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OTizZMLi GOCUK SAHIBi EBEVEYNLER
iGIN KITAPGIK

DEGERLI EBEVEYNLER!

Bu KITAPCIK otizmli gocuk yetistiren sizler igin

hazirlanmistir.

Kitapgiktaki konular asagidaki gibi 6zetlenmistir:
Otizm spektrum bozuklugu (OSB) nedir?
Teshis: neden gereklidir ve neden ¢ocuk
blyldikge farklilagir?

Ongoriler nelerdir ya da gocugun gelecegini ne
beklemektedir?

ilag tedavisi ile ilgili hususlar.

Otizmli gocugun kisa bir tanimi.

OSB'’li bir gocuga gerekli dogru yaklasim nasil
segilir?

Egitim konulari (anaokulu, formalite icabi veya
icerik entegrasyonu).

OSB'’li bir gocuk yetistiren ailenin karsilastigi
zorluklar.

Otizmli bir gocukla etkili iletisim becerileri
gelistirmek icin genel oneriler.

Kaynaklar ve diger faydali bilgiler.

Otizmli bir cocukla yasamak ve onu yetistirmek yeni
bir dil 6grenmeye benzer. Bu yeni ve anlagiimaz
dili gaba géstermeden okuyamayiz, yazamayiz ve

en 6nemlisi bir bagka Ulkeden ve kiiltirden olan
insanlarla konusamayiz; yani gocuklarimizin temel
zorluklari hakkinda bilgi sahibi olmadan onlarla
etkilesime giremeyiz.

Yabanci bir dil 6grenmek i¢in en azindan kendi
dilimize asgari dizeyde hakim olmamiz gerekir.
Bu nedenle otizmli bir cocugun davraniglarini
nasil etkileyebilecegimizi 6grenmek icin kendi
davranislarimizi ve her durumda gocugumuzla
olan etkilesimlerimizden tam olarak ne istedigimizi
bilmemiz gerekir.

“Yabanci” oldugumuz igin konusamadigimiz bir dili
muhtemelen higbir zaman tamamen anlayamayiz,
ancak kendimizi onlardan biri olarak kabul ettirecek
sekilde onlari anlamaya calisabiliriz. Otizmli
gocugumuzla olan iliskimizde de durum aynidir:
Kendisine ihtiya¢ duyuldugunu, toplumun yararli

bir Gyesi oldugunu ve mutlu oldugunu hissettirerek
gelisimini destekleyebiliriz. Bunun igin dil degistikce
(otizm algisi da degistikge) guncel kalmak ve ana
akimin disina ¢ikmamak igin surekli yeni kelime ve
deyigler 6grenmemiz gerekir.
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OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU (OSB)

Klinik agidan otizm; bebeklikte otizm, atipik

otizm, Asperger sendromu gibi pek ¢ok tiirden
olugmaktadir.

Ote yandan, tamamen pratik bir bakis agisindan
bakildiginda, otistik bozukluklarin gesitli tirlerine
sahip ¢ocuklara uygulanan tedavilerde pek gok
ortak nokta vardir ve teori ile pratigi bagdastirmak
adina otistik bozukluklarin tim varyantlarini
birlestiren “otizm spektrum bozuklugu” (OSB)
terimi ortaya ¢cikmistir.

TESHIS: NEDEN GEREKLIDIR VE
NEDEN COCUK BUYUDUKGE FARKLILASIR?

Aslinda teshis bir dogma, ayristirma degil,
hastanin durumuna iligkin gergegin bir yansimasi,
g6zlemlenen klinik tablonun tanimlanmasi,
uzmanlar igin bir “disinme malzemesi”dir.
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Teshisin tanimlanmasi ve netlestiriimesi sayesinde
doktorlar daha farkl ve dolayisiyla daha etkili

bir tibbi midahale plani olusturabilmektedir.

Ayni durum psikolojik ve pedagojik iyilestirme
yontemleri icin de gegerlidir: Yontemlerin
yonlendirmeli, mantikli ve kesin mi yoksa anlamsiz
ve yararsiz mi olacagi belirlenmelidir.

Halihazirda teshis kapasiteleri apayri bir konudur.
Ayrintili ve dogru bir OSB teghisi koyabilmek igin
doktorun kendi deneyimi ve uzmanhginin yani
sira genellikle gocugun durumunun zaman iginde
gbzlemlenmesi de gerekir.
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ONGORULER YA DA COCUGUN GELECEGI
NEYE BAGLIDIR?

Otizmli gocuklara yardimin amaci, gocugun azami
dizeyde sosyal uyumunu saglayarak eylemlerini
kendi basina gergeklestirme becerisi, bagimsizlik,
yasam kalitesini iyilestirme, ailenin bir Uyesi ve daha
sonra toplumun bir Gyesi olarak en yiiksek dizeyde
kendini gerceklestirme imkani kazandirmasidir.

Bu hedefe ulagma imkanini da pek ¢ok faktor
belirler. Bunlardan baslicalar:

1. Otistik bozukluklarin siddeti ve ciddiyeti.

2. Erken teghis. Yabanci uzmanlarin deneyimlerine
gore tedavinin 3 yasindan dnce baslamasi otizmli
cocuklara yonelik 6zel okullardaki 6grencilerin

sosyallesme yiizdesini dnemli élgliide (%15-20
oraninda) artirmaktadir. Erken teshisin basariyla
yapilmasi igin:

OSPB'ye yonelik risk grubu belirleme, 6zel teshis
icin ydnlendirme yapma ve tavsiyeleri pratikte

takip etme gibi gérevlerden sorumlu yerel gocuk
doktorlarinin otizm alaninda yeterli diizeyde egitimli
olmasi;

psikondrolojik dispanser, ihtisas merkezleri ve egitim
kurumlari temelinde nitelikli ve kapsamli teghis
imkani;

risk grubu igin teshiste bulunulmasi (genellikle 2-3
aya kadar sire iginde) ve teghisin dogrulanmasi
halinde sistematik ve kapsamli tedavilere mimkiin
oldugunca erken baslanmasi gerekmektedir.
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3. Uzman tedavisinin erken baglamasi ve tedavinin
tibbi-sosyal ve psikolojik-pedagojik agidan
kapsamli bir yapiya sahip olmasi. Genellikle
psikofarmakoloji, psikoterapi, terapotik pedagoji

ve psikolojik tedavi ayri ayri kullanildiginda kalici
olumlu degisikliklere yol acar.

