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Editorden...

Dergimizi siirekli izleyenler hatirlayacaklar,
yaz sayisini “zihinsel gerilik” konusuna
ayirmis, giiz sayisinda da ayni konuyu ele
almaya devam edecegimizi belirtmistik.
Bizim “zihinsel gerilik” olarak
adlandirmayi tercih ettigimiz bu durum farkl
terimlerle de ifade ediliyor. Ornegin Selguk
Budak’in hazirladigi, Bilim ve Sanat
Yayinlari’ndan ¢ikan Psikoloji SozIigii’nde
zeka ozrii, zeka geriligi olarak tanimlanmus.
Ingilizce karsilig1 “mental retardation”.
Buradan dilimize ge¢cen mental retardasyon
(MR) terimi de alanyazinda oldukga sik
kullaniliyor. Ayrica zihinsel engelli, zihinsel
Ozirli seklindeki kullanimlar da mevcut.
Yukarida ad1 gegen kaynakta zeka 6zrii/zeka
geriligi icin verilen tanim soyle: “Diisiince,
alg1 ve bellek alanlarinda standart zeka testleri
vasitasiyla belirlenen normal zeka diizeyinin
(70’in) altindaki her tiirli zihinsel isleyis,
beceri, her tiirlii yetersizlik ve oziirliiliik i¢in
kullanilan ortak terim.” Zihinsel gerilik pratik
anlamda 6grenme, muhakeme yetisi, cevreye

uyum saglama gibi alanlarda yasanan
giicliiklerle kendini hissettiriyor. Genetik
rahatsizliklar, travmalar, fiziksel yoksunluklar,
dogumsal anormaliteler, ¢cevresel etkenler de
dahil olmak iizere bir¢ok hastaliktan ve
etkenden kaynaklanabiliyor. Durumun kendisi
geri doniissiiz, yani iyilestirilemezse de, dil
becerileri, 6grenme, kas kontrolii, sosyal
adaptasyon vb alanlarda yol agtig1 sonuglar
kismen diizeltilebiliyor.

Derginin ilk makalesi zihinsel gerilige
sebep olan etken ve hastaliklara dair kapsamli
bir arastirmay1 igeriyor. Gegen sayinin ilk
makalesinde konuya tarihsel bir bakig
getirilmis, yani sira biligsel/gelisimsel ve diger
degerlendirme araclar1 da ayrintili olarak ele
alinmist1. Dolayisiyla bu iki yazi birbirini
tamamlayarak olduke¢a genis bir bakis imkan1
sunuyor. Hale Aksuna’nin kaleme aldig1 ikinci
yaz1 zihinsel geriligin dil ve konusmayla
iligkisi lizerinde duruyor. Dramanin, sporun
ve kaynastirma egitiminin zihinsel geriligi
olan ¢ocuklarda kullanimi ve onlar iizerindeki
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etkileri diger yazilarin ele aldig1 konulardan.
Gegen sayimizda “Engellilik ve Cinsellik”
konulu bir dosyamiz vardi. Bu sayidaki dosya
konumuz “Yashilik ve Engellilik”. Ozellikle
Down sendromundan kaynakli zihinsel
gerilige sahip yetiskinler kirk yasindan sonra
Alzheimer hastaligi i¢in yiiksek risk tagiyor.
Dosyanin ikinci yazisi, zihinsel geriligi olan
yetigkinlerde Alzheimer tipi bunamayla ilgili

ayrintili bir kilavuz sunuyor. Son olarak da
sizi Ruhsar’la tanigtirmak istiyoruz. Bizi
kirmay1p dergimize bir roportaj verdi. Buradan
hem kendisine hem ailesine tesekkiir ediyoruz..
Kis sayimizin konusu otizm olacak.
Oldukga genis olan bu konuya elden
geldigince ¢ok yonlii bakmaya calisacagiz.
Katkilariniz bizi mutlu eder... @



Bir Semptom ve Sendrom Olarak Zihinsel Gerilik

Fred J. Biasini, Doktora
Lisa Grupe, Yiiksek Lisans
Lisa Huffman, Doktora
Norman W. Bray, Doktora

Alabama Universitesi - Birmingham

Psikoloji Departmani

Giris

Zihinsel gerilik bir kavram, bir durum, bir
sendrom, bir semptom ve bir¢ok aile i¢in de bir
ac1 ve saskinlik kaynagidir. Hastaligin tarihi
insanligin tarihi kadar eskidir. Bu konuya ait yazili
belgelere tarihin derinliklerinde, MO 1500
dolaylarinda Misir'da, Thebai'ye (Luksor) ait
tedavi amagh papiriislerde rastlanmaktadir.
Cevirilerinde karsilasilan giigliikler nedeniyle
belgelerde birtakim belirsizlikler varsa da beyin
hasarina bagli zihinsel ve bedensel
yetersizliklerden bahsedildigine siiphe yoktur
(Sheerenberger 1983). Zeka geriligi ayrica bir
dizi semptom, 6zellik ve/veya karakteristikler
toplami ile tanimlanan bir durum ya da
sendromdur. Tarih boyunca defalarca tanimlanmig
ve yeniden isimlendirilmistir. Ornegin gecen
yiizyilin sonlart ile bu yiizyilin baglarmda durumu
tanimlamak i¢in "geri zekali" (feeblemindedness)
ve" zeka ozirlii" (mental deficiency) terimleri
kullanilmigtir. Tiim tanimlamalarda ortak olan
sey 0grenmede, sosyal becerilerde, giinliik
aktivitelerde yasanan zorluklar ve hastaligin
cocuklukta kendini gostermesidir. Zihinsel gerilik

"Down Sendromu" ve "Prader-Willi Sendromu"
gibi diger hastaliklarin tanimlayic bir belirtisi ya
da karakteristigi olarak da goriilmektedir. Sonug
olarak bu durum hasta bireyin ailesi i¢in bir
miicadele ve potansiyel stres kaynagidir. Gerek
teshis gerekse tedavi ya da egitim stiresince aileler,
hastaligin sebepleri ve gelisim stireciyle ilgili
sorularla oldugu kadar suglulukla, kayip hissiyle
ve gelecekle ilgili diis kirikliklartyla da miicadele
etmektedir.

Bu boliimiin amaci okura, uzun ve yer yer
tartismal1 bir tarihe sahip olan bir gelisim
bozukluguna, zihinsel gerilige dair genel bir
aciklama getirmektir. Kisa bir tarihsel bakigtan
sonra mevcut tani kriterleri, epidemiyolojik bilgi
ve ¢ifte teshis durumu sunulacak; kapsamli
degerlendirme ve genel miidahaleler de ayrintili
bir sekilde gozden gegirilecektir.

Tarihsel Bakis

Gelisimsel bozuklugu olan bireylerin gordiikleri
muamele, yagadiklart cografyaya, kiiltiire, cagin
gelenek ve inanglarina bagli olarak degismistir.
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Eski Yunan ve Roma'da bebek katli genel bir
uygulama idi. Ornegin Sparta'da yeni dogmus
bebekler devletin atadig1 bir denetgiler konseyi
tarafindan muayene edilir ve 6ziirlii oldugundan
siiphelenilen bebek sarp bir kayaliktan asagi
atilarak oldiiriiliirdii. Roma Imparatorlugu'nda
MS ikinci yiizyila kadar -¢cocuklar da dahil olmak
iizere- oziirli bireyler sik sik eglence ya da
giildiirme amacl kullanilmak {izere satilirlardi.
Hiristiyanligin ortaya ¢ikist bu barbarca
uygulamalarin azalmasina ve s6z konusu talihsiz
kisilerin gozetilmesine sebep oldu. Aslinda ilk
dini liderlerin hepsi, Isa, Buda, Muhammed ve
Konfigyiis zihinsel 6ziirlii, gelisim yoniinden
kusurlu ya da zayif insanlara insanca muamele
edilmesini savunmuglardir (Sheerenberger 1983).

Ortagagda (MS 476-1799) zihinsel engelli
bireylerin bakimi ve durumuna yonelik
uygulamalar birbirinden ¢ok biiyiik farkliliklar
gostermistir. Bebek o6ldiiriilmelerinin azalmasi ve
bakimevlerinin olusturulmasi gibi daha insani
uygulamalar gelismekle birlikte pek ¢ok cocuk
kole olarak satilmis, terkedilmis ya da sokaga
birakilmistir. Cagin sonlarina dogru 1690'da, John
Locke Insan Anligi Uzerine Bir Deneme (An
Essay Concerning Human Understanding) isimli
tinlii caligmasii yayimlamistir. Locke kisinin
fikirlerle dogduguna inanmiyordu. Ona gore zihin
bir tabula rasa, bos bir levhaydi. Bu diisiince,
zihinsel engelli kisilere yonelik uygulamalar
derinden etkiledi. Ayrica zihinsel gerilikle akil
hastalig1 arasina ayrim koyan ilk kisi de Locke
oldu: "Burada geri zekalilar ve deliler arasinda
fark oldugu gortiliir. Deli, yanlis fikirleri bir araya
getirir ve bunlardan sonug ¢ikarir, halbuki geri
zekalilar ya ¢ok az 6nermede bulunur ya hig
bulunmaz ve neredeyse hi¢ muhakeme yetileri
yoktur. (Doll 1962, 23)."

Zihinsel engellilerin bakim ve tedavisinin
evriminde atlama tas1 olan bir olay, Jean-Marc-
Gaspard Itard isimli bir doktorun 1800 yilinda,
Fransa Ulusal Sagir-Dilsizler Enstitiisii'nde Viktor
adl bir oglan ¢ocugu ile yaptig1 caligmalardir
(Sheerenberger 1983). Gorliniise gore hayati
boyunca orta Fransa'nin dogusundaki ormanlarda
yasamig olan Viktor yakalandiktan sonra birgok
kez kagip, en sonunda Aveyron daglaria
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siginmisti. 12 yasinda tekrar yakalanarak bir
yetimhaneye gonderildi ve burada sagir, dilsiz
oldugu anlasilarak Sagir-Dilsizler Enstitiisii'ne
sevkedildi.

Itard, duyular yolu ile 6grenmenin 6nemini
vurgulayan Locke ve Condillac'in ¢aligmalarina
dayanarak, Victor'un duyu, idrak ve duygularim
gelistirecek genis bir egitim programi gelistirdi.
Bes yil siiren bir egitimden sonra Viktor, Itard'in
bir¢ok cagdasinin ihtimal verdiginden daha fazla
beceri ve bilgi kazandi, ancak konugma
yeteneginde ve sosyal etkilesimdeki 6nemli
giicliikler devam ediyordu. Itard'in egitim
yaklagimi genis ¢apta kabul gormiis ve sagirlarin
egitiminde kullanilmistir. Yagaminin sonuna dogru
Itard zihinsel geriligi olan bir grup ¢cocugu egitme
sansina sahip olduysa da, bu ¢ocuklarin egitimini
kendisi iistlenmemis, ¢alismay: yiiriiten Edouard
Seguin'e nezaret etmistir (Sheerenberger 1983).
Seguin zihinsel engelli cocuklari egitmek icin
"Psikolojik Metot" diye bilinen kapsamli bir
yaklasim gelistirdi (Sheerenberger 1983). Duyu
ve bilis yetenegi arasinda dogrudan bir iligki
oldugunu varsayarak, uygulamaya gorme, isitme,
tatma, koklama ve el-goz esgiidiimiinii igeren bir
duyu egitimi ile bagladi. Miifredat programi temel
6z-bakim becerisini gelistirmekten mesleki egitime
dek uzaniyor ve algilama, koordinasyon, taklit,
pozitif pekistirme, bellek ve genelleme yetilerine
dayaniyordu. Seguin 1850'lerde Amerika Birlesik
Devletleri'ne gog etti ve zihinsel engelli bireylerin
egitiminde oncii oldu. 1876'da Amerika Zihinsel
Oziirliiler Birligi'nin temellerini att1. Seguin'in
tekniklerinin ¢ogunda degisiklikler yapildi ve bu
teknikler bugiin hala kullanilmaktadir.

Sonraki 50 yil icinde Amerika Birlesik
Devletleri'nde 6nemli iki gelisme oldu. Bunlardan
ilki, 1892' ye kadar pek ¢ok eyalette (19'u eyalet
yonetimlerine ve 9'u 6zel tesebbiise ait olmak
lizere) yatili egitim okullarimin agilmasidir. ikinci
gelisme ise Binnet tarafindan gelistirilmis yeni
zeka testlerinin, 1908 yilinda, New Jersey
Vineland'daki egitim okulunun aragtirma miidiirii
Henry Goddard tarafindan Ingilizce'ye
¢evrilmesidir. Goddard 1910'da testin Amerikan
versiyonunu yayimladi. 1935'de Edgar Doll,
zihinsel geriligi oldugundan siiphe edilen



bireylerin giinliik yasam becerilerini ve uyum
saglamaya yonelik davraniglarini degerlendirmek
icin Vineland Sosyal Olgunluk Olgegi'ni gelistirdi.
Psikolog ve egitimciler artik zihinsel geriligi
saptamanin ve yatili egitim okullarinda bu kisilere
uygun egitimi vermenin miimkiin olduguna
inantyorlardi.

20. ylizyilin baglarinda yatili egitim okullar
yayginlastirildi ve zihinsel engelli bireyler bu
okullara alindi. Bunda, basta IQ testleri olmak
tizere zeka geriligini teshis eden testlerin varligi
ve uygun egitimle zihinsel engellilerin "tedavi"
edilebilecegi inanis1 etkili olmustur. Bu okullar
zihinsel geriligi "tedavi" etmede yetersiz kalinca
asir1 kalabaliklagtilar ve 6grencilerin cogu topluma
geri donerek, okullardaki 6zel siniflarda egitim
almaya basladi. Onceleri daha ¢ok egitimi
hedefleyen yatili egitim okullar1 ise gozetim
altinda yasama merkezleri halini aldi.

Yatili-egitim merkezlerinde yasanan diis
kirikliginin sonucunda, 1950'lerden 1970'lere dek,
Engelli Vatandaglar Ulusal Birligi ve Zihinsel
Oziirliiler Baskanlik Komisyonu gibi savunma
gruplari olustu. 1970'lerde Alabama'da Wyatt-
Stickney Federal Mahkemesi'nde goriilen bir toplu
dava, yatili merkezlerdeki bireylerin tedavi
haklarinin olusmasinda bir doniim noktasi1 oldu.
Bundan bdyle sadece gozetime yonelik bakim
kabul edilmeyecekti. Bu dava ile eszamanli olarak,
Amerikan Kongresi 1975'te Oziirliiler Egitimi
Kanunu’nu -simdiki adiyla Engelli Bireylerin
Egitim Kanunu- ¢ikardi. Bu yasayla, gelisim
bozuklugundan miizdarip veya zihinsel engelli
tiim ¢ocuklari, okul yasindan 21 yasina dek
uygun bir egitim almasi saglaniyordu. Ayn1 yasa
1986'da degistirildi ve engelli ¢ocuklarin egitim
hizmetleri 3-21 yas araligini kapsayacak sekilde
genisletildi. Bu degisiklik, bebeklere ve yeni
yiirlimeye baslayan ¢ocuklara hizmet gétiirmek
icin eyaletlere tesvik sagladi. Bugiin ¢ogu eyalet
dogumdan 21 yagina dek engelli gocuklara uygun
egitim ve rehabilitasyon hizmetleri saglamaktadir.

Tanim/Teshis/ Suniflandirma

Sheerenberger(1983), Amerika Birlesik

Devletleri'nde 1900 yili itibariyle zihinsel geriligin
tanimlanmasiyla ilgili temel unsurlarin kabul
gordiigilinii belirtir. Bu unsurlar arasinda, hastaligin
¢ocukluk doneminde baslamasini, 6nemli zihinsel
ya da biligsel sinirlamalarin varligini ve giindelik
yasama ayak uydurmadaki yetersizlikleri
sayabiliriz. Amerika Zihinsel Engelliler
(Oziirliiler) Birligi'nin 1910'da 6ne siirdiigii bir
siniflandirma semasinda, zihinsel gerilikten
miizdarip bireylerden "geri zekali" (feebleminded)
tanimui altinda bahsedilmektedir. Bu tanim, erken
yasta gelisimleri durmus ya da bir sekilde
akranlaria ayak uydurmakta ve giinliik yasami
bagimsiz siirdiirmede zorluk ¢eken bireyleri
kapsiyordu (Committee on Classification 1910).
Bu semada ii¢ diizey yetersizlik tespit edilmistir:
"idiot", bu bireylerin gelisimi 2 yas diizeyinde
durmustur; "embesil", bu kisilerin gelisimi 2 ila
7 yas grubu olgunluguna esdegerdir; ve "moron",
zihinsel gelisimi 7 ila 12 aras1 yas grubu
olgunluguna denktir.

Takip eden 30 yilda zihinsel gerilik tanimlari,
gelisimin ii¢ yoniinden biri iizerine odaklanmustir:
olagan faaliyetleri 6grenmedeki yetersizlikler,
sosyal gelisim ve becerilerdeki gecikme ya da
kusurlar, diisiik zeka katsayist (1Q) (Yepsen 1941).
Sosyal beceriye dayali bir tanim 6rnegini Egdar
Doll 6ne siirmiistiir. Doll'un zihinsel engellilik
taniminda, "gelisimi durdugu i¢in normalin altinda
kalan zekanin sosyal yetersizlige yol agtig1 ve
biinyesel kdkenli olan bu durumun aslinda tedavi
edilemez oldugu" ileri siiriilmektedir (Doll 1936,
38). Amerika Birlesik Devletleri'ndeki ilk zeka
testlerinin gelisiminde oldukga etkili olan Fred
Kuhlman, zihinsel geriligin "zihinsel islevlerin
tlimiiniin ya da bazilarmm normalin altinda geligim
gostermesinden dolay1 ortaya ¢ikan zihinsel bir
durum" olduguna inaniyordu (Kuhlman 1941,
213).

Zihinsel gerilige dair birbiriyle ¢elisen tanimlar
ve goriisler dogrultusunda zeka engelli bireyler
giderek artan sayida siiflamaya maruz kalmigtir.
Kalitsal ya da biinyesel kokenli bir vurgudan
islevlere dayali bir tanima dogru yonelinmesi
sonucunda Amerika Zihinsel Engelliler (Oziirliiler)
Birligi, 1959 yilinda, {i¢ kisimli bir tanimi kabul
etti. "Zihinsel gerilik, gelisim doneminde ortaya
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¢ikan ve uyumsal davraniglardaki yetersizlikle
baglantili olan, normalin altindaki genel zihinsel
islevlere isaret etmektedir" (Heber, 1961). Bu
tanim diisiik 1Q (<85), uyumsal davraniglardaki
yetersizlik ve hastaligin 16 yasindan 6nce ortaya
cikisi olmak iizere ii¢ bileseni de igeriyor olmasina
ragmen bunlardan sadece 1Q ve hastalik yagimin
baglangict mevcut psikometrik teknikler ile
dlciilebiliyordu. Vineland Sosyal Olgunluk Olgegi
kullanimda olmasina ragmen, uyumsal
davraniglardaki eksikliklerle ilgili
degerlendirmeler, genelde, degerlendirmeyi
yapanlarin kisisel yorumlamalarima
dayanmaktaydi (Sheerenberger 1983).

Bu tanim daha sonra revize edildi ve olumsuz
bir ¢agrisim edinmis olan ii¢-seviyeli sistemin
yerini bes-seviyeli bir siniflama semasi aldi. Sinir
vaka (IQ 67-83), hafif (IQ 50-66), orta (IQ 3-49),
ciddi (IQ 16-32) ve ileri diizeyde zihinsel gerilik
(IQ <16) terimleri kabul edildi.

Ozellikle azinlik topluluklari iginde zihinsel
geriligin yanlis ya da agir1 tanilanabilecegi
endiseleri nedeniyle 1973'te tanimlama yeniden
gdzden gecirildi (Grossman 1973); ve “Onemli”,
“ortalamanin-alt1”, “genel” zihinsel islevler
yorumundan sinir vaka siiflandirmasi ¢ikarildi.
Boylece tst 1Q sinir1 (< 85)ten (< 70)e indirildi.
Bu degisiklik daha 6nce zihinsel engelli olarak
tanimlanan birey sayisinda onemli bir diigiise
neden oldu ve gerek 6zel okul hizmetleri gerekse
devlet destegi i¢in aranan uygunluk 6lgiitlerini
etkiledi. Daha 6nce 6zel yardim hizmetinden
faydalanan pek ¢ok ¢cocuk simdi bu tiir bir yardim
icin uygun goriilmiiyordu. Olgiim hatalari hesaba
katabilmek i¢in 1977'de yapilan bir diizeltmeyle
(Grossman 1977), IQ'nun st sinir1 70-75 olarak
degistirildi. Zihinsel gerilik tanimi, eger 1Q Sl¢iim
sonucu 71-75 araliginda ise ve uyumsal
davranislarda 6nemli eksiklikler varsa uygun
goriilityordu.

Zihinsel gerilik taniminda yapilan en son
degisiklik, Amerika Zihinsel Engelliler Birligi
tarafindan 1992 yilinda kabul edildi. "Zihinsel
gerilik mevcut islevlerde 6nemli sinirliliklarin
varligina isaret eder. Zihinsel islevlerin 6nemli
oranda ortalamanin altinda olmasi ve buna
uyumsal becerilerin kullanildig1 su alanlarin en
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az ikisinde iligkili sinirliliklarin eslik etmesiyle
tanimlanir. Uyumsal becerilerin kullanildig1 s6z
konusu alanlar sunlardir: iletisim, 6z-bakim, ev-
ici yasam, sosyal beceriler, toplumun sundugu
firsatlardan faydalanma, kendi kendini idare
edebilme, saglik ve emniyet, islevsel egitim, bog
zaman ve is. Zihinsel oziirliiliik 18 yasindan 6nce
kendini belli eder" (Amerika Zihinsel Engelliler
Birligi 1992). Yiizeyden bakildiginda bu en son
degisiklik, oncekilerden pek de farkl
goriinmemektedir. Ancak zihinsel engelli bireyin
islevsel konumuna yapilan vurgu, bu yeni tanimda
cok daha fazla betimleyici ve 6nemli bir hal
almustir. Keza bu tammlamada uyumsal becerilerin
gelisiminde gevresel etkilerin 6nemi de
vurgulanmigtir -6nceki tanimlamalarda bu vurgu
mevcut degildir-. Son olarak bu revizyon,
smiflandirma semasinin katilik diizeyini,
gereksinim duyulan destegin derecesini ve tipini
(periyodik, sinirli, kapsamli veya yaygin)
belirlemeye firsat verecek sekilde
yumusatmaktadir. Pratik olarak tanimlarsak,
[ABD'de] 18 yasin altinda bir ¢ocugun zihinsel
gerilik tanis1 alabilmesi i¢in, 75'in altinda veya
75'e esit bir IQ seviyesine sahip olmasi ve tanimda
gegen alanlardan en az ikisinde ciddi uyumsal
davranig kisithliklar gdstermesi gerekmektedir.

Egitimdeki Siniflandirmalar - Tip cevreleri ve
psikososyal alandaki uzmanlar kabul edilebilir
bir tanimlama ve smiflandirma sistemi
gelistirirken, egitim camiasi da kendi siniflandirma
sistemini benimsemistir. U¢-diizeyli bu sistem
okul yasindaki zihinsel 6ziirli cocuklari
ongoriilebilir 6grenme yetisine dayanarak ii¢ gruba
aymrmustir (Kirk, Karnes & Kirk 1955). Egitilebilir
cocuklar basit akademik becerileri 6grenebilmekte,
ancak 4. sinif diizeyinden daha ileriye
gidememektedir. Ogretilebilir cocuklar giindelik
0z-bakimlarimi yapma yetisini kazanmalarina
karsin 6grenebildikleri akademik beceriler cok
azdir. Egitilemez ya da tam-bagimli ¢ocuklar,
muhtemelen yatili bir 6zel merkezde, uzun siireli
bakima gereksinim duymaktadir. Bu semanin bir
bicimi iilke ¢apinda pek ¢ok okul sisteminde hala
kullanilmaktadr.



DSM-1V - DSM-1V, Amerika Zihinsel Engelliler
Birligi'nin 1977 ve 1992 yillarinda ortaya attig:
iki tanimlamay1 harmanlama girisiminde bulunur.
1992'deki tanimlamay1 benimser ancak 1977
tanimlamasindaki siniflandirma semasinin katilik
diizeyini korur. En tist IQ smir1 70'tir ve kisinin
1992 taniminda belirtilen 10 alanin en az ikisinde
gecikme gostermesi gerekmektedir. Genel olarak
bakildiginda DSM-IV'deki zihinsel gerilik
aciklamasi tamdir ve takip edilmesi kolaydir. Ote
yandan teshis i¢in kapsamli bir biligsel ve uyumsal
beceri degerlendirmesi gerekir. Teshis sadece
olagan muayeneye ya da gozleme dayanarak
konulmamalidir.

ICD-10 - ICD-10, Uluslararas1 Hastalik
Swmiflandirmasi'nin 10. kez gdzden gegirilmis
halidir (World Health Organization [Diinya Saglik
Orgiitii] 1993). Halen baz iilkelerde
kullanilmaktadir, 2000 yilma dek Amerika Birlesik
Devletleri'nde kabul gérmemistir. [CD-9'dan en
az iki temel yonden farklilasir. Birincisi ICD-10
daha fazla tan1 icermektedir ve bunun sonucu
olarak daha kapsamlidir. Ikinci biiyiik degisiklik
ise kodlama semasidir. Teshis kodlar1 sayisal
kodlardan, -bir harf ve bunu takip eden iki ya da
daha fazla sayidan olusan- alfanumerik kodlara
doniistiiriilmiistiir. Ornegin, orta derecede zihinsel
gerilik 317 iken F70 olmustur.

ICD-10'da zihinsel gerilik, zekanin tam olarak
gelisememesinden kaynaklanan bir durum olarak
tanimlanmaktadir. DSM-1V ve AMMR
Siniflandirma Kilavuzu'nun tersine ICD-10,
zihinsel engelin diizeyine karar verilirken bilissel,
dilsel, motor, sosyal ve diger uyumsal davranig
becerilerinin tiimiiniin kullanilmasini tavsiye
etmektedir. ICD-10 ayrica zihinsel gerilige fiziksel
veya zihinsel baska bozukluklarin eslik edebilecegi
ongoriisiiyle cifte teshis fikrini de
desteklemektedir.

ICD-10'da zihinsel gerilik dort diizey olarak
belirtilmistir: F70 hafif (IQ 50-69), F71 orta (I1Q
35-49), F72 ciddi (IQ 20-34) ve F73 ileri derecede
(IQ 20'nin altinda). IQ tek karar verme faktorii
olmamalidir. Zihnin iglevselliginin diizeyini
belirlemek i¢in klinik bulgulardan ve uyumsal
davraniglardan da faydalanilmalidir. Fazladan iki

siniflandirma daha mevcuttur: F78-diger zihinsel
gerilik ve F79-belirlenmemis zihinsel gerilik.
Diger zihinsel gerilik (F78), iliskili fiziksel ve
duyusal yetersizlikler zihinsel geriligin diizeyini
saptamay1 zorlagtirdiginda kullanilmalidir.
Belirlenmemis zihinsel gerilik (F79), zeka
geriliginin varligindan emin olundugunda ancak
islevselligin derecesini saptamak igin yeterli bilgi
mevcut olmadiginda kullanilmahdir (IQ 6l¢iimii
yapabilmek i¢in ¢ok kii¢iik olan emekleme
cagindaki bir bebegin gelisiminde 6nemli
gecikmelerin gorildiigii durum buna 6rnektir).

Epidemiyoloji

Gegen 50 yilda zihinsel geriligin insidansi
(hastaligin belirli bir siirede toplumda goriilme
hiz1) ve prevelansi (hastaligin toplumda goriilme
siklig1); zihinsel geriligin tanimindaki
degisikliklerden, tibbi bakim ve teknolojilerdeki
ilerlemelerden, zihinsel engelli bireyin tedavisi
ve kabuliiyle ilgili sosyal tavirlardan ve engelli
cocuklara dogustan 21 yasa kadar verilen egitim
hizmetlerinin yayginlasmasindan etkilenmistir.
Zihinsel geriligin prevelansini belirlemede
kullanilan kuramsal yaklagim, 1Q'su saptanmis
olan kriter puanin altinda kalan birey sayisini
hesaplamak i¢in normal ¢an egrisini kullanir.
Ornegin, Amerika Birlesik Devletleri niifusunun
%2.3"'liniin IQ'su 70'in ve %5.5'inin IQ'su ise 75'in
altindadir. Ancak bu tahminde uyumsal davranig
becerileri hesaba katilmamaktadir. Baroff (1991)
deneysel 6rmeklemeye dayanarak, niifusun sadece
%0.9'unun zihinsel engelli farzedilebilecegini 6ne
stirmiistiir. En son epidemiyolojik ¢alismalarin
gbzden gecirilmesinden sonra McLaren ve Bryson
(1987), toplam niifus taramasi esas alindiginda
zihinsel geriligin prevelansinin yaklasik %1.25
oldugunu bildirmistir. Prevelans istatistikleri okul
cagindaki ¢cocuklar temel alinarak hazirlandiginda
ise eyalet raporlarindaki oranlar %3 ila %2,5
arasinda degismektedir. Bu oran 6zel egitim
hizmetlerine uygunluk kriterlerine, uygunluk
prosediirlerinde kullanilan tanimlara (6rnegin
gelisim gecikmesi, 6grenme giicliigii, otizm
ve/veya zihinsel gerilik) ve eyaletteki cevresel ve
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ekonomik kosullara gore degismektedir (U.S.
Department of Education 1994). Bu ¢ocuklarin
yaklasik %89'unun hafif, %7'sinin orta ve %4'tiniin
de ciddi ile ileri derece arasinda zihinsel geriligi
oldugu tahmin edilmektedir. Ek olarak McLaren
ve Bryson (1987), zihinsel geriligin prevelansinin
yaklasik yirmi yagina dek yasla birlikte arttigini
ve erkeklerde kadinlara oranla ¢ok daha sik
rastlandigini bildirmislerdir.

Etiyoloji - Zihinsel gerilikle iligkili pek ¢cok
hastalik vardir. Bu hastaliklarin ¢ogu zeka
geriliginde sebepsel rol oynar. Ancak bu sebepsel
iligkilerin ¢oguna ¢ikarsama ile ulagilir (McLaren
& Bryson 1987). Amerika Zihinsel Engelliler
Birligi zeka geriligi ile iliskilendirilebilen
bozukluklari, dogum-6ncesinde, dogum-sirasinda
ve dogum-sonrasindaki sebeplerden kaynaklanan
bozukluklar olmak tizere li¢ genel alt-baglik altinda
toplamaktadir. Bu bozuklarin tam bir listesi igin
okur, Mental Retardation: Definition,
Classification and Systems of Support (Zihinsel
Gerilik: Tanim, Siniflandirma ve Destek
Sistemleri) (AAMR 1992) isimli kaynaga
bakabilir. Bazi sebeplerin digerlerine gore ¢ok
daha fazla kesinlik tasidig1 bilinmektedir. Ornegin
Down Sendromu gibi kromozom anomalilerinin,
bazi dogum-sonrasi enfeksiyonlarina gore ¢ok
daha kesin bir sekilde zihinsel gerilige yol actig1
varsaylilabilir. Ayrica zihinsel geriligin tek basina
bir sendrom ya da bozukluk oldugu gibi, diger
bozukluklarin bir semptomu olarak da ortaya
¢ikabildigi unutulmamalidir.

Zihinsel geriligin diizeyiyle ilgili sebepler -
Orta, ciddi ve ileri diizeyde zeka geriligini iceren
ciddi zihinsel geriligin s6z konusu oldugu
durumlarda en sik karsilagilan etken kromozom
anomalileri, 6zellikle Down Sendromu’dur
(McLaren & Bryson 1987). Ciddi zeka geriligi
tanist almis kisilerin %20 ila 30'unda sebep,
kromozom anomalileri gibi dogum-06ncesi
etkenlere baglanmaktadir. Ciddi zihinsel gerilik
goriilen vakalarin %11'inde sebebin dogum
sirasinda yasanan hipoksi gibi dogum-sirasindaki
etkenlere ve %3-12'sinde de beyin travmasi gibi
dogum-sonrasi etkenlerine bagl oldugu
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saptanmistir. Vakalarin %30-40"inda sebep
bilinmemektedir.

Hafif zihinsel geriligin etiyolojisi ¢ok daha az
tanimlanmistir. Vakalarin %45 ila 63'i bilinmeyen
etiyolojiye isnat edilir. Dogum-dncesi ve dogum-
sirasindaki sebeplerden kaynaklanan vakalarin
daha az oldugu bildirilmektedir. Ote yandan
(dogum-oncesi) birden ¢ok etkene ve hipoksiye
(dogum-sirasinda) bagli olan vakalar en yiiksek
diizeydedir. Dogum-sonras1 sebeplerin ¢ok az1
hafif zihinsel gerilik ile baglantilandirilmaktadir
(McLaren & Bryson 1987).

Tlgili bozukluklar - Zihinsel gerilik ile
iligkilendirilen ¢esitli bozukluklar mevcuttur.
Bunlarin arasinda sunlari sayabiliriz: epilepsi,
serebral palsi (beyin felci), gérme ve isitme
bozukluklari, konusma ve dil sorunlari, davranis
sorunlar1 (McLaren & Bryson 1987). Zihinsel
geriligin ciddiyeti arttikca ilintili bozukluklarin
sayis1 da artmaktadir (Baird & Sadovnick 1985).

Psikopatoloji

Zihinsel engelli bireyler arasinda akil
hastaliklarinin prevelansini hesaplayan ¢aligmalar,
zihinsel engelli bireylerin %10 ila 40'inda cifte
teshis kriterinin karsilandigini, yani akil
hastaliklarmin goriildiigiinii ortaya koymaktadir
(Reiss 1990). Prevelans oranlarindaki asil dagilim,
secilen ornekleme tiplerine gore degisim
gostermektedir. Sabika kayit dosyalar temel
alindiginda prevelans orani tutarh bir sekilde %10
civarindadir. Enstitii ve kliniklerdeki psikopatoloji
oranlama Slgekleri %40 gibi ¢ok yiiksek bir
prevelans oranina isaret etmektedir (Reiss 1990).
Gergek prevelans bu iki tahmini deger arasinda
olmalidir. Bunun nedeni, akil saglig1 uzmanlarinin
zeka 6ziirli bireylerin davranis bozukluklarini,
gelismelerindeki gecikmenin bir belirtisi olarak
diistinme egilimleri olabilir. Buna ragmen zeka
geriliginden miizdarip bireyler, genel niifus
icerisinde saptanan psikopatolojinin tiim
alanlarinda goriilmektedirler (Jacobson 1990;
Reiss 1990). Daha ciddi engelli bireylerle
karsilagtirildiginda hafif bilissel engelli bireylerin
cifte teshis alma olasilig1 daha yiiksektir



(Borthwick-Duffy & Eyman 1990).

Degerlendirme/Ol¢me

Zihinsel gerilik gibi bir gelisim bozuklugu
oldugundan siiphelenilen ¢ocugun
degerlendirmesinde, zihinsel geriligin mi yoksa
bagka bir gelisimsel engelin mi oldugu kesin bir
sekilde saptanabilmektedir. Bu saptama, ¢ocugun
0zel egitim hizmetlerine uygunlugunun
degerlendirilmesine ve/veya ¢cocugun ve ailenin
psikolojik ya da egitimsel yardima ihtiyaci olup
olmadigna karar verilmesine yardimei olmaktadir.
Degerlendirme siireci en azindan ¢ocugun biligsel,
uyumsal ya da -davranigsal 6zellikleri de dahil
olmak tizere- glinliik fonksiyonlarini
degerlendirmeyi kapsamalidir. Eger uygunsa
¢ocugun aile, ev ve/veya simif degerlendirmesinin
de dahil edilmesi hedeflerin, kaynaklarin ve
onceliklerin olusturulmasi agisindan 6nem tasir.
Biitiinsel bir tanim yapildiginda ¢ocugun
degerlendirilmesi, cocuga ait kaynak ve niteliklerin
belgelenmesi i¢in gereken dogrudan ve dolayli
yontemlerin sistematik kullanimidir (Simeonsson
& Bailey 1992). Siireg, teshisin dogrulanmasina,
gelisimsel durumun belgelenmesine ve
miidahale/tedavi talimatnamesinin olugturulmasina
fayda saglayacak cesitli metod ve araglardan
olusabilir (Simeonsson & Bailey 1992). Cesitli
degerlendirme araclari, kiiltiirel farkliliklar1 g6z
ardi ettikleri ve bu nedenle yanlig tan1 ya da yanlis
isimlendirmeye yol agtiklari i¢in elestirilmektedir.
Ancak degerlendirmelerin pek ¢ok gecerli
kullanimi vardir. Bunlar gergeklesen degisimin
6l¢iilmesine ve programin etkinliginin
degerlendirilmesine olanak tanir; ayrica tiim
cocuklarm kiiltiiriimiizde yasamak igin gerekli
temel biligsel ve akademik becerileri ne denli iyi
yerine getirdiklerini degerlendirebilecegimiz bir
standart olusturur. Mevcut standardize edilmis
araglarin, gelisimsel bilgi elde etmek i¢in
degerlendirme siirecinin pargasi olarak
kullaniminin beraberinde bazi zorluklari
getirebildigi gbz oniine alindiginda, bunun makul
bir alternatif olmadig1 ortadadir (Sattler 1992).
Dolayisiyla eldeki araglarin dogru kullanilabilmesi

ve sonuglarin gegerli bir bigimde
yorumlanabilmesi i¢in degerlendirmeyi ve amacini
anlamak gerekli hale gelmektedir.

