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Ozet

Sosyal icerme, ozellikle dezavantajli kisiler igin topluma katilim kosullarinin iyilestirilmesi bakimindan oldukga 6nemlidir.
Bireylerin toplumun disina itilerek toplumun bir parcasi olamadigi, toplumda istedikleri sekilde rol alarak yer alamadigi, ekonomik,
politik, kiltlrel ve sosyal hayata yeterli olarak katilamadigi durumlarda sosyal dislanmadan s6z edilir. Dezavantajli gruplar
icerisinde olan engelli veya 6zel gereksinimli bireyler ve ailelerinin iyilik hallerinin saglanmasi igin sosyal icerme olmazsa olmaz
bir durumdur. Bu baglamda, bu derleme makalesinde engelli bireyler ile ailelerine yonelik hizmetlerde gozetilmesi gereken
bilesenler, ihtiyaglar ve yasanilan zorluklar, ailenin yasam kalitesi ve bakim verme yiku kavramlari ele alinmistir. Ayrica, bakim
alan birey ve bakim veren aile bireylerinin yasadiklari zorluklara etki eden kriterler literatiirden derlenerek bir matriste
Ozetlenmistir. Boylece hizmet sunucularin ve arastirmacilarin konuyla ilgili bilesenleri farkli katmanlari ile degerlendirmesi

mumkun olacaktir.
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Abstract

Social inclusion is very important for improving the conditions of participation in society, especially for the disadvantaged. Social
exclusion is mentioned when individuals are excluded from the society and cannot be a part of the society, cannot take part in the
society as they wish, and cannot participate in economic, political, cultural and social life adequately. Social inclusion is an
indispensable condition for the well-being of individuals with disability or special needs and their families. In this context, in this
review article, the components to be considered in services for disabled individuals and their families, the needs and difficulties
experienced, the quality of life of the family and the burden of caregiving are discussed. In addition, the criteria affecting the
difficulties experienced by the disabled and their caregiver family members were compiled from the literature and summarized in

a matrix. Thus, it will be possible for service providers and researchers to evaluate the relevant components with different layers.
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GIRIS
Sosyal icerme ve sosyal dislanma

Hastalik modeli (biyomedikal model), 6zellikle endiistrilesmis toplumlarda daha da fazla
geliserek tip alaninda egemen yaklagim iken; biyopsikososyal model, sagliga iliskin tiim yonleri genis
ve biitiinciil perspektif ile ele alarak biyolojik, psikolojik ve sosyolojik bilesenleriyle inceler (Simsek,
2022).

Sosyal saglik i¢in dnemli gdsterge olan sosyal icerme, 6zellikle dezavantajli kisiler i¢in topluma
katilim kosullarinin iyilestirilmesi siirecidir. Firsatlarin artirilmasi, kaynaklara erisim, s6z hakki ve
haklara saygi yoluyla gerceklestirilir. Cogu zaman zitt1 olan “sosyal dislanma” kavramu ile birlikte
aciklanmaktadir (United Nations, 2016a; World Bank, t.y.). Sosyal dislanma, insanlarin topluma
katiliminin engellenmesi durumudur. Kisilerin toplumun disina itilerek toplumun bir pargasi olamadigi,
toplumda istedikleri sekilde aktif olarak yer alamadig1, ekonomik, politik, kiiltiirel ve sosyal hayata tam
olarak katilamadigi durumlarda sosyal dislanmadan so6z edilir (United Nations, 2016a). Sosyal igerme
kavrami, sosyal etkilesim, toplum katilimi, bagimsiz yagama ve sosyal sermaye kavramlari ile birlikte
tartigilir ve zaman zaman karistirilir. Ancak, sosyal icerme bu kavramlardan tek basina herhangi biri ile
aciklanamaz, her biri ile iliskilidir (Simplican vd, 2015). Sosyal icerme, saglikli topluluklar

olusturmanin temel bir bilesenidir (Scudamore, 2019).