4. Tedavi ydntemlerinin segimine, sirasina,
suresine ve yeterliligine yonelik uygun ve esnek
yaklasim.

5. Uzmanlar ve ailelerin ortak cabasi.

Glinimuzde otizmin temel nedeni hakkinda
bilimsel olarak kanitlanmig bir bilgi
bulunmamaktadir; bu nedenle tipta “iyilestirici” bir
tedavi ya da uzman pedagoiji ve psikolojide cocugu
“tedavi edebilecek”, onu bu nedenin gelisim seyri
Uzerindeki etkisinden kurtarabilecek “mucizevi” bir
yontem yoktur. Ancak otizmin de diger birgok belirti
gibi ikincil oldugu bilinmektedir; bu nedenle ailenin
uzmanlarla igbirligi ile zamaninda uzman yardimi
saglandidi takdirde 6nemli olumlu sonuglar elde
edilebilir, ¢linki ikincil belirtiler daha az istikrarhdir,
bu da onlarin dizeltiimesinin daha mimkin oldugu
anlamina gelir.
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ILAGC TEDAVISI ILE ILGILI HUSUSLAR

Ebeveynlerin ilag tedavisi konusunda endise
duymasi genel bir olgudur. Burada énemli olan
hususlar sunlardir:

1. Doktora glivenme:

doktor OSB’li cocuklarla galisma ve onlari tedavi
etme konusunda deneyim sahibi olmalidir;

doktor size, yapilacak tedavi hakkinda bilgi vermeli,
eder bir ilag yaziyorsa tedavi ile elde etmek istedigi
sonuglari anlatmall ve olasi yan etkiler konusunda
sizi uyarmalidir;

doktorunuzun sizi kontrol edebilmesi ve
beklenmedik durumlarda tedaviyi esnek bir sekilde
degistirebilmesi icin onunla aninda iletisime
gegebilme imkanina sahip olmalisiniz.

2. Doktor regetelerinin kosulsuz ve dogru bir sekilde
yerine getirilmesi.

3. ilag tedavisi ile yapilan miidahaleden elde

edilen etkiyi evde ¢ocukla yapilan glinliik pratik
calismalarda ve psikolojik ve pedagojik iyilestirme
faaliyetleriyle pekistirme olasihgi.

ideal olan, pediatrik psikiyatristin OSB’li gocuklara
yardim konusunda uzmanlasmis bir ekibe mensup
olmasidir. Doktor tarafindan gerekli gérildigu
takdirde, farmakoterapi otizmli gocuk i¢in hazirlanan
bireysel programin ayrilmaz bir pargasi haline gelir.
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Nelerden korkulmali?

Bir tedaviyi veya baska bir miidahale yontemini
oéneren uzmanin size, “deneyelim, nasil olsa daha
kotisu olmaz” veya “bu ilaci/yéntemi kullanmak
cocugunuzun otizmini iyilestirecek/ortadan
kaldiracak” gibi ifadeler s6ylemesi durumunda s6z
konusu yontemi kullanmamalisiniz.

OTIZMLI COCUGUN KISA BIR TANIMI

Otizm, insanlarla ve gevreyle yeterli iletisim
kuramamaya iligkin zihinsel bir gelisim bozuklugudur.
Otizmli ¢cocuk,

¢ dogrudan goz temasindan kaginir veya “bakar” gibi
gorundr;

¢ diger insanlarla nasil iletisim kuracagini bilmez,
diger insanlarin kendisiyle dogrudan iletigsim kurma
girisimlerinden ¢ok ¢abuk yorulur, kendi halinde
kalmay: tercih eder; simarik ve yaramaz goérinuir,
¢ogu zaman istekleri yerine getirmez, dogrudan
hitaplara cevap vermez, dzellikle cocugun énemli,
6zel cikarlari s6z konusu oldugunda kendisine
bir seyi yasaklamak zordur;

¢ iletisim kurarken ¢ok az konusur ve
jestlerini gok az kullanir, bir ihtiyag
duydugu durumlarda bile yalnizca baska
bir kisinin elinden tutabilir ve yetigkinin
elini ilgi duydugu nesneye dogru itebilir;
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genellikle kendi yasindaki ¢ocuklara ilging gelen
seylerle ilgilenmez;

el sallamak, parmaklari oynatmak, sallanmak
gibi garip ve anlasilmaz hareketlerde bulunmasi
veya sesleri, kelimeleri, cimleleri yanlis telaffuz
etmesi nedeniyle “farkli” gérinar;

ismiyle cagrildiginda bile dikkati dagiimayacak
sekilde elinde ip déndirmek, nesneleri arka
arkaya dizmek, kitaplari karistirmak gibi
alisilmadik hareketler sergiler;

bazen oyun iginde bile zor égrenir; Gzulur ve
sinirlenmeye baslar;

kendisine ¢ocuk kitabr okuyan bir yetigkini
dinlemekte genellikle zorlanir; kitabi hemen
kapatir, alir veya eliyle kisinin agzinizi kapatir;

etrafinda olup bitenlere karsi asiri hassastir
(sesler, dokunuslar, kokular, tatlar, gérintuler);
bu durum ev aletlerinin glrultisinden, belirli TV
reklamlarindan veya bir odadan (banyo, tuvalet)
korkma, belirli yiyecekleri yemeyi reddetme gibi
farkli sekillerde ortaya gikabilir;
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cevredeki uyaranlarin yogunlugu azaldigindan
hi¢ sorun yagsamadan karanlikta kalabilir,
rahatsiz olmaz (ebeveynlerin “karanlikta suda
balik gibi kendini rahat hissediyor” dedigini sik
sik duyabilirsiniz);

glnlik rutinlerdeki degisiklikleri, yeni kiyafetler
ve yiyecekler vb. degisimleri kabul etmekte
zorlanir (“onunla sokakta anlasmak mimkin
degil, o sadece gitmesi gerektigini dustindigu
yere gitmek istiyor”);

Bu gocuklarin uzman yardimina ihtiyaci vardir.
Icerigi Uzerine dusunulmus, kapsam ve siire

acisindan yeterli, devaml ve sistematik bir
tedavi uygulanmazsa gocuklarda agir hasarlar
gorulebilir.