Degerlendirmenin dort bileseni (Sattler 1992)
(norm-referans testleri, goriismeler, gdzlemler ve
gayri-resmi degerlendirme) birbirini biitiinler ve
cocuk hakkinda karar vermek i¢in saglam bir
temel olusturur. Birden fazla degerlendirmeye
bagvurulmasi ¢ocuga dair daha fazla bilgi
edinilmesini saglar ve bdylece cocugun biyolojik,
bilissel, sosyal durumunu ve mevcut davranigini
etkliyen bireylerarasi degiskenleri
degerlendirilebilir. Cocugun tanisal
degerlendirmesinde ailelerden ve cocugun
cevresinde 6nemli rol oynayan diger bireylerden
bilgi edinmek de 6nemlidir. Okul ¢cagindaki
cocuklar i¢in 6gretmenler ek bir bilgi kaynagidir.
Cesitli degerlendirme yollart ile edinilmis bulgular
arasindaki biiylik ayriliklar, teshis kararindan ya
da yapilacak onerilerden 6nce mutlaka
giderilmelidir. Ornegin zeka testi sonuglari
cocugun zihinsel gerilik siirlari iginde kaldigini
gosterirken, goriigme ve uyumsal davranig
sonuclari gocugun ortalama bir aralikta
bulundugunu gdsteriyorsa, birbirinden tamamen
farkli olan bu bulgularin tanidan 6nce
uzlastirilmasi gerekir.

Gelisimsel Gecikme ya da
Zihinsel Gerilik

Bebeklere ve okul-dncesi ¢cocuklara teshis
koyarken, zihinsel gerilikle gelisimsel gecikmeyi
birbirinden ayirt etmek 6nemlidir. Zihinsel gerilik
tanis1 sadece, biligsel yetenek ve uyumsal davranig
Oonemli oranda ortalama-alti bir islevsellik
gosteriyorsa uygundur. Zeka geriligine dair kesin
delil yoklugunda gelisimsel gecikme tanisina
bagvurmak ¢ok daha uygundur. Bu durumda
biligsel ya da davranigsal bir eksiklik oldugu kabul
edilmekle birlikte, bunun kokeni belirsiz ya da
gegici bir durum olabilecegi ihtimaline agik kap1
birakilir (Sattler 1992). Cocuktaki yetersizlikler
cok ciddi degilse ve/veya zeka geriligi ile hayli
iligkili bir durum (6rnegin Down Sendromu) s6z
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konusu degilse, iki-yas altindaki ¢ocuklara zihinsel
gerilik teshisi konulmamalidir.

Biligsel/Gelisimsel Degerlendirme
Aracglart

Bayley Bebek Gelisim Testleri - Ikinci Baski
(Bayley 1993): Bayley Testleri -iki ayliktan {i¢
bucuk yasa dek- bebeklerin ve kiigiik ¢ocuklarin
gelisimi degerlendirmek i¢in hazirlanmis kisisel
olarak uygulanan testlerdir. Ug testten
olusmaktadir: Zihinsel Test, Motor Test ve
Davranis Smiflama Testi. Zihinsel Test su alanlari
degerlendirmektedir: tanima bellegi, nesne
stirekliligi, sekil ayirabilme yetisi, stirdiirtilebilir
dikkat, sekil ayrimi, taklit (ses/s6z ve mimik),
sozel anlayis, seslendirme, ilk dil becerileri, kisa
donemli bellek, problem ¢6zme, sayilar, sayma
ve anlamli s6z dagarcig1. Motor Test gorece daha
geleneksel bir tarzda kaba ve ince motor yetenek
alanlarina hitap etmektedir. Davranig Siniflama
Testi, degerlendirme siiresince ¢ocugun
davranigsal ve duygusal durumunu belirlemede
kullanilmaktadir. Zihinsel ve Motor Testlerdeki
performans, standart puanlar (aritmetik ortalama
= 100; standart sapma = 15) kullanilarak
yorumlanir. Davranig Smiflama Testinde ytizdelikli
siniflama kullanilir. Bayley Testleri, Amerika
Birlesik Devletleri 1988 niifus sayimi1 verileri
temelinde 17 yas grubundan 1700 bebek ve kiigiik
cocuk lizerinde standardize edilmistir. Rehber,
gecerlilik calismalarini ve vaka 6rneklerini
icermektedir. Bayley Testleri bebek degerlendirme
geregleri arasinda en yaygin kullanilanlardandir.
Bu testler ayrica 3.5 yas lizerinde olup oldukga
onemli gelisim gecikmeleri gosteren ve daha ileri
yasa uygun biligsel dl¢giimlemelerin
kullanilamadigi (6rnegin, iki yas gelisme diizeyine
sahip olan alt1 yagindaki bir ¢ocuk) ¢ocuklarin
gelisim durumlarini belirlemek i¢in de
kullanilmaktadir.

Ayrimsal Yetenek Olcekleri (DAS) (Elliott, 1990):

DAS tek tek uygulanabilen ve alt okul-Oncesi
(2.5 ila 3 yas 5 ay), iist okul-Oncesi (3.5 yas ila
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5 yas 11 ay) ve okul cag1 (6 yas ila 17 yas 11 ay)
olarak {i¢ alt-boliime ayrilmis biligsel ve basari
testlerinden olusmaktadir. Biligsel test muhakeme
ve kavramsal yeteneklere odaklanir ve standart
bilesik bir puan ortaya ¢ikarir: Genel Kavramsal
Yetenek Puani. Sozel ve s6zel olmayan grup
standart puanlar1 ve bireysel alt-test standart
puanlar1 da vardir. DAS diger benzer dlgiimlere
oranla birka¢ avantaja sahiptir. 3.5 yas iizerinde,
gelisimi 6nemli derecede gecikmis ¢ocuklarin
degerlendirilmesi i¢in yerlesik bir mekanizmaya
sahiptir. Ayrica diger benzer geregler ile
karsilagtirilabilir bilgiyi hemen hemen yar1 yariya
kisa bir zamanda saglar. Son olarak da ¢ok iyi
standardize edilmistir ve diger bilissel
Ol¢ciimlemelerle (Wechsler Testleri gibi) oldukc¢a
iyi bagdasmaktadir.

Wechsler Okulincesi ve Birincil Zeka Olgegi-
Gozden gecirilmis (WPPSI-R) (Wechsler 1989):
WPPSI-R yaslari 3 ve 7 yas 3 ay arasinda degisen
cocuklar i¢in kullanilabilir. Agagida tartigilan
WISC-III'ten ayr1 ve farkli olmasina ragmen
benzer sekil ve igerige sahiptir. WPPSI-R, WISC-
II'nin asag1 dogru bir uzantisi olarak diisiiniilebilir.
Bu iki test 6 ve 7 yas 3 ay yas biriminde birbiriyle
ortiismektedir. WPPSI-R'nin aritmetik ortalamasi
100 ve standart sapmasi 15'tir (her bir alt-test i¢in
6l¢ciimlenmis puanlarda aritmetik ortalama 10,
standart sapma ise 3'tiir). Iki 5nemli alanda 12
alt-test icerir. Bu iki alandan biri S6zel Test’tir
ve Genel Bilgi, Benzerlikler, Aritmetik, S6zciik
Dagarcig1, Yargilama ve Ciimleler (istege bagli)
alt-testlerini igerir. Digeri ise Performans Testi’dir
ve Resim Diizenleme, Geometrik Tasarim,
Kiiplerle Desen, Labirentler, Nesne Birlestirme
ve Hayvan Figiirlerinin Yerlestirilmesini i¢eren
(istege bagl) alt-testlere sahiptir. WPPSI, WISC-
[I'dekilere benzer dokuz alt-testten (Genel Bilgi,
Sozciik Dagarcigi, Aritmetik, Benzerlikler,
Yargilama, Resim Tamamlama, Labirentler,
Kiiplerle Desen ve Nesne Birlestirme) ve kendine
ait ii¢ 0zel alt-testten (Climleler, Hayvan
Figiirlerinin Yerlestirilmesi ve Geometrik Tasarim)
olusur. Bu testlerin sonucunda ii¢ ayr1 IQ puani
elde edilmektedir: Sozel Test IQ, Performans Test
1Q ve Tam Test 1Q. WPPSI-R Amerika Birlesik



Devletleri 1986 niifus sayimi verilerine uygun
katmanlara ayrilmig ve cinsiyetlere gore esit bir
sekilde boliinmiis 1700 kiz ve erkek ¢ocuk ile
standardize edilmistir. Bu test (IQ'su 40'in
altindaki) ciddi 6ziirlii ¢ocuklarda ve daha kiigiik
cocuklarda kullanilamamaktadir.
Degerlendirmenin uzun zaman almasi nedeni ile
iki boliim halinde gergeklestirilebilir.

Cocuklar icin Wechsler Zeka Olgegi - ITI (WISC-
III) (Wechsler 1991): WISC-III, 6-16 yas arasi
cocuklarda uygulanabilir. Wechsler Test serilerinin
orta cocukluktan orta blug dénemine dek olan
siireci kapsayan versiyonudur. Tki dnemli alanda
13 alt-testten olusmaktadir. S6zel Test; Genel
Bilgi, Benzerlikler, Aritmetik, S6zciik Dagarcigi,
Yargilama ve Say1 Basamag Dizisi (istege bagli)
alt-testlerini icerir. Performans Testi ise Resim
Diizenleme, Resim Tamamlama, Kiiplerle Desen,
Nesne Birlestirme, Kodlama ve istege bagli olan
Labirent ile Sifre alt-testlerinden olugmaktadir.
Bu testlerin sonucunda ii¢ ayr1 IQ puani elde
edilmektedir: S6zel Test IQ, Performans Test 1Q
ve Tam Test 1Q. Her bir IQ'nun aritmetik
ortalamas1 100 ve standart sapmasi 15 (her bir
Olglimlenmis alt-test i¢in aritmetik ortalama 10,
standart sapma 3) olan bir standart puan1 vardir.
WISC-III Amerika Birlesik Devletleri 1988 niifus
sayimi verilerindeki niifusu temsil eden 2200
Amerikali ¢cocuk arasinda drnekleme ile
standardize edilmistir.

Wechsler Yetiskinler icin Zeka 0l§egi - Gozden
gecirilmis (WAIS-R) (Wechsler 1981): WAIS-R
16 yas 0 ay ile 74 yas 11 ay araliginda
uygulanmaktadir. G6zden gegirilmis versiyon
Ozgiin WAIS'in %80'ini igerir ve esas olarak
kiiltiirel sebepler nedeniyle degistirilmistir. iki
alanda 11 alt-testten olusmaktadir. Sozel Test;
Genel Bilgi, Benzerlikler, Aritmetik, S6zciik
Dagarcigi, Yargilama ve Say1 Basamagi Dizisi
alt-testlerinden olusmaktadir. Performans Testi;
Resim Tamamlama, Resim Diizenleme, Kiiplerle
Desen, Nesne Birlestirme ve Say1 Sembolii alt-
testlerinden olugsmaktadir. WAIS-R 1970'lerde,
beyaz ve beyaz olmayan kisilerden olusan ve
cinsiyete gore esit olarak boliinmiis 1880

Amerikali tizerinde standardize edilmistir. WAIS-
R'nin aritmetik ortalamasi 100 ve standart sapmasi
15'tir. Her bir alt-testin aritmetik ortalamasi 10
ve standart sapmasi 3'tiir.

Stanford-Binet: Dérdiincii Baski (SB:FE)
(Thorndike, Hagen & Sattler 1986): SB:FE 2-
23 yas grubu i¢in uygundur. 15 alt-testten
olusmakla birlikte bunlardan yalnizca altis1
(Sozciik Dagarcigi, Yargilama, Desen Analizi,
Nicelik, Kisa Siireli Bellek ve Ciimle Bellegi)
tiim yas gruplarinda kullanilmaktadir. Geriye
kalan dokuz alt-test ise (Resimdeki Sagma
Unsurlar, Kagit Katlama ve Kesme, Kopyalama,
Say1 Tekrari, Benzerlikler, Sekil-Panel Pargalari,
Nesne Bellegi, Say1 Dizileri ve Esitlik Olusturma)
yasa gore uygulanmaktadir. Onceki baskilarin
tersine SB:FE, Wechsler Testlerindekilere benzer,
kiiltiire daha duyarli bir puan 6lgegi kullanmakta
ve nesne bellegi, say1 dizileri ve esitlik olusturma
gibi yenilikler de icermektedir.

SB:FE ii¢ tip sonug verir: yas puani (ya da
ol¢limlenmis puan), alan puani (genel zeka,
belirgin zeka ve kisa donemli bellek, spesifik
etkenler ve spesifik etkenler art1 kisa donemli
bellek) ve Wechsler'in Tam Test IQ'suna benzer
bir Bilesik Puan. SB:FE Bilesik Puani'nin aritmetik
ortalamasi 100 ve standart sapmasi da -
Wechsler'inki 15 iken- 16'dir.

WIS C-III ve Stanford-Binet: Dordiincii Baski
Arasindaki Ortiisme: WISC-III 6-16 yas grubu
icin uygundur. Stanford-Binet: Dordiincii Baski
ise 2-23 yas grubu i¢in uygundur. Cocuk 6-16
yaslar arasinda ise her iki test de uygulanabilir.
WISC-R Tam Test 1Q ile Dordiincii Baski'nin
bilesik puan1 arasindaki korelasyon araligi 66-83
arasindadir. Thorndike, Hagen ve Sattler (1986)
tarafindan elde edilen sonuglar, iki testin yaklagik
esit sonuclar ortaya koydugunu, fakat puanlarin
birbiri yerine gegcemeyecegini gostermektedir.
Bunun nedeni kismen farkli standart sapmalara
sahip olmalaridir (Sattler 1992).

WAIS-R ve Stanford-Binet: Dordiincii Baski
Arasindaki Ortiisme: Zihinsel geriligi olsun ya
da olmasin bireyler i¢in sonuglar benzerdir: WAIS-
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R, Standford-Binet: Dordiincli Baski puanlarina
oranla daha yiiksek puanlar vermektedir.

Ozel Not: Zihinsel Geriligi Bulunan Bireyler
icin Degerlendirme Araglari. Standford-Binet:
Dordiincii Bask1 ve Wechsler Testleri hafif diizey
zeka geriliginin degerlendirilmesinde yararlidir.
Ancak bu testlerin her ikisi de ciddi ve ileri
derecede zihinsel gerilik gosteren bireylerin test
edilmesi i¢in tasarlanmamistir. Ayrica Wechsler
Testleri’ndeki yiiksek esik nedeni ile, gerekli
bilginin saglandiginin varsayilabilmesi i¢in
cocugun Sozel ve Performans Testleri’nin en az
3 alt-testini almasi suretiyle bir ham puan elde
edilmesi Onerilmektedir. Gegerli bir Tam Test
1Q'su elde edebilmek igin, ii¢ Sozel ve li¢
Performans 6l¢iimii olmak tizere 6 adet alt-test
ham puani 6nerilmektedir.

Cocuk Yetenekleri McCarthy Testleri (McCarthy
1972): McCarthy Testleri 2.5-8.5 yas arasindaki
cocuklara uygulanmaktadir. Alt1 test igerir: Sozel
Test, Algilama-Performans Testi, Nicelik Testi,
Bellek Testi, Motor Testi ve Genel Bilissel Test.
McCArthy Testleri, Genel Bilissel Dizin (GBD)
saglamasina ek olarak, (sozel, sdzel olmayan
muhakeme, sayisal yetenek, kisa-donemli bellek
ve koordinasyon gibi) cesitli yetenek profilleri de
vermektedir. GBD'in aritmetik ortalamasi 100,
standart sapmasi 16'dir ve gocugun testleri
¢ozebilmek i¢in bilgi birikimini kullanabilme
yetenegini dlger. Ozellikle yetenek profilleri
McCarthy Testi'ni 6grenme problemleri olan
kii¢iik ¢ocuklarin degerlendirilmesine elverisli
kilmaktadir. Wechsler Testleri'nden elde edilen
1Q puani ile GBD birbiri yerine kullanilamaz. Bu
nedenle, 6zellikle ¢ocuklarin zihinsel 6ziirli
olduklar1 durumlarda, GBD'ye dayali yerlestirme
kararlar1 alirken dikkatli olunmasi dnerilmektedir
(Sattler 1992).

Uyumsal Davranig Degerlendirmesi

Uyumsal davranis, zihinsel gerilik tanisinin ve
taniminin hem gerekli hem de 6nemli bir
parcasidir. Uyumsal davranis bireyin giinliik
faaliyetleri yerine getirebilmek i¢in ihtiyag
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duydugu bireysel ve sosyal yeterliliktir (Sattler
1992). Uyumsal davranigin degerlendirilmesi;
bireyin ne kadar iyi faaliyet gosterdiginin, kendini
bagimsiz olarak ne diizeyde idare edebildiginin
ve iizerine kendi kiiltiirii tarafindan yiiklenmis
kisisel ve sosyal talepleri ne denli iyi
karsilayabildiginin degerlendirilmesidir. Uyumsal
davranig1 degerlendirmeye dair 200'den fazla
6l¢iim ve test vardir. En yaygin olan Vineland
Uyumsal Davranis Testleri'dir (Sparrow, Balla &
Cicchetti 1984).

Vineland Uyumsal Davranis Testleri (VABS)
(Sparrow, Balla, & Cicchetti 1984): VABS,
Vineland Sosyal Olgunluk Testi'nin (Doll 1953)
gbzden gegirilmis halidir ve dogumdan 19 yasa
kadar engelli ya da normal bireylerin sosyal
yeterligini degerlendirmede kullanilir. Dolayli bir
degerlendirmenin s6z konusu oldugu bu teste
kisinin kendisi degil, onun davraniglarini tantyan
biri teste tabi tutulur. VABS dort alanda 6lgiim
yapar: Iletisim, Giinliik Yasam Becerileri,
Sosyallesme ve Motor Beceriler. Uyumsal
Davranig Bileseni, bu dort alandan elde edilen
puanin birlesimidir. Testin {i¢ uygulanis tarzindan
ikisinde ek olarak Kotii-Uyumsal Davranis alani
vardir. Her bir alanin ve Bilegen'in aritmetik
ortalamas1 100 ve standart sapmasi 15'tir. Testin
ii¢ sekli vardir: Anket Formu (297 madde),
Genigsletilmis Form (297'si Anket Formu’ndan
olmak tizere 577 madde) ve Smif Baskis1 (3-13
yas ¢ocuklar i¢in 244 madde). Anket Formu ve
Genigsletilmis Form, 1980 yi1l1 Amerika Birlesik
Devletleri niifus sayim verilerine dayanarak
orneklenen, yaslar1 yenidogan ile 18 yas 11 ay
arasinda degisen 3000 birey lizerinde standardize
edilmistir. Zihinsel engelli bireyler, davranig
bozukluklari olan ¢ocuklar ve fiziksel sakatliklari
olan kisiler i¢in standartlar vardir. Sinif Baskis,
Amerika Birlesik Devletleri 1980 yili niifus sayim
veri Ornekleri temelinde yaslar1 3 ila 12 yas 11 ay
arasinda degisen 30 bin 6grenci lizerinde
standardize edilmistir. Bu testin uygulanmasi
sirasinda 2 yagin altindaki ¢ocuklar ile ¢aligilirken
dikkatli olunmalidir, ¢iinkii ciddi gecikmeler
gosteren ¢ocuklarin sik sik diislik ortalama yeti
araligindaki standard puanlara eristikleri



goriilmiigtiir. Bu durumda agirlik, ayni
yastakilerden alinan sonuglara verilmelidir.

Amerika Zihinsel Engelliler Birligi (AMMR)
Uyumsal Davranis Olgegi (ABS): ABS'in, yatili
veya giindiizlii merkezlerde yasayan bireylerin
(ABS-RC:2; Nihira, Leland & Lambert 1993) ya
da okul ¢agindaki ¢ocuklarin (ABS-S:2; Lamber,
Nahira & Leland 1993) kotii-uyumsal davraniglart
ve yasamsal becerilerini dlgmeye yonelik iki tiirii
vardir. Islev alam sinirlidir ve dikkatli
kullanilmalidir. 1992 yili zihinsel gerilik
tanimlamasinda onerilen 10 uyumsal davranig
alan1 ile uygunluk gosteren yeni bir puanlama
metodu gelistirilmistir (Bryant, Taylor & Pedrotty-
Rivera 1996). Bu degerlendirmenin sonuglari
kolaylikla, yapilacak miidahalenin somut hedefleri
haline doniistiiriilebilir.

Basar: Testleri

Zeka testleri basari testlerinden daha kapsamlidir
ve daha genis bir deneyimler araligindan 6rnekleri
kapsar, ancak her ikisi de yetenek ve egilimi,
O0grenmeyi ve basartyi bir dereceye kadar
Olemektedir (Sattler 1992). Okuma ve matematik
gibi basari testleri fazlaca resmi 6grenime baglidir,
kiiltiir ile iligkileri yogundur ve zeka testlerinden
daha fazla 6zgiil yetenekleri 6rnekleme
egilimindedir. Zeka testleri kisinin bilgiyi yeni
ve farkli yollarla kullanma yetenegini dlger,
halbuki basart testleri somut bilgiye hakimiyeti
Olger. Zeka testleri okul ve kliniklerde karar verme
siireglerine katkida bulunan egitsel basarilara dair
daha iyi veriler saglar ve bu testler egitilip
ogretilebilirligi diger basar testlerinden daha iyi
yorumlar. Ciinkii bunlar okul-disinda geligen fakat
okullarda da kullanilmas1 gereken muhakeme
kapasitesini ornekler.

Ogrenme potansiyelinin tam olarak kullanilip
kullanilmadigina karar vermek i¢in, bir 1Q
testinden alinan sonuglarla standardize edilmis
akademik basari testlerinin sonuglari
karsilastirilabilir. IQ ve basar1 arasinda 6nemli
fark varsa ¢ocuk belirlenmis akademik alanda

0zel yardimdan istifade edebilir (Sattler 1992).

Hafif Ogrenme Bozuklugu olan Cocuklarda
Kullanilan Basar1 Degerlendirme Araclari

Woodcock-Johnson (Psiko-Egitim Test Dizisi)
- Gozden gecirilmis (Woodcock ve Johnson
1990): Woodcock -Johnson, kelime dagarcig,
hafiza, kavram olusumu, mekansal iliskiler ve
niceliksel kavramlardan olusan "biligsel yetenek"
ile okuma, heceleme, matematik, biiyiik harf
kullanimi, noktalama, pozitif bilimler, sosyal ve
beseri bilimlerdeki bilgi diizeyiyle ilintili basariy1
degerlendiren 35 testten olugmaktadir. Test dizileri
2 yastan itibaren erigkinlik donemi boyunca
uygulanabilir ancak tiim testler her yasa
uygulanamaz. Bilissel Yetenek ve Basar1 Test
Dizisi igin 6nerilmis standart ve ek testler de
vardir. Basar1 Test Dizisi, (4 veya 5 yas) okul
oncesi ¢cocuklardan baslamak iizere yetiskinlik
boyunca uygulanabilir. Her bir test 100 aritmetik
ortalama degeri ve 15 standart sapma ile standart
bir puana doniistiiriilebilir. Woodcock ve Johnson
test dizisinde, Bilissel Yetenek Testleri ile Basari
Testlerinin kargilagtirilmasi ile Yatkinlik/Basar1
tutarsizligini degerlendirmek miimkiindiir. Bu
farklilik biligsel ve basar1 becerileri arasindaki
ayrimi yansitir. Woodcock-Johnson, Amerika
Birlesik Devletleri genelinde yaslar1 2 ila 95
arasinda degisen 6,359 6rnek lizerinde standardize
edilmistir.

Genis Caplt Basar: Testi - Gozden gecirilmis
(WRAT-R) (Jastak ve Wilkinson 1984): WRAT-
R, Okuma, Heceleme ve Aritmetik gibi ii¢ alt
testten olusan kisa bir basari testtir. WRAT-R testi
iki seviyeden ibarettir. Birinci seviye, 5 yastan
11 yas 11 ayliga dek; ikinci seviye ise 12 yastan
74 yas 11 ayliga dek uygulanabilir. WRAT-R'de
aritmetik ortalama 100 ve standart sapma 15'tir.
WRAT-R ayrica T puani, 6l¢ekli puan, not-
esdegeri puan ve ylizdelik deger seklinde
smiflandirmalara da olanak saglar. Yaslar1 5 ila
74 arasinda degisen 28 yas grubundan 5,600 denek
iizerinde standart hale getirilmistir.
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Diger Degerlendirme Araclart

Peabody Resim Kelime Testi - Gozden gegirilmis
(PPVT-R) (Dunn & Dunn 1981): 2.5 yastan
baslayarak yetiskinlik donemi dahil kullanilabilir
ve alici dili 6lger. Okuma yetenegi gerektirmeyen,
cevabin isaret edilebildigi ¢oktan se¢meli bir
testtir. Bu sayede test genis bir yetenek araliginda,
isitme duyusuna sahip bireyler, 6zellikle dile bagl
engeli olan ¢ocuklar i¢in kullanilabilir. G6zden
gecirilmis baski cinsiyete-bagli stereotiplere ve
kiiltiirel konulara daha duyarhdir. Aslinda gézden
gecirilmis baskida 6zgiin maddelerin sadece
9%37'si alikonulmustur. PPVT-R'nin L ve M olmak
iizere iki formu vardir; her biri gittik¢e artan
zorluk derecesinde 175 kart igerir. Her bir kartta
belirgin bir sekilde ¢izilmis dort resim vardir ve
resimlerden sadece biri sorulan sézciigiin
cevabidir. Standart puanlar igin aritmetik ortalama
100 ve standart sapma 15'tir. PPVT-R, Amerika
Birlesik Devletleri 1970 yili niifus sayim verileri
temel alarak tilke ¢apinda, cinsiyetlere gore esit
olarak boliinmiis 4200 ¢ocuk (2.5-18 yas) ile 828
yetigkin (19-40 yas) lizerinde standardize
edilmistir. PPVT-R alic1 dilin degerlendirilmesi
icin tasarlanmistir ve islevselligin entelektiiel
diizeyini 6lgmek icin bir tarama araci degildir.
PPVT-R puanlar, Stanford-Binet: Dordiincii Bask1
ya da Wechsler Testleri'nden elde edilen 1Q
puanlarinin yerine kullanilamaz.

Columbia Zihinsel Olgunluk Olcegi
(Burgemeister, Blum, & Lorge 1972): Onemli
fiziksel engelleri olan ¢ocuklarda kullanilabilen
ve genel muhakeme yetenegini 6lgen bir testtir.
3.5 yastan 9 yas 11 ayliga dek kullanilmasi uygun
goriilmektedir. Aritmetik ortlamasi 100, standart
sapmast 16'dir ve sonuglar yas deneklerinin
kullanilmasi ile yorumlanabilir. Peabody Resim
Kelime Testi (Gozden gegirilmis baski) ile birlikte
kullanildiginda, daha genel zeka testleri ile
karsilastirilabilir makul bir biligsel durum bilgisi
verebilir.

Leiter Uluslararast Performans Olcegi (Leiter
1948): Leiter Uluslararas1 Performans Olgegi,
zekénin sdzel olmayan bir degerlendirmesidir.
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Normlari eski olsa da, isitme yitimi olan ya da
ciddi dil bozukluklari olan ¢ocuklarda bilissel
durum hakkinda yararli bilgiler vermektedir. 2
yastan baslay1p yetigkinler dahil
kullanilabilmektedir. Su anda gézden gegirilmekte
olan bu test gelecekte muhtemelen yararli bir arag
olacaktir (Roid & Miller 1997).

Genis bir diziye sahip diger 6zel testler i¢in
okur, Jerome Sattler tarafindan yazilmis The
Assessment of Children (1992) (Cocuklarin
Degerlendirilmesi) adli kitaba bagvurabilir.

Cifte Teshis

Cifte teshis almis bireylerde psikopatolojinin
uygun bi¢imde degerlendirilmesi dnemlidir, ¢linkii
bu degerlendirme a) bir tedavi sekli 6nerir b) 6zel
hizmetlere erigimi ve bu hizmetler i¢in gerekli
fona ulagmay1 saglar c) takip eden miidahaleleri
degerlendirmede kullanilir (Sturmey 1995).
Beyinde hasar, epilepsi ve dille ilgili bozukluklar
psikiyatrik hastaliklar icin risk etkenleridir ve
cogu kez zihinsel gerilikle ilskilidirler (Rutter,
Tizard, Graham & Whitmore 1976; Sturmey
1995). Sosyal tecrit, stigmatizasyon (damgalama)
ve zayi1f sosyal beceriler, zihinsel 6ziirlii bireyleri
duygusal bozukluklar konusunda daha fazla riske
atmaktadir (Reiss & Benson 1985). Duygusal
bozukluklar ve zihinsel gerilik arasindaki iligki
pek cok aragtirmaci tarafindan fark edilmistir
(Bregman 1991; Menolascino 1977; Reiss 1982).
Zeka geriligi olan ¢ocuklarda duygusal
rahatsizliklar, zeka geriligi olmayan ¢ocuklara
oranla daha yaygindir (Bregman, 1988; Lewis &
MacLean 1982; Matson 1982; Russell, 1985).
Onceden belirtildigi gibi zihinsel engell bireylerin
psikiyatrik bozuklularina ait epidemiyolojik
caligmalar bu grubun daha yiiksek oradan
psikopatolojik deneyimler yasadigini
gostermektedir (Corbett 1985; Gostason 1985).
Zeka engelli ¢ocuklar -zeka engelli olmayan
cocuklara oranla- daha fazla psikiyatrik bozukluk
tanisi alsa da, teshis edilen bozukluklar agisindan
genelde pek bir fark yoktur. Fakat ciddi ve ileri
diizeyde zihinsel gerilik bulunan ¢ocuklarda seyrek
rastlanan bazi psikiyatrik bozukluklar



goriilebilmektedir (Batshaw & Perret 1992).

Ek bir sorun DSM-V kriterlerinin zihinsel
Oziirli bireylere uygulanabilirligi noktasinda
ortaya ¢ikmaktadir. (Ozellikle
olgtimsel/islevsellestirilmis tanimlamalarda agikga
sorunlara sebep olan kriterler degistirildiginde)
DSM'in hafif ve orta diizeyde zeka geriligi olan
bireylerin teshisinde yararli oldugu kanitlanmis
olsa da, birgok psikolog ve psikiyatrist ciddi ve
ileri diizeyde zihinsel engelli bireylerde teshis
i¢in biyolojik ve gozlemlenebilir isaretlere ve aile
psikopatoloji 6rneklerine daha fazla
giivenmektedir. Bu durum DSM-V'nin bu grubun
teshisinde yararli olamayabildigine isaret
etmektedir (Sturmey 1995). DSM-V'de belirtilen
davraniglar ile zihinsel engelli bireylerin ortaya
koydugu psikopatolojinin yanlis eslestirilmesi bu
bireylerin eksik teshisine sebep olabilir (Sturmey
1995). DSM psikiyatristler, psikologlar ve saglik
sigortasi sirketleri tarafindan olduk¢a yaygin
kullanildigindan, ayrica Uluslaras: Hastalik
Smiflandirmasi (ICD) ile esglidiimlii oldugundan
dolay1 temel teshis kaynagi olmaya devam
edecektir. Hekimler DSM kriterlerini kendi
kullanimlart i¢in degistirme yoluna gitmemeli,
kriterleri belirtildigi gibi kullanmali ve kriterlerin
etrafli teshis konusunda yetersiz kaldig1 vakalar
belgelendirmelidir (Sturmey 1995).

Akil saglig1 alaninda ¢alisan birgok psikolog
zihinsel engelli bireylerle ¢ok fazla
kargilagsmamakta ve buna bagli olarak bazen bu
bireylerin tedavisinde zorluklar yagsamaktadhir.
Aslinda birgok uzman akil sagligi sorunlar
yasayan bu grubun farkinda degilmis gibi
goriinmektedir (Reiss & Szyszko 1983). Akil
saglig1 ve zeka geriligi sistemlerinin bu iilkede
yillarca birbirinden ayr1 tutulmus olmasi, hem
zihinsel engelli hem de akil saglig1 bozuk olan
bireylere hizmet verilmesini idari bakimdan
zorlastirmaktadir (Matson & Sevin 1994). Son
zamanlarda, zihinsel gerilikten ve akil saglig1
sorunlarindan miizdarip bireylerin davranigsal-
psikiyatrik degerlendirmelerinin, teshis ve
tedavilerinin yapilmasi gerekliligi giderek daha
cok fark edilmektedir (Bregman 1991; Eaton &
Menolascino 1982; Reiss 1990).

Cesitli davranigsal degerlendirme araglari

mevcuttur ve bu araclar alandaki hekimlere temel
bilgileri sunmaktadir. Coklukla bagvurulan 6lgme
araglarindan ve kontrol listelerinden birkag1
sunlardir: Cocuk Davranis Kontrol Listesi (The
Child Behavior Checklist) (Achenbach &
Edelbrock 1986); Conners Ebeveyn (ya da
Ogretmen) Siniflama Olgegi (The Conners Parent
(or Teacher) Rating Scale) (Conners 1990);
GoOzden Gegirilmis Davranis Problemleri Kontrol
Listesi (The Revised Behavior Problem Checklist)
(Quay & Peterson 1987); Sosyal Beceri Siniflama
Sistemi (The Social Skills Rating System)
(Gresham & Elliott 1990). Bu 6lglimler sadece
ana-baba, veli ya da 6gretmenlerle tamamlandigi
oranda giivenilir olmaktadir. Ote yandan cocugun
yeterliliklerine ya da davranigsal sorunlarinin
yapisina dair yararh bilgiler sunabilirler. Yukarida
s0zli gecen tiim bu dlgekler -olumlu sosyal
davranislara yonelik maddeler iceren Sosyal Beceri
Siniflama Sistemi harig-, esas olarak davranigsal
problemlere odaklanmaktadir.

Disiplinleraras: Yaklagim

Zihinsel engelli cocugun sik sik bagka sorunlar
da olmasi nedeniyle, ayrintili bir teshis i¢in, farkl
alanlardan gelen bir uzmanlar grubunun (6rnegin
cocuk psikiyatristi, sosyal hizmet uzmani, gocuk
psikologu, 6zel egitimci, konusma ve dil uzmani
ve kamu gorevlisi) konuya dahil edilmesi
gerekmektedir. Bu tiir bir disiplinlerarasi takim
yaklasim1 gorece yeni olmakla birlikte zihinsel
engelli cocugun ayrintili degerlendirmesi, tedavisi
ve yonlendirilmesi i¢in zorunludur (Lubetsky,
Mueller, Madden, Walker & Len 1995).
Disiplinleraras1 yaklasimin dogal bir uzantisi,
karar verme siirecine ailenin de dahil edilmesidir.
Aslinda hiikiimetin ve egitimden sorumlu
yetkililerin yakin zamandaki girisimleri (Kamu
Yasas1 99-457 ve Kamu Yasast 102-119), ana-
babalarin ve uzmanlarin erken miidahale
hizmetlerine dahil edilmesini talep etmektedir
(Lubetsky vdg. 1995). Aile-merkezli
disiplinlerarasi yaklagim, (ebeveynlerden ve okul
kayitlarindan elde edilen okul tarihgesi de dahil
olmak iizere) ¢ocugun, (evlilik ve ana-babalik
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tarihgesi dahil olmak tizere) ailenin ve kamu
kaynaklarimin degerlendirilmesi ile baglar. T1bbi,
gelisimsel ve psikiyatrik tarihgeler elde edilir.
Davranis analizleri, psiko-egitimsel testler,
konusma ve dil testleri tamamlanir. T1bbi ve
norolojik degerlendirmeler yapilir. Ekip elde
edilen sonuglari, degerlendirme ve tedavi
uygulama onerileri ile etkin bir sekilde ilgilenen
ana-babalara sunar (Lubetsky vdg. 1995).

Miidahale

Psiko-Egitimsel Miidahale

Birkag destek grubunun cesaretlendirmesi ve
yardimi ile gelistirilen federal yasalara gore
(Engelliler Egitim Kanunu, Kamu Yasas1 94-142,
Kamu Yasasi 99-457 ve Kamu Yasast 102-119),
zihinsel engelli olan ya da ilgili geligsimsel
bozukluklara sahip ¢ocuk ve ergenler hiir ve
uygun miidahele hakkina sahiptirler. Uygun
miidahale cocugun profesyonel bir ekip tarafindan
saptanmis ihtiyaglarina dayanmali; ailenin
onceliklerine ve endiselerine hitap etmeli;
minimum diizeyde kisitlayict ve maksimum
diizeyde kapsayici olacak sekilde diizenlenmelidir
(yani bu ¢ocuklar engelli olmayan akranlari ile
iletisimden yarar saglama konusunda her sansa
sahip olmal1 ve diger ¢ocuklara acik kamu
kaynaklarindan yararlanabilmelidir).

Bebeklere/Kiiciik Cocuklara Yonelik
Hizmetler

Bebeklere ve kiigiik cocuklara yonelik hizmetler
evde, 6zel bir merkezde ya da her ikisinde birden
verilebilir. Hizmetlerin niteligi cocugun
degerlendirme sonuglarina ve ailenin ¢ocuk i¢in
onceliklerine gore belirlenmelidir. Bunlar, ¢ocukla
ilgili taraflarin hepsinin miidahaleye katildig1 bir
Aile Hizmet Plani1 gelistirmek i¢in kullanilmali
ve bu siireci, ailenin kabul ettigi ve her zaman
ulasabilecegi bir Hizmet Koordinatorii (vaka
sorumlusu) koordine etmelidir. Hizmetler sunlari
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kapsayabilir: yardime1 teknoloji, duyusal engellere
yonelik miidahale, aile danismanligy, aile egitimi,
saglik hizmetleri, dil hizmetleri, bakim hizmetleri,
beslenme danismanlig, is-ugrasi terapisi, fiziksel
terapi, vaka yonetimi ve ilgili hizmetlere ulagim
i¢cin tagima hizmeti.

Okul-Oncesi ve Okul Cag1 Hizmetleri

3-5 yaslarindaki okul-6ncesi donem ¢ocuklarina
ve 6-21 yas arasindaki okul ¢agi ¢ocuklarina evde
hizmet verilmesi miimkiinse de egitimin
merkezlerde alinmasi daha siktir. Bebekler ve
kiigiik cocuklarda oldugu gibi burada da ana-
babadan edinilen verilerden ve ekip
degerlendirmesinden faydalanilarak bir miidahale
plan1 gelistirilir. Bu plan -Bireysellestirilmis
Egitim Plan1 (IEP)- cocugun becerilerini gelistirme
hedefini ayrintilandirir, ayrica aile ya da ebeveyn
odakli etkinlikleri de igerebilir. Hizmetler arasinda
sertifikal1 bir 6gretmen tarafindan verilen ve
cocugun ihtiyacina odaklanmig 6zel egitim, cocuk
danismanligi, is-ugrasi terapisi, fiziksel terapi,
dil terapisi, eglence aktiviteleri, okul saglik
hizmetleri, tasit servisleri ve ana-baba egitimi ya
da danismanlig1 yer alabilir. Hizmetler minimum
diizeyde kisitlayici ve maksimum diizeyde
kapsayici olacak sekilde diizenlenmelidir (6rnegin
cocugun okuldan 6nce diizenli olarak devam
edecegi bir program, Headstart Merkezi [3-4 yas
grubu yoksul aile ¢ocuklari i¢cin Amerikan
hiikiimeti tarafindan baglatilan bir saglik hizmeti],
gocukevi).