Sosyal icerme tartismalarinda hedef kitle dezavantajli gruplardir. Dezavantaj, genellikle cinsiyet,
yas, konum, meslek, 1rk, etnik koken, din, vatandaglik durumu, engellilik, cinsel yonelim ve toplumsal
cinsiyet kimliginden kaynaklanabilen sosyal kimlige dayanmaktadir (World Bank, t.y.). Engelli bireyler
ile aileleri, yashlar, ¢ocuklar, kadinlar, gégmenler, siginmacilar, azinliklar, ruh sagligi sorunu olanlar,
evsizler ve kimsesizler, madde bagimlilari, dil nedeniyle iletisim gii¢ligii olanlar, farkli cinsel tercihi
olanlar, kayitsiz is¢iler, uzun siireli igsizler, yoksullar, tek ebeveynli aileler, insan ticaretine konu olanlar,
bakim kurumlarinda yasayanlar, mevsimlik tarim is¢isi aileler ve toplumsal cinsiyete dayali ayrimciliga
maruz kalanlar dezavantajli gruplara 6rnek olarak verilebilir (Oztek, 2020; Oztiirk, 2014). Yasamlar
boyunca ¢ok daha fazla giivensizlik, belirsizlik ve stresli olay yasarlar ve saglikta sosyal esitsizliklerden
daha fazla etkilenirler (Solar & Irwin, 2010). Dezavantajli gruplar, iilkelere, kiiltiirlere ve topluma gore
degisiklik gosterebilmekle birlikte; diglanmiglik durumlari istihdam, egitim, barinma, ulagim, saglik ve
bakim hizmetleri gibi temel insan haklar1 baglaminda yer alan baghklar altinda toplanmaktadir (Oztek,
2020).

Sosyal dislanma hem bireylerin yasam kalitesini hem de bir biitiin olarak toplumun hakkaniyet
ve birlikteligini olumsuz etkiler. Karmasik ve ¢ok boyutlu bir siiregtir (Koller vd., 2018). Sosyal

dislanmanin gerekgesi yoksulluk, temel egitim ve becerilerden mahrumiyet ya da ayrimcilik ve
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stigmatizasyon gibi pek ¢ok durum olabilir (World Bank, t.y.; Giiltekin & Sezer, 2017). Ekonomik,
sosyal, kiiltiirel ve politik farkli boyutlari nedeniyle, sosyal diglanma ile miicadele tek bir nedene
odaklanarak bagariya ulasamaz. Toplumun algi ve tutumunu degistirmeden sadece ekonomik destek
saglamak sosyal igermenin saglanmasi i¢in yeterli olmayacaktir (Giiltekin & Sezer, 2017). Bununla
birlikte giincel tartismalarda, sosyal icermenin saglanmasi i¢in yoksullukla miicadelenin gerekliligi 6ne
¢ikmaktadir (Atkinson & Marlier, 2010). Bu duruma uygun olarak, toplumlarin sosyal i¢erme
diizeylerine ait gelistirilen gostergelerin pek c¢ogunun yoksullukla ilgili gostergeler oldugu dikkat
cekmektedir (Atkinson & Marlier, 2010; Atkinson vd., 2002). Sosyal icerme gostergeleri icerisinde
yoksullukla ilgili gostergeler disinda, issizlik, saglik, evsizlik, dezavantajlar ve ayrimciliga iliskin diger
gostergeler bulunmaktadir (Hatipler, 2019). Sosyal dislanma, toplum barist i¢in bir tehdit olarak
degerlendirilmektedir. Toplumdaki esitsizlikleri derinlestirmektedir. Sosyal dislanmanin sosyal
boyutunda, saglik ve egitim gibi sosyal hizmetlere erisim engelleri; istihdam ve gelir sikintilari; sosyal
giivenlik ve sosyal korunma gibi imkan ve firsatlardan mahrumiyet; toplumsal iliskilerde esitligi bozan

engellerle karsilasmaya neden olmaktadir (Hatipler, 2019).

Sosyal dislanmanin bireylerin saglig1 ve toplumun sosyal bilesenlerine olan zararlarinin disinda,
ekonomik maliyetleri de da vardir (World Bank, t.y.; Atkinson & Marlier, 2010; Giiltekin ve Sezer,
2017). Bu maliyetler bireysel ve toplumsal boyutta degerlendirilebilir. Bireysel diizeyde maliyetler ticret
kaybi, yasam boyu kazang, kotii egitim ve istihdam sonuglari, irk¢ilik ve ayrimciligin fiziksel ve zihinsel
saglik maliyetleridir. Ulusal diizeyde maliyetler ise vazgegilen gayri safi yurtici hasila ve beseri sermaye
zenginligidir (World Bank, t.y.). Sosyal igerme, siirdiiriilebilir kalkinma igin yoksullugun ve
esitsizliklerin azaltilmasi baglaminda 6nemli bir bilesen olarak ele alinmaktadir (United Nations, 2020).
Birlesmis Milletler 2030 Siirdiiriilebilir Kalkinma Amaglarinda da dezavantajli ve hassas gruplarin
gozetilmesi ve toplumdaki tiim kesimler igin sosyal, ekonomik ve politik igermenin saglanmasi gerektigi

vurgulanmaktadir (United Nations, 2016b).