Cocuklarda otizm, kérlik ve sagirliktan daha sik
gOruldr. Yabanci istatistikler otizmin her 150-155
cocugun 1’inde goruldigini gostermektedir (E.
Schopler, 2007). Minsk sehri yaklasik 300.000
gocuk nifusuna sahiptir. Bu, sehrimizde otistik
spektrum bozuklugu olan yaklasik 2.000 gocuk
olabilecegi anlamina gelmektedir.
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OSB’Li BIR GOCUGA GEREKLiI DOGRU
YAKLASIM NASIL SECILIR?

Otizmli gcocuklarla galismaya yonelik en yaygin,
bilimsel olarak kanitlanmis ve uluslararasi kabul
g6rmis yaklagimlar sunlardir:

® TEACCH programi (Treatment and Education of
Autistic and related Communication handicapped
Children), otizmli ve benzer iletisim bozukluklari
olan cocuklar igin bir tedavi ve egitim programidir;

® ABA (Uygulamali Davranis Analizi), davranisgi
yaklasim;

¢ duygusal diizeyde yaklagim.

Bunlardan her birinin artilari ve

eksileri S.S. Morozova’nin “Otizmli

cocuklarla calisma igin bireysel

tedavi programlarin olugturulmasi :
ve kullanimi” (Moskova,
2008) adli kitabinda
aciklanmistir.
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Tdm bu yaklasimlarin ortak amaci otizmli

cocuk igin olabilecek en yiksek sosyallesme
seviyesine ulasmak olsa da, bunlarin her birinin
temelinde 6zgln dusuince sistemi yer alir.
Yaklagimlarin temsilcileri ayni zamanda kendi
yaklasimlarinin tek dogru yaklasim olduguna ve
tiim otizmli gocuklara uygulanabilecegine inanir.
Ancak otistik bozukluklar o kadar farklidir ki
“bireysel 6zelliklere gore farklh ¢cocuklar igin farkh
yaklagsimlar” daha elverigli bir yaklagimdir.

Secim oncelikle gocugun mevcut durumuna
baghdir. Eger cocukla duygusal etkilesim kurarak
baslamak istiyorsak duygusal diizeyde bir
yaklasima ihtiyacimiz vardir. Cocugun etrafindaki
degisikliklere karsi ¢ok glclu bir duyarliligi varsa
ve kaliplagsmis faaliyetlere yogun bir dikkatle
girisiyorsa, yapilandiriimis faaliyetlerde beceri
gelistirmek icin TEACCH programini kullanmak
gerekebilir.

Davranisgi yaklagsim ise konsantrasyon ve taklit
becerilerinin gocukta bulunmamasi ya da az
gelismis olmasi halinde bu becerilerin 6gretiimesi
icin uygundur.
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Otistik Cocuklara Yardim Merkezi “Dobro”
(Moskova) uzmanlari bu yaklagimlarin herhangi
bir vakada herhangi bir OSB’li gocukta kullanilip
kullaniimayacagini belirlemek icin devasa bir
c¢alisma yapmistir. Buna gore dikkate alinmasi
gereken 6nemli hususlar (S. S. Morozova, 2008):
1. Cocugun kisisel 6zellikleri (yas, iletisim
ozellikleri, zihinsel gelisim diizeyi, korkulari

ve asiri duyarliligi);

2. Cocugun gelisiminin sosyal durumu

(acil sosyal uyum ve entegrasyon ihtiyaci;
ebeveynlerin gocuga karsi tutumu; ebeveynlerin
uzmanlarla isbirligindeki tutumu);

3. Yardim eden kurulusun 6rgutsel kapasitesi.

Tedavi yaklagsimlarinin ileri vadedeki etkinligi
deneysel olarak dogrulanmasi arzu edilir.
GunUmuzde otizmli gocuklarin tedavisine

ve egitimine yonelik birgok yaklagim vardir.
Ebeveynlerin bunlar hakkinda tam bilgi edinme,
teorik temellerini ve 6zel yontem ile teknikleri
hakkinda bilgi edinme firsatina sahip olmasi
elzemdir.
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Ozel pedagoji ve psikoloji higbir sekilde gocugu
“farkli kilmak” i¢in “her seye glicu yeten”

yollar sunmaz. Ancak aileler ve uzmanlar
arasinda yakin ve yapici igbirligine dayanan

iyi dusunulmus tedaviler bazi durumlarda
ebeveynlerin en cesur beklentilerini bile asan
olumlu sonuglar verebilir

Uzmanlarin 6nceligi; teshis koyma, bozukluklarin
ciddiyetini belirleme, en uygun tedaviyi se¢me,
bireysel bir tedavi programi gelistirmedir. OSB
tedavisinde en 6nemli nokta uzmanlarin

aile ile birlikte galigmasidir. Bu, ebeveynlere
cesitli psikolojik yardimlarin verilmesi, cocugun
gergek sorunlarinin agiga kavusturulmasi,
¢ocukla aile ortaminda ¢alisma teknikleri ve
yontemleri egitimi anlamina gelir, glinki bu,
¢ocuklara yardim etme suirecini daha yogun ve
en o6nemlisi surekli hale getirmektedir
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EGITiM KONULARI (ANAOKULU, FORMAL
VEYA OZLU BIR ENTEGRASYON

Otizmli bir cocugun anaokuluna ihtiyaci var
midir?

