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ONSOZ

Otizm konusunda boyle bir kitapgigin hazirlanmasi fikri 2017
yilinda ortaya cikti. Otizmli cocuklarin egitimi ile yakindan ilgi-
lenen birisi olan degerli meslektasimiz Prof. Dr. Ziya Selguk o
yil Norveg'e gelip buradaki ¢alismalari gérmek ve bizimle konu
hakkinda goérusmek amaciyla misafirimiz oldu. Birlikte otizmli
cocuklarin egitim goérdugu iki okulu ziyaret ettik. Edindigimiz iz-
lenimleri ziyaretler aninda ve sonrasinda uzunca konustuk. 2013
yilinda Norveg dilinde yayinladigimiz Otizm ve Pedagoji isimli
kitabimizi ilgiyle karistirdi. Bu sohbetlerimizde bize bu konuda
Turkege bir kitapgik yazma fikrine nasil baktigimizi sordu. Bizden
olumlu cevap aldiktan sonra kendisi Turkiye'ye geri dondu. Biz
de onun ziyareti sonrasinda otizm konusunda galisma yapmak
icin iki yilligina Amerika Birlesik Devletleri'ne gittik.

Kalifornia Eyaletindeki Chapman Universitesi, EgJitim Fa-
kultesine bagli Thompson Policy Institute for Disability and
Autism’deki ofisimize yerlestik ve Universitenin akademik calis-
malarina ve Orange ilinin okul muduarligune bagh okullardaki
otizm boélimlerinde galismalara basladik. Bu iki yil zarfinda tni-
versitenin BCBA kurslarina katildik. Elinizdeki bu kitapg¢ig yaz-
ma plani hicbir zaman unutulmadi. Bu zaman igerisinde Ziya

Selcuk hocamiz Milli Egitim Bakani oldu. Onu tebrik etmek igin
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telefon actigimizda bize ilk sordugu otizm kitapc¢igi oldu. Za-
man c¢abuk gecti ve yillar sonra yazip bitirme firsatini bulduk.
Kendisine otizmli cocuklar, onlarin aileleri ve bu konuda ¢alisma
yapan meslektaslarim adina tesekklr etmek istiyoruz.

Otizm alani ¢ok genis bir alandir. Béyle ¢ok kuguk bir yayin-
la otizme katki sinirlidir ama Turkiye Cumhuriyeti'nin bir egitim
bakani olarak bu konuya 6zel bir ilgi gostermesinin anlami bu-
yuktur inancindayiz.

Elinizdeki bu kuguk kitapcigi bilingli olarak oldukga sade ve
herkesin anlayabilecegi bir dille yazmaya 6zen gdsterdik. Okuma
akisini kolaylastirmak igcin metinlerin igerisine hemen hemen hig
kaynakga yazmadik. Yararlandigimiz kaynaklari kitapgigin sonu-
na boélumler seklinde koymayi tercih ettik.

Otizm konusundaki bilgiler bluyuk bir oranda psikiyatri, psi-
koloji ve pedagoji bilimlerine ait sézcuk ve kavram icermektedir.
Bu s6zcuk ve kavramlarin otizmli cocuklarla ¢alismalarda ne an-
lama geldigini ve neler i¢cerdigini tam olarak anlamak bu konu-
da uzmanlasmay gerektirir. Bu gergegdi g6z é6niinde bulundura-
rak biz bu s6zcuk ve kavramlari kolayca anlasilabilir bir sekilde
kullanmaya calistik. Anlasilmasi zor olanlar icin kaynakcadaki
Turkge yayinlardan yararlanilmasini éneriyoruz.

Otizmin tarihini bilmeyen otizmi ve otizmli cocuklari anlaya-
maz. Bu nedenle bu kitapgikta otizm konusunun tam anlasiima-
sl icin ABD'de otizmli gocuklarin gegmiste maruz kaldiklari mu-
amelelerin ne kadar UzlcU oldugunu da okuyacaksiniz. Bunlara
benzer olaylar tum ulkelerin egitim tarihinde vardir. Bunlarin
yaninda son zamanlarda otizm tanisi alanlarin ¢cogaldigini, tani
alanlar arasinda erkeklerin kizlara oranla dért misli fazla oldu-
dunu ve ne otizmin ne de cinsler arasindaki farkin nedenlerinin
tam olarak daha anlasilamadigini géreceksiniz. Fakat bunlarin

yaninda otizm konusundaki bakis acilarinin olumlu yénde de-
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gistigini, arastirmalara dayali bilgilerin cogaldigini ve yeni kav-
ramlarin otizm alanina girdigini okuyacaksiniz.

Otizm bir hastalik degildir. Otizm bir néro-gelisimsel bozukluk-
tur. Bu bozukluga neden olan ve kalitimdan, genetikten ve cevre-
den kaynaklanan risk faktorleri hakkinda bilgi edinebileceksiniz.
Otizme eslik eden baska sorun ve bozukluklar da vardir. Bu gocuk
grubunun baslica problemini davranislarinin ve zorluklarinin neler
olabilecegini orneklerle anlattik. Bunlarin nedenleri hakkinda bilgi
aktarirken otizmli ¢cocuklarin guclit taraflarinin da olduguna oku-
yucunun dikkatini cekmeye ve farkindalik gelistirmeye calistik.

Kitapg¢igr okurken, son zamanlardaki bilimsel arastirmala-
rin otizm alanina sagladigi olumlu katkilarini géreceksiniz. Bu
olumlu yoéndeki gelismelerin en somut érneklerinden bir tane-
si bilimsel dayanakli uygulamalarin arastirmalar sonucu tespit
edilmesidir. Bu uygulamalar terapi, ydntem, model, program,
ilke, strateji, dUzenleme ve teknik olarak isimlendirecegimiz yir-
mi yedi tane egitimsel uygulamayi igeriyor.

Kitap¢igin son bélimuinde bu bilimselligi kanitlanmis uygu-
lamalari gosterirken, bunlarin otizmli ¢ocuklarin hangi gelisim
alanina yoénelik oldugunu ve hangi yas grubuna faydali olabile-
cegdini de goéreceksiniz. Bu bilimsel dayanakli uygulamalari 6gre-
nip, nitelikli bir sekilde uygulayabilmek, bu konuda nitelikli yuk-
sek egitim gerektirir. Bu alanda Turkiye'de ilerlemeler oldugunu
izliyor, gurur duyuyor ve seviniyoruz. Ama unutmayalim: Egitim
surekli calismayi gerektirmektedir.

Otizm/OSB hakkinda burada yazdiklarimiz bu alandaki ¢alis-
malarin ve bilgilerin timunu kapsamiyor. Yani burada yazdikla-
rimiz bu alandaki son séz degildir. Bircok bilim dalinda otizm/
OSB ile ilgili arastirmalar devam ediyor.

Bu kitapgikla, gerek otizmli cocuklarin velileri gerekse 6gret-
menleri ve diger insanlar icin farkindalik olusturduysak kendimi-
zi mutlu hissedecegiz.

KAMIL OZERK - MERAL OZERK
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OTiZzM NEDIR,
NE DEGILDIR?

Otizm bir néro-gelisimsel bozukluktur. Dinya Saghk Orgitd’nin
hazirladigi uluslararasi hastalik siniflama ve tanimlama kilavuzu
ICD-10'da otizm “Yaygin gelisim bozukluklar” kategorisine dahil
olan asagidaki bes bozukluktan biridir:

1. Asperger Sendromu,

2. Yaygin gelisim bozuklugu, baska 6zel bir tanimlamasi ya-

pilmamis (atipik otizm),

3. Otizm,

4. Cocukluk dezintegratif bozuklugu,

5. Rett Sendromu

ICD-10 guncellestirilmis, icerisinde epey degisiklikler de yapi-
larak Uye ulkelerin tercime ve bazi dizenlemeler yaparak ICD-
11 adi altinda 2022 yilinda yururlige konulmasi éngoérulmustar
(ICD-10: Intarnational Classification of Diseases, Onuncu versiyo-

nu; ICD-11 ise on birinci versiyonudur). ICD-1Tde otizmle ilgili en
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onemli degisiklik sudur: ICD-11 yururltge girdikten sonra otizm,
atipik otizm ve Asperger sendromu ortak bir semsiye kavram
altinda otizm spektrum bozuklugu (OSB) olarak adlandirilmis
olmasidir. Otizm veya otizm spektrum bozuklugu (OSB) bir has-
talik degildir. Otizme mudahalede ilag yoktur, ameliyat yoktur.

Otizm ve otizm spektrum bozuklugu (OSB) kavramlar tip bi-
limine ait ‘tani’ kavramlardir ve bu konuda uzmanlasmis doktor-
lar tarafindan konulabilen tanilardir. Veliler, 5gretmenler, rehber
ogretmenler, genel egitimciler, psikologlar, hemsireler ve cocuk-
larla ilgilenen diger meslek elemanlari bir cocuga otizm veya
otizm spektum bozuklugu tanisi koyamazlar.

Pratik nedenlerle biz bu otizmle/otizm spektrum bozuklu-
duyla ilgili kitapgikta okuyuculara kolaylik olsun diye genellik-
le ‘otizm’ kavramini kullanacagiz ve otizm bozuklugunu egitim
psikolojisi acisindan ele alacagiz. Gerektiginde otizm spektrum
bozuklugu veya OSB kisaltmasini da kullanacagiz. Yine pratik
nedenlerle gcocuk ve ergenler kelimesi yerine sadece ‘cocuk’ ke-

limesini kullanacagiz.

Bugtin Otizm Konusunda Bildiklerimizin Bir Kismi

Otizmi ve otizmle ilgili daha genis bilgiyi ileriki sayfalarda anla-

tacagiz. Buradaki giris boliumunde sizlere otizm konusunda gu-

nimuzde ne bilindiginin bir kismi1 hakkinda su bilgileri kisaca

aktarmak istiyoruz:

e Otizm, norolojik, yani sinir sistemi ve beyin gelisimi ile ilgili bir
gelisim bozuklugudur.

e Otizm, yaygin gelisimsel bozukluklar arasindadir.
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Otizm, cocugun sosyal iletisim ve etkilesimde ciddi bir zayiflik
veya eksiklik belirtisi ve ciddi dlctde sinirli ilgi alanlariyla mes-
gul olma ve yineleyici hareketler sergiledigi davranislar icerir.
Otizm bir hastalik degildir. ilacla tedavi edilemez.

Otizm bir bozukluktur ve otizmli cocuklar egitilebilir ve 6gre-
nebilirler.

Otizmli cocuklardaki semptomlarinin/belirtilerinin dlzeyi te-
rapi, egitim ve 6gretim yoluyla degisebilir, ancak otizm yasam
boyu az veya ¢ok insani takip eder.

Otizm belirtileri genellikle yasamin ilk yillarinda kendini goste-
rir, ancak tum otizm vakalari bu kadar erken saptanmayabilir.
Otizm farkli sekillerde ve degisen siddette ortaya ¢ikar ve bu
nedenle otizmli cocuklar farkl terapi ve/veya farkh egditim
yontemlerine ihtiyag duyarlar.

Otizmli cocuklarin gereksinimi olan terapi ve egitim yontem-
leri onlarin ilgi alanlarina ve yaslarina gore degisir.

Otizmli ¢ocuklarin bazilan soézel dili 6grenemezken bazilari-
nin sdzel dili cok guglu olabilir.

Otizm tanisi alan tum ¢ocuklar az veya ¢ok sosyal iletisim, si-
nirh ilgiler ve yineleyici davranislar gdstererek yasitlarindan
farkh olurlar.

Otizmli cocuklarin nesnelere ve/veya hareketli geometrik se-
killere insanlardan daha fazla ilgi gésterme egilimleri vardir.
Otizmli cocuklar buyuklerin anlamsiz buldugu davranis ve
ugraslar icin cok zaman harcayabilirler.

Otizmli ¢ocuklarin zayif becerileri ve sorunlu davranislari ya-

ninda gugclu taraflari da vardir.

19
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Otizmli cocuklarin burada degindigimiz sorunlarinin ve diger
baska sorunlarinin merkezinde onlarin genellikle davranis-
larla ve becerilerle ilgili sorunlari oldugunu gosteriyor. Bu so-
runlarla ilgili yapilan arastirmalar bunlari gdsteriyor:

o Otizm/OSB tanisi almis cocuklar bilimselligi kabul gérmus ve iyi
uygulanmis terapi, egitim ve 6gretim yontemlerinden dnlemli
olcude yararlanabilir, gelismelerinde ilerlemeler gosterirler.

e Erken yaslarda tani ve erken yaslarda yogun bir sekilde basla-
tilan ve uzun vadeli olan bu terapi, egitim ve 6gretim yontem
ve programlariyla ¢ok iyi sonuclar alinabilirler.

e Otizmli ¢ocuklarin dil, davranis ve beceri konularinda deger-
lendirilmesi, onlarin terapi, egitimi ve 6gretiminin planlan-
masi ve kaliteli bir sekilde uygulanmasi ve iyi neticeler elde
edilebilmesi, onlarla ¢alisan 6gretmen, rehber 6gretmen, 6zel
egitimci ve psikologun bilimselligi kanitlanmis terapi, egitim
ve ogretim yontemlerini uygulama yeterligine sahip olmasi

ve ¢cocugun ailesiyle yakin is birligi yapabilmesine baghdir.

Uzman Doktorlara Erken Danismak Onemli

Bir cocugun gelismesinden endise ediliyorsa, ebeveynlerin veya
velilerin bu konuda uzmanlasmis doktorlara basvurmalari 6neril-
melidir. Gereken dederlendirmeler sonucunda bir cocuk otizm/
otizm spektrum bozuklugu tanisi almissa, konu artik bu alanda
uzmanlasmis egitimcilerin ve psikologlarin konusu oluyor. Eger
bir cocuk aile icerisinde, yuvada/anaokulunda veya okulda asa-
gidaki davranislardan énemli bir kismini gosteriyorsa, erken bir

zamanda uzman bir doktora basvurmada yarar vardir.
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Sosyal iletisim problemi ve dil becerisinin sosyal kullanimin
da zayiflik gdsteriyor.

Sosyal etkilesim problemi vardir.

Konusma ve dil becerisinde gecikme fark edilir.

On iki aylikken bile adina tepki vermez, adeta isitmez gibi
davranir.

Soylesilerde karsilik verme konusunda zayiflik gdsterir.

Bir sdylesi baslatma veya strdlirme konusunda zorlanir.
Belirli s6zcUk ve cimleleri surekli tekrar eder (ekolali).
Sorulara alakasiz cevaplar verir.

Go6z temasindan kacinmak ve yalniz olmayi tercih eder.
Baskalarinin fiziken yakininda olmaktan hosnutsuz olur.
Baskalarinin sahsi alanina saygi gosterme problemi gosterir.
Ortak ilgi veya ortak dikkat problemi vardir.

Rutinlere yoneliyor, rutinlerdeki ufak degisikliklerden bile
rahatsiz olur.

Ses, koku, tat, gérintt ve dokunmalara normal olmayan
tepkiler verir.

Cevre uyarilarina karsi duyarsizlik veya asiri duyarlilik gosterir.
Ya asiri korku ya da korkusuzluk goésterme egilimi vardir.
Tehlike sinyallerini algilamada zorlanir.

Akranlarina kiyasla ya ¢ok aktif ya da pasif olma egilimi
gosterir.

Baskalarinin duygularini ve dusuncelerini anlamada gugluk
ceker.

Baskalarinin duygularini anlamakta ve kendi duygulari

hakkinda konusmakta zorlanir.

21
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o Baskalarinin nedenini anlayamadigi sekilde gilme, aglama,
caresizlige disme veya Uzllme hareketleri sergiler.

o Hiddet veya 6fke nobetine kapilir.

e Elsallama, el ovusturma, kollari ¢irpma, vicudu ileri geri
veya iki yana sallama veya dénme gibi tekrar eden hareketler
yapar.

e Ayak parmaklarinin ucunda yurur veya kosar.

o Konulara, fikirlere ve/veya bazi nesnelere karsi asiri tutkusu
vardir

o 14 aylikken ilgisini belirtmek icin nesneleri isaret parmagdiyle
gosteremez.

e Oyuncaklariyla cogunlukla tuhaf bicimde oynar.

o Taklide dayali ve rol yaparak oynanan oyunlarda zorlanir.

e Uykulari dizensizdir.

¢ Normal olmayan yemek aliskanliklari vardir.

o llgi esnekligi gésterme problemi vardir.

e Gundelik islevleri yerine getirecek becerilerini engelleyen
panik duygusu vardir.

o Bir alandaki beceriyi bir baska alana tasima/genellestirme

problemleri vardir.