Sosyal/Bireylerarasi Miidahale

Sosyal ve bireylerarast miidahaleler hem 6nleyici
hem de tedavi edici olabilmektedir. Yukarida
belirtildigi gibi zihinsel engelli cocuklar artan bir
davranis bozuklugu riski altindadir. Bu nedenle
sosyal aktiviteler ve eglence aktiviteleri gocugun
egitim programina dahil edilmelidir. Engelli
olmayan akranlarin da dahil edilmesi gereken bu
etkinlikler dogum giinii partileri, top oyunlari ve



sinemaya gitme gibi eglence aktivitelerini,
genglerin spor etkinliklerini ve hayvanat bahgesi
gibi kamuya agik alanlarin ziyaretini kapsayabilir.
Amag grup katilimina dair uygun sosyal
becerilerin ve 6zgiivenin insa edilmesidir.

Ana-babalar da Onleyici etkinliklerden yarar
saglayabilir. Egitilmig bireyler tarafindan temin
edilen dinlenme vakti, ebeveynlere kendi
gereksinimlerini karsilamak (6rnegin bireysel
zamana sahip olmak, tibbi randevular1 ayarlamak,
akranlar ile sosyallesmek vb) i¢in firsat
saglayabilir. Ana-babalar gereksinimleri
karsilandiginda ¢ok daha etkin olmaktadir. Sosyal
ya da ebeveyn destek gruplari, ailelerin benzer
deneyimleri yasayan bireyler ile duygularini
paylasacagi, bosalim saglayan araglar olabilir. Bu
gruplar sendroma-6zgii (6rnegin Down Sendromu
Ebeveyn Destek Grubu) olabilecegi gibi, daha
sosyal nitelikli de olabilir.

Cocuklar ve aileleri kapsayan tedavi edici
miidahaleler sunlari icerebilir: aile terapisi, bireysel
cocuk davranis terapisi, ebeveyn egitimi, zihinsel
engelli cocuklar ve ergenler i¢in uygun sosyal
becerilerin gelistirimesine odakli grup terapisi.
Cocuga yonelik davranigsal miidahaleler 6z-
bakimi, mesleki becerileri, bos vakti
degerlendirmeyi, bireylerarasi ve yasamsal
becerileri 6gretmek i¢in kullanilabilir. Huysuzluk
ndbeti, kendini yaralama, kars1 gelme ve saldirma
gibi yikici faaliyetlerle davranigsal teknikler
aracilig1 ile basa ¢ikilabilir. Sorunlu davranislar
icin en sik bagvurulan davranigsal miidahale sekli,
uyumsuz davraniglardaki ve/veya diger
davraniglardaki farkliliklarin 6ne ¢ikarilmasini
igerir (Batshaw & Perret 1992).

Psikofarmakolojik Miidahale

Ila¢ kullanimini iceren tedavi ancak, belli bir
ilactan fayda saglanacagi bilinen belli bir
psikiyatrik durum zihinsel gerilikle ya da
gelisimsel engel ile birlikte var oldugunda
diisiiniilmelidir. Ciddi bir depresyon, obsesit-
kompulsif bozukluk, dikkat eksikligi-hiperaktivite
bozuklugu ya da diger psikiyatrik bozukluklar
bunlarin arasinda sayilabilir. Zihinsel engelli

cocuklarm ilagla tedavisine dair iyi kontrol edilmig
az sayida ¢alisma vardir. Sunu aklimizda
tutmaliy1z ki ilag¢ kullanimi ¢ocugu ilaglarla kontrol
altinda tutma bigimini almamalidir. Ayrica, ilagla
tedavi tam bir tedavi yaklasiminin sadece bir
bileseni olmalidir (Batshaw & Perret 1992).

Son Yorumlar

Zihinsel engelli cocugun degerlendirilmesi ve
tedavisinde ¢ocugun ailesi ¢ok degerli bir
kaynaktir. Engelli ¢cocuklarin ya da engelli olma
riski tagiyan ¢ocuklarin aileleri, tanimlamadan
planlamaya, uygulamaya ve gézlemlemeye kadar
miidahalenin her asamasina dahil edilmelidir. Ote
yandan, ailelerin tedavi kararlarina ya da
cocuklarin sorunlariyla basa ¢ikma bigimlerine
dahil edilmeleri yeni zorluklar ortaya ¢ikarir.
Buna ragmen aileleri anlamak ve karar verme
stirecine onlar1 da katmak nihayetinde tiim taraflar
icin doyurucu ve yararli olacaktir.

Aileyi Dahil Etme Diizeyi

Aileler karar verme siirecine nasil ve ne zaman
dahil edilmelidir? Bu soruya yanit vermek i¢in
standart bir formiil yoktur. Bireyler gibi aileler
de oldukea cesitlidir. Yine de ekibin engelli cocukla
ilgili kararlarina aileyi dahil etmesi durumunda
diisiiniilmesi gereken birkag konu vardr. Tlk olarak
ekip aileleri karar verme siirecine dahil etme
konusunda alic1 olmalidir. Ekibin uzmanlardan
olusan iiyeleri, ailenin katilimini cesaretlendirme
konusunda ¢aba harcamalidir. Buna ek olarak
ekip, ¢ocugun gelisimini saglama konusunda
cocuktan ve aileden kaynakli endise unsurlarini
belirlemelidir. Bunlar aile-odakli hizmet
anlayisinin merkezinde olmalidir.

Ikinci olarak ekip, ailenin ¢ocugun engeline
ve/veya hizmet/tedavi segeneklerine dair anlayis
ve bilgi diizeyini de diisiinmelidir. Eger aileler
karar verme siirecine katilacaklarsa uygun
alternatifleri segmek icin gerekli bilgiye sahip
olmalidirlar. Ailelerin ¢ocuklarinin bakimi
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hakkinda uygun kararlar1 veremeyeceklerini ya

da bu kararlar1 anlayamayacaklarin1 varsaymak

adil degildir. Onlar se¢cim yapma sans1 verilmesi
ve se¢imler konusunda bilgilendirilmesi gereken
tilketicilerdir.

Son noktada, aile duruma ve hizmet/tedavi
alternatiflerine dair yeterli bir anlayisa sahip
oldugunda, karar verme siirecinde ekip tarafindan
beslenmelidir. Cogu aile profesyonel bir ekibe
iiye olarak hi¢ katilmamigstir ve baslangigta,
ozellikle davet edilmedigi takdirde tartigmalara
katilmakta tereddiit gdsterebilir. Bakimi saglayan
birincil kisiler olarak ana-babalarin ve aile
bireylerinin ekibin diger iiyelerinden daha fazla
kaybedecekleri sey olduguna siiphe yoktur. Her
ne kadar ihtiyath ve suskun da olsalar aile iiyeleri
zaman i¢inde ekibin etkin ve hayati birer iiyesi
halini alacaklardir.

Ebeveyn Katilimini Cesaretlendirmek

Ekiplere katilan saglik ve egitim uzmanlar1 karar
verme siirecinde aktif ebeveyn-uzman ortakligini
yaratmaya ¢alismalidir. Mantiken bunun ilk adimi
ebeveyn-uzman iligkisinin degerini kabul etmektir.
Ana-babalar planlamaya, karar ve uygulama
stirecine 6nemli ve gerekli katkilar1 yapabilecek
esit ortaklar olarak goriilmelidir. Eger meslek
uzmanlar1 ana-babayz siirece katkida bulunabilecek
esit ortaklar olarak gormeyi reddeder ya da buna
isteksiz olurlarsa, ciddi bir risk altina girerler. Bu
risk ana-babanin siirece ilgisizlesmesi ve katilmasi
gereken hizmetlerde iizerine diiseni yapmamasidir.
Uzmanlardan olusan ekip iiyelerinin ana-babay1
ya da diger aile bireylerini planlama siirecinde
esit-ortaklar olarak kabul etmesinin ardindan
cesaretlendirici stratejiler devam etmeli, aktif
katilim gelistirilmeli ve uygulanmalidir. W

* i¢inde S. Netherton, D. Holmes ve C.E. Walker (Der.), Comprehensive Textbook of Child and Adolescent Disorders, New

York: Oxford University Press.
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Fenilketoniiri

Yiiksel Segkin

Fenilketoniiri (PKU), fenilalanin hidroksilaz
enziminin tam ya da kismi eksikligi sonucu
gelisen, erken donemde tan1 konularak tedavi
baslatilmadig takdirde ¢ocuklarda agir gelisim
ve zeka geriligine yol acan, otosomal resesif
gecisli bir amino asit metabolizmasi bozuklugudur.
Bu enzimin etkinligi yeterli diizeyde olmadiginda,
bir amino asit olan fenilalanin, yine bir amino asit
olan tirozine gevrilemez. Islenemeyen fenilalanin
zamanla kanda, viicut dokularinda ve 6zellikle
beyinde birikerek hasara neden olur.

PKU, ilk kez 1934'te Norveg'li fizikgi ve
biyokimyaci Dr. Asbjorn Folling tarafindan
tanimlanmustir. Bu bebekler dogduklarmda normal
gozikiirler. Dogumda normal olan bebekte,
beslenmeyle birlikte metabolize olamayan ve
biriken fenilalanin giderek beyin dokusuna toksik
etki yapar. Aileler, ¢ocuklarmin akranlarindan
geri oldugunu genellikle 6 ay civarinda farketmeye
baglarlar. Cocukta bas kontrolii, oturma, yiiriime
evreleri gecikir; etrafa ilgi azdir veya hi¢ yoktur.

Hastaligin tanisi, yenidogan déneminde Guthrie
Testi ile konulur. Bu test basit, ekonomik, kolay
uygulanabilir bir tarama testidir. Filtre kagidina
alman bir ka¢ damla kanla caligilir.

Yenidogan tarama programlari, 1960'l1 yillarin

ortalarmdan beri Guthrie testi ile yapilmaktadir.
ABD, ¢esitli Avrupa iilkeleri ve Japonya gibi
iilkelerde biitiin yenidoganlarin taranmasi
zorunludur. Tiirkiye'de 1986 yilindan baglanarak,
T.C. Saglik Bakanligi'yla Hacettepe
Universitesi'nin isbirligi ¢er¢evesinde tarama
programi ylriitiilmeye baglanmistir. Yenidogan
déneminde fenilketoniiri tarama programi
giiniimiizde, Hacettepe Universitesi T1p Fakiiltesi,
Istanbul Universitesi Istanbul T1p Fakiiltesi, Dokuz
Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi, Cumhuriyet
Universitesi Tip Fakiiltesi tarafindan
yiiriitiilmektedir. Taramada yakalanan hastalar,
bu tliniversitelerin taramay1 yliriiten metabolizma
bilim dallarinda izlemeye ve tedaviye alinmaktadr.
Yenidogan doneminde tanis1 konan ve uygun
diyet tedavisi tani ile eszamanli baglatilarak siirekli
kan fenilalanin diizeyleri izlenen vakalarda, mental
retardasyon ve hastaligin diger norolojik belirtileri
onlenmektedir. Tanis1 ge¢ konmus veya tedavi
edilmemis PKU hastalarinda mental retardasyon,
davranis kusurlari, otistik davraniglar, genelde
acik renk ten, sar1 sag, mavi goz, idrar ve terde
keskin koku, havale ve EEG'de bozukluk
gorlilmektedir. Geg tanili vakalarda, biriken
fenilalanin dogrudan beyin hiicrelerine etki ederek
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protein ve DNA sentezini inhibe eder, bu
maddelerin hiicre i¢indeki miktarini azaltir.
Fenilalanin yiiksekligi miyelin yikimini da artirir.
Bu nedenle dismiyelinizasyon, néron kaybi ve
iletimde bozulma meydana gelir. Tan1 ne kadar
gecikirse norolojik hasar o kadar fazla olur ve
1Q'da o kadar fazla diislis goriiliir. Tedavi
edilmedigi takdirde hastalar ilk 1 yas i¢inde zeka
seviyesinden 50 puan kaybedebilir.

Tedavi edilmeyen PKU hastalarinda melanin
sentezinin bozulmasi pigmentasyonu azaltir, buna
bagli olarak sag, goz, deri renginde acilmalar
meydana gelir. Zencilerde bile sag¢ renginde
acilmalar goriilebilir.

Tiirleri

Hiper-fenilalaninemiler, tedavi 6ncesi kan
fenilalanin diizeyleri ve hastalarin tedavi sirasinda
tolere edebildikleri giinliik fenilalanin miktarlari
dikkate alinarak, primer (kalitsal) ve sekonder
(edinsel) olmak iizere ikiye ayrilr. []

1) Primer hiperfenilalaninemiler:

[ - Fenilalanin hidroksilaz eksikligi (agr-
klasik, orta, hafif derece)

[l - Biopterin metabolizmasi bozukluklaril]

2) Sekonder hiperfenilalaninemiler:

[l - Maternal Fenilketoniiri: PKU'lu gebe
kadinin kan fenilalanin diizeyi yiiksekligi,
karnindaki bebekte gelisimsel bozukluklara
(gebeligin distikle sonlanmast, kiigiik bas gevresi,
biiytime geriligi, kalp hastaligi, zihinsel engellilik
gibi) neden olur. Fenilalanin diizeyi yliksek anne
aday1, gebelik 6ncesi donemde ve gebelik sirasinda
diyetle kan fenilalanin diizeyini diisiirerek saglikli
bebek sahibi olabilir. Bu nedenle gebelik
oncesinde, hastaligin izleyen hekim ve diyetisyen
ile goriisiip siki diyet tedavisine baglamalidir.

Fenilketoniirili annenin ¢ocuklari, eger baba
tastyici degilse fenilketoniirili olmayacaktir. Eger
baba tastyict ise % 50 olasilikla fenilketoniirili
olurlar.

Goriilme Sitklig

Cografi ve sosyo-ekonomik kosullara bagli olarak
PKU'nun goériilme siklig1 bir iilkeden digerine
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degismektedir. Ortalama insidans beyaz irkta
1/10.000'dir.

Fenilketoniiri Japonya (1/119.000), Isveg
(1/30.000), Fransa (1/18.800), Cin (1/16.000),
Norveg (1/13.500), Amerika Birlesik Devletleri
(1/12.000-15.000) gibi iilkelerde az; Irlanda
(1/4500-5000), Almanya (1/8000-9000), Letonya
(1/8700), Italya (1/7000) gibi iilkelerde sik
goriilmektedir.

Tiirkiye'de Klasik PKU goriilme sikligi
1/4500'diir. PKU gibi otozomal resesif tipte
kalitilan hastaliklar, iilkemiz a¢isindan ¢ok nemli
bir sorundur. Bunun sebebi akraba evliliginin %
21.7 gibi oldukea yiiksek bir oranda olmasidir.
Tiirkiye'de yapilan her bes evlilikten biri akraba
evliligidir. Bu oran, dogu ve giineydogu
bolgelerinde % 40'a kadar ¢ikmaktadir. Akraba
evliliklerinin % 70'inin birinci kuzen evliligi
olmasi kalitsal hastalik riskini daha da
arttirmaktadir. Istanbul il smirlari icinde PKU
hasta grubunda akraba evliligi oran1 % 70'dir.

Genetigi

PKU, otozomal resesif olarak kalitilir. Otozomal
resesif olarak kalitilan hastaliklar, hasta olmayan
ancak hastalig1 tagtyan anne-babanin ¢ocuklarinda
goriliir. Anne ve baba tasiyicidir. Resesif genleri
tastyan bireyler hastalik belirtisi gdstermezler.
Ayni resesif geni tastyan bir bireyle evlilik
yaptiklarinda ise ¢ocuklarinin % 25 oraninda
hasta dogma riski vardir. Ayni hastaligi tasima
riski akrabalarda yiiksektir ve akraba evlilikleri
hastaligin ortaya ¢ikmasini kolaylastirir. PKU'lu
cocugu olan bir ailede prenatal (dogum 6ncesi)
tan1 miimkiindiir.

Tedavisi

Fenilketoniiri hastaliginin tedavisi, tan1 konur
konmaz baslanilmasi gereken 6zel bir diyet
tedavisidir. Hayatin ilk giin ve haftalarinda (ideal
olarak 15-21 giin i¢inde) fenilalaninden kisith
diyet tedavisine baslanan fenilketoniirili bebekte
fenilalaninin birikmesi ve beyin dokusuna zarar
vermesi Onlenir. Béylece bebek, akranlarina uyan
bir gelisim gosterir.

Tedavide fenilalanin igeren besin miktari



azaltilarak, risk yaratacak miktarda fenilalaninin
kanda birikmesi dnlenmis olur. Yiiksek proteinli
besinlerden et ve et Uriinleri, siit ve siit iirlinleri,
yumurta, baklagiller, kuru yemis ve normal ekmek
diyetten c¢ikartilir. Fenilalanin icerigi diisiik olan
tahil, sebze ve meyveler Olgiilii verilir. Nisasta
peltesi, seker, margarin, bitkisel yag, siv1 yag,
komposto suyu, kola gibi yiyecek ve igeceklerse
serbesttir. Ayrica diisiik fenilalaninli 6zel tirtinler
(makarna, biskiivi, un, sehriye, irmik, yumurta
ikamesi, siit, gofret gibi) enerji agigin1 kapama,
besin ¢esitliligi ve tokluk saglamada yardime1
olmak tizere kullanilir,

Viicudun gelismesi ve korunmasi i¢in her
insanin giinde belirli miktarda proteine ihtiyaci
vardir. PKU'lu bireylerde ise protein igeren dogal
yiyecekler kisitlanmaktadir. Bu nedenle biiylimek
icin gerekli proteinin saglanmasi ve kan amino
asitlerindeki dengesizligin diizeltilmesi i¢in PKU
diyet tedavisinde fenilalanini diigiik 6zel mamalar
kullanilir.

Fenilalaninin fazlasi toksik olmakla birlikte
az1 da sorunlar yaratir. Cok diisiik kan fenilalanin
diizeyi ile mental ve fiziksel duraklama, isteksizlik,
kansizlik, dokiintii, ishal gibi komplikasyonlar
ortaya ¢ikabilir, hatta 6liim goriilebilir.

Diyet tedavisinin hangi yasa dek stirdiiriilecegi
tartisma konusu olmustur. Ozellikle 1970'lere
dek, beyin gelisimi tamamlandiktan sonra diyet
birakilabilir goriisii hakimdi. Ancak, diyet
kesildikten sonra Klasik PKU'lu pek ¢ok hastada,
1Q'da diisme, okulda uyum gii¢liigii, dikkat
siiresinde kisalma, cabuk unutma, performans
azalmasi, EEG'de anormallikler, kollarda ve
bacaklarda giicsiizliik, yiiriime bozuklugu gibi
belirtiler bildirilmistir. Bu nedenle, hasta
biiylidiikce diyet kapsaminda bazi degisiklikler
yapilmali ve diyet dmiir boyu siirdiiriilmelidir.

Tanis1 ge¢ konmus veya iyi tedavi edilmemis
fenilketoniirili cocuklarda goriilen pisiko-
pedagojik sorunlar nedeniyle 6zel egitim, fizik
tedavi, konusma terapisi, is ve ugrasi tedavisiyle
psikolojik destek de tedavinin bir parcasidir.

Ge¢ Tamili veya Iyi Tedavi Edilmemis
Fenilketoniirili Cocuklarda Goriilen
Psiko-pedagojik Sorunlar

Yeme Problemleri

Fenilalaninden kisith diyet uygulamasi nedeniyle
fenilketontirili cocuklarin et, siit, yumurta, yogurt,
kuru baklagiller gibi proteinden zengin gidalari
yemeleri yasaktir. Kan fenilalanin diizeyleri 2-6
mg/dl arasinda tutulmaya caligildig1 i¢in giinliik
yiyecek miktarlar her bir cocuk i¢in ayr1 ayri
belirlenir. Cocuklarin kendilerine yasak olan
yiyecekleri yeme ¢abalar1 ve giinliik tespit edilen
yiyecek miktarindan fazla yemeleri "kacak yapma"
olarak isimlendirilir. Yenidogan taramasi sonucu
tan1 almis PKU'lu ¢cocuklarda daha az siklikta
olmak tizere biitiin PKU'lu ¢cocuklarda kagak
yapma problemi goriilmektedir.

Yeme olayimi kullanma, besini reddetme,
kusma ve PKU'lu ¢ocuklar i¢in 6zel hazirlanmis
PKU mamasini reddetme, goriilen diger yeme
problemleridir. Cocuklarin bazilart PKU mamasini
ve kendilerine 6nerilen miktardaki diyet yemegini
bitirme konusunda aile {iyeleri ile pazarliga
girebilmektedir.

Davrams Problemleri

Geg tam almis ve/veya tedavisi iyi siirdiiriilememis
PKU'lu ¢ocuklarda hiperaktivite, agresyon,
ajitasyon, impulsivite (diirtiisellik) ve negativizm
sikca goriilen davranis problemleridir.
Cevresindekileri kullanma ve bencil davranislar
genellikle, ¢ocuga asirt hoggoriilii veya tutarsiz
davranan ailelerde goriiliir.

Ogrenme Problemleri

Geg tan1 almig veAveya tedavisi iyi siirdiiriilememis
PKU'lu ¢ocuklarda kanda yiikselen fenilalanin
beyinde birikerek hasara yol actig1 i¢in mental
retardasyon, gelisim geriligi ve 6grenme
sorunlaria neden olmaktadir. Dikkatini
yogunlagtirmada zorluk, cabuk unutma, bilgiyi
kullanma ve transfer etme zorluklari, soyut
kavramlari 6grenmede giicliikler en sik rastlanan
O0grenme problemleri arasindadir.

Fenilketoniirili Cocuklarin Ailelerinde
Goriilen Sorunlar

Saglik problemi olmayan ¢ocuga sahip ailelere
oranla kronik hastalikli cocuga sahip ailelerdeki
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bireylerin tiimiine daha ¢ok is diiser. Ailenin basa
¢ikmak zorunda oldugu bir¢ok problem vardir.
Cocugun gereksinimleri, ailedeki rollerin yeniden
yapilanmasi, tedavi masraflar, tedavi merkezlerine
ulagim, ailedeki diger ¢ocuklara ve bireylere
ayrilan zamanin azalmasi, bu problemler
arasindadir. Kronik bir hastalik olan PKU'da
ailelere 6zgii problemler sdyle siralanabilir:

Maddi problemler: PKU'lu ¢cocuklarin
kullandiklar1 PKU mamasinin ve yurt disindan
getirilen 6zel gidalarin asgari iicreti gegmesi,
ulagim giderleri, yapilan tetkiklerin pahali olusu
ve tiim tetkikleri sigortanin karsilamayisi aileyi
ekonomik olarak sarsmaktadir. Yurt disindan
getirtilen 6zel gidalarm 6ncelikle aileler tarafindan
satin alinmasi, daha sonra sigortadan tahsil
edilmesi aile biitgesini zorlamaktadir.

Sigorta islemlerinde zorluk: Sigorta sevk
islemlerinin uzun siirmesi ve kirtasiyecilik hastalar
hem yormakta hem de biktirmaktadir.

Ozel gidalar saglamada zorluk: Gidalarin
yurt disindan getirtilip ailelerin eline gegmesinde
baz1 biirokratik engeller mevcuttur.

Hastaliga inanmada zorluk: PKU'nun
toplumda bilinen bir hastalik olmayisi, isminin
bile zor telaffuz edilisi, kiiltliiriimiiziin damak
zevki ve yiyecege verdigi onem, 6zellikle okuma-
yazmast olmayan annelerin gramlarla hazirlanan
diyeti hazirlamadaki giicliikleri, diyeti yapanin
cocuk olmasi ve yasam boyu diyet gerekliligi
hastaliga inanmay1 giiclestiren etkenler arasindadir.

Sucluluk duygusu: PKU'nun kalitsal bir
hastalik olmasi, anne-babanin tagiyici olmalari,
akraba evliligi yapmis olmalar1 ve annenin gocugu
kabul-ret seklindeki ikili duygular1 sugluluk
duygusunun baglica nedenleridir.

Yeni cocukta yaganan stres: Hastaligin genetik
olmasi1 anne-babay1 yeni bir ¢ocuk sahibi olma
konusunda strese sokmaktadir. Prenatal tani
sonrasinda ise, hasta oldugu 6grenilen bebegin
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diinyaya getirilip getirilmemesi konusunda ikilem
yasanmaktadir.

Kalabalik aile: Gelencksel-genis aile seklinde
yasayan ailelerde 6zellikle biiylikanne ve
biiyiikbabalarm diyeti bozmalar1 ve ¢cocugun
disipline edilisine miidahaleleri kalabalik aile
ortaminin getirdigi sorunlar arasindadir.

Mucize bir ilag ve/veya operasyon beklentisi:
PKU'da uygulanan diyet tedavisinin yasam boyu
devam edecek olmasi, ¢ocuklarmin bir ¢ok
yiyecekten mahrum kalmasi, diyet hazirlamada
yasanan zorluklar, karsilagilan maddi sorunlar
aileleri mucize bir ila¢ ve/veya operasyon
beklentisi igine itmektedir.

Tiikenmiglik sendromu: Ozellikle tanis1 geg
konmus, gelisimsel problemleri olan PKU'lu
cocuk sahibi ailelerde ve genellikle cocukla
yakindan ilgilenen kisi olmas1 nedeniyle annelerde
zaman zaman Tiikenmislik Sendromu
gorlilmektedir.

Ileriye doniik kuskular: Aileler cocuklarmin
(6zellikle de geg tanili olanlarm) okul, is, askerlik,
evlilik hayatlar1 hakkinda ve kendilerinin vefat
etmesi halinde ¢ocuga bakacak kisi ve kuruluslar
hakkinda ileriye doniik kuskulara sahiptirler.

Yazimin sonunda PKU'ya dair ailelere bir
kag oneri sunmak istiyorum:

- Ailede PKU'lu birey varsa akraba evliliginden
kacininiz.

- Aile planlamasi ve prenatal tani
olanaklarindan yararlanimiz.

- Bebeginiz dogar dogmaz topugundan
alinacak birka¢ damla kan 6rnegini tarama yapan
merkezlere ulastirmiz (bu konudaki bilgiyi dogum
yapilan hastaneden veya daha sonra ¢cocugu
kontrole gotiirdiigiiniiz Ana-Cocuk Sagligi
Merkezi'nden edinebilirsiniz).

- Cocugunuza PKU teshisi konur konmaz,
diyet tedavisine ve psiko-pedagojik destek almaya
baslayiniz. W
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Toplum Temelli Rehabilitasyon - Farkh Bir
Rehabilitasyon Yaklasim

Resa Aydin

Diinyada Rehabilitasyonun Gelisimi

Rehabilitasyon, bir kiginin en yiiksek diizeyde
fonksiyonel bagimsizlik elde edebilmesi ve yagam
kalitesine ulagabilmesi i¢in kendisine yapilan
yardim siirecidir. Latince kdkeni “habilitas”
(yapabilir hale getirmek) olan bu kavram, 6nceleri
sadece tibbi fonksiyonlar i¢in kullanilmistir. Daha
sonra, kapsami genisletilerek, bireyin egitim,
psiko-sosyal gelisim, meslek kazanma ve liretken
bir yasam siirme gibi tiim aktivite alanlarini
kapsayan bir gerceveye oturtulmustur.

Tibbi rehabilitasyonun diinyada gelisimi, ikinci
Diinya Savasi’ndan sonra olmustur. Savas
sirasinda ¢ok sayida insan sakat kalmig ve savas
sonrasinda, bu kisilerin gilinliik yasamda bagimsiz
olabilmeleri i¢in farkli yaklagimlar gelistirilmesi
gerekmistir. ABD’de, “Fiziksel Tip ve
Rehabilitasyon” 1947 yilinda uzmanlik dali olarak
kabul edilmistir. Bu tarihten sonra, fiziksel tip ve
rehabilitasyon uygulamalari hizla gelismis ve
altyapisi saglam, iyi egitilmis ¢cok sayida
profesyonel uzmanin birlikte ¢aligma olanagi
buldugu rehabilitasyon kurumlari olugturulmustur.

28

Kurumsal rehabilitasyon ekibinde, fiziksel tip ve
rehabilitasyon uzmani hekim, rehabilitasyon
hemsgiresi, fizyoterapist, is-ugrasi terapisti,
konugma terapisti, sosyal hizmet uzmani, psikolog
basta olmak iizere ortalama 8-10 farkli uzman
gorev alir. Hastalik ve sakatliklarin farkli donemleri
icin ayr1 diizenlemelerin yapildigi bu kurumlarda,
teknolojik altyapi ile donatilmig genis ve diizayak
mekanlarda uzman ekiplerle yapilan rehabilitasyon
uygulamalarinin oldukga pahali bir hizmet olmast
dogaldir. Gelismis iilkelerde, sosyo-ekonomik
diizeyi ne olursa olsun tiim bireylere, sosyal
giivenlik semsiyesi altinda bu kurumlarda hizmet
sunabilmek miimkiin olmaktadir.

Az gelismis veya gelismekte olan tilkelerde
ise durumun farkli boyutlar1 vardir. Birinci sorun,
az sayida olan rehabilitasyon kurumlarmin belirli
yerlerde (biiyiik sehirlerde) bulunmasidir. Bir
bagka sorun da, uzmanlagmis rehabilitasyon
profesyonellerinin az sayida olmasi ve
rehabilitasyon ekibinde bulunmasi gereken ekip
elemanlarinin ekonomik nedenlerle istthdam
edilememesidir. Ulkemizden &rnek vermek
gerekirse, list diizeyde rehabilitasyon hizmeti



vermek lizere donanimli az sayida merkezde bile,
yukarida s6zii edilen ig-ugrasi terapisti, konusma
terapisti gibi uzman terapistler bulunmamakta,
psikolog veya sosyal hizmet uzmani gibi uzmanlar
ise ¢gogunlukla kadro yetersizligi gibi nedenlerle
istihdam edilememektedir.

Toplum Temelli Rehabilitasyon Yaklasimi Nasil
Gelisti?

Diinyanin az gelismis tilkelerinin agirlikta oldugu
giiney yarimkiiredeki bir ¢ok toplumda, ¢ok daha
olumsuz kosullar mevcuttur. Bu olumsuz
kosullarin en azindan kabul edilebilir bir diizeye
getirilmesi amaciyla, kuzey yarimkiiredeki
gelismis iilkelerin temsilcilerinin Birlesmis
Milletler biinyesinde gosterdigi gesitli cabalarla,
1976 yilinda, Diinya Saglik Orgiitii (DSO)
tarafindan Toplum Temelli Rehabilitasyon (TTR)
yaklasimi ortaya atilmistir. Toplum Temelli
Rehabilitasyon; 6ziirlii bireyin, ailesi ve yasadig1
toplumun da katilimryla toplum hayatina uyumunu
kolaylastirmay1 hedefleyen bir yaklasim, bir
stratejidir (1).

Ancak sunu belirtmek gerekir ki DSO’niin
tanimlamasindan ¢ok onceleri de diinyadaki pek
cok yerlesim birimi, geleneksel yontemlerle,
toplumun kendi olanaklartyla 6ziirliileri toplum
icinde tutmaya yonelik ¢abalar1 uygulamaktaydi.
Bunun en geligmis 6rnegi, 1965 yilindan beri
Meksika’nin Sierra Madre bolgesinde
yiiriitiilmekte olan Piaxtla ve PROJIMO gibi,
toplum temelli saglik ve rehabilitasyon
girigimleridir (2). Aslen bir biyoloji 6gretmeni
olan toplum goniilliisii David Werner tarafindan
baslatilan bu toplum hareketi, egitimsiz veya ¢ok
az egitimli bireylere koruyucu saglik ve
rehabilitasyon konusunda temel bilgi ve becerilerin
kazandirilmasiyla, siirdiiriilebilir bir toplumsal
programin yiiriitiilebildigini kanitlamigtir.

Diinya Saglik Orgiitii’niin, 6zellikle
rehabilitasyon hizmetleri i¢in mali ve personel
kaynak yetersizligi bulunan toplumlar i¢in
gelistirmeye calistig1 toplum temelli
rehabilitasyon, ilk ortaya atildig1 yillardan bu

yana 25 yil icinde kavramsal olarak olduk¢a
gelisme gostermistir. Bu gelismeyi, diinyada
1980’lerden bu yana gelisen 6ziirlii haklarinin
yayginlagmas1 ve toplumun ¢esitli kesimleri
tarafindan 6ziimsenmesiyle agiklamak
miimkiindiir.

Yazinin baginda da belirtildigi gibi,
rehabilitasyon kavramu ilk yillarda daha ¢ok,
bedensel islevlerin kayb1 sonucunda olusan fiziksel
sakatliklarin diizeltilmesi amaciyla yapilan
tedavileri kapsamaktaydi. DSO’niin 1980 yilinda
yaymladig1 “Uluslararas1 Oziirliiliik
Siniflamasi”nda, “6ziirliiliik” kisinin bir aktiviteyi
yapabilme yeteneginin normal bir kigiye oranla
azalmasi veya kisitlanmasi seklinde
tanimlanmaktaydi (3).

Kisilerde dogumsal ya da hastalik veya kaza
gibi nedenlerle sonradan ortaya ¢ikan 6ziirliiliik
durumu, “normal kisilere” gore farkli bir organik
veya fonksiyonel yapi ortaya ¢ikarsa da, gevre
kosullarmin uygun hale getirilmesiyle kisi 6nemli
Olciide bagimsiz bir yasam siirdiirebilmektedir.
Bunu bir 6rnekle agiklamak gerekirse, dogumsal
bir anomali sonucu omurilik hasarli dogan bir
cocuk, mimari engellerden arinmis bir ¢evrede
ve Onyargilardan uzak bir toplumda, yasitlartyla
esit kosullarda egitim alabildiginde, farkl viicut
yapisina uygun bir meslek sahibi olabilecek ve
iiretken bir birey olarak toplumda aktif rol
iistlenebilecektir.

Bagimsiz Yasam Hareketi’nin Etkileri

Geligmis tilkelerde, etkili kurumsal rehabilitasyon
yaklagimlar1 sonucunda, aktif ve tiretken bir 6ziirlii
kitlenin olugsmasi ve bu bireylerin aralarinda
orgiitlenerek bir araya gelmesiyle ortaya ¢ikan
“Bagimsiz Yagsam Hareketi” de rehabilitasyon
kavraminin genislemesine ve toplum temelli
yaklasimlarin ortaya ¢ikmasina zemin hazirlamigtir
(4). ABD’de 6ziirlii haklar aktivistlerinin biiyiik
baskistyla 1973 yilinda kabul edilen
Rehabilitasyon Yasasi, engellilerin ayrimciliga
maruz kalmamalarini yasal giivence altina almustir.
Gelismis iilkelerdeki rehabilitasyon yaklagimmin,
farkl 6ziir gruplarmdaki bireyleri ayni 6zelliklere
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sahip kisilerle birlikte kurumlarda izole etmesi
ve toplum yasamindan uzakta tutmasi, “Bagimsiz
Yasam Hareketi” savunucularinin 6nde gelen
miicadele konularindan biri olmustur.

Insan haklar1 konusundaki gelismelere paralel
olarak oziirlii haklar1 da gelisimini siirdiirmiis ve
“otoriter tibbi model” yerine, bireysel ihtiyaglarin
g0z Oniine alindigy, kisinin kendi sorumlulugunu
almasina ve kisisel gelisimine olanak saglayan
“bio-psiko-sosyal” model gegerlilik kazanmigtir.
Uzun tartigmalar ve gesitli diizeltmeler sonucunda,
Uluslararasi Oziirliiliik Sniflamasi da
degistirilerek, oziirliilerin giinliik aktivitelerini ve
toplumsal yagama katilimlarini engelleyen sosyal
ve ¢evresel etmenler tanimlanmustir (5).

Diinyada TTR Programlar

Biitiin bu gelismeler, 1980’lerin basinda kiigciik
pilot projeler halinde uygulanmaya baslanan
toplum temelli rehabilitasyon yaklagiminin
gelismesinde rol oynamustir. {1k yillarda uygulanan
kiictik olcekli, genellikle yabanci tilkelerdeki bagis
orgiitleri veya fonlarin destegiyle yiiriitiilen
projeler, daha sonraki yillarda pek ¢ok tilkede
ulusal programlara doniistiiriilmiis ve bu sayede
Oziirlii bireylere yaygin hizmetler planlanmaistir.

Bu konudaki en basarili iilke 6rneklerinden
biri Cin’dir. Diinyanin en kalabalik niifuslu iilkesi
olan Cin’de, 1.3 milyar insan yasamaktadir ve
ozirli kisi sayisinin 60 milyon civarinda oldugu
tahmin edilmektedir (6). Cin’de 1986 yilinda
devlet politikasi olarak kabul edilen toplum temelli
rehabilitasyon yaklasimi, 6nce dort pilot bolgede
uygulanmaya baslanmistir. Daha sonra beser yillik
donemler halinde gelistirilmis, DSO modeli
disinda TTR modelleri gelistirilmistir. Kalkinma
projeleri ve kampanyalarla yiiriitiilen programlar,
sonunda koruyucu saglik hizmetleriyle entegre
edilerek Cin Modeli gelistirilmistir (7).

Toplum Temelli Rehabilitasyonla Kurum
Temelli Rehabilitasyon Arasindaki Fark Nedir?