Ebeveynlerden sik sik su tepkiyi duyabilirsiniz:
“Cocuklarla iletigsim kurmayi 6grenmesi igin
gocugumu hemen bir gocuk grubuna dahil
etmemiz gerek.”

Bu tavsiyenin otizmli bir gocugun gelisimine
gercekten faydal olabilmesi icin asagidaki
kosullar gereklidir:

1. Cocugun duygularini tahmin etme, duygularini
bir dereceye kadar yonetme ve bunlari yeterince
ifade etme yetenegini igeren asgari duygusal
hazirlik;

2. Goz temasi kurmak ve surdirmek,
selamlasmayi ve vedalasmay! bilmek, isteklerini
s6z veya jest yoluyla ifade etmek, toplu oyunlara
katilabilmek, kendisi hakkinda bir dizi spesifik
soruyu yanitlayabilmek gibi belirli bir dizi iletisim
becerisine sahip olmak; ¥ AN
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3. Cocugun aile ortamina yeterli diizeyde uyum
saglamasi (temel davranis sorunlarini agsmasi,
asgari 6z bakim becerileri olusturmasi, gunlik
rutin izleyebilmesi ve bunu sirdirebilmesi: 6érnegin
soyunmak/ giyinmek, masada tim ¢ocuklarla
birlikte yemek yemek, ortak etkinliklere katiimak,
gezmeye ¢ikmak, sessiz olundugunda uygun
sekilde davranmak);

4. Cocuklarla iletisimde “keskinlikleri”
yumusatabilen ve OSB’li bir gocugun sorunlarini
anlayan 6zenli ve sabirli bir bakim personeli
(cocukla duygusal iletisim kurabilen, onun davranig
ve iletisim &zelliklerini bilen, sorun oldugunda ona
yardimci olmak isteyen);

5. Ebeveynlerin (ailenin) aktif tutumu.

Eger tim bu kosullara riayet edilirse, gocuk

asamali olarak gergekten de anaokulundaki kolektif

yasama dahil olabilir: oraya gitmek isteyecek,
gunlUk rutini yerine getirecek ve
en 6nemlisi gocuklarla ve diger
insanlarla olumlu bir iletisim
deneyimi kazanacaktir. Bu 6zIu
entegrasyondur.
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Cogu zaman asagidaki tablo ortaya gikar: Cocuk
ortak faaliyetlere katilmaz, diger ¢ocuklarla
birlikte masada yemek yemez, tuvalete gitmez
(eve gelene kadar dayanir), gezme sirasinda bir
“g6zin onun uzerinde olmasi” gerekir, kendisini
uyutmak imkansizdir. Olabilecek en iyi senaryoda
glin boyunca “kendi isleri” ile mesguldir: Sallanir,
doner, késedeki yapbozlari toplar, iplerle “oynar”,
pargalari siraya dizer vs. En kotl senaryoda ise
bagirip ¢cagirir, diger ¢cocuklara ve kendisine karsi
saldirgandir, 6fke ndbetleri gegirir. Bu, formal
entegrasyondur. Bunun olumsuz tarafi, ilk kez

bir gocuk bakim merkezine gitme konusunda
olumsuz bir deneyim yasadiktan sonra yukaridaki
kosullar yerine getirilse bile, ilk denemenin
yarattigi ruhsal travmanin sonuglari nedeniyle
daha sonra anlamli bir entegrasyon saglamanin
¢ok daha zor olacak olmasidir.

OSB'LI BIR COCUK YETISTIREN AILENIN
KARSILASTIGI ZORLUKLAR

Otizmli bir gocuk yetistiren ailenin 6zel
hassasiyeti ve gerilimi bazen diger agir
bozukluklari olan ¢ocuklara sahip ailelerden daha
fazladir. Ebeveynlerin yagsadigi stres yavas yavas
kroniklesir.
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Bunun ¢esitli nedenleri vardir

1. Cocugun durumunun ciddiyeti aniden anlasilir.
Cocugun ciddi, zeki bakigi ve “0zel” yetenekleri
ebeveynlere given verir. Bu yluzden gocukta
otizm oldugu dustincesi ve ardindan psikonérolog
tarafindan gocuga engelli raporu verilmesi, ailenin
duygusal durumu tizerinde ¢ok gugli bir etkiye
sahiptir. Cocuk, ailenin gdziinde saglikli ve hatta
yetenekliyken birden egitilemez ve engelli olur.
2. Ulkemizde otizm spektrum bozuklugu

olan gocuklar i¢in 6zel bir bakim sistemi
bulunmamaktadir. Yetistirme ve egitim
kosullarinin otizmli gocuklarin 6zelliklerine
uygun oldugu anaokullari veya okullar yoktur;
otizmli gocuklarla galismak Gizere 6zel olarak
egitilmis 6gretmenler yoktur. Sira digli, zorlayici
davranislari olan gocuklar genellikle mevcut
kurumlara “alismaz”.

3. Yardimci olacak bir

uzman bulmak zordur ve

bdyle uzmanlar varsa bile

sayilari ¢ok azdir.
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4. Aile, cocugun kontrol edilemeyen
davraniglarinin, kaprislerinin vb. nedenlerini
aciklamak ¢ok zor oldugundan genellikle bu sorun
hakkinda higbir bilgisi olmayan tanidiklarinin ve
hatta yakinlarinin manevi desteginden mahrum

kalabilir.

5. Komsularin rahatsiz edici ilgisi, nezaketsizlik,
ulasim araglarindaki, magazalardaki, sokaklardaki
ve hatta cocuk bakim merkezlerindeki insanlarin
agresif tepkileri ebeveynlerin depresif duygusal
durumunu daha da kétulestirir.

