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Editorden...

Bu yil bir tiirlii gelemeyen kis1 geride birakip
nihayet bahara giriyoruz. Tiim diinyada alarm
zillerinin ¢almasina sebep olan kiiresel 1sinmanin
etkilerini bizzat iliklerimizde kemiklerimizde
hissetmeye basladik. Farkliliklarimizdan
kaynaklanan sorunlara yonelik miicadelenin yani
sira, ayniliklarimizdan ve ortak sorunlarimizdan
kaynaklanan miicadelelerimiz bizi daha da
biitlinlestirmeli, hoggorii ve birliktelik
duygularimizi arttirmali. “Engelli” de olsak
“engelsiz” de, bu diinyadan bagka gidecek yerimiz
yok c¢linkii.

Gecen sayimizda otizm konusunu derinlikli
bir sekilde ele almaya baglamistik. Bilhassa
yontemler iizerinde ayrintili bir sekilde durarak
oldukga islevsel olabilecek bir say1 hazirladigimizi
diisiiniiyorum. “Islevsel gelisimsel yaklasim”
olarak adlandirilan ¢ok kapsamli, alternatif bir
yaklasimdan, sanatla egitime; yine alternatif bir
sosyal beceri egitiminden, otizmde dil egitimine
dair ayrintili bir ¢aligmaya dek, pratik alanda
oldukga faydali olabilecek yazilar mevcuttu gegen
sayida. Bu sayimizda, yontem konusunda Fehmi

Kaya’nin Motopedik Terapi yazisini okuyacagiz.
(ABD) Ulusal Akil Saglig1 Enstitiisii
(NIMH)’nden Margaret Strock’un kalem aldig1
Otistik Spektrum Bozukluklari (OSB) adli makale,
aslinda bir kitap¢ik olarak hazirlanmig ve halki
bilgilendirmek amacryla Amerika’da iicretsiz
olarak dagitilms. Otistik spektrum bozukluklarma
dair semptomlar, teshis, tedavi, alternatif tedavi
segenekleri, yardim imkanlar1 ve yapilan
arastirmalar gibi ¢ok kapsamli bir
degerlendirmenin ele alindigi bu kitapgik,
belirttigimiz gibi, esas olarak Amerika igin
hazirlanmig. Bilhassa OSB’li yetiskinlerin yagsama
ve ig imkanlari ile devletin OSB’li gocuk ve
ergenlere sundugu egitim imkanlarinin ele alindig
kisimlarda bunu hissetmemek imkénsiz. Bu alanda
iilkemizdeki imkéanlarla, daha dogrusu
imkansizliklarla karsilagtirdigimizda insanin igine
hiiziin verecek seyler goriiyorsak da, en azindan
bir emsal teskil etmesi, bize rilya gibi gelen baz1
seylerin bir yerlerde hayata gecirilebildigini
gostermesi amaciyla yazinin bu kismimi da geviri
metne dahil etmeyi tercih ettik. Ama OSB’li
kisilerin ABD’deki hukuksal konumunu,



imkanlarmi ve ilgili hukusal diizenlemeleri anlatan
kismi ¢ok ayrintili kagtigi igin metne dahil
etmedik. Aslinda Avukat Jiilide Isi1l Bagatur’un
0zel egitime muhtag ¢ocuklarin yasal haklarini
ele aldig1 yazisi, bu konuyu Tiirkiye agisindan
ele altyor ve bugiine dek bizim ihmal etmekten
esef duydugumuz bir alana 151k tutuyor. Hukukun
her alanda isletilmesinde gesitli zorluklarin
yasandig1, “normal” ¢ocuklarin bile olmast
gereken egitim kosullarindan faydalanmaktan,
yasayla korunan haklarini kullanabilmekten uzak
oldugu bizim gibi iilkelerde, “farkli” addedilen
cocuklarin neler yasayabilecegini tahayyiil etmek
hi¢ zor degil. Isil Bagatur, kendisi de engelli bir
cocuk annesi oldugu i¢in konuya ayr1 bir
hassasiyetle yaklasarak, bunu hukuk alanindaki
bilgisiyle ve cocugu nedeniyle zorunlu aktivist
yaklasimiyla birlestirerek ¢ok giizel bir metin
ortaya ¢ikarmis. Umarim sonraki sayilarda
kendisiyle bir rdportaj yapma firsatin1 bulur ve
¢ocugu i¢in kendisinin bilfiil verdigi hukuk
miicadelesini ayrintilariyla 6grenebiliriz. Kim
bilir belki bazi ebeveynlere yol gosterici olur da
bir ¢ocugumuz daha hak ettigi kosullara bir adim
yaklasabilir.

Sizin de gdreceginiz gibi dergimizde bu sayida
telif yazilar agirlikli. Esin Dibek, evde bir yandan
is yaparken bir yandan da ¢cocugumuzun gerekli
egitim faaliyetlerini nasil siirdiirebilecegimizi
anlatiyor. Saime Tek ABD’de otizme erken
miidaheleyle basarilanlar1 anlatarak, aslinda umut
verici bir metin kaleme almis. Tuna Sahsuvaroglu
yayimlanmamis yiiksek lisans tezinden derledigi
yazisinda engelli kisilerin meslek edinimi gibi
cok dnemli bir soruna akademik agidan yaklastyor.
Ertan Gorgii ise engellilik konusunda aslinda ¢ok
ihmal edilen bir konuyu ele alarak, engelli kisinin
kendisini degil ona bakmakla yiikiimlii olan
kisileri odaga yerlestiriyor ve sosyal destegin
Onemi lizerinde duruyor. Sosyal devlet
uygulamalarinin yok denecek kadar az oldugu
bizim gibi iilkelerde, bilhassa gekirdek ailelerde
engelli kisilerin tiim yiikiiniin ebeveynlerin {izerine
bindigi diistiniildiigiinde, bu konu aslinda iizerinde
gercekten durulmasi gereken pek ¢ok drami
gizliyor. Son olarak, tiim yazarlarimiza sarfettikleri
zaman, emek ve samimi ¢abalar i¢in en igten
tesekkiirlerimi sunmak istiyorum. “Yaz”mn
goriismek dilegiyle, hos¢akalin. W



Otistik Spektrum Bozukluklari
(Yaygin Gelisimsel Bozukluklar)

Margaret Strock

Su anda 3-10 yas aras1 1000 ¢ocuktan 3.4'inii
etkiledigi tahmin edilen ve pek ¢ok ailenin altiist
olmasina, pek ¢cok ¢cocugun da ihtiyaglari
karsilanmadan yagamasina yol agan bu
bozuklugun, yirminci yiizyilin ortalarina kadar
bir ad1 bile yoktu. 1943'te Johns Hopkins
Hastanesi'nden Dr. Leo Kanner, 11 ¢ocuktan olugan
bir grup iizerine yaptig1 ¢calismalardan sonra
Ingilizce'ye "erken ¢ocukluk otizmi" terimini
kazandirdi. Ayni zaman diliminde Alman bilim
adami Dr. Hans Asperger, bugiin "Asperger
Sendromu" olarak bilinen, ayni bozuklugun daha
hafif bir bigimini tanimladi. Béylece bu iki
bozukluk tanimlanmis oldu ve Ruhsal
Bozukluklarin Tanisal ve lstatistiki Elkitabt DSM-
IV-TR (dordiincii basim, gozden gegirilmis metin)'
icinde bes Yaygin Gelisimsel Bozuklugun (YGB)
-bugiin daha ¢ok bilinen adi ile Otistik Spektrum
Bozukluklar1 (OSB)'nin- ikisi olarak yerini aldu.
Bu bozukluklarin hepsinin ortak 6zelligi iletisim

becerilerinde ve sosyal etkilesimlerde degisen
derecelerde hasarin olmasi; tekrara dayanan,
kisitlayici ve basmakalip davranig oriintiilerine
rastlanmasidir.

Otistik spektrum bozukluklar1 3 yagindan
itibaren, bazi durumlarda 18 ay gibi erken bir
zamanda giivenilir bir sekilde saptanabilir.’
Caligmalar, pek ¢ok cocugun 1 yasinda, hatta
bazen daha da erken donemde kesin tani
alabildigini 6ne slirmekte. OSB'nin uyarict
isaretlerinden birinin ortaya ¢ikmasi bile gocugun
bu alanda uzmanlagmais biri tarafindan
degerlendirilmesini gerektirir.

Cocuklardaki sira dis1 davraniglart ilk fark
edenler genelde ebeveynlerdir. Bazi vakalarda
bebek daha dogumda "farkli"d1r, insanlara tepki
vermez ya da ¢ok uzun bir siire belli bir nesneye
odaklanir. OSB'nin ilk isaretleri, normal olarak
gelisiyor gibi goziiken ¢ocuklarda da ortaya
cikabilir. Cevresiyle mesgul olan, ses gikaran bir

Strock, Margaret (2004), Autism Spectrum Disorders (Pervasive Developmental Disorders), NIH Publication No. NIH-04-5511, National
Institute of Mental Health, National Institutes of Health, U.S. Department of Health and Human Services, Bethesda, MD, 40 s.,

http://www.nimh.nih.gov/publicat/autism.cfm
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bebek birdenbire sessiz, igine ¢ekilmis, sadece
kendi bedeniyle ilgilenen bir bebek haline gelirse
ya da baskalarinin ilgisine tepkisiz kalmaya
baglarsa bir terslik var demektir. Aragtirmalar,
ebeveynlerin, problemin 6zel niteligini ya da
derecesini saptayamasalar da, gelisimsel
problemleri genelde dogru bir sekilde fark
ettiklerini gostermektedir.

Yaygin gelisimsel bozukluklar ya da otistik
spektrum bozukluklari, otistik bozukluk denen
ciddi bir durumla, Asperger sendromu denen daha
hafif bir rahatsizlik arasinda bir yelpazeye yayilir.
Eger bir ¢cocukta bu iki bozukluktan birinin
semptomlar1 oldugu halde ikisiyle ilgili 6zel
Olgiitler tam olarak karsilanmiyorsa, gocuga Bagka
Tiirlii Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel
Bozukluk (BTA-YGB) tanisi konur. Otistik
spektrum bozukluklarina dahil edilen ¢ok ciddi
ama nadir goriilen diger iki bozukluk ise Rett
Sendromu ve Cocukluk Cagi Dezintegratif
Bozuklugu (DB)'dur. Bu yazida, klasik otizm,
BTA-YGB ve Asperger sendromu iizerine
odaklanilacak; Rett sendromu ve ¢ocukluk ¢agi
dezintegratif bozuklugu iizerinde de kisaca
durulacaktir.

Nadir Goriilen Otistik Spektrum
Bozukluklar:

Rett Sendromu

Rett sendromu nispeten az goriilen, neredeyse
tamamen kiz ¢ocuklari etkileyen, 10 bin ila 15
bin dogumda bir ortaya ¢ikan bir bozukluktur. 6
ile 18 ay arasimda normal gelisimin goriildiigii bir
doénemin ardindan otizm benzeri semptomlar
ortaya ¢ikar. Kiiciik kizin zihinsel ve sosyal
gelisimi geriler; anne babasina hig tepki vermez
ve biitlin sosyal baglantilarini koparir.
Konusuyorsa, birakir; ayaklarini kontrol edemez;

ellerini biizer. Rett sendromuyla baglantili bazi
semptomlar tedavi edilebilir. Fizik tedavinin yani
sira, ig-ugrasi ve konugma terapileri, koordinasyon,
hareket ve konusma problemlerinde yardimci
olabilir.

Ulusal Cocuk Saglig1 ve Insan Gelisimi
Enstitiisii (National Institute of Child Health and
Human Development)’niin destekledigi
arastirmalar sonucunda bilim adamlari, tek bir
genin dizilimindeki bir mutasyonun Rett
sendromuna yol acabilecegini kesfettiler. Bu kesif,
doktorlarin bu sendromun ilerleyisini
yavaglatmasina ya da durdurmasina yardimci
olabilir. Ayrica, bu sayede Rett sendromunu tarama
yontemleri gelistirilebilir ve boylece doktorlar
daha erken tedaviye baslayarak, bu ¢ocuklarin
yasam kalitesini artirabilir.*

Cocukluk Cag1 Dezintegratif Bozuklugu
Otistik spektrum bozuklugu tanisi alan ¢cocuklarin
cok azinda, ¢cocukluk cagi dezintegratif
bozuklugunun 6lgtitleri tam olarak bulunmaktadir.
OSB iizerine yapilan dort alan taramasina dayali
bir tahmine gore, 100 bin ¢ocuk i¢inde iki ¢ocuktan
daha az1 DB olarak siniflandirilabilmektedir. Bu
da DB'nin OSB'nin ¢ok nadir goriilen bir bigimi
oldugunu gostermektedir. Bu bozukluk biiyiik
oranda erkeklerde goriilmektedir.”* Semptomlar
2 yas civarinda ortaya ¢ikabilir, ancak baglangig
yas1 3-4 yas arasidir. O zamana kadar ¢ocuk,
iletisim ve sosyal iligkilerde yasina uygun
becerilere sahiptir. Gerilemeden dnceki uzun siiren
normal gelisim, DB'yi Rett sendromundan
ayirmaya yardim eder.

Sozciik dagarcigi gibi becerilerin kaybedilmesi,
DB'de klasik otizme gore daha ¢arpici bir sekilde
kendini gosterir. Tani igin, motor, dil ve sosyal
alandaki becerilerin yogun ve belirgin sekilde
kayb1 gereklidir.*** DB'ye bagirsak ve mesane

* Rett Syndrome, NIH Publication No. 01-4960, Rockville, MD: National Institute of Child Health and Human Development,
2001. Ulasmak igin bkz.: http://www.nichd.nih.gov/publications/pubskey.cfm?from=autism

** Frombonne, E., “Prevalence of childhood disintegrative disorder", Autism, 2002; 6(2): 149-157.

*#% Volkmar, R.M. ve Rutter, M., “Childhood disintegrative disorder: Results of the DSM-IV autism field trial”, Journal
of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry, 1995; 34: 1092-1095.
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kontroliiniin kaybu, sik sik gelen kasilma nobetleri
ve ¢ok diisiik zeka katsayisi da eslik eder.

Otistik Spektrum Bozukluklar
Nelerdir?

Otistik spektrum bozukluklari, pediyatrik
popiilasyon i¢inde diyabet, spinal bifida (bel
catlag felci), Down sendromu gibi ¢ok iyi bilinen
diger bazi durumlardan daha yaygindir.> Yayginlik
arastirmalar1 ABD'de, Avrupa'da, Asya ve
Ingiltere'de yapilmistir. ABD'de kentsel bir alanda
yakin zamanda yapilan bir ¢aligmaya gore, 3-10
yas arasi her bin ¢ocugun 3.4'{iniin otizmi oldugu
tahmin edilmektedir.3 Bu genis yayginlik
yelpazesi, OSB semptomlari i¢in daha erken
donemde ve daha titiz tarama galigmalarina ihtiyag
oldugunu gostermektedir. Bu bozukluk ne kadar
erken teshis edilirse, tedaviye doniik miidahaleler
araciligryla ¢ocuklara da o kadar ¢abuk yardim
edilebilecektir. Cocuk doktorlari, aile hekimleri,
bakicilar, kreslerde ¢alisan uzmanlar, 6gretmenler
ve ebeveynler, iyimserlikle, gocugun sadece biraz
yavas oldugunu, yakinda digerlerine "yetisecegini"
diistinerek OSB'nin semptomlarini ilk basta hafife
alabilirler. Erken miidahale, semptomlari
azaltmada, cocugun yeni beceriler edinme ve
bunlar1 gelistirme yetisini artirmada carpici bir
etkiye sahip olmasina ragmen, bu ¢ocuklarin
sadece ytizde 50'sinin anaokulu déneminden 6nce
teshis edildigi tahmin edilmektedir.

OSB'li ¢ocuklarin hepsinde de 1) sosyal
etkilesim, 2) sozlii ve sozsliz iletisim alanlarinda
yetersizlik goriilmekte, 3) tekrarlayici davranig
ya da ilgilere rastlanmaktadir. Ayrica, cogu zaman
duyusal deneyimlere, 6rnegin belirli seslere ya da
nesnelere sira dis1 tepkiler verirler. Bu
semptomlarin her biri hafiften ciddiye dogru bir
yelpazede ortaya ¢ikar ve her bir cocukta farkli
tezahiir eder. Ornegin, bir gocuk okumay1
ogrenmekte pek zorlanmaz, ama sosyal
etkilesimde asir1 derecede zayif olabilir. Her
¢ocugun iletisim, sosyallik ve davranis oriintiileri

kendine 6zgiidiir, ancak bunlar yine de genel OSB
tanisina uyar.

OSB!'li ¢ocuklar ¢ocuk gelisiminin tipik
oriintiilerini gostermez. Bazi ¢gocuklarda
gelecekteki problemlerin ipuglar1 dogustan belirgin
olabilir. Cogu durumda ise ¢ocuk akranlarindan
giderek daha fazla geri kaldikga, iletigsim ve sosyal
becerilerdeki problemler daha ¢ok fark edilir hale
gelir. Kimi ¢ocuklarda ise baslangigta higbir sorun
yoktur. Fakat 12 ile 36.aylar arasinda, insanlara
tepki verme bicimlerindeki farkliliklar ve diger
sira dis1 davraniglar géze batmaya baglar. Bazi
ana babalar degisikligin aniden oldugunu soyler;
cocuklar1 birdenbire insanlar1 reddetmeye, garip
davranmaya, var olan dil ve sosyal becerilerini
kaybetmeye baslamistir. Diger vakalarda ise
o0grenme ve gelisimin durdugu belli bir donem
olur ve bdylece otistik cocukla akranlart arasindaki
fark bariz hale gelir.

OSB hafiften ciddiye uzanan bir yelpazede
belirli bir davranis kiimesi ile tanimlanir. Halk
Saglig1 Egitim Ag Sitesi (Public Health Training
Network)'nde, Otizm Aramizda* adl1 program
cercevesinde OSB'nin olasi gostergeleri su sekilde
belirtilmistir:

Otistik Spektrum Bozukluklari'nin Olasi
Gostergeleri

® | yas civarinda, bebeklerin olagan mirildanma
seslerini ¢ikarmaz, igsaret etmez, anlamli jestler
yapmaz.

® 16 aylik oldugu halde tek bir sozciik bile
sOyleyemez.

® 2 yasinda iki sozciiklii bir ciimle kuramaz.
* {smiyle ¢agrildiginda tepki vermez.
® Dil veya sosyal becerilerini kaybeder.

Diger Gostergeler

® G0z kontagi kurmada zorlanir.

® Oyuncaklarla nasil oynanacagini bilmiyor
gibi goziikiir.

® Oyuncaklar1 ve diger nesneleri siirekli siraya
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dizer.
® Belli bir oyuncak ya da nesneye asir1 baglanir.
® Giilimsemez.

® Bazen duymasinda sorun var gibi goriiniir.

Sosyal Semptomlar

Normal olarak gelisen bebekler baslangigtan
itibaren sosyal varliklardir. Yagamin ilk giinlerinde
bile insanlara bakar, sese yonelir, uzatilan parmagi
tutar ve hatta giiliimserler.

OSB'li ¢ocuklarin ¢ogu ise tam tersine,
giindelik insani etkilesime dahil olmakta inanilmaz
derecede giicliik ¢ceker. Yagamin ilk aylarinda bile
pek cogu iligki kurmaz ve géz kontagindan kaginir.
Diger insanlara karsi ilgisiz goziikiirler ve cogu
zaman yalniz kalmay1 tercih ediyor gibidirler.
Kendilerine yonelen dikkate direnebilir ya da
kucaklama ve oksamalar1 pasif bir sekilde kabul
ederler. Daha sonralar1 da rahatlatilmay1 ¢ok az
isterler. Anne babanin kizginlik ya da sefkat
hareketlerine tipik bir sekilde tepki verdikleri
enderdir. Aragtirmalarda 6ne siiriildiigiline gore,
OSB'li gocuklar ebeveynlerine baglanirlar ancak
bu baglilig ifade bi¢imleri sira disidir ve bunlari
"okumak" zordur. Ebeveynlere gore ise cocuklari
kendilerine higbir sekilde baglanmig gibi
goziikkmemektedir. Ebeveynler ¢ocuklarini
oksama, onlara bir seyler 6gretme ve oynama
zevkini yasamak isterler, ancak tipik ve olmasi
beklenen bu baglanma davranislarinin yokluguyla
karsilaginca kendilerini yikilmis hissedebilirler.

OSB!'li ¢ocuklar, diger insanlarin ne diisiiniip
hissettigini yorumlamay1 6grenmekte de daha
yavagstirlar. Giilimseme, goz kirpma, yiiz eksitme
gibi gizli sosyal ipuglari onlar i¢in pek anlam
tagimayabilir. Bu ipuglarimi kagiran bir ¢ocuk i¢in,
konusan kisi ister kollarin1 kucaklamak i¢in agarak
ve giiliimseyerek sOylesin, isterse ellerini beline
koyup kaslarini ¢atarak, "buraya gel" climlesi her
zaman ayn1 anlam tasir. Jestleri ve yiiz ifadelerini
yorumlama yetenegi olmadan, sosyal diinya ¢ok
sasirtict goriinebilir. OSB'li insanlar olaylar1
bagkalarinin bakis acistyla gérmekte giicliik
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cektikleri i¢in problem daha da biiyiir. 5 yagindaki
cocuklarin ¢ogu, 6teki insanlarin kendilerinden
farkli bilgi, duygu ve amaglar1 oldugunu anlar.
OSB! bir insan ise bu tiir bir kavrayistan uzaktir.
Bu yetinin olmamasi, diger insanlarin eylemlerini
anlamalarini ya da tahmin etmelerini imkansiz
hale getirir.

Her zaman gegerli olmasa da, OSB!l kisilerin
duygularini diizenlemede giicliik ¢ekmesi de ¢ok
yaygin bir durumdur. Bu durum, sinifin ortasinda
aglamak ya da 6fke nobeti gecirmek gibi,
etraftakilere uygunsuz goziiken "¢ocuksu"
davraniglarla kendini gosterir. OSB'li kisi bazen
de, sosyal iligkileri daha da zorlagtiracak sekilde
yikici ve fiziksel olarak saldirgan olabilir. Ozellikle
yabanci ve asirt yogun ortamlarda ya da kendilerini
kizgin ve engellenmis hissettiklerinde,
"kontrollerini kaybetme" egilimleri vardir. Kimi
zaman da esyalar kirar, baskalarina saldirir veya
kendilerine zarar verirler. Kendini engellenmis
hissettiginde kimisi kafasina vurur, saglarini ¢eker,
kollarmi 1sirir.

Iletisim Giicliikleri

3 yasina kadar ¢ogu cocuk, dil 6grenmekle ilgili
Ongoriilen asamalar1 gegmis olur. Bu agamalarin
en basta geleni mirildanmadir. Tipik bir cocuk
ilk dogum giinii civarinda bazi sozciikler soyler,
ismi sOylenince o tarafa doner, istedigi oyuncagi
isaret eder, tad1 kotii bir sey verildiginde cevabinin
"hayir" oldugunu ¢ok net bir sekilde gosterir.

OSB tanis1 almis bazi gocuklar tiim yagamlart
boyunca sessiz kalir. Sonradan OSB semptomlari
gosteren bazi bebekler, ilk aylarda sesler ¢ikarip
mirildanirken, belli bir donemde bunlar1 birakir.
Digerlerinde dil gelisimi 5 ile 9 yasa kadar
gecikebilir. Baz1 ¢ocuklar ise resim ya da isaret
dili gibi iletisim sistemlerini kullanmay1
Ogrenebilir.

Konusabilen OSB'li ¢ocuklar, dili genelde sira
dis1 bir bigimde kullanir. Sézciikleri anlamli
tiimcelere doniistiiremedikleri goriiliir. Bazilar1
ayn1 sOz grubunu siirekli tekrarlarken, digerleri



sadece tek sozciikle konusabilir. Bazt OSB'li
cocuklar her duydugunu papagan gibi tekrarlar,
bu duruma ekolali denir. OSB'li olmayan pek ¢ok
cocugun da duyduklarini tekrarladigi bir donem
vardir, ancak bu dénem 3 yasina kadar asilmis
olur.

Cok hafif etkilenmis baz1 ¢cocuklar dil
gelisiminde hafif gecikmeler gosterebilir ya da
tam tersine, yaslaria gore geligkin bir dile ve ¢ok
genis bir sozciik dagarcigina sahip goriinebilirler,
fakat bu ¢ocuklar da karsilikli bir konugsmay1
stirdliirmekte ¢ok zorlanirlar. Normal bir
konusmadaki "alig-veris" onlar igin ¢ok zordur,
halbuki sevdikleri bir nesne lizerine, baska
kimsenin yorum yapmasina izin vermeden tek
baslarina konusabilirler. Sik rastlanan bir baska
giicliik de beden dilini, ses tonunu veya "konusma
diline 6zgii deyisleri" anlama yetilerinin
olmamasidir. "Aman ne harika" gibi alayc1 bir
ifadeyi, gercekten harika anlaminda
yorumlayabilirler.

OSB'li ¢ocuklarin ne dedigini anlamak ¢ok
zor oldugu gibi, beden dillerini anlamak da ¢ok
zordur. Yiiz ifadeleri, hareketleri ve jestleri,
sOyledikleriyle nadiren Ortiisiir. Ayrica, ses tonlari
duygularini ifade etmemektedir. Yiiksek perdeli,
sarki soyler gibi ya da diimdiiz, robot gibi bir
sesle konugmak ¢ok yaygindir. Gorece iyi dil
becerilerine sahip olan bazi ¢ocuklar da kii¢iik
yetiskinler gibi konusur, yasitlarinda sik¢a goriilen
"cocuksu konugmalar1" yapamazlar.

Anlaml1 jestler yapamadiklar ve istediklerini
sozle ifade edemedikleri i¢in, OSB'li kisiler
ihtiyaglarini diger insanlara iletemezler. Bunun
sonucunda da sadece bagirir veya istedikleri seyi
zorla almaya calisirlar. ihtiyaglarini ifade etmenin
daha iyi yollar1 6gretilene kadar, baskalariyla
baglant1 kurabilmek i¢in ellerinden ne geliyorsa
onu yaparlar. OSB'li kisiler bilyiidiik¢e, baskalarini
anlamada ve kendilerini anlatmada yasadiklari
giicliiklerin gittik¢e daha ¢ok farkina varirlar.
Bunu takiben de kaygili ya da depresif olabilirler.

Tekrarlayan Davramslar

OSB'li ¢cocuklar fiziksel olarak normal goziikseler
ve kas kontrolleri iyi olsa da, tekrarlayan
davraniglari onlar1 diger gocuklardan ayiracaktir.
Bu davranislar ¢ok agirt ve goriiniir olabildigi gibi
gizli de olabilir. Bazi cocuklar ve yetiskin OSB'liler
zamanlarinin ¢ogunu kollarini ¢evirerek ya da
ayak uclarinda yiiriiyerek gegirirler. Bazilar1 da
belli bir pozisyonda dylece durur.

Cocuklara gelince, onlar da oyun oynamak
yerine, saatler boyunca araba ya da trenlerini belli
bir sekilde siraya dizerler. Eger birisi kazara
oyuncaklardan birini yerinden oynatirsa, cocuk
korkung derecede kizabilir. OSB'li cocuklar
cevrelerinde mutlak bir tutarliliga ihtiyag duyarlar
ve bunu dayatirlar. Giinliik rutindeki -giyinme,
banyo yapma, yemek zamani, okula gitme yolu
veya zamani- en ufak bir degisiklik onlart asir1
derecede rahatsiz edebilir. Bu diizen ve aynilik,
karmasik diinyalarinda biraz olsun tutarlilik ve
denge sagliyor olabilir.

Tekrarlayici davranisg bazen de 1srarci yogun
bir mesguliyet bigimini alir. Mesela ¢cocuk,
elektrikli siiplirge, tren hareket saatleri ya da deniz
fenerleri hakkinda her seyi 6grenme takintisi
icinde olabilir. Cogunlukla, sayilara, sembollere
ve bilimsel konulara doniik biiyiik bir ilgileri
vardir.

OSB'ye Eslik Edebilecek Problemler

Duyu Problemleri

Cocuklar algilart tam ve dogru oldugunda,
gordiikleri, duyduklar ya da hissettikleri
araciligiyla 6grenebilirler. Ote yandan, duyusal
enformasyonda sorun varsa, ¢cocugun diinyaya
dair tecriibeleri kafasim karistirabilir. Pek ¢ok
OSB'li gocugun algist, belli ses, doku, koku ve
tatlara yiliksek oranda aciktir, hatta bunlara aci
verecek derecede duyarlidir. Bazi ¢ocuklar
tenlerine dokunan elbiseleri neredeyse dayanilmaz
bulur. Baz1 sesler -elektrikli siipiirge, telefon sesi,
ani bir firtina, hatta kiyiya vuran dalga sesleri-
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bu ¢ocuklarm kulaklarini kapatip ¢iglik atmasina
neden olur.

OSB'de beyin, duyular1 uygun bir sekilde
dengelemeyi basaramiyor gibi gdziikmektedir.
Baz1 OSB'li ¢ocuklar asir1 soguga veya actya
tepkisiz kalir. OSB'li bir ¢ocugun diisiip kolunu
kirmasi, gene de aglamamasi miimkiindiir. Bir
baskasi, kafasini hizla duvara ¢arparken ¢ekinme
emaresi gdstermez, ama hafif bir dokunus dehget
icinde bagirmasina yol agabilir.

Zihinsel Gerilik

OSB'li pek ¢ok ¢ocukta belli diizeylerde zihinsel
yetersizlik vardir. Test edildiginde, baz1 yetenek
alanlar dikkat ¢cekecek sekilde zayifken, bazilart
normal olabilir. Ornegin, OSB'li bir ¢ocuk testin
gorsel becerileri 6lgen boliimlerinde basarili
olabilir, fakat dille ilgili alt testlerden diisiik
puanlar alir.

Nobetler

OSB!l her dort gocuktan birinde, erken gocuklukta
ya da ergenlikte gelisen ndbetler olur.> Beyindeki
anormal elektrik aktivitesinin yol agtig1 nobetler,
gecici bir biling kaybi, bedende ¢irpinma, olagan
dis1 hareketler ya da bakislarin sabitlenmesi gibi
durumlara yol agabilir. Bazen uykusuzluk ya da
yiiksek ates gibi faktorler de nobetleri artirabilir.
EEG (elektroensefalogram - kafa derisine
yerlestirilen elektrotlar araciligiyla beyindeki
elektrik akimlarinin kaydedilmesi) nobetlerin
varligini dogrulayabilir.

Cogu vakada ndbetler "antikonvulsan" denen
ilaglarla kontrol edilebilir. Etkili olacak en diigiik
dozun kullanilmas1 amaciyla ilacin dozu dikkatle
ayarlanir.

Frajil X Sendromu

Bu bozukluk zihinsel geriligin en yaygin kalitsal
bi¢imidir. Adini, X kromozomundaki, mikroskop
altinda kirilgan goriinen kusurlu bir kisimdan alir.
Frajil X sendromu, OSB'li kisilerin yiizde iki ila
besi arasindaki bir kismini etkilemektedir. OSB'li
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bir ¢ocugu Frajil X agisindan kontrol ettirmek,
ozellikle ebeveynler yeni bir ¢ocuk diistiniiyorlarsa
oldukc¢a 6nemlidir. OSB'li bir ¢ocukta Frajil X de
varsa, ayni ana babanin dogacak cocugunun erkek
olmasi durumunda, bu gocukta da ayn1 sendromun
olma olasilig1 -sebebi bilinmemekle birlikte-
yiizde ellidir. Ailenin ¢ocuk sahibi olmak isteyen
diger iiyeleri de bu sendrom i¢in kontrolden
gegebilir.

Tiiberoz Skleroz

Tiiberoz skleroz, beyinde ya da diger hayati
organlarda kotii huylu timorlerin geligmesine yol
acan nadir goriilen bir genetik hastaliktir. OSB
ile giiclii bir baglantisi oldugu tutarl bir sekilde
saptanmistir. OSB'li kisilerin yiizde bir ila
dordiinde tiiberoz skleroz goriiliir.”

Otistik Spektrum Bozukluklari'nin
Tanis:

Kiigiik bir ¢ocugu OSB'li diye damgalamak pek
¢ok endiseyi beraberinde getiriyor olsa da, OSB
tanis1 ne kadar erken yapilirsa, ihtiya¢ duyulan
miidahaleler de o kadar erken baslayabilir. On
bes yildir elde edilen kanitlar gosteriyor ki,
okuloncesi donemde, elverisli egitim ortamlarinda
verilecek en az iki yillik yogun erken miidahale,
OSBli kiigiik ¢cocuklarin gogunlugunda ¢ok iyi
sonuglar vermektedir.”

Klinisyenler ¢cocugu degerlendirirken, tani
koymak i¢in davranigsal 6zelliklere bagvurur.
OSB'ye 6zgii davranigsal 6zelliklerin bazilari
¢ocugun yasamindaki ilk aylarinda bile belirgin
olabilir veya erken ¢ocukluk yillarinin herhangi
bir doneminde ortaya ¢ikabilir. Tan1 konulabilmesi
i¢in, 3 yas oncesinde, iletigim, sosyallesme
alanlarindan birinde gii¢liiklerin olmasi ya da
kisith davraniglarin goriilmesi gerekir. Tani iki
asamali bir siire¢ gerektirir. Ilk asamada "saglam
cocuk" kontrollerindeki gelisimsel takip vardir;
ikinci asama, farkl disiplinlerden gelen uzmanlarin
olusturdugu bir ekip tarafindan kapsamli bir



degerlendirmeyi igerir.?

Tarama

"Saglam ¢ocuk" kontrolii mutlaka bir gelisimsel
tarama testini icermelidir. Eger cocugunuzun
doktoru diizenli olarak gocugunuza boyle bir test
uygulamiyorsa, bunu yapmasini isteyin.
Cocugunuzun takibinde, gelisimiyle ilgili sizin
gbzlem ve endiselerinizin biiyiik yardimi
olacaktir.® Ebeveynler, ailece ¢ekilen videolari,
fotograflar1 ve bebek albiimlerini gdzden
gecirerek, her bir davranisin ilk ne zaman fark
edildigini ve ¢ocugun énemli gelisim agamalarini
ne zaman gegctigini hatirlayabilirler.

Tibbi alanda ¢ocugun sosyal ve iletisimsel
gelisimi hakkinda ¢abucak bilgi toplamak i¢in
cok cesitli izleme araglan gelistirilmistir. Kii¢iik
Cocuklar Icin Otizm Tarama Listesi (CHAT),’
Kiiciik Cocuklar I¢in Yeniden Diizenlenmis Otizm
Tarama Listesi (M-CHAT),"’ Iki Yas Cocuklar:
I¢in Otizm Tarama Aract (STAT)," ve (4 yas ve
{listii cocuklar icin) Sosyal Iletisim Anketi (SCQ)'"
bunlardan bazilaridir.