Uzman doktor bilimselligi kabul gormus olcek ve gdzlem yoén-
temleriyle ve psikologlardan veya otizm konusunda uzmanlas-
mis ozel egitimcilerden isteyecegi raporlar yardimiyla cocugun
otizmi/otizm spektrum bozuklugu olup olmadidini, otizm tanisi
konup konmayacagina karar verir. Bu gdézlem yapma ve rapor

hazirlama asamasinda bilimselligi kabul géormus DSM ve ICD
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kilavuzlarindan yararlanilir. Otizm/otizm spektrum tanisi (OSB)
ise ICD kilavuzuna dayali olarak verilir. Yeni arastirmalar, yeni bil-
giler de bu sUrecin kalitesini artinr. Ornegin yukarida sorun ola-
rak bahsettigimiz “Belirli s6zcuk ve cumleleri surekli tekrar eder
(ekolali).” davranisi, bircok arastirmaci tarafindan bir sorun ola-
rak gorulirken, bazi arastirmacilar boyle s6zcuk ve cumlelerin
tekrarinin islevsel bir davranis oldugunu savunuyor.

Kisaca 6zetleyecek olursak, otizm/OSB s6z konusu oldugunda,
cevresel ve genetik faktorlerin katkisiyla gesitli ve oldukga belirgin
degisik davranis belirtilerin olustugu néro-gelisim bozuklugu s6z
konusudur. Otizm, eksik sosyal beceriler veya ilgiler, sosyal iletisim
eksikligi ve yani sira ritueller, kaliplasmis yineleyici davranislarla
kendini gosteriyor. Bu alanlardaki zorluklari, cocugun diger geli-
sim alanlarindaki gelismesine de olumsuz etki yapiyor.

Otizmde kalitim bir risk faktértduar. Otizmin bir karmasik n6-
robiyolojik bozukluk olmasi, sinir sisteminde ve beyindeki islev-
sel bozukluktan kaynaklaniyor olmasini da igerir.

Endise edici bir gelisme gorultyorsa, gecikmeden bu konu-
daki uzman doktora (psikiyatriste veya cocuk doktoruna) danis-
mada yarar vardir.

Yukarida siraladigimiz  belirtiler ¢ocugunuzun muhakkak
otizm/OSB tanisini alacadi anlamina gelmez. Uzman doktor, ken-
di klinik degerlendirmelerini yaparak ve bu konuda uzmanlasmis
psikolog ve egditimcilerin degerlendirmelerinden de yararlanarak
size bulgularini ve kararini bildirecek. Otizmi/OSB olan ¢ocuklarin
erken tani almasi ve bilimselligi kanitlanmis yontemlerle erken te-
rapi, egitim ve 6grenim almaya baslamasi cocugun daha etkin bir

sekilde dil, beceri ve davranis gelistirmesine katkida bulunacaktir.
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Otizm bozuklugunun ailenin dili, etnik kékeni, cografi bolgesi,
cocuk yetistirme yontemi veya sosyoekonomik statusuyle ilgisi
yoktur. Her ailede otizmli cocuk dogabilir. Dogma olasiliginin
yUksek olmasi risk faktoérleriyle ilgili bir konudur. Burada da he-
Nnuz kesin bilgiye sahip olmamamiza ragmen, risk faktorleri Gze-
rindeki arastirmalar bize otizm/otizm spektrum bozuklugu hak-
kinda bazi 6nemli bilgiler verebilir. Risk faktorlerini Gg grupta ele
alabiliriz:

1. Kalitim/genetik

2. Cevre

3. Cevre ve kalitim/genetik etkilesimi

Bunlara dayali olan ve asagida belirtecegimiz bazi faktorler
otizm riskini artiriyor. Buglinku yetiskin neslin en ¢ok kullandigi
sozcuk ‘kalitim’ iken, yeni neslin en ¢cok duydugu sézcuk belki de
‘genetik’ sdzcugudur. Kalitim ve genetik risk faktorlerini birbirin-

den ayirmak kolay degildir.
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Otizm son yarim asir 6nce gelisiglizel bir yaklasimla psikiyatrik
hastalik olarak tanimlanirken, bugun otizm/OSB kalitimin/ge-
netigin ve cevresel faktorlerden etkilenen ve beyin gelisiminde
meydana gelen bir bozukluk olarak gértlmektedir. Buna rag-
men otizm/OSB yukarida bahsettigimiz ve genellikle hastaliklari
iceren DSM ve ICD kilavuzlarinda ele aliniyor.

Genetik deyince DNA'dan bahsetmeden gegemeyiz. DNA
ingilizcesi ‘deoxyribonucleic acid’, Tlrkcesi ‘deoksiribo nikleik
asit’ olan bir maddenin kisaltiimisidir. DNA molekdlleri, htcre-
lerin yapi taslaridir ve hiicrelere ne yapmalari gerektigini soyle-
yen sinyaller verir. KUguk bakterilerden bitkilere, hayvanlara ve
insanlara kadar yeryluzunde yasayan her seyin kalitimi olarak
DNA'si vardir. Kalitimsal materyal, nasil gérindtigimuz ve hangi
hastaliklara ve ozelliklere sahip oldugumuz icin ¢cok 6nemlidir.
DNA’'miz, hangi genetik ozelliklerin gelecek nesle, yani cocukla-
rimiza, neyin miras olarak birakilacagini belirler. Vicuttaki tim
hucreler ayni DNA'ya sahiptir, ancak bireysel genler, tek tek huc-
renin ihtiyacglarina gére veya harici cevresel faktorlerin etkisin-
den dolayi acilip kapatilabilir. Yaklasik 21.000-25. 000 genimiz
var. Genlerin islevlerindeki degisiklik, insanlar arasindaki bireysel
farkhliklara neden olur. insanlar arasindaki buyuk bireysel farkli-
liklara ragmen, DNA'mizin ylzde 99.9'unu birbirimizle ve gen-
lerimizin yUzde 97.5'ini farelerle paylastigimiza inanilmaktadir.
insanlar arasindaki ytizde 0.Tlik bir fark kiiclik gértinse de etkisi
buyuk olabiliyor.

Bazi durumlarda, tek bir genetik degisme ciddi hastaliklara
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neden olabilir. Bazi kalici degismeler ise insanlari bazi hastalik-

lara karsi direncli kilar.

4

CEVRE (OTiZM/ KALITIM/

OSB GENETIK

)
N\
o

CEVRE VE GENETIGIN
BIRLESIMI

Burada kisaca anlattiklarimiz kalitimin/genetidin insan Uze-
rindeki etkileridir. Bunlarin yaninda cevresel faktorler de her
bireyi etkiler. Farkli ortamlarda buyudugumuz ve farkli etkilere
maruz kaldigimiz gerceginden dolayi buyuk ¢capta bireysel fark-
hliklar ortaya cikar. Ozellikle insanlarin kisiligiyle ilgili olan, kultuar,
normlar ve baskalariyla etkilesimi ve iletisimi cevresel faktorlerin
etkisiyle sekillenir. Sonugta bir insanin nasil olusup nasil gelise-
cegini, kalitimsal faktorler yani genlerimizle ilgili gelismeler ve
cevresel faktorler arasindaki cok kapsamli etkilesim belirler. Bu
etkilesim bazen yeni bir faktorlin ortaya ¢cikmasina neden olur
(epigenetik).

Otizm/otizm spektrum bozuklugunda da bu kapsamli etkile-
simin rolU bUyUktir. Yandaki sekil bunu gérsellestiriyor. Ozetle-
yecek olursak, kalitimin rolt buytk olmasina ragmen otizm/OBS

tek bir nedenle agiklanamaz.
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Beyin arastirmalari, otizm/OSB'nin gu¢lu bir genetik bileseni olan né-
rolojik bir gelisimsel bozukluk (beyne bagli gelisimsel bozukluk) ol-
dugunu belgelemistir. Sinir sistemimiz genetigimizin temelini olus-
turuyor. Beynimiz de bu sistemin bir pargasidir. Beynin olusumunda,
yapisinda ve isleyisindeki dlizensizlikler otizmi ortaya ¢ikartiyor.

Otizm genlerin temelindeki sinir sistemimizdeki bozuklukile ilis-
kilendirilirken su anda, bu genetik bozuklugun beynin isleyisindeki
nedenini veya otizm/OSB tanisi alan ¢ocuklarin beynindeki higre
agindaki degisiklik veya bozulmalarin arka planini bilmiyoruz.

Son arastirmalar, erken seslendirme ve g6z temasi ve daha sonra
sosyal iletisim, sira disi hareketler, yineleyici davranislar ve duygu-
sallikla ilgili anormallikler ile ilgili beyin aktivitelerini inceleyerek bir
dizi genetik riski ortaya cikarmistir. Bircok arastirma bircok ailede
otizm/OSB varlidinin genetik faktorlerle agiklanabilecegini ve otizm/
OSB’nin buyuk oranda kalitimsal olabilecegini gostermektedir.

Bazi arastirmacilara gére kalitim, otizmn/OSB vakalarinin %70-
%80'ini aciklamaktadir. isvec'te Ulke capinda yapilan bir arastir-
mada ise kalitimin otizm/OSB vakalarinin %50'sini acikladigi
sonucuna varilmistir. Arastirmacilar ayrica, kardesglerden birinin
otizm/OSB tanisi varsa ikinci bir kardesin bodyle bir taniyi almasi-
nin olasilhidinin on kat, bir cocugun otizm/OSB tanisi olan yegeni/
kuzeni varsa o gocugun ayni taniyi alma olasiliginin iki kat daha
fazla oldugunu ortaya koymustur.

Baska arastirmacilar ise bir ailede otizm/OSB tanisi bir kisi
varsa, paylasilan genetik risk nedeniyle ailede ikinci bir Kkisinin

ayni taniyl alma olasiliginin %20 dolayinda oldugunu 6ne sur-
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mektedir. Ayrica, genlerdeki bozukluklarin, gen mutasyonunun,
gen kaybinin veya gen fonksiyonlarindaki aksamalarin otizm/
OSB riskini arttirdigi 6ne surtlmektedir.

Genetik ve gevresel faktorlerin etkilesiminden dolayi da bazi
ek risk faktorleri olusabiliyor.

Ayrica, genetik ve beyin arastirmalar beyin icin cok onemli
olan BCAA amino asitlerini beyne taslyici olarak ‘SLC7A5’ isimli
gendeki mutasyonlarin da otizme sebep olabilecegini gdster-
mistir. Akraba evliligi nedeniyle SLC7A5'teki dlzensizligin hem
annede hem de babada olmasi ¢cocuklarinda otizm bozuklugu

¢ikmasinin riskini artiran bir faktor olarak goruluyor.

Beyin arastirmalar otizm/OSB tanisi almis ¢ocuklarda beynin
prefrontal korteksinin hizla buUyddiguni ve normalden daha
buyuk ve dolayisiyla ayni yastaki tipik olarak gelismis cocuklarin
beyinlerinden daha agir oldugunu goéstermistir. Beyindeki pref-
rontal korteks insanin sosyal, duygusal ve iletisimsel islevleri icin
onemlidir. Asir buyUmenin, fazla beyin htcrelerinin ve dolayisiyla
fazla néronlarin erken gocukluk yillarinda otizm/OSB gelistirme-
ye neden olan 6nemli bir risk faktdért olduguna inanilmaktadir.
Teknolojinin gelismesiyle otizmm konusundaki beyin arastir-
malari zamanla ¢ogalmaktadir. Son yillardaki arastirmalar Pre-
fontal kortekste yer alan ‘Serebral korteks'in yani sira beynin
‘Amigdala’, ‘Hipokampus' ve ‘Serebellum’ bolgelerindeki bozuk-
luklarin veya farkliliklarin otizmle baglantili oldugunu gdsteriyor.
Cok detayina inmeden bazi otizmle ilgili beyin arastirmalarinin

bulgularini burada bir sekille géstermek istiyoruz.
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SEREBRAL KORTEKS:

30 milyar kadar néronu igerir.
Hareket, hissetme, planlama, ve sosyal
davraniglardan sorumlu bélimdur.
Néronlar arasindaki iletisimde
herhangi bir bozukluk, aksaklik veya
fazla sayidaki baglantilar otizmli
cocuklarin bu alanlardaki gelismesine

etki yaptigi dustnuluyor.

AMIGDALA:

Duygusal olaylarla ilgili bélumdur.
Otizmli gcocuklarda amigdalanin
cok buyuk oldugu ve bu ¢ocuklarda
yaygin korkunun sorumlusu oldugu

dusunulayor.
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Qn Beyin Arka Beyin

Prefrontal 0
Korteks

HIPOKAMPUS:

Baslica gorevi bellek
olusturmaktir. Otizmli
cocuklarda tipik cocuklardan
daha buyuk oldugu
gorulmustur. Otizmli
cocuklarinda somut bilgileri
cok iyi hatirlayabilmeleri,
fakat olaylarin akisini ve
degisik ortamlarda ihitiyaclari
olan sosyal becerileri
hatirlamayabilirler

\ SEREBELLUM:

Baslica gorevi harketlerimizi kontrol
etmek olmasi yaninda dikkat,

karar verme, dlstinme detayli
dusinme planlama yapma gibi
uygulamaya yonelik islevleri vardir.
Otizmli cocuklarin hemen hemen
yarisinda bu bélumdeki bazi 6zel
tip hucre sayisinin daha az oldugu

bulunmustur.
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Otizm alanindaki bUyUk bir tartismanin nedeni, 1998'de ingi-
liz doktor Andrew Wakefield tarafindan bilimsel bir dergi olan
LANCET de yayinlanan makalede KKK asisi (KKK: Kizamik, Ka-
bakulak ve Kizamikgik) ve otizm arasinda bir baglanti oldugu
iddia edilmis olmasidir. Cok ilgi ceken bu makalenin icerigi ve
gecmisi hemen arastiriimaya baslandi ve makalenin KKK asi-
s hedeniyle ¢ocuklarinin ‘otizmli’ oldugu ve bu nedenle dev-
lete dava agmak isteyen bir grup otizmli cocuk ebeveyninin
gorevlendirdigi bir calisma oldugu ortaya ¢iktl. Ayni zamanda
makalede sahtelik yapildigi ve dayanaksiz bilgi sundugu belir-
lendi. Makale, dergiden kaldirildi. Sahtelik yaptigi kanitlanan
Andrew Wakefield'in doktorluk lisansi elinden alindi. Fakat
KKK asisi ve otizm arasindaki iliski tartismasi son yirmi yildir
devam ediyor.

Bu tartismanin diger bir tarafi da bazi asilarda thiomersal (etil
civa/thiomersal) maddesinin bulunmasidir. Thiomersal bir etil
civa bilesigidir. Asilarda bulasma riskini 6nler. Etil civanin vlicut-
tan atilma suresi 7-10 gun. Metil iva ise toksittir. Deniz Grtnlerin-
de bol miktarda var. Vucuttan atilma suresi 50 gundur. Etil civa
ile metil civa arasindaki farkinin da bilinmemesi aileler arasinda
endiselenmeye neden olmustur. KKK asisinda zararl civa yoktur.
Yine de Wakefield'in makalesinin neden oldugu tartisma KKK
asisinin icerigindeki maddeler ne olursa olsun ebeveynlerin KKK
asisindan mesafe almalarina neden olmustur. Asilar konusunda
T.C. Saglik Bakanhdinin internet sayfalarinda bu konularda ay-

dinlatici bilgi bulabilirsiniz.
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Bu arada son yirmi yilda alternatif ilaclar ve alternatif tedavi-
ler bir akim seklinde yayllmaya basladigi dénem olmasi da ko-
nuyu daha da karmasik hale getirmis oldu. Gerek alternatif ilag
ve alternatif tedavi, gerekse tibbi ilag ve asi pazari dunyamizda
cok buyluk miktarda paralarin déndigu alanlardir. insanlarin
saghgini cok yakindan ilgilendiren ilag, tedavi ve asi konularin-
da cocuklarla ilgili herhangi bir haberin yankisi ve etkisi blyuk
oluyor.

Ailelerin cocuklarinin durumundan dolayi hassas dénemle-
rinde buyuculerin, Gfartkgulerin, sahte tedavicilerin ve gelisigu-
zel ilag tavsiye edenlerin de ortaya ¢iktigi bilinmektedir.

ABD'deki saglik yetkililerinin 2004'te yaptiklari cok kapsam-
I arastirmalarinda thiomersal iceren asilarin dahi hamilelik si-
rasinda alinmasi otizm riskini artirmadigina dair gucgli kanitlar
sunmaktadir. Ama tartismalar devam etmektedir.