Sosyal icerme temel insan haklar ile ilgili oldugu i¢in sosyal igermenin saglanmasi1 6nemli bir
durumdur (World Bank, t.y.). Sosyal igermenin gerg¢eklesebilmesi igin kisiler sosyal giivenlik sistemine
dahil olmali, istihdam edilmeli, konut piyasasina katilabilmeli, saglik hizmetlerine erisebilmeli, egitim
sistemine ve egitim hizmetlerine dahil olabilmeli, sosyal yagama katilabilmeli, oy hakkina sahip olmal1
ve toplumda statii sorunu yagamamalidir (Bermann & Phillips, 2000). Tim politika diizenlemeleri ve
karar alma siireglerinde dezavantajli gruplar ve sosyal icerme ile iligkili olan tiim bu bilesenler
gozetilmelidir. Etkili kiiltiir ve miras faaliyetleri de sosyal icermenin saglanmas1 konusundaki giincel
basliklardan birisidir. Kiiltiirel faaliyetlerin sosyal icermeye katki sagladigi; sanat ve miras
faaliyetlerinin iilkelerin destegi ve tesviki ile gerceklestirilmesi gerektigi belirtilmekte; ayrica kamu
kuruluslari ve sivil toplum kuruluslarinin birlikte hareket etmesi tavsiye edilmektedir (Voices of Culture,
2018). Sosyal icerme faaliyetlerinin planlanmasinda, ilgili topluma ait yerel durumun ortaya konulmasi,

degerlendirme mekanizmalarimin belirlenmesi ve miidahalelerin sistematik bir yaklagimla yiiriitiilmesi
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onerilmektedir. Bir kurumda sosyal igerme faaliyetleri yiiriitiilmesi planlandiysa su bilesenlerin
gbzetilmesi gerektigi belirtilmektedir: Ilk olarak politika ve prosediirler belirlenmelidir. Konuyla ilgili
isgiicli ve ise alimlar gergeklestirilmelidir. Toplum katilim1 gozetilmelidir. Projeler planlanmali ve ilgili
paydaslarla iletisim saglanmalidir. Isbirlikleri yapilmali ve cevrimici araglardan yararlanilmalidir
(Scudamore, 2019). Sonucta karmasik bir konu olan sosyal igermenin saglanmasi igin gerceklestirilecek

faaliyetler de ¢ok yonlii, sistematik ve topluma uygun olmalidir.
Engelli bireyler ve aileleri i¢in sosyal icerme

Dezavantajli gruplar igerisinde olan engelli veya 6zel gereksinimli bireyler ve ailelerinin iyilik
hallerinin saglanmasi i¢in sosyal icerme dnemli bir bagliktir. Sosyal icerme ile birlikte sagligin sosyal
belirleyicileri de gozetilmeli, kisinin ¢evresi ile bir biitiin oldugu unutulmamalidir. Sosyal igerme,
saghigin sosyal belirleyicilerinden giiglii bir sekilde etkilenir (Scudamore, 2019). Kisilerin sagligi,
sadece yasadiklari topluma ait saglik hizmetlerinden degil, tiim ¢evresel, sosyal, politik, ekonomik ve
kiiltiirel unsurlardan etkilenmektedir (Solar & Irwin, 2010). Bireylerin topluma, kiiltiirel ve sosyal
kaynaklara erigimlerinin artmasi ile sosyal katilimlar1 da artmaktadir. Engelli bireyler en c¢ok aile
bireylerinden (ebeveynler, kardesler, ¢ocuklar, es) sosyal destek gérmektedirler (Holanda vd., 2015).
Ozellikle genglerin sosyal hayata katiliminda ailelerinin rolii énemlidir. Aileler hem sosyal etkilesimde
araci olurlar hem de tercih yapma ve karar alma konularinda destek verir, ulagim vd. teknik imkanlar
saglar, duygusal olarak da desteklerler (DuBois vd., 2020). Bu nedenle bu bireylerin iyiligi i¢in
ailelerinin de iyiligi 6nemlidir. Sosyal igerme konusu da hem engelliler ve 6zel gereksinimi olanlar hem

de onlarla birlikte yasayan ve bakim veren aileleri i¢in tartisilmalidir (Amado vd., 2013).