Toplum temelli rehabilitasyonun (TTR), kurum
temelli rehabilitasyon olarak
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tanimlayabilecegimiz, teknik donanimi yiiksek
ve ¢ok sayida rehabilitasyon profesyonelinin gorev
yaptig1 kurumsal yaklagimdan 6nemli farklari
vardir. TTR, 6ziirli bireyin yasadigi ortamda
kolayca ulasabildigi bir mekanda, hatta bazen
kendi evinde, daha az egitimli personelin
yardimiyla giinlilk yasamda bagimsiz olma
becerilerini kazanabilmesini amagclar. Kapsam
olarak ¢ok daha genis bir toplumu hedeflerken,
rehabilitasyon yaklasiminda ¢ok daha yiizeyseldir.
Tedavi edici olmaktan ziyade uyum saglamaya
ve mevcut potansiyeli en etkili bigimde
kullanmaya yonelik egitim saglamay1 hedefler.
Bu hedefle ulagilmaya galisilan, 6ziirlii kiginin
bireysel olarak gii¢lii ve donanimli hale getirilmesi
ve kendi sorunlartyla basa ¢ikabilmeyi
ogrenmesidir. Bu noktadan sonra birey, tibbi
ihtiyaclarini karsilamayi, egitim ve sosyal
haklarindan yararlanmayi ve yasal haklarini takip
etmeyi dgrenecektir.

Oziirlii birey, biyolojik anlamdaki
yetersizliklerinden kaynaklanan sorunlarina
eklenen psikolojik, sosyolojik, ekonomik ve
cevresel engeller nedeniyle toplum yasamina
katilmada giicliik cekmektedir. Biitiin bu engellerin
asilabilmesi ve 6ziirlii bireyin dzgiirlesebilmesi,
ancak yasadigi ¢evre ve toplumda ciddi
gelismelerle miimkiin olacaktir.

Bu ihtiyacin karsilanmasini hedefleyen toplum
temelli rehabilitasyon, aslinda bir toplumsal
kalkinma modelidir. Toplumdaki tiim bireylerlere
esit haklar saglanmasini gerektirir. Planlamada,
tabandan orgiitlenmeyi ve kaynaklarin verimli ve
esglidiimlii kullanilmasina yonelik 6nlemleri igerir.
Toplum temelli rehabilitasyon programlarinin
basarili olabilmesi i¢in, lilkede sivil toplum
orgiitlerinin gliclenmesi ve kamu kurumlartyla
ortak caligmasi sarttir. Bu durum, demokratik ve
katilimct bir toplum yapisinin olugturulmasina
katki1 saglar. Toplum goniilliilerinin sorumluluk
almasini ve programlarin yiiriitiilmesinde s6z
sahibi olmalarini destekler.

Ancak sunu da belirtmek gerekir ki, TTR tek
basina oziirliilerin tiim rehabilitasyon ihtiyacini-

ozellikle tibbi yonden- karsilayamaz. Dogumsal
patolojisi, akut hastalig1 veya yaralanma sonucu



sakatlig1 bulunan kisinin 6ncelikle, agresif bir
rehabilitasyon yaklasimina ve uzmanlagmig bir
rehabilitasyon ekibinin sundugu hizmetlere ihtiyaci
vardir. Bu hizmetler de ancak, iyi organize edilmis,
multi-disipliner ¢alisan ve teknik donanimi tam
merkezlerde yiiriitiiliir. Toplum temelli
rehabilitasyon yaklagimimin devreye girmesi, akut
durumun 6niine gecildikten ve topluma uyum
siirecine girildikten sonra baslar. ideal kosullarda,
bir {ilkede hem kurumsal rehabilitasyon
hizmetlerinin verildigi kapsamli merkezlere, hem
de toplum bazinda 6ziirliiniin adaptasyonuna ve
giiclendirilmesine olanak saglayan yerel
yaklagimlara ihtiyag vardir. Ozetle, bu iki yaklasim
birbirinin alternatifi degil, tamamlayicisi olmalidir.

Tiirkiye’de Durum

Tiirkiye’de yasayan oziirliilerin durumu
incelendiginde, toplumdaki tiim 6ziirliileri
kapsayabilecek kurumsal rehabilitasyon
hizmetlerinin mevcut olmadigi, bu kisilerin
varolan tibbi rehabilitasyon hizmetlerinden istenen
diizeyde yararlanamadiklari, sosyal ve mesleki
rehabilitasyon hizmetlerinin planlanmadigi ve
egitim olanaklarmin kisitli oldugu gozlenir. 2002
yilinda sonuglanan Tiirkiye Oziirliiler
Arastirmasi’nin ileri analiz sonuglarina gore,
engelliligiyle ilgili herhangi bir saglik hizmetinden
yararlanamayan 6ziirlii oran1 % 42.9 olarak
belirlenmistir. Saglik digindaki hizmetlerde ise
durum daha da kétiidiir. Oziirliilerin sadece %
12.4’1 egitim hizmetlerinden yararlanabilmektedir.
Bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinden
yararlanabilenlerin orani ise % 3.7°dir (8). Bu
durum, iilkemizde bulunan 6ziirlii bireylerin
toplum yasamlarina katilmalari i¢in gerekli saglik,
rehabilitasyon, egitim ve sosyal olanaklarinin
saglanmasi i¢cin mevcut sistemin disinda, daha
farkli bir yaklasimin gerekliligini ortaya
koymaktadir.

Istanbul Toplum Temelli Rehabilitasyon
Programl]

Istanbul Toplum Temelli Rehabilitasyon Progranm

(I-TTRP), Istanbul Biiyiiksehir Belediye
Bagkanligi’nin 2001-2005 yillar arasinda,
Istanbul’un ii¢ ilgesinde (Kagithane, Bagcilar,
Fatih) yiirtittigii bir programdir. Program, diinyada
yerel yonetimlerde uygulanan ilk TTR programudir.
Bu yoniiyle, iilkemizde TTR uygulamalarmin
yerel yonetim birimlerinde uygulanmasiyla ilgili
bir model proje olma 6zelligi tasimaktadir.

TTR yaklasiminin en 6nemli 6zelligi, belirli
prensipleri olmasina karsin, her toplumun kendi
sosyo-kiiltiiel yapisi, ekonomik kosullari ve insan
kaynaklar1 dogrultusunda, kendi programini
olusturmasi ve toplum yapisina uygun modeli
gelistirmesi gerekliligidir. Bu yoniiyle, I-TTR
programi bir arastirma ve uygulama programi
olarak ytiriitiilmiistiir. Bu programda, her ilgede
mahalli birimler olusturulmus ve 6-8 kisiden
olusan personel istihdam edilmistir. TTR yaklagim1
konusunda baglangicta ve uygulamalar sirasinda
stirekli hizmet i¢i egitim alan personel, 6ziirlii
bireyleri tespit ederek ihtiyaclarini analiz etmis
ve ilge kaynaklarini belirleyerek, bireylerin
ihtiyaglarina gore planlama yapmay1 6grenmistir.

Diinyada uygulanan bazi TTR modellerinde
goniilli ve egitimsiz kisiler, TTR gorevlisi olarak
istihdam edilmektedir. I-TTR programinda,
goniilliilerle caligma yapilmamistir. TTR gorevlisi
olarak, her birimde {i¢ hemsire gorevlendirilmis;
ozirli tespitleri, yonlendirme, ihtiya¢ analizi ve
egitim hizmetleri hemsireler tarafindan
yiiriitiilmiistiir. Her birimde bir fizyoterapist, bir
psikolog, bir sosyal hizmet uzmani, bir kayit
elemani ve sofor gorev almig ve birimlere birer
minibiis tahsis edilmistir.

Temmuz 2002 — Aralik 2004 tarihleri arasinda,
toplam 1.230.000 kisilik niifusu barindiran ii¢
ilcede, rehabilitasyon ihtiyaci olan tiim 6ziirlii
bireylerin tespitleri yapilmis ve ihtiyaglar
belirlenmistir (9). Bu analizler sonucunda, 6ziirlii
bireylere ve zihinsel 6ziirli cocuklarin ailelerine
danigsmanlik, egitim ve yonlendirme hizmetleri
verilmis; bunlarin yan sira yasal haklar 6gretilmis,
sosyal ve rekreasyonel faaliyetler ve sosyal yardim
hizmetleri sunulmustur.

Tespitler sonunda, sosyal giivencesi olmadig1
belirlenen ve herhangi bir yerden saglik ve
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rehabilitasyon hizmet alamayan 6ziirlii bireylere
bu hizmetler iicretsiz olarak saglanmustir. I-TTR
Programu ile ilgili degerlendirme ve analiz
caligmalar1 devam etmekte olup, 2006 yilinin
ikinci yarisinda yayimlanacaktir.

Yerel Yonetimler ve Oziirliiler

10.7.2004 tarihli ve 5216 sayili “Biiyiiksehir
Belediyesi Kanunu”nun 7. maddesinin “v” bendine
ve 1.7.2005 tarihli 5378 sayili “Oxziirliiler ve Bazi
Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde
Degisiklik Yapilmas1 Hakkinda Kanunun 40.
maddesine gore yerel yonetimlere, oziirliilerle
ilgili bilgilendirme, yonlendirme, danismanlik,
sosyal ve mesleki rehabilitasyon hizmetleri vermek
iizere Oziirlii hizmet birimleri olusturma gorevi
verilmektedir.

Son yillarda bircok belediyede dziirliilere
yonelik hizmetlerin verilmesiyle ilgili caligmalar
baglatilmistir. Bu hizmetlerin planlanmasi ve
yiirlitiilmesi sirasinda, planlama stratejilerinin
nasil olusturulacagi, verilecek hizmetin nasil
planlanacagi, hangi yontemlerin kullanilacagi ve

nasil takip edilerek degerlendirecegine iliskin
parametrelerin ortaya konulmasi gereklidir. I-
TTR programi, toplum temelli rehabilitasyon
yaklagiminin yerel yonetim birimine
adaptasyonunu hayata gegiren ilk projedir. Bu
projeden elde edilecek sonuglar, tilkemizde yerel
yonetim birimlerinde bundan sonra planlanacak
Oziirli hizmetlerine 151k tutacaktir.

Sonu¢

Toplumlarda 6ziirliiler ile ilgili sorunlarin
cozlimlenmesi i¢in saglik, rehabilitasyon, okul
egitimi, 6zel egitim, beceri egitimi, gelir getirici
faaliyetler, 6ziirli bireylerin 6rgiitlenmesi,
sosyallesme, hukuk, kiiltiir, spor ve aile gibi pek
cok degisik konuda faaliyet gosterilmesi
gerekmektedir. Bu faaliyetler i¢in, birbirinden
cok farkli disiplin ve sektorlerin katilimini
gerektiren planlama ve uygulamalara ihtiyag
vardir. Toplum temelli rehabilitasyon yaklagimi,
iste bu karmagik sistem i¢inde nasil yol alinacagina
iligkin bir harita 6nermesi bakimindan yararl
olacaktir. H
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Kiciik Adimlar: Gelisimsel Geriligi Olan Cocuklara Yonelik
Erken Egitim Program

Sezgin Kartal

Erken Egitim Hizmetleri

Erken egitim programlari, 1960' yillarda diisiik
sosyo-ekonomik 6zellikleri nedeniyle gelisimleri
risk altinda olan ¢ocuklar i¢in baglatilmistir. 1970'i
yillarda ise bu programlara, biyolojik risk
grubundaki bebekler, erken yada diisiik dogum
agirligr ile dogan bebekler gibi yeni gruplar
eklenmistir. Bu programlarin ortak 6zelligi
uzmanlarin aktif ve yonlendirici, ailelerin pasif
gozlemci olarak katilmalaridir. Daha sonraki
yillarda anne-babalarin sistem i¢indeki rolleri
degismis, "cocuk merkezli programlar" yerini
"aile merkezli programlara" birakmig ve ailelerin
egitimlerde aktif rol almalar saglanmistir (Halpern
1986; Upshur 1991'den aktaran Sucuoglu 2003)

Giliniimiizde ailelerin ve kii¢lik cocuklarin
farkli gereksinimlerine odaklanmis bir¢ok erken
egitim programi uygulanmaktadir. Uygulanan
egitim programlarinin anne-babalarin ebeveyn
olma becerilerinde, anne-bebek etkilesiminin
kalitesinde ve ¢cocuklarin gelisimsel becerilerinde
olumlu yonde farkliliklar yarattig1 kabul

edilmektedir. Yapilan ¢alismalar, erken egitimin
engelli bebeklerin gelisimine de olumlu etkileri
oldugunu gostermistir (Fain 2004).

Ulkemizde engelli bebeklerle yiiriitiilen erken
egitim ¢aligmalarinin gegmisi ¢ok kisadir. 1980'li
yillarda baslatilan ¢aligmalarda, anne-babalara
cocugun bakimi ve beslenmesi ile ilgili bilgiler
verilmistir. 1990' yillarda ise engelli cocuk
aileleriyle ev merkezli ¢aligmalar yiiriitiilmeye
baslanmistir.

Kiiciik Adimlar Erken Egitim Program

Kiiciik Adimlar, 0-6 yas arasindaki gelisimsel
geriligi olan ¢ocuklara yonelik hazirlanmis 8 ciltlik
bir erken egitim programidir. Program, gelisimsel
geriligi olan ¢ocuklarin anne-babalarina yonelik
olarak hazirlanmigtir. Cocugun ev ortaminda
egitilebilmesi i¢gin kolayca uygulanabilir ilkeler
sunmaktadir. Kiigiik Adimlar Programi'nin her
cildinin 6zelikleri kisaca soyledir:

Kitap 1- Kii¢iik Adimlar'a Giris: Kii¢iik
Adimlar' nerede, nasil ve hangi amaclara yonelik
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olarak gelistirildigini anlatmakta ve programi
kullanma yollar1 6nermektedir.

Kitap 2- Cocugunuzun Programi: Ailelerin
cocuklari i¢in nasil amag saptayacaklarini ve ev
ortaminda ¢ocuklarinin bu amaglara ulasmasina
nasil yardimci olacaklarini agiklamaktadir.

Kitap 3- Iletisim Becerileri: Konusma &ncesi
ve konugma diizeylerinde dil edinimi 6zelliklerini
icermektedir. Bu kitapta dil, toplumsal etkilesim
baglaminda ele alinmakta ve dil becerileri oyunla
ve giinliik etkinliklerle 6gretilmektedir.

Kitap 4- Biiyiik Kas Becerileri: Bu kitap,
viicudun biiyiik kaslarinin kullanilmasiyla
gerceklestirilen becerileri icermektedir. Bunlar
¢ocugun oturmasini, emeklemesini, yiiriimesini,
tirmanmasini, topu tutmasini vb saglayan
becerilerdir.

Kitap 5- Kiiciik Kas Becerileri: Kiiciik kas
becerileri, ellerin ve gozlerin kiigiik kaslarini
kullanan becerilerdir. Bebegin annesinin parmagmi
ilk tutusundan, ¢izim yapma ve kesme gibi
karmasgik becerilere kadar pek ¢ok beceriyi
icermektedir. Ayrica bu kitapta problem ¢6zme
becerileri, sekil, renk ve biiyiikliik gibi kavramlarin
edinimi de anlatilmaktadir.

Kitap 6- Alic1 Dil Becerileri: Bu kitapta,
baskalarinin dilini kullanma becerileri olarak
tanimlanan alic1 dil becerileri yer almaktadir. Bu
beceriler, baskalarinin ne dedigine dikkati
yoneltmeyi, talimatlar1 izlemeyi ve hepsinden
onemlisi, dili kullanma becerilerinin gelismesini
saglamaktadir.

Kitap 7- Kisisel ve Toplumsal Beceriler: Bu
kitap, ¢cocuklarin bagkalariyla iletisimde
bulunmalarini, oynamalarini ve yemek yeme,
tuvalet, giyinme, hijyen becerileri gibi alanlarda
bagimsizlik kazanmalarii ele alinmaktadir.

Kitap 8- Gelisim Becerileri Envanteri: Bu
ciltte Kiigciik Adimlar'in parcalari
biitlinlestirilmektedir. Kitapta yer verilen "Gelisim
Becerileri Envanteri", cocugu degerlendirmek ve
amag belirlemek icin kullanilan kontrol
listelerinden olusmaktadir.
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Kiiciik Adimlar Nedir?

- Avustralya Macquarie Universitesi'nde
hazirlanmis olan bir erken egitim program
materyalidir.

- Macquarie programini takip etmektedir.

- 0-4 yas arasindaki gelisimsel geriligi olan
cocuklara yonelik bir erken egitim programidir.

- Gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin anne-
babalarina yonelik olarak hazirlanmistir.

- Kiigiik Adimlar "neyi, nasil 6gretilmeli"
sorularina cevap bulmanizi saglar.

Kiiciik Adimlarin ilkeleri

- Biitiin ¢ocuklar 6grenebilirler.

- Engelli ¢ocuklarm, tiim ¢ocuklarin 6grendigi
ve kullandig1 becerileri 6grenmeleri gerekir.

- Anne-babalar ¢ocuklarinin en 6nemli
Ogretmenleridir.

- Yasamin ilk yillar1 6grenme agisindan ¢ok
Onem tasir.

- Iyi hazirlanmis degerlendirme ve 6gretim
teknikleri, daha etkili 6grenme saglar.

- Her ¢ocuk farklidir, her aile farklidir. Basarili
bir program hem ailenin hem ¢ocugun
gereksinimlerini kargilamalidir.

- Kiigtik Adimlar programi, Macquarie
programini takip etmektedir.

Macquarie Programi'min Ozellikleri

- Zihinsel engelli cocuklarin olasi en normal
sekilde yagamini siirdiirmesine yardime1 olmayi
amaglamaktadir.

- Egitsel bir programdir. Tedavi amagh degildir.

- Normal gelisim becerilerini 6Zretir.

- Kiigiik adimlarla 6gretir.

- Titiz bir degerlendirme siirecine
dayanmaktadir.

- Cocuklar belirlenen amaglara ulagmaya
caligirlar.

- Her ¢ocugun bireysel programi vardir.



Programin Uygulanmasi

Kii¢iik Adimlar Programy, ailelerin kullanimlarina
yonelik hazirlanmig olmakla birlikte, cogu aile
programi uygularken destege ihtiyag duymaktadir.
Dolayisiyla, Tiirkiye'de Kiigiik Adimlar
Programi'nin uygulanmasi, Zihinsel Engellilere
Destek Dernegi'nin ¢esitli tiniversitelerle yaptigi
protokoller ¢gercevesinde aile rehberi destegiyle

yiiriitiilmektedir. Ozel Egitim, Psikoloji, Rehberlik
ve Psikolojik Danismanlik, Okul Oncesi
Ogretmenligi boliimlerinde okuyan {iniversite
Ogrencileri aile rehberi olarak yetistirilmekte ve
yetistirilen bu uzmanlar Kii¢iik Adimlar
programinin uygulamasi sirasinda ailelere destek
olmaktadir. Program Tiirkiye'de de
yaygmlastirilmaktadir. Wl
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DOSYA: Engellilik ve Cinsellik

Engelliler ve cinsellik
Frederick E. Bidgood

"Hissedebiliyoruz... Sevebiliyoruz... Biz de diger
insanlar gibiyiz."

Diger Insanlar Gibi (Like Other People) filminde,
Margaret'in sézleri

...Toplumun engellilere genel yaklagim1 onlarin
varligin1 yok saymaktir. Fakat tiim bir toplum
olarak bunu bagaramayinca, onlara baksin, onlari
barindirsin diye kurumlar kurar, onlari
gdzlimiizden, boylece de gonliimiizden ve
aklimizdan 1rak bir yere koyariz. Kor, spastik,
fel¢li, zeka oziirli, ¢olak, topal, sagir; engelli
bireyler i¢in kullandigimiz biitiin bu terimler
onlar1 smmiflandirmamiza, bireysellikten ve
insanliktan soyutlamamiza hizmet eder.

Genel anlamda baktigimizda, engelli kisilerin
insan olmanin pek ¢ok yoniinii engelli olmayan
bireylerle paylastiklari, onlar kadar "normal"
olduklar1 dogruysa da; kendi aralarindaki ve diger
insanlarla aralarindaki farklar 6zel olarak
engellerinin ya da yetersizliklerinin tiiriinden ve
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onlarm buna intibakindan kaynaklaniyorsa da;
engelli bireylerin biiyiik kism1 tam bir insan olarak
goriilmezler ve toplumun korkulari, suglamalari
ve yanlig yargilari nedeniyle bir insan olmanin
tiim haklarin1 kullanmaktan men edilirler. Kisiler
diizeyinde ayrintilar farklilasabilmekle birlikte
toplum iki temel ihtiya¢larini reddederek, zaten
engelli olan bireylere fazladan bir engel daha
cikarir. Bu ihtiyaglar 1) cinsel bir varlik olarak
gercekei ve olumlu bir kimlik edinme, 2) cinsel
iliskiler kurma ve cinsel anlamda kendini ifade
etme firsatidir...

"Yiiriimek i¢in gosterdigimiz tiim ¢abalara”
bir nokta koymanin ve engelli vatandaglarimizin
gercek ihtiyaclariyla ugragsmaya baslamanin
zamani ¢oktan geldi... Biz uzmanlar, engelli
kisilerin tam anlamiyla muktedir kisiler olmasina,
doyumlu bir hayat stirmelerine ve doga vergisi
insanliklarinin tiim yonlerini kullanmalarina
yardim etme istegimizde samimiysek, bu
meseleden kagamayiz. Yeteneklerimizi, bilgimizi
ve enerjimizi engelli insanlarin cinselliginin ve
tam bir insan olarak haklarinin kabul edilmesi
icin seferber etmeliyiz. Bu sayede, diinyanin dort



bir yanindaki milyonlarca engelli insanin ve
Margaret'in kabul gérmek icin yalvarmayacagi
ve gururla "biz de diger insanlar gibiyiz,"
diyebilecegi bir giin gelecektir.

(Kisaltilarak alindig1 kaynak: SIECUS Report,
Cilt 2, Say1 3, Ocak 1974.)

Cinsellik ve engellilik: geriye ve ileriye bakmak
Pamela S. Boyle

...Cinsellik ve engellilik alaninda gelisme
saglanabilmesi igin, ilgili alanda ¢alisan her tiir
uzmana yonelik pek cok oneri ileri stiriilmstiir.
Bu onerilerden bazilar sunlardir:

1. Engelli kisilerin cinsel istismari,
hamilelikleri, cocuk diinyaya getirmeleri, ana-
baba olmalar1 ve cinsel fonksiyonlari gibi alanlarda
daha fazla arastirmaya ihtiyag vardir.

2- Engelli olsun olmasin tiim 6grenci ve
uzmanlarm, cinsellik ve engellilikle ilgili bilgiye
ulasmasim saglamaliyiz.... Universiteler, hastaneler
ve kiitiiphaneler oldukca 6nem tasiyan bu alanla
ilgili kapsamlarini genisletmek igin girigimde
bulunmalidir.

3- Engelli insanlarin izolasyonunu azaltmanin
yollarin1 aramaliyiz. Bu izolasyon kisilerin tatbik
etme ve aligkanlik edinme suretiyle sosyal
yetilerini gelistirmesini 6nlemektedir. Bu durumda
derin iligkiler i¢in en temel zemin olan arkadaslik
iligkileri dahi kurulamamaktadir. Cinselligin sosyal
yoOniiniin yasamsal bir 6neme haiz oldugunu
unutmamaliyiz. Hem mimari engellerin hem de
insanlarin tavir ve davraniglarindan kaynakli
engellerin oldugu bir toplumda izolasyon sorununa
¢ozlim bulmak kolay degildir.

4- Cinsel fonksiyona dair organik sakatlig1
bulunan kisiler i¢in danigmanlik hizmetinde ve
seks terapisinde kullanmak iizere yeni tedavi
teknikleri gelistirmeliyiz.

5- Engellilerle birlikte ¢aligan her tiir
disiplinden uzmanin, cinsellik konusunda daha
rahat olabilmesini saglayacak uygun egitimleri
almasi gerekir. Bu uzmanlar biitiin sorularm yanitt

bilemese de, gerektiginde hastalarini/miisterilerini
cinsel konularda danismanlik yapan, egitim veren
ve/veya terapi uygulayan bilgili ve donanimli bir
uzmana yonlendirebileceklerdir. Alanda galigan
tiim uzmanlarin bunu yapmasi engelli bireylere

tahayyiil edilemeyecek Ol¢iide fayda saglayacaktir.

6- Cinsellik ve engellilik konusunda
uzmanlasmis olan bizler, staj imkanlar1 sunarak
ogrencileri bu alana ¢ekmeli ve egitmeliyiz.
Hepimiz farkindayiz ki kitap okumak hastayla
birebir ¢alismanin yerini asla tutmaz. Bu firsatlar
saglayarak, alanda caligan ve iyi niyetin dtesinde
saglam donanima sahip uzmanlarin sayisini
arttirabiliriz.

7-Tletisim agin1 siirdiirmeliyiz. Engelli insanlar
ve onlara hizmet verenler arasinda iletigimi
saglamak esastir...

8- Kamusal hizmet alanlarinda cinsellikle ilgili
konulari, bireysel ihtiyaglari ve temel insan
haklarin1 savunmay stirdiirmeliyiz. Cesitli
korkular, yanlis kanaatler ve "diger dncelikler"
nedeniyle konunun ele alinmak istemedigi zeka
geriligi ve gelisimsel bozukluklar alaninda buna
bilhassa ihtiyag¢ vardir. Bu engel grubundaki
bireylerin haklarini savunmalyiz....

Son olarak -ve belki de en 6nemlisi- 6lmeden
once herkesin, gesitli sebeplerden dolay1 o ya da
bu diizeyde yetersizlikler gosterip, engelli bir
hayat siirdiiglinii unutmamaliy1z. Bu gercek
sayesinde "onlar" ve "biz" seklindeki duygulardan
uzaklasabilir; toplum i¢indeki insanlarin sosyal
ve cinsel entegrasyonunu engelleyen bu ayrimin
iistesinden bir nebze de olsa gelebiliriz.

(Kasaltilarak alindig1 kaynak: SIECUS Report,
Cilt 14, Say1 4, Mart 1986.)

Gelisimsel bozuklugu olan cocuklarin cinsel
egitiminde ana-babanin rolii
Michelle Ballan

Tarih boyunca gelisimsel bozuklugu olan
bireylerin cinselliginden hem korkulmus, hem de
bu kisilerin cinsellikleri inkar edilmistir.
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Yiizyillardir bu konuda pek ¢ok iddia iireten
say1siz mit ortaya ¢ikmistir. Gelisim bozuklugu
olan kisilerin aseksiiel oldugu, seks giidiilerinin
asir1 ya da kontrol edilemez oldugu, hayvani seks
giidiilerine sahip olduklari, insanlik diizeyinde
olmadiklari, bagiml ve ¢cocuksu olduklar1 ya da
sakatlik tirettikleri bu iddialardan bazilaridir.

Bu mitlerle ¢elisen arastirmalarin varligina
ragmen, gelisimsel bozukluga sahip ¢ocuklarin
ana babalar1 hala bu hurafelere inanma egilimi
gostermektedir. Buna bagl olarak, ¢cocuklarinin
cinsel gelisimine ve cinsel olarak kendini ifade
etmesine tanik olduklarinda kaygiya kapilmalari
sagirtict degildir....

Ana-Babaya Diisenler

Gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarina cinsel
egitim verecek ilk kisiler ana-babalar olmasina
ragmen, pek az ebeveyn ¢ocuklarini hayatin
sosyal/cinsel yonlerine yeterli bir sekilde
hazirlamaktadir.

Gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin
ebeveynleri genelde onlarin cinsel gelisimini nasil
yonlendirecekleri konusunda kararsizlik ve siiphe
icindedir. Genelde cinselligin aleni isaretleriyle,
kizlarinin ya da ogullarinin mastiirbasyon
yapmastyla, ergenlik donemindeki fiziksel
gelisimiyle ve genital hijyeniyle ilgilenirler.
Istenmeyen gebelikler, cinsel yolla bulasan
hastaliklar, utang verici duruma diisme ya da
cocuklarmm suistimale ugrayip zarar gormesinden
duyulan korkular siiregen bir gerceklik zeminine
sahiptir.

Gelisimsel bozukluga sahip bazi1 ¢ocuklarin
ebeveynleri, ¢ocuklarinin cinsel itkilerini uygun
bir tarzda ifade edemeyip suistimale maruz
kalabileceginden, hatta bunun sonucunda ¢ocuk
sahibi olup istenmeyen ekstra sorumluluklar
getirebileceginden korkarlar. Ana-babalarin cinsel
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istismardan duyduklar1 bu kaygilar genelde
cocuklarini asirt korumalarma neden olur ve bunun
sonucunda gelisimsel engelli bireyler cinsel hak
ve Ozgiirliikklerinden mahrum kalir. Korku ve
kaygilarini teskin etmek i¢in ebeveynler
cocuklarnin cinselligini bastirma yoluna gidebilir
ve bu durumda, ¢ocuklarin karsilagabilecekleri
cinsel deneyimlerle ilgili yeterli bilgiyi onlara
aktarmayabilirler.

Cinsel egitimle ilgili olarak ebeveynlerin ¢ok
sik soz ettigi problemlerden biri, sorular1 nasil
yanitlayacaklarini bilememeleridir. Genelde
cocugun neyi bilip neyi bilmemesi gerektigi
konusunda emin degillerdir. Konusarak hem
cocuklart hem de kendileri i¢in Pandora'nin
kutusunu agmaktan korkarlar. Cocugun 6grendigi
seyi hemen uygulamaya kalkacagini diistiniirler.
Uzmanlar, ebeveynlerin ¢cocuklarinin cinselligine
kars1 netlikten uzak, kaygili ve ikircikli tavirlar
i¢cinde oldugunu belirtiyor; ebeveynlerin hem
cinsellik konusunda sinirl bir bilgiye sahip
olduklarini hem de bilgi saglamakta kendilerini
yetersiz bulduklarm ifade ettiklerini bildiriyorlar.

Ana-babalar profesyonel rehberlik, destek ve
egitim alarak ogullarinin ya da kizlarinin
cinselligine dair daha net bir anlay1s gelistirebilirler.
Uzmanlar cinsel egitimci rollerinde onlara yardim
etmek icin, cinsellik ve engellilikle ilgili yanlis
kanaatlerin asilsizligini ortaya sermeli,
cocuklarmin psikoseksiiel gelisimiyle ilgili bilgi
aktarmali ve kapsamli bir cinsel egitim
cercevesinde ¢ocukluktan itibaren uygun
davranislarin yerlesmesini tesvik edecek stratejiler
belirlemelidirler... W

(Kusaltilarak alindig1 kaynak: SIECUS Report,
Cilt 29, Say1 3, Subat/Mart 2001.)

Cev.: Zarife Biliz



DOSYA: Engellilik ve Cinsellik

Engelli Bireyler ve Cinsellik*

Marilyn M. Irwin

Engellilik Bilgi ve Danisma Merkezi
Geligim Bozukluklar1 Arastirma Enstitiisii

Radyoda veya televizyonda komedi programlari
yapan biri olmadigmiz takdirde cinsellik genelde
toplum i¢inde tabu kabul edilen bir konudur.
Cinselligin tiim yonleriyle ilgili dogru bilgilerin
tezgah altinda tutulmasi, paket kagitlarina sarilmasi
ya da eger soruluyorsa fisildanmasi gerektigi
diisiiniiliir. Her seyden 6te cinsellik konusu
insanlari rahatsiz eder; dini ve ahlaki kaygilar
dogru bilgilere ulagma ihtiyacina golge diisiiriir.
Bu denkleme bir de engellilik durumunu eklersek
vaziyet daha da karigir. Engelli bireylerin ve
ailelerin cinsel agidan bilgilendirilmesi igin
imkéanlar vardir ama ihtiya¢ duyan birinin bu
bilgiyi elde etmesi ¢ogu zaman gii¢ olabilir. Bu
metin, engelli bireylerin cinsel bilgilere
ulasabilmesinin 6nemi {izerinde duracak ve ilgili
kaynaklara ulasmak konusunda diisiiniilmesi
gereken noktalar1 giindeme getirecektir.

Konunun Onemi

Insanlar genelde cinsellige dair bilgileri
ebeveynlerinden, okullardaki ilgili derslerden ve

arkadaslarindan edinirler -elbette ki bilgi kay-
naklarinin tam bu siray1 izlemesi gerekmez- .
Paylagilan bilginin dogrulugu ve derinligi biiyiik
oranda aktarim yapan kisinin bilgi, deneyim
diizeyine, ayrica kendini ne kadar rahat hissetigine
baglidir. Bu durum engelli bireyler i¢in de farklilik
gdstermez. Ote yandan mevcut yazili materyallerin
biiyiik kismi soy ve lireme {izerinde durur (yani
tiirseldir); engelli bir kisinin ihtiya¢ duyabilecegi
temalar1 igermez, iistiine listliik pek az ebeveyn
ve arkadas bu konuya 151k tutabilecek bilgi ve
deneyime sahiptir.

Ne yazik ki engelli kisilerle ve cinsellikle ilgili
mebzul miktarda mite sahipiz. Bunlardan biri,
engelli kisilerin ya cinsellikle ilgilenmedigi ya
da cinsellik i¢in gereken yetilere sahip
olmadiklaridir. Spektrumun diger ucunda ise
engelli bireylerin cinsellikle asir1 ilgili olduklart
ve cinsel davraniglarini kontrol edemedikleri fikri
vardir. Ister engelli olsun ister olmasin her bireyin
saglikli bir cinsel gelisim gosterebilmesi igin,
basmakalip diisiincelerden bagimsiz olan dogru
bilgiye ulagabilmesi gerekir. Bu, yetileri normal
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insanlar i¢in oldugu kadar yasam boyu siirecek
bir engele sahip kisiler i¢in de gecerlidir. Engelli
olan bireyin bir yetiskin olarak cinsel kimligini
kazanmasi rehabilitasyonun ¢ok 6nemli bir
parcasidir.

Engelli insanlar agisindan cinsel bilgi, bu
kisilerin istismardan korunmasi i¢in bilhassa 6nem
tasir. Engelli kisiler genelde cinsel istismara kars1
savunmasiz olduklarindan, kendilerini
koruyabilmeleri i¢in gereken bilgi onlara ivediyetle
saglanmalidir. Mitleri bir kenara birakip mantigin
sesini dinlersek, bu kisilerin pek ¢ok seyin
yanisira-0liimciil bir hastalik olan AIDS de dahil
olmak tizere- cinsel yolla bulasan hastaliklari
kapmasinin dniine gegebiliriz. Ornegin Portland
Oregon'daki Cocuk Gelisim ve Rehabilitasyon
Merkezi'nin hazirladigi, kisa ve 6z bir metinin
yant sira ¢izimler kullanildig: bir brostir sayesinde,
biligsel ve gelisimsel engelleri olan kisiler kondom
kullanim1 hakkinda bilgi sahibi olmuslardir.

Buna bagli olarak engelli kisilerin, onlarin
Ogretmen, ebeveyn ve doktorlarinin, ayrica engelli
kisilere bilgi verebilecek herkesin, dogru bilgiler
iceren materyallere ulasabilmesi ¢ok 6nem
tagimaktadir. Ciinkii bu alanda yanlis bilgi ne
kadar c¢oksa, risk de o oranda artmaktadir.

Uzerinde Durulmas1 Gereken Konular

Bireyin cinsel gelisimine yardimei olmak, cinsel
hastaliklardan ve istismardan korunmasini
saglamak i¢in bilgi vermenin yani sira iizerinde
durulmasi gereken bir takim 6nemli noktalar
vardir. Bunlar arasinda saglikla ilgili meseleleri,
uygun cinsel davraniglari, ireme ve gebeligi, bir
de cinsel haklari sayabiliriz.

Saghkla Ilgili Meseleler: insan biitiin yasami
boyunca saglikla ilgili bir takim bilgiler edinmeye
ihtiya¢ duyar. Cogu insan cinsiyet tanimini
yasamin ilk yillarinda 6grenir ve bunu genelde,
viicutta beklenen degisimlerin (killanma, kizlarda
gogiislerin biiylimesi vb) kavranmasi izler. Tiirsel
cinsel egitim materyalleri engelli pek ¢ok kisi
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icin uygun olabilse de bazi kisiler i¢in uyarlamalar
yapilmasi gerekir. Biligsel yetersizlikleri olan bir
kisi fotograflarla ve kisith bir kelime dagarcigiyla
hazirlannus materyallere ihtiyag duyabilir. Ornegin
Brekke'nin (1998), Ciddi Gelisimsel Bozukluklart
Olan Kisiler I¢in Cinsellik Egitimi (Sexuality
Education for Persons with Severe Developmental
Disabilities) adl1 ¢calismasi, erkek ve kadin
viicutlarinin kisimlarmi, uygun sosyal davranislari,
adet donemini, kadin ve erkeklerin tibbi muayene
islemlerini anlatan yedi kisimlik bir slayt setidir.
Bu alandaki 6grenme siireci biiyiik oranda kisinin
gordiigii seylere bagl oldugundan, gérme
problemli kisiler i¢in gorsel kisitlamalarin
diisiiniildiigii materyaller gerekebilir.

Viicudun kisimlarmi 6grenmenin 6tesinde
engelli sahislar cinsel fonksiyonlarla ilgili bilgilere
de ihtiyag¢ duyarlar. Bazi kisilerin hareket yetileri
sinirhdir ya da kolayca yorulabilirler. Ornegin
Haseltine, Cole ve Gray'in (der.) (1993) Fiziksel
Engelli Kisilerde Ureme (Reproductive Issues for
Persons with Physical Disabilities) adl1 kitabi,
engelin niteligine bagli olarak ¢6zlim liretme
amaciyla yazilmistir. Belli bir engellilik 6zelinde
cinselligin tartisildig1 maddelerde saglikla ilgili
diger konular da tartigilabilir. S6zgelimi Haseltine
vdg. (s. 12), baz1 engellerin cinsel yolla bulasan
hastaliklarin semptomlarinin goriilmesini
engelleyebildigini belirtir; bu bilginin egitime
dahil edilmesi énemlidir.

Uygun Cinsel Davraniglar: Bugiiniin sosyal
standartlar1 iginde uygun cinsel davranigin ne
oldugunu bilmek her zaman pek kolay degildir.
Ciinkii kabul edilebilir olanla kabul edilemez olan
arasindaki ¢izgi ¢ok incedir. Ayni sekilde, bu
alanda neyin nasil 6gretilecegine karar vermek de
gii¢ olabilir. Ornegin kiiciik bir cocuk i¢in
kucaklasmak ¢ok sevimli bir davranistir ama
ergenlik ¢agindaki bir kisi i¢in her zaman uygun
bulunmaz. Bilgiyi saglayanlar ve aktaranlar sunu
hi¢ akillarindan ¢ikarmamalidir: cinsellik, ahlaki
ve dini inanglar dogrultusunda paylagilan bilgiye
Onyargilarin karigabildigini bir alandir.