Bazi tarama araclar1 sadece ebeveynlerin
sorulara yanit vermesine dayanir; bazilar ise
kismen ebeveynlerin bildirimlerine kismen de
gbzleme dayanir. Bu tarama araglarinda, 2
yasindan once otistik ¢ocuklart diger gruplardan
ayirt eden temel maddelerin, isaret etme ve taklit
oyunu (evcilik) oldugu goriilmektedir. Tarama
araglar bireysel bir tan1 koymaz, ancak muhtemel
bir OSB tanisina doniik yonlendirme i¢in gereken
degerlendirmeyi yapar. Asperger sendromu olanlar
veya yliksek islevli otistikler gibi hafif OSB'li
cocuklar bu tarama yontemlerinde ayirt
edilemeyebilir.

Son birkag yilda, Asperger sendromu ve
yiiksek iglevli otizm i¢in tarama araglari
gelistirilmistir. Otistik Spektrum Tarama Anketi
(ASSQ)," Avustralya Asperger Sendromu Olgegi'*
ve en son olarak da, Cocukluk Asperger Sendromu
Testi (CAST),'> Asperger sendromu ve yiiksek
islevli otizmi olan okul ¢ag1 ¢ocuklarinin

belirlenmesinde giivenilirligi kanitlanmig
araglardan bazilaridir. Bu araglar, 6nemli bir dil
gecikmesi olmayan ¢ocuklardaki sosyal ve
davranigsal yetersizliklere yogunlagmaistir.

Eger doktorunuz tarama siirecinde ya da rutin
bir saglam ¢ocuk kontroliinde, muhtemel OSB
gostergelerinden herhangi birini goriirse, daha
ileri degerlendirmeler gerekiyor demektir.

Kapsamh Tanisal Degerlendirme

OSB ya da bagka bir gelisimsel problemin var
olup olmadigina kesin olarak karar verebilmek
i¢in, ikinci diizey tan1 kapsamli olmak zorundadir.
Bu degerlendirme, psikolog, norolog, psikiyatr,
konusma terapisti veya OSB'li ¢ocuklari teshis
eden bagka uzmanlardan olusan ¢ok-disiplinli bir
ekip tarafindan yapilabilir.

OSB'ler karmasik bozukluklar oldugu ve baska
genetik veya norolojik problemleri de
barindirabilecegi i¢in, kapsamli bir degerlendirme,
derinlemesine bir biligsel ve dil dl¢iimiiniin yan1
sira genetik ve norolojik bir degerlendirmeyi de
igermelidir.® Ayrica, otizm i¢in 6zel olarak
gelistirilen 6l¢iim araglart da sikca
kullanilmaktadir. Gézden Gecirilmis Otizm Tan:
Miilakati (ADI-R)'® ve Otizm Tanisal Gézlem
Degerlendirmesi (ADOS-G)!” bunlar arasindadr.
ADI-R yiizden fazla maddeden olugan
yapilandirilmis bir gériigme formudur ve bakim
veren kisiyle birlikte uygulanir. Cocugun iletigimi,
sosyal etkilesimi, tekrarlayici davranislart ve
semptomlarin baslangic yasi seklinde dort ana
faktorden olugur. ADOS-G ise OSB'li cocuklarda
siklikla geciken, normal dis1 tezahiir eden ya da
hi¢ olmayan sosyal-iletigimsel davranislar i¢in
kullanilan, gézleme dayali bir 6l¢limdiir.

Tiim bunlarin disinda uzmanlarin sik sik
kullandig1 bagka bir ara¢ da Cocukluk Otizmi
Derecelendirme Olgegi (CARS)'dir.'* Cocugun
beden hareketlerini, degisime uyumunu, dinleme
tepkilerini, sozlii iletisimini ve insanlarla iliskisini
degerlendirmeye yarar. 2 yasindan biiyiik
cocuklarda kullanilmasi uygundur. Gézlemci,
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cocugu gozler, ayrica ebeveynlerden de konuyla
ilgili bilgi alir. Cocugun davranisi, ayni yastaki
bir ¢ocugun tipik davraniglarina oranla gosterdigi
sapmaya gore, bir 6lgek iizerinde derecelendirilir.

Gelisimsel gecikmesi olan bir ¢cocugu
degerlendirmek icin kullanilmas1 gereken diger
iki test, isitme testi ve kursun tarama testidir.
OSB'yle birlikte bir miktar igitme kayb1 goriilebilse
de, baz1 OSB'li ¢ocuklar dyle olmasa bile isitme
kaybi1 varmis gibi algilanabilir. Ayrica, cocukta
bir kulak enfeksiyonu varsa gegici isitme kaybi
da olusabilir. Kursun tarama testi, cocuklarin her
seyi agizlarina aldig1 oral-motor evrede uzun siire
kalmig ¢ocuklar i¢in temel 6nemdedir. Otistik
bozuklugu olan ¢ocuklarm kaninda kursun diizeyi
genelde yiiksek ¢ikmaktadir.®

Uzman tan1 ekibinin gérevi, cocugu tam olarak
degerlendirmek, cocugun kendine 6zgii giiclii ve
zayif yonlerini 6l¢gmek ve resmi bir tani
belirlemektir. Ekip bunu takiben, sonuglari
aciklamak i¢in ebeveynlerle toplanti yapar.

Ebeveynler cocuklarinda bir seylerin "ters
gittigini" fark etseler de, tan1 agiklandiginda
¢ogunlukla bu yikici bir darbe olur. Boyle bir
anda, soru sormaya odaklanmak ¢ok zordur. Yine
de, degerlendirme ekibinin hepsinin bir arada
olusu, ebeveynlerin soru sormasi ve ¢ocuklari
adina atmalar1 gereken adimlarla ilgili onerileri
almasi i¢in ¢ok iyi bir firsattir. Bu toplantida
olabildigince ¢ok sey 6grenmek oldukga dnemlidir.
Ayrica toplantidan ayrilmadan dnce, ebeveynlerin
daha sonraki sorulari i¢in baglant1 kurabilecekleri
uzmanlarin adlarin1 almalari faydali olacaktur.

Mevcut Yardimlar

Cocugunuz bir otistik spektrum bozuklugu i¢in
degerlendirmeden ge¢ip tani aldiginda,
yeteneklerinin tam anlamiyla gelismesi i¢in ona
yardimci olmakta kendinizi yetersiz
hissedebilirsiniz. Oziirlii ¢ocuklar igin var olan
yardim tlirlerini ve tedavi bigimlerini arastirmaya
basladikga, sizin de yardim alabileceginizi
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goreceksiniz. En faydali olacak kaynaklarla ilgili
bilmeniz gerekenleri 6grenmek ve akilda tutmak
zor olacaktir. Her seyi yazin. Bir defteriniz olursa,
bilgileri hatirlamak i¢in basit ve giivenilir bir
yonteminiz de olacaktir. Doktor raporlarini ve
cocugunuzun 6zel programlara uygunlugunun
belgelenmesi i¢in verilen degerlendirmeleri
kaydedin. Cocugunuza uygun 6zel programlarla
ilgili 6grenebileceginiz her seyi 6grenin; daha
cok bilgi, daha etkili savunma yapmanizi saglar.

Tedavi Secenekleri

OSB'li ¢ocuklarin hepsine uyan tek bir tedavi
paketi bulunmamaktadir. Birgok uzmanin ¢ogunun
iizerinde hemfikir oldugu bir nokta, erken
miidahalenin 6nemidir; bir diger nokta, ise OSB'li
bireylerin biiyiik oranda yapilandirilmas,
ozellestirilmis programlara iyi tepkiler vermesidir.

Cocugunuzun tedavisiyle ilgili kararlar
almadan 6nce mevcut olanaklarla ilgili bilgi
edinmek isteyeceksiniz. Bunlar1 6grenmek igin
elinizden geleni yapin, tiim seceneklere bakin ve
tedaviyle ilgili kararinizi gocugunuzun
ihtiyaglarma gére verin. Ozel ihtiyaclari olan
cocuklara sunduklar1 program tiirlerini gérmek
icin, cevrenizdeki devlet okullarini ziyaret etmeyi
de isteyebilirsiniz.

Amerika Otizm Toplulugu (Autism Society of
America)nun kullandigi kilavuz, ebeveynlerin
olasi tedavilerle ilgili sorabilecegi su sorulari
kapsamaktadir:

® Tedavinin sonucunda ¢ocugum zarar gérecek
mi?

® Tedavinin basarisiz olmasi gocugumuzu
ve ailemizi nasil etkileyecek?

® Tedavinin gecerliligi bilimsel olarak saptanmig
mi1?

® Belirlenmis 6lgme-degerlendirme prosediirleri
var m1?

® Tedavi cocugumun siiregiden programina
nasil entegre edilecek? Islevsel bir miifredatin,



mesleki yasamin ve sosyal becerilerin g6z oniine
alinmadig1 bir tedaviye fazla goniil baglamayin.
Ulusal Akil Saglig1 Enstitiisti (National
Institute of Mental Health - NIMH), ebeveynlerin
cocuklariyla ilgili planlama yaparken sorabilecegi
su soru listesini dnermektedir:
® Bagka ¢ocuklarda program ne kadar basarili?

® Kag cocuk diizenli bir egitime baglamis ve
performanslari nasilmis?

® Calisanlar, otistik cocuk ve ergenlerle caligma
konusunda egitim almig mi, tecriibeleri var mi?

® Etkinlikler nasil planlanip organize ediliyor?

* Ongoriilebilir giinliik ¢izelgeler ve programlar
var mi1?

® Cocugum ne kadar bireysel ilgi gérecek?

® Geligimi nasil 6l¢iilityor? Cocugumun
davranis1 yakindan gézlemlenip, kaydedilecek
mi?

® Cocugumu motive edici gorevler ve odiiller
verilecek mi?

® Cevre, dikkat celicileri en aza indirecek
sekilde diizenlenmis mi?

® Program, terapiyi evde siirdiirecegim sekilde
hazirlanacak m1?

® Programin maliyeti nedir, ne kadar zaman
alacak ve nerede yapilacak?

Otistik bireylerin tedavisi ve egitimi ile ilgili
mevcut pek cok yontem arasinda, uygulamali
davramyg analizi (ABA), genis bir kesim tarafindan
etkili bir tedavi olarak kabul edilmektedir. Aki/
Saghigi: Genel Cerrahi Raporu'nda soyle
denilmektedir: "Otuz yildir siiren arastirmalar,
uygun olmayan davraniglar1 azaltmada; iletigim,
O0grenme ve uygun sosyal davranigi artirmada,
uygulamali davranigsal yontemlerin etkinligini
gostermistir."'® Los Angeles California
Universitesi'nde Ivar Lovaas ve meslektaglarinin
yaptigi, ¢cocuk ve dgretmenin haftada 40 saat
birebir yogun etkilesiminin saglandigi ¢alisma,
diger egitimci ve aragtirmacilarin, OSB'li bireylerin
potansiyellerini gerceklestirmelerine yardimci
olacak daha etkili erken miidahale yontemlerini

arastirmasina 6n ayak olmustur. Davranig
yonetiminin hedefi, istenen davraniglarin pekistiril-
mesi, istenmeyenlerin ise azaltilmasidir.?* 2!

Etkili bir tedavi programi ¢ocugun ilgilerine
gore hazirlanir, 6ngoriilebilir bir ¢alisma takvimi
sunar, konular1 basit adimlarla 6gretir, cocugun
dikkatini aktif bir sekilde oldukga yapilandirilmisg
etkinliklere ¢eker ve davranigin diizenli bir sekilde
pekistirilmesini saglar. Tedavinin bagarisi i¢in
ebeveyn katilim1 temel bir etkendir. Ebeveynler,
degistirilecek davranislart ve 6gretilecek becerileri
belirlemek i¢in 6gretmenlerle birlikte calisir.
Gittikce daha ¢ok sayida program, ebeveynlerin
cocugun ilk 6gretmenleri oldugunu g6z 6niine
alarak, terapinin evde de siirmesi i¢in onlar1
egitmeye baslamistir.

Cocugun engeli saptanir saptanmaz, egitime
baglanmalidir. Etkili programlar, temel iletigim
ve sosyal etkilesim becerilerini dgretecektir. Ug
yasindan kiigiik cocuklarda, uygun miidahaleler
genellikle evde ya da bir cocuk yuvasinda yapilir.
Bu miidahaleler, 6grenme, dil, taklit, dikkat,
motivasyon, itaat ve bir etkilesimi baslatmadaki
0zel eksiklikleri hedef alir. Miidahaleler arasinda
davranis¢1 yontemler, iletisim, ugrast ve fizik
terapileri ve sosyal oyun miidahalesi sayilabilir.
Gerellikle, koordinasyon ve beden farkindaligini
artirmak i¢in giine fiziksel bir etkinlikle baglanir;
cocuklar boncuk dizer, yapbozlari birlestirir,
boyama yapar ve diger motor beceri aktivitelerine
katilir. Yemek zamanlarinda, 6gretmen sosyal
etkilesimi destekler ve biraz daha igecek veya
yiyecek istemede dilin nasil kullanildigini
modeller. Cocuklar yaparak dgrenir. Ogrenciler,
davranis terapistleri, yogun bir egitim almis
ebeveynler, ¢ocuklarla ¢alisir. Cocuklara bir sey
ogretirken olumlu pekistiregler kullanilir.?2

Ucg yasindan biiyiik cocuklar genellikle, okul-
temelli, bireysellestirilmis bir 6zel egitime devam
ederler. Cocuk, diger otistik gocuklarla birlikte
ayr1 bir sinifta olabilir ya da en azindan giiniin
bir kisminda 6ziirlii olmayan ¢ocuklarla karma
bir sinifta olabilir. Farkli yerlerde farkli yontemler
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kullanilabilir, ancak hepsi de ¢ocuklarin sosyal
becerileri ve islevsel bir iletisimi 6grenmesine
yardimeci1 olacak bir yap1 sunmak zorundadir.
Ogretmenler cogu kez velileri de bu programlara
dahil eder; ve ¢ocuklarin okulda 6grendikleri
beceri ya da davraniglart evde kullanmalaria
nasil yardimci olacaklarina dair ailelere pratik
onerilerde bulunur.?

[lkokulda ¢ocuk, gecikme olan her beceri
alaninda yardim almalidir; ayn1 zamanda giiglii
yanlarinin gelismesi i¢in de desteklenmelidir.
Ideali, miifredatin gocugun ihtiyaglarina gore
ayarlanmasidir. Bugiin pek ¢ok okulda, cocugun
giiniin biiyiik boliimiinde diizenli bir sinifta olup,
belli zamanlarda 6zel egitim aldig1 kaynastirma
programlar1 uygulanmaktadir. Bu 6zel egitim,
arkadas edinmeye ve sosyal ortamlara uygun
davranig bi¢imleri gibi becerileri kapsamalidir.
Yiiksek islevli gocuklar akademik konularla daha
rahat bas edebilseler de, ¢alismalarini diizenlemek
ve dikkat ¢elicilerden uzak durmak i¢in yardima
ihtiyag¢ duyarlar.

Ortaokul ve lise yillarinda egitimde; ¢alisma,
toplum yasami, eglence faaliyetleri gibi giinliik
yasam deneyimleri 6ne ¢ikmaya baglayacaktir.
Bu egitim; is deneyimi, toplu tasima araglarini
kullanma, toplum yasaminda &nemli olacak bece-
rileri 6grenme gibi unsurlari da kapsamalidir. %*

Cocugunuzun tiim egitimi boyunca, onun
egitim programina aktif olarak katilmak
isteyeceksiniz. Anne baba ve egitimciler arasindaki
isbirligi cocugun gelisiminde vazgecilmez bir
unsurdur.

Ergenlik Yillar

Ergenlik, stres ve karmasa donemidir ve bu
otistikler i¢in de aynen gecerlidir. Tiim ¢ocuklar
gibi onlar da yeni gelisen cinsellikleriyle
ugrasirken yardima ihtiya¢ duyar. Ergenlik
yillarinda baz1 davraniglar olumlu gelisme
gosterirken, bazilar1 daha da kétiiye gider. Bazi
ergenler i¢in bu yeni gerilim ve karmasay1 ifade

etmenin yollarindan biri, giderek daha ¢ok otistik
veya saldirgan davraniglar gostermek olabilir.
Yeniyetmelik ¢cag1 ayn1 zamanda ¢ocuklarin

sosyal olarak daha duyarli olduklart bir donemdir.
Cogu ergenin sivilce, popiilerlik, notlar, flort
iizerine odaklandig1 bu yaglarda, otistik ergenler
yasitlarindan farkli olduklarini ¢ok ac1 verici bir
sekilde idrak ederler. Arkadaslar1 olmadigim fark
edebilirler. Okul arkadaslarinin tersine, sevgilileri
yoktur veya mesleki planlar yapamamaktadirlar.
Bazilar i¢in bu farkindaligin verdigi iiziintii, yeni
davraniglar1 6grenme ve daha iyi sosyal beceriler
edinme yoniinde bir motivasyon kaynagi olur.

Perhiz ve Diger Miidahaleler

Cocuklari i¢in ellerinden gelen her seyi yapma
cabastyla baz aileler siirekli yeni tedavi arayigina
girerler. Bazi tedaviler, linlii terapistlerce ya da
OSB!'li bir ¢ocugun ebeveynleri tarafindan
gelistirilmistir. Etkinligi kanitlanmamus bir tedavi,
bir ¢ocuga yardimci olsa bile, bir baskasina yararl
olmayabilir. Bir tedavinin kanitlanmis bir tedavi
olarak kabul edilebilmesi i¢in, tedavi gorenlerle
gdrmeyenler arasinda karsilastirma yapilmasina
olanak taniyan, tercihen rastgele ve ¢ift-maskeli”
tarzda yapilan, gesitli klinik denemelerden gecmesi
gerekir. Asagida bazi ¢ocuklara yararli oldugu
rapor edilen, ancak etkinlikleri ya da
giivenilirlikleri kanitlanmamis bazi miidahale
yontemleri siralanmaktadir:

Perhiz Miidahaleleri
Bu miidahaleler su iki temel fikre dayanir: 1) gida
alerjileri otizm semptomlarina yol agmaktadir ve
2) belli bir vitamin ya da mineral eksikligi otistik
semptomlara yol agabilir. Eger ebeveynler belli
bir siire 6zel bir diyet denemeye karar vermislerse,
¢ocugun beslenme durumunun dikkatlice
izlendiginden emin olmalidirlar.

Anne babalarin otistik cocuklarinda yararl
bulduklari bir diyet ¢esidi de gliitensiz ve kazeinsiz
diyettir. Gliiten, kazein benzeri bir maddedir ve

*Double-blind study: Denegin ve arastirmacinin neyin arastirildigini bilmedigi arastirma tiirti. (Ed.n.)
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birgok tahilin -bugday, yulaf, ¢cavdar, arpa-
tohumlarinda bulunur. Kazein siitiin temel protein
maddesidir. Gliiten ve siit, yedigimiz pek ¢ok
yiyecekte bulundugu i¢in, gliitensiz ve kazeinsiz
bir diyet uygulamak ¢ok zordur.

Bazi anne babalarin yararli buldugu
tamamlayici bir gida da, (vitamini daha etkili
yapan) magnezyumla birlikte alinan B6
vitaminidir. Arastirma sonuglar1 karmadir: bazi
cocuklar olumlu bazilar1 olumsuz cevap vermis,
bazilar1 da ya hig tepki vermemis ya da ¢ok az
vermistir.

Son birkag yildir, otizmin tedavisiyle ilgili
arastirmalar sirasinda, sekretin denen bir madde
tartisilmaya baglanmistir. Gida ve Ilag Dairesi
(FDA), bu maddenin kullanimini, normalde
gastrointestinal bir problemin teshisine yardim
amaciyla tek bir doz olarak onaylamistir. Anekdot
raporlari, uyku diizeni, g6z kontagy, dil becerileri
ve zindelik gibi alanlardaki otistik semptomlarda
ilerleme kaydedildigini gostermektedir. Son
yillarda yapilan ¢esitli klinik denemelerde ise,
sekretin ve plasebo ile yapilan ¢alismalarda,
hastalarin semptomlarinda 6nemli bir ilerleme
bulunmamistir. 2

Tedavide Kullamlan Ilaclar
[laglar, OSB'li bireyin evde veya okulda yasamim
daha etkili siirdiirmesini engelleyen, saldirganlik,
kendine zarar verici davraniglar, asir1 6fke nobetleri
gibi davranis problemlerini tedavi etmekte
kullanilir. Kullanilan bu ilaglar, baska
bozukluklardaki benzer semptomlar1 tedavi etmek
icin gelistirilmistir. Bu ilaglarin ¢ogu "ruhsat digt"
recete edilir. Yani ¢ocuklar i¢in kullanimi FDA
tarafindan resmi olarak onaylanmamis oldugu
halde, doktor sizin gocugunuz i¢in uygun oldugunu
diisiiniirse ilac1 yazabilir. Cocuk ve ergenlerin
tedavisinde kullanilan psikotrop ilaglarin sadece
etkinligi degil, glivenilirliginden emin olmak i¢in
de daha fazla arastirma yapilmasi gerekmektedir.
OSB'li bir ¢ocuk ilaglara, normal gelisen
cocuklar gibi tepki vermeyebilir. Ebeveynlerin,

otizmli ¢ocuklarla tecriibesi olan doktorlarla
calismalar1 Snemlidir. Tlag alirken ¢ocuk yakindan
takip edilmelidir. Doktor, etkili olacak en diigiik
dozu yazacaktir. flacin yol agabilecegi her tiir yan
etkiyi doktora sorun ve ¢ocugunuzun ilaca verdigi
tepkileri kaydedin.

Kaygi ve Depresyon

Secici serotonin gerialim engelleyicileri (SSRI),
cogu zaman kaygi, depresyon ve/veya obsesif-
kompulsif bozukluk (OKB) i¢in verilen ilaglardir.
SSRI'lardan sadece biri, fluoksetin (Prozac®),
FDA tarafindan 7 ve iistii yastaki ¢ocuklarda
OKB ve depresyon tedavisi i¢cin onaylanmaistir.
OKB i¢in onaylanan ti¢ ilag sunlardir: fluvoxamine
(Luvox®), 8 yas ve iistii; sertralin (Zoloft®), 6
yas ve Ustii; ve klomipramin (Anafranil®), 10
yas ve iistii.* Bu ilaglarla tedavide, tekrarlayici,
ritliele dayal1 davranislarda azalma, goz kontagi
ve sosyal baglarda artig goriilmiistiir. FDA,
SSRI'larin giivenli, etkin ve en diisiikk dozda
kullanimin1 saglamak i¢in ¢alismalar yapmakta
ve verileri incelemektedir.

Davranis Problemleri
Antipsikotik ilaglar, agir davranis problemlerini
tedavi etmek i¢in kullanilir. Bu ilaglar, beyindeki
dopamin adi verilen sinirsel ileticinin
(ndrotransmiter) faaliyetini azaltir. Haloperidol
(Haldol®), tiyordazin, fluphenazine ve
klorpromazin gibi en eski ve tipik antipsikotikler
arasinda, haloperidol, agir davranig problemlerinin
tedavisinde, birden fazla ¢alismada plaseboya
gore daha etkili bulunmustur.?® Ne var ki
haloperidol, saldirganlik semptomlarini azaltmaya
yardimci olsa da, uyusukluk, kaslarda sertlik ve
anormal hareketler gibi yan etkilere neden olabilir.
Otistik ¢cocuklar lizerinde, yeni bulunan "atipik"
antipsikotiklerle ilgili plasebo-kontrollii caligmalar
da yiiriitiilmektedir. Bu ¢aligmalardan ilki,
risperidon (Risperdal®) iizerinedir ve NIMH
tarafindan desteklenen Pediyatrik Psikofarmakoloji
Arastirma Birimleri (RUPP) Otizm Ag: tarafindan
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yapilmustir.?’ 8 haftalik bu ¢alismanin sonuglari
2002'de yayinlanmistir ve risperidon'un etkili
oldugu, otistik ¢ocuklardaki agir davranis
problemlerinin tedavisinde iyi tolere edildigi
gosterilmistir. En yaygin yan etkiler ise istahin
artmas, kilo alimi ve uyusukluktur. Uzun donemde
yan etkilerin olup olmadigini belirlemek i¢in daha
uzun vadeli calismalarin yapilmasi gerekmektedir.
Yakin zamanda iizerinde c¢alisilan ve cesaret verici
sonuglar veren diger "atipik" antipsikotikler,
olanzapin (Zyprexa®) ve ziprasidon
(Geodon®)'dur. Ziprasidon kullanimi 6nemli bir
kilo alimiyla baglantili goriilmemistir.

Nobetler

OSB!'li her dort kisiden birinde, 6zellikle de diisiik
zeka katsayisina sahip olanlarda ya da
konusmayanlarda nobetler goriiliir. Nobetler bir
veya daha fazla antikonvulsan ile tedavi edilir.
Bunlar, carbamazepin (Tegretol®), lamotrigin
(Lamictal®), topiramat (Topamax®) ve valproik
asit (Depakote®) gibi ilaglardir. Kandaki ilag
diizeyi dikkatlice takip edilmelidir ve etkili olacak
en diisiik doz ayarlanmalidir. Tlaglar genellikle
nobet sayisini azaltsa da, tamamen yok etmez.

Dikkatsizlik ve Hiperaktivite

Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu
olanlarda gilivenle ve etkin bir sekilde kullanilan
metilfenidat (Ritalin®) gibi uyarici ilaglar, otistik
cocuklara da verilmektedir. Bu ilaglar bazi
cocuklardaki, 6zellikle de yiiksek islevli
olanlardaki diirtiisellik ve hiperaktiviteyi
azaltabilmektedir.

OSB semptomlarinin tedavisinde kullanilan
bagka ilaglar da vardir. Diger antidepresanlarin,
naltrekson ve lityum'un yan1 sira diazepam
(Valium®) ve lorazepam (Ativan®) gibi bazi
benzodiazepinler bunlar arasinda sayilabilir. Bu
ilaglarin otistik ¢ocuklardaki giivenilirligi ve
etkinligi kanitlanmamustir. Insanlar farkl ilaglara
farkli tepkiler verebildigi i¢in, doktorunuzun en
yararli olacak ilaca karar vermesine, gocugunuzun
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kendine 6zgli ge¢misi ve davraniglar yol
gosterecektir.

Otistik Spektrum Bozuklugu Olan
Yetiskinler

OSB'li baz1 yetigkinler, 6zellikle de yiiksek islevli
otistikler ve Asperger sendromu olanlar, ortalama
islerde basarili olabilirler. Fakat iletisim ve sosyal
alanda yasadiklar1 problemler, ne yazik ki yasamin
pek cok alaninda zorluklar yaratir. Bagimsiz bir
yasam miicadelesinde, yiireklendirilmeye ve moral
destege ihtiya¢ duymaya devam ederler.

Pek ¢ok OSB!l de, 6ziirlii bireylerle caligma
egitimi almis yoneticilerin gozetimi altinda,
korunakli atolyelerde is bulabilmektedir. Evde,
okulda, ardindan da is egitimi ve ¢aligma
ortaminda destekleyici bir ¢cevre, OSB'li bireylerin
yasamlar1 boyunca 6grenmeye ve gelismeye
devam etmelerine yardimei olur.

Devlet okullarinin OSB'li kisilere hizmet
sunma zorunlulugu, kisi 22 yasina geldiginde
sona erer. Bundan sonra aile, yetigskin ¢ocuklarinin
0zel ihtiyaclarina hitap edecek sekilde yasam
tarzin1 diizenleme ve is bulma konusundaki
zorluklari kendisi agsmak; bu hedeflere ulasmada
destek hizmeti saglayacak firsat ve programlari
kendisi bulmak zorundadir. Cocugunuz okulunu
bitirmeden ¢ok dnce, geng bir yetiskin olarak
yararlanabilecegi en iyi program ve hizmet
olanaklarini aragtirmak isteyebilirsiniz. OSB'li
yetiskin cocuklar1 olan baska aileler taniyorsaniz,
bulundugunuz gevredeki mevcut hizmetleri onlara
sorun. Eger ¢evrenizde ¢ok az imkéan varsa,
¢ocugunuzun avukati gibi davranin ve ¢evrede
bu tip bireylere yonelik is imkanlarinin
gelistirilmesi hedefi i¢in ¢aligin.

Otistik Spektrum Bozuklugu Olan
Yetiskinlerin Yasam Tarzim Diizenleme

Bagimsiz Yasama
OSB'li baz1 yetigkinler tamamen kendi baslarina



yasayabilmektedir. Kimileri de, kisisel biitce ve
oziirlii bireylere hizmet veren hiikiimet
kurumlariyla ilgili isleri halletme gibi 6nemli
problemlerde yardim alarak, kendi evlerinde ya
da dairelerinde yari-bagimsiz olarak
yasayabilmektedir. Bu destek, aile, profesyonel
bir kurum ya da bagka tiir bir hizmet saglayici
tarafindan sunulabilir.

Evde Aileyle Birlikte Yasama

OSB'li ¢ocuklarinin evde kendileriyle yagamasini
secen aileler icin hiikiimet fonlar1 mevcuttur. Bu
programlar, Ek Giivenlik Geliri (Supplemental
Security Income) (SSI), Sosyal Giivenlik Oziirlii
Sigortasi (Social Security Disability Insurance)
(SSDI), Bedelsiz Tibbi Yardim (Medicaid waivers)
ve digerleridir. Bu programlarla ilgili bilgi Sosyal
Giivenlik Idaresi (Social Security Administration)
(SSA)'nden alnabilir. Yasadiginiz yerdeki SSA
dairesinden randevu almak, geng yetiskinin hangi
programlar i¢in uygun oldugunu anlamak i¢in iyi
bir ilk adim olacaktir.

Bakim Evleri ve Beceri Gelistirme Evleri

Bazi aileler, ilgilenecek kimsesi olmayan oziirlii
yetiskinlere uzun vadeli bakim saglamak i¢in
evlerini agarlar. Evde 6zbakim ve evisi becerileri
de 6gretilir ve bos zaman etkinlikleri diizenlenirse
bunlara "beceri gelistirme" evi denir.

Grup Olarak Gozetim Altnda Yagsama

Oziirlii bireyler ¢ogu zaman, temel ihtiyaglarmi
karsilamada yardimc1 olan uzmanlarin
gorevlendirildigi ev veya dairelerde grup olarak
yasarlar. Bu ihtiyaclar genelde yemek hazirlama,
evisleri ve kisisel bakim ihtiyaglaridir. Yiiksek
islevli olanlar, gérevlinin evi ya da daireyi haftada
birkag kez ziyaretiyle yasayabilir. Bu kisiler
genellikle kendi yiyeceklerini hazirlarlar ve diger
giinliik aktiviteleri kendi baglarina yiiriitiirler.

Kurumlar
Son yillardaki egilim, &ziirliileri uzun siireli bakim
kurumlarina yerlestirmekten kaginmak yoniinde

olsa da, yogun ve siirekli gézetime ihtiya¢ duyan
OSB!'li bireyler i¢in bu se¢enek hala mevcuttur.
Yillar 6nceki pek ¢ok kurumun tersine, bugiinkii
tesisler, sakinlerini insani ihtiyaglari olan bireyler
olarak goriir; eglence, basit ve anlamli ¢alisma
olanaklar1 sunar.

Otistik Spektrum Bozukluklarinin
Nedenleri ve Tedavisi Uzerine
Arastirmalar

Otistik spektrum bozukluklarimin nedenleri, teshis
ve tedavisi ile ilgili arastirmalar birbiri ardina
gelismistir. Tyi arastirilmis standardize yeni tan1
araglari ile OSB erken yaglarda teshis
edilebilmektedir. Ve bu erken teshis sayesinde,
yakin zamanlarda yararli oldugu anlagilan
tedaviler, OSB'li gocugun potansiyelinin en st
noktasina kadar gelismesine yardimei olacak
sekilde kullanilabilmektedir.

Gegctigimiz birkag yil i¢inde, kizamik-
kabakulak-kizamik¢ik (MMR) agisinda kullanilan,
civa-bazli bir koruyucu olan thimerosal ile otizm
arasinda baglant1 oldugunu ileri siiren bir teori
kamuoyunun ilgisini ¢ekti. Ctva ABD'deki ¢ocuk
asilarinda artik bulunmamasina ragmen, bazi
ebeveynler hala asilarla ilgili kaygi duymaktadir.
Yakin zamanda yapilan iyi diizenlenmis, genis
capli pek ¢ok arastirmada, thimerosal ve otizm
arasinda bir baglant1 bulunamamistir. T1p Enstitiisii
(Institute of Medicine)'nden bir heyet su anda bu
calismalari incelemektedir. Bu ¢alismalar arasinda,
cocuklarin thimerosal igerikli agilarla agilanmasi
ile otistik spektrum bozuklugunun gelismesi
arasinda nedensel bir iligkinin olmadig1 sonucuna
varan Danimarka kokenli bir arastirmanin?® yani
sira; civa, kursun ve diger agir metallere maruz
kalma durumunu inceleyen ABD kokenli bir
aragtirma da bulunmaktadir.

OSB'nin Biyolojik Temeli Uzerine Arastirmalar
Beynimizin gorece ulagilamaz olusu nedeniyle,
bilim insanlar1 beyni sistematik olarak incelemeyi
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Beyin kabugu-
Beyin
yarikirelerinin
yiizeyinde, ince bir
tabaka halinde
bulunan gri
madde. Korteksin
tigte ikilik alani,
kivrim ya da
yariklarin dip
taraflarindadir. Ust
diizey zihinsel
islevierden, genel
hareket ve
davranigsal
tepkilerden
sorumludur.

Hasal Ganglia —
yincik ile serebrum
Esmda bir baglanti
'meti goren, beyin
arikirelerinin
iplerindeki gri
madde. Otomatik
hareketleri
diizenlemeye
yardimai olur.

Amigdala -
Saldirgan
davraniglarin
da dahil oldugu
duygusal
yanitlardan
sorumludur.

Hipokampus —
Yeni bilgileri ve yakin
zamandaki olaylari
hatirlamay! miimkiin
kilar.

Otizmle

Tigili

Temel

Beyin

Yapllarl Korpus kallosum —
Beynin sag ve sol
yarikiresini birbirine

‘1 baglayan iletigim agidir.
Beyin Sap1 —

Beyincigin ontinde yer alir.

Bir naklen yayin istasyonu gibi
calisarak, viicutta ve beyindeki pek
cok béliim arasinda mesajlari iletir.
Yagam igin hayati dnemdeki ilkel
islevler (nefes alma, kalp hizinin
kontrolii vb) buradan yonetilir.

Beyincik —

Beynin arkasinda yer
almaktadir. Motor
aktivitelerimizin ince ayarini
yapar; denge, viicut
hareketleri, esgiidiim ve
konusmada kullanilan kaslarla
ilgili diizenlemeleri yapar.

ancak yakin zamanda basarabilmistir. Bilgisayarli
tomografi (CT), pozitron emisyon tomografisi
(PET), tek foton emisyon bilgisayarli tomografi
(SPECT) ve manyetik rezonans goriintiileme
(MRI) gibi yeni beyin goriintiileme araglarmin
ortaya ¢ikmastyla birlikte, beynin yapisi ve isleyisi
lizerine ¢aligmalar yapilabilmistir. Modern
teknolojinin yardimiyla ve de normal ve otistik
kisilerin otopsilerinden alinan doku 6rneklerinin
incelenmesi sayesinde arastirmacilar
karsilastirmali arastirmalardan pek ¢ok sey
Ogrenebilmistir.