Sosyal icerme diizeyi bireysel ve gevresel faktorlerden etkilenmektedir. Kiginin yas1 ve engellilik
diizeyi arttik¢a sosyal icerme diizeyi azalmaktadir. Engelliligin tiirli de 6ne ¢ikan bir faktordiir; zihinsel
engeli olan bireylerin sosyal igerme diizeyi fiziksel engeli olanlara gore daha diisiik olmaktadir (Amado
vd., 2013; Koller vd., 2018). Engelli bireyler kendi evlerinde, bakim merkezlerinde veya topluluk
evlerinde yasiyor olabilirler. Yaganilan yere gore de sosyal icerme diizeyi degismektedir. Yapilan
caligmalar sosyoekonomik, kiiltiirel ve egitimsel kosullar1 daha iyi olan engelli bireylerin ailelerinin
sosyal kaynaklardan daha fazla faydalandigini gostermektedir (Fiorati & Elui, 2015). Bakim merkezi
veya topluluk evlerinde yasayan engelli bireylerin sosyal hayata katiliminin etkileyen ¢evresel faktorler,
kisilere karar alma imkan1 verilmesi, tesis ortamindaki cesitlilik ve uyaranlar, tesis/evin boyutu, ulagim
imkanlar, aile katilminin diizeyi, sosyal destek imkanlar1 ve c¢alisanlarin tutumlart olarak
siralanabilmektedir (Amado vd., 2013). Giindeme getirilmesi gereken bir diger husus da, bir bakim tesisi
veya topluluk evinde yasayan bireylere ulagsmak daha kolayken, aslinda ¢cogunlugu olusturan, aileleriyle
birlikte yasayan bireylere ulasmanin sosyal icerme miidahaleleri a¢isindan gérece daha zor olmasidir.
Kendi evlerinde yasayan engelli bireyler ve ailelerine yonelik toplum temelli ve yerel miidahaleler
planlanmalidir. Ailelere yonelik miidahaleler planlanirken de kiiltiirel faktorler, yasanilan yerlesim yeri,

sosyoekonomik statii gibi pek ¢cok degisken goz niinde bulundurulmalidir (Amado vd, 2013). Ornegin,
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engelli bireyler ve aileleri, ¢esitli sebeplerle saglik kuruluslarina bagvurduklari i¢in buralarda yapilacak
giglendirme egitimleri ve destek mekanizmalarina erisimlerinin saglanmasi faaliyetleri firsat
miidahaleleri olarak degerlendirilebilir (Be Happy in Life Project, 2021). Bu durumun saglanmasi igin
de saglik calisanlarinin konuyla ilgili bilgi ve becerilerinin arttirilmasi, engelli bireylere yonelik

tutumlarmin iyilestirilmesi dnemlidir (Simsek vd., 2020).