Yasalar uygunsuz olan bazi davranislar agikca
belirtir. Ornegin gizlilik ve mahremiyete dair gok
net kurallar vardir; kamusal ortamlarda bedenin
mahrem yerlerini gdstermemeyi ve buralara
dokunmamay1, diger insanlarin mahremiyetine
sayg1 gostermeyi bu kurallar arasinda sayabiliriz.
Mahrem yerlerine dokunulmasi ve dokunulmamasi
gereken kisilerin bilgisi de dahil olmak iizere
diger insanlara yonelik istenmeyen davraniglar
da yasal sinirlarin i¢ine girer. Bu alanlarla ilgili
acik yonerge ve bilgilere sahip olmak 6zellikle
biligsel yetersizlikleri olan insanlar i¢in yasal
sorunlarin ve istismarin oniine gecebilir.

Anatomik degisimlere ve uygun davraniglara
dair cinsel bilgi ve yonergeleri verirken,
muhtemelen konunun en hassas noktasi olan cinsel
aktiviteye dair de tartigmalar yapmak, kisiye zor
gelse de, sarttir. Ote yandan yanls bilgilenme
sonucu bazi insanlar, engelli bireylerin asekstiel
kisiler oldugu ya da engelleri nedeniyle cinsel
faaliyetleri yerine getiremedigini diisiinebilir. Her
durumda, cinsel faaliyetin teknik yonii insanlarin
rahatca konusabildigi bir konu degildir, fakat
bunun "nasil yapildig1" bilgisi engelli bireyin tam
da gereksindigi seydir. Bilissel engelli kisilerin
giivenli cinsel faaliyete dair net ve agik bilgiye
ihtiyag duyduklar1 gibi, fiziksel engelli kigiler de
kaslarinin zayifligina veya hareketlerindeki diger
kisitlamalara uygun cinsel pozisyonlara dair
yonergelere ihtiyag duyabilirler. Dalrymple, Gray
ve Ruble (1991), mastiirbasyonu otizmli bireylerin
"cinsel baski1 ve gerilimi atmalarinin bir yolu"
olarak tartigir (s 12). Bunun i¢in uygun bir yerde
uygun bir ritiiel olusturulmasina dair bilgi de
verirler. Engelli kisi -ve uygunsa eger partneri-
icin segenekleri arttirmak agisindan, bu konuda
saglanan bilginin kigisel yargilardan olabildigince
bagimsiz olmasi gerekir.

Engelli kisiler, 6zellikle engel durumu agir
olanlar, uygun olmayan faaliyetler
sergilediklerinde bakim saglayan kisiler bu
davranigi diizeltmek i¢in ¢esitli tekniklerden
faydalanabilirler. Farkli tiirlerdeki uygunsuz
davraniglarla bas etme tekniklerini tartisan gesitli

kaynaklar mevcuttur. Griffiths, Quinsey ve
Hinsburger (1989) gibi yazarlar ise uygunsuz
cinsel davranigin spesifik bir tiirii {izerinde dururlar.

Ureme ve Hamilelik: Engelli kadinlar, her
seyden once kadindir ve pek cogu bir cocuk sahibi
olmak ister. Pek ¢ok erkek de baba olma
konusunda ayni1 egilimi tasir. Kadinin engelli
oldugu durumda daha ¢ok komplikasyon ortaya
cikabilmesine ragmen, karar her iki cins tarafindan
da kolayca alinamamakta ve engelin tiiriine bagl
olarak gdzoniine alinmasi gereken konularin kisiye
aciklanmasi gerekmektedir. Ornegin engellilik
durumu kalitimsal ise genetik danigma erkekler
ve kadinlar i¢in karar1 belirleyen bir faktor
olabilmektedir.

Hamile kalmayi tasarlayan ¢ogu kadin i¢in
diisiiniilmesi gereken konular arasinda, uygun
tibbi bakimin varligini, hamileligin viicut
iizerindeki olasi etkilerini, dogumla ilgili konular1
ve dogumun ardindan ¢ocugun bakimini
sayabiliriz. Ornegin fiziksel bir engelin varlig
cogu kadinin yukaridaki alanlarda basarili olmasi
icin gereken yetilerini etkilemez ama bu durumda
engellilik gebe kadinin diigiinmesi gereken ekstra
meseleler ortaya ¢ikarir. Bu siire¢lerden basariyla
cikilabilmesi, kadinin hamileligi ve dogum sonrasi
siirecinde danigmanlik yapan kisilerden dogru ve
yeterli bilgi alabilmesine baghdir. Ornegin Rogers
ve Matsumura (1991), engelli kadinlara her bir
evreyle ilgili sorularin yanitlarini igeren
miikemmel bir rehber sunmaktadir.

Cinsel Haklar: Cinselliklerinin kabul edilmesi
engelli insanlarin hakkidir. Engelli olmayan
insanlarin olusturdugu topluluk i¢inde buna dair
genel bir kabuliin varlig1 yeterli degildir, ayn1
zamanda her birey bu kabiilii bizzat gecerli
kilmalhdir. Engellilik kisinin cinselligini ifade
etme hakkini ortadan kaldirmaz ve bu hakta bir
degisiklik yaratmaz. Bu alandaki haklar arasinda
evlenme, ana-baba olma ve ¢ocuklarina bakma;
bu konularda se¢im yapabilme; ayrica iyi segimler
yapip, dogru edimler de bulunabilmek i¢in dogru
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bilgilere ulagsma haklarini sayabiliriz.
Kaynaklara Ulasmak

Engelli bireyler ve aileleri i¢in dogru bilgilerin
yer aldig1 kaynaklar bulunmaktadir ama engellilik
alan1 digindaki insanlar bunu pek bilmezler. Bugiin
giderek daha ¢ok sayida engelli insan normal
devlet okullarinda egitim géormekte ve toplum
icinde yagamaya devam etmekte, buna bagli olarak
tiirsel cinsellik hakkinda danigmanlik yapan kisiler
(6rnegin aile hekimleri, ebeveynler ve bu konuda
ders veren 6gretmenler) kendilerinden talep
edilenleri karsilayabilmek i¢in daha fazla bilgiye
ulagma ihtiyaci duymaktadir. Kiitiiphaneler genis
bir kapsama sahip bu alandaki ihtiyaglar
karsilamak i¢in fona ve yeterli alana sahip
olamayabilirler, ancak yine de bazi eserleri
bulundurmalar1 ve gerektiginde bu eserleri bagka
kiitiiphanelerden 6diing almak i¢in bir ag kurmalari
sarttir.

flgili kaynaklara ulasma agisindan bilhassa
faydali olabilecek bir eser Sobsey, Gray, Wells,
Pyper ve Reimer-Heck'in (1991), Engellilik,

* www.iidc.indiana.edu/cedir/sexuality.html

Cinsellik ve Istismar: A¢iklamal Bibliyografya
(Disability, Sexuaility, and Abuse: An Annotated
Bibliyography) adl1 kitabidir. Bu kapsamli eserde
ozellikle, engelli bireylerin cinsel istismariyla
ilgili kaynaklara yer verilmistir.

Daha once de belirttigimiz gibi cinsellik gogu
insan i¢in {izerinde konusulmasi zor bir konudur
ve kiitliphane memurlar1 da bu kapsamin diginda
degillerdir. Konuyla ilgili toplumun genelinde
goriilen rahatsizliktan dolayi cinsel materyallere
yonelik uygulanan sansiir sonucunda, bilerek ya
da bilmeyerek, bu tiir kitaplar kiitiiphanelere
girmemektedir. Engelli insanlara gerekli cinsel
bilgileri saglamak i¢in kiitiiphaneciler cinsellige
ve engelli insanlara kars1 kendi tavirlarini gozden
gegirmeli ve yargilamaksizin bilgi paylagimini
saglayacak sekilde davranmalidir. Bu hem o
kisinin kendi cinselligine dair daha saglikli bir
tutum geligtirmesine yarayacak, hem de
ulagilmasini sagladig1 dogru bilgiler sayesinde
engelli insanlarin hayat1 kurtulabilecektir. W

Cev.: Zarife Biliz
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DOSYA: Engellilik ve Cinsellik

Gelisimsel Geriligi Olan Cocuk ve Ergenlerin Cinsel Egitimi*

Amerikan Pediatri Akademisi
Engelli Cocuklar Komitesi

Toplumsal yasamda gelisimsel yetersizligi olan
cocuklara yonelik politikalar, bir yandan onlara
sunulan firsatlar arttirmakta, diger yandan yeni
miicadele alanlarini ve riskleri de beraberinde
getirmektedir. Lisede okuyan ve hafif diizeyde
zeka geriligi olan bir geng kiz sinif arkadaglar
tarafindan cinsel tacize ugrayip da olay
mahkemeye yansidiginda, engelli bireylerin 6nde
gelen savunucularindan biri soyle demisti:
"Sevilme ihtiyaci en muktedir insanlar i¢in bile
bir tuzak olabilir. S6z konusu olanlar muktedir
olmayanlarsa, bu ihtiyag bir felakete davetiye
cikarabilir."

Cinsel sorunlar, normal ¢ocuk ve ergenler
kadar, gelisim bozuklugu olan gocuk ve ergenler
icin de 6nem tasir. Engelli insanlarin da benzer
meraklar ve giidiileri vardir; onlar da hem kendi
bedenlerine hem de bagkalarminkine ilgi duyarlar.
Gelisim bozuklugu olan ¢ocuk ve ergenlere
saglanan klinik danigsmanlik hizmeti, bu ¢ocuklarm
olgunlagirken viicutlarinda ne gibi degisimler
olacagini ve onlerinde ne gibi segenekler oldugunu
anlamalarina yardimci olmayi da igerir. Cocuk
doktorlari, gelisim bozuklugu olan ¢ocuklarin
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ebeveynlerine cinsel egitim konusunda kilavuzluk
yapmalidir, ¢iinkii onlar gibi hem aile hem ¢ocukla
stirekli iligki iginde olan uzman sayisi azdir. Bazi
aileler gelisim bozuklugu olan ¢ocuklart ile
cinselligi tartismak istemezler ve cocuklarinin
cinselligini inkar ederler. Bunun sebebi kismen,
cocuklarmin gelisim bozukluguna yogunlagmis
olmalaridir. Kismen de cinsel konular1 konusmanin
cinsel davraniglar tesvik edeceginden korkarlar.
Ama bu konudaki egitimsizlik daha biiyiik riskler
dogrurur. Ayrica ebeveynler genellikle bu cocuklar
icin cinselligin dahil oldugu basaril bir yetiskin
rolii ongdéremediklerinden, ¢ocuklarinin cinsel
istismara maruz kalmasindan veya hamile
kalmasindan korkarlar. Cocugun bu konuyu ne
kadar anlayabileceginden emin olamayabilir ve
gelisim bozuklugu olmayan ¢ocuklara yonelik
tavsiyelerin kendi ¢ocuklarmda ise yaramayacagmi
diisiinebilirler.

Literattirdeki belgeler, ebeveynlerin cinsel
istismara yonelik bu korkularinin gergek bir zemine
sahip oldugunu gésterir. Ulusal Cocuk Istismar
ve Thmal Merkezi'nin yayimladig1 son raporda,
gelisim bozuklugu olan bin ¢ocuktan 36'sinin



kotii muameleye maruz kaldigi belirtilmektedir.
Sézkonusu rakam, gelisim bozuklugu olmayan
cocuklarin kotii muameleye maruz kalma
oranindan 1.7 kat fazladir. Bu korkular sonucunda
ebeveynler cocuklarini gozetimsiz sosyal
temaslardan, hatta cinsel bilgilerden sakinmaktadir.
Oysa ki tacizden en iyi korunma ydntemi, cocuga
etkili bir cinsel egitim vermek ve cinsel teklifleri
reddetme hakkin1 kullanabilmesi tizerinde
durmaktir.

Gelisim bozuklugu olan bireylerin cinsel
egitimi sorunu, profesyonel literatiirde son
zamanlarda tekrar 6nem kazanmustir. Her ne kadar
goriisler ve yaklasim tarzi degisse de, geligim
bozuklugu olan 6grencilere cinselligin 6gretilmesi
konusunda bir fikir birligi vardir. Gardner'in
yayimladigi bir makale bu konudaki en iyi
metinlerden biridir ve Gardner'in fikirlerine bu
raporda yer verilmistir.

Cinsel Egitim: Amaclar ve Tutumlar

Cocuklara verilen cinsel egitimin amaci, onlara
daha kisisel bir hayat saglamak ve onlar
istismardan, istem dis1 hamilelikten ve cinsel
yolla bulagan hastaliklardan korumaktir. Cinsel
egitim, normal gelisimi olan ¢ocuklar i¢in
tartigmalar yaratmakta; ayni egitimin engelli
¢ocuklara verilmesi durumunda ise ekstra bazi
tuzaklar ortaya ¢ikmaktadir.

Cinsel egitimin altinda yatan varsayim,
cinselligin haz kaynagi oldugu, insan iliskilerinin
ve baglanmanin temelini teskil ettigidir. Cinsel
egitimin amaci belli tutumlar tesvik etmek ve
gerekli bilgiyi saglamaktir. Daha genis anlamiyla
cinsel egitimin amacinin, ¢ocuga kendi cinsinin
cekici bir bireyi oldugu duygusunu ve tatminkar
yetiskinlik iligkileri beklentisini vermek oldugu
da sdylenebilir. Onem tastyan bir diger amag ise
cocugun bedensel mahremiyet duygusuna sahip
olmasini, ugradig: taciz ve tecaviizii giivendigi
yetiskinlere bildirmesini saglamaktir. Cinsel
birlesme, hamilelik ve AIDS de dahil olmak iizere
cinsel yolla bulasan hastaliklardan korunma da
egitimin 6nemli unsurlarindandir.

Engelli olmayan ¢ocuklarina cinsel egitim

verirken kendilerini rahat hisseden baz1
ebeveynler, engelli ¢ocuklarina ayn1 egitimi
verirken rahat davranamayabilirler. Bunun nedeni
kismen, ¢ocuklarini hayat boyu bir gocuk olarak
diisiinmeleri, kismen de bu konuyla ilgili neyi,
nasil soyleyeceklerini bilememeleridir.
Ebeveynler, bu karmasik bilgileri somut halde
sunmay1 bir sorun olarak gormekte ve engelli
olmayan ¢ocuklar i¢in hazirlanmis olan egitim
materyalleri de cogu zaman engelli cocuklara
uygun diismemektedir.

Ebeveynlere Tavsiyeler

Cinsel egitim sosyal bir fonksiyona da sahip
oldugu i¢in, kisisel edep duygularindan yetiskin
cinselligine dek ailenin degerlerini de icermelidir.
Bu amag ancak ebeveynler 6gretmen oldugunda
basarilabilir. Bununla birlikte aileler sunu g6z
oniinde bulundurmalidirlar: gocugun duygusal
ihtiyaglarini aleni olarak sergileme bicimi, esas
olarak cocugun gelisim yasini degil ka¢ yaginda
gorilindiigiinii temel alan toplumsal beklentileri
kargilamalidir.

Cocugun cinsellik hakkinda 6grendigi seylerin
cogu, giindelik hayattan gorerek edindigi, dile
dokiilmemis bilgilere dayanir. Cocuk nelerin
ebeveynlerin dikkatini ¢ektigini, hos veya can
stkict bulundugunu ya da gérmezden gelindigini
fark ederek 6grenir. Cinsel egitim, cocugun ¢ekici
ve hos oldugunu hissetmesine miisade etmekle,
ayrica ebeveynlerin gocuga ve diger aile liyelerine
gosterdigi olagan fiziksel sefkatle basariya ulasir.
Cocugun kendi bedenini, kardesinin ve
arkadaslarinin bedenlerini kesfetmesiyle ilgili
ebeveynlerin verdikleri tepkiler cinsel egitimin
onemli bir parcasidir. Bu deneyimler ¢ocuklara
viicut boliimlerinin isimlerini 6gretmek; cinsel
birlesmeye, hamilelige ve cinselligin diger
yOnlerine dair bilgi aktarabilmek i¢in zemin
hazirlar.

Engelli cocuga sunulan diger bilgiler gibi
cinsel bilgi de somut, agik bir tarzda ve
tekrarlayarak verilmelidir. En 6nemlisi, bilgi her
cocugun anlama seviyesine gore uyarlanmalidir.

Engelli ¢ocuklarin cinsel egitimi agagidaki
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temel amagclari igermelidir:

1. Cocuga, fiziksel sevgi ve sefkat duygularimni,
kronolojik ya da gelisimsel yasina gore degil
goriiniisteki yasia uygun bir tarzda nasil ifade
edecegini 6gretmek.

2. Yabancilara sarilmak gibi toplum igindeki
uygunsuz sevgi gosterilerini 6nlemek.

3. Edep kurallar1 ve mahremiyet yoniinden
ailenin ve toplumun standartlarina uyan
davranmiglar1 ve bu davraniglarin ondan beklendigini
net olarak ifade etmek.

4. Cocuklara 6zel alanlardaki kabul edilebilir
davranislarla, toplumsal alanlardaki kabul
edilebilir davraniglar arasindaki farki 6gretmek.

5. Cocuklara, kendilerine dokunulmasini
reddetme haklar1 oldugunu ve uygun olmayan
dokunuslarla karsilastiklarinda bunu ailelerinden
saklamamalar1 gerektigini 6gretmek.

6. Cocuklari cinsellik konusunda egitirken
onlarla haz ve duyguyu da tartismak.

Mastiirbasyon, adet donemi, cinsel birlesme,
hamile kalma ve dogum kontrolii gibi cinsel
konularda olgusal bilgilere yer veren ¢ok sayida
kitap mevcuttur. Cocuklara cinsel bilgi verirken
yapilmasi gereken ilk sey, ebeveynin basit bir
dille -diyelim viicudun boliimleri, kizlarla erkekler
arasindaki farklar ve bebeklerin nasil dogdugu
gibi- cocugun ne bildigini anlamaya yonelik sorular
sormasidir. Resim ve oyuncaklarin kullanilmasi
bazi gocuklarda ¢ok ise yarar, ¢iinkii bu yontem
karmasik bir dile oranla daha az yorum gerektirir.

Cocuk Doktorlarina Tavsiyeler
Kiiciik Cocuklar

Cocugun ana-babasina cinsellikle ilgili sorular
sormasi tiim ¢ocuklar acisindan beklenen bir
isarettir. Gelisimsel geriligi olan ¢ocuklar i¢in
¢ocuk doktorlari, -6zbakim becerilerinde
bagimsizlik, tuvalet egitimi, mahremiyeti anlama,
evde ve toplumda gorevlere dair sorumluluk alma
gibi- sosyal fonksiyonlarin diger alanlarin1 da
sorgulamalidir. Evlilik ve ana-babalik biitlin
cocuklar icin gercekei hedefler olmayabilir. Bu
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durumda ebeveynlerin gelisimsel geriligi olan
cocuklarina, bagka yetigkinlerle uzun siireli
duygusal iliskiler yasamayan yetigkinlere de aile
icinde deger verildigini sdylemesi faydali olabilir.

Ebeveynlere sorulacak belirli sorular sunlardir:

1) Cocuk, cinsel organlarin isimlerini biliyor
mu?

2) Cocugun kendisinin ve bagkalarmin
mahremiyeti hakkinda bilgisi var mi1?

3) Toplumsal alanlarda yapilmamasi gereken
ama Ozel alanlarda kabul edilebilir olan
davraniglar1 biliyor mu?

4) Fizik tedavi egzersizlerinde oldugu gibi
belirli bir sebep olmadan hi¢ kimsenin onun 6zel
bolgelerine dokunmamasi gerektigini biliyor mu?

5) Optiigiiniiz, sarildiginiz, selamlastiginiz
kisileri tantyor mu?

Cocuk doktorlari, cinsel tacize ugramis
cocuklarm ortak davranislar hakkinda ebeveynleri
bilgilendirmelidir. Bunlar isteksizlik, uyku
aliskanliklarmdaki degisiklikler, kabuslar, sebepsiz
aglama nobetleri, yatak 1slatmaya baglama, okula
gitmeyi reddetme, yabancilardan veya yabanci
durumlardan korkma, yalniz kalmaktan korkma,
ka¢cma, sosyal veya duygusal i¢e ¢ekilme, belirli
bir yetiskine yapigma, kurban olma veya siddetle
ilgili fanteziler kurma, asir1 derecede banyo yapma
gibi davranislardir.

Cocuk doktorlari, ebeveynleriyle cinsellik
hakkinda hi¢ konusmamis, sézel becerileri olan
ilkogretim donemindeki ¢cocuklara temel
aciklamalar sunabilir. Ebeveynin yaninda ve onun
da onayiyla ¢ocuk doktoru, ¢ocugun ne kadar
bilgi sahibi oldugunu gérmek igin sorular sorabilir.
Anatomik acidan biri bebegi biri de yetiskini
tipatip canlandiran iki biiyiik oyuncak bebekle
basit agiklamalar yaparak, cocugun bilgisine
eklemeler yapabilir (pipisi olan bir oglan bebek
egitim oyuncaklari katalogundan bulunup,
1smarlanabilir ve hem ¢ocuklar hem ebeveynler
bunlari, cinsiyeti belirgin olmayan bebekler kadar
kabul edebilir). Ornegin ¢ocuk doktoru cinsel
birlesmeyi canlandirarak soyle der: "Bu, buraya
girer ve bebek biiyiir ve iste boyle dogar. Bunu



biiylidiigiinde yapacaksin ve seni sevecek birini
seveceksin." Bu canlandirma ve agiklama konuyla
ilgili meraki arttirir ve cinsellik hakkinda
konusmak i¢in ebeveynlere olanak tanir.

Daha Biiyiik Cocuklar ve Ergenler

Gelisimsel geriligi olan ergenlerle ¢aligirken ¢ocuk
doktorlar siklikla ebeveynlerin de miicadele ettigi
ayni ikilemle yiizlesirler. Cinsellik egitimine
olagan yaklasimlarini, engelli ¢ocuklarin
ihtiyaglarina karsilik verecek sekilde nasil
uyarlayacaklardir? Cocuk doktorlari, ebeveynlerin
yoklugunda geng bir ergenle calisirken ve ona
cinsel aktivite ile ilgili sorular sorarken, bunlarin
hastanin mahremiyetine giren konular oldugunu
g6z onilinde bulundurmalidir. Bir ¢ocuk doktoru,
ergenle ilgili hangi bilgileri ebeveynlerle
paylasilip, hangilerinin paylasilmayacagini ergene
bildirmelidir.

Herhangi bir ergen gibi engelli ergenler de
doktorlar1 tarafindan cinsel konularda karar alma
salahiyetine sahip goriilebilir ve bu siireg i¢inde,
kisisel mahremiyet ve gizlilik hakki géz 6niinde
bulundurulur. Bu konu iizerinde ¢alisan avukatlar,
zihinsel geriligi olan bireylerin -hayatin diger
alanlarinda dogru kararlar almay1 beceremedikleri
diisiiniilse bile- bu 6zel alanda daha yetkin kararlar
verebildiklerine dikkat gekmislerdir.

Gelisimsel geriligi olan ergenlerin biiyiik bir
cogunlugunda, ikincil tiirdeki olagan cinsiyet
Ozellikleri normal seyrinde ortaya ¢ikmakta ve
bu ergenler, viicutlarindaki degisimleri ve bu
degisimlere eslik eden gii¢lii duygu ve diirtiileri
anlamak i¢in daha ¢ok yardima ihtiyag
duymaktadir. Yeterli bilgi onlar1 istismardan ve
kasitsiz su¢ islemekten korur. Bazi ergenler,
onceden verilen bilgiye ek olarak cinsel birlesme,
hamilelik, dogum kontrolii konularinda ve
bedenlerindeki gelisimsel belirtilerin genetik
baglantilariyla ilgili 6zel bilgilere ihtiyag
duyabilirler. Geng bireye ihtiyaci olandan fazla
bilgi vermek kafa karistirici olabileceginden, en
iyisi bu bagliklar1 6nem tastyan bir sosyal iliski
baglaminda tartismaktir. Bu yas grubunun
ihtiyacina yonelik kitaplar rehber olarak faydalidir.

Aileler ve diger bakim verenler, cinsel diirtiilere
bir ¢ikig saglamalari i¢in cesaretlendirilmelidir;
kars1 cinsle kurulan sosyal iligki boyle bir ¢ikisa
ornek verilebilir.

Doktorun ¢ocugun sozel becerilerine ve
cinselligi anlama diizeyine dair edindigi bilgiler,
cocukla yalniz mi1 yoksa aileyle birlikte mi
goriisecegi konusunda karar vermesine yardimei
olabilir. Cinsel egitimle ilgili yasa gore hazirlanmis
rehberler engelli ¢ocuklar i¢in uygun olmayabilir.
Bu ¢ocuklar i¢in gelistirilen yaklagim onlarin
seviyesini temel almalidir. Eger doktor ¢cocugun
anlama seviyesinden veya sorumluluk alma
becerilerinden emin degilse, bireyin okulundan
veya ¢okdisiplinli degerlendirme programlarindan
yararl bilgiler edinebilir.

T1bbi bakimi dzerklestirmeyi i¢eren bu siireg
sirasinda ana-babanin, doktorlarin ve ergenin
uzlagma i¢inde olmasi gerekir. Muayene odasinda
ana-baba ergene eslik etse bile, mahremiyet tizerine
yapilacak bir konusma, cocuk doktorunun ergenin
ozerkligini gelistirme sorumluluguna vurgu
yapacaktir.

Ciddi gelisimsel gerilige sahip kiiciik bir ergen
grubunda cinsel olgunlagsma gecikebilmektedir.
Ayrica, gelisimsel geriligi oldukca ciddi seyreden
bazilarinda sézel olarak verilen cinsel egitim ve
danigmanlik etkisiz olabilmektedir. Bu ergenler
i¢in resimler kullanilabilir, kabul edilebilir
davraniglar canlandirilabilir ve davranis degistirme
yontemlerine bagvurulabilir. Bu bireyler i¢in
olusturulacak egitim programi, viicudun
kisimlarini ayirt etme, 6zbakim becerileri, iligkiler,
sosyal etkilesimler ve davranig bigimlerine dair
bilgiler icermelidir. Doktorlar bu geng insanlari,
uygun cinsel egitim programlari olan sosyal
merkezlere yonlendirmelidir.

Cinsel egitimde kullanilan malzemeler ve
cesitli okuma materyalleri cocuk doktorunun
odasinda bulunmalidir.

SONUC

Cinsel egitim, engelli cocugu olan birgok aileyi
ugrastiran bir konudur. Ciinkii aileler ¢ocuklarinin
cinselligini inkar etmekte, cinsel istismar veya
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hamilelikten korkmakta ve ¢ocuklara neyi nasil
anlatacaklarina karar vermede zorlanmaktadirlar.
Cocuk doktorlari, biitlin ¢ocuklarda oldugu gibi,
gelisim geriligi gosteren cocuklarda da cinsel
istismarin engellenmesi i¢in cinsel egitim ve
uygun sosyal davranislar konusunda rehberlik
yapmalidir. Bu uzmanlarin, hem ailelerle hem de
¢ocuklarla iligki iginde olmalar1 6nemli bir

*Pediatrics, Cilt 97, No 2, Subat 1996
http://www.nichcy.org/resources/sexualityeducation.asp

noktadir. Cocuklarin daha kiiciik oldugu dénemden
itibaren ebeveynleri yonlendirerek, uygun
tutumlarin yerlestirilmesinde, ¢ocuga yardimi
olacak davranis ve bilgilerin 6gretilmesinde 6nemli
bir rol oynayabilirler. Bunun sonucunda gelisim
geriligi olan ¢ocuklar daha tatminkér bir hayat
stirebilir, sosyal agidan uygun tarzda davranabilir
ve kendilerini istismardan koruyabilirler. Il

Cev.: Senem Yildiz
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Gelisim Geriligi Olan Bireylerin Cinselligiyle
Ilgili Konularin Secilmis Ozetleri

Gelisim Geriligi Olan Bireylere ve Cinsellige
Dair Diisiinceler

Tarihsel olarak zihinsel gerilik, kontrol edilemez
seks diirtiisiiyle ve sapkin davraniglarla yakindan
iliskilendirilmistir (Tregold 1920). Gelisim geriligi
olan bireyleri "kontrol etmek" i¢in pek ¢ok teknik
kullanilmistir. Cinsel ifadenin kisitlanmasi igin
bu bireylerin kapatilmasi yaygin bir uygulama
olmus, daha sonra da kisirlastirma teknikleri
glindeme gelmistir (Landman 1932). Homosekstiel
davranislar ve mastiirbasyon sapkinlik olarak
goriildigiinden, bu davraniglar1 engellemek igin
hadim etme yontemine sik bagvurulmustur
(Robitscher 1973).

Saglik hizmetlerinin kurumlara kapatilmak
suretiyle degil toplum iginde verilmeye
baslanmasi, medeni haklar1 savunan hareketlerin
ortaya ¢ikmasi ve standartizasyon prensibi, gelisim
geriligi olan bireyleri daha iyi anlama ihtiyacini

giindeme getirmistir. Ludlow'a gore (1991) toplum
gelisim geriligi olan bireylere kars1 daha
kabullenici bir tavir i¢indedir, ancak bu
kabullenisle birlikte ¢ok yonlii ve zorlayict konular
ortaya ¢ikmaktadir. Bu makale a) bakim saglayan
kisiler olarak ailelerin ve uzmanlarin tavrini,
b)toplumun tavrini, ¢) gelisim geriligi olan
bireylere uygulanan politikalari, d) egitim
girisimlerini (6rnegin, gelisim programi, egitimsel
metodoloji ve personel egitimi) icermektedir.

Toplumun Bakusi

Toplum iginde cinsellige yonelik tutumlar farklilik
gosterir; hele isin i¢ine gelisim geriligine sahip
bireylerin cinselligi karistiginda, s6z konusu
tutumlar sertlesir ve yanlig anlamalar yogunlasir.
Birbiriyle ¢elisen kimlikler, gelisim geriliginden
miizdarip cinselligi bastirilmis veya kontrol
edilemez olan bireyleri de kapsar (Ludlow 1991).
Bu bireylerin cinsel diirtii ve istege sahip olmalari
dogal karsilanmasi gerekirken, onlar ¢ogunlukla
bazi uygulamalarla ile kisitlanir, cinselliklerini
frenleme ve egitme amaciyla yapilan
diizenlemelerle toplumdan yalitilirlar (Thompson
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vdg. 2001). Uygun sosyal ve cinsel davranislarin
gelistirilebilmesi i¢in egitimin ve tesvigin gerekli
oldugu diisiiniiliir.

Bakum Saglayan Kisilerin Bakisi

Aragtirmalar, gelisim geriligi olan bireylerin ve
profesyonel bakicilarin cinsellik konusunda
birbiriyle ¢elisen bilgiler verdiklerini
gostermektedir. Bakicilar cinsel olarak aktif olma
konusunda bireylere destek verdiklerini, bireyler
ise bu konuda bakicilarindan destek gormediklerini
bildirmislerdir (Johnson & Davies 1989). Bu
popiilasyondaki bireyler, profesyonel bakim
saglayanlarin onlara cinsel ihtiyaclar1 hakkinda
nadiren soru sordugunu bildirmislerdir (Thompson
vdg. 2001; O'Toole 1996). Bir diger problem ise
bakicilarin gelisim geriligi olan bireylerin cinsel
isteklerinin diger insanlardan farkli oldugunu
diisiinmeleridir. Daha spesifik olarak belirtirsek,
bakicilarm % 94'ii mastiirbasyonu normal cinsel
aktivite olarak goriirken, % 39'u gelisim geriligi
olan bir bireyin mastiirbasyon yapmasini
engelleyecegini belirtmistir (Deishier 1973).

Ebeveyn tutumlar agisindan bakildiginda,
bazi ebeveynlerin ¢ocuklarinin cinsel istekleri
oldugunu inkar ettikleri goriiliir (Heyman &
Huckle 1995). Poyadue'ye gore (1993) ebeveynler
cinselligi, gelisim geriligi olan bireyler igin tehlike
olarak gorebilmekte ve buna bagli olarak onlarin
o0grenme edimini gerceklestirecekleri ¢evreyi
daraltip, kisitlayabilmektedir. Ebeveynler
cocuklarinin cinsel ihtiyaglar: olmasi durumunda,
toplumun bdyle bir cinsel iligskinin baglamasini
kabul etmeyebileceginden de korkabilirler.
(Pueschel & Scala 1988). Bu korkular ebeveynleri
cok fazla belirliyormus gibi goriinse de yersiz
degillerdir, ¢ilinkii pek ¢ok gelisim geriligi olan
birey cinsel istismarin kurbani, bazilari ise faili
olmaktadir. Ebeveynleri diislindiiren bir diger
konu da, ¢ocuklarinin bir iligki bittiginde veya
asik olduklari kisiyi kaybettiklerinde bu durumla
nasil bas edecekleridir. Bu konular, gelisim geriligi
olmayan genglerin ebeveynlerinin de zorlandig1
durumlardir ve gelisim geriligi s6z konusu
oldugunda durum iyice karisik bir hal alir.
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[lgingtir ki, gelisim geriligi olan bireylere kendi
cinsellikleri ile ilgili ne hissettikleri cogu zaman
sorulmaz (Garwood & McCabe 2000). Onlarin
tutumlariyla ilgili stmrh sayidaki arastirma, gelisim
geriligi olan bireylerin cinsel aktivitelere dair
mastiirbasyon, cinsel organlarina bakmak ve seksle
ilgili konusmak gibi geleneksel tutumlari oldugunu
gostermektedir (Hall, Morris & Baker 1973).
Szollos ve McCabe (1995) caligsmalarinda, bu
kisilerin cinsel egitimleri yetersiz oldugu i¢in
cinselligi ifade edislerinde olumsuz tutumlar
sergilediklerini ortaya koymuslardir.

Bir incelemede 6gretmenlerin, gelisim geriligi
olan dgrencilerinin ¢ogunlugunun, yakin sosyal
iligki ve cinsel temas kurmay1 arzuladigini
belirttikleri kaydedilmistir (Brantlinger 1988).
Heshusius (1982) persorel ve ebeveynlerle yapilan
gorlismelere dayanarak, 6zel hayatin ve cinselligin
gelisim geriligi olan yetigkinlerin hayatlarinda
kafa karigtirici fakat ayn1 zamanda vazgecilmez
unsurlar oldugunu belirtmistir.

Gelisim geriligi olan bireylerin sadece cinsel
egitimleri degil, 6zel yasamlari1 oldugu da inkar
edilmektedir. Kadin ve erkek arasindaki yakinligin
¢ok yakinda takip edilip sik1 kontrol altinda
tutulmasi, gergek bir yakinligin ortaya ¢ikmasini
zorlastirabilir. Heshusius'a gore (1982) bu durum
daha cok sevgi, sefkat ve yakinligin dokunma
yoluyla deneyimlenememesi sonucunda ortaya
cikmaktadir. Sosyal problemler ve cinsellikle ilgili
endiseler ¢ok asikar oldugunda, cogunlukla sosyal
becerilerin gelisimindeki yetersizlige bakilmasi
gerekir. Bu nedenle cinsel egitim sarttir.

Cinsel Egitim Eksikliginin Gelisim Geriligi
Olan Bireyler i¢in Potansiyel Zararlar

Gelisim Geriligi Olan Bireylerin Cinsel Istismart

Gelisim geriligi olan bireylerin hem yiiksek
seviyede cinsel somiirii ve istismara maruz kaldigi,
hem de kendilerinin cinsel somiirii ve istismar
uygulayabildigi gesitli arastirmalarda



kaydedilmistir (Sobsey 1988). Gelisim geriligi
olan bireylere yonelik cinsel istismar genelde
ac1ga cikarilmadigindan, problem gergek boyutlar
icinde degerlendirilmeyip, hafifsenmektedir
(Burke vdg. 1998). Istismarin ortaya
c¢ikarilamamasinin kdkeninde, kisinin yasadigi
seyin bir istismar oldugunun bilincinde olmamasi
yatabilir (Furey & Niesen 1994). Ayrica istismar
edilen kisinin kafa karigikligi, sugluluk ve
reddetme duygular icinde olmasi da olayin ortaya
¢ikmasini engelleyebilir (Ludwig 1998).

McCarthy ve Thomson (1997) tarafindan
yapilan bir ¢alismada istismar iki kategoriye
ayrilmistir: a) kanunlarla yasadisi olarak
tanimlanmig davraniglar, b) kanunlar tarafindan
tanimlanmamis olan davraniglar (6rnegin yersiz
baski uygulama ve sahip olunan giiciin kétiiye
kullanilmasi). Burke vdg. gore (1998), cinsel
istismara ugrayan gelisim geriligi olan bireyler,
ozellikle istismar1 uygulayan bakicilar1 veya bir
arkadaglari ise kafa karisikligi, sugluluk ve
reddetme duygulari1 yagamaktadir. McCarthy ve
Thomson (1997), kadmnlarin ¢gogunlukla kendi
yasadiklari yerlerde tacize ugradiklarmi belirtirler.

Furey ve Niesen'e (1994) gore, kurumda
yasayan gelisim geriligi olan bir bireyin cinsel
olarak kendini ifade etmesi yasaklanirsa, karsi
cinsten tamamen izole edilirse, cinsel egitim
almazsa veya personel ya da kurumda yasayan
diger kisiler tarafindan istismar edilirse, bu kiginin
thmali s6z konusudur. Sosyal becerilerin yetersiz
oldugu durumlarda, bu kisilerin cinsel istismara
maruz kalma ve cinsel istismar uygulama riski
katlanarak ¢ogalir. Sobsey'in (1988) belirttigi gibi,
iletisimde yetersizlikler varsa, istismar edenler,
olay1 ifsa etme yetileri olmadigindan bu bireyleri
istismara daha agik goriirler.

Gelisim Geriligi Olan Bireylerin Cinsel Suglar

Gelisim geriligi olan bireylerin cinsel sug isleme
oranlarinin, ilgili kurumlar tarafindan oldugundan
fazla gosterildigi belirtilmektedir (Petersilia 1997).
Petersilia'ya gore (1997), bu popiilasyonun sug

isleme orani gelisim geriligi bulunmayan niifusun

suc isleme oraniyla benzerlik gostermektedir,
ancak gelisim geriligi olan bireylerin su¢ oraninin
daha yiiksek olmasina katkida bulunan etmenler
vardir. Ilk olarak, sugla cinsel istismara maruz
kalma arasinda yakin bir iligki vardir. Arastirmalar,
istismara ugrayan ¢ocuklarin ilerde bu tip suglar
islemeye yatkin olduklarin1 gostermektedir
(Demetral 1994; Hayes 1991; Hingsburger 1987).
Geligimsel geriligi olan bireylerin cinsel suglar
islemesinin sebebi, cinsel egitim eksikligi de
olabilir.