Bu arada belirtmekte yarar vardir: Bircok Ulkede KKK asisi pa-
rasiz ve zorunlu olarak tum c¢ocuklara yapilirken bircok Ulkede
parasiz ve ebeveynlerin kararina birakilmis, bazi Ulkelerde ise pa-
rali olarak yapilmaktadir.

Yukarida da soyledigimiz gibi KKK asisinda thiomersal yok-
tur. Fakat KKK asisi ve otizm arasindaki iliski iddialarinin cogal-
digi son yirmi yillik dénem, otizm tanisi almis olan ¢cocuklarin
oraninin artis gosterdigi ddnemdir de. Bu nedenlerle cocuklari
icin KKK asisini reddeden velilerde cogalma oldugu gérulmus-
tar. Bu gelismeler yasanirken, 2018'de Fransa, italya ve Belcika
gibi bircok Avrupa ulkesinde kizamik salgini bas gosterdi. 2019
yilinda UNICEF, &zellikle Ukrayna, Filipinler, Brezilya, Yemen,
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Venezuela ve dlinyanin diger yerlerinde 6rnegdin Sirbistan, Ma-
dagaskar, Sudan, Tayland ve Fransa’da kizamik enfeksiyonu sa-
yisinda énemli bir artis oldugunu bildiren bir rapor yayinlandi
(UNICEF raporu, 28.02.2019). Zorunlu KKK asilanmasi olmayan
Fransa'da kizamik enfeksiyon vakalari 2017'den 2018’e 2.2 misli
artti. 2019'da ABD medyasi (ABC News, 9 Subat 2019; 7 Mart
2019) Washington, New York ve Texas eyaletlerinde kizamik sal-
ginlarinin bas gosterdigini yazdi. ABD'de KKK asisi zorunlu de-
gildir ve asilar parahdir.

Norvec¢'te cocuklara asi parasizdir fakat velinin reddetme hak-
ki vardir. 2005'te yayinlanan resmi bir raporda da KKK otizm/
OSB iliskisi iddiasI asilanan Norvegli cocuklarin sayisinda azal-
maya heden oldugundan ve bunun hastalik salginlari riskini ar-
tirmis oldugundan s6z edilmektedir.

Bu arada Danimarka’'da otizmli 6517 cocuk Uzerinde dulnya-
nin en kapsamli arastirmasi yapildi. Gruptaki KKK asisi alanlarla
KKK asisi almayanlar iki grup olarak incelendi. Arastirma KKK
asisinin otizm riskini artirmadigi sonucuna varildi.

Bu arada vurgulamakta yarar gértyoruz. Burada degindigimiz
ABD’deki arastirmanin ve Danimarka’da yapilan arastirmanin so-
nuclari gerek yiyecekler gerekse ilag ve asi yoluyla asiri miktarda
vUcuda giren civa ve kursunun zararli olmadigini géstermiyor.
Bilhassa kuguk ¢ocuklarda ve 6zellikle otizm tanisi alan gocuk-
larda mide-bagirsak bozukluklari otizme eslik eden sorunlar ol-
dugundan onlarin vlcutlarina gerek dogal yolla gerekse suni bir

sekilde giren maddelere ¢ok dikkat edilmeli.



OTIZM, OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU VE RiSK FAKTORLERI A

IR

»

Otizmin ortaya ¢cikmasinda kalitimin % 50-80 civarinda olma-

sl, otizmin, aile bireyleri arasinda otizmli olmayan ailelerde de

cikabilecegini gostermektedir. Baska bir deyisle otizmin ortaya

¢cikmasinda %20 ile %50 arasinda cevresel faktorler de rol oy-

nayabiliyor. Kalitim/genetik risk faktorleri ile cevresel faktorlerin

etkilesimi otizm riskini artiryor. Anne, baba ve dogumla ilgili

cevresel risk faktorleri arasinda sunlari sdyleyebiliriz:

a)

b)

c)

d)

9)

Premature: Bir cocugun ¢ok erken dogmasi bir risk faktor-
dur, fakat erken dogan ¢ocuklarin cok buyuk bir cogunlu-
gunda otizm bozuklugu gorulmemistir. Bebegin dogum-
daki agirlig1 1500 gramdan az olmasi riski cogaltmaktadir.
Annede zehirlenme: Hamilelik sirasinda ve dogumda en-
feksiyon veya zehirlenme, otizm riskini artirabiliyor.
Annede D vitamini eksikligi de 6nemli ve dikkat edilmesi
gereken bir risk faktordar.

Annenin obezitesi: Modern ¢agin sorunlari arasina giren
asiri sismanlik hamile annelerin bebeklerinde otizm c¢ik-
masinin riskini artiriyor. Fakat bu, her kilolu annenin gocu-
Junda otizm/OSB olacak anlamina da gelmiyor.
Dogumdaki komplikasyonlar: Dogumda bebegin beynin-
de oksijen eksikligine yol agan komplikasyonlar olmasi.
ileriki yaslardaki bir baba ile 35 yas Uzeri anneden dog-
mak, otizm konusunda c¢evresel risk faktorleri arasinda

gosteriliyor.
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Yiyecek ve iceceklere konan suni katki maddeleri, boyalarin ve
koruyucu sodyum benzoatin etkileri hakkindaki ¢calismalar, 6zel-
likle yuksek seker seviyelerinin ‘Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bo-
zuklugu (DEHB)’ olan ¢ocuklar Gzerinde olumsuz etkileri oldu-
gunu gostermistir. Yaklasik her G¢ otizmli gcocugun bir tanesinde
DEHB oldugunu kabul edersek bu gibi suni katki maddelerinin
dolayli yoldan otizmli cocuklari etkiledigini sdyleyebiliriz.
Otizmi/OSB olan ¢ocuklarin énemli bir kisminin yeme alis-
kanliklar, obezite ve gastrointestinal problemleri oldugu dusu-
nuldugunde, beslenmenin ve ne ile beslendikleri konusunun

onemi ortaya cikmaktadir.

Cok énemli bir bagka konu da hava kirliligi ve otizm/OSB yayginhgi
arasindaki baglanti oldugu ile ilgili arastirma bulgularndir. ABD'de
trafikle ilgili hava kirliliginin hamile kadinlar Uzerindeki etkileri ko-
nusunda yapilan genis bir arastirmada su bulgular elde edilmistir:

Hamileligin son 8-10 haftasinda otoyola yaklasik 300 metre-
den dahayakin bir mesafede yasayan annelerin otizmli bir cocuk
dogurma riskinin hava kirliligi sebebiyle otoyoldan uzak yasayan
annelerinkinden iki kat daha fazla oldugu gorulmustur.

Bugline kadar, otizm/OSB ve hava kirlili§i arasindaki baglanti
Uzerine en kapsaml ¢alisma Danimarka’da gergeklestirildi. 1989-
2013 déneminde Danimarka'da dogan 15.387 otizmli/ASFli cocuk
68 139 cocuktan olusan bir kontrol grubuyla karsilastirildi. Karsi-
lastirma, annelerin dogumdan dokuz ay énce ve dokuz ay sonra
ikamet ettikleri yerler ve bu on sekiz aylik dénemde konutlarinin

cevresindeki hava kirliligi tespit edilerek yapilmistir. Arastirmanin
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sonuglari sunu gostermistir: Anne karnindayken degil de erken be-
beklik doneminde hava kirliligine maruz kalan gocuklarin otizm ve

Asberger sendromu tanisi alma riskini artirdigi gorilmektedir.

Onleyici cevresel faktérlere dikkat etmek her zaman énemlidir.
Yukarida ele aldigimiz cevresel risk faktoérlerinden korunmak,
dogal olarak akla gelen ilk 6nlemdir. Kalitimla ilgili arastirma-
lar gosteriyor ki ailedeki birisinin otizmi/OSB olmasi ikinci biri-
sinin otizm/OSB olma riskini artiriyor. Akraba evliliklerinde anne
ve babadaki ayni SLC7A5 genindeki bozukluk, dogan ¢ocukta
iki genin de bozuk gelmesi ¢cocukta beynin ihtiyaci olan amino
asidi almasini engelliyor ve otizm riskini ciddi sekilde artiriyor.
Turk arastirmacilarin da katkida bulundugu bu bilimsel bilgiler
Isiginda Turkiye'de yaygin olan akraba evlilikleri konusunda far-
kindalik gelistirmenin énemi ortaya ¢ikiyor.

Arastirmalar ayrica anneyle ilgili dnleyici cevresel faktorler belir-
lemistir. Bunlar asagida belirtildigi gibi, hamilelik sirasinda anne-

nin saglikli olmasi, saglikli beslenmesi ve vitamin alimi ile ilgilidir:

a) Annenin hamilelikten Ug¢ ay dnce ve hamileligin ilk ayinda
gunluk vitamin almasinin onleyici etkisi vardir. Annenin
folik asit almasinin onleyici 6zelligi oldugu bilinmektedir.

b) Yiyecek ve iceceklerin uyusturucu, suni veya kimyasal mad-
deler icermemesine dikkat edilmesi gerektigi vurgulaniyor.

c) Hamilelik donemindeki kontrollerde doktorun, ebenin veya
hemsirenin énerilerine de uymak énemlidir, giinkt onlar ha-
milelik konusundaki genel bilgilerine ek olarak annenin ézel

durumunu da dikkate alarak onerilerde bulunmaktadir.
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Otizmin/OSB'nin belirtileri genellikle yasamin ilk Ug yilinda ken-
dini gosterir. Fakat bircok nedenle tani almak sonraki yillara da
sarkabilmektedir. Yaygin nérolojik gelisim bozuklugu olan otizm,
insanlarin sosyal etkilesim, iletisim ve iliski kurma gibi davranis ve
yetilerini temelden etkiler. Otizm, insanlarin 6grenimi, sosyal iliski-
leri, bagimsizlik ve topluma katilimi Uzerinde yasam boyu degisik
oranda etki yapar. Belirtilerin ciddiyet derecesi yas, cevre, zaman ve
kaliteli terapi ve egitim olanaklarina bagli olarak farkhlik gosterir.
Temel problemlerinde buyuk oranda benzerlikler olsa da
her otizmli cocuk, kendine ait 6zellikler ve farkliliklar sergileye-
bilmektedir. Hi¢bir otizmli cocuk diger otizmli cocuga tam ola-
rak benzemez. Otizmi olan standart tip bir cocuk yani “tipik bir
otizmli sahis” yoktur. Baska bir deyisle: Otizmi olan bir sahisla

karsilastiysaniz, otizmi olan bir sahisla karsilasmissindir. Otizm
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tanisi almis sahislarda belirtiler gesitlilik gosterebiliyor. Belirtiler

yasla ve cinsiyetle baglantili olarak da degisim gdsteriyor.

Otizm, Atipik Otizm, Asperger Sendromu ve Otizm
Spektrum Bozuklugu
Yukarida da belirttigimiz gibi otizm spektrum bozuklugu (OSB)
kavrami onumuzdeki yillarda otizm alanindaki yaklasimlara ve
bu gruptaki cocuklara olan bakisimizi etkileyecek bir kavramdir.
Spektrum sézcugu, otizmli cocuklardaki problemlerin derece-
sindeki farkhligi aciklamamiza yardimci olan bir sézcuktur.
Uzun yillardan beri bilinen yaklasimda otizm, atipik otizm ve
Asperger sendromu ayri ayri tanilardi. Bazi arastirmacilar, asagi-
daki sekilde gorulebilecegdi gibi bunlarin birbirinden ayri ve farkli

U¢ bozukluk gibi gériinmesinin gerekli olmadigini savundular.

Asperger
Atipik Otizmli Gocuk Sendromlu
Cocuklar

Otizmli
Cocuklar

Bazi arastirmaci cevreler bu tanilari almis olanlarin 6zellik-
leri, sorunlarn ve gereksinimleri olan terapi, egitim ve 6Jretim
yontemleri hakkinda da yeterince katkida bulunmadigini 6ne
surduler. Otizmi olan ¢ocuklarin dil ve davranis bozukluklarinin
oldugu 6ne ¢ikarken Asperger sendromlu ¢cocuklarin gok zeki ol-

dugunun dne cikartilmasi ve onlardan ‘ktiguk profesoérler’ olarak
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bahsedilmesinin sakincalari oldugunu iddia ettiler. Uzun yillar
Asperger sendromlu c¢ocuklarin sorunlarina egitimsel yéonden
nasil yaklasilacaginin konusulmadigindan sikayet ettiler. Otizmli
bir cocuk gibi Asperger sendromlu cocugun da belirli alanlarda
yardima ihtiyaci oldugunu savundular. Bu nedenlerle bu Ug gru-
bun sosyal iletisim, sinirli ilgiler ve yineleyici davranislari ile ilgili
sorunlarinin ortak oldugu ve sorunlarinda sadece derece farki ol-
dugunu 6ne surduler. Bu yaklasimla DSM ve ICD gibi kilavuzlara
spektrum kavraminin girmesini istediler. Yukaridaki U¢ taninin
yerine bunlarin ayni ¢izgide olan fakat aralarinda sosyal iletisim,
sinirliilgiler ve yineleyici davranislari konusunda sadece derece
farki olan bir bozuklugu temsil eden bir yeni tani kavrami olma-

sinin daha dogru olacagini savundular.

Otizm Spektrum Bozuklugu Kavrami Bir Yelpaze Bakis
Acisinl Temsil Ediyor
Uzun bir sure devam eden bu tartismalardan sonra 2013 yilinda
Amerika Psikiyatri Birligi tarafindan hazirlanan ve Amerika Birle-
sik Devletleri'nde (ABD) yururlige giren DSM-5 (Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders) kilavuzunda otizm, ati-
pik otizm ve Asperger sendromu tanilari kaldirildi. Bunlarin ye-
rine ‘otizm spektrum bozuklugu’ (OSB) adi altinda yelpaze bakis
acisini andiran yeni bir tani sunuldu. 2022 yili ve onu takip eden
yillarda yururltge girecek olan ICD-11 kilavuzu da bu yaklagimi
benimsemistir.

Bu yaklasimda otizm spektrum bozuklugunun (OSB) yogun-
lugu Ug duzeyde ele alintyor. OSB tanisi alan ¢cocuklarin problem
cektikleri alanlari da ‘Sosyal iletisim’ ve ‘Sinirli ilgiler ve yineleyici

davraniglar’ olarak iki grupta siniflandiriliyor. Asagidaki sekil bu

yeni yaklasimi gosteriyor:
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SOSYAL ILETISIM

SINIRLI ILGILER VE YINELEYICi DAVRANISLAR

OTiZM SPEKTRUM BOZ U (OSB)

Duzey 1
Destege

gereksinimi var

Yardim
verilmediginde
sosyal iletisim kurma
problemleri 6nemli
yetersizliklere neden
olur. Sosyal iletisim
kurmada inisiyatif
alma problemleri var.
Baskalarinin sosyal
iletisim girisimlerine
olumlu bir karsilik
veremez. Sosyal
etkilesim konusunda

ilgisi az gérundar.

RitUeller ve yenileyici
davranislar bir veya
birkag ortamda
islevsel davranmasina
o6nemli engeller
olusturur.
RitUellerinin

ve yineleyici
davranislarin
kesintiye ugramasina,
sabit ilgilerden

baska etkinliklere
yonlendirilmesine
karsi cikar.

Duzey 2
Yogun destege

gereksinimi var

Belirgin bir sekilde
sozel ve sozel
olmayan sosyal
iletisim becerilerinde
belirgin bozukluklar
gozlenir. Yardim
verildiginde bile
sosyal yetersizlikler,
aksakliklar ve

girisim eksikligi var.
Digerlerinin sosyal
etkilesim girisimlerine
yetersiz veya anormal
bir sekilde karsilik

verir.

Ritueller ve yineleyici
davranislar ve/veya
baska ugraslari ya da
sabit ilgileri bir dizi
baska alanlardaki
islevlerini belirgin
bir sekilde bozar.
Ritteller ve yineleyici
davranislar kesintiye
ugradiginda

gozle gorilen bir
hosnutsuzluk veya
engelleme sergiler.
Sabit ilgilerden
baska seylere
yonlendirilmede

problemleri vardir.

Duizey 3

Cok yogun destege

gereksinimi var

Sozel ve sozel
olmayan

sosyal iletisim
becerilerindeki

ileri derecedeki
aksakliklar, onun
islevsel olmasini
engeller. Sosyal
etkilesim girisimleri
cok sinirlidir.
Baskalarinin

sosyal etkilesim
girisimlerine ¢cok az

karsilik verir.