Otopsi ve MRI ¢aligmalari, beyindeki pek ¢ok
temel yapinin otizmle ilgisi oldugunu
gostermektedir. Bunlar, beyincik, beyin kabugu
(serebral korteks), limbik sistem, korpus kallosum
(nasirs1 madde), basal ganglia ve beyin sap1'dir.
Diger arasgtirmalar serotonin, dopamin ve epinefrin
(adrenalin) gibi sinirsel ileticilerin rolii {izerine
yogunlagmistir.
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Otistik spektrum bozukluklarinin nedenleri
lizerine yapilan aragtirmalar, yakin zamanlardaki
baska gelismelerden dolay1 da hiz kazanmustir.
Kanitlar, genetik faktorlerin OSB'nin nedenleri
arasinda dnde gelen bir rolii olduguna isaret
etmektedir. Ikizlerle ve ayni aile iiyeleriyle yapilan
calismalar, altta yatan genetik bir OSB
yatkinh@min oldugunu gostermektedir.*° Bu alanda
daha fazla aragtirma yapilmasi i¢in, Otizmi
Iyilestirin - Hemen Simdi Vakfi (Cure Autism
Now Foundation) tarafindan baglatilan ve
NIMH'nin maddi olarak destekledigi, Otizm
Genetik Kaynak Degisimi projesi kapsaminda,
ylizlerce aileden genetik 6rnek toplamaktadir.
Birden fazla tiyesi OSB tanis1 almus her aile, evde
yapilan iki saatlik bir taramadan gegmektedir.
Cok genis bir DNA 6rneklemi sayesinde en dnemli
genlerin bulunmasi umut edilmektedir. Boylece
bilim adamlar1 sorumlu genlerin ne yaptigini ve
nasil yanlis sekilde isledigini 6grenebilecektir.

Bir diger heyecan verici gelisme de, Amerika
Otizm Toplulugu Vakfi (Autism Society of America
Foundation), Davis California Universitesi'ndeki
Norogelisimsel Bozukluklart Tibben Arastirma
Enstitlisti (Medical Investigation of
Neurodevelopmental Disorders Institute)
(M.LN.D.) ve Otizm Arastirmalar1 Ulusal ittifak
(National Alliance for Autism Research) tarafindan
desteklenen Otizm Doku Programidir (Autism
Tissue Program). (http://www.brainbank.org).
Program, Harvard Beyin ve Doku Kaynak
Merkezi'ne (Harvard Brain and Tissue Resource
Center) (http://www.brainbank.mclean.org)
saglanan bir bagisla desteklenmekte; Ulusal Akil
Saglig1 Enstitiisii (National Institute of Mental
Health) (NIMH) ile Ulusal Nérolojik Bozukluklar
ve Felg Enstitiisii (National Institute of
Neurological Disorders and Stroke) (NINDS)
tarafindan finanse edilmektedir. Otopside
beyinlerin goriintiilleme yontemleriyle incelenmesi,
bazi beyinlerin neden biiyiik oldugunu, limbik
sistemin nasil gelistigini ve yaslandik¢a beynin
nasil degistigini 6grenmemize yardim edecektir.



Doku 6rnekleri boyanarak, hiicrelerde hangi
sinirsel ileticilerin {iretildigini, bunlarin diger
hiicrelere nasil tasindigini ve nasil serbest
birakildigini gosterecektir. Belli beyin bolgelerine
ve sinirsel ileticilere odaklanarak, stipheli genleri
belirlemek daha kolay hale gelecektir.

En son yapilan sinir sistemi goriintiileme
caligmalari, otizmin ortaya ¢ikmasina katkida
bulunan nedenlerden birinin, bebekligin ilk
aylarinda baglayan normaldisi bir beyin geligimi
olabilecegini gdstermistir. Bu "biiylime
diizensizligi hipotezi", otizmde goriilen anatomik
anomalilere beynin biiyiime faktorlerindeki genetik
hatalarin neden oldugunu ileri stirmektedir.
Bebekteki ani, hizli kafa biiylimesi, erken tani
konmasina, etkili bir biyolojik miidahaleye, belki
de otizmin 6nlenmesine yol agacak erken bir uyari
isareti olabilir.’!

Otistik Spektrum Bozukluklar
Kitapgigina Ek - Mart 2006

Otistik Spektrum Bozukluklar: kitapgigina yapilan
bu ek, kitapgiktaki bilgileri netlestirmek ve otistik
spektrum bozukluklarinin yayginligi iizerine

giincellenmis bilgileri vermek i¢in hazirlanmigtr.

Yayginhk
2003'te Hastalik Kontrol Merkezi (CDC)'nin
yayinladigi bir ¢aligmada otizm orani, 1980'ler
ile 1990'larin ilk yillarinda ABD'de yapilan
caligmalarda belirtilen oranlardan daha yiiksek
bulunmustur, oysa bu sonuglar daha yakin
zamandaki ¢aligmalarla tutarhidir. Bu durumun,
yayginlik acisindan gergek bir artigi temsil edip
etmedigi hala tartisilmaktadir. Otizmin tanisinda
kullanilan 6l¢iitlerin degigsmesinin yani sira,
uzmanlarin ve kamuoyunun hastalig1 giderek daha
¢ok tanimas1 da bu artisa katkida bulunmus
olabilir. Ne olursa olsun, her zamankinden daha
¢ok ¢ocugun otistik tanis1 aldigi ¢ok barizdir.
CDC'nin Atlanta-temelli programinin verileri,
otistik spektrum bozukluklarinin oranini 3-10 yag

arasi her bin ¢ocukta 3.4 olarak bulmustur. Otizmin
yaygmligiyla ilgili bu ve diger pek ¢ok biiyiik
arastirmay1 6zetleyen CDC, bin ¢ocuktan 2-6'sinin
(500'de 1'den, 166'da 1'e dek degisen bir oran)
OSB oldugunu tahmin ediyor. Bu oran, diger
cocukluk durumlarinin yayginligiyla
kiyaslandiginda, zihinsel gerilik oranindan (bin
cocukta 9.7) daha disiiktiir, fakat serebral palsi
(bin ¢ocukta 2.8), isitme kaybi (bin ¢ocukta 1.1)
ve gorme hasarlari (bin ¢ocukta 0.9) oranlarindan
daha yiiksektir. CDC, daha fazla bilgi i¢in ek
verileri "http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/
OSB_common.htm" adresli sitede yayimlamistir.

Frajil X

Orijinal kitapgikta ve internet sayfasinda Frajil X
sendromunun kalitsal gegisi hakkinda asagidaki
aciklama vardir:

"OSB'li bir ¢ocukta Frajil X de varsa, ayni
ana babanin dogacak ¢ocugunun erkek olmasi
durumunda, bu ¢ocukta da ayni1 sendromun olma
olasilig1 -sebebi bilinmemekle birlikte- yiizde
ellidir. Ailenin ¢ocuk sahibi olmak isteyen diger
iiyeleri de bu sendrom igin kontrolden gegebilir."
Anne ve babanin dogacak kizlarina ya da oglan
cocuklarma, X kromozomu lizerindeki Frajil X
sendromuyla baglantili, degisime ugramis geni
gecirme yetileri arasinda bir ayrim yapilabilir.
Hem erkeklerde (XY) hem kadinlarda (XX) en
azindan bir X kromozomu bulundugu igin her
ikisi de mutasyona ugramis geni ¢ocuklarina
gecirebilirler.

X kromozomu iizerinde Frajil X ile ilgili
degisime ugramis geni tasiyan bir baba, bu geni
sadece kizlarina aktaracaktir. Sendromu tagimayan
Y kromozomunu ise ogullarina aktarir. Bu yiizden,
eger babanin X kromozomu {izerinde degisime
ugramig gen varsa ve annenin X kromozomlari
normalse, ¢iftin biitiin kizlar1 degisime ugramis
Frajil X genini tagirken, oglanlarin hi¢birinde bu
mutasyonlu gen olmayacaktir.

Anneler ¢cocuklarina sadece X kromozomlari
aktardigi igin, eger annede degisime ugramis Frajil
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X geni varsa, bu geni hem ogullarina hem kizlarina
gecirebilir. Eger annenin, bir mutasyonlu gene
sahip X kromozomu ve bir normal X kromozomu
varsa ve de babada genetik mutasyon yoksa,
mutasyona ugramis genin tiim ¢ocuklara gegcme
sans1 ylizde ellidir.

Burada anlatilan ihtimaller ¢iftin her ¢ocugu
icin gecerlidir.

Yayginlik bakimindan en son istatistikler,
otizmli kisilerin yiizde 5'inin Frajil X'ten
etkilendigini ve Frajil X'i olanlarin yiizde 10 ila
ylizde 15'inin de otistik 6zellikler gdsterdigini
tutarl bir sekilde gdstermektedir.

ilaclar
Gida ve Ilag Dairesi (FDA)'nin otizmin tedavisi
icin 6zel olarak onayladig bir ilag olmamasina
ragmen, birgcok FDA onayl ilag, otistik
cocuklardaki semptomlar ve diger bozukluklarla
ilgili kullanilmaktadir. Fluoksetin (Prozac) ve
sertralin (Zoloft), FDA tarafindan, 7 yas ve iistii
obsesif-kompulsif bozuklugu olan ¢ocuklar icin
onaylanmistir. Fluoksetin ayrica, 8 yas ve tistii
cocuklarda depresyon tedavisi i¢in de onaylhidir.
Risperidon (Risperdal), olanzapin (Zyprexa)
ve diger antipsikotik ilaglar, otistik ¢cocuklar da

dahil, cocuklardaki saldirganligin ve ciddi davranig
bozukluklarinin tedavisinde ruhsat-dis1 olarak
kullanilir. Ruhsat-dis1 demek, doktorun, FDA'nin
farkl bir hastalik ve yas grubu i¢in onayladigi
bir ilac1 yazmasi demektir. Risperidon'un otistik
cocuklardaki bu tiir davranig problemlerinin
tedavisindeki etkinligini destekleyen kontrollii
caligmalar olsa da, bu ilaglarin otizmde
kullanilmasiyla ilgili FDA'nin onayladig1 bir
endikasyon yoktur.

Bozukluklar Ve Asilar
Tip Enstitlisii (IOM), thimerosal (artik asilarda
kullanilmayan civa-bazli koruyucu) ile otizm
arasindaki baglant1 konusunda biitiinsel bir gdzden
gegirme ¢aligmasi yapmistir. [IOM'nin Mayis
2004'te yayimladig1 son rapor (Immunization
Safety Review: Vaccines and Autism) komitenin
bir baglant1 bulamadigini agiklamistir. Rapor su
adreste bulunabilir:
http://www.iom.edu/CMS/3793/4705/20155.aspx.
Crva, kursun ve diger agir metallere maruz

kalmay1 da i¢eren gevresel faktorlerle ilgili
ABD'de yapilan bir ¢alisma ise halen devam
etmektedir.

Cev.: Fatma Zengin Dagidir

Bu kitapeik, NIMH, Kamu Bilgilendirme ve Iletisim Birimi’nden Margaret Strock tarafindan yazilmistir. Bilimsel bilgi ve
gbzden gecirmeler, NIMH ¢alisanlar1 Stephen Foote (T1p Doktoru), Ann Wagner (Doktora), Audrey Thurm (Doktora),
Benjamin Vitiello (Tip Doktoru), Douglas Meinecke (Doktora) ve Ulusal Isitme Engeli ve Diger Iletisim Bozukluklari
Enstitiisii’nden Judith Cooper (Doktora) tarafindan saglanmistir. Ruth Dubois and Antoinette Cooper metnin yayima

hazirlanmasina destek vermistir.
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Biitiin Boyutlariyla Otizmde Erken Miudahale: Bir Model Olarak
Amerika Birlesik Devletleri

Saime Tek

Giris

Tanilama amaciyla saglik kurumlarina bagvuran
ve otizm Ozellikleri gosteren ¢ocuklarin sayisinda
son yillarda ciddi bir artig olmasina ragmen,
otizmin kesin ve belirleyici bir tedavisi heniiz
mevcut degildir. Otizm miidahalesinde su ana
kadar belirlenmis en etkili yaklagim egitsel ve
pedagojik yontemlerdir ve 6zellikle yurt diginda
otizm tedavisinde bu yontemler 6ncelikli siradadir.
Egitsel ve pedagojik yontemlerin 6nemi 6zellikle
0-3 ve daha genel anlamda 0-6 yas doneminde
kendini gostermektedir. Bu yag donemlerinde
beyin gelisiminin biiyiik bir hizla devam ediyor
olmasi ve egitsel agidan ¢ocugun en alict
donemlerinin hayatin ilk yillarini kapsamasi,
“erken miidahale” kavraminin 6nemini giindeme
getirmis; gelistirilen farkli tarama testleri ve
uzmanlarin konuya agirlikli olarak dikkat etmesi
sonucunda, otizmde erken teshis, daha dogrusu
“On teshis” ABD’de su anda bir yasina kadar
diisiiriilebilmistir. Erken miidahalenin en 6nemli
basamagi olan teshis konusunda ciddi anlamda

gelismeler kaydedilmesi, erken egitim
programlarinin sayisinin ve kalitesinin artmasina
neden olmustur. Su anda ABD’de farkli eyaletler
degisik yonetmelikler benimsemis olsa da, genel
olarak, herhangi bir gelisim problemi olan ¢ocuga
devletin ve sigorta sirketlerinin 0-6 yas déneminde
saglamak zorunda oldugu erken miidahale
programi, haftada en az 25 ve en fazla 40 saat
olarak kesinlik kazanmistir. Bu yas grubu
icerisinde gelisim geriligi gdsteren her cocuk
(Down Sendromu, Mental Retardasyon, Serebral
Palsi vb) bu hakka sahip oldugu gibi, otizm gibi
farkli engel gruplari igin farkli okullar ve miidahale
programlar gelistirilmistir.

Erken miidahalenin etkinligi tizerine yapilan
arastirmalar, bu konunun 6nemini biitiin
carpiciligiyla ortaya koymaktadir. Oncelikle, erken
miidahalede 6grenilen beceriler genellikle hayatin
sonuna kadar devam etmektedir. Ayrica, su ana
kadar yapilan farkli ¢alismalar, 0-3 ve agirlikli
olarak 0-6 yas doneminde erken miidahale
programina katillan otizm tanisi almis ¢ocuklarin
yiizde 80’inin normal okullarda normal ¢ocuklarla
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beraber egitimlerine devam ettigini; bu yiizde 80
icinde kalan grubun yiizde 50’sinin ileride
kaynastirma programindan koparak normal egitim
stirecine tamamzyla katilabildiklerini; ve erken
miidahale goren otistik cocuklarin ancak yiizde
20’sinin engelli cocuklar i¢in diizenlenmis 6zel
egitim programi agirlikli okullara gittigini
gostermektedir. Aragtirmalarin da ortaya koydugu
tizere erken miidahale biiyiik bir 6neme sahip
olmasina ragmen, maalesef heniiz iilkemizde bu
kavram yeteri kadar bilinmemektedir. Bu nedenle,
en azindan bir model olabilir timidiyle, ABD’de
erken miidahale programinin nasil isledigi
hakkinda bazi temel bilgileri asagida belirtecegim.

Erken Miidahale Programinin Yapisi
ve Uygulanmasi

A- Erken Miidahalede Birinci Asama - Teshis
Farkli alanlarda uzmanlasmis kisiler tarafindan
yapilan arastirmalar ortaya koymaktadir ki,
yaklasik bir yas civarinda otizm ilk belirtilerini
gostermektedir. Annenin sesi ve giiliimsemesi
gibi sosyal uyaranlara bebegin tepkisiz kalmasi
veya tepkilerinde yavaglik olmasi, gz temasi
kurmada ciddi zorluklar, motor gelismede ve taklit
becerilerinde gecikme, uyku ve yemek diizeninde
sorunlar ilk belirtiler arasinda sayilabilir. Bu yas
dénemlerinde ailenin ve ¢ocugun temas kurdugu
ilk uzman ¢ocuk doktorlar1 veya pratisyen
hekimler oldugu i¢in, ABD’de, uygulama siiresi
5 dakikay1 asmayan ve 6zellikle cocuk
doktorlarinin kullanim1 i¢in gelistirilmis basit
tarama testleri bulunmaktadir. Bunlarin en yaygin
olani Otizm Tarama Listesi’dir (M-CHAT:
Modified Checklist for Autism in Toddlers). Otizm
belirtileri gostersin veya gostermesin M-CHAT
bugiin 0-3 yas arasindaki biitiin ¢ocuklara yaygin
olarak uygulanmaktadir. Bu tarama listesi bircok
cocuk doktoru tarafindan uygulanmasina ragmen,
kanunen uygulama zorunlulugu yoktur. Fakat
uzmanlarin uyarisini dikkate alan bazi eyaletler,
bu tarz tarama testlerinin ¢ocuk doktorlari
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tarafindan zorunlu olarak uygulanmasi igin
calismalar yapmaktadirlar.

M-CHAT, alanin disindaki uzmanlar i¢in
gelistirildiginden, teshis amaci tasimamaktadir.
Otizm teshisi daha ¢ok, farkli uzmanlarin
katilimiyla olusturulmus bir ekip tarafindan
konulmaktadir. Bu ekibin baginda psikiyatrist
veya norolog gibi tip uzmanlariyla, en az bes
yillik bir doktora programini tamamlamis ve
bulundugu eyalet tarafindan galigma lisansi
verilmis klinik psikologlar bulunabilir. Ekibin
diger uzmanlari ise en az ytiksek lisans seviyesinde
egitimi bulunan konusma ve dil terapistleri, ugrast
terapistleri, 6zel egitim uzmanlari, fizyoterapistler,
sosyal hizmet uzmanlar arasindan segcilir. Epilepsi,
metabolik bozukluklar, Fragil-X Sendromu gibi,
zaman zaman otizmle beraber goriilebilen
bozukluklarin tibbi taramasi yapildiktan sonra,
kesin tan1 ancak bazi standard psikolojik testlerin
uygulanmastyla konulabilmektedir. Su ana kadar
gerek akademik ¢evrelerde gerekse klinik
ortamlarda kabul gérmiis ve uygulamasi en yaygin
olan test, ilk olarak Catherine Lord tarafindan
1989 yilinda gelistirilmis standart bir otizm tani
testi olan ADOS’tur (Autism Diagnostic
Observation Schedule). Yine Lord tarafindan
gelistirilmis olan ve ¢gocugun ge¢misi ve
davraniglar1 hakkinda oldukga detayl1 sorular
iceren, yapilandirilmis bir aile miilakat formu
olan ADI-R (Autism Diagnostic Interview-
Revised), otizm tanilamasinda yaygin olarak
kullanilmaktadir. ADOS bir yas ve sonrast
cocuklarina uygulanabilen yapisal bir otizm
tanilama testidir. Bununla beraber, iki yas sonrasi
cocuklarina ADOS’la beraber yaygin olarak
uygulanan bir diger standart tanilama testi
CARS’dir (Childhood Autism Rating Scale).
CARS’nin uygulamasi dogrudan gézleme dayali
olup, ADOS’dan daha az siirede tamamlanabil-
mektedir.

Otizm tani testlerinin yaninda uygulanmasi
gereken diger bir grup test de zihinsel kabiliyetleri
olcen testlerdir. Egitim ¢evrelerinde yaygin olarak



kullanilan WISC (Weschler Intelligence Scale for
Children) ve Stanford-Binet zeka testleri daha
cok, alt1 yas sonrasinda ve belirli bir konugsma
becerisi gosteren ¢cocuklara uygulandigi i¢in, bu
testler gelisim geriligi gosteren ¢ocuklarin
tanilamasina genellikle dahil edilmemektedir.
Bunun yerine, sifir yagindan itibaren uygulanabilen
ve dil becerilerinden ¢ok gorsel yetencklere
dayanan, zihinsel beceriyi 6lgen testler
kullanilmaktadir. Bu testler arasinda agirlikli
olarak tercih edilenler Mullen (Mullen Scales of
Early Learning), DAS (Differential Ability Scales),
Bayley (Bayley Scales of Infant Development)
testleridir. Cocugun zekasim tespit etmekten

Otizme Ozgii Kullamlan Testler

ziyade, yasitlarma gore bulundugu gelisim araligini
gosteren bu testler, otizm tanilamasinin en dnemli
ayaklarindan birini teskil etmektedir.

Son olarak, otizm tanilamasinda ¢gocugun
giinliik hayattaki islevselligini 6lgen testler yer
alir. Bunlar zeka testlerinin aksine, gelisimin smirh
alanlari degerlendirmek yerine giinliik hayata
uyumu hedef alir. Bu grup testler arasinda en sik
kullanilan1 Vineland Davranis Uyum Olgegi’dir
(Vineland Adaptive Behavior Scales). Vineland,
iletisim, glinliik yasam becerileri, sosyal uyum
becerileri ve motor becerileri 6l¢erek, cocugun
giinliik hayata ne kadar uyum saglayabildigini
degerlendirmeyi hedefler.

Test Adi

Uygulanan Yas Grubu

Kisa Tanimlama

ADOS 1+

Cocukla iletisim kurularak, sosyal iletisim ve
oyun becerilerine bakilir. Uygulayici, otizmdeki
kilit davranislarin bulunup bulunmamasina gore
bu davranislar i¢in 6nceden belirlenmis
numaralar verir. Sonugta ¢ikan rakam otizm
tamisinda kullanilir. Giivenilirlik ve gecerliligi
onemli Slgiide kanitlanmig standart bir testtir.

ADI-R 1+

Cocugun gecmisteki ve o andaki davraniglari
hakkinda aileye detayli sorular sorulur. Her
cevap uygulayan tarafindan numaralandirilir.
Uygulamasi uzun slirmesine ragmen, dnemli
olciide gecerliligi ve gilivenilirligi olan bir
miilakattir.

CARS 2+

Cocugun davranislarini dogrudan gozlemleyerek
uygulanir. Onemli 6l¢iide giivenilirlige sahiptir.

ASIEP-2 (Autism Screening
Instrument for Educational
Planning)

1,5+

Erken miidahale programinda kullanilmak
iizere uygulanir.

ABC (Autism Behavior Checklist) 3+

Dogrudan teshis i¢in kullanilmamakla beraber,
ailelerin de basitce uygulayabilecegi kisa bir
tarama listesidir.

Gilliam Otizm 3+
Degerlendirme Olgegi

Dogrudan teshis i¢in kullanilmamakla beraber,
ailelerin de basit¢e uygulayabilecegi kisa bir
tarama listesidir.
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Zihinsel Becerileri Olgen Testlere Ornekler

Test Adi

Uygulanan Yas Grubu

Kisa Tanimlama

Mullen

0-5.38

Dogumdan itibaren yaklagik alt1 yagina kadar
kaba motor, ince motor, gorsel algilama, ifade
edici ve alic1 dil becerilerini lger.

DAS

2.6-17.11

Dille ilgili olmayan mantik yiiriitme, gorsel
beceriler, dil becerileri, kisa siireli hafiza ve
bilgi islem hiz1 gibi becerileri dlger.

Bayley

Zihinsel, motor ve davranig degerlendirme
olmak iizere ii¢ ayr1 dlgekten olusur. Engelli
cocuklarin seviyelerinin belirlenmesinde
kullantlir.

Kaufmann

Zihinsel becerilerin 6l¢limiiniin asgari
sekilde dile dayandirildig: bir testtir.

Leiter Uluslararas1 Performans
Olgegi

2-18

Problem ¢6zme becerilerinin dili kullanmadan
olgiildiigii bir testtir.

Konusma, Dil ve iletisim Becerilerini Olgen Testlere Ornekler

Test Adi Uygulanan Yas Grubu Kisa Tanimlama

CELF-Okuldncesi (Clinical 3-6 Dilin degisik alanlarinin (gramer, fonoloji,

Evaluation of Language semantik vs.) degerlendirilmesini hedef alir.

Fundamentals-Preschool)

CELF 5-21 Dilin degisik alanlarinin (gramer, fonoloji,
semantik vs.) degerlendirilmesini hedef alir.

ABLLS (A4ssessment of Basic 3-6 Dil terapisinde kullanilmak {izere seviye

Language and Learning Skills) belirleyici bir testtir.

CASL (Comprehensive 3-21 Konusmanin degerlendirilmesi amactyla

Assessment of Spoken Language) uygulanir.

[letisim ve Sembolik Davranig 6 ay - 6 yas [letisim ve sosyal davranigin

Olgegi Gelisim Profili degerlendirilmesini hedef alir.

DELV (Diagnostic Evaluation of 3-21 Normal gelisim 6zelligi gdstermeyen konusma

Language Variation) ve dil becerilerinin tespit edilmesi amaciyla
uygulanir.

Islevsel Iletisim Profili 4-9 Tletisim becerilerinin degerlendirilmesi

amaciyla kullanilir.
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Uyum Becerilerini Olgen Testlere Ornekler

Test Adi Uygulanan Yas Grubu Kisa Tanimlama

Vineland 0-18 Giinliik yasam becerilerinin
degerlendirilmesini hedefler.

AAMR (Adaptive Behavior Scales) | 3 - 18 Otizm ve mental retardasyonun
tanilanmasinda kullanilan, uygulamasi
oldukga kolay olan bir 6lgektir.

SIB-R (Scales of Independent 0+ Bagimsiz davranig becerilerinin 6lgiimiinde

Behavior-Revised) kullanilir.

B-Erken Miidahale Programi - Terapi

Girig

Otizm tanisi kesinlestikten sonra, erken miidahale
programinin ikinci ayagi olan psiko-egitsel terapi
siireci baslar. ABD’de birgok eyalet, 0-3 yas
arasindaki ¢ocuklarin evde hizmet almalarini
Ongoriir. Buradaki amaglardan biri aileyi miimkiin
oldugu kadar programa dahil etmektir. Ikinci bir
etken ise kiigiik cocuklarin yaglar itibariyle
yapilandirilmig sinif ortamlarina ve egitim
programlarina olumsuz tepki verebilmeleri ve bu
yas araliginda erken miidahaleyi daha ¢ok oyun
cercevesinde siirdiirmenin gerekliligidir. Baz1
eyaletler ise 0-3 yas grubunun ayrica 6zel
merkezlerde de egitim almasini destekler. Bu yag
grubundaki ¢cocuklara, baglangig itibariyle haftada
en az 15 saat olmak kaydiyla konunun uzmanlari
tarafindan egitim verilir. Bu egitimin icerigi,
tanilamada belirlendigi sekliyle her cocugun
gereksinimine gore tespit edilir. 3 yasindan sonra
ise okul ortaminda egitime devam edilir. Yalniz
bu okullar daha ¢ok terapi merkezi seklinde
yapilandirilmiglardir. Verilen egitim haftada 25
ile 40 saat arasinda tam giin seklinde olup, okul
servisi, yemek, hemsirelik hizmetleri ve 6zbakim
becerilerinin 6gretilmesini de kapsamaktadir. Her
okulun igleyisi farkli olmakla beraber, ilk y1l bire
bir egitim uygulanir. Sonraki yillarda her
Ogretmene bir veya iki ¢cocuk diisecek sekilde
devam edilir. Bu okullarin en énemli

Ozelliklerinden biri de, otistik ¢ocuklarin kademeli
olarak normal ¢ocuklarla entegre edilmesidir.
Tamamen bireysel olarak basglayan egitim tam bir
entegrasyonla nihayet bulur. Bireysel egitimde
verilen psiko-egitsel terapiler her cocuga gore
degismekle birlikte, davranis terapileri (ABA,
TEACCH vs.), konusma ve dil terapisi, ugrasi
terapisi, fizyoterapi, duyusal biitlinleme terapisi,
serbest oyun zamani (Floor Time), PECS gibi
miidahale yontemlerini igerir.

Ailenin Erken Miidahale Programina Dahil
Edilmesi

ABD’de erken miidahale programindaki bir
cocugun haftada ortalama aldigi egitim 30 saat
olmasina ragmen, programin 6zellikle belirli
alanlarinin siirekliligi i¢in ailenin de programa
dahil edilmesi; cocugun gelisimi hakkinda aileye
diizenli bilgi verilmesi; gerekirse haftada belli
saatler i¢inde aile bireylerine bireysel egitim ve
terapi programlarinin uygulanmast; 6zellikle O-
3 yas araligindaki ¢ocuklarda kurumda egitimden
ziyade uzmanlarm evlere giderek egitim ve terapi
hizmetlerini vermesi; ve uzmanlarin hizmet
verirken ne sekilde olursa olsun ailenin etnik ve
sosyal yapisina saygi gostermesi zorunludur.
Psiko-egitsel miidahalede ailelerin dahil edildikleri
alanlar ise soyle siralanabilir: 6zbakim becerileri,
komut almanin 6gretilmesi, iletisim becerilerinin
Ogretilmesi, bagimsiz davranig becerilerinin
kazandirilmasi vs.
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Ekip Calismast

Erken miidahale kavrami kesin olarak, farkli
uzmanlarin bir araya gelerek olusturdugu bir ekip
calismasini ifade eder. Bu ekipte kimlerin
bulunacag;, iinvanlari, mesleki sorumluluklari
kanunlar tarafindan net bir ¢cercevede belirtilmistir.
Otistik ¢cocuklarin yilda bir kere degerlendirmesini
yapacak olan okul psikologlari, davranis
terapilerini uygulamakla gorevli 6zel egitimciler,
konusma ve dil terapistleri, ugrasi terapistleri,
fizyoterapistler, ailelerin egitilmesi ve programa
dahil edilmesinden sorumlu sosyal hizmet
uzmanlar1 bu ekibin vazgecilmez iiyeleridir.

Psiko-Egitsel Terapiler

Asagida belirtilecek olan terapi tekniklerinde
onemle gz dniinde bulundurulmasi gereken nokta,
bunlarin ¢ogunun degisik siireler iginde dahi olsa
genel olarak es zamanl olarak uygulanmasidir.

1. Uygulamali Davranis Analizi (ABA) - Lovaas
Metodu: Uygulamali davranis analizi, gocuga
yeni becerilerin kazandirilmasi ve istenmeyen
davraniglarin ortadan kaldirilmasi i¢in uygulanan
davranig merkezli bir yontemdir. Uzmanlar
tarafindan hedef alinan bir beceri kiigiik parcalara
boliintip, cesitli pekistirecler kullanilarak asamali
olarak ¢ocuklara dgretilir. Su ana kadar uygulanan
davraniggi egitsel yontemlerden en etkili olanidir.

2. Serbest Oyun Zamani (Floor Time): Serbest
oyun zamani, terapistin degil cocugun
yonlendirdigi aktivitelerden olusur. Ana amag,
bu yolla, iletigsim sorunlarimin temeli olarak kabul
edilen duyusal bilgi isleme siirecinde, motor
planlama ve sembol olugturmadaki sorunlari
¢ozerek ilerleme kaydetmek ve bu becerilerde
genel bir biitlinliik olusturmaktir. Uygulamali
davranig analizinin aksine daha az yapisaldir ve
onceden belirlenmis net hedefler icermez.

3. TEACCH (Treatment and Education of
Autistic and Related Communication
Handicapped Children): TEACCH yontemi,
cevreyi otistik cocugun ihtiyaglarina gore
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degistirerek oldukca yapisal bir ortam olusturma
hedefine dayanir. Hem dogal, hem de davranisci
teknikler igerir. Gorsel igerikli materyallerin
kullanilmasi, ders ve aktivite zamanlariin gorsel
olarak desteklenmis araglarla belirlenmesi,
aktivitelerin en ayrintili sekilde organize edilmesi,
TEACCH yontemindeki uygulamalardan
bazilarina 6rnek olarak verilebilir.

4. LEAP (Learning Experiences Alternative
Program): LEAP, otistik ¢cocuklarin egitiminde
gelistirilmis olan ilk programlardan biri olup,
daha ¢ok sosyal, duygusal, dil ve iletisimsel beceri
alanlarinda, aileyi de dahil ederek gelisme
hedefleyen bir programdr.

5. SCERTS (Social Communication, Emotional
Regulation, Transactional Support): Bu
programin en 6nemli li¢ asamasindan biri olan
Sosyal Iletisim’de hedeflenen, gbz temasini ve
sembol kullanimini artirmaktir. ikinci asama olan
Duygusal Diizenleme’de ise davranis sorunlari
hedef alinir. Son asama olan Iletisimsel Destek’de,
cocuklarin yasitlari, aileleri ve okul gorevlileriyle
iletisimini arttirmaya yonelik ¢caligmalar yer alir.

6. PRT (Pivotal Response Training): Uygulamali
davranis analizinin bir pargasi olmakla beraber,
oyun ve iletisim becerilerine daha ¢ok agirlik
verilmistir.

7. PECS (Picture Exchange Communication
System): Resim ve fotograf gibi gorsel
materyallerin kullanildig: alternatif bir iletisim
teknigidir. Cesitli olumlu pekistiregler kullanilarak,
cocugun resimler araciligiyla iletisim kurmasi ve
bazi davranislar1 sergilemesi beklenir.

8. Duyusal Biitiinleme: Cogu otistik cocugun
duyusal bilgi isleme ve duyusal organizasyon
anlaminda sorunlar1 oldugu bilinmektedir.
Genellikle ugrasi terapistleri tarafindan verilen
duyusal biitiinleme terapileri, otistik ¢ocuklarin
duyusal uyaranlar1 daha iyi algilama, daha iyi
denge kurabilme, gorsel ve dokunsal uyaranlar
arasinda daha iyi baglanti kurabilme becerilerinin
gelistirilmesine yardimci olmaktadr.



9. Konugma ve Dil Terapisi: Otistik ¢ocuklara
verilen konugma ve dil terapisinde asil olarak
hedeflenen, dilin sosyal kullanimimnin gelistirilmesi
ve gelisim seviyesine uygun iletisim becerilerinin
kazandirilmasidir.

10. Fizyoterapi: Otistik cocuklar kaba motor
beceri alaninda ciddi sorunlar yagamamasina
ragmen, fizyoterapistler, 6zellikle ince motor ve
hareket koordinasyonu becerilerinin
gelistirilmesinde otistik ¢ocuklara yardimci
olmaktadir.

Sonucg

ABD Saglik Bakanligi’nin ve Ulusal Akil Saglig
Enstitiisii’niin gelisim sorunlar1 alaninda, hem
akademik hem klinik ¢evrelere en ¢ok kaynak

aktardiklar1 alan erken miidahaledir. Bugiin yapilan
arastirmalarla ve bu arastirmalar sonucunda
acgiklanan rakamlarla sabittir ki, erken miidahale
programina alinan her 10 otistik ¢ocuktan 8’1
normal okullarda entegrasyon programi
kapsaminda egitimlerine devam edebilmekte ve
en azindan temel anlamdaki giinliik yagam
becerilerini kazanabilmektedir. Erken miidahale
programlarinin basarisi, bu programlar
uygulayacak kadrolar yetistirebilmekte,
programin devami ve gelismesi i¢in aragtirma
imkanlar1 olugturmakta ve programm isleyebilmesi
icin Saglik ve Egitim Bakanligimin gerekli
koordinasyonu yapmasinda yatmaktadir. Erken
miidahale kavramiminin heniiz toplumumuz i¢inde
yerlesmemis olmasi, bu dogrultudaki bazi yapisal

degisiklikleri {ilkemizde de zorunlu kilmaktadir. B
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Motopedik Terapi

Fehmi Kaya

Oyun ve hareket agirlikl bir ¢cevre iliskisine dayalt
bu yontem, egitbilimde hem normal hem de
“engelli” ¢ocuklar icin 6ngoriilen en son asama
olarak kabul edilmektedir. Bu yontem, hareket,
zihinsel gelisim ve gevre iicgeni {izerine insa edilir.
Cocugun kendi bedenini, yeteneklerini, duyu
organlarini tanimasinda, kendi kendini 6l¢iip-
tartabilmesinde ve 6z giiven kazanmasinda
belirleyici rol oynar.