McCarthy ve Thomson'un (1997) yaptig1 bir
arastirmada, ornek gruptaki gelisim geriliginden
muzdarip tacize ugramig kadinlarin yiizde 63'iiniin
yine gelisim geriligine sahip biri tarafindan taciz
edildigi ve durumu iyilestirmek icin higbir sey
yapilmadig1 belirtilmektedir. ki taraf da gelisim
geriliginden miizdarip oldugunda polis olay1
onemsemeyip, genelde karismama yoluna gitmekte
ve sonug olarak sucu isleyen kisiye higbir sey
yapilmamaktadir.

Gelisim Geriligi Olan Bireyler Icin Cinsel Egitim
Yontemleri

Engelli olmayan kisiler (6rnegin bakicilar, aileler
ve egitimciler), gelisim geriligi olan bireylerin
cinsel gelisimini olumlu bir insani yon olarak
degil bir problem olarak goriirler. Bu negatif
tutuma engelli popiilasyon iginde de sik rastlanir.
Bu nedenle tutumlar1 degistirmek ve hem engelli
bireylere hem de onlara destek verenlere cinsel
egitim saglamak egitimcilerin gorevidir.

Bilginin iyi alimlanabilmesini saglama
cabasindaki bir egitimci, gelisim geriligi olan
bireylerin kendilerine verilen bilgiyi anlamalarini
ve akillarinda tutabilmelerini saglayacak birtakim
yetilere sahip olmalidir (Monat-Haller 1992).
Egitimciler; iligkilerin biyolojik fonksiyonu,
kurulmasi ve siirdiiriilmesi, cinsel ihtiyaclarin
ifade edilme bicimi, cinsel ifadenin sonuglari,
hamilelik ve cinsel yolla bulagan hastaliklar gibi
konularda bilgi verebilmek i¢in, cinsel egitimle
ilgili kapsaml bilgiye sahip olmalidir. Bu bilgiye
sahip olmanin yani sira onu gelisim diizeyine
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uygun bir sekilde ve detayli olarak aktarma
becerisi de gereklidir (Monat-Haller 1992).
Gelisim geriligi olan bireylerin anlami kavrayip,
gelecekte kullanabilmeleri igin soyut kavramlarin
detayli somut bilgiye doniistiiriilmesine ihtiyaglari
vardir. Bu nedenle egitimci bir yandan uygulanan
planin hedeflerine bagli kalirken, diger yandan
bilgiyi agiklamak i¢in sabir ve beceri gostermelidir.
Egitimcinin kendi kisisel diislincesi ile gergegi
ayirt edebilmesi de gereklidir. Gelisim geriligi
olan bireylerin ihtiyaglarini dikkate almak ve
engelli olmayan insanlarin kiiltiirel degerlerini
onlara empoze etmemek agisindan bunun 6nemi
biiyiiktiir. Whitehouse (1997), gelisim geriligi
olan bireylere tipik bir cinsel davranis oldugu
fikrinin empoze edilmemesi gerektigini ¢iinkii
boyle bir standardizasyonun olmadigini belirtir.

McCabe (1993), pek ¢ok programin bazi
cinsel konulara odaklanirken diger konular
digarida biraktigini belirtir. Bir cinsel egitim
programinin gelisim geriligi olan bireylere faydal
olabilmesi i¢in cinselligin biitiin alanlarini
kapsamasi gerekir (Monat-Haller 1992 ).
Programin biitiinliik tasiyabilmesi i¢in bilgi, tutum
ve davraniglar1 icermesi gerekir. Programdaki
dersler su konular1 kapsamalidir: sosyal beceriler
(genel ve Ozel bilgiyi ayirt etmek, flort etmek,
iliski kurmak, g6z kontag1, sosyal mesafe, dinleme,
postiir, sesini ayarlayabilme vb); iireme (anatomi,
biyolojik fonksiyon, adet kanamasi, dogum
kontrolii vb); cinsel yolla bulagan hastaliklar (nasil
bulasir, nasil korunulur, giivenli seks, cinsel
iliskiden uzak durmak ve viriisii tasiyan kisileri
tanima vb); cinsel istismardan korunma ("hayir"
diyebilmek, kagmak ve ilgili kurumlara bildirmek)
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ve birinin davranislarini degerlendirme.

Egitimciler tarafindan bilgiyi aktarmak igin
kullanilan program mataryelleri, teknikler ve
egitimcilerin tutumlari, en az bilginin kendisi
kadar 6nemli olabilir. Bilgiyi vermek i¢in
kullanilan teknikler gorsel, isitsel ve dokunsal
metodlar icermelidir (Monat-Haller 1992).
Ornegin anatomisi gergege uygun oyuncak
bebekler, kadin ve erkek anatomisi hakkinda
konusmaya baslamak i¢in ¢ok uygundur, ayrica
ogrencilerin viicut boliimlerinin isimleri hakkinda
bilgi sahibi olup olmadiklarini degerlendirmeye
de imkan tamr. Diger tekniklerden bazilan arasinda
rol oynama, modelleme, grup egitimi ve video
gosterimlerini sayabiliriz. Tekrar etmenin de
faydas1 biiyliktiir, bdylece 6grenci bilgiyi ders
sirasinda birkag kez duyma imkénina sahip olur.
Soru-cevap boliimii, egitimeinin bilginin anlasilip
anlagilmadigim ve anlasilma seviyesini
degerlendirmesini saglar. Soru-cevap siireci ayrica
ogrencinin kurstan 6nce ne kadar bilgiye sahip
oldugunu, materyalin dogru ve etkili bir sekilde
kullanilip kullanilmadigini anlamay1 da saglar.
Grup seanslarinda egitimci bir yandan agiklamaya
devam ederken, 6te yandan belli bir konu hakkinda
grup iyelerinin igbirligi yapmasi gereken bir
miizakere oyununda yonlendirme yapabilir
(Whitehouse 1997). Grup calismasindaki
sosyallesme ve kazanimlar etkili bir programin
onemli bilesenleridir ve bunlar taklit becerilerini
arttinr (Storm & Willis 1978). Tiim bu yontemleri
kombine eden bir program gergevesinde uygun
gerecler kullanildiginda tiim bireyler egitimden
faydalanabilir. W
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DOSYA: Engellilik ve Cinsellik

Cinsellik ve Otizm*

Otistik Bireylerde Cinsel Egitim Raporu

Hazirlayanlar: M.E.B. Sabahat Aksiray Otistik Cocuklar Egitim Merkezi
Otistik Cocuklar Cinsel Egitim Kurulu Uyeleri

Otistik cocuklar egitim projesi 3-15 yas arast
bireylere yonelik hazirlanmis olmasindan dolay1
bu bireylerin cinsel sorunlar1 ve ¢dziimleri ile
ilgili herhangi bir ¢calismay1 kapsamamaktadir.
Kurumsal olarak uygulamada otistik bireylerin
cinsel sorunlart ile ilgili sik sik problemlerle
kargilagildigindan dolay1, bu donemlere yonelik
caligmalara ihtiya¢ duyulmustur.

Grup olarak yaptigimiz arastirmalarda
otistiklerin cinsel sorunlarina yonelik herhangi
bir ¢calismaya rastlanmamuistir. Sadece zihinsel
engellilere yonelik bazi 6n ¢aligmalar mevcuttur.

Otizm heniiz yeni bir alan olmasi sebebiyle
yurtigcinde ve yurtdisindaki ¢aligmalar cinsellikten
ziyade bireye sosyal, akademik ve psikolojik
beceriler kazandirmaya yoneliktir.

Bu nedenle su asamada uygun goriinen tek
yol, otistik bireylerin &n ergenlik ve ergenlik
donemine yonelik yapilacak ¢alismalarda
velilerden alinan bilgilerin ve uygulamada edinilen
verilerin kullanilmasidir.

Otistik Cocuklar Egitim Merkezinde bu amaca
yonelik bir komisyon kurulmus olup, bu komisyon
20 Kasim 2001 ile 25 Temmuz 2002 tarihleri
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arasinda, OCEM ¢alisma grubunun Izmir'de tespit
etmis oldugu yetiskin 80 otistik bireye ve ailelerine
yonelik gozlemler yapmuis, veriler toplanarak bu
raporun alt yapis1 olusturulmustur.

Komisyonda toplanan verilere dayanilarak
edinilen bilgilerden otistik bireylerin cinsel gelisim
evrelerinde normallerden ¢ok farklilik gosterdigi
goriilmiistiir. Egitimciye ve aileye zaman zaman
ciddi problemler yarattig1 icin konunun her
yOniiyle ele alinip, ¢6ziim Onerilerinin tespit
edilmesine gerek duyulmustur.

Otistik Bireyin Cinselligi

Otistik ¢cocugun cinsel gelisiminde 6nemli bir
farklilik yoktur. Onlarda biyolojik saat yasitlarina
oranla belki farkli igliyordur, ama vardir. Cinsel
egitimde de diger egitim alanlarinda oldugu gibi
fark, gec ve gii¢c 6grenmelerinden, algilama,
muhakeme ve kavrama becerilerindeki yavagliktan
kaynaklanmaktadir.

Tiim insanlar biyolojik 6zellikleri geregi
seksiiel diirtiiye sahiptir. Seksiiel davraniglar



toplum tarafindan en ¢ok baski altina alinip,
siirlandirilan davraniglardandir. Konu béyle bir
bakis agisi ile ele alininca, bu alandaki egitimin
de zorlu ve hala sakincali goriilen uzun bir yol
oldugu kendiliginden ortaya ¢ikacaktir.

Diinya literatiiriine baktigimizda, heniiz normal
cocuklarin cinsel egitimi konusunda bile esash
bir program olmadigini gérmekteyiz. Pek ¢ok aile
ve egitimci otizmi yasayan ¢ocuklarin 6z bakim
aligkanliklar1 ve akademik egitim diizeyi hakkinda
dogru bilgilere sahiptir. Ancak ¢ocugun cinsel
konulardaki bilgi diizeyi hakkinda az sey
sOylenebilir.

Normal ¢ocuk TV ile, ailesini gozleyerek,
arkadaglar1 ile konusarak, cinsel deneyim ve
sorunlarini tartigsarak, okuyarak 6grenebilecektir.
Otistik cocuk bunlardan yoksun oldugu gibi ailenin
belli baz1 endiseleri nedeni ile daha fazla baski
ve kontrol yolu ile kendi kabuguna ¢ekilir, sorun
sadece bir siire i¢in askiya alinir, ardindan daha
siddetlenerek tekrar ortaya ¢ikar.

Otistik ¢ocuklarm egitiminde tiim diinyada
tartisilan 6nemli bir konu da entegrasyon ve
normallestirmedir. Normallestirmenin temeldeki
en zor ve ciddi sorunu da seksiiel davranig alanidir.
Psikoseksiiel gelisme tanimlanmasi oldukca
karmasik bir durumdur. Insanin gelisme siireci,
bebeklikten ¢ocukluga, ¢ocukluktan yetigkinlige
tehlikelerle doludur. Gerek normal ¢ocukta,
gerekse otistik bireyde problem iste bu noktada
kendini gostermekte ve cinsel egitimin
gerekliligini kaginilmaz kilmaktadir.

Komisyon otistik bireylerin cinsel egitimi ilgili
olarak asagidaki baslhiklar: belirlemistir.

Otizm ve Cinsellik

Cinsellik biyolojik bir olay, tipk1 aclik ve susuzluk
gibi dogal bir diirtiidiir. Yagamak i¢in nasil yemek
yemek ve su igmek zorundaysak cinsel doyuma
da gereksinim duyariz.

Yemenin ve igmenin yarattig1 doyum, aglik
ve susuzluk uyarisinmi giderdigi i¢indir. Doyum

duygusunu, uyarinin azalmasi yaratir.

Cinsel aktivitemiz ise uyar1 azalmasindan ¢ok
bir uyar1 arama davranisidir. Cinsel gerilimi ve
heyecani arariz, cinsel uyanlara neden olan
durumlar yaratiriz.

Otistiklerin cinsellige ilgi duyduklari, cok
sayida erigkin otistik iizerinde aragtirma yapilarak
belirlenmistir. Otistiklerin cinsellik deneyimleri
sinirlidir. Bu deneyimler mastiirbasyon, 6pme ve
kucaklagma vb gibidir.

Otistikler genel olarak cinsel organlarina
dokunurlar. Bir kismi1 herkesin dniinde
mastiirbasyon yapar. % 20'ye yakin bir kism1 da
kars1 cinse uygunsuz bir sekilde dokunur. Bazilar
da kars1 cinsin cinsel organina dokunma ve iligki
kurma egilimindedir. El tutma, kucaklama, 6pme
bunlarin i¢indedir. Konusma yetisi gelismis
otistiklerde mastiirbasyondan zevk alma daha
belirgindir.

Mastiirbasyon stereotipik hareketleri olan
cocuklarda daha sik goriiliir.

Otizm ve Cinsellik Ile Ilgili Yurt
Disindaki Uygulamalar

Komisyonumuz tarafindan otizm ve cinsellik ile
ilgili yurt disinda yapilan uygulamalarin neler
olduguna dair ¢esitli bilgilere ulagilmistir.

ABD ve Avrupa'daki yetiskin otistiklere
yonelik resmi ve 6zel kurumlardan edindigimiz
bilgilerin 15181nda, bu tiir bireylerin cinsel sorunlari
ve ¢oziimleri noktasinda onlara kesinlikle normal
bir bireymis gibi yaklasildigini, bu diirtii ve
egilimlerini bastirmaya ve yok saymaya yonelik
herhangi bir girisimin olmadigin1 gordiik. Otistik
bireylerin de normal bireyler gibi cinsel aktiviteden
dogan yasamsal hazzi ve mutlulugu alabilmeleri
icin her tiirlii psikolojik ve fiziksel ortamin
hazirlandigini 6grenmis bulunuyoruz. Hatta bu
bireyler 6zelinde cinsel anlamdaki higbir toplumsal
normun veya dini kurallarin siirlayict
ozelliklerinin kabul edilmeyerek, kurumsal ve
bireysel anlamda mutlulugu ve hazzi 6n plana
cikaracak diizenlemeler yapildigini da gordik.
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Uluslararasi standartlarda otistik bireylerin
cinsel egitim ve ihtiyaclarina yonelik ii¢ goriigiin
one ¢iktig1 ve bu ii¢ goriise yonelik uygulamalar
oldugunu anlamis bulunmaktaytz.

1. Ergenlik donemini yasayan otistiklere cinsel
ihtiyaclarmin olugtugu donemlere yonelik, cinsellik
hormonu salgilama diizeyini diisiiren ve belli
araliklarla tatbik edilen ila¢ uygulamasidir. Bu
yontemin cinsel problemleri 6nlemek agisindan
etkili oldugu fakat cinsellik hormonlarinin bireye
kazandirdig1 heyecan, macera ve aktiviteyi bilyiik
oranda diistirdiigii, son derece mutlu, neseli, aktif
olan otistik bireylerin bu 6zelliklerini kaybedip,
mutsuz ve depresif bireyler haline doniistiigii
gozlenmistir.

Ulkemizde de bu uygulamanin resmi
olmamakla birlikte, yetigkin zihinsel engellilere
yonelik egitim veren bazi kurumlarda uygulandigi
kurum idarecilerince belirtilmistir. Yukarida
saydigimiz olumsuz etkiler zihinsel engellilerde
de yasanmaktadir. Egitimde temel hedefinin
bireyin mutluluguna yonelik ve insani yontemlerle
olmasi gerektigine olan inancimiz geregi,
komisyon olarak bu yontemin higbir otistik cocuga
uygulanmamasi gerektigine inantyoruz.

2. Cinsel ihtiyaglarin otistik bireylerde de
normal bireylerde oldugu gibi giderilmesi
gerektigine dair bir goriis oldugu bilinmektedir.
Bu goriisiin ana savunucularindan olan
Almanya'daki kurumlarda, otistik bireylerin
ailelerinin de onay1 alinarak ve dogum kontrol
yontemleri uygulanarak karsi cins otistik ya da
normal bireylerle kurum igerisinde veya dnceden
belirlenen mekanlarda kontrollii olarak bu
fizyolojik ihtiyacin giderilmesi yolu
benimsenmistir. Boyle bir pratigin sonucu olarak
otistik bireylerin dogum kontrolii konusu
kargimiza ¢ikmaktadir.

Dogum kontrolii yontemleri kendi arasinda
cesitlilik gostermektedir.Bu yontemlerden birisi
olan hormonal yontemler (Oral kontraseptifler-
dogum kontrol haplari-, aylik igne-Mesigyna-, 3
aylik igne-Depo Provera-, Norplant denilen cilt
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alt1 gubuklart) secildigi takdirde, normal bireylerde
de sik¢a goriilen depresif duygu degisimlerinin
otistik bireylerde de goriilebilecegi gdz dniine
almmalidir. (Normal bireylerde goriilen ve
hormonal dalgalanmaya, B6 vitamini ve
Magnezyum minerali eksikliklerine bagh oldugu
diisiiniilen bu tiir 1liml1 depresyonda multivitamin
(Supradyn, Megadyn gibi) takviyesi yararl
olmaktadir.) Hormonal yontemlerin kullanilmaya
devam edilmesi ile ilerideki aylarda bireyin
yonteme uyumu ve yan etkilerin azalmast
gozlenmektedir. Otistik bireylerde epilepsi (Sara)
hastaliginin toplumun diger bireylerine gore daha
sik goriildiiglinii bilmekteyiz. Epilepsi tedavisinde
siklikla kullanilan bazi ilaglarin, hormonal aile
planlamasi yontemleriyle etkilestikleri ve aile
planlamasi yonteminin giivenilirligini azalttiklart
uzmanlar tarafindan dile getirilmistir. Otistik
bireylerde aile planlamasinin toplumun diger
bireylerine gére daha duyarli olunmasi gereken
bir konu oldugu agiktir. Otistik birey i¢in hormonal
olmayan bir aile planlamas1 yontemi (Spiral-
Rahim I¢i Arag gibi) daha uygun olabilir.

Otizmle ilgilenen bilim adamlari, egitimciler
ve aileler bu yontemin en insani ve olmasi gereken
yontem oldugu fikrini benimsenmistir. Ailelerin,
egitimcilerin, bilim adamlarinin tutumunda
yasadiklar1 toplumun normlarinin ve dini
degerlerinin daha baskin geldigi durumlarda,
uygulamanin iilkeler, iller, mahalleler ve hatta
ailelere gore sekillendigini gérmekteyiz.

ABD'de pek c¢ok eyalette sterilizasyon
(kisirlagtirma) yaygindir. Tartismasi da halen
siirmektedir. Bu cerrahi miidahale+egitim ya da
egitim+dogum kontrol yontemleri uygulanmasi
sonucunda, pek cok otistik bireyin cinselligini
normal bireyler gibi yasadigi, yaptigimiz
arastirmalar sonucunda ortaya ¢ikmistir.

Bu tiir uygulamalarin, toplum normlar1 géz
Oniine alindiginda, ¢cok da hos karsilanmayacagi
goriistindeyiz. Bununla beraber hem otistik bireyi
egitecek hem de norm disina tagmayacak bir
program ihtiyaci igindeyiz. Bu tiir calismalarin
Tiirkiye'de heniiz bilimsel sonug verecek yere
geldigi sdylenemez. Bu durumda uygulamada



Avrupa ve ABD gibi geligmis iilkelerden miimkiin
oldugunca yararlanmak durumundayiz.
Ulkemizde bu goriisii sesli olarak dile getirme
noktasinda, toplumsal degerlerimizin ve dini
inanglarimizin bir engel olarak oniimiize ¢iktigini,
hicbir ailenin otistik gocuguna (6zellikle kizlara)
uygulamak istemedigini gérmekteyiz. Sadece
sosyo-ekonomik diizeyi yiiksek (ve 6zellikle erkek
otistik ¢ocuga sahip) bazi ailelerin, tele-kiz ve
benzeri hayat kadinlarimi yiiksek iicretler
karsiliginda evlere getirerek bu yontemi
uyguladiklari 6zel beyanlarindan anlagilmaktadir.

3. Yine Avrupa iilkeleri ve ABD gibi bir ¢ok
geligmis llkede cinsel ihtiyaglarin dogal yollarla
giderilme siire¢lerinden biri olan mastiirbasyon
yonteminin uygulandigini gérmekteyiz. Bu
yontemi benimseyen ve uygulayan tilkelerdeki
sistemi inceledigimizde sistemin iki unsurdan
olustugunu, birinin ailenin yapacagi diizenleme
ve hazirliklar, digerinin kurumun yapacagi
diizenleme ve hazirliklar oldugunu gérmekteyiz.

Kurumsal diizenlemelerde otistik bireylere 1.
asama olarak mastiirbasyon yapma yontemlerinin
ve seklinin 6gretildigini, 2. asama olarak da kurum
icinde, 6grendigi bu yontemleri uygulayabilecegi,
ozel (figiirler, resimler, karsi cinse ait maketler
vb) uyaricilarla donatilmis 6zel mastiirbasyon
odalarinin diizenlendigini gormekteyiz. Bu
uygulama kurumlarda iki farkli cins i¢in, iki ayr
0zel oda diizenlenmektedir. Ve yine ayni
uygulamaya ailelerin yasadiklari mekanda da
devam edilmesi tavsiye edilmektedir. Otistik
bireylerin cinsel olarak uyarildiklar1 ve bu konu
ile ilgili ihtiyag hissettikleri zaman, egitimci ve
aile tarafindan kontrollii bir sekilde ilgili odalarda
cinsel ihtiya¢ giderilmesine yonelik ¢alismalarin
yapildigin1 gérmekteyiz.

Bu yontemlerle ilgili olarak otistiklerde
cinsellik ile ilgili arastirma yapan komisyonumuz,
tilkemizde bu yontemin kurumsal anlamda yasal
olarak uygulanmasinin miimkiin olmadigini
bilmektedir. Fakat konuyu Ozel Egitim Genel

Midiirliigii 'ne bir rapor halinde iletmis olup,
iilkemiz normlarinda da bu yontemin
uygulanmasinin aileler ve egitimciler agisindan
higbir sakincasinin olmadigina, son derece insani,
medeni ve uygulanmasi gereken bir yontem
olduguna inanmaktayiz. Bu yéntemin resmi
olmasa bile bir¢ok kurumda fiili olarak
uygulandigini, yine kurum yoneticileri ve
egitimcilerle yaptigimiz gériismelerde tespit etmis
durumdayiz. Otistik ¢ocuga sahip ve ¢cocugu
ergenlik donemini yasayan ailelerle yaptigimiz
goriismelerde, bu yontemi biitiin ailelerin
uygulama taraftar1 oldugunu gérmekteyiz. Hatta
bazilarinin fiili olarak uyguladigini sadece
yOntemin 2. asamasi olan fiziksel hazirliklari
yapamadiklarini, 6zel mastiirbasyon odalari yerine
evlerindeki banyo ve tuvaletleri kullandiklar
kendi beyanlarindan anlagilmaktadir.

Otistik Bireylerin Cinsel Egilimleri

Otistiklerin cinsel egilimleri konusunda aileler
ve egitimcilerle yaptigimiz goriismeler sonucunda,
genel olarak cinsel uygulamalar konusunda
cocuklarin otistik seviyeleri de dikkate alindiginda;
bu ¢ocuklarin konugma, sosyal ve fiziksel
ozellikleri dogrultusunda farkli davranislar
sergilediklerini gozlemledik.

Marjinal olarak bazi bireylerin ergenlik
doneminde, cinsel figiirlere higbir sinirlama
hissetmeden ve ciddi anlamda karsi cins farki
gbzetmeden sarilma, 6pme, oksama gibi
davraniglar1 herkese uyguladiklarini ve biiyiik
haz aldiklarini tespit ettik.

Genel olarak otistiklerde cinsel egilim igeren
davraniglarin sunlar oldugunu saptadik;

a) Mastiirbasyon

b) Cinsel organini gosterme

c¢) Sarilma, 6pme, koklama, oksama

d) Baskalarinin cinsel organina dokunma

Otistik Cocuklarda Cinsel Egitim ve
Sorunlart
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a) Oftistik bireylerde cinsel sorunlar

Otistik bireylerde cinsel uyarilma durumunda
bireyin bu uyariciya karsilik nasil davranmasini
bilememesinden kaynaklanan 6fke, saldirganlik,
sikint1 ve depresif davraniglar ortaya ¢iktig1
goriilmektedir.

Yine otistik bireylerin fizyolojik ve psikolojik
olarak uyarildiklar1 anlarda normal bireyler gibi
tavirlar sergileyemediklerinden, rastgele ve
icglidiisel davraniglar olan soyunma, sarilma,
Opme veya agikta mastiirbasyon yapma gibi
davranislara bagvurduklari ve bunlardan
kaynaklanan baski ve cezalara maruz kaldiklari
anlagilmaktadir.

Bu davranislarin, otistik bireyin toplum i¢inde
veya bulundugu ortamda cinsel olarak istismar
edilmesine zemin olusturmasindan kaynaklanan
sorunlar da vardir.

b) Otistik bireylerde cinsel egitim

1.) Bireye Yonelik Cinsel Egitim
Otistik bireye yonelik cinsel egitimin
sekillenmesinde ¢aligmalarin otistiklerin cinsel
diirtiilerine bagh olarak gosterdikleri
davranislardan kaynaklanan sorunlarin ¢éziimiine
yonelik olmasi komisyonumuzca uygun
goriilmektedir. Otistik bireyler i¢in de genel bir
egitim basamaklandirilabilir. ik olarak aileler ve
egitimciler gocugun anlayabilecegi bir dilde
basamak basamak bu alandaki bilgiyi 6l¢meli ve
bu bilgiler dogrultusunda egitim biyolojik ve
sosyal yon olarak ayni paralelde siirdiiriilmelidir.
5 duyu, iskelet ve kas sistemi, viicut
organlarinin diizenli ¢aligmast gibi otistik gocugun
genel anlamda viicudunu cinsel agirlikli olarak
tamimasina yonelik ¢alisma yapilmalidir. Biyolojik
yonden tanimadaki genel amag, ¢ocugun cinsel
farkliliklar1 ve ayriliklarii tanimasidir. Buna
yonelik yapilabilecek calismalar model alinarak,
ayna kullanarak, yazili-gorsel materyallerden
faydalanilarak yapilabilir.

- Bireydeki fiziksel ve psikolojik degismelerin,
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kizlarda regl donemi, erkeklerde gece
bosalmalarinin algilanabilmesi saglanmalidir.

- Otistik bireyin, yetiskin kadin ve erkek
arasindaki fiziksel farkliliklar1 kavrayabilmesi
saglanmalidir.

- Erkek ve kadin tireme organlarmin islevleri,
hamilelik ve dogum, cinsel iligkinin seyri hakkinda
bilgi edinebilmelidirler.

2.) Sosyal yon

- Mevsimlere uygun giyinme (ortama ve ihtiyaca
uygun giyinme)

- Hijyenik bakim

- Ev i¢i ve dis1 giivenlik

Otistik bireylerin cinsellikle ilgili olarak
kendilerini ve baskalarini anlamakta sikintilari
vardir. Bu sikintilarin 6ziinde cinsel uyarilma
durumunda ne yapilmasi gerektigini
bilmemelerinden kaynaklanan 6tke durumlarinin
giderilebilmesi yatar. Genel olarak ergenlik
dénemini yasayan otistik bireyler arasinda yapilan
gdzlemlerde ereksiyon halinde iken mindere
stirtlinme, cinsel organini gosterme, herhangi bir
insana cinsel duygular1 tatmin amaci ile sarilma
ve siirtiinme, uyarilma aninda kendini sikma,
cinsel organina parmakla basing uygulama,
soyunma vb. davranislar gosterdikleri goriilmiistiir.

Otistik bireylerin ergenlik donemi
baslangicinda ve ergenlik donemi siiresince
yasadigi bu sikintilara yonelik egitimciler ve aile
tarafindan duruma uygun cesitli yontemler
gelistirilebilir. Bu yontemlerin basinda oncelikle
egitimcinin bu davranisi tamamen normal ve
fizyolojik bir ihtiyag olarak degerlendirebilmesi
gelir. Bu ihtiyacin ve diirtiilerin tatmini noktasinda,
egitimcinin bireye yonelik profesyonel yontemleri
ogretmesi gerekmektedir. Oncelikle bireyin bu
davraniginin gergeklesme sebebinin biyolojik ve
psikolojik a¢idan ele alinmas1 gerekir. Biyolojik
yonden hormonlarla ilgili bir davranis olmasi
miidahale sansimizi ortadan kaldirmaktadir.
Psikolojik agidan ise, 6grencinin sinif ve benzeri
ortamlarda bireysel anlamda bos birakilmasi,
bireyi yeni arayis ve davraniglara itmektedir.Bu



nedenle egitimci Oncelikle bireyi zorunlu
olmadikea egitim aktivitelerinden uzak tutmamali,
bireyin 6zellikleri dogrultusunda yeni aktiviteler
ve programlar liretebilmelidir.

On ergenlik doneminde cinsel davranislara
yonelik ana davranislardan biri, ereksiyon ve
uyarim halinin siireklilik arzetmesi ve bir bogalim
saglanamamasidir. On ergenlik doneminde bu
davraniglarin gergeklesimi aninda egitimcinin
yapmasi gerekenler;

a) bireyin algisini1 bagka alanlara kanalize
etmektir. Ornegin yogun mastiirbasyon
davraniginda bulunan ¢ocuga miizikli bir ¢alisma
yaptirilmasi gibi.

b) Yine bu cinsel davraniglarin gergeklesme
aninda bireysel 6zellikler dikkate alinarak, bireyin
davranistan aldig1 haz engellenmeden bulundugu
mekanda bu davranisi gergeklestirebilecegi
ortamlari kontrollii olarak olusturmaktir.

Ofistik Bireylerin Cinsel Egitimlerinde
Kurumsal Calismalar

Otistik bireylere egitim veren kurumlarda rehberlik
ve psikolojik danigmanlik servislerinin, otistiklerin
cinsel gelisim siireclerine dair 6zellikleri ¢cok iyi
bilip, veli-6grenci-egitimci arasindaki
koordinasyonu ve igbirligini gelistirebilecek bilgi
birikimine ve deneyimine sahip olmasi gerekir.

Tlgili servisler dgrencilerin cinsel gelisim
evrelerine dair saglikli kayit ve bilgiler
bulundurmalidir. Bu servis genel olarak cinsel
gelisim ¢ergevesinde otistik bireyle ilgili kigileri
hazirlayici tedbirlerin alinmasini saglamalidar.

Kurumsal olarak otistik bireylerin cinsel
gelisim evrelerine yonelik uluslararasi ve ulusal
normlar, etik kurallar, insani yaklagimlar temel
aliarak diizenlemeler yapilmalidir.

Bu kapsamda kurum fiziksel olarak bireylerin
cinsel ihtiyaglarina yonelik diizenlenmeli, cinsellik
konusuna yonelik biyolojik, psikolojik ve
sosyolojik agidan bilgi birikimine dayali seminer,
panel, brifing, gosteri, yayin ve brosiirlerle
personelini hazirlamalidir.,

Otistik Bireylerde Aileye Yonelik
Cinsel Egitim

Oncelikle aile, bu alanla ilgili olarak yeterli bilgi
birikimine ve deneyime sahip kurum ve kisilerce
saglikli bir sekilde, otistiklerin cinsel gelisim
evreleri hakkinda bilgilendirilmelidir.

Otistiklerin ergenlik ve 6n ergenlik donemlerine
yonelik yapilan uluslararasi diizeydeki ¢aligmalar
ve uygulamalar hakkinda aydinlatilmali, bu
uygulamalardan ailenin sosyo-ekonomik diizeyine
en uygun olan yontem belirlenip, bu yontemle
ilgili olarak aile hazirlanmalidir.

Otistik bireylerin 6n ergenlik ve ergenlik
doneminde gerceklestirdigi her tiirlii davranigin
dogal ve yasanmasi gereken bir siire¢ oldugunun
anlasilabilmesi ve bu siirecte olumlu davranislarin
gergeklesebilmesi icin, ailenin izlemesi gereken
tutum ve yontemler belirlenmeli, bunun i¢in aile
ve egitim kurumlari koordinasyon iginde olmalidir.

Aile, cocugunun saglikli ve standart bir
ergenlik donemi yasayabilmesi i¢in gerekli olan
fiziksel diizenlemeleri ev ortaminda da yapmali,
cocugunun cinsellikle ilgili biyolojik yoniini
normaller gibi kabul edip, psikolojik gelisim
siirecinde cocuguna katkilar saglamalidir.

Otistik Bireylerin Cinsel Egitiminde
Cevreye Yonelik Egitim

Otistik bireylerin iletisimde bulundugu yakin ve
uzak cevresi otistiklerin cinsel gelisim evrelerine
yonelik yasadiklar1 davranis degisiklikleri
hakkinda bilgilendirmelidir. Ergenlik doneminde
otistik bireyin saglikli bir cinsel gelisim ve
davranig siireci yagayabilmesi i¢in ¢evrenin de
aile ve kurum gibi ¢ocuga olumlu katki yapacak
tutum ve davranig gelistirmesi gerekir. Bu agidan
ailenin ¢gocugun cinsel yoniiyle ilgili aldig:
tedbirlerin ¢cevrede de saygi ile karsilanmasi ve
gereginin yapilmasi, otistiklerin cinsel
gelisimlerine yonelik olumsuz tavir ve
davranislarin kesinlikle olmamasi gerekir. Normal
bireylerin cinsel aktivitelerine yonelik ¢evrenin
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gelistirdigi tutumun otistikler i¢in de gegerli
olabilecegini varsayilarak bu yonde istikrarl
davranilmasi gerekmektedir.

Otistik bireyin yakin ¢evresinin ¢ocugun cinsel
davranislarina karsilik 6fke, kizginlik, korkma,
acima, merhamet gibi duygularla hareket
etmesinin olumsuz davraniglara yol agabilecegi
g0z Oniinde bulundurulmalidir.

Ergenlik donemini yasayan bireylerin cinsel
ihtiya¢larini gidermeye yonelik ailenin uyguladigi
herhangi bir ulusal veya uluslararasi yaklasim
modeli, cocugun fizyolojik ve psikolojik ihtiyaclar
da goz oniinde bulundurularak yakin ¢evre
tarafindan da kabul edilmelidir.

Otistik Bireylere Yonelik Cinsel
Istismar

Otistiklerin cinsel gelisimleri ile ilgili olarak
komisyonumuzun yapmis oldugu incelemeler,
arastirmalar ve bazi otistik cocuga sahip ailelerin
sOylemleri ciddi manada cinsel istismarin
yasandigini gostermektedir.

Bu bireylerin cinsel davranislarinda sinirlayict
dini degerlerin, toplumsal sorunlarin ve etik
kurallarin baglayici olmamasi sebebiyle
istenmeyen baz1 gelismeler olmaktadir. Cocuklarm
ergenlik doneminde karsi cinse olan arzularinin
art niyetli kisilerce suistimal edildigi; bu kisilerin,
ozellikle ¢cocuklarin kendini ve olay1 ifade
edememesinden aldig1 giicle bu istismar1 rahatlikla
gergeklestirdikleri bilinen bir gergektir.

Cocuklarm 6zellikleri ve cinsel rahatliklar
g0z Oniinde bulundurularak her an kontrol altinda
tutulmalar1 gerekmektedir. Ozellikle kiz
cocuklariin giyimlerine bu kapsamda dikkat
edilmeli, otistiklerin cinsel istismarina neden
olabilecek cinsel igerikli figiirlerden, oyun ve
davraniglardan kagmilmalidir (dudaktan 6pme,
kucaga oturtma, cinsel igerikli temaslar vb).

Istismara (tecaviiz, taciz) maruz kalinmamasi

* www.autism-tr.org/cinselegitim.htm
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i¢in, ¢ocuklarm iliskide bulundugu kurum ve
yakin gevre kesinlikle kontrol altina alinmalidir.
Olumsuz gelismelere zemin hazirlayabilecek her
tiirlii sarttan kagimilmalidir.

Sonug olarak otistik bireyler suistimale
ugrayabilecekleri ve kontrol edilemeyecekleri
ortamlardan uzak tutulmalidir.

Otistiklerin Cinsel Egitimine Yonelik
Onerilerimiz

1. M.E.B. Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma
Hizmetleri Genel Miidiirliigi, otistik bireylerin
cinsel gelisim evrelerinde kurumlarda yasanilan
sikintilarin gergek ve kagmilmaz oldugunu
kabullenmelidir. Bu problemle ilgili olarak
tiniversitelerin ilgili boliimlerinden ve kurumlardan
gelen raporlar dogrultusunda yasal diizenlemeler
yapilmali, kurumlara ve ailelere yonelik egitim
programlari hazirlanmali, brosiir ve kitaplar
basilmalidir.

2. Otistik ¢cocuklarin egitim miifredat
programina cinsel egitim baslica bir ders olarak
dahil edilmelidir. Otistik bireylere egitim veren
kurumlarin, ¢ocuklarin ergenlik déneminde
yasadiklar1 sorunlar gbz Oniine alinarak ve
uluslararast uygulamalar da dikkate alinarak
bagimsiz hareket edebilmeleri saglanmalidir.

3. Bagimsiz OCEM'lerde cinselligin biyolojik
ve fizyolojik yonii de dikkate alinarak doktor ve
hemgire bulundurulmalidir.

4. Otistik bireylerin cinsel egitimlerinde
uluslararast normlarin yakalanabilmesi igin,
iilkemizin toplumsal normlar1 dikkate aliarak,
cinsel egitime dair gelismis iilkelerle siirekli temas
halinde bulunulmasi, basin yayin organlari
araciligiyla toplumun bilinglendirilmesi
gerekmektedir. W



Otizmi Anlamak ve TEACCH Programi

Alev Girli

Sosyal iligki kurma, iletisim becerileri ve yaratici
etkinliklerde yetersizliklere yol acan, genis
kapsamli, norogelisimsel bir bozukluk olarak
tanimlanan otizm; bireylerin algilama, diigiinme,
Ogrenme gibi bilissel siireglerini de etkiler.