Zihinsel mesguliyet
sergiler. Sabit
ritUeller ve/veya
yineleyici davranislar
tum alanlarda
islevsel davranmasini
6nemi dlctide

bozar. Rutinleri

veya rituelleri
bozuldugunda
onemli rahatsizlik
duyar. Sabit
ilgilerden

baska seylere
yonlendirilmede
bulytk problemleri
vardir. Yonlense bile
kisa sturede sabit

ilgilerine geri doner.
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Otizmden/OSB'den kaynaklanan problemlerin 6zellikleri ve
yogunluk duzeyi evde, yuvada, disarida veya okulda ¢ocugun
guinlUk yasantisini ve islevlerini etkiler. Otizmi/OSB olan ¢ocuk-
larin problemleri, guinltk yasantilarinda onlarin etrafinda olanla-

rin da sosyal yasamini etkiler.

Otizm veya Otizm Spektrum Bozuklugu Bir Hastalik
Degildir

Daha o6nce de vurguladigimiz gibi, otizm bir hastalik degildir.
Otizmin ilaci yoktur. Otizm bulasici degildir. Otizm gelip gecici
bir durum da degildir. Otizm hayat boyu kendini gosteren bir
bozukluktur, fakat yas, egitim olanaklari ve sosyal ¢cevre gibi et-
menlere bagli olarak otizmin davranis gelistirmeye bilgi ve bece-

ri 6grenmeye olan etkisinde degismeler olabilmektedir.

Gegerliligi Kanitlanmis Yontemleri Uygulamaya ve Uzman
Kisilere Gereksinim Var

Otizm kendini davranislarda, hareketlerde, sosyal iletisimde, sos-
yal becerilerde ve dil gelisiminde gdsterir. Otizmli cocuklar tera-
piden faydalanirlar, egitilebilirler, 6grenebilirler ve gelisebilirler.
Tipik cocuklarin dogal bir sekilde oyun ve sosyallesme ile 6gren-
digi bircok davranisi, beceriyi ve bilgiyi, otizmli cocuklar buyuk
oranda sistemli, planh ve gegerliligi kanitlanmis yéntemlerle
ogrenebilirler. Bu nedenle otizmli ¢cocuklarin egitimi bu alanda
ozel egitim goérmus ve aile ile iyi is birligi yapan uzman kisiler ta-
rafindan verilmesi gerekir. ileriki bélimlerde bu yéntemlerden

kisaca bahsedecegiz.






OTIZMIN
TARIHCESINE
KISACA BIR BAKIS

Otizmi/OSB'yi anlamak igin otizmin tarihini bilmek gerekir. Boy-
le bir tarihi bilmek daha insancil bir kisi, daha anlayisli bir komsu,
daha &zverili bir 6gretmen ve daha yardimsever bir hemseri olabil-
memize katkida bulunacagina inanarak bu bdlimu bu kitapg¢iga
yazdik. Bunu yaparken hepimizin yakindan veya uzaktan tanidigi
en az bir otizmli vatandasimiz vardir gerceginden hareket ettik.
Cocuklarda otizm ilk kez simdiki Ukrayna sinirlari icerisindeki
bir kasabada Musevi bir ailede dogan, Avusturya kokenli Ame-
rikali psikiyatrist Leo Kanner (1894-1981) tarafindan 1943 yilinda
tespit edildi ve tanimlandi. Kanner Amerika'da Johns Hopkins
Universitesinde profesérdu. Zihinsel gerilik tanisi konulmus ki-
silere yonelik calismalari ile taniniyordu. Uzun yillar psikiyatrist
olarak calistiktan sonra 1938 de ilk kez otizm vakasi ile karsilasti.
Kendisi ve meslektaslari bu vakayi “etkileyici” ve “tuhaf” olarak
tanimladilar. Dr. Leo Kanner kisisel farkliliklar gésteren ama ona

gore bircok ortak 6zellikleri de olan toplam on bir otizmli cocuk
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(sekizi erkek, Ucu kiz) tespit etti. Onlarda gézlemlediklerini ortak

ozellikleri sdyle siraladi:

a) Sosyal iligki problemleri

b) Sozel dillerinin zayifhigi

c) Ekolali (s6zlU taklit: sesleri, sdzcukleri tekrarlama) sergile-
meleri

¢) Bazi nesnelere sabit ilgi gdstermeleri

d) Ezber hafizalarinin guglu olmasi

e) Sira disi duyu hassasiyetlerinin olmasi

f) Sinirh ve yineleyici davranislar gostermeleri

g) Aynilikta israrcilik

9) Yalniz kalma isteklerinin cok guclu olmasi

Dr. Kanner'in tarif ettigi cocuklardan bazilarinin kafasi buyutk-
tu ve motor hareketleri beceriksizceydi. Bu sorunlar 30 ayliktan
daha erken yasta tespit edilmisti. Dr. Kanner bu ¢ocuklari tani
kriterleri koymadan tarif etmisti. Ayrica bu ¢ocuklarda tibbi ra-
porlara gore su veya bu sekilde bir mide-bagirsak ve bagisiklikla
ilgili saghk sorunu oldugunu da biliyordu. Bu ¢cocuklarin bir baska
ortak 6zelligi de kendilerine sizofreni tanisi konulmus olmasiydi.

Dr. Kanner bu taniyl dogru bulmuyordu. Cocuklarin epey
de zeki oldugunu goéren Dr. Kanner gozlemledigi vakayi ‘erken
enfantil otizm’ (Erken bebeklik otizmi) olarak adlandirdi. Bu da
“otizm” kavraminin ginumuzun alan yazisina girmesine ve otizm
alaninda yeni bir yaklasimin baslangicina sebep oldu. ‘Erken en-
fantil’ kavramini kullanmasinin nedeni otizmin belirtilerinin do-
gumdan itibaren var olmasiydi. ‘Otizm’ kavramini kullanmasinin
nedeni ise ¢ocuklarin ice kapanik olmasindan kaynaklaniyordu.
Daha sonraki dénemlerde ¢ocukluk otizmi, enfantil otizm ve

Kanner Sendromu deyimleri birbirlerinin yerine kullanilageldi.
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Asperger Sendromu, Otizm Spektrum Bozuklugu ve
Psikiyatrist Hans Asperger

Dr. Kanner'in ABD'de enfantil otizmi tanimladidi ve tanittigi siralar-
da bir baska Avusturyali psikiyatrist Dr. Hans Asperger (1906-1980)
ayni kavrami gocuk ve ergenlerde oldukga benzer bir gelisim bo-
zuklugunu tarif etmek icin kullaniyordu. Dr. Hans Asperger ve Dr.
Leo Kanner tanismiyorlardi ve birbirlerinin calismalarindan haber-
sizlerdi. Dr. Hans Asperger, Dr. Leo Kanner'den 12 yas gencti ama
yine de bircok ortak yonleri vardi. Her ikisi de Avusturya kékenliydi-
ler ve Alman tip geleneginde egitim almislardi. Dr. Hans Asperger,
biyoloji odakhydi ve psikiyatri klinigi de buna dayali olarak ¢alisiyor-
du. Dr. Leo Kanner, ilk ¢calismalarinda ise psikoanaliz odakliydi. Dr.
Hans Asperger, basindan beri otizmin biyolojik ve cevresel faktorle-
rin karmasik bir etkilesiminin sonucu olduguna inaniyordu.

Dr. Hans Asperger, karsilastigi birgcok otizmli erkek cocuk kar-
sisinda duydugu hayranhgi dile getirmistir. Bir uzun makalesin-
de (Asperger, 1944), yedi ile on yedi yas arasi dort cocugun duru-
munu anlatiyor. Dr. Hans Asperger, yillar boyunca bu tur yaklasik
200 ¢ocugu gordugunu ve bunlarin hep erkek cocugu oldugu-
nu ve aralarinda hig¢ kiz olmadigini yaziyordu

Bu erkek cocuklarin karakteristik 6zelliklerini de soyle sira-

liyordu:

a) Cok az g6z temaslari vardir.
b) Bakislarini bosluga odaklarlar.
c) Akademik olarak ¢ok basarilidirlar.

d) Baskalarinin s6zsuz sinyallerini kaydetmezler.

47
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e) Ufak tefek sakarliklari vardir.

f) Hareketleri kolayca alay edilmelerine neden olabilecek ni-
teliktedir.

g) Konustuklarinda, bazi insanlarin garip ve sinir bozucu ka-
bul ettigi kesin cimleler ve zengin kelime dagarcigiyla ye-
tiskinler gibi konusurlar.

h) Onlari etkileyen bir ya da iki konuyu konusma egiliminde-
dirler.

i) Dilleri iyi gelismis olan bu ¢ocuklar zekilerdir.

Bu iki psikiyatristin sozu edilen calismalari otizm alaninin bi-
zim bugun bildigimiz anlamiyla yaklasik 80 yillik bir tarihi geg-
misi oldugunu gosteriyor. GUnumuzde Kanner adi otizmin ciddi
agir ve klasik cinsine bagli olarak anilirken, Asperger adi otizmin
hafif cinsiyle anilir. Dr. Hans Asperger de Dr. Leo Kanner gibi si-
zofreni ve otizmin iki farkli tani oldugunu savunuyordu. Bu ko-

nudaki gelismeler ikisini de hakh ¢cikarmistir.

Lorna Wing: Otizmin bir Spektrum Bozuklugu Oldugunu
Ortaya Atiyor

Lorna Wing (1928- 2014) Londra King's College’de calisan ingi-
liz psikiyatristi.

Asperger Sendromu kavramini otizmin hafif cinsi icin veya
yuksek derecede islevli otizmli sahislar icin 1981 yilinda ilk kul-
lanan psikiyatri profeséru Dr. Lorna Wing'dir. Dr. Wing'in otizm
tanisi almis bir kizi vardi. Ayrica otizm alaninda kapsamli calis-
malar yaparken Dr. Hans Asperger ile de karsilasmis ve onun-

la mesleki konulari ele alma firsati bulmustur. Dr. Lorna Wing,



ot
OTiZMIN TAR]HCES]NE KISACA BIR BAKIS ,A

otizmli ¢cocuklarin bozukluklari arasinda derece farkliliklar ol-
dugunu dustinen ve bir bozukluklar yelpazesinin (spektrum) s6z

konusu olduguna inanan ilk psikiyatristtir.

TEACCH ve Eric Schopler

Otizmli cocuklarin egitimi konusunda buyuk katkilari olan aras-
tirmacilardan bir tanesi de Dr. Eric Schopler'dir (1927-2006). Dr.
Eric Schopler Almanya’da dodan ve Musevi kdkenli bir ailenin
¢ocuguydu. Kuguk yasta ailesi ile 1938'de Nazi-Almanya'sindan
kacarak ABD'ye gdéc etti. Chicago Universitesinde okudu ve
1964'te klinik gocuk psikolojisi dalinda doktorasini aldi. Ayni yil
North Carolina Universitesi, Chapel Hill Psikiyatri Fakultesin-
de akademik bir mevki aldi. 1966'da ¢cocuk odakli bir arastirma
projesinin yoneticisi oldu. Daha sonra 1971de Dr. Eric Schopler
ve meslektaslari otizmli cocuklarin ve yetiskinlerin arastirma ve
egitimi icin TEACCH (Treatment and Education of Autistic and
related Communication Handicapped Children; ‘Otistik ve ilgili
iletisim Engellilerin Tedavisi ve Egitimi) adi altinda bir program
gelistirdiler. 1976 yilinda TEACCH profesoru ve programin direk-
tord oldu. Dr. Schopler, otizmli veya otizm spektrum bozuklugu
olan ¢ocuklarin egitiminde ebeveynlerin dnemli paydaslar ola-
rak goértlmesine 6ncultuk edenlerdendir.

Doktora egitimine baslamadan &nce, Eric Schopler,
Chicago'ya geldi ve Bruno Bettelheim'in mudur oldugu okulu
ziyaret etmesine izin verildi. Eric Schopler, orada gérduklerini
begenmedi ve Bruno Bettelheim’in bu kurumda yaptiklarindan

¢ok daha iyisini yapabilecegini dustundu. Doktora egitimine bas-
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ladiktan sonra, bir kurumda otizmli cocuklar icin terapist olarak
calismaya basladi. Bruno Bettelheim'in okulundaki uygulamala-
rin kuramsal zayifligini géren Schopler, ‘buzdolabi anneleri’ du-
stncesinin baskin oldugu psikonalitik temelden ziyade otizmin
nérolojik temeli hakkindaki hipotezini test etmek igin verilere
dayali bir calisma yapmayi dusundu. Bruno Bettelheim'in kuru-
mundan veri toplamak istedi, ancak Bruno Bettelheim bunu ka-
bul etmedi. Bettelheim ile iletisimini keserek kendi yolunu c¢izdi.

Yogun cgalismalariyla adini duyurmayi basardi.

Bir Basan Oykuisi: Otizmli U¢ Yasinda Bir Cocuk 1000
Kelime Ogreniyor

Chapel Hill'deki Kuzey Carolina Universitesinde Dr. Eric Schop-
ler, psikiyatri alaninda uzman olan Dr. Robert Reichler'le tanisti
ve TEACCH programinin kurulmasina birlikte emek verdiler. ilk
karsilastiklari vakalardan bir tanesi otizm bozuklugu olan, kendi-
ni yaralayan, psikoanaliz yontemi ve ilacla tedavi géren, bunlar-
dan ¢ok huzursuz olan ug yasindaki David isimli bir cocuktu. Dr.
Eric Schopler ve Dr. Robert Reichler 6zel bir dizenlemeyle ha-
zirladiklari 6gretim ortaminda David'e sistemli bir sekilde egitim
vermeye basladilar. Bunu yaparken David'in sistemli, fakat oyun
tabanl egitim sirasinda gdrsel uyaranlarla s6zlU uyaranlardan
daha iyi calistigini kesfettiler. Sonra dilini gelistirmek icin daha
fazla gorseller (resim kartlari) kullanmayi sectiler. Alti aylik bir su-
rede David kelime dagarcigini 1000 kelime gelistirdi. David bes
yasina geldiginde konusabilir, diger insanlarla iliski kurabilir ve

yasina uygun bir sekilde kendine bakabilirdi.
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Dr. Eric Schopler ve Dr. Ropert Reichler, David'e uyguladiklari
calismalar ailesinden izin alarak kisa kisa video filmlerine kay-
dettiler. Bu filmleri birlestirdiler 24 dakikalik bir film yaptilar. Bu
filmle otizmli cocuklara yardim etmeye devam etmek icin ABD
saglik yetkililerinden maddi yardim almak icin basvuruda bu-
lundular. 1966'da Chapel Hill'deki North Caroline Universitesin-
de 5yillik bir proje icin arastirma fonu aldilar. Proje yoneticiligini
Dr. Eric Schopler Ustlendi. Birkag personele ek olarak 18 numa-
rali buyuk bir karavan almayi tercih etti. Bu karavanla gezici bir
otizm tarama servisi kurdu. Ayni zamanda North Carolina eya-
letinde bazi TEACCH siniflari ve merkezleri kurdular. Bu arada,
bilimsel makaleler yayinladilar ve TEACCH'i ABD'nin her yerinde
taninmasini sagladilar. 1971'de 5 yillik proje tamamlandi. North
Carolina eyaleti konuya el atarak Chapel Hill'deki North Caroline
Universitesi'nde TEACCH'in calismasinin devami icin maddi yar-
dim sagladu.

Bu kamu destegi, TEACCH programinda otizmli ¢ocuklarin
tedavisi ve egitimi icin 6zel program ve yontemlerin gelistiril-
mesine katkida bulunmustur. Dr. Schopler ve calisma grubu
TEACCH programi adi altinda 6zel olarak hazirlanmis igerik,
yontem, ilkeler, malzemeler, egitim ve 6gretim ekinliklerini be-
lirleyerek yapilandirilmis ortam igerisinde sunmaya basladilar.
TEACCH programini surekli gelistirdiler. Program c¢ok ilgi ¢ek-
meye basladi. Bu nedenle otizmli ¢ocuklarin egitiminde TEAC-
CH programini uygulamak isteyenlere sertifika kurslari dtizen-
lemeye basladilar. Buyuk 6l¢ciide Uygulamali Davranis Analizine

dayanan TEACCH programinin en buyuk ozelligi ¢cok sistemli
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ve yapilandirilmis olmasi ve buyuk oranda gdérsellerden yarar-
lanilmasidir. Gorseller hazirlanirken ve/veya secilirken cocu-
gun davranissal ve beceriksel gereksinimlerine ve gelisim asa-
masina 6zen godsterilmesine agirlik verdiler. Boyle bir sistemli
program duzenlemekle, yani TEACCH isimli programla, otizmli
cocuklarin baskalarindan bagimsiz olarak ve etkin bir sekilde
sosyal cevresiyle iletisim icerisinde islev yapabilme beceri ve ye-
teneklerini gelistirmeyi hedefliyorlar. Cok iyi de sonuglar elde
ettiklerini hem programlarina katildigimizdan hem de bilim-
sel yayinlarindan dolayi séyleyebiliriz. TEACCH programi ileriki
boélumlerde ele alacagimiz bilimsel dayanakl uygulamalarin
(yontem, strateji, ilke vb.) bircogunu yapilandirilmis ortamlarda

kullanmakla taniniyor.