Sosyal icerme ¢aligmalarinda hem kisiler arasi iligkiler hem de toplum katilimi gozetilmelidir.
Engelli birey, ailesi ve sosyal ¢evresi hedeflenirken topluma yonelik diizenlemeler de yerel 6zellikler
gozetilerek yapilmalidir. Miidahalelere temel olan yaklasimlardan biri “ekolojik model” yaklagimidir.
Bu modelde bireysel, kisilerarasi, organizasyonel (yakin ¢evre), toplum ve sosyo-politik katmanlar
vardir. Miidahaleler her bir katmana yonelik planlanir, bdylece sorunun ¢oziimiine yonelik daha etkili
ve kapsayici galigmalar yapilmig olur (Simplican vd, 2015). Sosyal igerme diizeyini artiracak
miidahaleler ile ilgili arastirmalar, kisiler arasi anlamli sosyal etkilesimlerin yapilabildigi entegre
(karma) okul ve is ortamlarinin saglanmasinin, ayrica haftalik grup veya kuliip aktivitelerinin sosyal
icermeyi olumlu etkiledigini gostermistir. Engelli bireylerin, engelli olmayan bireylerle birlikte hobi,
koro, kurs gibi topluluk faaaliyetlerine ve goniilliilik caligmalarina katilmasi sosyal igermeyi artirmaya
yonelik etkinligi kanitlanmig 6rneklerdendir. Bu tiir uygulamalar hem engelli bireyler ve ailelerinin
sosyal hayata katilimini hem de toplumun tutumunu ve kapsayiciligint olumlu olarak etkilemektedir.
Bireyler daha duyarli, sefkatli ve arkadas¢a davranabilmektedir. Toplumun tutum ve deneyimleri sosyal
igermenin 6nemli unsurlaridir (Amado vd., 2013). Entegre topluluk faaliyetlerinin bireylerin sosyal
igerme diizeyini olumlu etkiledigi bilinse de bu tiir aktiviteler engelli bireylerin ve ailelerinin topluluga
ait hissetmeleri i¢in tek bagina yeterli degildir. Kisilere haftalik grup aktiviteleri ayarlanmasinin 6tesinde
hayatlarinin her kesiminde/boyutunda toplumun bir pargasi olmalar1 saglanmalidir (Amado vd., 2013).
Sosyal igermeyi “engelli bireylerin okul, is ve toplum ortamlarinda toplumsal kabulii” olarak 6zetleyen
farkli bir tanimda, odak nokta engelli birey degil “diger bireylerin engelli bireylere yonelik tutumlar1”dir
(Simplican vd, 2015). Sonugta sosyal i¢ermeyi saglamak iizere yapilacaklar sadece engelli veya 6zel

gereksinimli bireyler ve ailelerini degil, toplumdaki her bireyi hedeflemelidir.
Bakim veren aile bireylerinin karsilastiklar: zorluklar ve ihtiyaclar:

Bakim sorumlulugu ve getirdigi yiik, bakim veren aile bireyini dogrudan ve dolayli olarak etkiler.
Etkilenme genellikle zorluklar ile kendisini gosterirken ailenin iyilik hali de etkilenir. Aile bireylerinin
yasadiklar1 zorluklar ve ihtiyaglarin anlasilmasi i¢in bakim verenlerin deneyimlerinin anlasilmasi
onemlidir. Engelli ¢cocuga bakim veren ailelerin deneyimleri, bir calismada 5 temada 6zetlenmistir
(Chambers & Chambers, 2015). Bunlar, bakim vermenin stresi, bakim verenin sagliginin olumsuz
etkilenmesi, yiikiin paylasilma durumu, gelecek endiseleri ve bakim verenin basa ¢ikma stratejilerdir.
Bakim veren aile bireylerinin yasadiklar1 zorluklar asama asama degerlendirilebilir. Oncelikle aile taniy1
kabul siirecini yasayacaktir. Bu asamada, erken sok, endise ve inkar tepkileri vardir. Ardindan depresyon

bulgulari, igsellestirilmis 6fke ve digsal diismanlik goriilebilir. Nihai olarak bilgilenme ve uyum
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gosterme tepkileri gozlenir. Boylece ailenin kabul siireci tamamlanir. Bu siiregte ailenin tepkileri
cocugun yasi, tanisi ve hastaligin derecesinden etkilenir. Bakim veren ailenin engelli bir ¢ocugu
yetistirmekle ilgili gelismeye ihtiyaglart olur. Aile tarafindan, diger cocuklara gosterilen ilgide azalma
olmasi da aile i¢i bir zorluk olarak goriilebilir. Engellilikle ilgili derneklerden destek alinabilir. Bakim
verilen ¢ocugun ihtiyaglarinin dogru tespiti ve bunlara 6zel olarak ailenin desteklenmesi, hizmet
sunucularin aileyle diyaloglarinda 6zenli olmasi yasanilan zorluklar1 azaltacaktir. Elbette hizmet
sunumunda bu ihtiyaglarin gézetilmemesi olumsuz tecriibeleri ve bakim verenin yiikiinii artiracaktir.
Bunlarin yani sira, bakim verenin yasam kalitesi de 6nemli bir bilesendir (Chambers & Chambers,
2015).

