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2002 yılında özürlüler araştırmasında kullanılan tanım DİE ve ÖZIDA tarafından yapılan tanıma göre engellilik, ‘Doğuştan veya sonradan herhangi bir hastalık veya kaza sonucu bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal yetilerini çeşitli derecelerde kaybetmiş, normal yaşamın gereklerine uyamayan kişilerdir.’şeklinde tanımlanmıştır.

Ülkemizde, engelli bireyleri anlama, tanıma ve tamamlamaya yönelik çalışmaların başlamasıyla insanca yaşama hakları ve alanları açılmaya başlaması çok yenidir. Halen engelliler kendi yapı ve özelliklerine uygun bir gelişim ve yaşama ortamı bulmakta zorlanmakta, görmezden gelinerek ya da yok sayılarak yaşam alanları daraltılmaktadır.
Ülkemizde engellinin tüm sorumluluğunu ailesi, yakınları, yakınları içinde de kadın bireyler yaşamaktadır. Uzmanların bile anlama, tanımlama ve geliştirme konusunda güçlük çektikleri engelliliğin problemleri aileye bırakılmaktadır.  
Engelli aileleri, toplumsal bir güç olabilmeleri, engelli haklarının savunuculuğunda yer alabilmeleri, rehabilitasyonla uzmanla birlikte olabilmeleri, kapasite yoksunluğunun oluşturduğu yetersizliğin giderilmesinde, engelli ayrımcılığı ile mücadele edebilme ve yaşamı planlamada yer alabildiklerinden dolayı engelli yaşamında çok önemlidirler.
Aileye bir engelli bireyin katılması tüm aile fertlerini derinden etkileyecektir.  En fazla etkilenim şekli ise aileye engelli bir çocuğun katılımıyla yaşanan örneğinde görülmektedir. 

Engelli bir çocuğu olan anne-babaların yaşadıkları duyguları, geniş bir yelpaze içinde çözümlemeleri gerekmektedir. Her engelli yakınının gösterdiği tepki birbirinden farklı olmakla beraber, aslında bunlar çok genel bazı duygusal tepkimelerden oluşmaktadır. Bu duygusal tepkimelerdeki farklılık, tepkilerin yoğunluk düzeylerinde görülmektedir. Bazı aileler engelli bir çocuğa sahip olmayı dayanılmaz bir trajedi olarak görülürken, diğerleri geçici bir kriz dönemi ya da bazıları kendi başına bir problem olmak yerine günlük yaşamın sürdürülmesi sırasında başa çıkılması gereken sorunlardan biri olarak algılanmaktadır.
Genelde ilk başlarda yaşanan şok ve suçluluk duygularından sonra reddetme, pazarlık, kabullenme ve uyum sağlama gerçekleşir. Bununla birlikte ailelerin sıralı şekilde belirlenen süreçlere ve zamanlamaya uymalarını beklemek gerekmemektedir. 

Engelli bir çocuğa sahip olma aile sistemlerini değişik şekilde etkileyecektir. Önemli olan ailenin probleme karşı tutumlarını ve problemle başa çıkmak için benimsediği çözümleri anlayarak, bu çözümlerin güçlendirilmesinde veya etkin hale getirilmesinde yardımcı olunmasıdır. Çocuğun engelini anlamak ve kabullenmek, engeli ortadan tabiidir ki kaldırmayacaktır. Ancak aile çocuğu kabullendiğinde, çocuğun eğitimle göstereceği gelişme zenginleşecektir. 
Engelli birey yakınları, bir kriz durumuyla karşı karşıya kalan ve çözüm arayan bireyler olarak değerlendirilmelidir. Her aile bu probleme değişik duygusal tepkiler göstermektedir. Yeni davranış şekilleri göstermeleri de değişik hız ve biçimde olmaktadır. Bu nedenle aile desteği de genel sınıflamalarla değil, her ailenin ihtiyacına göre bireysel olarak planlanmalı ve uygulanmalıdır.
Ailenin, çocuğun özrünü tanılaması ve kabullenmesi süreci çok zor bir süreçtir. Kabullenme aktif ve devamlı bir süreç olup, problemi tanıma, anlama ve çözmek için bilinçli çaba göstermesi gerektirmektedir. Bu dönemde karşılaşılan en önemli sorunlar şunlardır:
1- Kabullenme sürecinin hızlanmasını sağlayacak profesyonel destek noksanlığı,
2- Başvurulacak doğru profesyonel kişilerin bulunmaması,