Otizmli Cocuklar icin LSD

Cok uzun yillar otizmli ¢cocuklara ve onlarin ailelerine okulla-
rin ve siyasi yetkililerin yaklasimlari hi¢c de hos degildi. Bunlara
zamanla ilag sirketleri de katildi. En dnemli 6rneklerinden bir
tanesi isvicre’nin Santos ilag sirketiydi. 1930’larda Santos sirketi
icin calisan isvicreli kimyager Albert Hoffman cavdar manta-
rindan/ kisaltilmis adi LSD olan ‘lizetjik asit dietilamit’ (lysergic
acid diethylamide) asiti Gretmeye onculuk etti. LSD uyusturucu
ve suni halusinojen, yani hayal gérduricu bir maddedir. LSD
1950'li yillarda ABD’de bircok insan Uzerinde ¢esitli deneme-
lerde kullanildi. Amerikali Dr. Harry Freeman, umut verici ol-
dugunu dusuindugu LSD'yi otizmli cocuklara kullanmaya karar

verdi. ilk olarak, sézIU dil kullanamayan sekiz yasindaki otizmli
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bir cocugun sutlu gikolatasina bir miktar LSD koydu ve cocuga
verdi. Amaci, cocugun LSD kullanarak konusmasini saglamakti.
Daha sonra denemesini genisletti. Otizmli on iki cocugu secti.
Bunlardan yedisi dil bilmiyordu ve besi anlasilmaz bir sekilde
konusuyordu. Cocuklarin sevdikleri iceceklere bir miktar LSD
damlasi koydu. Cocuklardan bir tanesi LSD'nin etkisiyle yetis-
kinlerle goz temasi kurmaya basladi ve hemen sonra cocuk ha-
IGsinasyonlar gormeye basladi.Hareketliligi ¢ogaldi ve odada
‘gobrunmez bir kisi’ aramaya basladi. Bir saat sonra LSD’nin etki-
si gecince cocuk eski haline déndu ve kendi kendine zarar ver-
meye basladi. Diger cocuklar icin yaptiklari deneyler de basari-
siz olunca Dr. Freeman ve meslektaslari bir makale yayinlayarak
“Mutluluktan konusmaya gecis umudu gerceklesmedi.” sonu-
cunu cikardiklarini duyurdular. Baska Amerikali arastirmacila-
rin buna benzer deneyleri de olumsuz sonuglar verince 1965
yilinda LSD Uretimi isvicreli Santoz tarafindan durduruldu fakat
gunumuzde bilimsel arastirma amacli gcalismalar igin Uretilip
kullaniliyordu. LSD'nin beynin ¢alismasina etkisi Gzerinde Ox-
ford Universitesinde yapilan ve 2017'de yayimlanan arastirma
sonuglari LSD'nin beyindeki néronlar arasindaki baglantilarini
degistirip genislettigini ve beynin asiri kaotik davranislar sergi-

lemesine neden oldugunu gostermistir.

Noérolojik Bir Bozukluk Olarak Otizm
1964 yilinda Amerikali psikolog Dr. Bernard Rimland (1928-
2006), Bruno Bettelheim'in ‘buzdolabi anneler kuramina acik-

ca karsi ¢iktl. Rimland'in otizme olan ilgisi 1956’da dogan kendi
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ogluna otizm tanisi konulmasiyla birlikte baslamisti. ‘Buzdolabi
anneler kuraminin yanlis ve yikici bir goérus oldugunu anlamasi
fazla zaman almadi. Bu nedenle otizm konusuna yakindan bak-
maya karar verdi. Bu alanda yillarca gcalistiktan sonra, 1964'te In-
fantil Autism: The Syndrome and It's Implications for a Neural
Theory of Behavior (Rimland, 1964) adli kitabini yayinladi. Adin-
dan da anlasildigi gibi bu kitapta Dr. Rimland otizmin noérolo-
jik ydnune odaklanmisti. Arastirmalari bu alanda bir bakis agisi
degisimine yol acarak otizme yaklasimin psikoanalize dayali ve
iliskisel bir vaka olarak gorulmesi yerine, norolojik ve kalitimsal
faktorlerin buyuk rol oynadigi tibbi-psikiyatrik bir vaka olarak
gorulmesi yonunde degistirdi. Dr. Rimland’in calismalari sonu-
cuinsanlar cocuklarin otizmli olmalarina ebeveynlerin, 6zellikle
annelerin neden oldugu seklinde sug¢lamalar iceren yaklasim-
lara karsi mesafe almaya basladilar. Bu alanda yaptigi ve koklu
degisim getiren katkilarindan dolayi gunimuzde Rimland adi,

‘cagdas otizm arastirmalarinin babasi’ olarak anilmaktadir.

Otizmli Cocuklarin Haklari icin Mticadele Basliyor
ikinci Dunya Savasi'nin sona ermesinden 1970'lere kadar ge-
cen sure zarfinda, zihinsel engelli ¢cocuklar ve otizmli ¢ocuklar
ABD'de normal okullara devam etme hakkina sahip degildi.
Okul mudurleri bu ¢ocuklari reddediyor ve onlara 6zel kurumla-
ra gitmelerini dneriyordu.

1960’ ve 1970'li yillarda Amerika Birlesik Devletleri'ndeki uy-
gulamalari degistirmek icin birgok yerde girisimler yapildi. 1950

yilllarinda Pensilvanya eyaletinde yasayan Bobby islevsel engelli
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bir erkek ¢cocuktu. Bircok okul onu reddetmis, daha sonra onu
kabul eden okulda ise onu strekli olarak dévuyorlardi. Daha son-
ra Bobby'yi Pensilvanya eyaletinde 6zel bir kuruma yerlestirdiler.
Tom Gilhool kardesi Bobby'ye yapilan kétd muameleleri gérmus
ve cok etkilenmisti. Tom 1963 yilinda avukat oldu. Ozel egitime
gereksinimi olan cocuklarin velileri ile is birligi yaparak Pensil-
vanya eyaletine dava acti ve davay! 197T7de kazandi. Boylelikle
zihinsel engelli cocuklar ve otizm tanisi alan ¢ocuklar nitelikli
egitim yardimi alma hakkini kazandi.

Mahkemenin Pensilvanya’daki 1971 karari, ¢cok kisa bir za-
manda, Kaliforniya hari¢, ABD'deki yaklasik 30 eyaletin egitim
politikasini etkiledi. ABD'de nufus ve ekonomik agidan ¢ok bu-
yuk olan Kaliforniya’da da veliler harekete gecerek bu cocuklar
icin mucadele vermeye karar verdiler. Bu mucadelenin basi-
ni gcekenler arasinda otizm tanisi almis dort yasindaki Shawn
isimli bir erkek cocugunun annesi ve babasi vardi. Veli grubu,
hem medya araciligiyla hakl davalarini yetkililere duyurmak
icin ugras vermeye basladilar hem de Avukat Tom Gilhool, hem
de California Universitesi Los Angeles'ta calisan otizm profesé-
ru Dr. Ole Ivar Lavaas ve otizmli bir oglu olan psikolog Dr. Ber-
nard Rimland ile temasa gectiler. Deneyimli Avukat Tom Gilho-
ol 6nculugunde Kaliforniya eyaletine dava actilar. Durusmayi
beklerken, Kaliforniya meclisi otizmli cocuklara devlet okullari-
na gitme hakkini veren bir yasa c¢ikardi. Yasa ayrica otizmli her
¢ocuga uygun egitim verilmesi icin okullarina bir miktar para
da vermeyi karara baglamisti. Ancak yasanin yururlige girme-

si icin Kaliforniya valisi yasayl imzalamasi gerekiyordu. Valinin
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veto etme yetkisi de bulunuyordu. Zamanin Kaliforniya vali-
si daha sonra ABD baskani olan Cumbhuriyetgi Partili Ronald
Reagan’'di. Reagan yasay! imzaladi ve yasa Eylul 1974'te yurUr-
[Gge girdi. Shawn bdylelikle kendine uygun egitim veren du-
zenli bir okula gitmeye baslamis oldu. Fakat o ddnemde otizm
alanindaki gelismeler yaninda hos olmayan deneyler ve olaylar

da otizmin tarihine damga vurdu.

Ole Ivar Lovaas ve Otizmli Cocuklarin Egitilebileceklerinin
Kaniti

Ole Ivar Lovaas 1927'de Norvec'in Lier Belediyesinde dogdu. ilk, orta
ve lise 6grenimini o bolgedeki devlet okullarinda gérdi. Norveg'in
ikinci Dinya Savasi déneminde Nazi Almanlarn tarafindan 1940-
1945 yillar arasinda isgal edilmesi ve okul binalarinin Alman asker-
leri tarafindan kullanilmaya baslanmasi, onun degisik okullara git-
mesine neden oldu. Liseyi bitirdikten sonra Norveg hava kuvvetle-
rine ait saglik bolimunde bir buguk yil kadar askerlik yapti. Keman
calmayi 6grendi ve keman bursu kazanarak ABD’nin lowa eyaletin-
deki Luther College'de okumak icin Amerika Birlesik Devletleri'ne
gitti. Lisans derecesini Luther College'den aldi. Daha sonra Seattle
sehrine gitti ve Washington Universitesinde klinik psikoloji alaninda
yUksek lisansini yapti ve 1958'de doktora derecesini aldi. Orada yar-
dimci dogent olarak ¢alismaya basladi. 1958'den 1961'e kadar daha
once Radikal Davranisgilik kuraminin kurucusu Profesor Dr. Burr-
hus F. Skinner ile calisan Profesér Dr. Sidney W. Bijou ile ders verdi
ve arastirma yapti. Orada calisan bir diger taninmis profesér de Dr.
Donald M. Baer'di. Uygulamali Davranis Analizi (Applied Behavior

Analysis, ABA) biliminin kurucularindan olan Dr. Baer, calismalarin-
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da otizmli ¢cocuklarda sosyal dnemi olan davranislarin gelistiriime-
sinin 6nemini vurgulayan bir psikoloji profesériydu.

Dr. Ole Ivar Lovaas'in dahil oldugu arastirma projesi, zihinsel
engelli cocuklarin egitimine yonelik davranis psikolojisine daya-
Il yaklasimlara odaklanmisti. Daha sonra 1961 yilinda Dr. Lovaas
Washington Universitesinden ayrildi ve California Universitesi, Los
Angeleste (UCLA) is aldi. Orada Dr. Lovaas birkag 6grencisiyle bir-
likte 13 yasindaki otizm tanisi almis Beth isimli bir kizla calismaya
basladi. Beth'in kendi kendine zarar verme davranisi vardi. Kiz Dr.
Lovaas'a gelmeden dnce psikoanaliz ydntemiyle yardim aliyordu.
Dr. Lovaas psikoanaliz yaklasimina gore tedavi edilen Beth'i (sem-
patik yorumlar ve sefkat gostererek surdurulen bir yontem) goz-
lemlerken, kizin tedavi seansi sirasinda kendine zarar verdigini ve
tedavi seansi sona erdikten sonra kendine zarar verme davranisini
azalttigini kesfetti. Dr. Lovaas ve 6grencileri Beth'le haftada bes gun
ve gunde altI saat ¢alismaya basladilar. TUm cabalari, kizin kendi-
ne zarar verme davranisina neden olan ve bu davranisi surdtren
‘Onculleri’ ve ‘'sonuglarn’ bulmakti. Bu, gunimuzuin deneysel islevsel
analiz ydonteminin gelistirilmesine katkida bulunan éncu ¢alisma-
lardan biriydi. Bu calismadan iyi sonuclar aldilar ve yayinlari buyuk
ilgi gérdu. Daha sonra Dr. Lovaas ve meslektaslari otizmli cocuk-
larda ‘asin secicilik’ ve bu ¢cocuk grubundaki ‘yineleyici davranisla-
r’ incelediler. Karar vererek yineleyici davranislarla basa ¢ikmaya
oncelik verdiler, cinkl bu tur davranislar dil 6grenmek ve diger
beceriler icin farkindaligi ve motivasyonu engelledigine kanaat ge-
tirmislerdi. Ne yapabileceklerini dlstunurken psikoanalizin, LSD'ye

dayali denemelerin ve gocuklari anne ve babalarindan ayirarak izo-
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le etmenin bir fayda getirmeyecegdinin bilincindeydiler. Bunlardan

sonra akillarina elektrik sok kullanmak geldi.

Lovaas ADO/DTT Yéntemine Agirlik Veriyor

Universitesinde bir arastirma merkezi kurarak otizmli cocuklara
davranis ve beceri 6gretmek ve arastirma yapmak icin bir mer-
kez kurdu. Bu merkezde agirlikli olarak Lovaas-yédntemi olarak
anilan veya Ayrik Denemelerle Ogretim (ADO:DTT: Discrete Tri-
al Teaching) olarak bilinen uygulamali davranis analizine dayall
yontemi gelistirmek icin cok caba sarf etti.

Dr. Lovaas 1987 yilinda bu ¢ocuk grubunun, uygulamali dav-
ranis analizine (ABA: Applied Behavior Analysis) dayali Ayrik De-
nemelerle Ogretim (ADO/DTT) ydntemini kullanarak sistematik
egitim yoluyla dilsel ve uyumsal becerileri 6grenebilecedini gos-
teren ¢ok kapsamli bir calisma yapmustir. ‘Lovaas galismast’, ‘Lova-
as ydntemi’ veya Ayrik Denemelerle Ogretim (ADO/DTT) yéntemi
olarak bilinen bu ¢alismada 19 otizmli cocugu deney grubu olarak
sectiler. Cocuklar 2 yasinda 11 aylikti. Onlara Uygulamali Davranis
Analizi, Erken Yogun Davranissal Egitim (ABA-EIBI) projesiyle iki yil
boyunca haftada 40 saat yogun egitim verdiler. Bu 19 otizmli ¢o-
cugun 10 tanesi kayda deger gelisme gosterirken 9 tanesi zeka ve
beceri alanlarinda buyuk ilerleme gostererek 6zel egitime gereksi-
nim duymayacak konuma gelmislerdi. Baska yontemlerle egitim
goren kontrol gruplarindaki cocuklarin bdyle bir ilerleme gostere-
memis olmalari, Lovaas'in ydntemine buyuk ilgi duyulmasini sag-

ladi. Bu ¢ocuklarin ileriki yillardaki durumunu inceleyen arastirma
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bu 9 cocugun becerilerini korudugunu goéstermesi de Dr. Lovaas'in
yoéntemine olan ilgiyi daha da artirmis ve ona otizm alan yazisinda
dnemli bir yer kazandirmistir. Ganimuzde Ayrik Denemelerle Og-
retim (ADO/DTT) yéntemi otizmli cocuklarin egitiminde kullanilan

bilimsel dayanakli ydntemler arasinda bulunmaktadir.
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Otizmin 1940 ile 1980 yillari arasinda her 2000-3000 ¢ocugun
bir tanesinde rastlandigi tahmin ediliyordu. Daha sonrakiyillarda
otizm tanisi alan ¢ocuklarin oraninda belirli bir artis goérulmeye
baslandi. Bilhassa ABD'de federal saglik yetkililerinin yaptirdigi
arastirmalarda sekiz yasindaki ¢ocuklar arasinda otizmli cocuk-
larin giderek ¢ogaldigi sonucuna varildi. ABD buyuk bir tlkedir
ve ulusal duzeyde merkezi bir kayit sistemi yoktur. Otizmle ilgili
yayginlik ¢calismalar 10-14 eyaletten temsili bdlgeler ve gruplar
belirlenerek yapiliyor. Bu yontemle elde edilen sonuglari, tim
Ulkeye genellestiriyorlar. Bazi bolgelerde ise otizm tanisi alan ¢o-
cuklar resmi makamlarca kaydediliyor. GUnUimuzde diger bazi
Ulkelerde ise otizm tanisi almis tum insanlar devletin merkezi
kayit sisteminde kayitlidir. Bu nedenle ABD’deki gibi yayginlk
sayimi ve genellestirme yapmiyorlar. Kayitlardaki veri tabanina
dayali hesaplamalar yaparak otizmli cocuklarin oraninda artis

olup olmadigini buluyorlar.
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ABD'de 2000 yilinda yukarda belirttigimiz yonteme dayall
yapilan otizmin yayginhgi arastirmasinda sekiz yasindaki her 150
cocuktan bir tanesinde otizm tanisi oldugu sonucuna varilmisti.
Daha sonraki sayimlarda bu oran daha da ciddi boyutlara ulas-
mistir. Ornedin 2008 yilinda Ulke genelinde her 88 cocuktan bi-
rinde otizm tanisi var diye sonug ortaya cikti. 2014 yilinda ise bu
oran her sekiz yasindaki 59 cocugun bir tanesinde otizm tanisi
var sonucuna varilmistir. Bu oran ortalama bir rakamdir, cinku
eyaletler ve buralardaki bolgeler arasinda sekiz yasindakiler ara-
sindaki yayginlik oranlarinda farklhliklar gordlmustur.