Otizmi anlamaya ¢alisan ve otistik bireyi
merkeze alan TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and Related Communication
Handicapped Children), "Otizm ve Benzer
Iletisimsel Giigliigii Olan Cocuklar I¢in Egitim
ve Tedavi Program1", Carolina Universitesi'nin
Psikiyatri kliniginde Gary B. Mesibov, Eric
Schopler ve meslektaslart tarafindan kirk yil 6nce
gelistirilmistir. Ulkemizde gegerlik ve giivenirlik
calismasi Girli, Atasoy ve Mutlu tarafindan yapilan
PEP-R ve Teacch programlari, bugiin diinyada
yirmiden fazla iilkede kullanilmaktadir.

Teacch, otistiklerin ortak dikkat problemleri,
biitiine degil detaylara odaklanma, soyutlama-
genellemede sinirliliklar, fikirleri birlestirmede
zorluklar, planlama-organizasyon yapabilme
giicliikleri, diisiince ve eylem esnekligindeki
yetersizlikler gibi 6zelliklerini ve duyusal-algisal
farkliliklarini dikkate alan; ve onlarm ilgilerinden,
0zel becerilerinden, 6grenme stillerindeki

farkliliklardan yararlanmaya ¢aligan bir
programdir.

Programi gelistiren uzmanlar, ¢ocuklarin 1)
aile ve ev hayatina, 2) okul ve 6zel egitime, 3)
toplumsal yasama uyum saglamasinin énemli
oldugunu belirlemisler ve ailenin programda en
onemli yere/role sahip oldugunu vurgulamislardir.
Teacch programinin temel 6gelerinden biri ailedir.
Bu nedenle aile, yardimei terapist gibi egitim
stirecinde aktif yer alir ve okulda uygulanan 6zel
egitim programinin evdeki uygulayicisidir.

Teacch Programinin Egitimsel
Hedefleri

1- Cevrenin Bir Anlami Oldugunu Ogretmek

Otistik birine pek ¢ok davranisi/beceriyi
kazandirmak, hatta dili 6grenmesini saglamak
yeterli degildir. Clinkii otistik birey, 6grendigi bu
beceriler, kelimeler, kavramlar vb arasindaki
iligskiyi-baglantiy1 anlamakta giicliik ¢eker. Bu
nedenle evrende modeller oldugunu kesfetmeli,
bunlar1 anlayabilmeli ve izleyebilmelidir. Bunu
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saglayacak kisiler olarak egitimci ve ailenin, bu
rolii dmiir boyu siirdiirebilmesi ¢ok zordur. Otistik
bireyin kendi diinyasinda ve ¢evresinde olan
bitenin anlamini, sirasini, iligkilerini anlayabilmesi
icin, 6gretilen tek tek biitiin becerilerin,
kavramlarin hayat i¢indeki birbirleriyle iliskilerini
de kavramasi gerekir. Bireyin bagimsiz
yasayabilmesi ile dogrudan iligkili olan bu siireg
en 6nemli egitimsel hedeftir.

2- Neden - Sonu¢ Kavraminin Ogretilmesi

Biitiin normal gelisen ¢ocuklar ve bazi otistikler
sebep-sonug iliskisini erken yasta 6grenirler. Ama
ozellikle zihinsel yetersizligi olan otistikler, olaylar
arasidaki bu iliskiyi anlamakta giigliik ¢ekerler.
Ornegin ¢ocuk basinin iizerindeki elbiseyi iki
tarafindan ¢ekince, elbise asag1 iner ve giyilmis
olur. Burada elbiseyi asag1 cekmenin sonucu
giyilmesini saglamis olmasidir ve bu iligkiyi fark
edebilmeyi 6grenmek, pek ¢ok otistik gocuk i¢in
egitim hedefi olarak ele alinmalidir. Sebep sonug
iligkisini kurabilme kisinin nesneleri nasil
kullanacagini anlamasi, kisisel bakimini
yapabilmesi, {iretken is yapmasi, toplum icinde
yasamasi ve iletigim i¢in dnemlidir.

3- iletisim Becerilerini Gelistirmek

Otistik bireyler i¢in iletisim becerilerinin
gelistirilmesi en temel hedeflerdendir. Agir otistik
ozellikleri olan, gevresiyle hig ilgilenmeyen izole
otistikler i¢in oncelikli hedef, iletisimin var
oldugunun 6grenilmesidir. Her cocuk i¢in
iletisimsel hedef, bulundugu diizeye gore
farklilagir. Bu nedenle isteklerini ifade edecek
sesler, kelime sdyleme, climle kurma, resim veya
jest kullanma, yazma gibi ¢ok farkli amaglar
olabilir. Iletisim becerilerine sahip yiiksek
fonksiyonlu baz1 bireyler i¢in ise karmasik climle
yapilari, cogullar, edatlarin, zamirlerin kullanimi
gibi daha iist diizey hedefler 6ngoriilmelidir.

4- Yetiskinlikte Gerekli ve Anlamh Becerileri
Gelistirmek

(Giinliik ve toplumsal yasam becerileri )
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Biitiin gelisim alanlarinda kazandirilmaya
calisilan becerilerin nihai amaci, bireyin yetigkinlik
doneminde bagimsiz yasamasini saglayacak kisisel
ve evici becerilerin, ayrica isle ilgili yetilerin
kazanilmasini saglamaktir. Eslestirme, nesnelerin
fakli olanlarini ayirt etme, boncuk dizme, yap-
boz pargalarini yerlestirme gibi pek ¢ok ¢aligma
ile kazanilan beceriler, kisinin evde veya
isyerindeki esya ve nesneleri kullanabilmesini
saglayacaktir. Erken yastan itibaren masa silmeyi,
ayakkab1 giymeyi, banyoyu kullanmay1, TV'yi
acmay1, bir yere giderken otobiise binmeyi,
lokantaya gitmeyi... 6grenme ¢abalart; kisisel
bakim ve mesleki ugraslar i¢in temel becerilerin
kazanilmasi; bos/serbest zamanin eglenceli ve
yaratic1 kullanilmasi gibi faaliyetler, toplumsal
yasamda temel becerilerin kazanilabilmesini
hedeflemektedir. Onemli olan yetiskinlik icin
gerekli ve anlamli fonksiyonel becerilerin
kazanilabilmesidir.

5- Mesleki Beceriler Gelistirmek

Otistik bireyler kapasiteleriyle orantili isleri
yapabilir, liretken olabilirler. Teacch programa,
bireyin dikkatinin dagilmayacagi, yapilandirilmis
bir ortamda, bir is masasinda 6grendigi bir
beceriyi, karmasik dogal ¢evrede/is ortaminda da
kullanabilmesini saglamay1 amaglar. Gorsel
resimler, yazili yonergeler gibi ipuglariyla belli
bir sirada ve rutin olarak belli isleri siirdiirmeyi,
gerektiginde yardim istemeyi 6grenen otistik birey;
kendi adinin yazdig giinliik programi takip ederek
hangi isi, ne kadar yapacagini, ne zaman
bitirecegini ve sonra ne yapacagini bilecektir.
Otistik bireylerin mesleki becerilerinin
gelistirmesiyle ilgili hedefler; is kurallarimi izlemek
ve bir danigsmanin rehberliginde sorumlu oldugu
isi yerine getirmekten, bagimsiz ¢alismaya kadar
degisik bagimlilik-bagimsizlik diizeylerinde
olabilir.

6- Bos Zamam Degerlendirme, Eglenme ve
ilgi Alanlar Gelistirme

Bireyin var olan becerilerini, ilgi alanlarini
belirlemek ve bunlar1 gelistirmek; bu kisilerin



bos/serbest zamanlarini takintili ugraglarla veya
kendilerini uyaran davraniglarla gegirmesini
onleyebilmek a¢isindan 6nem tagir. Bireyin
baskasinin yonlendirmesi olmadan dikkat siiresinin
uzunlugu, bagimsizlik derecesi, ebeveyn iletisimi,
ilgileri ve mevcut becerileri dikkate alinarak
egitimsel hedefler olusturulur. Kisiyi sevdigi bir
nesneyle ilgili koleksiyon yapmaya tesvik etmek,
sarki sGylemeyi seven birini miizik derslerine
yonlendirmek, el becerileri iyi olan birine elisi
caligmalart yaptirmak, sézkonusu bireylerin bos
zamanlarinda kendi baglarina anlaml bir seyle
ugragmalarini saglayacaktir. Bu alandaki
gelismeler aileye dinlenme/kendine zaman ayirma
firsat1 yaratacagi ve otistik bireyi uyaran agresif
davraniglar azaltacagi igin ¢ok 6nemlidir.

7-Uyumsuz/Problem Davranmislarin Azaltma

Teacch yaklagimina gore otistik birey; a) cogu
zaman karsisindaki kiginin ne sdyledigini/istedigini
anlamadiginda, b) konusanin yiiz ifadesi, beden
dili ile ne mesaj verdigini algilayamadiginda, c)
ortamdaki soyut ve belirsiz kurallar1 biligsel
yetersizlikleri nedeniyle kavrayamadiginda, d)
duyusal uyarilmigliktan agiri rahatsiz ve ajite
oldugunda, uyumsuz davranig gostermektedir.

Teacch programinin bu alandaki egitimsel
hedefleri; a) uyumsuz/problem davranigin altinda
yatan nedenleri anlamak, b) problem davranisin
ortaya ¢ikmasina/olugsmasina neden olan ¢evresel
kosullar1 diizenleyerek, problem olan davraniglarin
ortaya ¢ikmasini engellemek, ¢) davranisin ortaya
cikmasi engellenemediyse uygun diizeltme
yontemleri ile problem davranigi azaltmak/kontrol
altina almaktir.

TEACCH Programinin Uygulanmast

Programin uygulanmasi iic asamadan
olusmaktadir:

Birinci agama: Gelisimsel degerlendirme ¢ocugun
her gelisim alanindaki becerilerini ve

yetersizliklerini belirlemeyi amaglar. Bu amagcla
Schopler ve Reichler tarafindan gelistirilmis olan

PEP-R (Psiko-Egitimsel Profil 6lgegi)
kullanilmakta; 7 gelisim alaninda taklit, algi, ince
motor, kaba motor, el-g6z koordinasyonu, biligsel
ve sOzel alanlardaki halihazirdaki diizey,
yeterlilikler ve yetersizlikler belirlenmektedir. Bu
degerlendirme siirecinde ayni1 zamanda her gelisim
alaninda, gelismekte olan beceriler belirlenmekte,
bu becerilerden BEP (Bireysellestirilmis Egitim
Programi) olusturulmaktadir. PEP-R'nin
davranigsal alandaki maddeleriyle, cocugun otistik
ozelliklerinin agir, orta veya hafif diizeyde olup
olmadig1 belirlenmektedir. Boylece otistik davranig
ozelliklerinin, 1) dil, 2) iligski ve duygulanim, 3)
oyun ve materyallere ilgi, 4) duyusal tepkiler
alanlarindan hangisinde yogunlastig1
gbzlemlenebilmektedir.

Ikinci asama (Bireysel programin
olusturulmasi): Bu asama, evde ve okulda
uygulanacak olan bireysellestirilmis egitim
programinin olusturulmasima odaklanir. Ebeveyn
ve egitimcilerin gocuga kazandirilacak beceriler
konusunda farkli 6ncelikleri olabilir. Bu nedenle
ortak hedeflerde uzlasma ve isbirligi 6nemlidir.
PEP-R'nin 7 gelisim alanindaki
degerlendirmelerde ¢ocugun gelismekte olan
becerileri (yardimla veya kismen
gerceklestirebildigi beceriler), hedef beceriler
olarak alinir. Bdylece her gelisim alaninda ¢ocugun
ogrenmeye hazir oldugu becerilerden, o alandaki
BEP hedefleri olusturulmus olur.

Bireysellestirilmis egitim programinin
uygulanmasinda kullanilan "Otistik Cocuklar I¢in
Teacch Aktiviteleri" (Teaching Activities For
Autistic Children), 9 gelisimsel alanda (taklit 27,
alg1 23, biiyiik motor 43, kiigiik motor 26, el-goz
koordinasyonu 39, biligsel 32, biligsel-s6zel 35
0zbakim 19, sosyal 23 olmak {izere) toplam 267
aktiviteden olusmaktadir. Her gelisimsel alandaki
aktiviteler, 0-1, 1-2, 2-3, 3-4, 4-5 ve 5-6 yas olmak
iizere 6 farkli yas grubunda hiyerarsik olarak
siralanmugtir. Otistik 6zellikleri olan ¢ocuklar
genellikle gelisim alanlarinda yasitlarindan daha
yavas ilerledikleri i¢in bu aktiviteler 12 yasa kadar
kullanilabilmektedir.

Bu hedef beceriler her alanda hangi yag
diizeyine denk diisiiyorsa, Teacch programinda o

63



yas diizeyindeki aktivitelerle ¢esitlendirilerek
calisilir. Ornegin ¢ocugun bireysel programida
bir alandaki becerileri 3-4 yas diizeyinde iken,
bir diger alanda 0-1 yas diizeyinde olmasi
miimkiindiir. Ayrica hedef davranislari
gelistirmeye yonelik aktiviteler, Teacch
programindaki etkinliklerle esdegerde/ayni
diizeyde baska etkinliklerle ¢esitlendirilebilir.
Boylece ayn1 hedef icin birden fazla aktivite
yaptirilarak, cocugun calismay1 genellestirmesine
yardimci olunur.

PEP-R'de yer almayan 6zbakim ve sosyal
gelisim alanlarindan BEP'e dahil edilecek egitim
hedefleri, cocugun 6grenmeye hazir oldugu
beceriler gozlemlenerek, Teacch aktivite
kilavuzundan segilir.

PEP-R'nin davranigsal boyutunda yer alan
"dil", "iliski ve duygulanim”, "oyun ve
materyallere ilgi" ve "duyusal tepkiler"
boyutlarinda belirlenen otistik davranis 6zellikleri
arasindan, oncelikle aile ve egitim agisindan sorun
olanlar belirlenir ve diizeltme programlart BEP'e
eklenir. Bu davraniglarin diizeltilmesinde Teacch
Aktiviteler Programi'nin 10. bdliimii olan
"davranigsal alan" da yer alan, uyumsuz/problem
davranislan diizeltmede kullanilan farkli teknikleri
igeren, 29 ornek calismadan yararlanilir,

Uciincii asama: Bireysel egitim programinin
okul ve ev uygulamasinin siirekli ve diizenli
degerlendirilmesidir. 3-6 aylik periyotlarla yapilan
degerlendirmelerle, hedeflerde gerekli degisiklikler
yapilir ve kazanilmig beceriler yerine, bir sonraki
yas diizeyindeki becerilerle ilgili caligmalar
programa alinir.

Otistik ¢cocuklar, yeni nesnelere ve yeni
durumlara uyum saglamada, yeni durumlari
o0grenmede giicliik cekerler ve genelleme
problemleri yasarlar. Otistik ¢ocuklarin bildigi,
gordiigi, kullandig1 materyallerle ¢aligmasinin,
ogrenmeyi kolaylastirdigi bilinmektedir. Bu
nedenle Teacch programinda her aktivite i¢in
kullanilacak materyaller evde, okulda kolayca
bulunabilecek, ¢ocugun bildigi, yaygin kullanilan
nesnelerden olusturulmustur.
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TEACCH Programu Egitsel Teknikleri

Geleneksel egitimde sozel anlatim, model olma
ve sosyal pekistirecler cok sik kullanilir. Otistik
olmayan bireylere bir sey 6gretmenin en etkili
yolu dil kullanimidir. Egitimcinin sézel
aciklamalar1 6grencinin neyi, nasil yapacagini ve
yapilanlar arasindaki iligkiyi anlamasini saglar.
Nasil yapacagini 6grenince uygular ve
gerektiginde yardim isteyerek calismay1
tamamlayabilir.

Ancak genis bir kelime bilgisine sahip otistikler
icin bile, egitimcinin sdzel agiklamalarini izlemek,
algilamak ve uygulamak zor olabilir. Otistik bir
birey ortamdaki ses veya golge gibi bir uyaranla
ilgilenip sdylenene odaklanamayabilir. Egitimcinin
dudak hareketlerini izliyor olabilir, kendisiyle
konusuldugunu anlamamis olabilir veya dikkatini
verse bile karmasik kelimeleri, yan anlamlari,
mantiksal ¢ikarimlart anlamakta giicliik ¢ekebilir.
Bu nedenle Teacch yaklasimi, sdzel yonergelerin,
sozel aciklamalarin otistik birey i¢in tek bagina
yeterli olmadigini dikkate alir ve yonergelerde,
sOzel bilginin gorsellestirilerek anlagilir kilinmasini
gerekli gorir.

Egitimci, 6grenciden ne yapmasini istedigini
gosterir, model olur veya bir bagka ¢ocugu
izlemesini ve onun gibi yapmasini ister. Fakat
otistiklerde ¢ogu zaman bu yontem de ise
yaramayabilir, ¢linkii bireyin bunu yapabilmesi
icin gosterileni izlemesi ve iligkili 6zellikleri
tanimlayabilmesi gerekir. Bazen gosterileni
izleyebilir, ancak ona bakarak kendi davranigin
organize etmede basarili olamayabilir. Otistiklerde
model alma, taklit yoluyla 6grenmekle sinirlidir.

Egiticinin kullandig1 sosyal ddiiller olan
ovgiilerin, yani 6grencinin yaptigindan gurur
duydugunu belirten ifadelerin pekistireg olarak
amacina ulasabilmesi, bunlarin 6grenci igin bir
anlami1 olmasiyla miimkiindiir. Fakat bir otistik
giilimsemenin, kucaklamanin, tesekkiir etmenin
vb iletisimsel anlamini bilmez. Ya da bu
memnuniyet ifadesini anlamli veya yaptidi ile
iligkili bulmaz, bu nedenle sosyal pekistirecler
cok etkili olmaz.

Teacch yaklagimi bu tekniklerden tamamen
vazge¢ilmesini 6nermez, ancak bunlara ek olarak



farkl teknik ve stratejilerin de kullanilmasi
gerektigini savunur. Yapilan ¢aligmalar otistik
cocuklarin yapilandirilmis programlarla daha iyi
ogrendigini gostermistir. Bu nedenle
yapilandirilmis 6gretim, Teacch programlarinda,
becerileri gelistirme ve davranis problemlerini
azaltmada kullanilan ana stratejilerden biri
olmustur.

A-Yapulandirilmis ogretim
1-Egitim Ortaminin Diizenlenmesi,

Egitim Ortamumn Fiziksel Diizenlenmesi
Calisilan mekanin diizenlenmesi 6nemlidir. Belirli
aktivitelerin nerede yapilacagi acik olarak
belirlenmelidir. Cocugun bireysel olarak calisacag
alan, oyun alan1 ve diger ¢ocuklarla birlikte
calisacagi alan belli olmalidir. Boylece, sinifta
yapilan ve 6grenci i¢in neyi, NEREDE
Ogrenecegine agiklik kazandiran diizenlemeler,
belirsizlikten kaynaklanan anksiyeteyi azaltacaktir.
Ayrica ¢ocuk kendinden ne beklendigini, ne
yapacagini daha kolay kavrayacaktir. Calisma ve
oyun yerinin ayrilmis olmasi, ¢alisma yapilan
yerde sadece ¢aligma yapilacagini anlamasi
acisindan 6nemlidir. Caligmay1 takiben oyun
alanina gidiyorsa, ¢alisma ile oyun arasindaki
iligskiyi daha iyi anlayabilecektir.

Egitim Ortaminda Dikkati Dagitacak Unsurlarin
Bloke Edilmesi

Disaridan gelebilecek ses, goriintii, 151k gibi dikkat
dagitict unsurlarin bloke edilmesi, duvarlarda
minimal gorsel uyaran bulunmasi, ¢aligmay1
kolaylastiracak gerekli fiziksel diizenlemelerin
yapilmasi énemlidir.

Calisma Alanlarinin Secilmesi

Ogrencinin ¢aligma alani/masasi ayna, pencere
onii, malzeme dolabinin yan1 gibi dikkat dagitict
yerlerde olmamalidir. Dikkati ¢ok ¢abuk dagilan
bir ¢ocuk i¢in baglangigta, bos duvara dayali bir
masada ¢ocugun yiiziiniin duvara doniik oturmast
tercih edilebilir. Odadan sik sik ¢ikmaya calisan
bir ¢ocuk i¢in ¢ok ¢ikislt bir sinif uygun degildir.

Calisma masasi da kapiya uzak bir noktaya
konularak ¢ocugun kagmasi zorlastirilmalidir.

Swnirlar ve 6grencinin gereksinimleri

Sinif ve 6zel aktivite alanlari segildikten sonra
caligma alan1 gorsel olarak ayrilmalidir; bunun
icin halilara, seperasyonlara, bolmelere, tabani
bantlarla ayirma yontemine basvurulabilir ya da
mobilyalar, dinlenme alaniyla ¢aligma alanini net
bir sekilde ayiracak tarzda diizenlenebilir. Caligma
alan1 diizenlenirken her 6grencinin gereksinimi
g0z Oniine alinmalidir. Dikkati ¢abuk dagilan bir
Ogrenci icin materyallerin, sirayla alacagi bir
sekilde masanin yanindaki rafta, sepetler icinde
dizili olmas1 uygunken; cevresel uyaranlarin
calismasina engel olmadigi bir ¢ocuk i¢in malzeme
dolabinda durmasi, gocugun masadan kalkip
materyal almaya gitmesi uygun olabilir. Her cocuk
i¢in fiziksel ¢evrenin ne kadar yapilandirilmasi
gerektigi belirlenmelidir. Cocuk bagimsiz
caligmay gelistirdikge, fiziksel yapilandirma
azaltilmalidir.

2-Yapilandirilmis Programlar

Yapilandirilmis programlar, her cocugun giin
boyunca neleri yapmasi gerektigini, neyi dnce
neyi sonra yapacagini ve ¢alistiktan sonra kendisine
ne sunuldugunu gosterir. Yapilandirilmis bu
programlar, a) yapacagi ¢alismanin sirasin takip
etmekte zorlanan ¢ocuga, yapacagi isin sirasini
hatirlatir, b) alic1 dildeki yetersizligi nedeniyle
anlamadig1 yonergeyi anlagilir hale getirir, ¢) sirali
isitsel bellegi zayif olan ¢ocuga yapacagi islerin
strasini gosterir, d) dikkati ¢cabuk dagilan cocuga,
sik sik semasina bakma ve dikkatini tekrar toplama
olanag verir, e) hoslandig1 aktivitelerin semada
olmasi, cocugu dnceki aktiviteleri daha cabuk
yapmasi i¢in motive eder, f) program listeleri
giinliik islerin bilinmesini sagladigi i¢in,
bilinmezligin getirdigi anksiyeteyi azaltir.
Teacch uygulayan merkezlerde siiflarda iki
tip program vardir. Genel sinif programlari (ortak
sema), biitiin ¢ocuklar i¢in biitiin giinii ana hatlart
ile ¢izer. Bu program yaz1 ve gorsel materyaller
(resim vb) kullanilarak yukaridan asagi veya
soldan saga dogru bir panoya yerlestirilir.
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Her ¢ocugun bireysel programi ise ¢ocugun
giin boyunca egitimci ile birlikte veya bagimsiz
yapacagi spesifik ¢aligmalari, serbest/oyun
zamanini, yemek zamanini, gocugun smif i¢inde
ve okulda yapacagi etkinlikleri gosterir. Bazi hafif
Ozellikli cocuklar i¢in haftalik hatta aylik, donemlik
semalar yapilabilir.

Bilissel kapasitesi daha sinirlt gocuklar igin -
kendisinin de yer aldig1 fotograflar, gergek
nesneler, renkler gibi- aktiviteleri temsil eden,
daha anlagilir gbrsel materyaller kullanilabilir.
Her cocugun diizeyine gore, arka arkaya yapilacak
calisma sayisi1 belirlenmelidir. Onceleri bir ¢alisma,
ardindan oyun seklinde uygulanmali, sonra
calisma sayis1 agir agir arttirilmalidir. Her bireysel
program dengeli olmalidir; istenen ve daha az
eglenceli olanla, fiziksel olarak yorucu olan ve
olmayan aktiviteler sirayla yapilmalidir.

Program semalar1 cocugun iletisimi anladig1
diizeye uygun olmalidir.

Konusan ve konusulanlari, okudugunu anlayan
bir ¢ocuga, yapacagi calismalari ve bu ¢aligmalarin
stirelerini, 6rnegin "bir sayfa yaz", "syf. 34'teki
problemleri yap" gibi ibarelerle yazili olarak
vermek uygun olabilir. Resimlerle iletisim
kurabilen bir ¢ocuk i¢in ise resimler kullanilabilir.

3-Bireysel Calisma Sistemleri

Program listeleri her 6grenciye giin boyu yapacagi
uygulamalarin sirasini gosterirken, bireysel
caligma sistemleri bagimsiz ¢aligma alanlarinda
ne yapacaklar1 konusunda bilgilendirir. Calisma
sistemleri; aktivitelerde onlardan ne beklendigini
bilip, kendilerini sistematik olarak organize
etmelerine ve 6devi nasil bitireceklerini
anlamalarina yardim eder.

Bireysel ¢aligma sistemleri 6grenciye su dort
bilgiyi iletir,

1. hangi isi yapmalar1 gerektigini,

2. yapilacak isin miktarini,

3. isin bitmis olma kosullarini,

4. is tamamlandiktan sonra ne olacagini.

Etkili bir calisma sisteminde, bireysel ¢alisma
alaninda her ¢ocuga anlayabilecegi seviyede gorsel
bilgi sunulur. Ornegin yiiksek fonksiyonlu bir
gocuga yapacagi is, siiresi, miktari ve sonra ne
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olacagi yazili olarak verilebilir. Agir 6zellikleri
olan bir ¢ocuk i¢in ise yukaridan asagi siralanmis
mavi, sar1, kirmizi daireler ile bir ¢alisma sistemi
olusturulabilir. Her bir dairenin esi, birer kutu
lizerine yapistirilir ve her kutunun iginde yapilmasi
gerekli calisma ile ilgili malzemeler konur.
Cocugun ne kadar is yapacagini dizili daire sayist
belirler, her dairenin rengiyle ayni renkteki
kutudaki ¢alisma bitince o daire semadan ¢ikarilir,
bir sonraki ¢alismaya gecilir. Biitiin calismalar
bittiginde alacag1 6diil de dairelerin altinda semaya
yerlestirilmig olmalidir. Her ¢aligmadan sonra
materyallerin "bitti" kutusuna koyulmasi ve "bitti"
kelimesi ile vurgulanmasi, otistik cocugun isin
ne zaman ve nasil bitirilecegini somut olarak
anlamasi agisindan onemlidir.

4-Gorsel Yapilandirma

Otistik cocuklar iletisimle ilgili ¢ok fazla zorluk
yasadiklarindan, bu ¢ocuklarin en iyi performansi
gosterebilmesi i¢in yapilmasi gerekenlerin gorsel
olarak sunulmasi gerekir. Bu nedenle gorsel
aciklik-anlagilabilirlik, gorsel organizasyon, gorsel
yonergeler tliriinden araglarla elde edilebilen gorsel
yapilandirma ¢ok dnemlidir.

Gorsel actklik-anlasilabilirlik

Gorsel agiklik, bir masay1 silmeyi 6gretirken
iizerine abartili bir sekilde ekmek kirtisi koyarak,
cocugun temiz-kirli durumunu somut ve apagik
gormesini saglamak olabilir. Bu yontem, sézel
olanin anlasilmasi ve akilda tutulmasinin giigliik
arz etmesi nedeniyle, "bu masayi sil" yonergesine
gore daha etkili olabilir.

Gorsel Organizasyon

Otistik ¢cocuklar uyaranlari kontrol edip, organize
edemedikleri i¢in, materyallerin masanin iizerinde
yan yana durmasi kafa karistirici olabilir. Bunun
yerine, farkli materyallerin kutu, sepet gibi ayr
kaplar i¢inde getirilmesi ¢ocuklarin daha kolay
caligmasini saglayacaktir. Biiyiik bir kagidi
boyamaya nereden baglayacagina karar vermek
otistik cocuk i¢in zor olabilir; kagidi boliimlere
ayirmak, daha kii¢lik ve daha kolay kontrol
edilebilir hale getirmek gibi gorsel



organizasyonlar, karmagik gelen ¢alismalarin daha
kolay anlasilmasini saglayacaktir.

Gorsel Yonergeler

Panolar yazi, resim, sekil vb gorsel yonergelerin
takip edilmesini kolaylastirdigi i¢in ¢ok kullanilir.
Cocuklar bu panolardaki yonergeleri izleyerek
bir yetigkinin yardimi olmadan ve kendi i¢lerinden
geldigi gibi degil beklenenleri yaparak hareket
ederler. Gorsel yonergeler, is yaparken ve
toplumsal yasamda hayat boyu kullanacaklari
materyallerdir.

5- Rutinler

Rutinler, bir islemi yaparken uygulanan tutarl ve
sistematik davranig sekilleridir. Bunlar, cocuga,
cevresindeki olaylarin sirasini tahmin etme ve
anlama konusunda bir strateji saglar. Egitimci bir
rutin olusturmazsa, otistik cocuk hemen hemen
her isle ilgili bir rutin gelistirir. Bu rutinde 1srarci
olabilir ve degismesine direng gosterebilir. Ornegin
simifa girer girmez oyuncaklari yere atip, kagitlart
yirtabilir. Kabul edilemez bir rutin yerine, egitimci
tarafindan uygun bir rutin olusturulmalidir; 6rnegin
"Once ¢aligma, sonra oyun" rutini gibi. Otistik
¢ocugun aktivitelerinde rutin olusturma
ozelliginden yararlanmak, ancak bunu daha
tiretken ve esnek bir sekilde kullanmak dnemlidir.
Bunun i¢in ana yap1 tahmin edilebilir kalmali,
detaylar degistirilmelidir. Boylece ¢cocuk
detaylardan ¢ok ana yapiya odaklanacak ve
degisikliklerden rahatsiz olmayacaktir.

B-Ogretme Metotlart
Yonergeler

Sozel yonergelerde minimum dil kullanmak
gerekir. Uzun ve karmasik, soyut kelimeler kafa
karistirir. Cocugun alic1 dil diizeyi yeterli
olmayabilir. Kullanilan dil ¢cocugun diizeyine
uygun olmalidir. Kisa, acik ve net ifadeler
kullanilmalidir. Ornegin "su koyabilir misin" gibi
bir climle ile su isterseniz, otistik ¢ocuk bunu su
koymayz1 biliyor olmakla ilintili anlayacak ve

bardaga su koymayacaktir; muhtemelen hareketsiz
bekleyecek veya konusmay1 biliyorsa "evet" diye
cevaplayacaktir. Eger su istiyorsaniz, "su ver"
dememiz ve suyu gostermemiz, cocugun ne
istediginizi anlamasinda daha etkili olacaktr.

Yardimlarla Destekleme (ipuclar)

Bir igin bagarilmasi, tamamlanmasi o isi yeniden
yapmak i¢in 6nemli bir motivasyon nedenidir.
Ayrica 6grenme acisindan da, tam olarak ne
yaptigin1 gérme olanagi sagladigi i¢in dnemlidir.
Caligma sirasinda ¢ocuk gereksinim duydukea
yardim kullanilmalidir. Fiziksel agidan ¢gocugun
elinin ilizerine elimizi koyarak veya tuttugu bir
nesneyi tagimasina yardim ederek dogrudan ve
yogun yardimlar kullanabiliriz. Ya da model
olarak yapacagi seyi gdsterme, sézel veya gorsel
yardim verme, jestler kullanma gibi daha dolayh
yardim yontemlerini devreye sokabiliriz.

Yardimlar agik bir sekilde ve tutarli olarak,
cocuk yanlig yapmadan verilmelidir.

Pekistirecler

Bagkalarmin takdiri bizi igsel olarak tatmin eder;
yani bagarmaktan dolay1 mutlu oluruz veya
calismamizin karsiliginin oldugunu goriiriiz ve
bu bizi ¢aligmaya motive eder. Ancak otistikler
icin bu nedenler yeterince motive edici degildir.

Egitimciler her cocugun ne ile motive oldugunu
belirlemelidir. Baz1 ¢ocuklar i¢in yiyecek,
oyuncak, bazilari i¢in ise tercih ettigi aktiviteler
motivasyon kaynagi olabilir. Bazi otistikler i¢in
bir igi bagarmak da motivasyon nedeni olabilir.
Sosyal ve somut pekistirecleri birlikte kullanmak,
ileride sosyal pekistirecleri tek basina kullanmay1
saglayacaktir.

Pekistireglerin etkili olmasi i¢in sistematik
olarak kullanilmalar1 ve 6grenilen davranisi takip
etmeleri gerekir. Siklig1 ve miktar1 gocugun
ozelliklerine gore ayarlanmalidir. Ogretmen
pekistiricinin tipini ve hangi siklikta kullanilinca
etkili oldugunu, d6grencinin ilgisini ve 6grenilecek
davranistaki ilerlemeyi gézlemleyerek
belirleyebilir. W

67



KAYNAKLAR

1. Girli, A. ve Atasoy, S. (2000), "Otistiklerin
Degerlendirilmesinde Kullanilan PEP-R (Psiko -Egitimsel
Profil) Olgeginin Gegerlik, Giivenirlik On Caligmast", 11.
Ulusal Psikoloji Kongresi, Izmir.

2. Girli, A., Atasoy, S. ve Mutlu, B. (2003), "PEP-R
Psiko-Egitimsel Profil Olgeginin Tiirk Orneklemi Gegerlik
ve Glivenirlik Calismas1", Gelisimsel Noropskiyatri
Toplantilar1 I, 1. Istanbul Otizm Sempozyumu, Istanbul.

3. Marcus, L.M. (1978), "Developmental Assessment
as a Basis for Planning Educational Programs for Autistic
Children", Behavioral Disorders, 3, 219-226.

4. Mesibov, G.B. (1991), "U.S. Autism Program Making
Roads in Europe", i¢inde Psychology International (Cilt 2,
No. 4), Washington DC: American Psychological Association
Office of International Affairs.

5. Mesibov, G.B. ve Schopler, E. (1983), "The
Development of Community Based Programs for Autistic
Adolescents", Children’s Health Care, 12, 20-24.

6. Mesibov, G.E. ve Shea, V. (2003), "The Culture of
Autism: From Theoretical Understanding to Educational
Practice", Gelisimsel Noropskiyatri Toplantilar I, 1. Istanbul
Otizm Sempozyumu Teacch WorkShop Notlari, Istanbul.

7. Mesibov, G.E., Shopler, E. ve Hearsey, K.A. (1995),
"Structured Teaching in the TEACCH System", icinde
Learning and Cognition in Autism (243-268), E. Schopler
& G. B. Mesibov (der.), New York Plenum Press.

8. Mutlu, B. (1998), "TEACCH with Turkish Children
with Autism", Yayimlanmamuis tez ¢aligmasi, California
State University San Bernardino, Degree of Master of Arts
in Education: Special Option.

9. Ozonoff, S. ve Cathcart, K. (1998), "Effectiveness of
a Home Program Intervention for Young Children with
Autism, Journal of Autism and Developmental Disorders,
28(1), 25-32.

68

10. Penarai, S., Ferrante, L. ve Caputo, V. (1997), "The
TEACCH Strategy in Mentally Retarded Children with
Autism: A Multidimensional Assessment. Pilot Study",
Journal of Autism and Developmental Disorders, 27(3),
345-347.

11. Penarai, S., Ferrante, L. ve Zingale, M. (2002),
"Benefits of The Treatment and Education of Autistic and
Communication Handicapped Children (TEACCH)
Programme as Compared with a Non-specific Approach",
Journal of Intellectual Disabilities, 46(4), 318-327.

12. Shopler, E., Lansing, M. D. ve Waters, L. (1983),
Teaching Activities for Autistic Children: Individualized
Assessment and Treatment for Autistic and Developmentally
Disabled Children, cilt 111, Baltimore: Universty Park Press.

13. Schopler, E., Mesibov, G.B. ve Baker, A. (1982),
"Evaluation of Treatment for Autistic Children and Their
Parents", Journal of the American Academy of Child
Psychiatry, 21, 262-267.

14. Schopler, E., Reichler, R.J., Bashford, A., Lansing,
M. ve Marcus, L. (1990), Psychoeducational Profile-Revised
(PEP-R): Individualized Assessment and Treatment for
Autistic and Developmentally Disabled Children, cilt 1,
Austin, Texas: Pro-ed.

15. Steerneman, P., Muris, P., Merckelbach, H. ve
Willems, H. (1997), "Brief Report: Assessment of
Development and Abnormal Behavior in Children with
Pervasive Developmental Disorders. Evidence for the
Reliability and Validity of the Revised Psychoeducational
Profile", Journal of Autism and Developmental Disorders,
27(2), 177-185.

16. Van Berckelaer-Onnes, 1. ve Van Dujin, G. (1993),
"A Comparison Between the Handicaps Behavior and Skills
Schedule and the Psychoeducational Profile", Journal of
Autism and Developmental Disorders, 23, 263-272.



Otizmin Sosyal Yasamla Baglantisi:
Iletisim, Oyun ve Zihin Teorisi

Pelin Eraktan

Otizmde sosyal gelisim boyutu, birgok belirsizlikle
birlikte yasanan, biitiin davranis ve 6grenme
big¢imlerini de etkileyen 6nemli bir gelisim alanidir.
Bu alanda yasanan problemler, normal sosyal
aktarimlar ve i¢inde yagsadigimiz diinyay1
anlamay1 otizmli bireyler i¢in zor hale
getirmektedir.

Bireylerdeki genel gelisim basamaklari,
birbirinden ayrilamayacak bir zincirin halkalar
gibidir. Birinde yasanan problem digerini de belli
bir kesisme noktasinda mutlaka etkileyecektir.
Buna bagl olarak, otizmli bireylerdeki sosyal
gelisim yetersizligi de gelisimin diger
halkalarindan bagimsiz olarak diigiiniilemez. Bu
halkalardan biri olan dil ve iletisim alaninin
otizmde oldukca agir bir sekilde etkilenmis olmasi,
sosyal problemlerin agiklanmasinda biiytik bir
rol oynayacaktir.

