Tanr1 olabilir,

Pazarlilk c¢ogu kez “eger c¢ocugumu
iyilestirirsen, ben de....” seklinde aile karsi
tarafa soz verir.

Pazarlik evresi sucluluk ve caresizlik
duygularmin bir yansimasi olmaktadir.

(




. Evre: Depresyon

Bir¢ok aile engelli bir cocuga sahip olmaktan
dolay1 hayal kirikligi yasamakta ve g¢ocugun
gelecegi hakkinda kaygilanmaktadir.

Bu siire¢, “miikemmel cocuk™ ile ilgili fantezi
ve diisiincelerin, yeni karsilasilan gergeklikle
yer degistirdigi ve hayal kirikligi duygularmin
farkina varildig: bir gecis donemidir.

Yani bu evre yasanmasi gerekli olan bu tepki,
gercegin farkima varmaya dogru bir gidisi
olusturur.

Uziintii ve ¢okiintii duygularinin kesin bir bitis
zamani Yoktur. Ancak siddetli ve islevselligi
bozacak nitelikte ve kroniklesme emareleri
varsa tedavi edilmelidir.




4. Evre: Depresyon

Bu donemde aileler, c¢evresiyle
iligkilerini ~ minimum  diizeye
indirir ve normal cocuk oOzlemi
duyarlar.

Aile, tim cabalarina ragmen,
cocuklarinin  engel durumunun
ortadan kalkmadigini fark
etmekte; yogun Dbir iizinti ve
keder duygusu icinde kendisini
umutsuz hissetmektedir.




5. Evre: Kabul

« Kabullenme siirecinde aileler sosyal bir
karsilastirma yaparak bu durumu yalniz
kendilerinin yagsamadigini ayrica
kendilerinden daha zor  kosullarda
olanlarin farkina wvarir. Boylece aileler
kabullenmeye dogru énemli bir adim atmais
olur.

 Ailleler bu duygular1 yasadikca, kendileri
ve cocuklar1 hakkinda c¢ok seyler
ogrenirler. Boylece yalmiz ¢ocuklarmi
degil, kendilerinin de zayif ve kuvvetli
taraflarin1 kabul etmeye baslarlar.




5. Evre: Kabul

« Aile artik farkli 6zellige sahip bir
cocugu  oldugunu  ve neler
yapabileceginin gercekei bir bicimde
diisinmeye ve c¢ocuklariyla daha
etkili, verimli bir iliski diizeyi
olusturmaya calisir.

» Aileler cocuklarinin gelisimi i¢in
gerekli rol ve sorumluluklari alir.

* Aile gevresiyle artik daha saglikli bir
iliski kurar.




Engelli cocuk- Anne

* Arastirmalarda engelli ¢ocugun bakimini genelde annelerin tistlendigi, bu
annelerde stres, depresyon ve anksiyete diizeyinin daha yiiksek oldugu ve
bu durumun yasam kalitesini olumsuz etkiledigi belirlenmistir.

Annelerdeki onemli stres kayvnaklari olarak:

* bilgi eksikligi,

* saglik bakim profesyonellerinden yardim almama,

e uzun sureli bakim,

e tibb1 harcamalar,

* cocugun davranis sorunlari,

e annenin saglik durumu,

» sosyal destek eksikligi ve sosyal izolasyon olarak belirlenmistir

(Bilgin ve Gozum 2009; Fen Gau, Chiu, Soong ve Lee 2008; Firat, Diler, Avci ve Seydaoglu 2002; Mirza, Tareen, Davidson ve Rahman 2009; Tsai ve Wang 2009).



Engelli cocuk-Aile

Mevcut calismalar, engelli bir cocuga sahip olmanin;

* ebeveynlerin bosanma olasiligini arttirdigini,
* annesinin ev disinda ¢calisamadigina,
 babanin c¢alisma saatlerinde bir azalmaya yol actig,

» engelli ¢cocuklu ailelerin engelli olmayan ebeveynlerden daha diisiik
sosyal katilim oranlarina sahip olduklari,

* engelli ¢cocuklarin kardeslerinde akran aktivitelerinin ve bilissel
gelisim puanlarinin, kontrollere kiyasla daha diisiik oldugu.

https://www.medscape.com/viewarticle/581577_2



Engelli tanisal farklilik ve Aile

*Engelin tirl psikolojik etkilenmede etkili

*Psikiyatrik durumlarin goriilme olasiligi da otizmli bireylerin
ebeveynlerinde daha yiiksek bildirilmektedir.

*On yedi ¢calismanin dahil edildigi bir meta analiz
calismasinda otizmli cocuklarin ebeveynlerinde Down
Sendromu, sebebi bilinmeyen mental retardasyon ve normal
gelisen ¢cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla ruh sagligi
sorunu yasadigi belirtilmistir

(Yirmiya ve ark., 2005).



Engelli Aileleri ve Psikosoyal Destek

* Gliniimiizde engelli ¢ocuga ve ailesine yonelik verilen hizmetlerde

ailenin bir biitiin olarak ele alinmasi yaklasimi benimsenmektedir.
 Bu anlayisa gore engelli cocuklarin ailelerine yonelik hizmetlert:
» Dbilgi verici yaklagimlar,
» psikoterapotik yaklasimlar,

» anne baba egitim programlari



Engelli Aileleri ve Psikosoyal Destek

» Bilgi verici yaklasimlar: Oziiriin tiirii ve dogasi ile ilgili etkenler
konusunda anne babanin aydinlatilmasi,
» Psikoterapotik yaklasimlar: Duygusal gii¢liiklere bagli olarak anne-

babanin yasadiklar1 catismalar1 anlamalarina ve ¢oziimlemelerine

yardimu,

» Anne-baba egitim programlari: Anne-babanin ¢ocuklariyla iletisimlerinde

etkili olmalarini saglayan teknikleri ve becerileri 6grenmelerini amaglar.