Avustralya’da ulke capinda 2005 yilinda yapilan bir arastir-
mada 0-5 yas arasl gurupta 455 ¢cocuktan birinde, 6-12 yas gu-
rubunda 160 ¢ocuktan birinde ve 13-16 yas gurubunda da 278
cocuktan birinde otizm tanisi oldugu ortaya cikti ve otizmli ¢o-
cuklarda artis oldugu sonucuna varildi.

Kanada'da 2008 yilinin 2-14 yas gurubundaki c¢ocuklarda
otizmin yayginhginda 2003 yilina gére artis oldugu goérulda.
2003 yilindan 2008 yilina kadar olan artis orani %87 civarinda.
Ayni ABD’de oldugu gibi burada da cografi bdlgelere gore yay-
ginlik farkliigr gérulmektedir: Ornedin Glney-Dogu Ontario'da
2008 yilinda 5-9 yas arasi guruptan 80 ¢ocukta bir olan tani ora-
ni, ayni yil ve ayni yas gurubu icin Prens Edward adasinda 1/158,
Newfoundland&Labrador bélgesinde ise 1/93 oldugu belirlendi.
Fransa'da yedi yasindaki cocuklar arasinda 2003 yilindaki genis
capl bir arastirmada her 242 cocuktan birinde otizm tanisi bu-
lundugu ve bu rakamin 1997 yilina kiyasla otizmli cocuklarin ¢o-

galdigi sonucuna varilmistir.
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israil'de 1-12 yas grubunda 2004 yilinda her 1533 cocuktan bi-
rinde otizm tanisi varken, 2010 yilina gelindiginde ise oranin 196
cocukta bire yukseldigini tespit ettiler. Yayinlanan arastirmalar
Japonya ve GUney Kore'deki bazi bdlgelerde otizm/OSB yayginli-
ginin bayagi yuksek oldugunu goéstermistir. Japon kentlerinden
Yokohama'da 5 yas grubundaki her 266 ¢cocuktan birinde, To-
yota City'de 5-8 yas grubunda her 55 ¢ocuktan birinde, Glney
Kore'de Goyang City kentinde 7-12 yas grubunda her 38 ¢ocuk-
tan birinde otizm tanisi var sonucu ortaya ¢ikarken, Tayvan'da
2010 yilinda 3-5 yas ¢cocuk grubunda her621 cocugun birinde,
6-11 yas grubunda ise her 395 cocugun birinde otizm tanisi ol-
dugu yayimlandi.

Hollanda'nin Ug¢ bdlgesinde (Eindhoven, Haarlem ve Utrecht)
4-16 yas grubunda otizm/OBS yayginlidini tespit icin yapilan ve
2012 yilinda yayimlanan arastirma sonuglarinda Eindhoven'de 44
cocukta bir, Haarlem’de 119 ¢cocukta bir ve Utrecht'de 175 ¢cocukta
bir otizm tanisi oldugu ortaya ciktl. Kuzey irlanda’da otizm/OSB
yayginhgi Uzerine resmi istatistiki verilere dayanarak yapilan aras-
tirmada 4-15 yas grubu cocuklarinin her 34'te birinde otizm/OSB
tanisi oldugu tespit edilmistir. BlyUk Britanya’da yapilan ve 5 ile
16 yasindaki ¢cocuklari kapsayan arastirmada ise her 111 cocuktan
birinde otizm/OSB tanisi oldugu sonucuna varildi.

Almanya’da ise 0-24 yas grubunu kapsayan arastirmalarda
2007 yilinda her 455 kisiden bir tanesinde, bes yil sonra 2012'de
bu oran her 263'de bire yukselmistir. Sadece 6-8 yas grubuna
bakildidinda ise her 167 cocuktan birinde otizm/OSB teshisi ol-

dugu tespit edilmistir.
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1980 ve 1990 yillarinda Kuzey Avrupa Ulkelerindeki (Danimar-
ka, isvec, Finlandiya, izlanda ve Norvec) arastirmalarda da otizm/
OSB tanisi alan cocuklarda da ylukselme oldugunu gorebiliyoruz.
Danimarka'da 2006/2007 ders yilinda 5-11 yas grubundaki cocuk-
larin 117'de birinde, Faroe Adalar’'nda ise 8-17 yas grubunda her
185 ¢ocuktan birinde otizm/OSB tanisi oldudu tespit edilmistir.

Finlandiya'da Ulke genelinde 1996 ile 2008 yillari arasinda
dogup 10 yasinda ve daha kucuk yasta olan ¢cocuklarla ilgili res-
mi verilerde her 186'da birinde otizm/OSB tanisi oldugu ortaya
cikmistir. izlanda'da ise 2009 yilinda 11-15 yas grubundaki her
83 cocuktan bir tanesinde otizm/OSB tanisi oldugu tespit edil-
mistir. isvec'te otizm/OSB yayginhigini bulmak icin yapilan aras-
tirmalarinda degisik yas guruplari arasinda hem kent dliizeyinde
hem de boélgesel ve Ulke capinda farkliliklar géraldd. Stockholm
bdlgesindeki arastirmada 7-17 yas grubunda her 87 c¢ocuktan
birinde, Gotdéborg sehrindeki 7-12 yas grubu Uzerinde yapilan
arastirmada her 124 ¢ocuktan birinde otizm/OSB tanisi oldugu
belirlenmistir. Ulke capinda resmi verilere dayanarak 2-24 yas
grubunu kapsayan ve 2014'de yayinlanan arastirmada, bu yas
grubundaki her 141 kisiden birinde otizm/OSB teshisi oldudu
tespit edildi.

Norvec¢'teki resmi raporlarda 1980'li yillarda her 2000 ¢ocuk-
tan birinin, 1990’1 yillarda her 1000 ¢ocuktan birinin otizm tani-
si aldigi bildiriliyordu. O yillarda Norveg'te sistemli ve guvenilir
merkezi bir veri tabani henuz olusturulmamisti. 2008 yilinda
bdyle bir veri tabani olusturulmaya gidildi. Son yillarda bu veri

tabani cok guvenilir bir sekle konuldu. Norvec¢'te tlke genelinde-
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ki 2010’da yapilan bir arastirmada 11 yasindaki cocuklar arasinda
125 gocuktan birinde otizm/OSB tanisi oldugunu belirlendi.

Biz de 1-16 yas grubundaki ¢ocuklarin egitiminde sorumlu-
lugu olan yetkililere daha aydinlatici bilgi sunmak ve otizm ala-
ninda galisan pedagojik-psikolojik danismanlarin 6gretmenlerin
ve 6gretmen yardimcilarinin otizm/OSB editilmesinin énemini
vurgulamak icin 2016 yil verilerini Norveg Saglik Bakanlhgi ile is
birligi yaparak elde ettik. Bu verileri sistemleyerek ¢ocuklari iki
gruba ayirdik:

1. Okul 6ncesi 1-5 yas grubu

2. Zorunlu temel egitim 6-16 yas grubu.

Norve¢'te 1-5 yas grubundaki cocuklari ‘barnehage’ diye isim-
lendirilen yuvalara/ anaokullarina gidiyor. Bu yas grubundaki ¢o-
cuklarin yuvaya/anaokuluna gitmesi zorunlu degildir, ama bir hak-
tir. Oyun pedagojisinin hakim oldugu yuvalar/anaokullari paralidir
ama devlet de hem 6zel hem de kamu yuvalarini/anaokullarini
sUbvanseye ediyor. Velilerin 6dedigi aylik para ise gelirlerine gore
belirleniyor. Geliri dusuk olan aileler para 6demiyor. Pedagojik-psi-
kolojik servisleri ve zorunlu saglik kontrolleri bu yas grubundaki
cocuklari da kapsiyor ve parasizdir. Bu yas grubundaki ¢ocuklarin
%92'si bu yuvalara/anaokullarina gitmektedir. Yuvalar sabah saat
07:00 ile 6gleden sonra 17:00 arasinda aciktir. Genellikle cocuklar
glnln 6 ile 10 saatini yuvalarda/anaokullarinda geciriyor.

Norveg saglik yasasina gére otizm/OSB tanisi su anda ICD-
10 kilavuzuna gére konuluyor. Arastirmamiza biz ICD-10 kila-
vuzundaki otizm (F84.0 - otizm) ve Asperger sendromu (F84.5:

Asperger sendromu) tanisi alanlari aldik. Bu sinirlama ile ‘atipik
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otizm’, ‘cocukluk dezintegratif bozuklugu’ ve ‘Rett sendromunu’
disarida tuttuk. Amacimiz, Snumuzdeki yillarda yaygin bir sekil-
de kullanilacak olan ‘otizm spektrum bozuklugu (OSB)’ tanisi
kapsamina girenler hakkinda olabildigi kadar detayli veriler elde
etmekti. Arastirmamizda elde ettigimiz sonuglar bunlardir:

Norvecg'te bodlgeler arasinda otizm/OSB tanisi oranlarinda
farkliliklar var. Norveg 2016 yilinda idari olarak 19 ile bélunmus-
tl (2020 yilindan itibaren meclis tarafindan bazi iller birlestiri-
lerek ulkedeki il sayisi 11'e indirilmistir). Bizim arastirmamizdaki
19 il arasinda otizm/OSB (F84.0 ve F84.5 tanisi) tanisi oranlarinda
bayuk farkliliklar bulduk. Ornegin 2016 yilinda Rogaland ilinde
1-16 yas grubunda her 202 ¢ocuktan birinde otizm/OSB varken,
komsu il olan Vest Agder ilinde her 319 cocuktan bir tanesinde
ve onun komsu ili olan Aust Agder ilinde ise her 523 cocuktan bir
tanesinin otizm/OSB tanisi aldidi ortaya cikti.

Norvec¢'teki 1-5 yas grubundaki cocuklarin 564'te bir tanesin-
de otizm/OSB var. Kizlar ile erkekler arasindaki fark ise ¢ok bu-
yuktur. 1-5 yas grubundaki kizlarin her 1594'Unun bir tanesinde
otizm/OSB tanisi varken, erkeklerde bu 349'da bir tanesinde var.
Yani bu yas grubundaki erkeklerin sayisi kizlarinkinden 4,56 kez
daha fazla. Baska bir deyisle erkek-kiz orani: 4,56:1.

Temel ilkégretimdeki 6-16 yas grubuna baktigimizda bu ra-
kamlarin ¢ok degistigini gérduk. Cinsiyet ayrimi yapmadan bu
yas grubunda yaptigimiz analizlerde her 241 cocuktan bir tane-
sinde otizm/OSB tanisi oldugunu bulduk. Bu yas grubundaki kiz-
larda ise 544'te bir tanesinde, erkeklerde ise 157'de bir tanesin-

de otizm/OSB tanisi oldugunu ortaya ¢ikardik. Bu bulgular bize
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gosteriyor ki okul yasindaki cocuklarin OSB tanisi alma olasiligi

okul éncesi cocuklardan daha yuksektir. Biz bunu ‘Okul-yasi-et-

kisi’ olarak isimlendirdik. 2016 yilinin verilerini kapsayan arastir-

mamizdan su sonugclar ¢ikiyor:

a)

b)

c)

d)

e)

9)

Dunyadaki tani alan cocuklardaki erkek-kiz oranindaki
farkliliklar Norveg icin de gecerlidir.

Okul yasina (6-16) gelmis bir kizin, okul 6nceki yastaki (1-5)
kizlara kiyasla tani alma olasiligi 2,9 defa daha ¢oktur.
Okul yasina (6-16) gelmis bir erkegin, okul 6nceki yastaki (1-5)
erkeklere kiyasla tani alma olasiligi 2,2 defa daha ¢oktur.
Okul 6ncesi yastaki erkek ¢ocuklarinin otizm/OSB tanisi
alma olasiligi kiz cocuklarindan daha ¢oktur.

Okul yasina geldiginde otizm/OSB tanisi alma olasilidi kiz-
lar arasinda erkeklere gore daha yuksektir.

Genel olarak Norvec'te otizm/OSB tanisi bircok tlkeye gére
daha geg veriliyor.

Okul 6ncesi (1-5 yas) yastakilerin ailelerinde ve yuvada/anao-
kulunda ‘oyun odakli gocuk gelisimi’ goértsinin guclt olmasi,
bu yastaki cocuklarda gérilen otizm/OSB belirtilerine tolerans
gosterilmesine neden oluyor. “Daha ¢ocuktur, buyuytince de-
gisecek.” dustincesinin hakim olmasi, cocuklarin okul basla-
diklarinda tani almasina, yani daha ge¢ tani almasina neden
oluyor. Okulda sinif icerisinde yapilandirilmis egitim-6gretim
ortami otizm belirtilerinin daha agik¢a gérulmesine ve boyle-

likle uzman doktora basvurmalarin artmasini tetikliyor.
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Yukarida degisik Ulkelerden verdigimiz rakamlar da okul ya-
sina geldiginde ¢ocuklar arasinda otizm/OSB tanisini alanlarin
cogalmasi dunyada genel bir egilim gibi goruluyor.

Bolgeler arasi farkliliklarin nedenini de kesin olarak séylemek
mumkuin degildir fakat asagida faktorlerin buna etki ettigini
soyleyebiliriz:

a) Otizm/OSB tanisinin bazi bélgelerde ve/veya bazi ailelerde

tabu olarak gorilmesi

b) Uzman doktorlara ekonomik veya baska nedenlerle ulas-

ma zorlugu

Otizm alanindaki arastirmalar gdsteriyor ki erken tani ve bi-
limselligi kanitlanmis uygulamalarla erken terapi, egitim ve 69-
renim almak olumlu netice alinmasinin olasiligini cogaltiyor. Bu
nedenle yukarida sundugumuz bulgular bircok ¢ocugun arzu
edilen yastan daha geg tani aldigini gosteriyor. Kizlar icin bu du-

rum daha belirgin olarak 6numuze ¢ikiyor.

Cinsiyet Farkliliklan

Son yirmi yilda bircok Ulkede yapilan degerli arastirmalarda er-
kek ve kizlar arasinda otizm/OSB tanisi konusunda buyuk farklar
oldugu ortaya ¢ikmistir. Erkek-kiz oraninin ortalama 4/1 oldugu
genel bir egilim olarak sunuluyor. Yani her bir kiza karsilik dort er-
kek otizm/OSB tanisi aliyor. Cinsiyetler arasi arasindaki bu farklilik
bilhassa son zamanlarda tartisma konusu oldu. Bu tartismalarda
kizlara DSM-IV ve ICD-10 kilavuzlarindaki tani kriterleri nedeniyle
daha dusuk oranda tani konuldugu ileri strdlmektedir. Otizmli

kizlarin ‘kisith ilgi gosterme’ olasiligi erkeklere oranla daha azdir
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ve bu durum daha ¢ok sayida otizmli kizin gozden kagmasina,
zamaninda tani konulamamasina ve cinsiyetler arasindaki 4:1
oraninin surmesine yol aciyor diye dusunultyor. Ayrica kizlarin
otizmle iligkili zorluklarini kamufle etmede becerikli oldukla-
r éne surulayor ve bunun kizlara tani konulmasini zorlastiriyor
deniliyor. Diger bir iddia da uzman doktorlarin “Otizm/OSB bir
erkek cocuk bozuklugudur.” 6n yargisiyla yaklastigi yoninde ola-
bilir ve bu 6n yarginin birgok kiz cocugunun otizm/OSB belirtileri

olmasina ragmen tani almasina engel olabilecegi dustnuluyor.

-~ = -~ = -~ = -~ =
l@ @Elf@ @Elf@ @Elfci @E‘@ @!
- 9 - 9 - 9 -’ - )

ANXANXANA
JY NE BE ONR NN

Otizm/OSB Tanisi Alan Cocuklarin Sayisi Artiyor mu?