Bakim verenlerin kendi sagliklari bakim verme siirecinde 6nemli bir husustur (Raina vd., 2005).
Bu baglamda engelli bireylere hizmet veren saglik profesyonellerinin, sadece bireyi degil ayni1 zamanda
aileyi de tedavi ve rehabilite ettiklerini hatirlamalar1 6nemlidir. Bakim verenlerin, genellikle kronik bel
agrisi, migren, sindirim problemleri, psikolojik problemler gibi kronik saglik problemleri vardir
(Chambers & Chambers, 2015). Engelli birey ve ailesi, bakimla iliskili fiziksel ve zihinsel stres
unsurlariyla birlikte, sadece hastaliklarinin farkli tibbi yonleriyle degil, ayn1 zamanda yasamin farkl

yonleriyle de bas ederler (Chambers & Chambers, 2015; Reichman vd, 2008; Kokorelias vd., 2019).

ABD’de gelisimsel engelli 183 ¢ocuk ve aileleri ile yapilan boylamsal bir ¢alismada, ¢ocuklarin
gelisimleri ile ailelerin iyilik hali, ¢cocuklar 10 yasina gelene kadar yapilan aralikli izlemler ile
degerlendirilmis, yasadiklari siirecte biligsel ve uyarlanabilir davranis gelisimleri arastirilmigtir. Caligma
sirasinda ¢ocuk degerlendirmeleri, ev ziyaretleri, anne gériismeleri ve ebeveynlere doldurulan anketlerle
veriler toplanmis; cocuklarin engellilik tiirii, biligsel, sosyal ve giinliik yasam becerilerindeki gelisimleri,
ayn1 zamanda ailenin ¢ocuk ve ebeveynle iligkili stres degiskenleri incelenmistir. Olusturulan kavramsal
modelde, ailenin iyilik halini tanimlayan temel bilesenler aile temelli stres ve ¢ocuk temelli stres olarak
tamimlanmistir. Bunlari etkileyen faktorler ise ebeveynlerin 6zellikleri (egitim diizeyi, medeni durum),
ebeveynlerin becerileri (problem odakli basa ¢ikma ve sosyal destek), ¢ocugun ozellikleri (engellilik
tiirli, cinsiyet, saglik durumu), ¢ocugun becerileri (biligsel ve adaptif gelisimsel becerileri; kisisel
diizenleme stirecleri), aile iklimi (anne-cocuk etkilesimi ve aile ici iliskiler) ve olumsuz yasam
tecriibeleri oldugu belirtilmigtir. Calisma sonucunda ise engellilik tiirlinden bagimsiz olarak ¢ocugun
0zdenetim siirecinin ve aile ikliminin (6zellikle anne-gocuk etkilesiminin) degisimin anahtar noktalari
oldugu ortaya konulmustur (Hauser-Cram vd., 2001). Konuyla ilgili giincel yayinlar da stres temelli
yaklasim ortaya koyan bu arastirmay1 desteklemektedir. Ozel gereksinimi olan gocuklarin aileleriyle
yapilan nitel aragtirmada sosyal igermenin saglanmasinda aile bireylerinin rolii irdelenmis, engellilik
diizeyi ve aileye ait dzelliklerin yasanilan stigmay1 ve gocugun toplumda goriinmesi veya toplumdan
gizlenmesini direkt etkiledigi bildirilmistir (Masquillier vd., 2021). Engelli ¢ocuklarin ailelerini

giiclendiren ve gelistiren bilesenlerin arastirildigi bir ¢alismada, stresin gii¢clendirme ve gelistirme ile
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negatif iligkili oldugu, 6te yandan problem odakli baga ¢ikma ve ebeveyn aktivizminin giiglendirme ve

gelistirme ile pozitif iligkili oldugu tespit edilmistir (Geva & Werner, 2021).