Burada motopedi, motopedagoji, motoloji,
mototerapi gibi terimler anlam kazanir ve 6ne
¢ikar:

Motopedagoji: Egitbilimin biitiinsellik anlayist
diye tanimlanabilir. Bu biitiinsellik; idrak etmek,
yasam siire¢lerine katilmak ve hareket etmek
seklinde ti¢ temel olguya dayanir (Schilling 1981,
187).

Mototerapi: Psikomotor alandaki yetersizliklerin
hareket yoluyla tedavi edilmesi/terapiye tabi
tutulmasidir (Schilling 1986, 738).

Cocuk, motopedik yontem uygulamalarinda
birden fazla deneyim kazanir:

® Bedensel deneyim/6z deneyim kazanir.

® Maddi deneyim kazanir.
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® Sosyal deneyim kazanir (Zimmer 1999,
23).

Motopedik alan ayn1 zamanda §grenme
alanlariin belirlenmesinde 6nemli bir igleve
sahiptir. Bu alanlar sunlardir:

1. Idrak-algilama alani,

2. Hareket alani,

3. Duygusal, sosyal alan (Kiphard 1983, 73).

Motopedik yontemin asil amaci, duyu
organlarinin iglevselliginin arttirilmasi ya da
gelistirilmesidir. Piaget, cocugun zihinsel gelisim
ve Ogrenim siirecinde duyularin ve motor gelisimin
cok onemli yeri oldugunu savlarken, iki temel
ilkeden s6z eder. Bunlar asimilasyon ve
akomodasyon ilkeleridir:

Asimilasyon: Cocugun yasantilarini, deneyimlerini,
kendi davranig ve diisiince yapisi i¢inde
diizenlemesi; dikkatini tanidig1 ve giivendigi
objeler lizerinde yogunlastirmasidir. Yani dis
diinyanin i¢e alim1 demektir.

Akomodasyon: Cocugun ¢evrenin sunduklarina
tepki verme aligkanligini kazanmasidir. Yani ¢cevre
uyumudur.



Duyu Motor Gelisim Asamalart

Yas Asama Davranis

Refleks faaliyetler Cocuk refleks olarak hareket eder. Emme davranisi,
0-4 Hafta N . et

1. Duyu-Motor asama icgiidiisel ve kontrolsiiz hareketler goriiliir.

Basit aligkanliklar, tesadiifi | Basi kontrol edebilir. Bel ve bag bolgesi kuvvetlenir.

davranislar, tekrar eden Karni {izerinde g6vdesinin iist kismini kontrol edebilir.
1-4 Ay .

davraniglar. Davraniglar tizerinde alistirmalar yapar (yakalama, bakma

1I. Duyu-Motor Asama vb). Cocuk bu agama sonunda el-agiz, el-el, el-goz

koordinasyonu kurar.

Tamdik davranis semalarinin | Esyalan yakalar, etrafa ilgi gosterir, hatta uzagindaki

4.8 A tekrari. objelerle ilgilenir. Elindeki objeleri inceler, agzina gotiiriir.
Y 11I. Duyu-Motor asama Yaptig1 basit davranislari gelistirir. Diger objelerle
iligkisini kurarak davraniglarini genellestirir.

Bilinen semalar1 yeni Kalkma, oturma, {i¢ boyutlu odanin farkina varma.

212 A durumlarda kullanma, Davranislar genis bir alan1 kapsar ve amaca yoneliktir.
Y| nesneleri fark etme. Taklit, arama davranigi, bekleme, iki nesne arasinda iliski

1V. Duyu-Motor asama kurma, ince motor faaliyetleri baslar.

Yeni semalarin ve amaglarin| Serbest yiirlime ve her pozisyonda emin hareket.

kesfedilmesi, deneysel Problemlere kendisi ¢6ziim yolu bulur ve dener. Birbirine
12-18 Ay . SO .

davraniglar. giren oyuncaklarla ilgilenir. Duyu-motor yeteneklerinin

V. Duyu-Motor asama ve sinirlarinin farkina varir.

Yeni objelerin kesfi, zihinsel| Bir seyi yapmadan diigiiniir. Yapma imkanlarint 6nce
18-24 Ay iliski kurma, simdiye degin | kafasinda tartar. Eski deneyimlerinden yeni davranis

yaptig1 deneyimlerini
O0zumseme.
VI Duyu-Motor asama

modelleri gelistirir. Aralarinda ¢abuk iligki kurar.
Sembolik oyunlara geger.

Duyu Organlart

Dokunma-temas duyu organi (Taktil Modalite)

Isitme duyu organ1 (Oditif Modalite)
Gorme duyu organi (Viziiel Modalite)

Tat alma duyu organ1 (Gustatorik Modalite)
Denge saglama duyu organi (Vestibiiler Modalite)
Koku alma duyu organi (Olfaktorik Modalite)

Derinlik-gii¢ kullanma duyu organill
(Propriozeptif Modalite)

Dokunma Duyusu: Giindelik yasamda en yogun
kullanilan duyu organlarinin basinda yer alir.
Cocuk ana rahmindeyken ilk gelisen duyu
organidir. Isitme ve gérme duyular1 daha yeni
olusmaya baglarken, ¢ocuk ana karninda
dokunma-temas yoluyla ilk baglantilarini
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saglamistir. Dokunma daha ¢ok dig deri araciliiyla
saglanir. Sicagi, sogugu, bir cismin kat1 ya da
yumusak oldugunu anlamak bu duyu yoluyla
miimkiindiir.

Denge Saglama Duyusu: Otururken, kalkarken,
yirtirken, bisiklet siirerken, ¢izgi lizerinde
yiiriirken, denge organinin yardimina ihtiyag
duyulur. Basin aniden donmesi, sik diigmeler,
sallanarak yiirime durumlarinda, dengeyi saglayan
organda (i¢ kulaktaki lenf sivisi) problem var
demektir.

Derinlik Algilamasi ya da Giiciinii Kullanma
Duyusu: Bu duyu organi kaslarla ilgilidir. Kisinin
kuvvetini, giictinii kullanmasini saglar. Bazen bir
cocuk 1 kg’lik bir yiikii bile tasiyamaz, biraz
alcakta kalan bir yerden yukar ¢ikamaz,
merdivenleri tam olarak tirmanamaz. Elleri, dizleri
sanki takma gibidir.

Aslinda biraz 6nce gordiiglimiiz duyu
organlarini ikiye ayirmak gerekiyor. Bunlardan
isitme ve gérme duyular1 bedenden uzak (bedene-
uzak) duyulardir. Diger duyularin hepsi bedene
yapisik (bedene-yakin) duyulardir. Yani beden
disindaki uyarilar1 almak i¢in agirlikli olarak
isitme ve gorme organi kullanir.

Duyularla ilgili son arastirmalarda klasik
tanimlamalarin disina ¢ikilmakta ve yeni
duyulardan sz edilmektedir. Bazi aragtirmalar
13 duyudan s6z etmektedir. Hatta duyu sayisinin
15 oldugunu savlayan arastirmalar mevcuttur.
Omegin, klasik anlamda gorme, isitme, koku
alma, tat alma duyularinin yani sira, 1s1 duyusu,
agr1 duyusu, durus duyusu, gerilme duyusu,
pozisyon duyusu, donme duyusu, organ hissetme
duyusu gibi duyulardan s6z edilmektedir. Hatta
bunlara son yillarda yasam duyusu, konugma ve
sozciik duyusu, diisiince duyusu ve ben duyusu
eklenmistir (Steiner 1981, 45).

Duyular ile beyin arasinda ¢ok yakin bir iligki
vardir. Dis ¢evreden alinan bilgi ya da uyarilar,
duyular araciligryla beyne ulasir. Bu bilgiler ham
bilgilerdir. Affolter, bu ham bilgilere “modalite-
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spesifik-idrak™ adin1 verir. Sonradan bu bilgiler,
beyindeki diger bilgilerle (yerli yerine islenmis
bilgilerle) baglantilandirilir. Yani her bilgi,
bilgisayarda oldugu gibi, islem merkezinde (beyin)
yerli yerine oturtulur. Bu islem siirecine de “enter-
modalite-idrak” denmektedir (Affolter 1975;
Piaget 1978; Olbrich 1989). Gérme ve idrak etme
ya da kavrama, bu siireclerden sonra olusur. Ve
en son olarak da “seri-idrak™ basamagi gelir. Bu
asamada, beyine duyular aracilig ile gelen dig
uyarilar alinir; ardindan bunlar, iglem merkezinde
isleme tabi tutulmasi ya da yerlestirilmesi gereken
boliime yerlestirilir. Bu islem belli bir zaman ve
mekana bagli olarak yapilir. Artik beyinde yerlesik
olan bu bilgiler, ihtiya¢ oldugunda ¢agrilir ve
kullanilir. Bu baglamda, konugma gelisimi ve
iletisim kurmak i¢in, duyu organlar1 araciligiyla
bilgilerin beyne gelmesi ve yukarida belirtilen
mekanizmanin tam olarak islemesi gerekir. Bu
islemin alic1 kanalinda ya da verici kanalinda bir
tikaniklik olmas1 durumunda sorunlar ortaya ¢ikar.

Duyular Acisindan Algilama ve Idrak
Siirecleri

Piaget’ye gore, dogum ile konusmaya baglama
arasinda gecen siiregte duyu organlarinin islevi
belirleyici rol oynar. Zira gocukta ilk iki y1l zihinsel
gelisim acisindan ¢ok onemlidir. Ayres ise duyu
organlarindaki tikanikligin, cocugun konusma,
gelisme ve hareket yetilerini engelledigini savunur.
Ayres bu baglamda, “duyu organlar1 entegrasyonu
terapisi” adl bir terapi modeli gelistirmistir. Ayres,
gelisme cagindaki ¢cocuklarda ortaya ¢ikan geligsme
ve 6grenme problemlerini ndrofizyolojik nedenlere
baglamakta; temel sorunu, “beynin, duyu organlari
aracilifiyla disardan gelen uyaranlara anlam
kazandiramamasi” olarak belirlemektedir (Ayres
1984, 1983). Duyu organlarinin uyumu olarak
adlandirilan bu modelde bedene-yakin ve bedene-
uzak duyu organlarinin reaktive edilmesi anlam
kazanmaktadir (Ayres 1984, 52; Kesper ve
Hottinger 1992, 42).

Affolter’in -toplamda ii¢ adet olan- modalite
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basamaklarindan daha 6nce s6z etmistik. Bunlar1
Ozet olarak belirtirsek:

® Birinci asamada ¢ocuk degisik sesler duyar
ve buna tepki gosterir. Zamanla farkl sesleri
(yabanci ve tanidik sesleri) ayirt eder ve
yakinlarinin seslerini tanimaya baglar.

* fkinci asamada gocuk degisik sesleri tanr,
objeleri goriir ve bunlarin dokunulabilir,
kavranabilir, tutulabilir oldugunu 6grenir.
Ardindan 1srarla bunlara yonelir ve dokunmaya,
yakalamaya c¢aligir.

* Uciincii asamada cocuk sesleri grenmis,
objeleri gormiis ve onlara dokunmustur. Bu
eylemlerini beyne kaydetmistir. Kayitlar art arda
stirmektedir. Eylemlerin tekrar1 durumunda, beyne
kaydedilen bu eylemler adlandirilir. Cocuk bu
donemde sesler ¢ikarir ve konusmaya baslar
(Piaget 1975; Dornes 1996, 43; Zimmer 1995,
51).

Duyu organlart ile beyin arasindaki baglantiya
dayanan idrak etme, gérme, algilama, tepki
gosterme siirecinde 6zet olarak su siire¢ tekrarlanir:
Duyu organlar aracilifiyla ¢cevreden degisik
uyarilarin alinmasi ve bunlarin beyin merkezine
gonderilmesi. Alinan bu duyularin ya da
uyaranlarin beynin sensorik (duyu organlartyla
ilgili) merkezine kaydedilmesi ve daha 6nce alinan

uyaranlarla karsilastirilmasi. Ardindan sensorik
merkezdeki tek tek uyaranlarin koordinasyonunun
saglanmasi. Daha 6nce alinan tiim uyaran-
bilgilerin sistematiklestirilmesi. Ardindan
uyaranlara tepki verilmesi, yani aksiyon-reaksiyon
stirecindeki tepkilerin bir sistem dahilinde olmas1
ve kontrol edilmesi.

Olmasi gereken, kulagin, esen riizgarin hizini,
farkli tonlardaki sesleri, degisik frekanslardaki
giiriiltiileri ayirt ve idrak etmesidir. Ayni sekilde,
bir meyvenin elle yoklanarak, burunla koklanarak,
gozle goriilerek ve agizla tadilarak idrak
edilmesidir. Bu baglamda vurgulanmasi gereken
bir bagka nokta da, ¢ocugun kaba ve ince motor
gelisiminde fizyolojik bir engelin olup olmadigi,
konusmak i¢in 6z gliveninin olusup olusmadigi,
korku ve kaygi yasayip yagamadigi gibi farkl
boyutlarin da bilinmesi gerekliligidir.

Ornegin, cocuk yere dokiilen kibrit ¢oplerini
toplayabiliyor mu? Tenis toplarini bir kutunun
icine yerlestirebiliyor mu? Ya da 200 cm boyunda
10 cm eninde bir hali pargasi lizerinde ileri dogru
yiirliyebiliyor mu? 80 cm boyunda bir oklavay1
biraktiginizda yere diismeden havada
yakalayabiliyor mu? Daha biitiinliiklii bir 6rnek
verirsek: Yere yatay olan bir agac gévdesi lizerinde
yiiriiyebiliyor mu; yiiriirken dengesini
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koruyabiliyor mu; kaslarimi geriyor mu; kollarimi
yan tarafa aciyor mu; agacin govdesi 1slak mu,
kuru mu, piiriizlii mi, kaygan mi1 algiliyor mu?
Bu isleri yaparken ayni anda ¢evresindeki sesleri
duyabiliyor mu?

Goriildiigii gibi, bir eylemde duyularin
topyektin aktivitesi s6z konusudur. Bir duyu organi
gorev yaparken diger duyu organi beklemez. Her
duyu kendi gorevini yapar, daha dogrusu yapmast
gerekir. Bir duyu organ1 gérevini yapamazsa
problem baglamis demektir.

Konugma ve 6grenme iste bu duyularin tam
olarak gorevlerini yapmasina baglidir.

Bir sandalye dort ayakla tutturulmus bir tahta
pargasi degildir. Bir sandalye artik bir sandalyedir.
Yani 6nemli olan onu bir biitiin olarak algilamak
ve sandalye oldugunu idrak etmektir. Cevremizi
tek bir duyuyla degil, biitiin duyu organlarinin
katkilariyla algilariz. Algilama ve idrak; ¢evreyi
gormek, isitmek, dokunmak, onunla yasamak,
hissetmek vb sonunda ortaya ¢ikan bir toplu
iiretim siirecidir. Bu siirece 6grenme diyebiliriz.
Ogrenme olmadan konusma olmaz, zira konusma
Ogrenilmis bir davranis bi¢imi ve iletigsim aracidir.

Idrak Geriliginin Nedenleri

Idrak geriliginin sebebini, duyu organlarmin
kendinde aramak yerine, duyular araciligiyla gelen
uyaranlarin se¢iminde, iletiminde, isleve konulma
ve koordinasyon siireglerinde aramak gerekir
(Kiphard 1983, 66). Kiphard, konusma
problemleriyle ilgili iki nedenden s6z eder.
Disardan seslerin alinmasinda ya da sozlii ifadede
geriligin, cevresel nedenlerden ve beyin merkezli
nedenlerden kaynaklanabilecegini belirtir. Ilki,
orta veya i¢ kulaktaki problemlere dayanirken;
ikincisi tamamziyla beyin merkezindeki
lokalizasyonla baglantilidir. Ote yandan, beyne
bagli beyin fonksiyon geriligiyle ilgili olarak su
nedenlerin algilama ve idrak geriligine yol agtig1
belirtilmektedir:

1- Prenatal nedenler: Dogum 6ncesi nedenler.

Hamilelik doneminde annenin enfeksiyonel
rahatsizlig, alkol, agir yan etkili ilag kullanmasi
vb.

2- Perinatal nedenler: Dogum aninda olusan
komplikasyonlar. Oksijen zehirlenmeleri, dogum
anindaki gecikmeler vb.

3- Postnatal nedenler: Dogumdan sonra,
cocukluk doneminde gegirilen atesli hastaliklar
vb etkenler, beyin-duyu organlari islevinde gerilige
neden gosterilmektedir.

Baska bir neden de ¢evresel etkenlere
dayanmaktadir. Cocugun yetistigi aile ortami1 ve
sosyal ¢evre, duyu organlarinin gelismesinde
Onemli rol oynar. Aslinda tek bir duyu organina
bagli bir gerilik yoktur. Eger bir duyu organinda
sorun varsa, bu dogal olarak diger duyular1 da
etkiler. Zira daha dnce belirtildigi gibi duyular
topyekin calisan bir sistemi ifade ederler.

Ayres (1984, 96) idrak geriligine su sistematik
yapilanmay1 getirir:

® Taktil savunma/Dokunmaya tepki

® Denge saglama sistemindeki rahatsizliklar

® Gorme, isitme ve konusma sistemindeki
rahatsizliklar

* Apraksiye” dayali rahatsizliklar.

Taktil Savunmada, duyarsizlik ve asir
duyarlilik diye iki noktaya dikkat ¢cekmek gerekir.
Cocuklar bazen diigerler, bir yere garparlar, kendi
derilerini kasiyarak ya da ¢izerek yaralarlar ama
fazla ac1 hissetmezler. Buna kars1, bazi1 cocuklar
kendilerine dokunulmasina izin vermezler,
elbiselerden bile rahatsizlik duyarlar. Yalin ayak
¢imde ya da kumda yiiriimek istemezler. Clinkii
her sey bu ¢cocuklarda kasint1 yaratir. Camurdan
kacarlar, yapiskan seylerden uzak durur, boyali
seylere el siiremezler. Hatta bazi gocuklar kucaga
gelmez, saglarina dokunulmasina tahammiil
gosteremezler (Ayres 1984, 153).

Baz1 ¢ocuklar kendi bedenlerinin 6l¢iisiinii ve
sinirini bilemedikleri i¢in giiglerini dengeleye-
mezler. Bir kalemi bile egreti tutarlar. Bir ¢izgiyi
bile cizemezler. Hareket halindeyken aniden beden

“islev yitimi, hareketlerde kendini gosteren beyne bagli rahatsizlik.
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kontroliinii saglayip duramazlar. Parmaklarini
bilingli sekilde hareket ettiremezler. Kisaca, kaba
ve ince motor eylemlerinde kendi bedenlerine
hilkmedemezler (Kesper, Hottinger 1992, 58).

Bedenini kullanmada ya da giiciinii kontrol
etmede zaafiyet gosteren bu tiir cocuklarin yani
sira, dengesini saglayamayan ¢ocuklar da
mevcuttur. Denge saglamada iki gruptan s6z
edebiliriz. Bir grupta donme, tirmanma, inme ve
¢ikma eylemlerinde bag donmesi ve diisme
olaylariyla karsilasilirken; bazilar1 donme,
hizlanma, inip-¢ikmadan usanmazlar. Bu
kategorideki ¢ocuklarda en belirgin 6zellik, sol
ve sag tarafin karistirilmasi, yani yon sorununun
mevcut olmasidir.

Duyulara dayali problemler, idrak ve algilama
geriligi olarak kendini gosterir. Bu gerilik ,
ogrenme giicliiglinden konusma geriligine kadar,
gelisme siirecinin tiim boyutlarinda, bedensel ve
zihinsel olarak kendini gosterir.

Bu ¢ocuklar evde, okulda yasitlar1 arasinda
yer bulamazlar. Siirekli itilip-kakilirlar. Cok fazla
ceza gorlirler, kisacas1t mutsuz gocuklardir. Bu
alanda yapilan “problem tanilar1” genelde yanlis
yapilir, bu sebeple dogru yolu bulmak ¢ok zaman
alir, hatta bazen yanlis tanilara dayal yanls egitim
programlari uygulanir ve beklenen sonuglar
alinmaz.

Burada ¢ocugun dokunma, denge, giiciinii ve
bedenini kullanma duyularina (bunlar genelde
ihmal edilen ya da yok sayilan duyu organlaridir)
dayal1 bir ¢alisma yapilmasi gerekir. Ancak bu,
goérme ve isitme duyularmin ihmal edilmesi
anlamina gelmemelidir. Cocugun kendini ve
cevresini kesfetmesini saglayacak caligmalara
agirlik vermek gerekir.

Cocugu Izlerken Nelere Bakmaliyiz[l

Gormenin Idrak Edilmesi: Cocuk oyun aninda,
hareket aninda, renk ayrimu, biiytik-kiiciik ayrimi
yapabiliyor mu? Cocuga disardan optik sinyaller
verilerek bu ayrimi yapip yapamadigi dlgiilebilir.

Isitmenin Idrak Edilmesi: Cocuga oyun aninda
akustik sinyaller verilerek, arka planda siiren
giiriiltiiniin kaynagini tespit etmesi ve giiriiltiiniin
cesitlerini ayirt etmesi istenir.

Dokunmanin Idrak Edilmesi: Dokunmaya nasil
tepki veriyor? Asir1 duyarli ya da duyarsiz bir
durumda m1? Agriy1 hissediyor mu? Masaj
oyunlarina nasil tepki gdsteriyor?

Giiciin-Bedenin Kullaniminin Idrak Edilmesi:
Derinlik-ytikseklik farkini gorebiliyor mu?
Kaslarmi kullanirken giiciinii hangi oranda ortaya
koyuyor. Bir oyun aninda ani durus ve kalkiglar
yapabiliyor mu? Hareket halindeyken kendini
yonlendirebiliyor mu?

Dengenin Idrak Edilmesi: Diiz bir alanda denge
saglayabiliyor mu? Yiiksek bir alanda
ylirliyebiliyor mu, oturup kalkarken sallantyor
mu? Bir doner koltukta dondiiriildiiglinde tepkisi
nasil? Diiz bir kalas ya da bir ¢izgi lizerinde
yiirliyebiliyor mu?

Ellerini Kullanma Becerisi: Elle yakalama, tutma,
bir nesneyi sol elden saga, sag elden sola verme,
el-goz koordinasyonu var m1?

Kaba Motor Becerisi: Kol ve ayak koordinasyonu,
tirmanmadaki davranisi nasil? Sigramada kendi
agirhigim kontrol edebiliyor mu?

Yon Belirleme Becerisi: Belli bir taraf baskin mu,
tercih ettigi bir taraf (sag veya sol) var mi1?

Bu noktalara yonelik gozlemler yapilirken,
cocugun durumunu saptamak i¢in yliz ifadesine
dikkat etmek gerekir. Mimikler, yiiz ifadesi,
bakislar, kafa sekli ve durusu énemli gostergelerdir. [l

Bazi Uygulama Ornekleri

Karanlhik Adaptasyonu
Genelde 151kl1 bir yerden karanlik bir mekana
girildiginde hi¢ bir sey fark edilmez. Bu yontem
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cocuklarda denenebilir. Ayrica, karanlik odada
bir goz kapali1 bir goz acik iken 151k yakilir, 151k
yandiktan birkag¢ saniye sonra, kapali olan goz
acilir. Daha 6nce odadaki nesneler bulanik
goriiniirken, iki g6z agildiginda goriintii daha
berraklasacaktir.

El-Goz Koordinasyonu

® Bir masanin ya da bos bir alandaki orta
yiukseklikteki bir duvarin iizerine birden fazla bos
kutu dizilir. Cocuk, orta uzaklikta bir mesafeden
tenis toplar1 atarak bos kutulara isabet ettirmeye
calisir.

® Odanin ortasina bir karton kutu ya da bir bos
kova koyulur. Cocuk elindeki kiigiik toplari
uzaktan bunlarin i¢ine atmaya galisir.

® Odanin orta yerine ya da digaridaki bir agag
dalma bir otomobil lastigi asilir. Cocuk elindeki
toplari atarak lastigin ortasindan gegirmeye ¢alisir.
® Bahcenin orta yerine kiigiik bir ¢ukur acilir.
Cocuk orta biiyiikliikteki bilyeleri tek tek atarak
cukura sokmaya c¢aligir.

® Odanin bir yerine ya da digartya renkli lobutlar
dizilir. Cocuk elindeki toplarlarla lobutlara isabet
ettirmeye c¢aligir.

® Duvara bir daire ya da bir hayvan (kedi, at,
horoz vb) resmi ¢izilir. Cocuk elindeki toplarla
sekle isabet ettirmeye calisir.

® Bir sandalye ters cevrilip diger sandalyenin
iizerine oturtulur. Bu sandalyenin ayaklar1 havada
kalir. Sandalye ayaklar1 arasindan toplarla atig
yapilir. Topun sandalyenin ayagina ¢carpmamasina
dikkat edilir.

Isitme

Isitme duyusunun reaktive edilmesi icin farkli
egzersizlerden yararlanmak miimkiindiir. Ornegin,
bir rock konserinden kayitlar yapilir. Ya da hava
kompresoriiniin ¢ikardig: giiriiltiiler teybe
kaydedilir ve bu sesler degisik frekanslarda gocuga
dinletilir. Bu 6rnekleri gogaltabilirsiniz. Tren sesi,
araba sesi, su ve riizgar sesleri de kayit edilerek
cocuga dinlettirilir. Aslinda ¢ocugun tanidig1 ve
agina oldugu sesler de (6rnegin, ana babasinin
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sesleri) cocuga farkli frekanslarda dinlettirilebilir.
Sesin ve gorsel ipuglarinin bir arada olmasi daha
ok ise yarar. Ornegin eski baraj selalesindeki su
sesi, bir tren sesi, ormandaki yaprak ya da riizgar
sesi, bizzat sesin ¢iktig1 kaynakta, gozle goriilerek
isitilirse daha biitlinliiklii bir adim olur. Bunun
i¢in su faaliyetleri 6rnek olarak verebiliriz:

® Balonlarn i¢ine birkag nohut ya da fasulye
tanesi yerlestiriniz. Ya da kiiciik, ses ¢ikaran,
¢ingirak tiirii bir oyuncak koyunuz. Sonra balonlart
sisirip sallaym. Degisik sesler ¢ikacak ve balonlar
havada ugamadigi i¢in daha iyi sonug verecektir
® Seffaf plastik bir boru (yumusak, egilip biikiilebilir
olmasi tercih edilir) aliniz. Bu borunun bir ucundan
renkli bilyeler atiniz ya da attiriniz. Cocuk
bilyelerin boru igindeki hareketini ve gikardigi
sesleri idrak etmeye calisacaktir. Aynisini seffaf
bir su borusu ile de yapabilirsiniz. Su musluktan
acilir, cocuk hortumun iginde suyun akigini
izleyecek ve diger yandan suyun aktigini
gorecektir. Sonra suyu kesiniz ve ayni iglemi
bastan tekrar ediniz.

® Elinize elektrik siipiirgesi hortumu seklinde
bir hortum aliniz. Bir tarafin1 ¢ocugun kulagina
tutunuz. Diger tarafin1 agziniza koyup bazi sesler
ve sozciikler fisildayiniz. Bunu birkag kez
yaptiktan sonra ¢ocuga yaptirabilirsiniz. ikinci
adimda, hortumun bir ucunu kendi kulaginiza
diger ucunu da agziniza koyarak konustugunuzu
kendiniz dinleyiniz ve ¢ocugun bunu gézlemesine
firsat veriniz. Ardindan ayni1 seyi cocukta
deneyiniz.

Dokunma

® Yere sert-yumusak, soguk-sicak, organik-
inorganik vb seyler koyun. “Oyun geregi
gbremeyen” bir cocugu, gozii bagh olarak buradan
yalin ayak yiiriiterek gecirin. Cocuga sonradan
neler hissettigini, yol iistiinde hangi seylerin
oldugunu sorun. Sonra da bakmasi ve tahminini
kontrol etmesini saglayin.

® Bir karton kutunun bir tarafinda, kii¢iik bir
elin girecegi kadar bir delik acin. Bir cocuk
buradan igeriye bir sey atsin. Digerleri eliyle



dokunarak igerdeki objenin ne oldugunu tahmin
etmeye caligsin. Kim dnce tahmin ederse, bu kez
karton kutuya o yeni bir madde atsin.

* Ug degisik kaba sicak-1lik-soguk su koyun.
Cocuk once sol elini sicak suya, sonra sag elini
soguk suya soksun ve soguk sicak farkini idrak
etsin. Ardindan her iki elini birden 1lik suya
soksun. Sonra da sol eliyle soguk, sag eliyle sicak
suyu hissetsin.

® Bir kii¢iik karton kutunun igine ceviz, ¢akil,
findik, fasulye, bilye, kestane vb doldurulur ve
cocuktan dokunarak bunlarin ne oldugun tahmin
etmesi istenir. Ya da bu nesneler kii¢iik bir bez
torbaya konur ve ¢ocuktan elle yoklayarak istenen
nesneyi vermesi istenir.

® Bir yere saman, bir parca hali, seramik, talas,
kum vb seyler yan yana serilir ve ¢ocuk yalin
ayak bunlarin tizerinden yiiriitiliir. Farliliklar
idrak etmesi saglanir. Burada degisik materyaller
kullanilabilir.

Giiciin ve Kaslarin Kullaninu

Diger duyularda uyaran ¢evreden gelirken, bu
duyuda igerden gelir. Dokunma ve giiciinii
kullanma arasinda sik1 bir iliski vardir (Stadler,
Seeger, Raeithel 1975, 105). Bir objenin agir ya
da hafif, sert ya da yumusak oldugunu ancak belli
bir hareket sonucu anlariz. Duyularin ortak
calistigini daha 6nce gormiistiik. Hatta Ayres
(1984), dokunma, bedenini ya da giiciinii kullanma
ve denge saglama duyularinin insanlhigin
gelisiminde temel duyular oldugunu belirtir. Bu
alana ornek faaliyetler olarak sunlar1 verebiliriz:
* Ug adet bos kutu alinir. Her kutuya degisik
maddeler konur. Bir tanesi bos birakilir. Kutularin
icine kagit, pamuk, kum vb doldurulur. Cocuk

kutularin agirligini, dolulugunu saptamaya calisir.
Sallarken bos kutudan da kum ve pamukla
doldurulmus kutulardan da hi¢ ses ¢ikmamalidir.
Buradaki amag, ¢ocugun ayni goriinen kutulari
alarak, bazilarinin neden digerlerinden daha agir
ya da daha hafif oldugunu idrak etmesini
saglamaktir.

® Cocuklar miizigin ritmine uymus dans ederken,
miizik aniden kesilir. Herkes bulundugu yerde
kalakalir ve yeniden miizik ¢alincaya kadar bekler.
Ardindan miizik ¢alar ve dans devam eder.

® Cocuk hava yatagi iistiine yatar. Yataga hava
pompalanir. Tyice dolunca aniden havasi bosaltilir
ve yatagin iizerinde sirt {istli yatan ¢ocuk yere
yapisir. Ayni iglem tekrarlanir.

® Yere paralel ve yerden 50-60 cm yiikseklikte
bir kalas uzatilir. Cocuklar bunun iizerinde yiiriir.
Bazen iki ¢ocukla birden kalas iizerinde yiiriime
egzersizleri yapilir. Ornegin ¢cocuklarin her biri
bir taraftan ortaya dogru yliriimeye baglar. Kalasin
orta noktasina geldiklerinde, birbirlerine tutunarak
(trafikte oldugu gibi) birbirlerini gecerler ve
sagdan ya da soldan (diismeden) yollarina devam
ederler.

Koku Alma

® Odanin bir kdsesine gii¢li koku yayan bir
parfiim ya da benzer bir sey konur. Cocuk dnce
kokuyu alir. Sonra dort ayag iistiinde kopek
taklidi yaparak kokunun ¢ikis noktasini aramaya
baslar. Ve bulunca bir 6diil alir.

® Bahceden cesitli taze baharatlar alinip, incelenir.
Baharatlarm yaprag: parmaklarin arasinda ezilir
ve ¢ocuga koklatilir. Bu kokulara sogan ve
sarimsak da eklenebilir. W
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Ev I¢i Etkinlikler Yolu ile Egitim

Esin Dibek

- Biz bugiin Emre ile makas agma kapatma ¢aligtik,
siz de evde tekrarlayin.

- Ayse kirmizi ve mavi ile ¢ok giizel esleme yapti,
haftaya gelene kadar ¢alisin da unutmasin.

- Murat ipe boncuk dizerken zorlanyor, evde
destekleyin litfen.

Farkli gelisen bir ¢ocugu olan ve bu ¢ocuklar1 bir
egitim kurumuna devam eden aileler benzer
climleleri siklikla duyarlar. Bazi egitimciler evde
nasil ¢aligabileceklerini ailelere anlatir ya da
uygulamali olarak gosterir. Ancak ¢cogunlukla
aileler egitimcilerin verdikleri 6devleri nasil
yaptiracaklarini ¢ok iyi kavramadan evde ¢ocuklari
ile bag basa kalirlar ve sorunlar ortaya ¢ikmaya
baslar. Biitiin bunlara ek olarak ¢ocuk annesi ile
caligmak istemiyor olabilir ve ¢calismamak igin
elinden gelen tiim gayreti gostererek anneyi
bezdirir. Anneler eve dondiiglinde onlar1 genelde
temizlik, yemek, bulasik, camasir gibi diger
sorumluluklar bekler. Bu nedenle ¢ocuklarinin
egitimini evde siirdlirmek icin firsat
bulamadiklarindan yakinan annelerin sayisi ¢ok

yiiksektir. Bu durum egitimciler ile aileleri sik
sik kars1 karstya getirir. Egitimciler ise, ailelerin
calismalar1 evde tekrarlayamadiklarindan dolay1
cocuktaki ilerlemenin beklenenden az olmasindan
yakinirlar.

Ailelerin evde ¢ocuklarini ¢alistirmakta
zorlanmalar ¢ok da yadirganmamasi gereken bir
durumdur. Ev ortami 6ncelikle ¢ocuklarin dogal
yasam ortami oldugundan, cocuklar egitim
caligmalarina kurumda oldugu gibi cevap
vermeyebilirler. Ayrica aile bireyleri egitim
konusunda uzman olmadiklarindan bir egitim
programini kusursuz bir sekilde
siirdliremeyebilirler. Kald1 ki aile bireylerinden
biri egitim konusunda uzman olsa bile o kisi
oncelikle ailenin bir ferdidir ve ¢cocukla oncelikli
iligkisi aile bagidir. Cocuklar genelde aile
bireylerini nasil “kullanabileceklerini” ve
istediklerini yaptirip, istemedikleri seyleri
yapmama konusunda anne-babay1 nereye kadar
zorlayabileceklerini bilirler.

Bu durumda aileler ne yapmalidir? Her seye
ragmen ¢ocuklariin egitimine evde devam etmek
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icin ¢cocuklariyla sik sik catismaya mi1 girmeliler,
yoksa genelde haftada bir veya iki saatle sinirlt
olan egitim programlari ile yetinip evde ¢alismay1
birakmali midirlar? Belki de yapilabilecek en
dogru sey bir orta yol bulmaktir.