* Bu ii¢ yaklasim birbirini tamamlayan bir zincirin halkalaridir.



Danismanlik

* Danisma, bu alanda bilgili ve deneyimli bir uzmanla engelli ¢ocugun
anne-babasi arasinda yer alan, anne-babanin problemlerini ¢6zmek i¢in
gerekli tutum ve becerileri gelistirmeleri tizerinde odaklanan bir 6grenme

strecidir.

* Danismada, anne-babalarin ¢ocuklariyla etkilesime girmelerine, aile igi
uyumu saglayabilmelerine ve biitiiniiyle fonksiyonel bireyler olmalarina

yardim edilir.

e Oziirlii gocugun tiim aile bireyleri iizerinde etkisi vardir, siirece kardesler

de katilmalidir.



Z1hinsel Engelli Cocugu Olan Ailelere Verilen Grup
Danismanliginin Etkinliginin Degerlendirilmesi

» Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, 6zellikle birinci derecede
bakimi ile ilgilenenlerin sorun alanlarinin belirlenmesinin ve onlarm
desteklenmesinin 6nemli oldugu anlasilmaktadir.

* Mevcut arastirma kapsaminda ebeveynlerle yapilan 6 oturumluk grup

danismanligi

» Ebeveynlerin problem ¢6zme, aile ici iletisim, sosyal desteklerin farkina
varma, sosyal destek bulma, sosyal destekleri kullanma konusunda
becerilerinin artmis oldugu, anksiyete ve depresyon belirtilerinde azalma
oldugu

Nalan GORDELES BESER, Figen INCi Journal of Psychiatric Nursing 2014;5(2):84-91



Almanya Ornegi: mulakat

* Engelliler: ortaokul seviyesine kadar zihinsel engelli (hayat1 6grenme okulu)
okullulara gidiyor. Bazilari, down send. gibi kaynastirmaya gonderiliyor.
Baslarinda gorevli pedagog.

 Ortaokuldan sonra 3 yil meslek egitimi, ¢iraklik: yemek, mutfak, kuru
temizleme, ambalaj eg1t1m1 6 aylik rotasyon. Hangisinde verimli ise ona
yonlendlrlllyor Firmalar bunlara is veriyor. Maas diisiik. 2 vardiyali. Is yerinde
ayn1 zamanda yemekhane, sosyal tesisler var. Devlet zorunlu kiliyor ve aileye
bunun karsiliginda yardim ediyor. Atolyedeki gorevliler aile nasil davraniyor
kismini inceliyor. Aile yasamiyorsa vekaletini devlet alabiliyor. Bu atdlyeden
emekli olabiliyor.

» Ozel bir servis aliyor. (Kirmuz1 servis) Tiim iilkede bu isi yapan ayni firma.

* Engelli ailelerin 1si: 7:30-15:00

* Okuldaki 6gretmenler ¢cocugun ailesi ile aylik goriisme yapiyor

» Haftada 3-8 saat gorevli uzman ¢ocukla vakit geciriyor. Ucreti devlet karsiliyor

* Tiyatro, sinema, sirk vb. aktiviteler bedava. Ulasim tcretleri bedava yada
indirimli.

* Aile 1lgisini ve is veren sirketi devlet siirekli kontrol ediyor
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Oneriler

* Bastan 1tibaren 1s birligi: Acil durum refleksi gosterilmeli

* Aile bireylerinin timiine yonelik: anne, baba ve kardes

* Basamaklandirilmis yaklasim

* Boylamsal olmali

e Kiiltiirel stizgecten gecirilmis modeller belirlenip uygulamali.
* Degisim ve etkinlik olciilebilmeli

* Devlet ve 0zel sektor 1s birligi ama devlet eliyle bilimsel
denetleme olmali.

* Ulusal bir koordinasyon sistemi1 araciligiyla hizmet verilmel.



Oneriler

* Engelli ailelerinin nasil etkilendigine dair bilimsel
arastirmalar yapilmali

* Engelli bir bireyin dogumundan yetiskinlige kadar stiregte
(0mur boyu) ihtiyaglar1 ve ailenin bu stiregte neler
yapabilecegi ve destek unsurlar1 her engele gore 6zel olarak
tanimlanmali

* Engelli ailelerinin stireci nasil yoneteceklerine yonelik
bilgilendirme araglari ¢esitlendirilmeli: Brosiir, kamu spotu,
Internet, TV, mesaj vb.



Oneriler

* Ailelere bu hizmeti goturecek farkli meslek gruplarindan
(psikiyatrist, 0zel egitim uzmani, sosyal hizmet uzmani,
psikolog, ¢cocuk gelisim uzmani, vb.) uzmanlarin yer

almasi

* Olusturulacak bu ekibin, ailelere daha butuncul, yeterl
ve ulasilabilir

* danismanlik,

* rehberlik,

e terapl,

* havale etme,

» arabuluculuk ve kaynak saglama

- hizmetlerini
sunulabilmeli.
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