Otizmli cocugun annesinde ylksek seviye stres
gOruldr. Bunun temelinde su nedenler yatar:

° otizmli gocuklarda siklikla rastlanan anneye
asiri baglilik (simbiyoz) nedeniyle 6zgurligin
kisitlanmasi;

° dusuk 6z imaj; anne, annelik rolunu iyi bir

sekilde yerine getirmedigini, erken yastaki
c¢ocugunun annelik davranisini pekistirmedigini,
cocugunun kendisine gilimsemedigini,
g0zlerinin icine bakmadigini, kendisini
sevmedigini, onu kucagina aldiginda gérunur bir
temasi tercih etmedigini vb. disundr.
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Babalar, genellikle iste daha fazla zaman
gecirerek ¢ocuk yetistirmenin gunlik stresinden
kagmaya meyillidir, ancak onlar da anneler
kadar agik konusmasa da sugluluk ve hayal
kirikh@i gibi duygular yasar. Babalar,

¢ eslerinin yasadidi stresin en buyuk ydkunu
tasir;

¢ ailenin mali durumundan sorumludur;

® “zor” bir gocuga bakmanin yikinu tasir; bu yuk,
uzun vadeli ve gogu zaman neredeyse émur
boyu surecegi icin daha agirdir.

Erkek ve kiz kardesler de ebeveynler gibi gunlik
hayatta zorluklar yasar. ihmal edildiklerini
dusunebilirler. Bazi durumlarda ailevi

kaygilar paylasarak erken biydrler.

Bazen de 6zel kisisel koruyucu tavirlar
olusturarak “muhalefet” ederler, bunun
sonucunda ailenin ilgisine

yabancilasmalari

ebeveynlere ilave bir

acl haline gelir, bunu
nadiren dile getirirler,
ancak yogun bir

sekilde hissederler.
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Ailenin hassasiyeti, yas krizleri dénemlerinde ve
gocugun anaokuluna/okula baslamasi, ergenlige
ulasmasi, resit olmasi (pasaport alma, yetiskin

doktoruna gegis, vb.) gibi ailenin gelisimindeki
belirli kritik noktalardan gegtigi durumlarda
artar. Bazen bu anlar ailede teshis konulmasi
durumundaki kadar stresli olabilir.

OTiZMLI COCUK YETISTIREN EBEVEYNLERIN
KARSILASTIGI BASLICA ZORLUKLARI
SIRALAYALIM

1) Cocuklariyla iletisimden duyulan
memnuniyetsizlik, cocukla iletisimde gereksiz ve
sahipsiz olma

hissi ve bunun

sonucunda

kafa karigikhigi,

endise, ebeveynlik

kapasitesinde
belirsizlik, yani
6zsayginin,
ebeveynin 6z
imajinin bozulmas
seklinde kendini
gOsterir.
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Bir baska sorun da anne ve gocuk arasindaki
simbiyotik (patolojik olarak birbirine bagimli)
iliskiden kaynaklanir. Bu tur iligkilerde gocuk
kendisine yakin olan kisileri, daha sik olarak
anneyi, ihtiyaclarini karsilamak igin ve diinya ile
iliskisinde bir araci olarak kullanir. Gitgide anne
ve gocuk tek bir bitiin haline gelir (annelerden
siklikla “konugmadik”, “lazimlik egitiminde sorun
yaslyoruz” gibi tepkiler duyarsiniz), bir yandan bu
temas her ikisi i¢in de dnemlidir (birlik duygusu,
birbirleri Gzerinde kontrol, anne igin “en azindan
onun i¢in énemliyim” hissi), diger yandan ise
annede bu sirada ¢ocukla duygusal yakinlik hissi
eksiktir; onunla gergek etkilesimden yoksundur
ve cocukta cesitli alanlardaki gelisiminde sorunlar
artar, ¢linkl timuyle ve tamamen anneye bagimli
hale gelir.

2) Hayat planlarindaki degisiklikler, ebeveynin
beklentilerinin ihlali ve hayat planlarini
gerceklestirememe ihtimali genellikle depresyona,
¢atisma durumlarina ve baba ile anne arasinda
¢6zllmesi zor anlagsmazliklara yol acgar.
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3) Cocugun davraniglarini yonetirken karsilasilan
zorluklar: gocugun yikici davraniglariyla basa
cikmak ebeveynler icin en buyuk zorluklardan
biridir, toplumdan olumsuz bir degerlendirme
alma riski, yetigkinin kendini suglayici tepkilerini
agirlastirip ayni basarisizlik ve garesizlik
duygularina neden oldugunda, en buyutk énemli
zorluk gocugun davranigini “toplum iginde”
yonetmektir.

4) Otizmli bir gocudun yaninda yetisen kardesin
oldugu bir ailede dikkati cocuklar arasinda
béliistirmede yasanan zorluklar: Oncelikle otizmli
bir cocugun yetistiriimesi ebeveynlerin 6nemli

olclide zaman harcamasini gerektirir; bu da
dikkatin bélusturtimesinde yanlis yapilmasi, tim
aile uyeleri icin tek tip gerekliliklerin bulunmamasi,
erkek ve kiz kardeslerin muhalefet etmesine

yol agabilir ve bu da ebeveynler icin ek bir stres
fak olabilir.

(o
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Otizmli bir gocukla etkilesime girme becerilerinin
yoklugunda, ebeveynler cocugun sosyal
yetersizligi konusunda belirgin kaygi ve korkular
gelistirir ve aile gevresinde sosyal bir bosluk
biyur. Moskova Otistik Cocuklara Yardim Merkezi
Direktoért S.A. Morozov sorunun bir baska yonu
hakkinda sunu soyliyor: “Otizmli gocuklarin
davranislar tuhaftir ve genellikle toplumda nasil
davranilmasi gerektigine dair genel kabul goéren
fikirlere uymaz ve toplum, hoggori eksikligi
Olguslinde otizmli gocugu ve ailesini uzaklastirir.”
Otizmli bir cocuk babasi olan Diinya Otizm
Orgiitii (WAO) Baskan Yardimcisi Paul Shattock
ise sunlari séylemistir: “Egder sizi ziyaret eden
aileler sadece otizmli