Otizmli bireylerin dil alaninda yasadiklari
zorluklar, dili anlayamamaktan dili iletigimsel
olarak kullanamamaya kadar genis bir ¢cercevede
ele alinir. Otizmde dil gelisiminin olmamasi ya
da dil gelisiminin farkli olmasi ¢ogunlukla biligsel

becerilerdeki ve iletisim yetilerindeki
eksikliklerden kaynaklanir. Dilin anlagilamamasi,
iletisim kurma ve sosyal bilis alaninda zaten
sikintisi olan otizmli bireyi sosyal yasamdan daha
da koparir. Normal gelisim gosteren ¢gocugun
baglattig1 bir ¢ok iletisim bigimi onun diinyay1
anlamlandirmasi agisindan énemlidir ve bu ¢ocuk
i¢in bir ihtiyactir. Otizmli bireyde ise bdyle bir
ihtiyag s6z konusu degildir. Gelisimsel olarak
getirdigi bu eksiklik, eger zihin fonksiyonlar
yeterli degilse, sosyal kurallar1 biligsel agidan
ogrenebilmesini ve sosyal gelisimini dogru yoldan
giderek tamamlamasini engelleyecektir. Sosyal
icerikli anlamin algilanmasi sosyal bilisi temsil
eder. Otizmli bireylerde sosyal bilisin yeterli
olmamasi, temel sosyal becerilerin 6gretiminde
alternatif bir yolun kullanilmasini gerektirir. Bu
yol bilissel bir yol olmalidir. Yiiksek fonksiyonlu
otizmlilerde ve Asperger sendromlularda zeka
fonksiyonlarinin daha iyi olmasi sebebiyle bu
biligsel yolun kullanimi daha kolay olacak ve
sosyal biligin yerini alamasa da sosyal yasama
uyumu kismen saglayabilecektir. Yiiksek
fonksiyonlu otizmli bir ¢ocugun "nasilsin"
sorusuna karsilik olarak "iyiyim, tesekkiir ederim,
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sen nasilsin" sorusunu sormasi ve her seferinde
"ben de iyiyim" karsiligini alacakmis gibi
arkasindan yine "ben de iyiyim, tesekkiir ederim,
sagol" demesi, selamlasma gibi sosyal bir
faaliyetin sadece kuralin1 6grendigine, fakat sosyal
biliginin bu faaliyet i¢in yeterli olmadigina isaret
etmektedir. Ciinkii bu sosyal yasantida herhangi
bir farklilik oldugunda (6rnegin herkes "iyiyim"
diye yanit vermeyebilir), o bu durumu biligsel
acidan yorumlayamayacak ve uygun cevabi
veremeyecektir.

Otizmde sosyal gelisimdeki problemleri
aciklamaya calisan 6nemli yaklagimlardan biri de
"zihin teorisi" kuramidir. Bu kuram diger
insanlarin ne bildigini, ne istedigini, ne hissettigini
bilme ve buna dayanarak davranisi ve inanci
tahmin etme becerilerini kapsar. Otizmde zihin
teorisinin gelisimi zeka kapasitesine bagli olarak
degismektedir. Otizmli bireyler zihin teorisi
kapsaminda degerlendirildiginde, diger bireylerin
diisiince siireglerini, davraniglarini farzetme
becerisini geligtirmekte zorlandiklar goriiliir. Bu
durum, diigiiniilen seyi temsil eden zihinsel
durumu tahmin edememe olarak da
adlandinlabilir. Béylece otizmde sosyal yasamin
bir provasi olan sembolik hayali oyunun gelisimi
aksar. Otizmde zihin teorisinin asamalartyla ilgili
olarak sdyle bir 6rnek verilebilir: Otizmli birey
oyuncak bir bardag1 bardak olarak goriip
adlandirabilir. Bu ilk diistincedir. Gergege dayali
olan bu ilk diigiinceyi manipiile etme ve zihinsel
stirecler gibi gorlinmeyen olaylar1 bu yolla anlama
diizeyine erigsmek ise problemin ana noktasin
olusturmaktadir. Yani otizmli gocuk bardagi iginde
bir sey varmis gibi farzedip oynama becerisine
sahip olmayabilir ve dolayisiyla bu diigiincenin
var olabilecegi ve baskasi tarafindan
diisiinebilecegi bilgisine de erisemeyebilir. Goz
kontag1 kurmadaki eksiklikler bile diger insanlarin
mental siireglerini anlamaya engel olabilmektedir.
Cilinkii gozler bilgi tagiyan en 6nemli organlardan
biridir. Ayrica diger bireylerin bakis ac¢ilarinin
anlagilamamasi otizmli bireylerin sosyal beceri
diizeyleriyle yakindan iligkilidir.

Otizm yelpazesi i¢inde yer alan ve yapabilirligi
daha yiiksek olan bireyler, uygun sosyal
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davraniglarin mekanizmasim gelistirebilir ve belirli
bir diizeye kadar sosyal handikaplarini
dengeleyebilirler. Yiiksek fonksiyonlu otizmliler
bu sosyal davraniglar1 bir takim kaliplarla
biitiinlestirerek yaptiklarindan, bu kurallar1 bagka
durum veya olaylara genellemekte zorlanirlar.
Diyelim, sokakta gordiigii yabanci kisileri 6pmeye
calisan otizmli bir bireye, sokakta gordiigii yabanct
insanlar1 6pmemesi gerektigi kural 6gretilir. Bir
giin bu kisinin evine bir postact gelir, kapiy1 ¢alar
ve igeri girer. Otizmli kisi postaciy1 oper. Bu
ornekte otizmli birey 6grendigi kurali sadece
sokakta goriilen yabancilar 6piilmez kalibiyla
birlestirmis ve eve gelen yabanciy1 da pmeme
bilgisine genelleyememistir.

Otizmde sosyal bilisin yetersizligi, oyun
becerilerinin tam manasiyla gelisememesinde de
gortiliir. Cocuklar oyun sayesinde, ileriki
yasamlarinda karsilagacaklar1 sosyal roller ve
kurallar hakkinda bilgi sahibi olurlar ve bir zemin
olustururlar. Zihin teorisiyle ilgili kurallar,
dogustan gelen bir takim genetik tasinmisliklarin
yardimiyla birlikte oyun tarafindan da desteklenir.
Cocuk oyun araciligiyla diger insanlarin inanglari,
ne diisiindiikleri ve beklentileri konusunda semalar
olusturur. Bu semalar yas ilerledikg¢e yeni
semalarla birlesir ve bdylece toplumsal uyum
saglanir. Sembolik oyun digerlerinin bakis agilarini
etkili bir sekilde anlamak, diisiinceyi temsil eden
seyi diger diisiincelere adapte edebilmek igin
gereken ve sosyal diisiince igin kritik olan
kapasitenin gelisiminde 6nemli rol oynar. Ayrica
oyun soze dair degildir ve "dyle olmus" gibi
kaliplar1 vardir. Bu 6zellik, ¢ocugun oyunda bir
nesneyi bagka bir nesne yada canli yerine koyarak
farzetmeye dayali yetilerini kullandigina isaret
eder.[]

Oyun, sosyal bilisin gelisimini destekleyen,
kendiliginden motive olan ve hig bir dig etkenin
veya 0diiliin baslatmadigi bir aktivitedir. Oyunda
dikkat sonuca degil yasanan siirece odaklanmaistir.
Oyunun sonunda ulasilacak bir hedef veya sonug
yoktur. Otizmin 6zellikleri icinde yer alan
sterotipik davraniglar ve otizmli bireylerin rutini
bozacak ani degisikliklere adapte olma yetisinin



kisitliligl, oyunun birgok 6zelligiyle karsitlik
olusturmaktadir. Ciinkii oyun beklenmeyene kars1
esnekligi barindirir. Kurallarin degismesi,
davraniglarin veya diisiincelerin kombinasyonu
oyunun yapisinda vardir. Otizmli ¢gocuklar oyun
tercihlerini sterotipik, rutine bagl faaliyetler
yoniinde kullanirlar; arabalar1 yan yana dizmek,
evcilik oyuncaklarini belirli bir bigimde dizmek
veya iist iiste koymak gibi. Otizmli gocuk basit
taklit ve sensori motor oyunlarinda da yetersiz
oldugundan sembolik oyuna ge¢mekte zorlanir.
Ozellikle akranlartyla oyun oynamasi s6z konusu
oldugunda, onlarin iletigim bigimlerini
anlayamamasi ve sosyal alginin eksikligi daha
bastan engel olusturur. Burada karsimiza yine,
yukarida bahsettigimiz gelisim halkalar

benzetmesi ¢ikar. Otizmde iletisim ve oyunun
nitel olarak bozulmasi, sosyal yasami ve sosyal
bilisi olumsuz etkilerken, sosyal alginin
gelisememesi oyun ve iletisim sorunlarmi daha
da arttirmaktadr.

Buradan yola ¢ikarak, otizm spektrum
bozukluklarinin yapisinin ne kadar karmagik
oldugu ve (dil, iletisim, sosyal ve biligsel alandaki)
birbirine bagli gelisim 6zelliklerinin
yetersizliginden meydana geldigi sonucuna
varabiliriz. Otizmli bireylerin egitiminde oyun
ve iletisim becerilerine yonelik ¢calismalarin 6nemli
bir yeri olmas1 gerekmektedir. Béylece onlarin
mevcut sosyal yasama adaptasyonu ¢ok daha
cabuk ve nitelikli olacaktir. H
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Kardesim Riizgar, Kardesim Deniz...

Senem Yildiz

"Hi¢ kimse beni dinlemiyor."

"Neden benim veli toplantilarima
gelmiyorlar?"

"Hastalandigimi fark etmediler bile..."

"Biktim artik. Hep cezalandirilan ben
oluyorum."

"Eve gitmek istemiyorum.”

"Altima kagirtyorum diye annem hep bana
kiziyor, ona bir kere bile kizmadi."

"Kardesim defterimi yirttigi icin bugtiin
ogretmenden azar igittim."

"Neden herkes kardesiyle disarida
oynayabiliyor da ben oynayamiyorum.”

"Kimse benimle ilgilenmiyor."

"Ondan nefret ediyorum."

"Artik hep birlikte gezmeye gidemiyoruz."

"Annemler eve arkadas ¢cagirmami
istemiyorlar. Hep onun yiiziinden."ll

Bu ciimleler ¢alistigimiz engelli gocuklarin
kardeslerinden siklikla duyduklarimizdan sadece
birkagi. Ne yazik ki onlarin varligini1 ancak bir
problem yasandiginda fark ediyoruz. Hig bir sey
soramadan, yasadiklarina ve olanlara bir anlam
veremeden, hatta dogru diiriist 6fkelenemeden,
isyan edemeden yasiyorlar. Engelli bir ¢ocugun
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pesinden kosan aile, geride biraktiklarinin ¢ogu
zaman farkinda olamiyor.

"Sen biiyiikstin."

"Sen ablasin, kardesine bakman gerek."

"Seni kardesine bakman icin diinyaya getirdik,
planlarint ona gére yap."

"Sen normalsin, boyle davranmamalisin.”

'ﬁ?ir de sen baslama."

Bu ¢alisma, engelli kardesi olan bireylerin
yasadiklarin1 daha goriiniir hale getirme, en
azindan bundan sonra onlarin duygu ve
diistincelerine daha duyarli olma ve belki de onlara
olan borcumuzu 6deme ¢abasinin bir sonucudur.

Kardes iligkilerinin Onemi

Kardesler, aile sisteminin bir alt grubudur. Bu
nedenle de aile i¢cinde 6nemli bir yere sahiptir.
Kardesler arasi iliski, omiir boyu siiren 6zel bir
iligkidir. Bu iligkinin kalitesi aile i¢i ¢atigmalari
ve uyumu da belirler. Cocuk ilk sosyal
deneyimlerini kardesiyle yasar ve sosyallesme
yolundaki ilk adimlarini kardesiyle atar. Kardesler
arasi iliski, cesitli deneme yanilmalarin yagsandigi,



gelecekteki kisilerarasi iligkileri, baga ¢ikma
mekanizmalarini ve kisilik gelisimini etkileyen
bir sistemdir. Bu sistemde, cinsiyet farki, dogum
siras1 ve ebeveynlerle kurulan iligkiler ¢ok 6nemli
rol oynamaktadir. []

Kardes iligkileri ¢ocuklarin gelisim
siirecleriyle birlikte degisip doniisiir. Ozellikle
erken donemlerde, kiigiik kardesler iliskide daha
aktiftir. Orta gocukluk doneminde ise kardes
iligkileri daha esit bir noktaya gelir ve her iki
kardes de daha baskin olmaya cabalar.[]

Aile iliskileri iginde kardes iliskileri
olumlu olabildigi gibi olumsuz da olabilir. Kardese
duyulan sevgi, hayranlik, onunla oyun oynama,
bir seyleri paylagma veya ona yardimci olma
istegi gibi faktdrler olumlu aile iliskilerinin
gelismesini saglar. Buna karsin kardese yardimct
olmay1, onunla bir seyler paylagsmayi istememe,
kardesle oynamay1 veya ona bakmay1 reddetme,
kardese yonelik saldirgan davraniglarda bulunma,
onunla ilgili olumsuz konugmalarda bulunma ve
sahip oldugu esyalara zarar verme gibi davraniglar
olumsuz aile iligkileri yaratir. Kardesleriyle olumlu
iligki kuramayan kisilerin sosyal iligkileri de
olumlu yonde gelisememekte; olumsuz kardes
iligkileri, ebeveynlerin yanlis miidahaleleri
sonucunda aile i¢inde sagliksiz bir ortam
yaratmaktadir (Bornstein ve Lamb 1988).

Engelin Aileye Etkisi

Minuchin'e gore (1974), aile sisteminin diizenli
isleyisini etkileyen en 6nemli etken, ailenin stres
faktorleriyle karst karsiya kalmasidir. Stres
faktorleri dort ayr1 kosuldan kaynaklanabil-
mektedir. Bunlar; aile iiyelerinden birinin aile
disindaki stres verici faktorlerle iligkili olmasi,
tiim ailenin aile disindaki stres verici faktorlerden
etkilenmesi, aile i¢indeki karsilikli iliskide stresin
olmasi ve bireysel problemlerden kaynaklanan
stres durumlaridir. Ailede engelli veya kronik
hastalig1 olan bir ¢ocugun bulunmasi, bireysel
problemlerden kaynaklanan stres verici bir kosul
olarak degerlendirilmektedir.

Ailede engelli bir gocugun varlig, ailenin
maddi ve manevi kaynaklarini biiyiik oranda
etkiler. Aile bireyleri ¢esitli faktorlere bagl olarak
degisen derecelerde bu durumdan etkilenirler. Bu

faktorler sunlardir:

- Ailenin kaynaklari

- Ailenin yasam tarzi

- Ailenin ¢ocuk biiylitme deneyimi

- Engelin ¢esidi ve yogunlugu

- Ailedeki ¢ocuk sayist

- Ailedeki ¢ocuklar arasindaki yas farklar

- Ailede var olan bagka stres kaynaklari

- Basa ¢ikma mekanizmalarinin gesitleri ve
aile i¢i iletigim bi¢imi

- Toplumsal destegin ¢esidi ve niteligi (Horne
vdg. 2006).

Engelli Kardesi Olan Cocuklarin Problemleri

Ebeveynin kaynaklarinin, ilgisinin, zamaninin
biiyiik bir kisminin engelli ¢ocuga ayrilmasi,
yasam tarzinin engelli gocuga gore diizenlenmesi,
engelli olmayan kardesin sosyal ve duygusal
gelisimini etkilemekte, bunun sonucunda ¢ocuklar,
engelli kardeslerine farkli tepkiler verebilmektedir.
Gargiulo (1985, akt. Atasoy 2002, 41-43) bu
tepkileri belli basliklar altinda toplamistir:

Kizginlik: Cocuklarin engelli kardeslerine
gosterdikleri en yaygin tepkidir. Ebeveynlerin
engelli kardesle daha ¢ok ilgilenmeleri, yagam
tarzinin ona gore diizenlenmesi, maddi kaynaklarin
engelli kardes i¢in kullanilmasi, engelli kardese
bakma zorunlulugu ¢ocuklarda kizginlik
duygularma yol acabilmektedir.

Diismanlik: Cocuklar engelli kardeslerini tim
problemlerin kaynagi olarak goérebilirler. Bu da
kardeslerine kars1 diismanca duygular
beslemelerine neden olabilir. Bu duygular s6zel
veya bedensel saldirganlik seklinde ifade edilebilir.

Kiskanclik: Kizginlik duygulan kiskanglik
duygularini da dogurabilir. Cocugun ebeveynlerin
ilgisini gekebilmek i¢in evde veya okulda davranig
problemler sergilemesine yol agabilir.

Sucgluluk: Engelli kardesi olan ¢ocuklarda
sucluluk duygulari da siklikla gézlenir. Bu
duygular, engelli kardese iliskin olumsuz
duygularin veya engelli kardege kotii muamelede
bulunmanin bir sonucu olarak ortaya ¢ikabilir.
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Uziintii: Engelli kardesleri igin iiziilebilirler.
Bu iiziintii ebeveynlerin {iziintilisiinii de
yansitmaktadir.

Endise ve Korku: Gelecekle ilgili endise ve
korkular 6n plandadir. Bu duygular ileride engelli
bir gocuga sahip olabilecegi, kardesine bakmak
zorunda kalacagi ya da kardesinin bagina bir sey
gelebilecegi diisiincelerinden kaynaklanmaktadir.

Utanma ve sitkinti: Cocuk kardesinin
durumundan dolay1 utanabilir, toplum i¢inde
onunla birlikte goriilmekten sikint1 duyabilir. Bu
durum ¢ocugun engel derecesine gore de
degismektedir.

Reddetme: En sik rastlanan reddetme bi¢imi
kardese ilgi ve sevgi gdstermemektir. Bazen de
cocuk engelli olma halini reddedebilir.

Cocuklardaki tepkiler yasa bagl olarak da
degisim gostermektedir. Erken ¢ocukluk
doneminde engelli olmayan kardes, engelli kardesi
fiziksel ve davranigsal olarak taklit edebilir veya
davranigsal gelisiminde bir gerileme ortaya
¢ikabilir. Daha sonralart da "digavurum" yaparak
veya "miikemmel" ¢ocuk haline gelerek, sira dist
davraniglar sergileyebilir.

[lkokul dénemindeki ¢ocuklar, bagkalarinin
kardesleriyle kendi kardesleri arasindaki farki
gordiikge cogunlukla utanma ve sikinti
hissetmektedirler. Problemin varligina iiziilebilir
ve engelli olmadiklari i¢in kendilerini suglu
hissedebilirler. Cogunlukla koruyucu ve
destekleyici davranmayi tercih ettiklerinden, bu
sebeple akranlariyla aralarinda problem
yasanabilir.

Geng yetigkinler ise gelecek odakli kaygilara
sahiptir. Engelli kardeslerine ne olacagini diisiiniip
iiziilebilirler. Ileride evlendikleri zaman eslerinin
engelli kardesi kabul edip etmeyeceklerine dair
kayg1 duyabilirler. Aile planlamas1 yaparken
genetik damigmanlik almak isteyebilirler ve engelli
kardeslerinin gelecekteki sorumluluklariyla bag
etme konusunda kayg1 yasayabilirler.

Bir de engelli kardeslerin ne hissettigine
bakacak olursak, onlar da tiim aile bireyleri gibi
stres yagamaktadirlar. Bu stres faktorleri;
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anlagilamamaktan dogan hayal kirikligi, yalniz
oynamak zorunda birakilmanin mutsuzlugu, her
sey hakkinda siirekli hatirlatmalarin yapilmasi,
sosyal becerilerin yetersizliginden dolay1 ige
cekilme, diisiik benlik saygisi, engelli olmayan
kardes kadar hizli ve becerikli olamamanin
yarattig1 kizginlik duygusudur.

Engelli kardesin ve engelli olmayan kardesin
tiim duygu ve diisiincelerine bakildiginda, bu
durumla en iyi basa ¢ikacak kisilerin ebeveynler
oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin aile i¢i tutumu
her iki kardes agisindan da ¢ok biiyiik 6nem
tagimaktadir. Ebeveynler engelli cocukla, engelli
olmayan kardese cifte standart uyguladiklarinda
catigmalar artmaktadir. Engelli cocugun daha
fazla anne-baba ilgisine ihtiyaci olmasindan dolayzi,
engelli olmayan kardes gdsterilen ilginin
miktarindan rahatsiz olacak; engelli kardesin daha
fazla sevildigi diistincesine kapilacaktir (Horne
vdg. 2006).

Pirimoglu (1996) calismasinda, engelli kardesi
bulunan ¢ocuklarin, engelli kardesi bulunmayan
cocuklara gore daha fazla davranig problemlerine
sahip oldugunu ve bu problemlerin, annelerin
kaygi diizeyiyle énemli dlciide iliskili oldugunu
belirlemistir. Engelli kardese sahip olan kizlarin
yiiksek diizeyde saldirgan davraniglara ve
depresyona, erkeklerin ise depresyona ve okul
problemlerine sahip olduklar tespit edilmistir.
Engelli kardesi olan kizlarin problemlerinde,
engelli cocugun engelinin derecesinin ve
ebeveynler ile engelli kardes hakkinda agik bir
iletisim icerisinde olamamanin 6énemli bir etken
oldugu goézlemlenmistir.

Kurumumuzda yapilan ¢aligma ve gozlemlerde
de engelli kardesi olan ¢ocuklarin alt 1slatma,
okul fobisi, diisiik okul performansi, depresyon,
diisiik benlik saygisi, uyku ve yemek problemleri,
akranlarla iliski sorunlar1 ve 6zgiiven problemleri
yasadiklar goriilmiistiir. Engelli kardesinden
biiyiik olan ¢ocuklarin aileye ve ¢evreye daha
fazla uyum saglayabildigi, kii¢iik kardeslerin ise
regresif davranis problemleri yasadiklar tespit
edilmistir. Bununla birlikte biiyiik kardeslerin,
ozellikle kizlarn, engelli kardesin sorumlulugunu
diger kardeslere gore daha fazla listlenmelerinin
olumsuz duygu durumlarina sebep oldugu
diisliniilmektedir. Bu durumun 6fke yarattig1 ve



aile i¢i -6zellikle anneyle olan- iligkiyi bozdugu
gozlenmektedir. Genis ailelerde ¢cocuklarin engelli
kardese ve aileye uyumu daha basarili olmaktadir.
Cocuk ihtiya¢ duydugu sosyal ve duygusal destegi
diger aile bireylerinden kolaylikla alabilmektedir.
Bununla birlikte 6zellikle engelli kardesine
kendisini "adamis" kardeslere dikkat edilmelidir.
Kardesine gereginden fazla ilgi gdsteren
cocuklarda altta yatan 6fke dikkat cekmektedir.
Bu gereksiz ilgi ve sevgi gosterileri aslinda
¢ocugun hissettigi 6fkeyle basa ¢ikmak i¢in
kullandig1 bir yontemdir. Tiim bu davraniglarin
ortaya ¢ikmasinda cocugun aileyle, 6zellikle de
anne ile kurdugu iliskinin 6nemli oldugu
diistiniilmektedir.

Bilgi Vermenin Onemi

Kardegler genellikle engel hakkinda ¢ok yetersiz
bilgilendirilmektedir. Oysa ki aile i¢inde bu bilgiye
en ¢ok ihtiyac duyan kisiler onlardir. Ciinkii cocuk
kendisini engelli kardes ile 6zdeslestirmektedir.
Ebeveynler, engel hakkinda kaygilar1 ve sorulart
olan ¢ocuga bir birey olarak saygi duymalidir.

Pek cok ¢ocuk, kaygi yaratan hislerini aile
icindeki giinliik konusma ve tartigsmalarda
gostermemekte, bu duygularini daha ¢ok okulda
paylagmaktadir. Bu duygular kardes iligkilerini
etkilemektedir. Yanlig yorumlar yapmamalart i¢in
cocuklara kardeslerinin engeliyle ilgili bilgi
verilmelidir.

Ebeveynler ve profesyoneller, cocugun sahip
oldugu bilgi ile davranislar1 arasinda bir ¢eligki
olup olmadigina dikkat etmelidir. Egitimciler,
cocugun duygular1 ve ihtiyaclarina karst duyarh
olmalidir. Bunun i¢in olumlu kardes iliskilerini
daha fazla destekleyebilirler. Ozellikle erken
donemlerdeki okul yillarinda, 6gretmenler engel
durumlarimi 6grenme firsatlari yaratarak, kardesin
farkindaligini ve etkilesimini desteklemelidir.
Ornegin, "kardes giinii" diizenlenerek, engel
cesitleriyle ilgili bir caligma yapilabilir.
Diizenlenen bu giinde, canlandirma oyunlari
oynanabilir, isaret dili bilgisi verilebilir veya
engelli bir kardese sahip olmanin olumlu yo6nleri
paylasilabilir. Engelli kardeslerin yararlandigi
egitim ve tedavi hizmetlerinin i¢erigini anlatmak
amaciyla gesitli faaliyetler diizenlenebilir. Ornegin,

ortopedik engelli bir kardesi olan ¢ocuk, fizik
tedavi odasini1 gérmeli ve fizik tedavideki
aktiviteleri denemelidir. Isitme engelli kardesi
olan bir ¢ocuk ise igaret diliyle bir sarki veya siir
ogrenmelidir.

Bilgi, korkular1 uzaklastirir. Engel hakkinda
bir seyler bilmek belirsizligi ve korkuyu yok ettigi
gibi utanci da ortadan kaldirir. Bilgi, utang ve
kaygiyla basa ¢gikmanin bir yoludur (Horne vdg.
2006)

Ulkemizde yapilan bir ¢alismada Kiiciiker
(1997), zihinsel engele sahip gocuklarin
kardesleriyle gerceklestirdigi "bilgi verici
danigmanlik" sonrasinda, kardeslerin hem bilgi
diizeylerinde bir artis oldugunu, hem de
arastirmaya katilan deney grubundaki kardeslerin
tutumlarinda kontrol gurubundaki kardeslere
oranla olumlu gelismeler saptandigini belirtmistir.

Atasoy (2002) ise ¢aligmasinda, ebeveynleriyle
otistik kardesi hakkinda konusabilen ¢ocuklarin
endise diizeylerinin daha diisiik oldugunu
saptamistir.

Gelecegi Planlamak

Gelecegi planlamak, engelli cocugun ailesi i¢in
onemli konular1 da beraberinde getirir. Engelli
olmayan yetigkin kardeslerin kendi hayatlari
vardir, fakat engelli kardesleriyle aralarindaki
benzersiz iliskiden dolay1 fazladan siradisi
sorumluluklar tistlenmek zorunda kalirlar.
Aldiklar1 sorumlulugun miktari, engelli kardesin
bireysel 6zelliklerine ve gevresel sartlara gore
degigsmektedir. Bu durum, ailevi ve mesleki
sorumluluklara, kisisel tercihe ve toplumsal
destegin ulasilabilirligine gore de degismektedir.

Engelli kardesin gelecegini planlarken, onun
hareket edebilme becerisi, sosyal ve iletisimsel
becerileri, alacagi egitim ve yasayacagi yer ve
sahip olacagi isler konusunda kendi fikrini almak
onemlidir. Engelli ¢ocukla ilgili bir dosya, tiim
aile bireyleri tarafindan bilinen giivenli bir yerde
saklanmalidir. Asagidaki fikirler gelecegi planlama
konusunda ailelere yardimci olabilir:

1) Gelecek bakimi i¢in ekonomik planlar
gelistirin. Vasiyet diizenlemede deneyimli bir
avukatla beraber, engelli aile bireyi i¢in bir vasiyet
olusturun. Miras konusu dikkatle ele alinmalidir.
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Eger engelli ¢ocuga miilk, emekli aylig1 veya
hayat sigortasi varlik olarak birakilacaksa, sosyal
haklarda bir kesintinin olmamasin1 garanti altina
almak gerekir.

2) Vasilik ve bagimsizlik hakkindaki tilke
kanunlarini bilin. Engelli ¢ocugunuz riistiinii ispat
edince, ebeveynlerin otomatik olarak onun vasisi
olarak kaldigin1 varsaymayin. Bir vasi tayin
edilmemesi durumunda bunun kanuni sonuglari
hakkinda bilgi sahibi olun.

3) Kardesler, engelli kardeslerinin egitimsel,
mesleki ve tibbi kayitlarina nereden
ulasabileceklerini bilmeli ve kardeslerinin
gelecekte degisecek ihtiyaglarina hazirlikl
olmalidirlar.

4) Aileler, engelli cocugun gelecekteki
bakimini kolaylastirmak i¢in ¢ocugun
ulagabilecegi tibbi bakim ve finans kaynaklarini
listelemelidir.

5) Aileler uygun olan sosyal kaynaklari
arastirmalidir. Verilen hizmetlerin ve kaynaklarin
cesitliligi ikamet edilen yere gore degisir.
Kardesinizin is edinme ve arkadaglik gibi uzun
donemli ihtiyaglarini gézden kagirmayin.

6) Aile biiyiiyiip gelisirken i¢indeki bireylerin
de biiyilidiigiinii ve degistigini unutmayin. Engelli
bir ¢ocukla yasamak ve ona bakmak, engelli bir
yetiskinle yagsamaktan ¢ok farklidir. Aile tiyeleri
stirekli olarak asagidaki sorular1 kendilerine
sormalidirlar:

- Engelli kardesin ihtiyagclar1 nelerdir?

- Bu ihtiyaglar nasil degisecek?

- Toplumdaki yerel destek gruplarindan neler
beklenebilir?

- Benim gereksinim diizeyim ne ve ne olacak?

- Bu gereksinimler ekonomik, duygusal ve
psikolojik olarak bana gore gergekei mi?

- Sorumluluk diger aile bireyleriyle birlikte
nasil paylagilacak?

- Kariyer planlarim engelli kardesime kars1
sorumluluklarimla uyusabilir mi?

- Gelecekte esim kardesimi kabul edecek mi?

Gelecegi etkin bir sekilde planlamak, ailelerin
sorumlulugunu ve stres duygusunu azaltmaktadir.
Bu nedenle engelli kardesle ilgili sorumlulugu
aile icinde miimkiin oldugunca hizli bir sekilde
paylagmak gerekmektedir.
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Ebeveynlere Oneriler

Ebeveynler kardesler arasi iligki ve tutumlara dair
ornek olarak ve dogrudan mesajlar vererek bir
tarz olusturmalidirlar, Tiim ailelerde ¢ocuklara
nazik davranilmali, birey olarak deger verilmeli,
cocuklar disipline edildikleri kadar 6viilmeli ve
her ¢ocugun ebeveynleriyle gecirdigi 6zel
zamanlar olmalidir. Ebeveynler, evdeki durumu
diizenli olarak degerlendirmelidir. Ozel ihtiyaglari
olan ¢ocuklara dair en 6nemli amaglar, benlik
degeri ve 6zgiiven duygularinin gelismesi,
¢ocugun miimkiin oldugunca bagimsiz hale
gelmesi, bagkalarmin giivenini kazanmasi ve
becerilerinin tamamim gelistirmesidir; ancak
unutulmamalidir ki, ayn1 amaglar engelli olmayan
kardes i¢in de ¢ok dnemlidir.

Aileler normal aile yagsamini siirdiirmek igin
her firsat1 degerlendirmelidir. Beraberce yapilan
pek cok sey -evi beraber temizlemek, beraber
sinemaya, parka, miizelere veya restorana gitmek-
bunlara 6rnek olabilir. Engelli ¢ocugun bakim
sorumluluklar tiim aile iiyelerince paylasiimalidir.
Bakimin agir yiikiiniin biiyiik kardesin
omuzlarinda olmamasi 6nemlidir. Ailede eger
biiyiik bir abla varsa, baz aileler engelli gocugun
temel sorumluluklarini ona verme egiliminde
olabilmektedir.

Kardesler arasi etkilesim ve iletigimi
diizenlemek igin ailelere su onerilerde
bulunulabilir:

- Acik ve samimi olun.

- Kardeslerin bakim sorumluluklarini sinirlaymn.

- Bakim sirasinda destek alabileceginiz
kaynaklar1 kullanin.

- Engeli kabul edin.

- Engelli olmayan ¢ocugunuzla 6zel zamanlar
programlaym.

- Kardeslerin kendi farkliliklarini fark
etmelerini saglayn.

- Eve bagka ¢ocuklar1 ve arkadaglari davet
edin.

- Tiim kardesleri 6viin.

- Onlarin, kendi ¢cocuklarinin en énemli ve en
gliclii 6gretmenleri olduklarini unutmayin.

- Kardesleri dinleyin.

- Tiim kardegsleri aile olaylarina ve kararlarina



katin.

- Engelli ¢ocugunuzdan yapabilecegi her seyi
kendisinin yapmasini1 isteyin.

- Her ¢cocugun kendine 6zgii nitelikleri ve
aileye katkis1 oldugunu unutmayin.

- Kardeslerin stres yasadiklar1 6zel zamanlari
fark edin ve olumsuz etkileri azaltmak i¢in plan
yapin.

- Kardesler iligkilerine dair yardima ihtiyag
duydugunuzu hissettiginiz an uzmanlara basvurun.

- Kardeslere etkilesimi 6gretin.

- Normal aile yasami ve aktiviteleri i¢in firsatlar
yaratin.

- Kardeslerle ilgili organizasyonlara katilin
(Horne vdg. 2006 ).

Engelli Kardesi Olan Bireyler I¢cin Ne
Yapilabilir?

Engel gruplariyla yapilan ¢alismalarda ¢ogunlukla,
engelli bireye ve anne-babaya hizmet vermek
hedeflenmektedir. Engelli bireylerin kardesleri
problemleriyle cogunlukla yalniz miicadele etmek
zorunda kalmaktadir. Bu noktada, basta aileler
olmak iizere, engelli bireylerin hizmet aldiklar1
kurumlar, engelli kardesi olan bireylerin
ogretmenleri ve okullarinin rehberlik servisleri
dikkatli olmak zorundadir.

Engelli kardesi olan ¢ocuklar i¢in yapilmasi

gereken en 6nemli ¢alisma, onlara engel gruplari,
engellilere verilen hizmetler, egitim teknikleri,
uzmanlarin rolii hakkinda bilgi vermek olmalidir.
Bunun i¢in ¢ocuk, engelli kardesinin seansina
davet edilebilir ve uzman esliginde kardesiyle
arasindaki iletisim {izerinde ¢aligma yapilabilir.
Calismalar bireysel olarak yapilabilir, fakat grup
caligmasinin da faydali olacagi ve cocugun
yasadig1 yalnizlik duygusunu azaltacagi
disiiniilmektedir.

Yapilacak bireysel ve grup calismalarinin en
onemli hedefi, ¢ocugun engelli kardesine ve
ailesine kars1 hissettiklerini agikg¢a
paylasabilmesidir. Yasadig1 6tkeyi, ¢atigmayi,
korkuyu ve kaygiy1 ortaya koyabilmesi ve bu
duygularla nasil basa ¢ikacagini 6grenebilmesi
caligmalarin temel amaglarindandir. Ayrica
yasadig1 bu duygularin giinliik yasamda hangi
alanlar (aile, okul, akran iligkileri...) olumsuz
yonde etkiledigini fark etmesi de yapilan
caligmalarim 6nemli bir boliimiinii olusturmaktadir.[

Cocugun empati becerisinin gelistirilmesi ise
engelli kardesinin ve ailesinin yasadiklarini daha
rahat anlayabilmesine olanak saglayacaktir. Ayrica
bu durum aile i¢i iletisimin olumlu yonde
degismesine de katkida bulunacaktir. Cocuk
psikodramasi, oyun terapisi, sanatla terapi
kullanilacak uygun yontemlerden birkagidir. W
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Saskin Baktin Sadece...

Gilderen Kilig

Once gocuktuk, ayrim yoktu, farkliliklart belki
ustiinliikleri daha ogrenmemigtik. Arkadasimdin,
bendendin. Sokaga ¢iktik, cocuklar acimasizca
fiziksel goriiniimiindeki eksiklikleri yakaladilar,
acimasizca giildiiler. Ben korudum mu,
koruyabildim mi? Cocuktum, eksikliklerimi
gormesinler diye sustum, biraz sendendim. Biiyiidii
simdi o cocuklar, ellerinde silahlar ve tek tek
kendi zayifliklarum oldiiriiyorlar baskalarinin
suretlerinde. Farklilikla sokakta tanistik seninle,
guicli olmak neymis ogrendik. Belki ben ogrendim,
sen saskin baktin sadece. Anladim eksiklikiler
gizlenecek, gerekirse kazinacak, bir daha asla
biiyiimesin diye her giin biraz daha sert darbeler
vurulacak. Evet, ben 6grendim, sen saskin
bakiyordun sadece...

Hatirliyor musun? Ogretmenin masasina
stitiinti dokmiistiin, belki ogretmene ne kadar giizel
oldugunu soyleyecektin, olmadi. Yamma aglayarak
gelmistin, vurmustu ogretmen ve ben daha ilkokul
ticteydim, 6gretmenler de bizim tanriarimizdi o
zamanlar. Caresizce aglayisini izledim. Oysa sen
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benden kim bilir ne istedin. Kahramanin
olamadim, simdilerin "Ayse Teyze"ye doniisen ev
kadwnlart oyunu, biraz daha fazla para kazanmak
icin oynanan bir oyundu, ben o oyunlari
bilmiyordum, hdla ogrenemedim. Bir yanim
caresiz, yardim isteyen gozlerin oldu. Biiyiidiik,
ben giiclii olmayr ogrendim, sen sagkin baktin
sadece. Rakamlarla konusunca ayni yastayiz
seninle, bedenin disarida aslhinda icerde kalisinin
izleriyle yiprannusken gozlerin ilkokul siralarinda
kald.

Ben hdla saskin bakiyorum sadece...

Okudugunuz hikaye ya da ani kaybolan bir
yasami ve buna taniklik yapmak zorunda kalan
bir ¢ocugu anlatiyor. Bizler belki kendini normal
diye tanimlayanlar, kendi eksikliklerimizle
barismadan bireysel hirslarimizin esiri olmaya
devam edecegiz. Cevremizde olup bitenlere,
otekinin pencerelerine hig bakmayacagiz. Bagka
yasamlarin kaybolusu bizim ¢okiislimiiziin
baslangici olacak. Soylenecek ¢ok sey var. Ben
susuyorum, siz konugsmaya devam edin. W
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