Otizm tanisi alan ¢ocuklarin sayisi artiyor mu, sorusu son yil-
larda en ¢ok sorulan sorulardan birisidir. Bu soruya alacaginiz
cevap, soruyu sordugunuz Kisiye, bu kisinin dinyada bu alan-
daki gelismeler hakkindaki bilgisine, hem de hangi boélgeyi du-
stindugunuze baglidir dersek yanlis olmaz. Diger bir konu da
sudur: Otizmli gocuklarin sayisinin artmasi ile otizm/OSB tanisi
alan ¢ocuklarin oraninda artma gozlemlenmesi ayni sey degil-
dir. Bir lkede ¢cocuk sayisi artiyorsa, o Ulkede otizmli cocuklarin
sayisinin da artmasi beklenen bir seydir. Ama bir Glkede yirmi

yil 6nce her 1000 ¢ocuktan bir tanesi otizm/OSB tanisi aliyor-
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sa ve on yil sonra o Ulkede her 300 cocuktan bir tanesi otizm
tanisini aliyorsa ve bu degisiklik o Ulkede gocuk nUfusu sabit
oldugu bir dénemde veya yukseldigi bir donemde olduysa, o
ulkede otizmli ¢gocuklarin hem sayilarinda hem de oranlarinda
artma oldu diyebiliriz.

Yukarida soz ettigimiz Ulkelerde yapilan arastirmalar, eskiye
gore otizm tanisi almis ¢cocuk sayisinda ve oraninda artma oldu-
gu gorulmektedir. Bu artisin nedeni veya nedenleri nedir diye
sorarsak, bunun cevabini kisa yoldan vermek kolay degildir. Bir
tek nedene bagli cevaplar da dogru degildir, cinku kimse bu
yukselisin bir tek nedeni oldugunu kanitlayamamistir. Buna kar-
sin arastirmacilarin bircogu bazi varsayimlar veya olasi nedenler
konusunu ele alarak bazi gorusler 6ne sirmektedir. Bu olasi ne-
denleri asagida ele alacagiz:

1. DSM ve ICD kilavuzlarindaki tani kistaslarinda son 20 yil-
da yapilan degisiklikler bazi tanilari alan ¢ocuklarin sayi-
larinda azalmaya neden olurken (6rnegin ‘zihinsel engel’)
otizm/OSB tanisi alanlarin sayilarinda ve dolayislyla cocuk
nufusuna gore olan oranlarinda artis olmustur. Bazi aras-
tirmacilar bunu ‘tanilarin kaydirilmasi’ veya ‘tanilarin gégu’
olarak niteliyor.

2. Ailelerde, 6gretmenlerde ve uzmanlardaki bilgi ve bilincin
yukselmesi, DSM ve ICD kilavuzlarindaki kistaslarin iyilesti-
rilmesi, otizmi/OSB olan ¢ocuklarin daha énceki yillardaki
gibi yanlis tani alma olasiligini azaltti, dodru olan ‘otizmi/
OSB' tanisini alanlarin sayisini cogaltti.

3. Modern yasamin neden oldugu beslenmedeki risklerin
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c¢ogalmasi ve hava kirliligi otizmli cocuklarin cogalmasina
etki etti
4. Son zamanlarda tani almanin, bilhassa otizm/OSB tanisi
almanin eskiye oranla daha az tabu olarak gértulmesi.
5. Otizm/OSB konusunda uzman doktorlara bircok yerde ko-
lay ulasilabilmesi.
6. Otizm/OSB tanisini alan cocuklarin terapi, egitim ve 6gre-
timlerine devlet katkisinin artirilmasi.
7. HenuUz bilinmeyen baska nedenler
Gunumuzdeki otizm/OSB'nin yayginliginin nedenleri ve bu-
rada belirttigimiz risk faktorleri ile ilgili tartismalar devam et-
mektedir. Bunun yaninda bilimsel arastirmalarda buyuk miktar-
da paralar harcanarak ve yuksek teknoloji yardimiyla cok yogun
bir sekilde devam etmektedir. Bu nedenle bilimsel bilginin hizla
c¢ogaldigi gunimuzde aileler, egitimciler ve psikologlar olarak
otizm konusunda neye odaklanmamiz gerekli sorusunu sorma-
liy1z. Bizce odaklanmamiz gereken seyin su anda aramizda olan
otizm/OSB tanisi almis cocuklarin bilimsel dayanakl terapi, egi-
tim ve 6grenimleri icin uygun olanaklar ve onlara akranlarindan
soyutlanmadan kaynastirici sosyal iletisim ortamlari yaratma ol-

masi gerektigine inaniyoruz.

OTiZME ESLIK EDEN BOZUKLUKLAR VE SORUNLAR

Otizmli olmak bir cocugu veya aileyi baska bozukluklardan veya
rahatsizliklardan korumaz. Burada cok yaygin bir sekilde otizm/
OSB bozukluguna eslik eden baska saglik, psikolojik, psikiyatrik
ve sosyal sorunlari belirtecegiz. Otizmli olmak bazen daha baska
problemlerin ortaya ¢ikma riskini de artiriyor.
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Kendi kendini
yaralama

Dikkat bozuklugu
ve hiperaktivite
sorunu (DBHS)
Davranis
bozukluklar
Depresyon

Down Sendromu
Zeka geriligi

Epilepsi

Dil ve so6zel iletisim
becerileri sorunu

Mide ve bagirsak
sorunlari

Yeme sorunlari/
sismanlk

Pika

Uyku sorunu

Zayif kas sorunu

Korku ve Fobi
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Otizmli cocuklarin %50'si kendi kendini
yaralama davranisi gosteriyor.

Otizmli cocuklarin ortalama %15 ile %30'unda
DBHS gorulmektedir.

Otizmli cocuklarin %30’'unda DBHS ile iliskili
olmayan davranis bozuklugu vardir.

Otizmli cocuklar arasinda en az %10'unda
depresyon vardir.

Otizmli cocuklar arasinda %16 ile %40 arasinda
Down sendromlu olanlar vardir.

Otizm tanisi almis ¢ocuklarin %40 ile %80'Inda
farkl seviyelerde zeka dusuklt gorualtyor.
Otizmli cocuklarin %15 ile %30'unda epilepsi
hastaligi vardir.

Otizmli gocuklarin %40 ile %50’'inde dil
sorunu var ve/veya soézel iletisim becerilerinden
yoksunlardir.

Otizmli cocuklar arasinda mide ve bagirsak
sorunlari olanlarin sayilar diger cocuklara goére
3 ile 8 kati daha fazladir.

Otizmli gocuklarin arasinda yeme sorunlari
yaygindir. Bu ¢cocuklarin %50 ile %70'inde
sismanlik sorunu vardir.

Otizmli cocuklarin %25'inde yenmeyecek
maddeleri yemek isteme ve yeme egilimleri
sorunu (pika) vardir.

Otizmli cocuklarin %40 ile %80’inde uyku
sorunlari vardir.

Otizmli gocuklarin %25'inde ¢ok zayif kas
sorunu vardir (Hypotomia).

Otizmli cocuklarin %30 ile %45'inde korku
bozuklugu (6zel veya sosyal fobiler dahil)

gorulmektedir.
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Basmakalip

devranislar

Karsit gelme
Secici dilsizlik
Sizofreni

Tics bozuklugu
Obsesif kompulsif
bozukluk

Duyusal sorunlar
ve baglanma

sorunlari

Arkadas edinme

-

»

Otizmli cocuklarin %75 ile %95’inde
basmakalip (Stereotip) davranislar
gorulmektedir.

Otizmli cocuklarin %30'u karsit gelme
bozuklugu gdsterebiliyor.

Otizmli gcocuklarin %10’unda segici dilsizlik
(selektive mutizm) gorulebiliyor.

Otizmli cocuklarin 9%10-15’inde sizofreni de
olabiliyor.

Otizmli cocuklarin arasinda %15 ile %40'Inda
tiks-bozuklugu goérultyor.

Otizmli gocuklarin yaklasik %30'u obsesif
kompulsif bozukluk gosteriyor.

Otizmli gcocuklar arasinda duyusal sorunlar
ve kendisi icin 6nemli gérdugu kisilere karsi
gelistirdigi duygusal baglanma sorunlar de
gorulmektedir.

Otizmi/OSB olan cocuklarin yaklasik %80’'inin
arkadas edinme sorunu vardir. Bu oranin yUksek

olusuna cevresel faktorler de etki ediyor.

Yukaridaki tabloda da gérulecedi gibi otizme/OSB'ye yaygin
bir sekilde eslik eden epey sorun vardir. Otizme/OSB'ye ilagla veya
ameliyatla tedavi yoktur, fakat yukarida belirtilen ve otizme eslik
eden bircok soruna ilagla tedavi yontemi kullanilabiliyor. Uzman
doktorlardan alinacak yardim bu konuda da énemlidir. Yukarida
siraladigimiz sorundan bir veya birkaginin otizm/OSB tanisi almis
bir cocukta var olmasi veya goézlemlenmesi psikologlarin, egitim-
cilerin ve ebeveynlerin isini zorlastiriyor. Otizmn/OSB konusundaki
bu gercekler bu alanda uzmanlasmis meslek gruplari ve aileler
arasinda sistemli bir is birliginin dnemini ve gerekliligini ortaya ¢i-

kariyor. Bu ¢ocuk grubuna saglanacak terapi, egitim ve 6gretim-
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deki niteligin yukselmesi ve cocuklardaki beklenen olumlu ge-

lismenin saglanmasi icin oldukga dnemlidir.

Otizmli cocuklar ve problem davranislar

Otizmli cocuklar ¢ok cesitli problem davranislar sergileyebili-
yor. Genellikle problem davranislarinin blyuk bir kismi otizmin/
OSB'nin temel belirtileri ile iliskilidir. Bir kismi ise cevresel faktor-
lerden kaynaklanmaktadir. Problem davranislar konusunu ele
alirken ‘problem davranislar’ kavraminda da biraz problem var
dersek yanlis olmaz. Davul calmak problem davranis mi diye so-
rarsak, bu soruya dogru cevap vermek zor. Cocuk muzik dersin-
de atolyede davul galiyor ve bandoda yurimek icin hazirlik yapi-
yorsa, burada bir problem davranis yoktur. Ama davulunu alir ve
sinifta matematik dersi varken calarsa problem vardir. Birisi size
Bir cocuk bagirarak kosuyor, derse, bu bir problem davranis mi?
Bizce degil. Yani ‘bagirmak’ veya ‘kosmak’ kendi basina problem
davranis degildir. Nerede ve neden bagiriyor? Buna verilecek ob-
jektif ve iyi tanimlanmis cevapla bir davranisin problem davranis
olup olmadigini sdyleyebiliriz. Cocuk dagda yuksek ses ¢ikararak
kosuyorsa, problem yok. Yaralandiysa ve yardim amacli yuksek
sesle yardim c¢agdrisi yapar ve uzaktaki insanlara dogru kosarsa,
bunda da bir problem davranis yok. Ama sinifta ders yaparken
bagdirr ve kosarsa, aniden oldugu yerden kosar ve kagarsa veya
annesi kucguk kardesini uyutmaya calisirken evde yuksek ses ¢iI-
karip, kosarsa ve kardesinin uyumasina engel olursa, o zaman
problem davranistan bahsedebiliriz. Ama bu ¢ocugu «problem-
li» veya «sorunlu» bir cocuk olarak géremeyiz. Bu davranislari sik
sik yaparsa, o zaman ¢ocugun ‘sinifta ve evde’ ortama uygun ol-
mayan problem davranislar sergilediginden bahsedebiliriz.

Boyle bir yaklasimla problem davranislari sosyal olarak kabul
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edilemeyen, cevrenin veya ortamin normlari ve beklentileri ile
ters dUsen hem cocuk hem de cevresindekiler icin zararh ve/
veya tehlikeli olan ve surekli tekrarlanan davranis kaliplari olarak
tanimlayabiliriz. Problem davranislar genellikle cocugun 6gren-
me etkinliklerine katilmasini ve diger ¢cocuklarla ve yetiskinlerle
birlikte olumlu sosyal iletisimde bulunmasini engeller.

Otizmli ¢ocuklar konusunu islerken problem davranislarin
cok cesitlilik gosterebilecegini de soyleyebiliriz. Tekrarlanan bir
problem davranis, yalitilmis bir problem davranisi veya birden
¢ok problem davranisinin bilesimi de olabilir. Otizmli cocuklar-
da problem davranislar, incitici ifadeler, kufur, cinsellikle ilgili
ifadeler, s6zlu tehditler veya baska birinin esyalarini alma, cal-
ma, bir sey firlatma, yumruklama, esyalari tekmeleme, baskala-
rini tekmeleme gibi fiziki gui¢ kullanarak yapilan ve tekrarlanan
davranislar seklinde gérulebiliyor. Bazi otizmli ¢ocuklarda ¢cok
zararli problem davranislar kendi kendini isirmasi veya kesici
bir aletle yaralamasi, kendi kendinin basina yumrukla vurmasi
veya basini duvara veya yere vurmasi seklinde agikgca gozlene-
biliyor. Bunlarin yaninda otizm/OSB tanisi alan cocuklarda geri
cekilme, katilmama, yalniz basina oturup yere bakma vb. dav-
ranislar gormek mumkundur. Otizmli cocuklarda itaatsizlik ve
karsit davranis (kurallara veya talimatlara uymayi reddetmek,
kural ihlalleri) ve s6zel saldirganlik ebeveynlerin bildirdigi yaygin
problem davranis turleri arasindadir. Bunlara ek olarak, basma-
kalip ve yineleyici davranislar, olagandisi vicut hareketleri, kag-
mak, calmak, diger insanlarin egyalarini sormadan almak, belirli
nesnelerle olagandisi oynamak, kendi tukurukleriyle oynamalk,
uygunsuz cumlelerle konusmak, gelisiglizel yerde ve zamanda
soyunmak ve cinsel organlariyla oynamak ebeveynler tarafindan

sik sik gorulen problem davranislar olarak bildirilmektedir. Bu
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problem davranislar yukarda belirttigimiz otizme eslik eden so-

runlarla ¢ok iligkilidir. Burada bazi 6rneklerle aciklamaya ¢alisti-

gimiz ‘problem davranislar’ yaklasik otizmli cocuklarin %95’'inde

ve genellikle birkag tanesi birden gorulebiliyor.

Problem davranislarin seklini ve yogunlugunu etkileyen

faktorler

Asagida kisaca siralayacagimiz bireye 6zgu faktorler problem

davranislarin seklini, stiresini ve yogunlugunu etkileyebiliyor:

Otizm bozuklugunun yogunluk dlzeyinin derecesi
Cocugun basmakalip ve saldirgan davranislar gosterip
gostermemesi

Zihinsel engellilik duzeyi

Kendi kendine yardim becerileri ve sosyal becerileri gibi
uyumsal becerilerinin eksikligi veya az gelismis olmasi
Sosyal iletisimde sozel iletisim becerilerinin yetersizligi
veya eksikligi

Burada saydigimiz ve bireye 6zgu olan faktorler problem
davranisglarn etkiliyor, fakat bunlar genellikle asagida be-
lirtecegimiz cevresel faktorlerle etkileserek problem dav-
ranislarin seklini, yogunluk duzeyini, suresini ve etkisini
belirliyor:

Cevresindekiler tarafindan otizmli cocuga gosterilen sevgi
ve sefkatin duzeyi

Otizmli cocukla gunluk temasi olanlarin (ebeveyn, 6gret-
men, yardimci 6gretmen, rehber 6gretmen ve diger insan-
lar) otizm/OSB konusundaki yeterlik seviyesi

Otizmli cocugun 6grenme stillerine ve ihtiyaclarina dayali

fiziksel duzenleme eksikligi
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e Sosyal egitim ve kaynastirma egitimi uygulamalarindaki

eksiklik veya aksaklik

e Otizmli cocuklardan dusuk beklentiler

e Ailedeki islevsel olmayan yetistirme stratejileri ve uygula-

malar

¢ Bilimsel dayanakl terapi, egitim, 6gretim ve rehberlik ek-

sikligi

Yukaridaki risk faktorlerinin olumsuz bir sekilde birlegsimi
otizmli cocuklarin problem davranislar gelistirmesine ve/veya
onceden var olan problem davranislarin daha karmasik ve yo-
gun hale gelmesine neden olabiliyor.

Olumsuz cevre faktorlerinin ¢coklugu ve karmasik bir hal al-
masi, otizmli cocuklarin problem davranislarinin yerine arzu edi-
len davranislar ve sosyal beceriler gelistirmesini engelliyor.