Ev i¢inde kurumdakine benzer bir ¢calisma
ortami yaratmadan da ¢ocugun geligimini
destekleyecek etkinlikler bulmak miimkiindiir.
Normalde gocuklar, 6zellikle de bebekler ev
ortamini kendi oyun ve 6grenme ortamlari olarak
kullanmay1 ¢ok iyi bilirler. Mutfak ¢ekmecelerini
acip icindekileri bosaltip doldurmak, elindeki
nesneleri yere atmak gibi oyunlar anneleri
sinirlendirse bile ¢ocuk i¢in 6gretici etkinliklerdir.
Ayrica birgok anne ¢ocuklarinin digaridan alinan
pahali oyuncaklar yerine tencere, tava ya da
mandallarla oynamaktan daha fazla keyif aldigini
gozlemlemektedir. Bu gibi durumlardan yola
cikildiginda, ev icinde tasarlanabilecek
etkinliklerin ¢ocuk icin egitim ortamini keyifli
bir hale getirecegi diislincesi yanlis olmaz.
Unutulmamasi gerekir ki, cocuklar sadece masa
basinda dgrenmezler. Ozellikle de 0-6 yas
grubundaki ¢cocuklarin 6grenmek i¢in harekete
ve dokunmaya ihtiyaglar1 vardir.

Ailelerin ev i¢i etkinliklerini ¢ocuklarma egitim
vermek icin kullanabilmeleri ilk baslarda ¢ok da
kolay olmayacaktir. Ciinkii temizlik, bulasik,
camasir, yemek pisirmek gibi ev i¢i etkinlikleri
genellikle ev hanimlarinin otomatik olarak yaptigi
ve bir an dnce bitirmek i¢in ugrastig islerdir.
Calisan anneler genellikle bu gibi isleri daha hizli
bir sekilde yapma telagindadirlar. Babalar ise isten
dondiiklerinde ya eslerine yardim etme telagina
diiser ya da dinlenme ihtiyacini karsilamaya
caligirlar. Bu giinliik telag ve kosturma arasinda
gocugun egitim programini bu ev islerinin igine
yerlestirmek ilk baglarda zorlayic1 olabilir. Ancak
anne-babalar bir siire sonra fark etmeden her
ortami ¢ocuklari i¢in bir egitim ortam1 haline
getirdiklerini gorerek sasirabilirler. Ev i¢i
etkinlikleri planlarken ailelerin dikkat etmesi
gereken bazi noktalar su sekilde siralanabilir:
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- Cocugunuzun gelisimi hakkinda bilgi sahibi
olun. Su iki soruya iyi bir sekilde cevap veriyor
olmalisiniz: 1) Cocugum hangi gelisim
asamasinda? 2) Bundan sonra hangi asamaya
gecmesi gerekiyor? Bu sorularin cevabini
bilirseniz ¢cocugun hangi alanlarda desteklenmesi
gerektigini ve gocuga dgretilecek becerileri dogru
bir sekilde belirleyebilirsiniz. Ornegin, cocugunuz
renkler, sayilar, biiyiik-kii¢iik, uzun-kisa gibi
kavramlardan hangisini 6greniyor? Takma-
¢ikarma, agma-kapama, ipe boncuk dizme gibi
kiigiik kas becerilerinden zorlandig1 hangisi?
Dengeli yiirlime, uzanma, ziplama gibi biiyiik kas
becerilerinden birinde desteklenmeli mi? Bunun
icin gelisim ile ilgili kitaplar okumak ve ¢cocuk
gelisimi-egitimi konusunda uzmanlasmis bir
egitimciden destek almak size yardimci olacaktir.
- Ogretilecek becerilerin evin hangi béliimiinde
ve hangi etkinliklerle daha iyi desteklenebilecegini
onceden planlayin. Planlama asamasinda ilk
baglarda bir kdgida not almak sizin igin yararl
olabilir. Bir siire sonra kalem kagida gerek
kalmadan evin her boliimiinde cocugu
destekleyecek bir etkinlik bulabildiginizi
goreceksiniz.

- Dikkat edilmesi gereken bir diger nokta ise
kararli bir sekilde bu etkinlikleri planlamaya ve
uygulamaya devam edilmesidir.

- Etkinlikleri planlarken sunu unutmayn: gocuklar
dogal ortamda daha kolay dgrenirler. Ornegin
bebeginize “bay bay” yapmayi, yani el sallamay1
ogretecekseniz, bunu mutlaka biri kapidan
cikarken ya da siz ve cocugunuz birilerinin
yanindan ayrilirken deneyin. Bu sekilde gocugunuz
yapti81 hareketin ne anlama geldigini de
kavrayacaktir.

- Ayn1 anda birden fazla renk, nesne, viicut bolimii
Ogretmeye calismayin. Yavas yavag ama emin
adimlarla ilerleyin, boylece cocugunuzun aklim
da karistirmamis olursunuz.

- Farkli gelisen cocuklarin bir beceriyi bir etkinlikle
ogrenmeleri miimkiin degildir. Bu nedenle farkli
ortamlarda, yeri geldik¢e benzer caligsmalari



tekrarlamak faydali olacaktir.

- Tilim aile bireyleri ve ¢ocugun siklikla gordiigii
akraba ve komsular egitime katilabilir. Bu sayede
cocuk tanidigi kisilerle hem keyifli vakit gegirecek
hem de gelisimi desteklenecektir.

Asagida, ailelerin kendilerine sorabilecekleri
bazi 6rnek sorular; ve bu sorulardan bazilarmin
dikkate alinmasiyla hazirlanmig 6rnek ev ici
etkinlikleri bulunmaktadir. Ornek ev ici
etkinliklerini okumadan 6nce anne-babalar verilen
sorular1 yanitlayarak kii¢iik bir calisma yapabilirler.

Asagidaki sorulart biraz diistiniin ve bir kdgida
akliniza gelen her tiirlii cevabi yazin, daha sonra
ornek olarak verilen etkinlikleri okuyun. Benzer
noktalar gorerek sasirabilirsiniz.

- Aligveris yaparken ¢ocuguma hangi kavramlari
ogretebilirim?

- Yemek pisirirken ¢cocuguma hangi becerileri
kazandirabilirim?

- Camasir asarken bana yardim etmesi hangi
gelisim alaninda ¢gocugumu destekler?

Ya da sorulart kendinize su sekilde daha belirleyici
sekilde sorabilirsiniz:

- Kirmiz1 rengi 6gretmek icin ev isleri sirasinda
ne gibi diizenlemeler yapabilirim?

- Bebegim emeklemeyi yeni 6greniyor. Temizlik
yaparken bebegimi emeklemeye nasil
6zendirebilirim?

- Kizim bas ve isaret parmagini kullanarak
nesneleri tutmakta zorlaniyor, hangi ev isi buna
yardimet1 olur?

- Misafirlerim gelecek ama oglumun parmak
kaslarini gelistirmek i¢in ¢alismalar da
yapmaliyim, simdi ne olacak?

- Elimi yiiziimii yikarken ¢ocuguma neler
ogretebilirim?

Aile bireylerinin 6gretilecek beceriye iliskin

bu tarz sorulari kendilerine sorarak cevaplamalar
i¢in, daha dnce de belirtildigi gibi, oncelikle

cocuga dgretilmesi gereken becerileri listelemeleri
gerekmektedir. Bu becerilerle ilgili sorular
hazirlamak ev i¢i etkinlikleri planlanmada faydali
olacaktir.

Etkinlik Ornekleri

Asagida farkli yas ve gelisim diizeylerine uygun,
ornek olarak hazirlanmis bazi etkinlikler ve bu
etkinliklerin hangi amaglara hizmet ettigiyle ilgili
bilgiler bulacaksiniz. Bu drnekleri gelistirerek
cocugunuz i¢in yeni planlamalar yapabilirsiniz.
Etkinlik: Bunun Adi1 Domates

Ne ogreniyorum?: Domates
Ogretim ortami: Mutfak

- Yemek yaparken ¢ocugunuzu da mutfaga alin.
Cocugunuz kiiglikse mama sandalyesine
oturtabilirsiniz.

- “Simdi ben yemek yapiyorum, sen de bana
yardim et,” diyerek ne amagla orada oldugunuzu
¢ocugunuza anlatin.

- “Domatesleri yikamam lazim,” diyerek
domatesleri alin ve cocugunuza gostererek yikaym.
Eger cocugunuzun gelisimi uygunsa domatesleri
yikarken ondan yardim alabilirsiniz.

- Yikadiginiz domatesleri bir kase ile gocugunuzun
oniine koyun. Domateslere dokunmast igin firsat
verin. “Bak burada domatesler var,” diyerek
anlatin. Yemegi hazirlarken domatesleri size
vermesi i¢in onu yiireklendirin. “Bana bir domates
verir misin?” “Bir domates daha ver.”

- Cocugunuz domatesi kavrayamiyor ya da
uzatamiyorsa elini tutarak ona yardim edebilirsiniz.
- Domatesler ile isiniz bittiginde, siz yemek
yapmaya devam ederken yemesi i¢in birkag dilim
domatesi bir tabak i¢inde oniine koyup, kendi
kendine yemesi i¢in ylireklendirin. Hem mutfakta
sizinle birlikte kalmaya devam etmis, hem de
dokundugu ve adin1 duydugu domatesin tadina
da bakmus olur.

- Yemek yapmaya devam ederken neler yaptigimizi
anlatmaya devam edin. “Bak simdi soganlari
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soyuyorum.” Simdi de dogruyorum.” Sogan ne
kadar ac1, géziim yandi,” gibi.

Hatirlama-genigletme:

Sabah kahvalt1 hazirlarken domatesle ilgili
caligmalar1 tekrarlayabilir, alisverise gittiginizde
de domatesleri cocugunuza sectirmek gibi
etkinlikler planlayabilirsiniz.

Desteklenen gelisim alanlari:

- Yemegi hazirlarken yaptiklarimizi siirekli olarak
isimlendirerek ve domatesi vurgulayarak “dil
gelisimi ve biligsel gelisim”,

- Domatesleri yikarken yardim etmesi ve size
uzatmasi i¢in firsat vererek ‘“kas gelisimi”,

- Sizinle birlikte mutfakta olup size yardim
etmesini saglayarak “sosyal ve duygusal gelisimi”
acisindan ¢ocugunuzu desteklemis oldunuz.

Etkinlik: Kii¢iik Giyecekler

Ne ogreniyorum?: Kiigiik kavramini
Og'retim ortami: Camagir makinesinin yant

- Camagirlar yikayacaginiz zaman aile bireylerinin
giysilerini biiyiikliiklerine ve gesitlerine gore
gruplaym. Ornegin cocugunuzun gorabi ile sizin
veya esinizin ¢orabi, cocugunuzun kazagi ile yine
aile bireylerinden birinin daha biiyiik olan kazag:
gibi.

- Cocugunuzu da yanimiza alin.

- Cocugunuza “beraber camasirlari yikayalim,”
diyerek ne amagla orada oldugunuzu anlatin.

- Cocugunuzun oOniine bir sepet koyun. “Kiiciik
olanlar1 bu sepete ayiralim,” diyerek gocugunuzu
yonlendirin.

- Bir biiyiik bir kii¢iik ¢orab1 ¢ocugunuza
gostererek “kiigiik olan1 sepete koy,” deyin. Tiim
biiytik-kiiciik giysi ¢iftleri bitene kadar islemi
tekrarlayin.

- Tiim kiigiik giysiler ayrilinca “sepetteki giysileri
makineye atalim,” diyerek ¢ocugunuzu giysileri
makineye koymasi i¢in yiireklendirin.
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- Giysiler makineye yerlestirildikten sonra
makineyi ¢alistirin ve “simdi giysiler yikaniyor”
diyerek ¢cocugunuzu bilgilendirin.

Hatirlama-genigletme:

Camagirlar1 asarken, katlarken ya da dolaba
yerlestirirken de benzer ¢aligmalar
planlayabilirsiniz.

Desteklenen gelisim alanlari:

- Camagirlar biiyiikliiklerine gére ayirmasini
saglayarak ve yaptiklarinizi siirekli olarak
isimlendirerek “dil gelisimi ve biligsel geligim”,
- Giysileri sepete ve makineye atmasi i¢in firsat
vererek ‘“kas gelisimi”,

- Camasir yikarken size yardim etmesini
saglayarak “sosyal ve duygusal gelisimi” agisindan
cocugunuzu desteklemis oldunuz.

Etkinlik: Ag¢-Kapat

Ne 6greniyorum?: Nesneleri agma kapatma
Oégretim ortami: Banyo

- Elinizi yikayacaginiz zaman ¢ocugunuzu da
banyoya goétiiriin.

- Boyu lavaboya uzanmaya yetmiyorsa ayaginin
altina bir tabure koyabilir, ayakta duramiyorsa
bir sandalyeye oturtabilirsiniz.

- Cocugunuza “ellerim ¢ok kirli, ellerimi yikamam
lazim,” diyerek ne amagla orada oldugunuzu
anlatin.

- “Su akmuyor, ne yapaymm?” diyerek ¢ocugunuzun
cevap vermesi i¢in bekleyin. Cocugunuz cevap
vermiyorsa, “muslugu acarsak su akar,” diyerek
bilgi verin.

- “Muslugu agmamda bana yardim et,” diyerek
cocugunuzu yonlendirin. Ayakta duramiyorsa
destekleyerek lavabonun yanina getirebilirsiniz.
Gerekiyorsa gocugunuzun elini tutarak muslugu
birlikte acabilirsiniz.

- Musluk acildiktan sonra, “tesekkiir ederim,
muslugu agmama yardim ettin,” diyerek



cocugunuzu yiireklendirin. Elinizi yikayin ve bu
sirada yaptiklarimizi anlatin. “Simdi sabunu aldim.”
“Bak sabun kopiirdii.” “Ellerimi duruluyorum,”
gibi.

- Isiniz bittikten sonra “Muslugu kapatmama
yardim et” diyerek, muslugu acarken oldugu gibi
kapatmak i¢in de ¢ocugunuzdan yardim alin.

Hatirlama-genigletme:

Bu calismay1 banyo zamaninda veya mutfaktaki
musluklarda da tekrarlayabilirsiniz. Ayrica kapilar
ac1p kaparken de cocugunuzdan yardim
isteyebilirsiniz.

Desteklenen gelisim alanlari:

- A¢ma-kapatma kelimelerini kullanarak ve
siirekli olarak yaptiklarinizi isimlendirerek “dil
gelisimi ve biligsel geligsim”,

- Musluga uzanmasi, agmasi ve kapatmasi igin
firsat vererek “kas gelisimi”,

- Size yardim etmesini saglayarak “sosyal ve
duygusal gelisimi” agisindan ¢ocugunuzu
desteklemis oldunuz.

Etkinlik: Mandal Canavari

Ne ogreniyorum?: Al-ver
Ogretim ortami: Balkon

Camagirlarinizi balkona asiyorsaniz ve hava
soguksa gocugunuzu sikica giydirerek yaniniza
alabilirsiniz. Camasirlari ev i¢inde kurutuyorsaniz
ya da hava sicaksa zaten bdyle bir sorununuz
olmayacaktir.

- Cocugunuzu ¢amasir asacaginiz yere gotiiriin.
- Oniine mandallar1 koyarak “simdi camasirlar
asacagiz, bana mandallar ver,” diyerek ne amagcla
orada oldugunuzu ¢ocugunuza anlatin.

- Cocugunuz ¢ok kiiciikse ne istediginizi
anlamayabilir ya da mandallar1 kutudan ¢ikarmak

ve tekrar kutuya koymak gibi bir oyun oynamaya
baglayabilir. Bu durumda bir siire mandallarla
oynamasina izin verdikten sonra; ¢ocugunuzun
eline bir mandal verin ve “mandal1 ver, camasir
asalim,” deyin. Cocugunuz mandali vermiyorsa,
size elini uzatmasi ve mandali vermesi i¢in onu
destekleyin.

- Mandal1 size verdiginde coskulu bir sekilde
“tesekkiir ederim” ya da “aferin” diyerek onu
odiillendirin.

- Zaman zaman ¢amasirlart da onun eline verip
“corabr al”, “corabi1 ver asalim,” gibi climleler
kurarak “al-ver” kelimelerini siklikla kullanin.

- Camasirlar1 asarken “bak babanin ¢orabi”, “bu
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pijama senin”, “pijamant astyorum,” gibi

climlelerle yaptiklarinizi anlatin.

Hatirlama-genisletme:
Bu ¢alismay1 her tiirlii ev igi etkinliginde
tekrarlayabilirsiniz.

Desteklenen gelisim alanlari:

- Al-ver kelimelerini kullanarak ve siirekli olarak
yaptiklarinizi isimlendirerek “dil gelisimi ve
biligsel geligim”

- Mandallari size uzatmasi i¢in firsat vererek
“kas gelisimi”

- Size yardim etmesini saglayarak “sosyal ve
duygusal gelisimi” agisindan ¢ocugunuzu
desteklemis oldunuz.

Basliktan da anlasilacag gibi, bu etkinlikler,
ornek olarak, ailelere yol gostermesi amaciyla
sunulmustur. Her aile ¢ocugunun gelisim diizeyine,
ihtiyaglarina ve evinin diizenine uygun olarak
yeni etkinlikler planlayabilir. Etkinlikler sirasinda
aileler cocuklarimin ihtiyaglarina gore yardimi
cogaltabilir ya da azaltabilirler. Ev i¢i etkinlikleri
¢ocuklarin gelisimine katkida bulunmanin yaninda,
cocuklarm aile bireyleri ile daha fazla zaman
gecirmelerini de saglayacaktir. W
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Zihinsel Engelli Bireylere Yonelik is ve Meslek Egitimi

Tuna Sahsuvaroglu

Toplumlarmn kalkinmasinda rol oynayan en 6nemli
kaynaklarindan biri insan giiciidiir. Toplumlarin
refah diizeyi bir bakima dogal kaynaklardan ve
insan giiciinden faydalanabilme diizeyine baghdir.
Mesleki ve teknik egitim de insan giicii yetistirme
araci olarak bu siirece katkida bulunur.

Insan giiciiniin etkili ve verimli bir sekilde
kullanilabilmesi bireylerin ilgi ve yeteneklerine
uygun meslek alanlarina yerlesmeleriyle miimkiin
olacaktir. Bu da bilingli bir meslek se¢imi ile
gergeklesebilir (Arsoy 1999, 1).

Her bireyin bir digerinden farkli oldugu ve bu
nedenle de egitimin bireysel temelli olmasinin
gerekliligi, cagdas egitim anlayisinin 6ziini
olusturmaktadir. Zihinsel, duyusal, iletigsimsel,
duygusal, sosyal, fiziksel 6zellikleri nedeniyle,
egitim siireci igerisinde normal bireylerden daha
0zel hizmetlere gereksinim duyan bireyler i¢in,
farkli egitsel ve sosyal ¢abalara ihtiyag vardir. Bu
caba da dzel egitimin ve 6zel egitime gereksinim
duyan bireylere gotiiriilecek hizmetin temelini
olusturur (Giiven 2003, 57).
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Ozel Egitim

Zamanla olusan bedensel, zihinsel, sosyal ve
psikolojik engeller nedeniyle ¢alisamaz duruma
diismiis, meslegini kaybetmis 6zel sorunlu bireyler
ve bu durumda olan geng ve yetiskinlerin topluma
kazandirilmalari gerekir. Bu 6zel grup igerisinde
belki de en fazla destege ihtiyaci olan grup zihinsel
engellilerdir. Bu bireylerin 6zel durumlarina
uygun, egitim programlarina gereksinimleri vardir.
Dogumda yasadig1 bir takim anomalilerden,
gecirdigi bulasici bir hastaliktan, zehirlenmelerden,
kromozom anomalileri gibi nedenlerden dolay1
yagsitlarina gore zihinsel iglevleri geri kalmis
bireylerin, ileriki yas donemlerinde hayatlarini
kimseye bagli olmadan devam ettirebilmeleri,
bagimsiz yasam becerilerini kazanabilmeleri erken
yasta destek ve egitim hizmetlerinden
yararlanabilmelerine baglidir (Sahsuvaroglu 2003,
1).

Diinya niifusunun yaklasik % 10’unun, Tiirkiye
niifusunun yaklagik 10 milyonunun engelli oldugu
ve bu engelli bireylerin de % 2,3’{iniin zihinsel



engelli oldugu g6z oniine alindiginda, bu bireylerin
ekonomik ve sosyal hayata uyumu 6nemli bir
sosyal sorundur. Is sahibi olmak, sahip oldugu
iste basar1 gdstermek ve bu sayede onurlu bir
yasam siirmek tiim insanlarin oldugu gibi zihinsel
engelli bireylerin de hakkidir (Kutal 1978, 321).
Giliniimiiz 6zel egitim anlayisinda amag,
engellileri toplumda ayr1 bir kesim olarak gérmek
degil, bu bireylerin mevcut bedensel, zihinsel ve
sosyal becerilerini gelistirmek ve onlar1 ¢alisan,
iireten bireyler olarak topluma ve ekonomiye
kazandirmaktir. Zihinsel engelli bireylerin
alacaklar1 egitim ve destekle tiretim siirecine
katilabilmeleri, stirekli ve diizenli bir gelir sahibi
olabilmeleri ve kismen de olsa ailelerine bagiml
olmadan yasayabilmeleri tibbi, mesleki ve sosyal
rehabilitasyon ¢aligmalari ile gerceklestirilebilir.

Tibbi Rehabilitasyon

Tibbi Rehabilitasyon, kisinin fonksiyonel
yeterliligini miimkiin olan en yiiksek diizeye
cikarmak i¢in uygulanan klinik tedavi, fizik tedavi,
tibbi egzersizler, ugrasi tedavisi, konusma tedavisi,
ortopedik cihaz ve protez uygulamalarimin yani
sira; kisinin rehabilitasyon siirecine engel olacak
psikolojik ve sosyal giicliiklerini azaltacak ya da
ortadan kaldiracak ve onun topluma
entegrasyonunu saglayacak rehabilitasyon
hizmetlerini de kapsar (Aytag 1993, 37). Bir diger
ifade ile engellinin tibbi yontem ve araglarla fiziki
kapasitesini arttirmaya, gilinliilk yasamda miimkiin
olan maksimum fonksiyonla bagimsizliga
ulagmasini saglamaya ve hayati fonksiyonlarini
gelistirmeye yonelik calismalardir.

T1bbi rehabilitasyon, tibbi bakim ve tedavi
stiresince kiginin fonksiyonel ve psikolojik
yeteneklerini gelistirmeyi ve onu aktif hayata
yonlendirmeyi amaglar. Tibbi rehabilitasyon, diger
rehabilitasyon faaliyetleri igin bir temel olusturur.”
Boylece kaybedilen fonksiyonlarin hi¢ olmazsa
bir kismini kazandirarak bireyin sosyal yasama

katilimina ve mesleki egitimden
yararlanabilmesine imkan taninmis olur.

Rehabilitasyonun istenilen amaca ulagmasi,
bir ¢ok disiplinin bir arada ¢aligmasina baglidir.
Tibbi rehabilitasyonun etkili bir sekilde
gerceklestirilmesinde ekip ¢aligmasinin yani sira
rehabilitasyon merkezlerinin, fiziksel imkanlar,
egitimli uzman ve ekipman agisindan yeterli
olmast biiyiik dnem tasimaktadir. Ulkemizdeki
rehabilitasyon merkezlerinde verilen hizmetin
kapasitesinin, bir¢ok ihtiyaci karsilamada yetersiz
kaldig1 diistintilmektedir.

Sosyal Rehabilitasyon

Sosyal rehabilitasyon, ekonomik ve sosyal
giicliikleri gidererek ya da en aza indirgemeye
calisarak kiginin aile, toplum ve ig hayatina
uyumunu saglamay1 amaglar. Bir diger ifade ile
sosyal rehabilitasyon, zihinsel engellinin gerek
giinliik islerinde, gerekse gelecege iliskin diisiince
ve faaliyetlerinde onu hem 6zel hayatina, hem de
i hayatina fiziksel ve ruhsal agidan hazirlar (Bilgin
1998, 151).

Isyerlerinin zihinsel engellilere uygun
ergonomik diizenlenmesi, engellinin aile, toplum
ve is ile ilgili uyumunun saglanmasi, sosyal
rehabilitasyon faaliyetleri iginde yer alir. Sosyal
rehabilitasyon, ige yerlestirilen engellinin igini
kolaylastirici, verimliligini arttirict 6nlemleri
alarak igyerine uyumunu saglar. Ayrica kisinin
toplum hayatindan uzaklagmasini engelleyerek
sosyal hayata yeniden uyum saglamasini miimkiin
kilar. Bu dogrultuda yakin gevresinin, ailesinin
ve arkadaglarinin, engelli bireyin sosyal hayata
uyumunda etkisi biiyiiktiir. Uzmanlarin ve
egitimcilerin buradaki rolii, engellileri belli bir
egitimle veya isle mesgul olabileceklerine
inandirmak y6niinde olmalidir (Bilgin 1998, 152).

Sosyal rehabilitasyonun bir bagka énemli
boyutu da, toplumda engelli niifus disinda yasayan
bireylerin engelli bireylere, 6zellikle de zihinsel

*T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanhgi, . Oziirliiler Surast On Komisyon Raporlart 1999, 322
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engelli bireylere yonelik gelistirdigi yanlis inang
ve tutumlardir. Zihinsel engelli bireylerin
toplumun tiim imkanlarindan yararlanabilmesi,
iiretebilmesi ve varolan potansiyellerini en tist
diizeye cikarabilmesinde toplumun engellilere
yonelik yaklasimlari, bakis agilari, yanlis inang
ve tutumlar hala bir “engel” olusturmaya devam
etmektedir.

Akardere tarafindan 2005 yilinda yapilan bir
arastirmada, 100 igsverenin engelli calisanlara
yonelik tutumlart ¢esitli degisken basliklari altinda
incelenmis ve bu tutumlarm, engellilerin toplumun
tiretkenligine katilabilmelerine ve kismen de olsa
ailelerinden bagimsizlagarak iiretebilmelerine
“engel” teskil ettigi sonucuna ulasilmistur.

Yapilan arastirmada bayan igverenlerin erkek
isverenlere, geng yastaki igverenlerin yash
igverenlere oranla daha fazla olumsuz tutum
gelistirdikleri; egitim diizeyi yiikseldikce engelli
caliganlara kars1 gelistirilen tutumun
olumsuzlagtig1, engelli bir yakini bulunmayan
igverenin engelli bir yakini bulunan igverene gore
daha olumsuz tutum gelistirdigi saptanmigtir
(Akardere 2005, 82).

Bu bulgulardan hareketle, sosyal
rehabilitasyonun en 6nemli islevinin, igveren
tutumlarini engelli bireyden yana gevirebilmek
oldugu sdylenebilir. Eger igverenler engelli
bireylere bu tiir deneyimleri yagsama sansi
verirlerse, ailenin yiikiiniin azalmasina, engelli
bireyin sosyal bir yasant1 kazanmasina ve belki
de tiretici duruma gelmesine yardimci olabilirler.

Sosyal rehabilitasyon kapsaminda, zihinsel
engelli kisinin toplum i¢inde olma ve topluma ait
olma duygularmi yasayabilecegi sosyal aktivitelere
katilimi desteklenmelidir. El aktiviteleri ve sosyal
hayata uyum i¢in engellilerin rahatlikla
gidebilecekleri sosyal kliipler kurulabilir ve diger
organizasyonlar diizenlenebilir. Tibbi ve mesleki
rehabilitasyon gibi, sosyal rehabilitasyon da ekip
caligmasimi gerektirmektedir. Gelismis iilkelerde,

rehabilitasyon merkezlerinden ve rehabilitasyon
birimleri olan hastanelerden yoksun olan kirsal
kesim i¢in, Toplum Temelli Rehabilitasyon
Projeleri hayata gecirilmektedir. Béylece engelli
kisiye, ailesine ve toplum iiyelerine, engelliler ve
rehabilitasyondaki beceriler konusunda genis bilgi
transferi saglanmasi amaglanmaktadir. Toplumda
engellilere yonelik davranis degisikliginin
yaratilabilmesi ve rehabilitasyonda basari
saglanabilmesi i¢in, toplumdaki diger insanlarla
engellilerin ayni haklara sahip olduklar1
diislincesinin benimsenmesine ve giinliikk hayata
gecirilmesine yonelik ¢alismalar yapilmalidir.

Mesleki Rehabilitasyon
Engellilere yonelik verilen rehabilitasyon
hizmetlerinin belki de en dnemlilerinden birisi
mesleki rehabilitasyondur. Mesleki rehabilitasyon,
zihinsel ya da diger alanlarda engeli olan bireylerin
yararl bir is yapabilmeleri, kendi kendilerine daha
yeterli olabilmeleri ve maddi yardima daha az
ihtiya¢ duymalari amaciyla desteklenmeleridir.”

Mesleki rehabilitasyonda engelli kisinin fiziksel
ve mental kapasitesi yetenek ve becerileri
degerlendirilir.™

T1bbi rehabilitasyonun uzun bir tarihgesi
olmasina karsilik, mesleki rehabilitasyon II. Diinya
Savasi’ndan sonra harp malulii engellilerin
topluma kazandirilmasi, tiiketici degil iiretici
duruma gecip bagimsiz hale getirilebilmesi i¢in
yapilacak caligmalara verilen 6nemle baslamis ve
Uluslararas1 Calisma Orgiitii (ILO)’niin 1955
yilindaki 99 sayili “Mesleki Rehabilitasyon
Tavsiye Karar”, 1983 yilindaki, 99 sayili Tavsiye
Kararini tamamlayan 168 sayili “Mesleki
Rehabilitasyon ve Istihdam Tavsiye Karar1” ve
159 sayil1 “Mesleki Rehabilitasyon ve Istihdam”
Sozlesmesi ile engellilerin toplum igindeki
durumlar1 belirlenmistir (Aytag 2000, 7).

Mesleki rehabilitasyonda, tibbi rehabilitasyon
sonrasinda zihinsel engelli bireyin yetenekleri,

* (T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanligy, 1. Oziirliiler Surast On Komisyon Raporlari 1999, 21)
** (T.C. Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanlig, /. Oziirliiler Suras: On Komisyon Raporlar: 1999, 326)
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fiziksel ve zihinsel durumu, mesleki agidan ne
yapilabilecegi uzmanlar ve egitimciler tarafindan
olciilerek, engelli hakkinda degerlendirme yapulir.
Amag; yapilacak is analizleri ile, bilgi ve becerisi
de dikkate alinmak suretiyle, engelli kisinin iggiicii
piyasasinin ihtiya¢ duydugu bir meslekte istihdam
edilerek ¢alisma hayatina katilimini saglamaktir
(Konig ve Schaock 1991, 16).

Mesleki rehabilitasyon kapsaminda zihinsel
engelli bireylerin yeteneklerini, var olan gizil
giiclerini belirlemek, olusturulacak egitim ve
destek programlarinin da temelini olusturur.
Zihinsel ve ekonomik diizeyleri ne olursa olsun,
bir meslek ve ig sahibi olmayan kimseler sosyal
ve ekonomik giivenden yoksun bir yasam
stirdiirtirler. Zihinsel yetersizligi olan kisilerin de
giiven duygularini gelistirmek, onlara gergekei
bir benlik kavrami kazandirmak ve baskalarina
bagimliliklarini azaltmak amaci ile onlara
yapabilecekleri en iyi isi 6gretmek gerekir. Bu
onlarin en biiyiik glivencesi olacaktir.

Sorunun bir baska boyutu da teknolojinin
gelismesiyle ilgilidir. Toplum iginde genelde, hafif
derecede zihinsel engellilerin beceri istemeyen
ya da yar1 beceri isteyen is ya da mesleklerde
basaril1 olduklari inanci vardir. Bu yaklagim
dogrultusunda s6z konusu kisiler bu tiir islere
yonlendirilir. Geligmis iilkelerde insanlar bu
bireylerin 6zel gereksinimlerine daha duyarl
olsalar da, otomasyonun hizla gelismesi ve
yayginlagmasi, zihinsel engelli bireylerin
yapabilecekleri beceri istemeyen ya da yari beceri
isteyen isleri giin gectikce azaltmaktadir. Diger
ilkelerde ise, bu sorun daha da biiylimekte, ise
en son alian ve en Once ¢ikarilanlar zihinsel
oziirlii kisiler olmaktadir (Eripek 1983). Ote
yandan, toplum yapisinin ve iligkilerin oldukc¢a
karmasiklagsmasi da zihinsel engelli gocuklarin
bir ig egitiminden ge¢mesini gerekli kilmaktadir.

Mesleki rehabilitasyon kavrami tibbi ve sosyal
rehabilitasyon programlari ile desteklenirken,
mesleki rehabilitasyon kapsami i¢inde verilecek
olan mesleki egitim programlarinin da engelliligin

derecesine ve 6zelligine gore diizenlenmesi gerekir.
Meslek egitimi; zihinsel engelli bireyin yasam
miicadelesinde bagimsiz yasam becerileri
kazanmasi ve hayatini kimseye bagli olmadan
devam ettirilebilmesi i¢in gerekli olan
uygulamalar1 ve diizenlemeleri icermelidir.

Zihinsel engellilerin kendilerine yeterli hale
getirilmesi, bir i§ edinmesi ve topluma uyumlarinin
saglanmasi 6zel egitimin énemli amaclari olarak
gorlilmektedir. Bu amaglara ulagmada ise temel
egitimden, is egitimi ve istihdama kadar sistemli
bir egitim siirecinin gerekliligi savunulmaktadir.
Ozellikle 1980°li yillarm ikinci yarist, Tiirkiye’de
zihin engelliler i¢in ig egitimi saglama ve istihdam
olanaklar1 yaratma cabalarinin arttig1 donemdir
(Cavkaytar 1990, 1).

Bagimsiz Yasam Becerileri

Zihin engellilerin egitimlerinin temel amaci
bireylerin yasam islevlerini gelistirerek onlari
daha bagimsiz kilmaktir. Bu amagla, zihinsel
engellilerin egitiminde, onlara bagimsiz yagsam
becerileri kazandirmaya yonelik etkinliklere yer
verilmektedir.

Neistadt ve Marques (1984)’e gore, bagimsiz
yasam becerileri genel olarak, bireyin baskalarina
bagimli olmadan yasamini siirdiirebilmesi i¢in
gerekli becerileri igerir. Bu becerilerin 6nemli bir
boliimii, ¢ocukluk doneminden yetiskinlik
donemine gelisimsel bir sira izler. Bazi beceriler
ise belli gelisim dénemlerine 6zgiidiir. Ornegin,
is ile ilgili beceriler genglik ve yetigkinlik
donemlerinde yer alir (AAMR, 1992).

Bagimsiz yagsam becerilerini gesitli gruplar
altinda siiflandirma girigimleri bulunmaktadir.
Esasen AAMR (1992)’nin taniminda yer alan
beceriler boylesi bir siniflamanin {iriiniidiir. Bu
smiflandirmalardan en bilineni Close, Sowers ve
Bourbeau (1985) tarafindan yapilan siiflamadir.
Buna gore bagimsiz yasam becerileri; basari i¢in
gerekli temel beceriler, uyum icin gerekli beceriler,
giinliik yagsam becerileri ve meslege hazirlik ve
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mesleki beceriler olarak dort beceri alanina
ayrilmaktadir (AAMD, 1992).