cocuklari olan aileler ise o
zaman sizin gocugunuz da
otizmli demektir.”
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Ulkesinde cok popiiler ve ¢ok varlikli bir adam
olan milli beyzbol takiminin eski kaptani Doug
Flutie, “Oglumuza otizm teghisi konuldugunda
herkes bizden uzaklasti, &deta yalniz kaldik”
diyor. Otizmin erken teshisi hakkindaki bir filme
sponsor olmakla kalmayip, otizmli bireylere karsi
hosgdrulu tutumlar tesvik etmek ve Ulkedeki
otizm sorununun ¢ézimune yardimci olmak
icin oglu ve esiyle birlikte filmde rol almigtir. S.
A. Morozov, “Ulkemizdeki gogu ebeveyn bdyle
bir seye kalkisamazdi, onlari kinamak da zor:
Toplumumuzdaki hosgori seviyesi dusuk,
gelisimsel engeller cok uzun zamandir gesitli
ayrimcilik turlerinin sebebi ve ‘ben degil de kim
yapacak’ tavri nadiren gérullyor.” diye ekliyor
(“OSPB’li Bireylere Yardimin Sosyal ve Yasal
Yonleri”, 2008).

Ayni zamanda otizm spektrum bozuklugunun
dizeltiimesine yonelik kapsamli bir yaklasimin en
onemli yonlerinden biri de ebeveynlerin ve ailelerin
bir butlin olarak siirece dahil edilmesidir. Moskova
Otizmli Cocuklar Yardim Merkezi'ne gore tedavi edici
mudahalenin bagarisinin %75-80’i rehabilitasyon
surecine yeterli aile katilimina baglidir, zira;
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1. Ebeveyn, ¢cocugun toplumdaki g¢ikarlarini
muinhasiran temsil eder, ondan sorumludur ve
egitimi ve yetistiriimesiyle ilgili olanlar da dahil
olmak lzere hayatinin tim énemli konularinda
karar verir;

2. Gocuk ebeveyn degerlendirmesine odaklanir.
Tedavi edici yaklasimin etkinligi ebeveynin
konumuna baglidir;

3. Aile, gocugun zamaninin ¢ogunu gegirdigi
ortamdir. Ebeveynlerin, gocuklarinin egitim
kurumunda edindigi beceri ve yeterlilikleri
pekistirmek igin surekli calismalari gerekir.

Ebeveynler bir cocugun duygusal agidan rahatsiz
edici davraniglari oldugundan siipheleniyorsa

(bu sadece otizm igin gegerli degildir) gocuga
duygusal agidan nazik bir ortam saglamak

hayati 6nem tasir. Kiiglik gocugu olan bir ailede
catisma, kavga, bagirma gibi duygusal gerginlikler
olmamalidir. Annenin gergin ve kaygili durumu
bebege gecerek kendi kaygisini artirir ve
davranislarini etkiler. Ornegin, kiigiik bir gocuk
yatakta yatarken yetigkinler asla televizyonda i¢
karartici ve kan dondurucu bir sey izlememeli,
yuksek sesli miizik dinlememeli, genel olarak
kulak tirmalayan, ¢ok yiksek, hos olmayan
seslerden kaginmalidir.
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Erken yasta tensel temas ve sakin, sefkatli bir
anne sesi gocuga guven verir, gerginligi azaltir,
bdylece dogru ruhsal gelisim igin 6n kosullar
olusturur. Bebege sevdigi bir ninniyi sdyleyerek
kucakta sallamak, bir hikdye anlatmak, oksamak,
dokunmak bunu kolaylastirir. Zamanla sicaklik ve
rahatlik hissi artacak, gerginlik ortadan kalkacak
ve gocugunuz sizinle birlikte olmaktan daha fazla
keyif alacaktir.

Hijyen rutinleri de bebeginizin duygusal geligimi
icin dnemlidir. Cocugu giydirirken anne hos
olmayan hisleri ortadan kaldirir, bebegin

vicuduna nazik¢e dokunur, ona gulimser ve
cocugun zihninde rahathdin ortaya ¢ikisi yavas
avas anneyle iligkilendirilir.

Bazi bebekler yasamlarinin ilk birkag¢ ayinda
¢cok sessizdir, az ses ¢ikartir ve ¢ok az sorun
cikarir ya da hig ¢gikarmaz. Bu durum duygusal
gelisimde bir gecikmeyi yansitiyor olabilir; bu
durumda ¢ocugun hem duygusal, hem fiziksel
hem de duyusal aktivitelerini artirmasi gerekir.
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Ebeveyn ilgisi, sefkati, sicakligi ve sevgisi normal
bir ¢cocuk igin tiikenmezken, otizmli bir gocuk igin
hizli ve keskin bir sekilde azalir, geri bildirimle
desteklenmez, ancak bu otistik gocugun buna
ihtiyaci olmadigi anlamina gelmez.

Bebeginizle mimkiin oldugunca erken duygusal
temas kurmak énemlidir, ancak duygusal gelisim
bozukluklarinda (en agiri otizmdir) bu kolay degildir.
Ailenin otizmli bir gocugun gelisimindeki rolu

g0z ardi edilemez, ¢linkl aile sadece gocugun
“dogal yasam alani” degil, ayni zamanda otizm
tedavisinde de en 6nemli faktordir. Hi¢ kimse
gocugunu ebeveynlerinden daha iyi taniyamaz, bu
nedenle ebeveynler uzmanlarla yakin isbirligi icinde
calismalidir.

Ebeveynler asagidaki konularda son derece buylk
bir rol oynamaktadir:

duygusal temas kurma;

rahat bir aile ortami yaratma;

gocugun oyun faaliyetlerinin gelistiriimesi;

ailenin glinliik yasamina katilm (gocugun sofra
kurma, temizlik, gamasir yikama, yemek pisirme
vb. faaliyetlere katihmi);

uzmanlarla galisma surecinde gocugun edindigi
becerilerin (hem 6z bakim, 6grenim, konusma,
iletisim, motor gelisim vb. ile ilgili olanlar)
pekistiriimesi.
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OTIiZMLI BiR COCUKLA ETKILI ILETiSIM
BECERILERI GELISTIRMEK iGIN GENEL
ONERILER

Ebeveynler icin durumun kesinlikle daha iyiye
dogru degismeye baslayacagi en 6nemli basari
“‘cocugumun davranisi benim davranisima bagh”
gercgegini fark etmesidir. Cocuguyla iletisimini,
etkilesim sekillerini aktif bir sekilde kesfetmeye
baslayan ebeveyn alisiimis hale gelen gunlik
sorunlarin baglarini koparir, akisa kapiimay!i
birakir ve olaylarin gidisatini etkileme imkanini
elde eder.