Aile bireyleri tarafindan hem kollektif hem de 6znel olarak tanimlanan, bireysel ve aile
diizeyindeki ihtiyaglarin etkilesim i¢inde oldugu, dinamik iyilik haline “ailenin yasam kalitesi” (Family
Quality of Life - FQoL) denilmektedir (Francisco Mora vd., 2020). Ailenin yasam kalitesi hem bireye
hem de aileye yonelik destek mekanizmalar1 ve hizmetlerden direkt olarak etkilenir. Ailenin yagsam
kalitesi ¢esitli 6lgekler ve soru formlariyla degerlendirilmektedir. Bunlardan bazilar1 sunlardir: Beach
Center FQoL Olgegi (Hoffman vd., 2006), Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi Anketi: FQOLS-
2006 (Isaacs vd., 2007), ispanyol FQoL-S (Giné vd., 2013), Otizm Aile Deneyimi Anketi - AFEQ
(Leadbitter vd., 2018), ITP hastalig1 cocuk ve aile yasam kalitesi 6l¢egi (Barnard vd., 2003), FEIQoL -
Aile Erken Miidahale Yasam Kalitesi (Garcia-Grau vd., 2021). Olgeklerde yer alan bilesenler temel
basliklar halinde toplanirsa ailenin yasam kalitesine etki eden unsurlar, cocugun yasi, gocugun cinsiyeti,
engellilik tiirii, engelliligin derecesi, kardes sayisi, ebeveynlerin medeni durumu; ailenin dinamikleri
(aile etkilesimi, aile iletisimi, ebeveynlik, bos zamanlar, kariyerleri, ailenin yasadigi yer); sosyal igerme
ve katilim, bilgi ve hizmetlere erisim; finansal durum; bakim verenin ve bakim alanin duygusal, fiziksel
ve nihai iyilik hali; engellilikle ilgili destek (informal destek, hizmet destegi, topluluk); bakim alan
bireyin gelisimi, semptomlari, fonksiyonelligi, tedavilerinin yan etkileri, hastalik ve miidahalelerle ilgili
unsurlar olarak siralanabilir. Literatiirde bu konu toplumsal unsurlar, bakim veren ebeveyndeki etkiler,
engellilik tiird, etnik yaklasimlar, destekler gibi farkli degiskenler ile birlikte aragtirilmistir (Francisco
Mora vd., 2020).

Bakim verenlerin yasadiklar1 zorluklar, ailenin sosyo-ekonomik kosullarina, ailedeki 6znel
degiskenlere ve yasadiklari sosyo-kiiltiirel kodlara gore degisebilir. En temelde, ebeveynlerin iyilik hali
ve adaptasyon becerisi, ailenin yasanilan zorluklardan etkilenme diizeyini etkiler (Hauser-Cram vd.,
2001). Ailelerin ihtiyaglari, kullandiklar1 destek hizmetleri, bakim veren aile bireylerinin genel
deneyimleri, yasadiklar engeller ve basa ¢ikma mekanizmalar1 arastirilarak degerlendirilebilir. Thtiyag
analizi sirasinda, daha 6nce deginilen “ekolojik model”’e gore merkezde bulunan aileden baslayarak
katmanli bir degerlendirme yapilabilir (aile i¢i, yakin ¢evreyle iliskiler, kamusal hizmetler, kiiltiir gibi)
(Muller-Kluits, 2017). Bakim verenlerin yasadiklari zorluklar, bunlarin bilesenleri ve bakim verme
yiikiinii 6lgmek i¢in uygulanan o6lgeklerle ilgili genis bir literatiir vardir. (Family Caregiver Alliance,
2002; Atagiin vd., 2011; Mongomery vd., 1985; Zarit vd., 1980) Yaygin kullanilan baz1 bakim veren
yiikii 6lgekleri sunlardir: Zarit bakim verme yiikii 6l¢egi (Burden Interview) (Zarit vd., 1980); Bakim
verenin subjektif ve objektif yiikii dlgegi (CSOB) (Mongomery vd., 1985); Subjektif ve objektif aile
yiikii 6lgegi (SOFBI/ECFOS) (Martorell vd., 2007); Algilanan aile yiikii 6l¢egi (Levene vd., 1996);
Bakim veren yiikii envanteri (Novak & Guest, 1989). Bazi arastirmalarda, bakim verenlerin yasadiklari
zorluklar sosyal ve toplumsal kriterlerle birlikte ele alinmistir (Werner & Shulman, 2013). Calismalar

belirli hasta gruplar (engellilige neden olan hastalik grubuna veya hastanin yasina goére) ve bakim
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tiirlerine gore de oOzellesebilmektedir. Kronik hastaliklar, fiziksel engel olusturan hastaliklar ve

noropsikiyatrik hastaliklar 6ne ¢ikan alt gruplardir (Whalen & Buchholz, 2009).
Nesnel ve oznel kriterler