ABD'deki bazi arastirmalarda otizmli cocugu olan ailelerde
ayrilma oraninin diger ailelere kiyasla daha ¢ok olmadigi, bazi
arastirmalarda ise daha ylUksek oldugu gértlmektedir. Otizm/
OSB tanisi almis cocugu olan ebeveynlerin stres durumu konu-
sunu ele alan arastirmalar ise cocuklardaki arzu edilmeyen ve
sureklilik gosteren davranislarin, ayrica aileye yardim eli uzatil-
Mmamasinin ebeveynlerdeki stres seviyesinin artmasina neden
oldugunu gosteriyor.. Bu nedenle ailelerin de bilimsel dayanakl
yontem veya ydntemlerle yardima ihtiyaci olabiliyor. Asagida ele
alacagimiz bilimsel dayanakli uygulamalar arasindaki ‘Kendini
yonetme yontemi’ olarak isimlendirilen yontemle ebeveynlere
de yardimci olunabilecegdini, kendimizin yUrattigu bir projede

deneyip aileden olumlu geribildirimler aldik.
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Yukarida agirlikli olarak otizmli cocuklarin sorunlarindan bahset-
tik. Dogal olarak insanin aklina bu ¢ocuklarin hig¢ guglu taraflari
yok mu sorusu geliyor. Cevap: Var, hem de ¢cok. Asagida otizmli

cocuklarin gugclu taraflarini ele alacagiz.

Hatirlama Olaganustu derecede iyi bir hafizaya

yetenekleri sahiptirler. Birgok seyi ve 6zellikle
gercekleri, degismeyen bilgileri, verileri
uzun sure hatirlayabiliyorlar.

Durust ve Otizmli cocuklar olaganustu durust ve
guvenirlilik guvenilirdir.

Gorsel 6grenme ve  Otizmli cocuklarin gorsellere dayali

godrsel dusinme ogrenme yetenekleri yuksektir.
Onlardan ‘gorsel 6grenenler’ diye de
soz ediliyor. Gorsel 6grenme ve gorsel
dusunme otizmli cocuklarin gucglu
taraflarindandir.
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Detay odakli
olmalari

Ezberleme
yetenekleri

Okumayi erken
ogrenme

Yon bulma
yetenekleri

Motivasyon ve
konsantrasyon

Yeniliklere merak
duygusu ve coskulu
calismasi

Uzun sureli dikkat
ve uzmanlasma

Detay odakli olmalari bircok konuda
onlar i¢in bir avantaj olabiliyor

Otizmli cocuklar genellikle ezbere
ogrenme konusunda iyidirler. Birgcok
otizmli cocuk isimleri, cografya ile
veya arabalarla ilgili bilgileri, plakalar,
filmlerdeki konusmalari, kullandiklari
deyimleri, bir sarkinin sézlerini,
adresleri ve benzeri gibi buyuk bilgi
yiginlarini hatirlayabilir.

Otizmli cocuklarin bircogu okumanin
teknik yonunu erken kavrayip erken
yasta okuma kodunu ¢ozebilirler ve
okumayi 6grenebilirler. Okuduklarinin
icerigini anlamalarinda problem
cekme olasiligi ise fazladir. Okuyarak
anlamalari onlarin én bilgilerine ve
kelime dagarcigina baghdir.

Otizmli cocuklarin yon bulma
yetenekleri ¢cok gui¢lu olabiliyor

Motive edildiklerinde veya sevdigi is ve
konularla karsilastiklarinda uzun sure
konsantre olabiliyorlar.

Otizmli cocuklar cogu zaman
yeniliklere veya nadir karsilastiklari
esya ve/veya aletlere buyuk cosku ile
yaklasabiliyorlar.

Otizmli cocuklar, ilgilendikleri
konulara karsi dikkatlerini uzun bir
stire yénlendirebilirler. ilgilendikleri
bazi konularda da bdylelikle
uzmanlasabiliyorlar.
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Yaraticilik Otizmli ¢ocuklarin bir kismi bilim
(Bilisim, fizik, kimya, mimarlik vb.) ve
cesitli sanat (muzik, resim, el isleri
vb.) dallarinda olaganustu yaratici
olabiliyorlar.

ince motor Otizmli gocuklarin bircogunun

beceriler ince motor becerileri cok gu¢ludur.
Ornegin bazilarinin detayli ¢izim
konusunda olaganustu becerileri
olabiliyor.

Derinlik gerektiren Detayl ve derinlikli dusinmeyi

yuksek teknoloji gerektiren ylksek teknoloji (Ornek:

yetenegdi Bilgisayar programlama, bilgi-islem,
animasyon vs.) konularina egilimleri
ve bu konularda yetenekleri yuksek
seviyede olan ve yUksek islevli otizm
veya Asperger sendromu tanisi alan
cocuk coktur.






BILIMSEL
DAYANAKLI
UYGCULAMALAR

Otizm alanindaki bir gergcegi vurgulamakta yarar vardir. Dlnya-
mizda otizmli gcocuklar i¢in uygulanan terapi, egitim ve 6gretim
yontemleri Amerika Birlesik Devletleri'nde gelistirilmistir.

Bir uygulamanin bilimsel dayanakli olarak kabul gérmesi Ug
koldan cok iyi geribildirim almasi gerekir. Birincisi, bilimsel aras-
tirma sonuclarinin olumlu olmasi. ikincisi uzman doktorlarin
olumlu degerlendirmeleri. Ucinclst de cocudun ve ebeveyn-
lerin kendi degerlerine ve ihtiyaclarina uygunlugu konusunda

olumlu geribildirim vermeleri.

=

Uzman Doktorlarm
Degerlendirmesi

—

Cocugun ve Velinin L
deger, ihtiyac ve Bilimsel Dayanakli
' \\J Uygulama
-~ Y9

tercihlerine uygunluk

Cok iyi arastirma

sonuglari \ /
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Hicbir ydntem veya program gelistirildikleri toplum ortamin-
dan ve kultdrinden soyutlanamaz. Bu ABD’'de gelistirilen ve asa-
gida sunacagdimiz uygulamalar, yontemler, ilkeler, stratejiler veya
programlar icin de gecerlidir. Dolayisiyla bunlari baska Ulkelerde
hic elestirel yaklasim gdstermeden Ulkenin ve gocuklarin kulttrle-
rini, degerlerini ve yasam deneyimlerini dikkate almadan mekanik
bir yaklasimla kullanmak bizim gértisimuze gére dogru degildir.
Diger taraftan uzun zaman, kapsamli ¢alisma yapilarak ve buyUk
paralar harcanarak gelistirilen terapi, egitim ve 6gretim uygulama-
larini ABD'de gelistirildigi icin 6grenmemek ve kullanmamak da
dogru degildir. Tam 6grenmeden gelisigtizel ve eksik kullanmak
ise hi¢c dogru degildir. Bilimsel dayanakli uygulamalarin teme-
lindeki 6grenme kuramlarini iyi bilmek sart. Bu bilgi dahi bazen
onlari uygulamaya yeterli olmayabilir. Egitim psikolojisiyle ilgili ne
kadar cok kuram ve arastirma hakkinda bilgiliysek, otizm/OSB ile
ilgili bilimsel dayanakli uygulamada o kadar guclu olabiliyoruz.

Mekanik ilkelere dayali gelistirilen bir arabayi veya aero-dina-
mik ilkelere gore calisan bir ugagi bir Glkeden alip baska Ulkede
hemen kullanabilirsiniz ama egitim ve psikoloji bilimlerinin yon-
temlerini bir araba veya ucak gibi ithal edip hi¢ ayarlama yapma-
dan kullanmak riskler icerir. Bu sdylediklerimize bir 6rnek vermek
istiyoruz: Son yirmi yilda bircok konferansa, seminere ve kursa ka-
tildik. Kendimiz konferanslar ve seminerler dizenledik. Otizm ko-
nusunda kitap ve makaleler yazdik. 2017 ile 2019 yillari arasinda
ABD'de otizm Uzerine akademik calisma yaptik ve orada 30 do-
layinda otizmli cocukla galistik, onlarin bireysel ihtiyaglarina gore

bilimselligi kanitlanmis terapi, egitim ve 6gretim yontemleri uy-
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guladik. Cevremizde calisan on on bes kisinin uygulamalarina da
tanik olduk. Asagida da deginecegimiz pekistirme ve éddllendir-
me ilkeleri bu alanda kullanilan temel ilkelerdendir. Amerikali 6g-
retmenler veya 6gretmen yardimcilari hig elestirisel tutum goster-
meden 6dullendirme icin ¢ikolata (veya M&M dedikleri sekerleme)
kullaniyorlardi. Kirk yildir Norveg'te yasantimizdan ve buradaki
kalttrdn de bir parcasi olmamizdan kaynaklanan bir tutumla biz
hicbir zaman gikolatanin bir sartmis gibi strekli olarak kullaniima-
sinin dogru bir uygulama olduguna inanmadik. Bu uygulamalara
da elestiri verdik. Neden? Burada kulturel bir faktér rol oynuyor.
Norvec'te surekli ¢cikolata vererek terapi, egitim ve égretim yapa-
mazsiniz. Cok nadir durumlar hari¢ bdyle bir uygulama hos karsi-
lanmaz. Hele hele otizmli cocuklarda mide, badirsak ve beslenme
sorunlarinin yaygin oldugunun bilincinde olan kisiler olarak giko-
latali uygulamalari kolay kolay kabul etmezsiniz. ABD'de yaygin bir
sekilde uygulansa da Norvec'teki kultur ve toplum bilinci buna ye-
sil 1stk yakmak istemiyor. Burada vermek istedigimiz mesaj sudur:
Bir yontem kullanilacaksa kullanmadan 6nce c¢ok iyi 6grenilmeli
ve ¢ocuklara uygulanirken de onlarin ve ailelerinin becerileri ve
davranislar yaninda, tutumlarinin ve degerlerinin de gelismesine
katkida bulunmasi ve onlarin daha saglikl bir yagsam benimseme-
lerine yardimci olmasi gerekir. Bunu yaparken durust ve samimi
bir sekilde goruslerimizi ve uygulamalarimizin gerekgelerini hem
aileye hem de ¢ocuga anlatmaliyiz.

Otizmli ¢ocuklarin bircogu dusutincelerine ve duygularina ke-
lime koyamasalar bile onlar da saglikli yeme aliskanliklarinin

onemini anlayabilirler. Onlar da saglikli segcimler yapmay 6gre-
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nebilirler. Hele hele bu dustincelerimizi onlara sevgi ve samimi
duygularla harmanlayarak 6gretirsek. Bu kadar yillik meslek ha-
yatimizda otizmli ¢ocuklar kadar kendileri hakkinda ne dusun-
dugumuzu aninda anlayan ve davranislariyla bunu belirten baska
bir cocuk grubuyla karsilasmadik. Otizmli bir cocugun ¢ikolatayi
bir elma dilimiyle veya bir Uzimle veya baska bir saglkli maddey-
le degistirmesi zor bir 8grenme sureci degildir. Ayrica boyle bir

girisim onlara ne kadar deger verdigimizin guzel bir delilidir.

Otizm Alaninda Bilimsel Dayanakli Uygulamalar
1970'li yillardan ginimuze kadar ABD’de tip, psikoloji ve egitim
alanlarinda otizmli gocuklara hangi yontemleri kullanarak daha
fazla yardimci olabiliriz diye bircok arastirmalar yapilmistir. Daha
once de bahsettigimiz gibi otizm alaninin gegmisinde yanhs du-
stince ve gelisiguzel uygulamalar coktu. Otizmli cocuklarin okul-
lara kabul edilmemeleri, toplum ve akranlarindan strekli soyut-
lanmasi, ailelerinin, bilhassa annelerinin suglanmasi, cocuklarin
gelisiguzel kurumlara verilip ailelerinden uzaklastiriimalari ve
bircok Uzlcu olaylarin yasanmasi zamanla bilimsel ve etik olarak
kabul géormemeye basladi. Son elli yilda bu ¢ocuklarin da ken-
dilerine uygun egitim haklari oldugu dusuincesi 6ne cikarilarak
yasalarla desteklenmeye baslandi. Otizmli cocuklarin gogalmasi,
bu alanda bilimsel arastirmalarin cogalmasina da neden oldu.
“Otizmli ¢ocuklarin kendilerine 6zgu 6zellikleri nedir? Gugclu
ve zayIf taraflari nelerdir? Onlara hangi yontemlerle ve cevresel
duzenlemelerle daha etkin terapi, egitim ve 6grenim verebiliriz?”

gibi sorular zamanla bircok arastirmaya konu oldu. Gelisiguzel
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uygulamalar ve dedikodular da bu donemde artmaya basladiy-
sa da ciddi arastirmalar ve duizenli girisimler hizla cogaldi.

Son yirmi yilda otizm/otizm spektrum bozuklugu alanindaki
bilimsel dayanakli terapi, egitim ve égretim ydntemlerinin belir-
lenmesi icin bilimsel tartismalar ve toplantilar yapildi. Daha son-
ra uygulamalari incelemek icin kapsamli arastirmalar yuratalda.
Bilimsel dergilerde yayinlanan makaleler gézden gegirildi, uzman
doktorlarin (psikiyatristlerin, cocuk doktorlarinin) gérusleri alind.
Yapilan uygulamalarin (terapi, egitim ve 6gretim) cocuklarin ve on-
larin ebeveynlerinin ihtiyag ve tercihlerine uygunlugu ve cocugun
davranis ve beceri alanlarindaki gelismeleri hakkindaki gorusleri
alindi ve incelendi. Bu arastirmalar, arastirma merkezleri, arastirma
kurumlari ve grup halinde calisan arastirmacilar tarafindan belirli
bilimsel 6lceklere /kistaslara dayal olarak ABD'de gerceklestirildi.
Yani bugun bilimsel dayanakli uygulamalardan, yontemlerden,
modellerden, egitimsel veya psikolojik mudahalelerden, dizenle-
melerden veya pedagojik ilke ve stratejilerden konu edildiginde,
bunlarin otizmli cocuklara yonelik terapi, egitim ve dgretimle ilgili
olanlarinin ¢ikis yeri ABD'dir. Asagidaki ¢izelge ABD’de yapilan en
son arastirmada belirlenen bilimsel dayanakli uygulamalar olarak
nelerin kabul edildigini ve bunlarin hangi yas grubuna, hangi alan-

da katkida bulunabilecegini gosteriyor:
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Sekilden de gorulecedi gibi 27 tane uygulama bilimsel da-
yanakl uygulama olarak nitelendirilmistir ( Wong, C., Odom, S.
L., Hume, K. Cox, A. W,, Fettig, A, Kucharczyk, S, .. Schultz, T. R.
(2013 kaynagina dayanarak hazirlanmistir). Bu uygulamalarin bir
kismi yontem, bir kismi ilke, bir kismi model, bir kismi strateji ve
bir kismi taktik olarak anilmaktadir. Bunlari yapilandirilmis bir
ortamda sistemli bir sekilde uygulamak icin de gesitli program-
lar gelistirildi (Ornek: TEACCH programi, Denver Modeli, Prince-
ton Child Development Institute (PCDI) Programi vb.). Bu alanda
uzmanlasmamis bir veli veya 6gretmen bunlarin bazilarinin ne
oldugunu biraz anlasa da uygulamasini dogru bir sekilde yapa-
bilmesi icin rehberlige gereksinimi vardir.

Bu konuda Turkiye'de son yillarda degisik Universite ve ku-
rumlarda bilimsel arastirma ve yayinlar yapilmasi ve egitilmis in-
san gucunun ¢ogaltilmasi ydnundeki ¢abalar sevindiricidir. Biz
otizm konusunda giderek cogalan Turkce yayinlardan da velile-
rin ve 6gretmenlerin yararlanmasini otizmli ¢ocuklar ve aileleri
icin olumlu bir gelisme olarak goruyoruz. Ama her Ulkede ol-
dugu gibi Turkiye'de de otizmli cocuklarin egitimi ile ilgili daha
yapacak ¢ok is oldugunu da g6z ardi edemeyiz. Unutmayalim:
Her genis ailenin bir Uyesinde olabilecek bir nérogelisim soru-
nundan bahsediyoruz.

Bu alandaki egitim olanaklarinin ve arastirmalarin ¢ogaltil-
masi, Ulkedeki otizmi/OSB olan ¢ocuklar ve onlarin aileleri igin
onemi buyuk olacaktir.

T.C. Milli Egitim Bakanliginin da bu konuyla yakindan ilgilen-

mesi de Ulke ¢cocuklari adina sevindiricidir. Milli Egitim Bakani-
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miz Sayin Prof. Dr. Ziya Selcuk’a bu vesileyle bir kez daha tesek-
kurlerimizi sunuyoruz.

Bu kitapcgikla Turkce okuyup yazabilen insanlara anlayabile-
cekleri bir dille yararli bilgi ve gorusler aktarabilmissek, otizmli
cocuklar, onlarin yakinlari ve bu konuyla ilgilenenler adina mut-

luluk duyacagiz.
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