V.E. Kagan’in “Erken gocukluk otizminin
belirtilerini agiga ¢ikaran okul 6ncesi gocuklarin
ebeveynleriyle yapilan konusmalarin bir
6zeti"nden alintilayahm:

“Tutumunuz esnek olursa gocugunuza yardiminiz
en Ust dizeye ¢ikar. Bu, yardiminiza ihtiyaci
oldugunda ona yardim ettiginizi ve yardiminizin
gocugun o andaki ihtiyacini tam olarak karsiladigi
gOsterir. Yardiminiz gocugunuzun faaliyetinin
yerine gegmemelidir. Ondan bildigi ve yeterince
yapabildigi seyleri talep edebilmeniz yerinde
olacaktir.”

Cocugunuz hakkindaki bilginiz, gocugunuzun neyi iyi
yaptigini, neyi yeni 6grenmeye basladigini ve neyi
hi¢c yapamadigini belirlemenizi saglar. ik senaryoda
duruma gore Ovebilir veya talepte bulunabilirsiniz,
ikinci senaryoda yardim edebilirsiniz, Gglincu
senaryoda ise ¢ocuk i¢in imkansiz olan ve
dolayisiyla travma yaratici taleplerde bulunmaktan
kaginabilirsiniz.

Egder sadece ¢ocuga ulagsmayi degil, ayni
zamanda artik onun 6nemli zorluklarini da dikkate
aliyorsaniz bu iyidir. Calismanizin basarisinin
OlgUsu, dncelikle ideale yaklagsmak degil, nemli
zorluklarin Ustesinden gelmektir. Bu, gcocuda
sizin tarafinizdan en iyi destegi saglayacaktir.
Cocugun, dogru davranis orneklerinin tegvik
edilmesine ihtiyaci vardir. ’
Sicak ve sefkatli destek gocuga

yardimci olurken, kinama davranigi

gocugun kafasinin karismasina

neden olur. Cocugun davranisina

kars! sizin sergilediginiz olumsuz

davranis yalnizca

aclkga sahip

oldugu becerileri

kullandiginda

uygundur.
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Cocugunuzla iletisim kurarken, onun ilgi alaninda
oldugunuzdan ve sizinle bir sekilde iletisim kurmaya
hazir oldugundan emin olmaniz gerekir. Cocugunuz
size dikkatini vermeden once ona birkag kez hitap
edebilirsiniz. Bu gibi durumlarda sinirlenmemeniz

iyi olacaktir. Cocugunuzla iletisiminiz midahaleci
olmamaldir, tim zamaninizi gocugunuzla
gecirmemelisiniz, bu hem sizi hem de ¢ocugunuzu
yorar. Gocugun sizin dostane ve sakin, yardima
hazir oldugunuzu hissetmesi 6nemlidir. Cogu zaman
sadece ¢ocuga yakin olmak ve zaman zaman ona
hitap etmek yeterlidir. Eger ¢ocuk sizinle yeterince
temas halinde degilse, bu size temasi asamali olarak
genisletme ve derinlestirme firsati verecektir. Eger
siz olmadan yapamiyorsa, gitmenize izin vermiyorsa,

bu onu yavas yavas sizin varliginizda
ve sonra siz olmadan bagimsiz
davranisa alistirma firsati verecektir.

Cocugdunuzun davraniglarinin bircok 6zellidi sizi
korkutur veya utandirir. Onlarla “micadele etme” istegi
olugabilir. Ancak bu tuhafliklarin sizi rahatsiz etmedigini
ona hissettirmeyi basarirsaniz daha iyi olur. Ornegin
sik sik gézlerinin 6ntinde bir sey déndirduduni veya
salladigini varsayalim . Bu faaliyetler her seferinde
durdurulmali mi, dyleyse bunu yapmanin en iyi

yolu nedir? Bagirmalar ve engellemeler, sizde ve
gocugunuzda surekli ve yorucu bir savasa déntisme
riski tasir. Bazen 6niiniizde “donebilir ve sallanabilir’,
ancak bu ¢ok uzun sirmez. Bu faaliyetler onun igin
hostur ve onun igin hos olanin sizin igin rahatsiz edici
olmadidini hissetmesi iyidir, bu onunla iletisiminizi
kolaylastiracaktir. Ardindan ¢ocugunuzun dikkatini

ve ilgisini gcekeceginden emin oldugunuz bir seyle
dikkatini dagitabilirsiniz. Ona ayni faaliyetleri sinirli
saylida ve kabul edilebilir bir bicimde iceren oyunlar

ve etkinlikler sunabilirsiniz. Ornegin, onu salincakta
sallayabilir, gamasir veya dikis makinesinin kolunu
cevirmesine izin verebilir, size bir sey vermesini
isteyebilirsiniz. Surekli olarak ayni dikkat dagitma
yoéntemlerine bagvurmamalisiniz, aksi takdirde bu
yoéntemler monoton ve kaliplagsmis héle gelebilir. Bazi
durumlarda gocugunuza sadece bir nesne vermeniz
(size ait bir nesne: gozlik, mendil, kalem) ona bir

sey sOylemeniz veya dokunmaniz dnerilir. Eger suyla
oynamay! seviyorsa, nitekim genellikle severler, bu
oyunlari yikama, banyo yapma, dis firgalama, camasir
yikama, bulasik yikama, gigek sulama gibi becerileri
6grenmesine yardimci olmak i¢in kullanabilirsiniz.
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Diger cocuklara karsi saldirganlik, oyuncaklari ve
esyalari almak gibi istenmeyen tim davranislar
affedilmemelidir. itiraziniz, cocugunuzun “benim’
ve “bagkasinin”, “yapabilirim” ve “yapamam”
kavramlarini 6grenmesine ve ileride iletisim
guglukleri gekmemesine yardimci olur. Bunu
yaparken faaliyetlerde bazi degisiklikler

onerebilirseniz iyi olur.