Basari igin gerekli temel beceriler, temel
gelisim becerileri, giinlilk yasamda gerekli say1sal
bilgiler, giinliik yasamda gerekli okuma ve iletisim
gibi alt beceri alanlarindan olugmaktadir.

Uyum igin gerekli beceriler, kendini tanima,
kisilik ve duygusal uyum ve bireylerarasi sosyal
beceriler gibi alt beceri alanlarindan olusmaktadir.

Topluma uyum becerileri ya da giinliik yagsam
becerileri, 6zbakim becerileri, tiiketici becerileri,
saglik bakimi ve toplumsal bilgi alt beceri
alanlarindan olusmaktadir.

Meslek oncesi ve mesleki beceriler ise ise hazir
olma, mesleki davranislar ve meslege uygun sosyal
davraniglar sergileme gibi alt beceri alanlarindan
olugmaktadir.

Brolin (1991), meslek dncesi ve mesleki
becerileri soyle siiflandirmaktadir:

1. Mesleki olanaklar1 bilme ve kesfetme,

2. Mesleki tercihler, planlama ve meslek segme,

3. Ise uygun davranislar ve aliskanliklar
sergileme,

4. Arastirma, glivenlik ve meslegi siirdiirme
(meslekte kalma),

5. Ise uygun fiziksel ve el becerileri sergileme,

6. Belirli bir meslek alaninda uzmanlasma.

Bu becerilerin kazandirilmasinda ise okul
oncesinden istihdama kadar uzanan bir mesleki
egitim modeli 6nerilmektedir.

Arastirmalar ve Varilan Sonuclar

Son yillarda engelli bireylerin meslege
yerlestirilmelerine iligskin yapilan arastirmalar;
caligma alani, bilgi ve uygun sosyal becerilerden
yararlanma gibi degiskenler arasinda anlamli
iligkiler oldugunu gostermektedir. Schlock ve
Harper’in ¢alismalari, zihin engelli yetiskinlerin
is performanslarinin, uygun sosyal davraniga bagh
oldugunu ve toplumsal bir durum karsisinda
herhangi bir yetenek eksik oldugu zaman ortaya
istenmeyen tepkiler ¢iktigin1 gostermektedir.
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Ohwaki, bireysel egitimin engelli bireylerin is
sahibi olmalarinda 6nemli bir faktor oldugunu
savunmaktadir (Bell 1983, 271).

Phelps (1974), bir arastirmada igverenlerin
¢ogunun rehabilite edilmis zihin engellileri kabul
ettiklerini, onlar1 tiretken bulduklarini ve birgok
isin zihin engellilere verilebilecegini gdsteren
bulgular elde etmistir.

Delph’e (1974) gore; zihinsel engellileri
calisabilecekleri is alanlarina yoneltmede beceri,
tutum, duygusal yaklagim ve kisilik 6zelliklerine
ek olarak, genel zeka diizeyi ve stmirliliklarini da
hesaba katan programlar diizenlenmelidir.

Zihinsel engelliligin, dogrudan ya da dolayl
olarak, kisinin fonksiyonel yapisindaki
bozukluktan kaynaklanan sorunlar1 da beraberinde
getirdigi gbz Oniine alinirsa, zihinsel engellileri
tek yonlii bir sekilde ve zihinsel engelliliklerinin
derecesine gore degerlendirmek ve yonlendirmek
tek basina gercek ¢coziim olmamaktadir. Zihinsel
engelli olmanin getirdigi sorunlar, kisinin 6zel
durumuna bagl olarak tibbi, ruhsal, sosyal ve
hatta -gelir kayb1 nedeniyle- ekonomik boyutlariyla
rehabilitasyonu gerekli kilmaktadir. Bunun yani
sira; kisinin ve ¢evrenin durumu kabullenmesi,
yeni durumuna uyum saglamasi, bireyin egitim
imkanlarindan yararlanmasi, ekonomik
boyutlartyla durumuna uygun is ve meslek
edinmesi, bir ise yerleserek iiretici olarak topluma
katkida bulunmasi, yerlestirilen ise uyumunun ve
toplumla biitiinlesmesinin saglanmasi gibi
konularda da hizmet verilmesi gerekmektedir.

Hafif yetersizliklerden etkilenmis ergenlerin
ve geng yetiskinlerin egitimleri sirasinda, onlarin
is ve mesleki gereksinimleri ve gelecekteki
egitimleri konusunda bazi sorular kaginilmaz
olarak giindeme gelmektedir. Cogu kez bireylerin
diger 6grenme problemleri; kazangh bir ise
girebilmeleri ve/veya is konusunda bagka
tercihlerde bulunabilmeleri ve bagimsiz bir sekilde
yasamlarini siirdiirebilmeleri icin yapmalari
gereken hazirliklara engel olur. Boyle bir durumda
yanitlanmasi gereken soru sudur: 6grencinin is



ve meslekler hakkindaki bilgisi, ilgileri ve
becerileri nelerdir? Onlara egitim hizmeti
verilebilmesi i¢in neyi 6grenmeye gereksinim
duyduklart acikca ortaya konulmali ve buna paralel
olarak ig ve mesleklerle ilgili ihtiyaglar1 da
sistematik bir bicimde ele alinmalidir.

Mesleki Hazirlik / Meslek Egitimi

Brolin (1982)’e gore, mesleki hazirligin
(vocational preparation) baglica ii¢ bileseni
sunlardir: genel ve siirekli egitim, kariyer egitimi
ve belirli mesleklerle ilgili programlama.

Bu bilesenlerden ilki olan genel bilgi, temel
akademik beceriler, estetik hazirlik, fiziksel egitim
gibi 6gelerden olusur (Mc Loughlin & Lewis
2002, 444).

Ikinci siradaki kariyer egitimi (career
education); her bireyin ekonomik, sosyal ve kisisel
doyuma ulagma, kendisi ve digerleri i¢in faydali
olacak iiretken is etkinliklerine katilma
potansiyelini gelistirmek amaciyla okul, aile ve
toplumla ilgili her tiirlii unsurun sistematik bir
bicimde esgilidiimiinii igeren siirectir. Bu 6gretim,
ogrencilerin ekonomik, sosyal ve kigisel tatmin
bulabilmeleri amaciyla, hem akademik ve giinliik
yasama becerilerini, hem de kisisel/sosyal ve isler
hakkindaki bilgi ve becerileri en az kisitlayici
ortamda dgrenmelerine olanak verir. Kariyer
egitimi, bilinclenme diizeyinden degerlendirme
diizeyine kadar uzanan genis bir yelpazedeki
deneyimleri 6grenciye sunmay1 hedefler. Kariyer
egitimi mesleki egitiminin (vocational education)
ayrilmaz bir pargasidir ve belirli bir isi 6grenme
(occupational training) konusunda da genel bir
cergeveyi ve hazirligi sunan bir siirectir (Kokaska
& Brolin 1985, 43).

Kokaska ve Brolin (1985)’e gore; mesleki
hazirligin tigiincii bileseni, 6zgiil mesleki
becerilerin (spesific occupational skills)
edinilmesiyle ilgilidir ve hafif yetersizligi olan
ogrencilerin okuldaki egitimlerinde 6nemli bir
unsurdur. Bu konunun 6grenilmesi, okulun

bitiminden sonra sansa birakilamaz. Ogrencilerin
egitimlerinin erken bir asamasinda, piyasada deger
verilen becerileri 6grenebileceklerini ortaya
koymanin hayati bir 6nemi vardir. Mesleki
beceriler kazanmis olan dgrenciler, bu egitimi
almayan yasitlarina kiyasla ¢cok daha iyi rekabet
edecek bir konumda olurlar. Kapasitelerini
gosterme sansini bulabilen bu 6grenciler, gergekei
olmayan mesleki hedeflerin pesinden de gitmezler
(Mc Loughlin & Lewis 1997, 444).

Hafif yetersizlikleri olan dgrencilerin, bir
mesleki programa baslarken, sahip olduklar
becerilerin (entry skills) saptanmasi ve bdylece,
uygulanacak egitim programinin gelistirilebilmesi
icin eksiksiz ve uygun dlgiimlemeden gegirilmesi
gerekir. Ogrencilere verilecek mesleki egitimden
once genellikle ihtiya¢ duyulan veriler sunlardir:
Isler ve is diinyas1 hakkindaki biling ve bilgi
diizeyi, genel zeka ve is/calisma aligkanliklari,
ilgileri, ona uygun isler i¢in sahip olmasi gereken
0zgil becerileri ve tibbi durumudur.

Meslek egitimine gegmeden dnce yapilacak
bu 6l¢me, dgrencinin bireysel ozellikleri, giiclii
ve zayif yonleri ve ilgilerinin yan1 sira egitim,
Ogretim ve yerlestirme konularindaki
gereksinimlerini saptamaya yonelik uzun bir
siirectir. Ogrencilere yonelik olusturulacak mesleki
egitim programi ve dgrencilerin 6l¢limlerine iliskin
degerlendirme calismalari bir ekip isidir. Ozel
egitim, mesleki egitim ve sagaltim danigmanligi
(rehabilitation counseling) alanlar arasinda bazi
cekigmeler yasanir ve bunlar, 6grencinin uygun
bir 6l¢timlemeye ve programa erigimini etkiler.
Meslek 6gretmenleri, programlarinin kalitesinin
zarar gorebilecegi korkusuyla smiflarinda cok
fazla sayida 6zel 6grenci bulunmasini
arzulamazlar.

Normallestirme ve kaynastirmanin agir bastig
bu dénemde, yetersizliklerden etkilenmis
ogrenciler i¢in 6zel bir mesleki okul veya program
bulmak giderek gliclesmektedir. Bunun da
Otesinde, 0grenme giicliigii olan bireylerin,
sagaltim danismanlig1 hizmetleri almalarin
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gerektirecek Olgtide ciddi bir yetersizlige sahip
olduklarinin kabul edilmesi ¢ok yenidir.
Kariyer/mesleki yonlendirme ve hazirlik
hizmetleri almak isteyen hafif yetersizliklerden
etkilenmis bireylerin karsilastiklart bir diger sorun
ise onlarin biligsel, akademik veya davranigsal
giicliiklerinden kaynaklanir. Tiim bu olumsuzluk-
lar1 ortadan kaldirmak ve 6grencilere ihtiyaglar
olan egitimi verebilmek icin genel ve 6zel egitim
ogretmenleriyle ekibin diger ¢cekirdek kadrosunun,
meslek 6gretmenlerinin, usta dgreticilerin,
rehabilitasyon uzmanlarinin, 6grencinin bagh
bulundugu okulun rehber 6gretmeninin ve en
Onemlisi de ailenin birlikte calismas1 gerekir.
Hepsinin katkilariyla gerekli veriler toplanir ve
Ogrenciye yonelik egitim programi ve kariyer
plan1 olusturulur.

Olusturulacak mesleki egitim programi ve
kariyer plani igin sadece is ve meslekler hakkinda
degil ayn1 zamanda 6grenciler hakkinda da ¢ok
miktarda bilgiye ihtiyag vardir. Ogrencilere
verilecek mesleki egitim icin gerekli olabilecek
bilgiler birkag¢ baslik altinda toplanabilir:

Gecgmis Verilerin Gozden Gegirilmesi: Zihinsel
engelli bireyin giidiilenme diizeyi, akademik
beceri ve yetenekleri, okula devam kayitlari,
notlari, test puanlari ile zihinsel ve davranigsal
alanlardaki mevcut 6zel egitim dl¢iimlemelerinin
sonugclart.

Tibbi Kontroller: Dogum hikayesi, aile
hikayesi ve gegcmis yagamina ait saglik hikayesi.

Osrenci, Ebeveyn ve Ogretmen Goriismeleri:
Zihinsel engelli bireyin ilgileri, bog zamanini nasil
gecirdigine veya gecirmek istedigine iligkin
bilgiler, engelli bireyin yapmak istedigi ise iliskin
goriisleri. Bu bilgiler engelli bireyin kendisinden
almabilecegi gibi ebeveyninden ve/iveya
ogretmeninden de alinabilir. Ayrica ebeveynlerin
engelli cocuklarinin gelecekteki isi ve egitimi
konusundaki isteklerini 6grenmek, ¢ocuklarinin
gliclii ve zayif yonleri hakkindaki goriislerini ve
hangi mesleklerin ¢ocuklari i¢in uygun oldugu
konusundaki diistincelerini ve beklentilerini
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o0grenmek de anlamhdir.

Ilgi Envanterleri: Zihinsel engelli bireylerin
is ve meslek hakkindaki ilgilerinin formal ya da
informal yollarla belirlenmesi; engelli bireyin
hoslandig1 ve hoslanmadigi seylerin belirlenmesi.

Mesleki Testler ve Yetenek Testleri: Zihinsel
engelli bireyin kaba ve ince motor becerilerindeki
ustaligi, alet kullanma, motor ve algisal-motor
edimi hiz1 ve diizgiinliigi, el-gbz koordinasyonu,
gorsel hareket koordinasyonu gibi belirli is
becerileri, belirli egitim ve is alanlarindaki hafiza
testleri veya ise hazir olus durumu, ise kars1
gelistirdigi tutum, fiziksel dayanikliliginin
belirlenmesi.

Mesleki Olgunluk Degerlendirmeleri: Duygu
durumlarindaki degisimler (mizag) ile, is ve
meslek segiminde ve ediminde etkili olan diger
kisilik 6zellikleri.

Ise Hazir Olus: Zihinsel engelli bireyin is
goriismesi becerileri, is arama becerileri, isi elde
tutma becerilerinin belirlenmesi.

Davranissal Analiz: Zihinsel engelli bireyin
gercek is performansinin sistematik ve islevsel
analizi, engelli bireye uygun 6gretim metotlarinin
ve pekistirme tarifelerinin belirlenmesi.

Durum Olgiimlemesi: Zihinsel engelli bireyin
gerek egitim alirken, gerekse de is etkinliklerini
yiiriitiirken olabildigince nesnel bir sekilde
gozlemlenmesi (Mc Loughlin ve Lewis 1997,
443-449).

Yukarida bahsettigimiz degerlendirmelerin
yani sira yapilacak is analizi de, piyasada talep
edilen islerin ve istihdam alanlarinin tespitini
kapsadig1 gibi, igin gerektirdigi yetenek ve
fonksiyonlarin belirlenmesini de saglar. s
analizleri ile igin gerektirdigi yetenek ve dzellikler
ortaya konulduktan sonra, fonksiyon testleriyle
engelli kisilerin mevcut olan ve yitirdikleri
fonksiyonlar 6l¢iiliir, yetenekleri tespit edilir
(Yener 1992, 114). Fonksiyon test bulgular ve is
analizi sonuglaria gore kisiye gerekli olan bilgi
ve beceri, mesleki egitimle kazandirilir. Kisaca,
uzmanlar tarafindan engelli kisiye fonksiyon



degerlendirilmesi uygulanir, takiben is kapasitesi
acisindan ve ig yeri uygunlugu yoniinden
degerlendirmeler yapilir, uygun olan iskolu
belirlenince de engelliye mesleki rehabilitasyon
verilir. Mesleki egitim ve mesleki danismanlik,
mesleki rehabilitasyonun temelidir.

Zihinsel engelli bireyin isinde daha verimli
olmasinda ve kendisine uygun bir i bulunmasinda
onemli bir etken olan mesleki rehabilitasyon
hizmetleriyle amaglananlar ise sunlardir :

- Engellinin ¢aligma kapasitesini ortaya
¢ikarmak ve arttirmak,

- Engellinin zihin engeli degil, calisma
kapasitesi ve 6zellikleri {izerinde durmak,

- Engelli bireylere ¢esitli alanlarda ¢caligma
firsatlar yaratmak,

- Zihinsel engellilerin ¢alismasina karsi olanlart
ikna etmek,

- Calisma yasaminin i¢ine katilanlar1 ise
alistirmak ve onlari is yasaminin zorluklarina
kars1 korumak (ILO,Vocational Rehabilitation
1990, 18).

Bu bilgiler 15181nda mesleki rehabilitasyonun
amact, zihinsel engelli bireyin uygun bir iste
calisabilmesini ve bu isi devam ettirebilmesini
saglamaktir. “Mesleki rehberlik”, “mesleki egitim”
ve ise yerlestirilen engelliyi “takip ve izleme”
calismalar1 da bu amaca hizmet verebilmenin
araglarini olusturur.

Bir diger ifade ile mesleki rehabilitasyon,
kisinin tibbi tedavi ve rehabilitasyonu sirasinda
onu yeni bir ige aligtirmayi, bir ige yerlestirerek
orada ise uyumuna yardimci olmay1
amaclamaktadir (Ege 1982, 5). Bu siireg igerisinde
bireyin yetersiz oldugu alanlarla ilgili
rehabilitasyon ¢aligmalari yapilirken, halihazirda

yeterli olan alanlart ile ilgili gerekli
yonlendirmenin yapilmasi ve rehberlik
hizmetlerinin verilmesi de 6nemlidir.

Hangi beden fonksiyonlarini ne kadar yerine
getirebilecegini tibbi rehabilitasyonla 6grenen
engelli birey igin artik ikinci agama, toplum iginde
tiiketici konumdan ¢ikip tiretici bir konuma nasil
gecebileceginin belirlenmesi ve bu konudaki
gelisiminin devamlili§inin saglanmasi olmalidir.
Burada dikkate alinmas1 gereken nokta, engelli
bireyin tiiketici olma deneyimlerini asgariye
indirmek, tiretici olma deneyimlerini de azamiye
cikarmak olmalidir. Bu da engelli bireyin
gelisiminin devamliligini saglamak adina
yapilmasi gereken rehberlik hizmetlerinin temelini
olusturacaktir. Cok iyi bir diizenleme ile istihdami1
miimkiin kilinarak, engellinin emeginden en az
“normal” insanlarin emegi kadar fayda
saglanabilir.

Tiim bu bilgilerin 15181inda, egitimde esit haklar
ve biitlinliik ilkesine gore, her zihinsel “engel”li
bireyin toplumdaki her “normal” birey gibi
psikososyal gelisiminin saglanmasi1 ve bagimsiz
bir birey olarak iiretime katilip, sosyal hak ve
Odevlerini yerine getirmesi, egitimin temel
hedefidir. Zihinsel engelli birey bir biitiin olarak
her alanda egitim almalidir. Bu nedenle zihinsel
engelli bireylere okuloncesi donemden baglayarak
egitim dgretim verilmeli; ilkokul diizeyinde temel
egitimleri, ortaokul ve lise siiflarinda da is ve
meslek egitimleri tamamlanmalidir (Akgamete
1992, 26). Buna ¢k olarak, zihinsel engelli
bireylerin bir ige yerlesmeleri durumunda mesleki
ve psikolojik destek verilmeli, ayrica engelli
bireyin izlenmesi de saglanmalidir. W
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Bir Basa Cikma Mekanizmasi ya da
Ruh Saghgini Koruyucu Bir Yaklasim Olarak Sosyal Destek

Ertan Gorgii

Toplumun en kiigiik sistemi ailedir ve her aile
kendi icinde bir sistem olusturmaktadir. Her ailede,
bir biitiin olarak aile sisteminin ya da aile
iiyelerinden her birinin belirli gelisim
asamalarindan gegmelerine bagl olarak stres
yaratan belirli olaylar ve donemler vardir (Fisiloglu
1996). Cocugun aileye katilimi, ailenin
yagsamindaki en 6nemli gecis donemlerinden
birisidir. Aile i¢in bir ¢ocuk diinyaya getirme
karariyla baglayan siire¢, dogumla birlikte ailede
rollerin yeniden diizenlenmesini, yeni rutinlerin
olusturulmasini ve pek ¢ok alanda olugacak
degisikliklere uyum saglanmasini gerektirir
(Kazak ve Marvin 1984).

Her c¢ocuk ailenin ve toplumun bir takim
beklentileri ile diinyaya gelir. Anne babalar
kendilerinin, eslerinin ve sevilen diger insanlarin
ortak noktalarini temsil eden ve toplumun
beklentilerini tiimiiyle karsilayabilecek mitkemmel
bir ¢ocuk hayal ederler (Kiigiiker 1997). Fakat
cocugun engelli oldugunun fark edilmesiyle
birlikte beklentiler ve gergek arasinda uyusmazlik
ortaya ¢ikar. Bu durum ailelerin karmasa

“Hangi kapiyr aralasak bir uzaklik esiyor!”

yasamasina neden olur. Sonugta aile engelli bir
¢ocuga anne babalik etmenin zorlugu ve
bilinmezligiyle yiizlesmek zorunda kalir (Akkok
1994; Kazak ve Marvin 1984). Bu durumda kalan
anne ve babalar genelde ¢ok sevilen birinin
oliimiinde yasandig1 gibi, kaybettikleri “normal”
¢ocuklari i¢in tizliliir ve ac1 gekerler (Akkok
1989). Yogun iiziintii ve yas duygusu yalnizca
fiziksel 6liimlerin ardindan degil, ebeveyn
acisindan “miikemmel” bir ¢ocuga sahip olma
rilyasinin 6liimiiyle de ortaya ¢ikabilmektedir
(Sloman, Springer ve Vachon 1993, akt. Dogan
2001).

Aileler i¢in en kaygi verici tecriibelerden biri,
kronik hastalig1 bulunan bir ¢ocugu yetistirmektir.
Eger agir bir hastalik aile hayatin1 kisa siireligine
tehdit ediyorsa, kisinin tedaviye cevap vermesi
halinde her zaman i¢in hayatin normale donecegi
beklentisi vardir. Fakat kronik bir hastalik s6z
konusu oldugunda boyle bir beklenti asla yoktur.
Aile, hastaliga ve aile iiyesinin bu durumuna
alismak; yasamini, hastaligin rutinlerine ve bu
konuda yapilmasi gerekenlere uydurmak
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zorundadir. Kronik bir hastaligin aile iizerindeki
etkileri maddi, sosyal, kisisel, bedensel ve
davranigsal olmak iizere genis bir yelpazede agikc¢a
goriliir. Ayrica, aile lizerinde ortaya ¢ikacak etkiyi
belirleyen 6nemli bir etken, kronik ¢ocuk
hastaliginin kendine 6zgii dogasidir (Bouma ve
Schweitzer 1990).

Engellilik, degistirilemeyen ve siireklilik
gosteren bir durumdur. Bu nedenle de engelli
cocugun gereksinimlerinin karsilanmasi, anne
baba i¢in ¢ok daha uzun bir donemi kapsamakta
ve daha fazla giicliik icerebilmektedir. Bu durum,
anne babalarin 6zellikle kritik durumlarda ortaya
cikan krizlere ve stres kaynaklarma siirekli uyum
saglamalarini1 gerektirir. Engelli ¢cocuk aileleri
iizerine yapilan pek ¢ok arastirma, bu ailelerin
cesitli kaynaklardan gelen ve yiiksek diizeyde
stres yaratan durumlarla karsilagtiklarini
gostermektedir (Randall ve Parker 1999). Engelli
cocugun 0zel bakim gereksinimleri, egitimi,
giderek artan maddi gereksinimler, ¢ocugun sahip
oldugu engele iliskin toplumsal tutum ve yargilar,
cocugun simdiki ve gelecekteki durumunun
belirsizligi, bu ailelerin karsilastiklar1 belli bagl
stres kaynaklaridir (Akkok 1989; Randall ve
Parker 1999; Howlin 1998; Gorgii 2005).

Aileye 0ziirlii bir cocugun katilmasiyla, aile
icerisindeki iligkilerin etkilesimsel dogasina baglh
olarak, basta anne baba olmak iizere tiim aile
bireylerinin rol ve sorumluluklar1 6nemli 6lglide
etkilenmekte; fiziksel, sosyal ve maddi zorlanmalar
baslamakta, bu durum aile iliskilerini bozabilmekte
ve bazi aileler bu durumla bas etmekte
zorlanmaktadir. Bu duruma bagli olarak caresizlik
hissi, anksiyete ve depresif belirtiler ortaya
cikarabilmektedir (Akkok 1989; Kuloglu - Aksaz
1991; Randal ve Parker 1999; Dogan 2001).

Engelli ¢ocuga sahip olan aileler, ¢ocuklarinin
0zlirlli olugunun ve bagkalarindan farkli olmasinin
getirdigi duygusal tepkilerin yani sira, gocugun
yavag gelisimi, fiziksel bakimi i¢in gereken 6zel
diizenlemeler, egitim zorluklar1 gibi ¢ok farkli
nedenlerle olumsuz yonde etkilenmektedirler. Bu
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olumsuzluklara maddi problemler, cocugun yasit
grubundan izolasyonu, toplumun s6z konusu 6ziire
bakisinin getirdigi sorunlar ve bunlarin etkisiyle
evlilik iligkilerinde ortaya ¢ikan problemler de
eklenir. Oziirlii bir ¢cocuk ile ailesi arasindaki
iliskinin, siradan bir aile ¢ocuk iliskisine oranla
daha karmasik, gergin ve dengesiz oldugu
diisiiniiliir (Robinson ve Robinson 1976; Duygun
2001; Randal ve Parker 1999).

Engelli cocuga sahip ailelerde gézlenen
duygusal problemlerin belirli asamalardan
gectigini belirtilmektedir. Bu agamalari sdyle
siralayabiliriz:

A) Birincil Tepkiler:

1. Sok

2. Reddetme

3. Aci ¢ekme, depresyon

B) Ikincil Tepkiler:

1. Sugluluk duyma

2. Kararsizlik

3. Kizginlik duyma

4. Utanma-mahgup olma

C) Ugiinciil Tepkiler:

1. Pazarlik etme davranist

2. Uyum saglama ve her seye yeniden baglama
(Darica, Glimiisgii-Tus ve Pigkin-Abidoglu 2000;
Biyikl1 1989).

Biitiin bu problemlerle yiiz yiize kalan aileler
kendi iclerine kapanip sosyal ¢evrelerinden
uzaklasabilmekte; ayni sekilde, ¢cevre tarafindan
verilen destek de diisebilmektedir. Sosyal
izolasyon ve yetersiz sosyal destek, engelli cocuk
annelerinin yasadig1 olumsuz sosyal sonuglardir
(Kazak ve Marvin 1984; Bright ve Hayward 1997).

“Hastalar veya destege ihtiyaci olanlar kadar,
destegi verenlerin de sosyal destege ihtiyaclart
vardr.”

Aragtirmalar, engelli cocuga sahip annelerin
yiiksek oraninin sosyal destek almadigini ve
alanlarin da genelde verilen destegi yeterli
bulmadiklarini géstermektedir (Dunst, Trivette



ve Cross 1986; Bensen, Gross, Messer, Kellum

ve Passmore 1991, akt. Ozkan 2001; Gérgii 2005).
Son yillarda bir ¢ok aragtirmaci bir bag etme

kaynagi olarak ve ruhsal hastaliklara kars1

koruyucu yoniiyle sosyal destegin rolii tizerinde
durmaktadir. Sosyal destegin ruhsal ve fiziksel
saglig1 destekledigini gosteren ¢ok sayida calisma
yapilmistir (Ell 1996; Cohen ve Wills 1985;
Hupcey 1998; Gorgii 2005; Eker vdg. 2001).
Gittikce daha fazla sayida uzman, toplum
icinde ruh saglig1 bakiminin kazandig1 6nem
dogrultusunda ailenin, arkadaglarin ve yakin
cevrenin sagladigi dogal destekten yararlanmaya
yonelmistir. Dogal destek sistemlerinin psikolojik
sorunlarin ¢ézlimlerini kolaylastirdigi, bu agidan
onemli bir role sahip oldugu belirtilmektedir.
Yapilan caligmalar ailenin, engelli cocugun
ozelliklerine ya da diger etmenlere bagl olarak

yasadig1 stresin, uygun sosyal destek sistemleri
ile azaltilabilecegini gostermistir (Bristol,
Gallegher ve Schopler 1988; Crnic, Friedrich,
Grenberg 1983; Feiring, Fox, Jaskir ve Lewis
1987; Yuk-ki Chen ve So-kum Tang 1997, akt.
Ozkan 2001; Gorgii, 2005). Ayrica, sosyal destek
sistemi bir ¢cok yonteme gore daha uzun siireli,
kendi i¢ dinamiklerini olusturabilen ve kendini
yenileyen bir sistemdir.

Sosyal Destek

Sosyal destek; stres altindaki ya da gii¢
durumdaki bireye ¢evresindeki insanlar veya
kurumlar tarafindan saglanan maddi ve manevi
yardimlar olarak tanimlanir (Eker ve Arkar 1995;
Jonson ve Sarason 1979; Cobb 1976; Soylu 2002).

Sosyal destegin tanimi lizerinde goriis
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ayriliklar olmakla birlikte tiim tanimlar sosyal
destegin maddi, duygusal ve kognitif (bilissel)
unsurlari kapsadigina dair fikir birligi icindedir.

Cohen ve Wills (1985), daha dnceki sosyal
destek tipolojilerinden yola ¢ikarak sosyal destegi
dort boyutta ele almig ve soyle agiklamislardir:
a. Duygusal Destek: Sevgi, hoglanma, anlays,
kabul gérme, deger verilme, 6zen gosterilme,
korunma gereksinimlerini kapsayan bu tiir destek,
literatiirde ifade edici destek, degerlilik destegi,
yakin destek olarak da adlandirilmaktadir.

b. Aragsal Destek: Parasal yardim, materyal arag
gerec yardimi gibi somut yardimlart igerir.

c. Bilgisel Destek: Sorun kabul edilen olaylarla
basa ¢ikmada, tanimlayici nitelikte bilgiler vermeyi
ve bdylece sorunu anlamay1 saglayan destek
bi¢imi olarak tanimlanmaktadir.

d. Yaygin Destek: Bos vakitlerde diger insanlarla
zaman gegirme, eglenme, rahatlama, sosyal
arkadaglik olarak tanimlanmaktadir.

Bir basa ¢ikma kaynagi ya da yontemi olarak
islev gorebilen sosyal destek, uzun ve kisa siireli
stres ve kriz donemlerinde, bireyin bilgi isleme
stirecini etkileyerek, yeni durumlara ve uyaricilara
kars1 uyumu kolaylastiran, zihinsel yapiy1
destekleyen bir unsur olarak harekete geger.
Bireyler ve gruplar arasindaki baglantilari
saglayarak, ailenin stresle bas etmek i¢in
gereksinim duydugu yardim ve destek agini
olusturur. Sosyal destek boylece, bireyin ve ailenin
davranislarim etkileme ve onlarin yeterliliklerini
arttirma yoluyla dnleyici ve egitici bir iglev goriir
(Giigray 1995; Gorgti 2005).

Sosyal destek ile saglik iliskisini agiklayan iki
model vardir:

1. Temel Etki Modeli: Bu model sosyal destek
ile saglik arasinda dogrudan bir iliski oldugunu
ileri sirmektedir. Bu modele gore, sosyal destek
her kosulda, fiziksel saglik {izerinde olumlu bir
etki yapar ve bireyin kendini daha iyi hissetmesini
saglar. Ayni zamanda temel etki modeli, sosyal
destegin olmamasinin birey iizerinde olumsuz
etki yaratabilecek bir durum oldugu goriisiinii
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savunur. Dolayisiyla, sosyal destekten yoksun
olmak, baglibasina, birey ilizerinde olumsuz etki
yaratabilecek bir durum olarak goriiliir (Cohen
ve Wills 1985).

2. Tampon Modeli: Temel etki modelinin
tersine tampon etki modelinde sosyal destegin en
onemli fonksiyonu, stres verici durumlarin yarattig:
zararl azaltarak ya da dengeleyerek ruh sagligini
korumaktir. Stres yaratict durumlar s6z konusu
olmadigi siirece, sosyal destegin bulunmamasinin
saglik ve kendini iyi hissetme durumu iizerinde
olumsuz bir etkisi yoktur. Ancak, yiiksek
diizeylerde stres yaratan durumlarda sosyal destek
bireyin uyum saglamasini ve kosullarla basa
cikmasini kolaylastirarak, stresin zararli etkilerini
azaltan bir tampon gorevi yapmaktadir (Cohen
ve Wills 1985).

Sosyal Destegin islevleri

Sosyal destek, insan saglig ile iligkili oldugu
kabul edilen bir sosyal degiskendir. Stresle bag
etmenin, problem ¢6zmenin, ruhsal hastaliklardan
korunmanin sosyal destekle iliskisini konu edinen
hemen hemen biitiin arastirmacilar, bas etmede
sosyal destegin ¢cok 6nemli bir rolii oldugu fikrinde
birlesmiglerdir (Coyne ve Dewey 1991; DeJong,
Sonderen ve Emmelkamp 1999; MacTurk,
Maedov-Orlean ve Koester 1993; Quittner ve dig.
1990, akt. Dogan 2001; Giirkan 1998;
Siileymanoglu 2003; Kaymakg¢ioglu 2001; Bayram
1999; Biiyiikkoca 2001; Orsal 1998; Toros 2002;
Kaygusuz 1993; Akyiiz 2004; Soylu 2002; Ozkan
2002; Duygun 2001; Gorgii 2005).

Sosyal destek bireye giiven kazandirmakta ve
hayatina olumlu yo6nler katmakta; ayrica strese
neden olan olaylarla karsilastiginda bireyin bu
durumla daha etkili bir bigimde miicadele etmesini
saglamaktadir (Etzion 1984, akt. Torun 1995).

Sosyal aglarin ve bu aglarin iiyelerinin
birbirlerine sagladiklar destegin, dogrudan ya da
dolayli olarak, ailenin ve agin diger iiyelerinin
davraniglarini, tutumlarini, beklentilerini ve
bilgilerini etkiledigi belirtilmektedir. Sosyal destek,



bireylerin stres yasantilarin1 gergekgi bir sekilde
degerlendirmelerini, yeteneklerini gelistirerek
alternatif bas etme yontemleri gelistirmelerini
saglamaktadir (Pearson 1986, akt. Ozkan 2001).

Genis bir sosyal iligki agi i¢inde bulunan insan
-es, evlat, ebeveyn, arkadas ya da komsu gibi-
birbirinden farkli roller siirdiiriir. Bu farkli rollerde
birey sevildigi, degerli bulundugu ve gerektiginde
yardim gordiigii takdirde kendini mutlu ve giiven
icinde hisseder. Bunun aksine, sosyal iliskilerin
yetersiz ya da bozuk oldugu durumlarda birey
olumsuz olaylar karsisinda anksiyete, ¢aresizlik
ve degersizlik duygularia daha sik kapilir; buna
bagli olarak da psikolojik ve fiziksel hastalik
gelistirme riski artar.

Yapilan c¢alismalar stres ile hastalik arasinda
anlaml1 bir iligki oldugunu gostermektedir. Sosyal
destek bu tiirdeki bulgular agiklamaya yardim
eden bir moderator olarak kabul edilmektedir.
Sosyal destek, stres yaratan durumlarin algilanan
Onemini azaltarak ve saglikli davraniglar
kolaylastirarak, bireyin duygusal gerginliklerinin
iistesinden gelmesine yardim eder. Bu nedenle
stres/hastalik iliskisinde sosyal destegin tampon
rolii oynadig1 kabul edilir .