3- Düzenli, sürekli ve güvenli eğitim ve sağaltım kurum ve kuruluşlarının bulunmayışı,

4- Hazırlanan eğitim ve sağaltım programlarının uygulanışında sorunlar yaşanması,
5- Özürlü bir çocuğun doğuşu ile aile dengelerinde bozulmalar meydana gelmesine yardımcı olacak kurumlar bulunmamaktadır.
Engelliyle yaşama süresince karşılaşılan sorunlar:

1- Engelliliğin aileye getirdiği ekonomik yük çok fazladır.

2- Engelli ayrımcılığının toplumsal boyutlarını belki de engelliden çok ailesi hissetmektedir.

3- Engelli yakını uzun süreli bakımlarda fiziksel ve ruhsal sağlığını kaybetmeyle karşı karşıya kalmaktadır. Bu bağlamda engelli yakını kadınların etkilenimi daha fazladır.
4- Koruyucu hekimlik uygulamalarından yeterince yararlanamamaktadır.

5- Toplumsal engeller ortadan kaldırılmadığı sürece ‘kapasite noksanlığına bağlı yetersizliklerin’  giderilmesinde tüm yük engelli yakınındadır. 

ÖNERİLER:

I. AŞAMA ÖNERİLER: 

1. Engelliliğe neden olan faktörlerin ortadan kaldırılması; yoksullukla mücadele, ana-çocuk sağlığı hizmetlerinin kalite ve kantite açısından gözden geçirilmesi, gebelik dönemine ait risklerin ortadan kaldırılması, genetik danışmanlık hizmetinin yaygınlaştırılması, beslenme bozukluklarının, kazaların önlenmesi, çevre ve meslek hastalıklarının önlenmesi vb.
2. Engellilerin alabileceği tedavi, rehabilitasyon ve eğitim kurumlarının hizmetleri hakkındaki bilgilerin toplumun her kesimine ulaşması sağlanmalıdır.

3. Toplum tabanlı rehabilitasyon çabaları yaygınlaştırılmalı ve bu uygulamanın bir gereği olarak toplumun her ferdinin engellilik konusunda duyarlılığı artırılmalı bunun da ötesinde görev bilinci yüklenmelidir.

4. Toplum, engellilik konusunda bilinçlendirilmeli var olan stigmalar ortadan kaldırılmalıdır.

5. Sorunların çözümünde Sosyal Devlet anlayışı içinde ele alınmalıdır.

II. AŞAMA ÖNERİLER:

1.  Erken tanının engellilik içinde önemi vurgulanmalıdır.

2. Riskli ve özürlü bebeklerin erken bebeklik dönemi destek programlarına yönlendirilmesi sağlanmalıdır.

3. Erken eğitimin sağlanması önemlidir. Erken eğitim kavramı, engelliliğin yaratacağı olumsuz etkileri en aza indirmek ve ileride ortaya çıkabilecek, öğrenme ve gelişim problemlerini önlemek amacıyla yapılan rehabilitasyon, eğitim uygulamaları, engelli çocuğun bakımı, beslenmesi gibi konularda aileyle işbirliği oluşturma ve aileye sosyal ve psikolojik destek sağlama çalışmalarını içerir.
III. AŞAMA ÖNERİLER:

1.  Aile eğitimi, ailelerin çocuklarının eğitiminde aktif rol almalarını ve uzmanlarla birlikte çocuğun eğitiminde rol almalarını sağlayacaktır. Aile ve uzman işbirliği içinde çalıştıkları takdirde aileler güçlenebilir, çocuklarına ilişkin problemleri kendi başlarına çözebilecek duruma gelerek profesyonel yardıma daha az ihtiyaç duyabilirler.
2. Mümkün olduğunca aileyi harekete geçirmek için ailelere sağlanacak sosyal destek ve sosyal yardımlar faydalı olacaktır. Çünkü, engelli ailesi önceden kestirilemeyen binlerce problemin çözümü, değişmesi ve çözülmesi zor bir sorunla sürekli yaşamayı öğrenmek durumundadır.