Tablo 1°de, bakim verme zorluklariyla iligkili kriterler, bakim alan birey, bakim veren aile, sosyal
aglar ve toplum/kiiltiir bagliklari i¢in nesnel ve 6znel kriterler olarak bir matris formatinda derlenmistir
(Mongomery vd., 1985; Schene, 1990; Tough vd., 2020). Nesnel kriterler, kisilerin algisina goére
degismeyen kriterler iken, 6znel kriterler kisinin algisina gore farklilasabilen kriterlerdir. Burada 6zet
olarak verilen kriterler alt bilesenleriyle ayrintilandirilabilir. Ornegin, bakim veren aile bireyinin saglhk
durumu saghig fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden sorgulayan pek ¢ok farkli saglik diizeyi olcegi ile
degerlendirilebilir. Ayrica, bu matrisin nedensellik gostermedigi, farkli baglik i¢inde yazilan bir kriterin
diger basliklarla da iliskili olabilecegi hatirda tutulmalidir. Ornegin, bakim verenin sosyoekonomik
durumu toplumda var olan kaynaklara erisim becerileriyle iligkilidir; yahut, sosyal iliskilerin nasil
oldugu bakim verenin duygusal etkilenme diizeyiyle iliskili olabilir. Sonugta, bu matris konuyla ilgili
profesyonellerin ve arastirmacilarin engelliler ve bakim veren aile bireylerinin yasadiklar1 zorluklara
etki eden kriterleri 6zet olarak gorebilmesi amaciyla hazirlanmistir. Her bir kriter engelli bireylerin ve
bakim veren ailelerinin yasadiklar zorluklarin azaltilmasi ve dolayli olarak sosyal icerme diizeylerinin

artirllmasi i¢in miidahale edilebilecek yonlere isaret etmektedir.

Tablo 1. Bakim alan birey ve bakim veren aile bireylerinin yasadiklar1 zorluklara etki eden kriterler

matrisi

Nesnel (objektif) kriterler

Oznel (subjektif) kriterler

Bakim alan
(engelli/6zel
gereksinimli) birey

-Semptomlar ve fonksiyonellik
-Hastaligin 6zellikleri

-Saglik durumu

-Isten ayrilma, issizlik ve yoksulluk

-Bakim alan kisinin sosyoekonomik
konumu

-Ayrimcilik

-Damgalanma

-Olumsuz tutumlar, inang ve algilar
-Bagimlilik (Dependency)

-Kronik zorlanma

-Karsilanmayan destek ihtiyaci

Bakim veren aile
bireyi

-’Gayriresmi” bakicilik

-Ev rutini

-Bakim verenin sosyoekonomik konumu
-Harcanan zaman miktari, bog zaman
-Finansal maliyetler

-Gergeklestirilen gorevlerin tiirleri ve
sayist

-Bakim verenin saglik durumu

-Psikolojik etkilenme

-Sosyal etkilenme

-Duygusal etkilenme

-Ruh saglig1 ve subjektif sikinti/iyilik hali
-Yalnizlik

-Oz-yeterlik

-Daha fazla destek gorme beklentisi/dilegi

Sosyal aglar

-Sosyal destek

-Sosyal iligkiler

Toplum/Kiiltiir

-Psikososyal kaynaklar
-Finansal kaynaklar
-Politik kaynaklar

-Toplumdaki sosyo-kiiltiirel kodlar
-Tutumlar, ayrimcilik ve damgalama
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SONUC

Sosyal icerme faaliyetlerinin basariya sonuglanabilmesi igin Oncelikle engelli veya ozel
gereksinimli bireyler ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlar ve bu sorunlarin ¢éziimiinde gelisen zorluklarin
ve ihtiyaclarinin taninmasit en onemli kosuldur. Yasanan sorunlari tanimak, belirlemek ve olasi
zorluklarin Oniine gegilmesi i¢in Onleyici ve iyilestirici ¢alismalar planlamak konuyla ilgili tiim
paydaslarin gorevidir. Engelli veya 06zel gereksinimli bireyler ve aileleriyle temas eden tiim
profesyonellerin (saglik, sosyal hizmet, egitim vd.) hizmet sunumu gerceklestirirken bireylerin
karsilagtiklart sorunlarimin farkinda olup kendilerinin ve yakinlarmin destek mekanizmalarindan

yararlanmalarini saglayabilmeleri ve toplum i¢in rol model olmalar1 6nerilmektedir.

Not: Bu derleme makalesi “Be Happy in Life” AB Erasmus+ Yetiskin Egitimi Stratejik Ortaklik
Projesi (2018-1-TR01-KA204-058392) arastirma faaliyetleri kapsaminda hazirlanmistir. Proje egitim

materyallerine mooc.saglikarge.istanbul internet adresinden erisilebilmektedir.
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