Sosyal destek, kisinin kronik stresin olumsuz
etkisinden miimkiin oldugunca az zarar gérmesine
yardimei1 olur; bunu da 6ncelikle bag etme
mekanizmalarinin se¢imine etki ederek
gerceklestirir (Qittner ve dig., 1990, akt. Dogan
2001). Destekleyici bir aile ortamindan gelen
bireylerin, stresli bir durum karsisinda siklikla
etkin ve problem odakli bir bagetme tarzina
basvurduklart; yeterli destek alamayan bireylerin
ise daha ¢ok duygu odakli basetme ve durumdan
kagma gibi etkisiz tarzlar kullandiklar
bildirilmistir. Dolayisiyla sosyal destek, kisinin
kendini iyi hissetmesinde dogrudan degil, bas
etme tarzlar iizerindeki etkisiyle dolayli bir role
sahiptir (DeJong ve dig. 1999, akt. Dogan 2001).

Ozetle, bas etme siireci ve algilanan sosyal
destek arasinda karsilikli bir iligki oldugunu
sOyleyebiliriz. Destek olarak algilanan kaynaklarin

ozellikleri kadar, bu destegi algilayan bireylerin
ozellikleri ve diger sosyo-kiiltiirel degiskenler de
bu siirecte rol oynamaktadir (Coyne ve Downey
1991; DeJong ve dig. 1999, akt. Dogan 2001).

Sosyal Destek Acisindan Risk Gruplardl

Yalnizligin yatisma

Yapilan aragtirmalar engelli cocuga sahip olan
ailelerin, normal geligim gosteren bir ¢cocuga sahip
olanlara gore daha diisiik sosyal destek aldiklarini
gostermektedir. Bunun yani sira engelli cocuga
sahip olan ailelerin de kendi i¢lerinde daha farkli
destek gruplar1 oldugu goriilmektedir. Buna gore;

- Anneler babalara gore daha az sosyal destek
almakta ve daha stresli bir yasam siirdiirmektedir.
Ciinkii anne, ¢cocuklara devamli bakim veren
konumdadir; buna bagli olarak yasamdaki bir ¢ok
roliinden uzaklagsmakta ve sosyal destek ag1
zayiflamaktadir (Gorgii 2005). Engelli ¢ocuk
ailelerinde anneler, cocuklarinin bakimiyla ¢ok
fazla ilgilendikleri i¢in sahip olduklar1 diger
rollerden vazgegmektedirler. Sosyal aktivitelere
katilamayan, sosyal bir yasama sahip olmayan
bu anneler stresin etkilerine, psikolojik ve duygusal
problemlere daha fazla maruz kalmaktadirlar
(Traustadottir 1991; Norton ve Drew 1994;
Rodrigue, Morgan, Geffken 1992; Dyson 1996;
Rodriguez ve Morpy 1997; Herken vdg. 2000;
Besikei 2000 ; Akgakin ve Erden 2001; Gorgii
2005).

- Otistik ¢ocuga sahip olan aileler, diger engel
gruplarindan ¢ocuga sahip olan ailelere gore daha
fazla stres belirtisi gostermektedir. Bu aileler daha
fazla tiikenmislik yagamakta ve sosyal destek
aglar1 daralmaktadir; ¢iinkii diger gelisim
bozukluklaryla kiyasladiginda otizmdeki bazi
faktorlerin (belirsizlik, siddeti ve siiresi,
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toplumdaki diger 6rneklerle uyusma azlig1) bu
ailelerde uyumu zorlastirdig1 ifade edilmektedir.
Otistik ¢ocuklar genellikle fiziksel olarak normal
goriiniirler, 6zriin derecesi belirsizdir ve bu da
ailenin ¢ocugun yetenek ve potansiyelleriyle ilgili
gercekei beklentiler geligtirmesini
zorlagtirmaktadir. Bu ¢ocuklar miidahale
programlarindan istifade edebilmelerine ragmen,
hafif otizimli olanlarin bile hayatlari boyunca
baz1 yardimlara ihtiyag duymalari; otistik gocugun
ailesine kars1 sinirli anlayisi; destek ve uygun
hizmetlerin az olusu; otistik ¢ocuklarin diger
cocuklar gibi aileleriyle iletisime gegmemesi,
bagkalart ile goz kontagi kurmamasi ve birgogunun
konugmamasi; normal rutinlerinin olmamasi ve
kendilerine has rutinlerinin bozulmasina agiri
tepki gdstermeleri gibi etkenler ailelerin otistik
¢ocuklarina uyum saglamalarini ve bu durumla
bas etmelerini diger engel gruplarina gore daha
gii¢ kilmaktadir. Tiim bu nedenlerden dolayz,
otistik cocuga sahip aileler de sosyal faaliyetlere
katilamamakta ve karsilikl1 birbirini besleyen
etmenler bir dongii olusturmaktadir: “Sosyal
olarak ¢ekilme > yalmizlik duygusu > baskalarimin
onu anlamadigin diistinme > sosyal olarak
cekilme”.

- Maddi geliri diisiik olan aileler, maddi geliri
yiiksek olan ailelere gore daha az sosyal destek
almakta ve daha fazla duygusal sikint1
yasamaktadir; ¢linkii bu aileler genelde, kronik
bir kisiye siiregen bakim vermenin getirdigi yiikiin
disinda ayrica maddi problemlerle de ugrasmakta
ve bu durum farkl bir stres kaynagi
olusturmaktadir. Aileler gocugun bakimi, egitimi,
saglik giderleri ve bunun gibi pek ¢ok sey i¢in
ciddi bir biitce ayirmak zorunda kalmaktadir.

- Bakic1 yardimi alan aileler, bakici yardimi
almayanlara gore daha fazla sosyal destek almakta
ve bu ailelerde fiziksel/duygusal rahatsizliklara
daha az rastlanmaktadir. Bu aileler bakict
yardimiyla yiiklerini hafifletmekte ve kendilerine
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zaman ayirabilmektedir.

- Calisan ebeveynler, ¢alismayan ebeveynlere
gore daha yliksek sosyal destek algisina sahiptirler
ve depresif belirti oranlar1 azdir. Ciinkii ¢alisan
bireyler sosyal destek aglarini ve yasamdaki cesitli
rollerini koruyabilmektedirler.

- Evdeki toplam ¢ocuk sayisinin ii¢iin iistiine
ciktig1 ailelerde daha fazla stres goriilmektedir.
Ciinkii ¢ocuklarin bakimi i¢in ayrilan zaman,
maddi gider vb. artmaktadir.

Ne Yapmali - Nasil Yapmalll

“Hiiznii olmayamin yagama sevinci olur mu? [l

Farkli geligen bir ¢ocuga sahip olmanin getirdigi
yikleri, bunun bireyler iizerindeki etkilerini
Ozetlemeye calistim. Ancak unutulmamasi gereken
bir sey var ki; tiim bunlar “beklenmedik bir
duruma verilen normal tepkilerdir”. Ulkemizde
farkli gelisen bireylere ve bu kisilerin ailelerine
sunulan destek sadece egitim yardimindan ibarettir.
Disiplinlerarasi bir yaklagimin ¢ok uzaginda kalan
bu yontem kuskusuz ki bu isle ugragan meslek
elemanlarini da zora sokmaktadir. Ancak yapilacak
baz1 diizenleme ve miidahalelerle ailelerin bu
stirecleri daha rahat atlatmalar1 saglanabilir;
ailelerin ve engelli bireylerin yasam kaliteleri
arttirilabilir. Ailelerle ve engelli bireylerle uzun
stireli ¢aligmalari rehabilitasyon/6zel egitim
merkezleri siirdiirmektedir. Cogu kez ¢ocuguna
daha yeni tan1 konulmus ve higbir bilimsel
aciklama yapilmamis olan aileler dogrudan bu
merkezlere gelmekte ve kafalarinda pek ¢ok soru
isareti ile bir an 6nce bir seyler yapilmasi i¢in
cabalamaktadirlar. Ancak karigik duygular i¢inde
olan aile yeterli bilgi desteginden ve altyapidan
yoksun oldugunda, verilen egitimin niteligini
anlamakta zorlanabilmekte; sorunlarina ¢ok daha
kisa yoldan, net ¢oziimler beklerken uzun soluklu



bu tedaviler karsisinda giivensizlik ve umutsuzluk
duygularma kapilarak terapiden uzaklasabil-
mektedir. Soylenenlerin ve yapilanlarm aile
tarafindan kavranamadigi bu durumlarda
yapilanlar da bosa gidebilmektedir. Bu nedenle,
bazi diizenlemeler yapmak siireci hizlandiracak
ve kaliteyi arttiracaktir. Bu diizenlemeleri soyle
siralayabiliriz:

1. Bilgi Destegi: Tan1 konulduktan sonraki ilk
siiregte aileler igin en gecerli ve en ¢ok ihtiyag
duyulan destek tipidir. Oncelikli olarak yol haritas1
cizilmelidir. Engel hakkinda, verilecek egitimler
hakkinda, yasanacak duygusal sikintilar hakkinda,
cocugun saglik durumuyla ilgili yapilmasi
gerekenler konusunda dncelikli olarak bilgi destegi
saglanmalidir. Bu destek ¢cogu kez siiregendir;
aileler ilerleyen donemlerde de pek cok kez bilgi
destegine ihtiyag duyarlar. Ozellikle kritik
donemler bilgi destegine daha fazla ihtiyacin
oldugu donemlerdir. Saglikl bir bilgi akis1 sunmak
ailelerin zaman kaybetmesini engelleyecektir ve
kuskusuz ki bu aslinda ¢ocuk icin de zaman
kaybedilmemesi anlamini tagimaktadir.

2. Duygusal Destek: Gerek tani siireci gerekse
de tani siirecinden sonraki donem aileler i¢in
oldukga yipratici bir siiregtir. Sugluluk
duygularinin ve/veya karsilikli suglamalarin yogun
goriildiigli bu donemde aile bireyleri arasindaki
temel iletisimi diizenlemek esastir. Sevgi,
hoslanma, anlayis, kabul gérme, deger verilme,
0zen gosterilme, korunma gereksinimi en temel
ihtiyaclarimizdir. Oysa ki bu siirecte tiim bu
gereksinimlerin karsilanmasinda gii¢liik
yasanabilmektedir. Iyi bir bilgi desteginin
saglanmasinin ardindan karsilikli yanlis
anlamalarda ve sugluluk duygularinda azalma
goriiliir, ancak eslerin birbirlerine verecegi destek
acisindan yeni diizenlemelere gitmek gerekebilir.
Ciinkii bu siirecte cogu kez, cocugun temel bakim
gereksinimleri, egitimi ve saglig i¢in bir takim
yerlere gotiiriilmesi, evdeki egitimsel destek anne

tarafindan stlenilmekte ve anneler yogun bir
strese maruz kalmaktadir. Esler arasinda isboliimii
yapilmasi stresi azaltacaktir. Ayrica ciftlere
sunulacak psikolojik destek de bu siireci
hizlandirict bir rol oynayacaktir. Unutulmamalidir
ki engelli cocuk disinda kalan diger aile iiyelerinin
de, gelisimleri agisindan karsilanmasi gereken
pek cok ihtiyaci vardir.

3. Diger Kisilerin Cocugun Durumu
Hakkinda Bilgilendirilmesi: Kisilerin sosyal bir
ortamlarinin oldugu; engelli ¢cocuklarin da
ninelerinin, dedelerinin, teyze ve amcalarinin
oldugu unutulmamalidir. Anne ve babalarin ¢ogu
kez ¢evrenin bitmek tilkenmek bilmez sorularina
maruz kaldiklar, ¢esitli yontemleri denemeye
zorlandiklar1 (bunlar cogu kez bilim dis1
yontemlerdir) bilinen bir gergektir. Tiim bunlarin
Ontine gegebilmek i¢in engelli bireyin giinliik
yasaminda yer alan diger bireylere de bilgi verici
bir destek saglanmalidir.

4. Deneyim Paylasimi: Ayni problemleri
yasayan bireylerin karsilikli deneyim paylagmalari
icin yapilacak grup toplantilari, bu kisilerin farkli
bakis acilar1 yakalamalarini saglayacaktir. Ayrica
yasadiklar1 problemlerin bagka aileler tarafindan
da yasandigini duymak ¢ogu kez rahatlatici
olmaktadir. Ancak bu toplantilar mutlaka bir
uzmanla birlikte yapilmalidir. Aksi takdirde,
herhangi bir ¢ocukta ise yarayan bir durumun,
uygun olmamasina ragmen bagka aileler tarafindan
kullanilmasi riski ile karsilagilabilir.

Giinlimiiz kosullarmda her aileye bir psikolojik
danigman saglanmasi miimkiin degildir. Bu
nedenle aile merkezli bir egitim siireci hem aile
icin hem de ¢ocuk i¢in daha yararli olacaktir.
Ciinkii hemen hemen tiim aileler siiregelen bir
stresle ve periyodik krizlerle yiiz yiize kalmaktadir.
Bu siirecte stresin azaltilmasi i¢in kuskusuz
rehabilitasyon merkezlerinde ¢alisan uzmanlara
biiyiik gorevler diismektedir. Stresin krize
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doniismemesi i¢in gerekli sosyal ve duygusal
destek ag1 ortilmelidir. Unutulmamalidir ki,
cocuklariyla calisan egitimciler, aileler i¢in cok
onemli destek kaynaklaridir. Onlardan gelecek
sicak ve yakin bir iligki; kendisine deger veren,
ihtiyac1 oldugu zaman bilgi ve deneyimleriyle,
anlayisiyla yaninda olacagini diisiindiigii bir
egitimcinin destegi; tim bunlar sosyal destegin
moderatorii gibi iglev gorebilir .

Yukarida bahsetmeye calistigim uygulamalar
bir meslek elemanindan beklenen gérev ve
sorumluluklardir. Ancak bunlarin diginda devletin
ve toplumun da bireylere karsi sorumluluklari
vardir. Sosyal devlet olmanin temel gostergesi,

iilkedeki bireylere verilen degerdir.
Unutulmamalidir ki, bir {ilkenin geligmislik
derecesini gosteren sey, o iilkede yasayan en
handikapli/risk altindaki bireylere saglanan
imkanlardir. Uzunca bir yaziya konu olacak bu
tema kapsaminda, sosyal destek acisindan dnem
tasiyan su sonucu belirtmek isterim: Bakici
yardimi alan ve maddi agidan zorlanma yagamayan
aileler genel ruh sagliklarini ¢ok daha iyi
koruyabilmektedir (Gorgii 2005). Bagka
iilkelerdeki drnekler de goz Oniine alindiginda,
devletin engelli ailelerine bu yardimlar1 acilen
yapmasi gerekmektedir. W

“Geriye donerek yamltiyoruz birbirimizi
Bir destek aramir bir gii¢ alircasina
Donerek ikide bir anilarin iilkesine..
Alnumizi gererek konusuyoruz, kaslarimizi
Bir ince egimle siper edip bakislarimiza
Cok iyi bildigimiz bir duyguyu

-0 biraz yenilgiye biraz eziklige benzer
Ortak yasadigimiz sizvm sizim-
Saklamaya ¢aligiyoruz birbirimizden”
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Cocuk Haklari, Ozel Egitime ihtiyac1 olan Cocuklar, Yasanan
Sorunlar ve Yasal Diizenlemeler

Jiilide Is1l Bagatur

Cocuk Kimdir?

20.11.1989 tarihli Cocuk Haklar1 S6zlesmesi,
cocuk haklar1 konusunda en genis uluslararasi
kabul ve katilim gormiis sdzlesmedir. Birlesmis
Milletler Cocuk Haklaria Dair S6zlesme’nin 1.
maddesi su sekildedir: “Bu sozlesme uyarinca
cocuga uygulanabilecek olan kanuna gore, daha
erken yasta resit olma durumu harig, on sekiz
yasina kadar her insan ¢ocuk sayilir.” S6zlesmenin
amaglar1 agisindan ¢ocuk, 18 yasindan kiigiik
insan olarak tanimlanmistir.

Ulkemizde, Cocuk Mahkemelerinin Kurulus,
Gorev ve Yargilama Usulleri Hakkindaki 2253
sayili kanunun 6. maddesinin birinci fikrasinda
gecen ve yasa gore cocuk mahkemelerinin gorev
alanini belirleyen “15 yag” ibaresi, 7. Uyum Paketi
kapsaminda, 7.8.2003 tarih ve 4963 sayili kanunla
yapilan degisiklikle “18 yas” olarak degistiril-
mistir.

Cocuk haklari, 6zetle, gocugun bedensel,
zihinsel, duygusal, sosyal ve ahlaki bakimdan
ozgiirliik ve sayginlik icinde, saglikli ve normal
bir bicimde gelisebilmesi i¢in hukuk kurallari ile
korunan yararlaridir.

62

Cocugun Yiiksek Yarari ya da Cocuklara
Birinci Oncelik flkesi
Toplum, elinde bulunan kaynaklar agisindan ilk
onceligi, cocugun gelismekte olan beden ve zihnini
korumaya yoneltmelidir. Buna kisaca her zaman
ve her kosulda ¢ocuk yararinin 6nceligi ya da
“cocuklara birinci dncelik ilkesi” denir.

Ulkemiz tarafindan 4058 sayili Cocuk
Haklarina Dair S6zlesmenin Kabuliine Dair Kanun
ile kabul edilen Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’nin 3.
maddesi, ¢ocugun yiiksek yararinin ¢ocugu
ilgilendiren her tiirlii girisimde birinci derecede
gozetilecek husus olmasini dngérmiistiir.

Modern hukuk sistemlerinde ¢ocugun {istiin
yarari, onun ¢ocuk olma hakkinin kabulii ve
korunmasi anlamna gelir. Cocuk haklari, cocugun
bedensel, zihinsel, duygusal, sosyal ve ahlaki
bakimdan 6zgiirliik ve sayginlik i¢inde, saglikli
ve normal bir bicimde gelisebilmesi i¢in hukuk
kurallari ile korunan yararlaridir. Cocugun en
temel hakki olan yasama hakkinin yani sira,
bedensel, zihinsel, duygusal, sosyal ve ahlak
gelisimi i¢in egitime de gereksinimi vardir. Egitim
olmadan insanlar tiretken bir bi¢cimde ¢alisamazlar,
sagliklaria 6zen gosteremezler, kendilerini ve



ailelerini geregi gibi koruyamazlar ve kiiltiirel
acidan zengin bir yasam siirdiiremezler. Egitim
insanin dogustan getirdigi yetenekleri gelistiren
en Onemli aragtir. Su halde hem bireyin hem
toplumun geligsmesi; herkese yetenegi, kapasitesi
ve ilgisi dogrultusunda egitim gérme hakkinin
saglanmasina baglidir. Bir zamanlar ¢ocuklarim
gereksinimi olarak kabul edilen bu hususlar
tagidiklar1 6nem nedeniyle artik hak sayilarak,
devletten ve uluslararasi topluluktan istenebilir
duruma gelmis, koruma altina alinmistir.
Gergekten de Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1
Sozlesmesi’nin 28. ve 29. maddeleri higbir ayirm
gozetilmeksizin biitlin cocuklarin egitim hakkina
sahip olduklarinin altin1 ¢izmektedir.

Egitimde Firsat Esitligi

BM Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’nin s6z konusu
maddeleri, egitimde firsat esitliginin temelini
olusturmaktadir. Egitim hakkinin firsat esitligi
temeli lizerinde gerceklestirilmesi ayn1 zamanda
farkliliklarin da korunmasini gerektirmektedir.
Firsat esitligi, 6ziirliiliik dereceleri ne olursa olsun
biitiin gocuklarin potansiyellerini azami dlgiide
gerceklestirmelerine yarayacak egitim gorme
hakkini da ifade eder. Dahasi, 6ziirlii cocuklarin
egitimi, “cocugun en eksiksiz bigimde toplumla
biitlinlesmesini saglayacak” bigimde verilmelidir.
Bu, 6ziirlii ¢ocuklarin miimkiin oldugu 6l¢iide,
normal egitim kuruluslarinda diger ¢cocuklarla
birlikte egitim gérmeleri gerektigi anlamima gelir.
Oziirlii Kisilerin Oniindeki Firsatlarin
Esitlenmesine Iliskin Standart Kurallar, egitimi
“esit katilim icin hedef alan” olarak
tammlamaktadir. Buna gére, “genel okul sisteminin
oziirlii biitlin kigilerin gereksinimlerini heniiz
yeterince karsilayabilecek durumda olmadig:
yerlerde &zel egitim diisiiniilebilir. Ozel egitim,
Ogrencileri genel egitim sistemi i¢in hazirlamay1
amaglamalidir. Bu tiir egitimin kalitesi, genel
egitimle ayni standartlar1 ve hedefleri gozetmeli
ve onunla yakindan baglantili olmalidir. Asgari
bir kosul olarak, 6ziirlii 6grencilere digerleri ile
ayni diizeyde egitim kaynaklari saglanmalidir.
Devletler, 6zel egitim hizmetlerinin genel egitimle

tedrici bir bicimde biitiinlestirilmesini
hedeflemelidirler.”

1981 yilinin, “tam katilim ve esitlik” temasi
altinda Uluslararasi Oziirliiler Yili olarak
belirlenmesi ile 6ziirliiliikk alanina toplumsal bir
igerik kazandirilma c¢aligmalar1 baglamistir.
Béylece Diinya Saglik Orgiitii’niin 1976 yilinda
salt biyolojik belirleyicilige dayali olarak ortaya
koydugu “Uluslararas1 Hastaliklar Siniflamas1”
(International Classification of Diseases) 1981
yilinda yeniden diizenlenerek, “Uluslararasi
Yetersizlik, Oziirliiliik ve Engellilik Smiflamas1”
(International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps) olusturulmustur.

Tiirkiye’de “Ozel Egitim”

Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasa’nin 42. maddesine
uygun olarak firsat esitligi ger¢ek anlamda 4058
say1li kanunla kabul edilmis ve Birlesmis Milletler
Cocuk Haklar1 S6zlesmesi 1995 yilinda yiiriirliige
girmistir.

Aslinda firsat esitligi kavrami gercevesinde,
1950’lerden baslayarak gelisen insan haklar1 ve
demokrasi hareketlerine paralel olarak, iilkemizde
de oziirliilerin saglik, egitim ve is alanlarindan
toplumun diger iiyeleri gibi yararlanmalarin
saglayacak yasal diizenlemeler yapilmistir.
Gilinlimiiz Tiirkiye’sinde 6zirliilerin haklarmin
korunmasi anayasal bir yiikiimliiliiktiir.
Anayasanin 42. maddesinde “Devlet, durumlari
sebebiyle 6zel egitime ihtiyaci olanlar1 topluma
yararl kilacak tedbirleri alir”; 50. maddesinde
“Bedeni ve ruhi yetersizligi olanlar ¢aligma sartlar
bakimindan 6zel olarak korunurlar”; 61.
maddesinde ise “Devlet, sakatlarin korunmalarini
ve toplum hayatina intibaklarini saglayici tedbirleri
alir. Bu amagla gerekli teskilat ve tesisleri kurar
veya kurdurur,” hiikiimleri yer almaktadir.
Anayasa maddelerinden de anlasilacagi gibi,
ozirliilerin toplumsal yasama uyumunu saglamak
iizere devletge alinmasi gereken tedbirlere vurgu
yapilmaktadir. Anayasada yer alan bu temel ilkeler
yaninda pek ¢ok yasa, yonetmelik ve tiiziik
araciliiyla 6ziirliilerin tibbi bakim, rehabilitasyon,
egitim, saglik, sosyal yasam gibi temel alanlarda
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yasadiklar1 sorunlarmn giderilmesine yonelik ¢esitli
tedbirler alinmistur.

Ulkemizde 6zel egitime ihtiyag duyan
¢ocuklarin egitimine, 1889 yilinda Istanbul Ticaret
Mektebi biinyesinde isitme engelli cocuklara
egitim veren bir okulun agilmasi ile baglanilmustir.
Daha sonra bu okula gérme engellilere yonelik
bir boliim de eklenmis, okul 30 y1l egitim verdikten
sonra kapatilmistir. Ozel Egitim Hizmetleri, 1950
yilindan 1980 yilina kadar, ilkdgretim Genel
Miidiirliigii biinyesinde bir sube miidiirliigii
tarafindan yuriitilmiistiir.

Egitim sistemimizde rehberlik kavraminin
glindeme gelmesi ise 1I. Diinya Savasi'ndan
sonraki yillardadir. Bu yillardaki miifredat
programlarinda; bireylerarasi farkliliklardan,
egitim ve programlarin bu farkliliklara gore
uyarlanmasi gereginden bahsedilmeye
baglanmustir.

1739 sayili Milli Egitim Temel Kanunu’nun
8. maddesinde, "Ozel egitime ve korunmaya
mubhtag¢ ¢ocuklart yetistirmek i¢in 6zel tedbirler
alinur," hitkmii yer almaktadir.

Konuya iligkin i¢ hukuktaki yasal diizenlemeler
kisaca agagidaki gibidir:

- T.C. Anayasast’nin 42. maddesi

- 1739 sayil1 Milli Egitim Temel Kanunu

- 222 sayili Tlkdgretim ve Egitim Kanunu

- 4306 sayil1 kanun

- 3797 sayil1 Milli Egitim Bakanliginin Teskilat
ve Gorevleri Hakkindaki Kanun

- 3308 sayil1 Mesleki Egitim Kanunu

- 573 sayil1 Ozel Egitim Hakkinda Kanun
Hiilkmiinde Kararname

- 5378 sayili “Ogziirliiler hakkindaki” Kanun
Hiikmiinde Kararname

- Yeni Ozel Egitim Hizmetleri Y 6netmeligi

- 2000/72 sayili Ozel Egitim Uygulamalari
Hakkinda Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma
Hizmetleri Genel Miidiirliigii'niin Genelgesi.

Toplumsal yagamda ortaya ¢ikan gelismeler,
egitim alaninda da “6grenci merkezli” yaklasim
ve uygulamalara yol agmistir. Egitim-6gretim
ortamlar1 ve olanaklariin, dgrencilerin kisisel
ozellikleri gbz Oniine alinarak yapilandirilmasi,
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“dgrenci kisilik hizmetlerinin” 6n plana
cikmasinda etkili olmustur. Bu baglamda, “farkl
ozellikleri” olan 6grencilerin, yukarida bahsedilen
uluslararasi diizenlemeler ¢ergevesinde egitim-
ogretim etkinliklerinden en iist diizeyde
yararlanmalari ve bu yolla toplumsal yapiyla
biitiinlesmeleri hedeflenmistir.

Sebebi ne olursa olsun farkli bir cocuga sahip
olmak zor! Bu durum “agir mental
retardasyon”dan “Uistlin zeka potansiyeli”ne,
saglikla ilgili bir problemden hiperaktiviteye kadar
uzanabilmektedir.

Peki Farkh ya da Diger Deyisle “Ozel Egitim
Gerektiren” Birey Kimdir?

Ozel egitim gerektiren birey bashg altinda yapilan
tanim sdyledir: “Cesitli nedenlerle, bireysel
ozellikleri ve egitim yeterlilikleri agisindan
akranlarina gore beklenilen diizeyden anlamli
farklilik gdsteren birey.” Tanim dikkatle
incelendiginde, bu ¢ocuklarin kendi yasitlari ile
kiyaslandiginda ortaya ¢ikan sonuglarin “gikmasi
beklenen diizeyden” “anlamli” farkliliklar
gostermesi gerektigi gayet agik bir sekilde
anlasilmaktadir. Konu ile ilgili yonetmelige gore,
farklilik gosteren ve 6zel egitim gerektiren
durumlar; zihinsel yetersizlik (hafif/orta/agir/cok
agir), isitme ve gorme yetersizligi, ortopedik
yetersizlik, sinir sisteminin zedelenmesi ile ortaya
¢ikan yetersizlik, dil ve konusma giicliigii, 6zel
ogrenme glicliigii, birden fazla alanda yetersizlik,
duygusal uyum gii¢liigii, siiregen hastalik, otizm,
dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, iistiin
veya Ozel yeteneklilik halleridir.

Birden fazla engelin bir arada oldugu durumlar
ile yetersizligin orta ve agir diizeyde oldugu
durumlarda, kaynastirma ¢aligmalar1 zor
oldugundan dolay1 yapilamamakta; boyle
durumlarda, “normal kabul edilen sinirlar
icerisinde bulunan” diger ¢ocuklarin egitim
haklariin aksadigi, zedelendigi goriilmektedir.
[lk bakista, bu durumda ¢ocugun egitimi daha,
zor gibi goriinmektedir. Birden fazla engelin
bulundugu hallerde veya orta ya da agir engel
durumlarinda, spesifik engele 6zgii bir 6zel



ogretim kurumunda —6rnegin korler ya da sagirlar
okulu gibi- veya evde egitim verilmeye
calisilmaktadir. Burada agir da olsa, sinirlar1 daha
belli, daha tanimls, belirli bir engel s6z konusudur.
Ailelerin beklentileri diisiiktiir; “temel yasam
becerilerinin saglanmasi”, “6zbakim” 6n planda
gelmektedir. Engelli birey, ilk bakista kolaylikla
fark edilmekte, genellikle cevreden destek ve
anlayis gormektedir. Halbuki Dikkat Eksikligi ve
Hiperaktivite Bozuklugu ya da Ozel Ogrenme
Gtgliigii gibi, zeka seviyesinin genellikle normal
ya da normal {istii olarak saptandigi haller siklikla
ailelerin daha biiyiik ¢aresizlik yasadig: hallerdir.
Bu ¢ocuklara gittikleri okullarda ve yakin
¢evrelerinde tembel, sorumsuz, diisiincesiz gibi
Ozdegerlerini zedeleyen nitelendirmelere kolaylikla
hedef olmaktadirlar. Siklikla yasanan haller,
davranig sorunlari ve akademik basarisizliklardir.
Aileler genelde tibbi tan1 konmadan 6nce de
“ortada yanlig giden bir seylerin oldugunun
farkindadir”, ancak heniiz sorunu bilemedikleri
icin ¢ocukta var olan probleme uygun yaklasimlari
gosterememekte, hatta kendi ¢cocuklari ile ilgili
yukaridaki olumsuz kaniy1 i¢sel olarak hissetmekte
ve paylagmaktadirlar. Bu ¢ocuklarm yasitlarindan
ilk bakista gozle goriiniir bir farklar1 yoktur. Hatta
ilgilerini ¢ceken alanlarda son derece dikkatli
olabilen, zeki ¢ocuklardir bunlar. Fakat yetenek
ve zekalar1 dengeli bir dagilim gostermemektedir.
Bu “farkli cocuklarin” teshisi ya da tanilanmast,
egitsel olarak gereken dnlemlerin alinmasi, sosyal
ve fiziksel ¢evrenin diizenlenmesi, alanda calisan
uzmanlar arasinda gerekli koordinasyonun
saglanmasi; ancak ve ancak 6zel egitimin ne
oldugunu bilen hukukc¢ularin “aydinlatma, yol
gosterme” iglevini yerine getirilmesi ile olanaklidr.
Egitim kamusal bir faaliyettir; egitim islevinin
hakkryla yerine getirilmesi, bilhassa 6zel egitim
konusunda ¢alisma yapan kurum ve kuruluslarin
eylem ve iglemlerinin, hak ve yiikiimliiliiklerinin
diizenlenmesinin yaninda yargisal denetimin de
geregi gibi yerine getirilmesi ile olanakl olacaktir

Ozel Egitim Nedir?
Ozel egitim gerektiren bireylerin egitim

gereksinmelerini karsilamak i¢in 6zel olarak
yetistirilmis personel, 6zel olarak gelistirilmis
egitim programlari ve yontemleri ile onlarin 6ziir
ve Ozelliklerine uygun ortamlarda siirdiiriilen
egitime "0zel egitim" denir.

Ozel Egitimin Amaclar

Tiirk Milli Egitimi’nin genel amag ve temel ilkeleri
dogrultusunda, 6zel egitim gerektiren bireylerin;
toplum igindeki rollerini gergeklestiren, bagkalar
ile iyi iliskiler kuran, isbirligi i¢cinde c¢alisabilen,
gevresine uyum saglayabilen, liretici ve mutlu bir
yurttas olarak yetismelerini; kendi kendilerine
yeterli bir duruma gelmek i¢in temel yagam
becerilerini gerceklestirebilmelerini; uygun egitim
programlari ile 6zel yontem, personel ve arag
gereg kullanarak ilgileri, ihtiyaglari, yetenekleri
ve yeterlilikleri dogrultusunda iist 6grenime, is
ve meslek alanlarina ve hayata hazirlanmalarini
amaglar.

Ozel Egitimin Ilkeleri

* Ozel egitim gerektiren tiim bireyler; ilgi, istek,
yeterlilik ve yetenekleri dogrultusunda ve
olctistinde 6zel egitim hizmetinden yararlandirilir.
* Ozel egitim gerektiren bireylerin egitimine erken
yasta baglanir.

* Ozel egitim hizmetleri, 6zel egitim gerektiren
bireyleri sosyal ve fiziksel ¢evrelerinden miimkiin
oldugu kadar ayirmadan planlanir ve yiiriitiiliir.
* Ozel egitim gerektiren bireylerin, egitsel
performanslari dikkate alinarak, amag, igerik ve
Ogretim siireclerinde uyarlamalar yapilarak,
yetersizligi olmayan akranlari ile egitilmelerine
oncelik verilir.

* Ozel egitim gerektiren bireylerin her tiir ve
kademedeki egitimlerinin kesintisiz
stirdiiriilebilmesi i¢in her tiirlii rehabilitasyonlarini
saglayacak kurum ve kuruluslarla igbirligi yapulir.
* Ozel egitim gerektiren bireyler igin
bireysellestirilmis egitim plan1 gelistirilir ve egitim
programlari bireysellestirilerek uygulanir.

* Ailelerin, 6zel egitim siirecinin her boyutuna
aktif olarak katilmalar1 ve egitimleri saglanir.

* Ozel egitim politikalarmin gelistirilmesinde,
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0zel egitim gerektiren bireylere yonelik etkinlik
gosteren sivil toplum orgiitleri ile isbirligi icinde
caligilir.

* Ozel egitim hizmetleri, 6zel egitim gerektiren
bireylerin toplumla etkilesim ve karsiliklt uyum
saglama siirecini kapsayacak sekilde planlanir.

Ozel Egitim Siirecleri

Ozel egitimde ilk ve temel ilke “tanilama”dur.
Ozel egitim hizmetlerine gereksinimi olan
bireylerin uygun egitim programlarina
yerlestirilmeleri tanilama siireciyle basglamaktadir.
T1ibbi ve egitsel tanilamalar sonucu 6zel egitim
ve rehabilitasyon hizmetlerine gereksinimi oldugu
belirlenen bireyler, 6zelliklerine uygun egitsel
diizenlemelere yerlestirilirler.