3. Engelliye uygulanacak gelişimsel rehabilitasyon, engelli, ailesi ve çevre üçgeninde gerçekleşecek bir ekip işidir. Birbiriyle ilişkili, bütünleşmiş programlar ve sosyal yaşantı içerisinde planlanmalıdır.
4. Ağı engellileri genelde ‘sürekli bakıma gerek duyan bireyler’ olarak bir gelecek beklemektedir. Uzun yıllar boyunca aileye çok yoğun fizyolojik ve psişik bir yük getirmektedir. Bu yükte aileye destek olacak hiçbir kurum, kuruş hatta hizmet anlayışı ülkemizde gelişmediği için özürlü bireyler açısından bu durum sonunda bakımevi ile sonuçlanmaktadır. Oysa aile destek programlarının planlanması (örneğin ayın bir haftasında bakımın aile dışında verilmesi, aileye yılda bir ay tatil imkanının verilmesi gibi…) özürlü bireyin kendine ait çevrede daha uzun süre bakılmasına olanak sağlayacaktır. 
5. Evde bakım hizmetleri sosyal güvenlik kuruluşlarının gündemine girmelidir.

6. Toplum tabanlı rehabilitasyon yaygınlaştırılmalı ve her ülke kendine özgü bir uygulama metodu geliştirmelidir.  Toplum tabanlı eğitim, engellinin kendi bulunduğu toplum içinde yaşaması, aile ve toplum eğitimi ile birlikte özürlü çocuğun tüm gününü alıştığı çevre içinde geçirmesidir.
7. Rehabilitasyonda görev alacak uzman eğitiminin kalitesinin artırılması gerekmektedir. İhtiyacı acil karşılamanın yolu uygun olmayan lisans eğitiminin üzerine yapılacak yüksek lisans uygulaması olmamalıdır. Meslek ancak lisans eğitimiyle edinilebilir. Yüksek lisans ve doktora derecesi ise akademik derecelerdir. Bu durumun kısa zamanda düzeltilmesi gerekmektedir.

8. Yapabilecek durumdaki engelliye iş bulunması konusunda girişimde bulunulmalıdır. Korumalı iş yerlerinin sayısı ve işlerliği artırılmalıdır. 

9. Engelli ailesi maddi açıdan desteklenmelidir. Yoksulluk yalnız başına girift bir olgudur. Engellilik ve yoksulluk durumunda ise neden-sonuç ilişkisinin karıştığından daha riskli bir durum olarak ele alınmalı ve  engelli yakınlarına maddi destek sağlanmalıdır.

10.  Engelli ve yakınlarının koruyucu hekimlik hizmetlerinden yeterice yararlanabilmesi için çaba sarfedilmelidir.
11. Fiziki çevre koşullarının ulaşılabilirlik açısından engelliye uygun olmasının sağlanması gerekir.

12. Tüm kamu alanlarının engellinin ulaşabilirliğini artıracak düzeyde olması sağlanmalıdır. 

13. Engelli ve yakınlarının oluşturduğu çok sayıda sivil toplum örgütleri amaçları doğrultularında birleştirilmeli ve etkin hale getirilmelidir.
14. ‘Bizim hakkımızda, Biz olmadan asla’ diyebilen bir sivil toplum örgütlenmesi ile engellilere yönelik kararlarda-uygulamalarda hak sahibi olunmalıdır.

15. Engelli ve yakınları üzerinde mikroanalize dayalı araştırmalar, gelecekte hizmet planlama için belirleyici olacaktır.

16. Engelli kardeşlerinin normal gelişim devrelerini geçirebilmeleri için profesyonellerin desteğine duyacakları ihtiyaç dikkate alınmalıdır.
17. Engellilik kültürü ile ilgili akademik düzeyde araştırmalar yapılmalıdır.
18. Engelliler ve yakınları konusunda yapılan araştırmalarda kaliteyi ve güvenilirliği artırmaya çalışılmalıdır.