Ulkemizde tibbi tanilamadan hastaneler
sorumludur. Onceleri sadece hekim raporu yeterli
iken gectigimiz temmuz ayinda yiiriirliige giren
“Oziirliiliik Olgiitii, Siniflandirmasi ve Oziirliilere
Verilecek Saglik Kurulu Raporlart hakkindaki
Y 6netmelik” hiikiimleri uyarinca, artik sadece
yonetmelikte belirtilen hastanelerde ve yine
yonetmelikte belirtilen uzmanlardan olugan heyetin
verdigi rapor gegerli sayilmaktadir. S6z konusu
yonetmelik uyarinca, “viicut fonksiyon kaybu,
oranlaria gore ytizde (%) olarak belirlenerek,
ozirli saglik kurulu raporunun ilgili boliimiinde
rakam ve yazi ile belirtilir”’; yonetmelige gore
“tlim viicut fonksiyon kaybi1 oran1 % 40 ve
iizerinde bulunanlar ve 6zel egitim hizmetlerinden
faydalanabilmek isteyen kisiler, kendilerine
diizenlenen Oziirlii Saglik Kurulu Raporu ile il
Milli Egitim Miidiirliiklerine basvururlar”. Burada
tiim viicut fonksiyon kaybinda % 40 gibi yiiksek
bir oran belirlenerek, sadece bu kisilerin 6zel
egitim hizmetlerinden yararlanabilecekleri ve bu
amagla 11 Milli Egitim Miidiirliiklerine
bagvurabilecekleri belirtilmigtir. Ancak, % 40’1n
altinda engeli olan bir ¢ok kisiyi —ihtiyaci olan
ve Anayasal teminat altina alinmis bulunan- 6zel
egitim uygulamalarindan muaf tutmak ve bu
konuda takdiri idare uygulamak (yani karar1 Milli
Egitim’e birakmak), sosyal devlet anlayigina
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uymayan bir davranistir.

Tanilama sonucunda kimi 6ziirlii bireyler
higbir yonlendirme hizmeti almadan evlerine
gonderilmekte, kimileri ise Rehberlik ve Aragtirma
Merkezleri’ne, 6zel egitim okullarina ya da 6zel
ozel egitim ve rehabilitasyon kurumlarina
yonlendirilmektedir. Bu nitelikte yapilan tanilama,
egitim tedbirlerinin alinmas1 bakimindan yetersiz
kalmaktadir. Ciinkii 6ziirlii bireylerin engeli ayni
olsa bile, yetersizlikten etkilenme diizeyleri ve
bunun bireyler {izerinde yaratmis oldugu olumsuz
etkiler farkli olabilmektedir. Buna bagl olarak,
Oziirli bireylerin egitim gereksinimleri de
degisebilmektedir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine
devam eden veya edecek olan 6ziirlii bireyler i¢in
egitsel tanilamay1 da igeren saglik kurulu raporu
vermeye yetkili hastanelerden, egitsel tanilamay1
yapmaya yetkili personel istthdami bulunmamasina
ragmen bu goérev beklenmekte ve 6ziirli aileleri
bu taleple hastanelerden egitsel tanilama ve
yonlendirme yapmasini istemektedirler. Yalnizca
tibbi tanilama yapmakla yiikiimlii olan saglik
personeli, ailelerle yasadigi bu sorunlar nedeniyle
raporlarda gorev alanlari ile uygun olmayan egitsel
degerlendirme kararlar1 vermek zorunda kalmakta
ve Oziirliilerin egitiminde yanlis yonlendirmelere
neden olmaktadir.

Tibbi tanilamadan sonra gelen adim “egitsel
tanilama”dir. Egitsel tanilama; tibbi ve psikometrik
verilerin dikkate alinarak, yetersizligin egitim
stirecini etkilemesi olasiliginin belirlenmesi ve
bireyin dil, bilissel, duygusal, sosyal ve motor
beceri diizeylerine iligkin bilgilerin toplanarak bir
karara varilmasi siirecidir. Egitsel
degerlendirmedeki amag, bireyi etiketlemek, 6zel
egitim kurumlarina sevk etmek degil; bireyin
egitsel gereksinimlerini yeterli dlciide
karsilayabilecek kararlarin alinabilmesini
kolaylastirmak; ¢ocugun neleri yapip neleri
yapamadigini belirlemek, diger bir deyisle 6zel
egitime gereksinimini saptamaktir. Boyle bir
degerlendirme sonucunda, belirlenen gelisim
diizeyine ve belirli disiplin alanlarindaki egitsel



ozelliklerine ya da performans diizeyine gore
kisinin, bireysel ve/veya grup egitim
programlarindan yararlanmasi, uygun egitim
kurumlarina yerlestirilmesi saglanmaktadir.
Ucgiincii adim “yerlestirme” siirecidir.
Yerlestirme, cocugun durumuna ve diizeyine
uygun bir egitim kurumuna génderilmesi siirecidir.
Yerlestirme, erken egitim, hastane egitimi, evde
egitim gibi egitim programlarinin yani sira okul
Oncesi egitim, temel egitim ve mesleki egitimi de
icermektedir. Egitsel tanilama, izleme ve
degerlendirmeyi yapan ekip, 6zel egitim
gereksinimleri belirlenen bireyler igin yerlestirme
kararini alir. Yerlestirme kararindaki temel amag,
0zel egitim gereksinimli birey i¢in en uygun
programi belirlemektir Her asamada yapilan
tanilamalarda, bireyin egitsel performans diizeyi
belirlenir, gelisim alanlarindaki 6zellikleri
degerlendirilir ve bu degerlendirme sonuglari
dikkate alinarak 6zel egitim amaclari ve hizmetleri
planlanir. Esasinda, bu siirecin her asamasinda
ailenin yazili onayimnin alinmasi gerekmektedir.

Kaynastirma Uygulamalan

Ulkemizdeki dzel egitim hizmetleri, engel
gruplarina gore olusturulmus 6zel egitim
okullarinda yiriitiilmektedir. Ayrica, 6zel egitim
gerektiren 0grencilerin normal okullarda
akranlartyla birlikte egitim gdrmelerine de dnem
verilmektedir. "Kaynastirma" olarak tanimlanan
bu uygulamalarin yayginlastirilmasina
calisilmaktadir. Ulkemizde halen sekiz ayr gruba,
kaynastirma uygulamalar1 ¢ergevesinde, 6zel
egitim tedbirleri alinarak, 6zel egitim okul ve
kurumlarinda egitim hizmetleri verilmektedir. Bu
gruplar sunlardir: gérme, isitme, ortopedik,
zihinsel engelliler, siiregen hastalig1 olanlar, uyum
giicliigii olanlar, dil ve konusma gii¢liigii olanlar,
tistlin ve 0zel yetenekliler.

Yukarida bahsettigimiz, “kaynastirma” adi
verilen bu ¢ok 6zel ve ¢agdas egitim uygulamalart,
tilkemizde yeterli altyap1 yoksunluguna ragmen
cesitli sikintilar ve 6zverilerle uygulanmaya
calisilmaktadir. Oziirlii cocuklar, oziir ve
ozelliklerine gore farkli egitim modellerinde egitim

gormekte; bu egitim modelleri yatili kurumlar,
ozel egitim okullari, 6zel simiflar ve normal simiflar
olarak degisebilmektedir. Giiniimiizde
yayginlastirilmaya ¢aligilan egitim modeli, normal
smiflarda yiiriitiilen kaynastirma programlardir.

Kaynagtirma programlari, 6zellikleri uygun
olan 6ziirlii cocuklarin, bireysellestirilmis egitim
programlari ¢ercevesinde, normal ve dzel egitim
(idari, egitim/6gretim ve destek) personelinin
sorumlulugu altinda, egitsel ve sosyal agidan
normal yasitlartyla biitiinlestirilmesidir.

Daha genis anlamda ise kaynastirma, 6ziirlii
cocuklarm normal egitim sistemine katilimlarini
ifade etmektedir. Kaynastirma programina katilan
oziirlii ¢ocuklar, 6ziirlii olmayan yasitlartyla
birlikte normal siifin akademik ve sosyal ortamin
paylagmakta, ayn1 zamanda gereksinimleri
dogrultusunda 6zel egitim ¢aligmalarina
katilmaktadir.

Sayet olanakli ise “kaynastirma” uygulamalar
onceliklidir. Ozel egitim gerektiren diger
bireylerin, kaynastirma uygulamalar1 yaninda
orglin ve yaygin egitim kapsaminda ¢esitli “6zel
egitim kurumlari’nda egitilmesi planlanmustir.

Kaynagtirma programlar1 bir ekip ¢aligmasi
olarak yiiriitiilmekte, 6zel egitimciler, normal sinif
ogretmenleri ve anne babalar ekibin aktif iiyesi
olmaktadir. Anne babalar uygulamalarin basarili
olmasinda en etkili elemanlar olarak kabul
edilmekte, egitim programlariin amaglarinin
belirlenmesine katkida bulunmakta, egitim
programinin evde uygulanmasi gereken boyutunda
Ogretmen rolii oynamakta ve dolayisiyla egitimde
ev-okul paralelligini saglamaya ¢alismaktadir.
Anne babanin bu ¢aligmalarda aktif rol almasi
bir¢ok ¢ocuk i¢in kaynastirma programlarinin
basarisini belirlemekte, bu nedenle uzmanlar anne
babalar1 ekip ¢alismasinin i¢inde tutmaya gayret
etmektedir.

Aslinda tiim diinyada, aile ve aileyi
gliclendirme konusu, siyaset¢ilerin 6nemle
iizerinde durduklar bir konudur. Bir ¢ok toplum
hizla degismekte ve bu degisim aileleri gerilim
icine sokmaktadir. Ailelerin yeni tutum ve
davramiglar 6grenmeleri ve i¢sellestirmeleri zaman
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almaktadir. Aile yalnizca toplumun degisimine
yanit veren birim degildir, o ayn1 zamanda toplumu
degistirecek bir fail de olabilir. Bunun i¢in
kanunlar, politikalar, programlar ve yonetim
prosediirleri degerlendirilerek bir standart
olusturulmasi amagclanir. Politika mevzuati,
mevzuat gelistirilen programi, programlar hizmet
dagitimi i¢in prosediirleri belirlemektedir.

Oziirlii iiyesi olan aileler diger ailelerden farkli
bir yasam tecriibesine sahip olmakta; giinliik
deneyimlerinde ayrima ugramakta ve duygusal
olarak drselenmektedirler. Ailelerin en 6nemli
ihtiyaclarindan birisi, aile iiyesinin kosullariyla
ilgili dogru ve giivenilir bilgi edinmektir. Bu
kosul, dogum anindan baslayip émiir boyunca
karsilanmalidir. Ailelerin ayrica, ulasabilecekleri
hizmet ve destek seceneklerine dair bilgiye
ihtiyac¢lar1 vardir. Bu hizmet ve destekler yerel,
bolgesel, ulusal ve uluslararasi orgiitleri; saglik,
egitim ve refah hizmetlerini; istihdam ve meslek
seceneklerini; ayrica resmi olmayan iletisim agini
igerir. Kargilanmasi zorunlu olan 6zel ihtiyagclar;
saglik ve egitim ihtiyaci, cinsel ve mesleki
ihtiyaglardir.

Ancak ne aileler ne de temel hizmet saglayan
kurum ve kisiler (okullar, 6gretmenler, ilgili kurum
caliganlar1 vb) kaynastirma uygulamalari
kapsaminda yapilmas1 gereken ¢alismalarla ilgili
bilgi sahibidir. Bugiin, 6zel egitim gerektiren
bireyler mevzuatla koruma altinda bulunmalarina
ragmen, ailelerin bilgisizligi yiiziinden ¢ok sik
okul degistirmekte, yasanan psikolojik sikintilar
hem bireyi hem de aileyi ¢cok yipratmaktadir.
Aileler bir yana, ne devlet, ne okullar, ne de gocuga
psikiyatrik tan1 koyan doktorlar, kaynastirma
uygulamalarindan ve bu kapsamda yapilacak
calismalardan haberdardir. Bu yiizden, s6z konusu
yasal diizenlemelerin kapsamina giren farkli
ozellikleri olan ¢ocuklar ile ilgili olarak ailelere
tibbi tani sonrasi doktorlar tarafindan yeterli ve
anlagilir agiklama ve yonlendirme yapilmamakta;
tibbi tanilamasi yapilmis bir ¢ocuk, hemen egitsel
tanilama i¢in yapilandirilmis merkezlere
yonlendirilmemekte; boyle bir yonlendirme
yapilsa bile 573 sayili Kanun Hiikmiinde
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Kararname ve Ozel Egitim Hizmetleri

Y onetmeligi’ndeki diizenlemeler bu alanda galisan
kisilerce tam olarak bilinmemekte; 6zetle, ilgili
tiim paydaslarin bu konuya iliskin bilgileri yetersiz
oldugu i¢in, kaynastirma uygulamasina
aliabilecek bir birey gereken hukuki koruma
olanagindan yoksun kalmaktadir. Bu durum ise
cocugun en temel hakki olan egitim ve firsat
esitliginin hedeflenen diizeyde gergeklesmesini
engellemektedir.

Ozel Egitim Uygulamalarimin Gerekliligi
Hepimiz, ¢cocuklarimizin okul hayat1 sorunsuz
gecsin, ders basarisizliklari, davranis sorunlari
olmasn istiyoruz. Oyle ya, cocuklarimiz en degerli
varliklarimiz. Tim ¢abalarimiz, onlari en iyi
sekilde yetismesine, basarili kabul edilen okullarda
okumasina, tiniversite kazanmalarina ve meslek
sahibi olmalarina yonelik. Fakat, 6zellikle okul
cag1 geldiginde, daha dnce yasamadigimiz sorunlar
geliyor basimiza; dikkat eksikligi ya da dikkat
daginikligi, hiperaktivite sorunlari, ¢esitli 6grenme
bozukluklari, disleksi, bazen istiin zeka, bazen
duygusal uyum giicliikleri, depresyon ve bunun
gibi teshislerle ¢ocuk ruh sagligi hekimleri,
pedagog ve egitimciler arasinda gidip geliyoruz.
Ancak yapilmasi gerekenler sadece bunlarla sinirl
degil. Ciinkii, ¢cocukla ilgili beklentilerin yiliksek
oldugu bir ortamda, ¢cocuga gereken egitim
destegini vermeden; onu yasadigi sorunu daha
kolay atlatmasini saglayabilecek, soruna 6zgii bir
takim kolayliklardan yararlandirmadan, sorunu
¢0zmek maalesef imkansiz. Sonucta, aileler
muzdarip, okullar, 6gretmenler sikintili, gocuk
zorluklar igerisinde. .. Egitim hayati, okul yasami
aksamakta, sorunlar ¢1g gibi biiyiimekte. ..
Oysa bu gibi durumlarda, siirdiiriilen tedavi,
terapi ve/veya ilag destegi yaninda, gocugun sosyal
ve fiziksel ¢evresinin de diizenlenmesi gerekli ve
zorunludur. Cocugun okul yasami, karsilasilan
soruna/engele uygun olarak mutlaka yeniden
diizenlenmelidir. Burada sadece veli toplantilarma
katilmay1 kastetmiyoruz. Ailenin egitim
caligmalarina daha genis bir bigimde katilima,
cocugun hukuki durumunun degistirilmesi, yasal



yonden koruma altina alinmasi saglanmalidir.
Konu ile ilgili olarak tilkemizde, uluslararasi
diizenlemelere paralel olarak ¢aligmalar
yapilmakla birlikte, bu uygulama ve programlarin
tanitilmasi, uygulanmasi ve yayginlastiriimasi
heniiz tam anlamiyla saglanamamustir. Bu nedenle,
yapilmasi gerekenler 6zellikle aileler tarafindan
bilinmemekte; egitim yasantisindaki sorunlarin
giderilmesi konusunda ¢ocuga yeterli ve gerekli
destek heniiz verilememektedir.

Cocuklarim Okul Yasam - Karsilasilan
Sorunlar

Cocuklarin okul yasaminda karsilagtigi sorunlar
sonuclarini genellikle iki alanda gostermektedir:
ders basarisizliklar1 /akademik sorunlar ya da
davranis bozukluklari/disiplin sorunlari.

Milli Egitim Bakanligi’nin okul yasamina,
egitime iliskin yasal diizenlemelerine baktigimizda,
gerek ilkogretim gerekse ortadgretim
kurumlarinda, “s6zIii uyari, uyarma, kinama” ve
“okul degistirme”, hatta “6rgiin egitim digina
cikarma” ya da “okuldan tasdikname ile
uzaklastirilma” gibi ¢agdist kalmis yaptirimlarin
uygulandig1 goriilmektedir. Akademik basarinin
Ol¢iimiinde ise “smif gegme ve sinavlara iliskin”
kurallar ve yaptirnmlar uygulanmaktadir. Bunlar
ise ders basarisizliginin yaninda, sinifta kalma,
hatta okuldan tasdikname ile uzaklastirilmaya
dek giden bir dizi yaptirim igermektedir. Gelisim
ozellikleri itibariyle “normal” ¢ocuklar igin
uygulanan tiim bu kural ve yaptirimlarin,
uygulamada yasada dngoriilen esneklik ve
hosgoriilii yaklagimlar gdsterilmeden, yukarida
belirttigimiz ¢esitli nedenlerle okul yagaminda
basarisiz olan, egitimi aksayan ¢ocuklara da ayni
sekilde uygulandig: goriilmektedir. Hiperaktivite
sorunu olan ¢ocuga, davranisa iligkin yasadigi
sorunlar yiiziinden okulda sayisiz disiplin cezasi
verilmekte, hatta bu cezalar nedeniyle ¢ocuk sik
okul degistirilmekte; 6zel 6grenme giicliigii olan
cocuk, var olan kolaylastirict egitim araglarindan
yararlandirilmamakta, ders basarisizligi
yasanmakta; dikkat eksikligi olan ve tedavi géren
cocuk unuttugu ddevlerinden, kaybettigi ders

araclarindan dolay1 cezalandirilmaktadir.

Halbuki, genelde gocugun gelisim 6zelliginin
bir pargasi olan bu durumlarda, gereken egitim
destegini vermek, onu yasal agidan koruma altina
almak, okulla igbirligi i¢erisinde ¢6ziim aramak
gerekli ve zorunludur. Uygulamada maalesef
okullar, heniiz altyapilar1 bu tiir uygulamalara
elverisli olmadigy, ekstra personel gerektigi, kisaca
bu tlir uygulamalar onlar i¢in zaman ve maliyet
acisindan ekstra kiilfet yarattig1 i¢in, genellikle
probleme uygun ¢oziimler iiretmemekte, bunun
yerine ¢ocugun bulundugu egitim kurumundan
uzaklastirilmasi yolunu tercih etmektedir. Buna
neden olan bir diger faktor de Tiirk Milli Egitim
sisteminin maalesef basariya, sinavlara endeksli
olmasidir. Sonugta, herhangi bir nedenle basarisiz
olan, sorun yasayan ¢ocugun yasadigi sikintilart
bulundugu okulda, siifta uygun yaklasimlarla
¢oziilmemekte, bunun yerine ¢ocuk cesitli
yaptinimlarla kolaylikla uzaklastirilmakta ve aileler
caresizlik i¢erisinde durumu kabullenmekten
baska hi¢bir sey yapamamaktadir. Cocuklar
agisindan ise durum daha da vahimdir; cogunlukla
gizli kalmig yetenekleriyle ve artan dzgiiven
sorunlartyla yasamaktadirlar.

Aileler tarafindan ilk olarak yapilmasi gereken
sey, okul yasaminda herhangi bir nedenle
basarisizliga ugrayan, sorun yasayan ¢ocuklarinin
basarisizligina neden olan faktorleri bulup ortaya
¢ikarmalari; bu konuya son derece sagduyu ve
dikkatle, ayrica profesyonel destek ve yardim
alarak yaklagmalar1 gerekliligidir.

Bu konuda erken teshis son derece 6nemlidir;
yasanan probleme neden olan faktor ne kadar
erken ortaya ¢ikarilirsa, bagarili olma sansi o
Olciide artacaktir. Zaman, bu gibi durumlarda
aleyhte islemektedir. Bir siire sonra problemin ya
da rahatsizligin kendisinden ¢ok, bizzat o
problemin yarattig1 ikincil sorunlar ortaya ¢ikacak
ve bu durum ¢6ziimii daha da zorlastiracaktir.

Aileler tarafindan ikinci olarak yapilmasi
gereken, “tibbi tan1” konulduktan sonra ¢ocugun
egitim hak ve olanaklarmim 6grenilmesidir. Bugiin
iilkemizde, 6zel egitim gereksinimi olan ¢ocuklar,
cagdas devletler diizeyinde yasal diizenlemelerle
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koruma altina alinmalarma karsin, gerek okullarin
duyarsizlig1, gerekse ailelerin bilgisizligi yiiziinden
sik sik okul degistirmekte, tibbi tanilamanin
ardindan hukuki koruma ger¢eklesmedigi, sosyal
ve fiziksel ¢cevrede gereken diizenleme yapilmadigi
i¢in psikolojik siire¢ bu durumdan daha da artarak
etkilenmekte, siirgit yasanan diger psikolojik
sikintilar yiiziinden ¢ocuk ve aile gok
yipranmaktadir. Aslinda sadece ailelere degil,
cocuga tibbi tan1 koyan hekimlere de bu
uygulamalar ile ilgili bilgiler verilmeli; tedaviyle
basa bag gitmesi gereken fiziksel cevre
diizenlemeleri, egitim desteklerinin neler
olabilecegi konusuna hekimler de dahil edilmelidir.
Burada konuya iliskin yasal diizenlemelerden ve
alimmas1 gereken bir dizi 6nlemin varligindan
bahsedilmektedir. Hatta, baz1 6zel durumlarda
cok basit egitim dnlemlerinin alinmasi dahi yeterli
olacaktir. Sonugta, okul yasaminda sikintilar
yasayan, egitim hakki zedelenen bir ¢ocuk i¢in
farkli ve giizel bir gelecek olanagi
yaratilabilecektir.

Ozellikle, ailelerin kaynastirma kapsaminda
getirilen uygulamalar1 bilmeleri, 6zel egitim
gerektiren ¢ocuklarin egitim-6gretim siireclerini
etkin olarak, yani gerektiginde siirece miidahale
ederek, izlemeleri mutlak zorunluluktur. O yiizden,
kaynastirma uygulamasinda yapilmasi gereken
ilk is, herhangi bir bigimde tibbi tan1 konulan ve
ozel egitime gereksinim duydugu saptanan
cocuklarin ailelerinin, yasal diizenlemelerden
dogan haklarmna dair bilgilendirilmeleridir. Ancak
bu yolla yasal diizenlemeler -6zellikle Ozel Egitim
Hizmetleri Y 6netmeligi- konulug amaglari
dogrultusunda islevsellik kazanacak; hem devlet
hem de okullar bu konuda tizerine diigeni yapmaya
baglayacaktir.

Yukarida bahsettigimiz ve tilkemizdeki mevcut
yasal diizenlemeyi teskil eden yonetmelikte de
ailenin egitimi, bilinglendirilmesi, katilimi ve
isbirligi her firsatta vurgulanmaktadir. Aile
oncelikle cocukta yapisal olarak bulunan durumlart
kabul ederek yola ¢ikmalidir. Evet, bu
cocuklarimiz — engelleri, engelden etkilenme
dereceleri ne olursa olsun- “farkl” ¢ocuklar, “zor”
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cocuklardir. Bu gerceklerin bastan kabul edilmesi,
en uygun yaklasim ve tedavilerin uygulanmasini
kolaylastiracaktir.

Artik tiim diinyada “azinlik haklar1” ¢ok 6nemli
bir olgudur. Kadin haklari, ¢gocuk haklari,
engelliler... Farkliliklar1 sevmek, korumak ve
yasatmak bir gelismislik ol¢iitiidiir. Farkliliklar
varlik diizeyimizin gesitli yansimalari, ¢esitlilik
ise zenginligimizdir. Burada sormamiz gereken
soru, farkli olan1 nasil sindiririz, diglariz, atariz
degil; onlarla nasil kaynasacagimiz,
birlikteligimizden nasil yeni bir anlayis ve sinerji
yaratacagimiz; onlara nasil destek ve yardimci
olacagimizdir.

Paylasilan Ortak Bir Sorun - Etiketleme
Sorunu

Konu ile ilgili bilgisizligin dogurdugu sonuglar
son derece vahimdir. Bilhassa 6zel 6grenme
giicliigii, dikkat eksikligi, hiperaktivite bozuklugu,
cesitli nedenlerden kaynaklanan duygusal ve
sosyal uyum giicliiklerinde, aileler ¢ocuklar1
yasitlarindan ayiran her tiirlii farkliligi, “engeli”
kabul etmek istememekte, koruma 6nlemleri ile
cocuklarin bir sekilde “etiketlendigini,
damgalandigin1” diisiinmektedirler. Bu tip
hastaliklarm tedavisinin ¢ok uzun zaman aldig
diistiniildiigiinde, yasal agidan gereken korunma
olanagindan ve egitim dnlemlerinden yoksun
kalan birey ve aile, elinde recete ile bas basa
kalmakta ve boylelikle tedaviden alinan sonucun
etkinligi azalmaktadir. Oysa, ¢ocugun derhal
hukuki koruma altina alinmasi, yasal siirecin
isletilmeye baglatilmasi ile kisa bir siire i¢erisinde
egitim olanaklarindan diger yagitlar ile ayni
diizeyde faydalanmas1 saglanabilir.

Egitsel tanilama ya da degerlendirmedeki
amacin, bireyi etiketlemek, onu 6zel egitim
kurumlarina sevk etmek olmadig bilinmelidir.
Burada amag, ¢ocugun egitsel gereksinimlerini
yeterli 6l¢iide karsilayabilecek kararlarin
alinabilmesini kolaylastirmak; ¢ocugun neleri
yapip neleri yapamadigini belirlemek, diger bir
deyisle 6zel egitime gereksinimini saptamaktir.

Yasanan sorunlar, bu konunun ancak ¢ok yonlii,



disiplinlerarasi bir yaklagimla ele alinmasiyla
¢Oziimlenebilir. Cocugun en temel haklarindan
birisi olan, egitimde firsat esitliginin geregi gibi
yerine getirilmesinde, hukukun ve hukuk¢unun,
aynen hekim ve egitimci gibi aydinlatma, koruma,
onlem alma gorevinin yadsinmamast
gerekmektedir. “Koruyucu hukuk” uygulamalari,
tipk1 “koruyucu hekimlik” uygulamalar1 gibi
diisiiniilmeli ve yayginlagmasi saglanmalidir.

Yeni Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi
31.05.2006 tarih ve 26184 sayil1 Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi (yeni yonetmelik), 5378
say1li Kanun dayanak alinarak hazirlanmakla
birlikte; her nedense, 6zel egitimin ne oldugu ve
amaci tam olarak anlasilamadan, derme ¢atma ve
bastan savma olarak diizenlenerek yiirtirliige
konulmustur. Halbuki, ytirtirliikten kaldirilan
18.1.2000 tarihli ve 23937 miikerrer sayilt Resmi
Gazete’de yayimlanan “Milli Egitim Bakanlig1
Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi” (eski
yonetmelik), bu yeni yonetmelige kiyasla, 6zel
egitim konusundaki ihtiyaglara daha ¢ok cevap
verebilecek niteliktedir.

Yeni yonetmelik, Birlesmis Milletler (BM)
Cocuk Haklar1 Sozlesmesi’ne, “6zel egitim
hizmetleri’nin amacina ve ruhuna aykiri olarak
hazirlanmigtir. Eski yonetmelik ise uluslararasi
sozlesmelere, BM Cocuk Haklar1 S6zlesmesi’ne,
0zel egitime iliskin Avrupa Birligi Konsey
Kararlari’na ve bu kapsamda tiim diinyadaki 6zel
egitime iliskin normlara, yasalara ve uygulamalara
daha uygundur.

Son Soz

Diinya giindemine ilk kez BM Cocuk Haklarina
Dair Sozlesme ile giren, “engelli cocuklara
egitimde firsat esitligi” kavramina dair Tiirkiye’de
Anayasa’nin 42. maddesi, BM Cocuk Haklaria

Dair S6zlesmenin Kabuliine Dair 4058 sayilt

Kanun, 573 say1li Ozel Egitim Hakkinda Kanun
Hiikmiinde Kararname ve 18.01.2000 tarih ve
23937 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan ve
artik yiiriirliikten kaldirilmis olan Milli Egitim
Bakanlig1 Ozel Egitim Hizmetleri Ydnetmeligi
ile “Cocuklara Birinci Oncelik” ilkesi
dogrultusunda biiyiik adimlar atilmigtir. Ne var
ki, 31.05.2006 tarihli ve 26184 sayil1 Resmi
Gazete’de yayimlanan Ozel Egitim Hizmetleri
Y onetmeligi ile yasal bakimdan biiyiik bir geriye
gidis yasanmustir.

Gelismis tlilkelerde yargi kararlartyla gelinen
noktaya, Tiirkiye’de uygulamanin heniiz
yerlesmemis olmasi nedeniyle ulagilamamuistir.
Firsat esitligi kapsaminda engelli cocuga
olabildigince erken donemde tibbi tanilama
yapilmali ve ¢agdas yasamin geregi olarak haklari
“kolay” ve “erisilebilir” olmalidir. En bagsta devlet,
daha sonra yasanin uygulayicist konumundaki
herkes, “vatandasina giiven ilkesi” temelinde
engelli bireyin haklarimi son damlasina kadar
kullanmasina olanak saglamalidir.

Diinyadaki uygulamalar dogrultusunda,
kaynastirma vb yaklasimlarla engellileri tecrit
etmemek, toplumsal yasam i¢inde tutmak
vazgegcilmez amag olmalidir.

Engelli bireyini yok sayan, ona sahip ¢cikmayan
bir toplumdaki umursamazlik giin gelir diger
bireysel haklarin da vazgegilir oldugu kanisini
yaygmlastirabilir. Gerek bu yiizden, gerek kamusal
niteligi nedeniyle “egitimde engelli haklar1”,
toplumdaki duyarli herkesin, en basta hukukgularin
sahip ¢ikmasi gereken bir konudur. Hukuk¢unun
bu alanda aydinlatma, koruma ve dnlem alma
gbrevini, konunun niteligi geregi, ¢ok yonlii ve
disiplinlerarasi bir yaklagimla ele almas1 gerekir.
Toplum ancak bu anlayisla cocugun yararini her
zaman ve her kosulda istiin tutabilir; elinde
bulunan kaynaklar acisindan ilk dnceligi ancak
bu anlayisla ¢cocugun yararina olana verebilir. B
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Bu Sayimnin Yazarlarn

Ertan Gorgii: Uzman Psikolojik Danigman. 2000
yilinda Hacettepe Universitesi Psikolojik Danismanlik
Boliimii’nden mezun oldu. 2005 yilinda Marmara
Universitesi Okul Oncesi Egitim Boliimii’nde yiiksek
lisansini tamamladi. Halen Riizgar Terapi Merkezi’nde
calismaktadir.

Esin Dibek: 1998 yilinda Marmara Universitesi Atatiirk
Egitim Fakiiltesi [lkdgretim Boliimii Okul Oncesi
Ogretmenligi ABD’den mezun oldu. 1996 yilinda
Kiigiik Adimlar Erken Egitim Programini tamamladi.
Marmara Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Okul
Oncesi Ogretmenligi Programinda basladig yiiksek
lisans egitimini “7-11 Yas Ogretilebilir Zihinsel Engelli
Cocuklarda Egitici Dramanin Kelime Kazanimina
Etkisi” adli tezi ile tamamladi. Ayn1 Programda 2003
yilinda basladig1 doktora egitimi halen devam
etmektedir. 2001 yilinda 6grenim gérmekte oldugu
anabilim dalinda aragtirma gorevlisi olarak ¢alismaya
baslamustir. Ozellikle 0-6 yas dénemindeki ¢ocuklarin
gelisimi ve farkli gelisen ¢ocuklarin dil ve kavram
gelisimlerine yonelik etkinliklerin planlanmasi, drama
ve oyunla egitim konularinda ¢aligmalarini
stirdiirmektedir.

Fehmi Kaya: Ozel Egitim Uzmani. 1975 yilinda
Ankara Universitesi Ozel Egitim Béliimii’nden, 1980
yilinda Oldenburg Universitesi Psikoloji ve Sosyal
Pedagoji Boliimii’nden mezun oldu. 1986 yilinda
Bremen Universitesi Gelisim ve Egitim Sosyolojisi
Boliimii’nde yiiksek lisansini ve doktorasini
tamamlayan Kaya, yurt icinde ve yurt disinda ¢esitli
tiniversitelerde 6gretim gorevlisi olarak calisti. Halen,
ayn1 zamanda kurucusu oldugu 6zel bir egitim
kurumunun sorumlu miidiirii olarak mesleki
¢alismalarim siirdiirmektedir.

Jiilide Isul Bagatur: Ankara Universitesi Hukuk
Fakiiltesi’nden mezun oldu. Serbest avukat olarak
calismakta, ayn1 zamanda Istanbul Universitesi Adli
T1p Enstitiisii’nde yiiksek lisans egitimini
stirdiirmektedir. Yiiksek lisans tezini, ilgi ve uzmanlik
alan1 olan “Cocuk Haklar1 Acisindan Ozel Egitime
Gereksinimi Olan Cocuklar I¢cin Egitimci, Hekim ve
Hukukgu Isbirliginin Saglanmas1” konusunda
hazirlamaktadir. Bugiine kadar, Engelliler ve Ozel
Egitim, Uluslararas1 Sozlesmeler ve bunlarin Tiirk
hukuk alaninda uygulanmasi i¢in ¢ok ¢esitli calisma
gruplarinda gérev almistir. Birisi agir derecede engelli
ii¢ erkek ¢ocuk annesi olan Jiilide Isil Bagatur,
engelliligin bir anormallik degil yalnizca farklilik
oldugunu anlatma yolunda ¢iktig1 bu uzun ve bir o
kadar da zor olan yolculugu, 6ncesinde oldugu gibi
hep basarilarla dolu olarak siirdiirmek ve tiim
paydaslarin bu konudaki farkindaliklarini artirmak
kararlilig1 i¢indedir.

Saime Tek: Connecticut Universitesi Klinik Psikoloji
boliimiinde doktora dgrencisidir. Ayrica, Connecticut
Universitesi, Psikolojik Hizmetler Klinigi, Otizme
Erken Miidahele grubu liyesidir.

Tuna Sahsuvaroglu: Lisansini ve yiiksek lisansini
Psikolojik Danismanlik ve Rehberlik alaninda
tamamlad. Tlgilendigi konular arasinda “Zihinsel
Engellilerin Is ve Meslek Egitimi”, “Ergen Zihinsel
Engelliler”, “Sokak Cocuklari, Su¢lu Cocuklar ve
Cocuk Istismar1” sayilabilir. Halen Marmara
Universitesi Atatiirk Egitim Fakiiltesi Zihinsel
Engelliler Ogretmenligi ABD’de arastirma gérevlisi
olarak ¢alismaktadir. M

SAYT 8: Stanley I. Greenspan, Serena Wieder, OTISTIK SPEKTRUM BOZUKLUKLARINA ISLEVSEL GELISIMSEL BIR YAKLASIM; Nevin Eracar,
OTISTIKLERIN VE DIGER FARKLI GELISENLERIN EGITIM VE TEDAVISINDE SANATLA CALISMA; Scott Bellini, ARKADAS EDINME VE

ARKADASLIGI SURDURME: SOSYAL BECERI EGITIMI ICIN BIR MODEL; Fehmi Kaya, OTISTIK COCUKLARIN ILETISIM SURECINDE DIL
EGITIMI; Erdal Kinaci, Sule Tiiziil ENGEL(SIZ) YASAM iCIN FOTOGRAFLAR,; Zarife Biliz, ROPORTAJ: HEPIMIZ ICIN ENGELSIZ BIR YASAM
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