J

Cocuk ¢ok fazla konusmuyorsa, onunla uzun

ve karmasik ifadeler kullanmadan kendisinin
anlayabilecegi sekilde konugmak daha iyidir.
Bircok cocuk kendisinden “SEN” veya “O”, diger
insanlardan ise “BEN” diye s6z eder. Bu, gocugun
insanlari ayirt edemedigi ve onlari nesneler
dinyasindan yeterince ayiramadigi anlamina
gelir. Bu zorluklarin Ustesinden gelmesine, “O”,
“Onlar” kavramlarina hakim olmasina ve bunlari
dogru kullanmasina yardimci olmaniz uygun
olacaktir. Bunu yaparken “Ben” zamirinin dogru
kullaniimasina yonelik hatirlatmalarinizin giderek
daha etkili hale geldigini fark edeceksiniz. Bazen
sinirli olan gocuk sanki size inat olsun diye zamirleri
yanlis kullanmaya baglayabilir. Kizmayin. Boyle
bir tepki goriintiste azalan zorluklarin gegici olarak
yogunlastigini ya da gocukla iletisim tarzinda
degisiklikler yapilmasi gerektigini gosterir.
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Cocugu ailenin faaliyetlerine mimkiin oldugunca
dahil etmek mimkun ve gereklidir. Bu, masanin
kurulmasina yardim etmek, masada bir sey
vermesini istemek olabilir. Bu yardim kuiiglik olsa bile
cocuk i¢in faydaldir. Bazi 6zel kurumlar, tGzerinde
masa nesnelerinin resmedildigi bir masa 6rtlsi
kullanir; bu, cocugun tabak, ¢atal, kasik yerini
bulmasina yardimci olur. Bu ¢ocuga yardim etme
ilkesi cok daha yaygin bir sekilde de kullanilabilir.

“Simdi ceketini giyeceksin .... yemek yiyeceksin ...
cimlerin Uizerinde yuruyorsun...” gibi nazik yorumlar
yardimci olur. Bu yorumlar eylemlerden 6nce veya
eylemler sirasinda kullanilabilir ancak emir verici
olmamalhdir. Cogu zaman ¢gocugunuza yapmasini
beklediginiz eylemi gdstermeniz veya onunla birlikte
yapmaniz gerekir, 6rnegin vedalasirken el sallamak,
kalemi dogru sekilde almak gibi. Eylemlerin,
aligkanliklarin, kelimelerin gocukta

¢ok kolay “takil kaldigini”

ve daha sonra uzun

sure tekrarlandigini fark

edersiniz. Bu nedenle, ona

ogrettikleriniz mimkin

oldugunca eksiksiz ve dogru

olmalidir. Aksi takdirde

iletiimesi zor olan yanhs veya

eksik davranis kaliplarina

“takilip” kalabilir.
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Genellikle gocukla yapilan tim faaliyetler bir tiir
egitim kapsaminda yapilandirilir. Cocukla ¢alismak,
oyun temelinde oldugunda daha kolay ve daha
verimlidir. Etkinliklerin gok uzun olmamasi ve gocugun
halihazirda bildigi veya 6grenmeye basladigi seylerin
Uzerine inga edilmesi daha iyidir. Cocugun ne
yaptidini, ne gérdigini ve ne duydugunu anlamasi
6nemlidir. Cinkl onun gelisimi karmasik bir hikayenin
kusursuz bigimde dogru ama mekanik olarak yeniden
Uretilmesinden ziyade, basit bir hikayenin karigik

da olsa bilingli bir sekilde yeniden anlatiimasi igin
daha 6nemlidir. Cizim yapmaya 6zellikle dikkat edin.
Cocugunuzun en basit seyleri, geometrik sekilleri
gizmesine yardimci olun. Ancak cizimleri size sadece
“karalamalar” gibi goérlinse bile, onu istedigi seyi
istedigi sekilde gizme firsatindan mahrum birakmayin.

Durumdaki iyilesme farkl sekillerde kendini
gosterebilir. iletisimi kolaylastirmak ve genisletmek,
cevrenize ve kendinize dikkat etmek, insanlarin
duygularina karsilik vermek, ev yasamina katiimak
vb. bir agamada sizin igin sikici bigimler alabilir.
Onceden her seye kayitsiz olan gocuk takintili
hale gelir, sizi takip eder, surekli sizi ¢ekistirir veya
durmadan yerleri slipirmeye, zaten temiz olan
bulasiklari yikamaya baslar.
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Bu, davraniglarinin zorlugunu artirir, ancak
cevresine iliskin farkindahiginin ve faaliyetlerinin
arttigini gosterir. Olumlu davranirsaniz arzu edilen
davranisin olugsmasini hizlandirirsiniz, bastirirsaniz
sureci yavaglatma riski var.

Sadece ¢ocukla birlikte yapilan faaliyetler gocugun
durumunda belirleyici bir fark yaratmayacaktir.
Ancak ¢ocugunuzun davraniglarinin ve gelisiminin
ne Olgude iyilesecegi, blyuk dlglide ona verdiginiz
destege, icinde bulundugu insani ortama ve
beklentilerinizin dizeyine baghdir. Cocugunuzdan
cok fazla sey bekleyerek, ondan ve kendinizden
surekli memnuniyetsizlik duyabilir,

yeteneklerini ve basarilarini

kiicimseyerek desteginizin kapsamini
azaltabilirsiniz. Cocuga mimkun

oldugunca yardimci olmak, onu oldugu

gibi kabul etmektir ve gelisimine

mumkin olan her

sekilde katkida

bulunmaktir.
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iGN KITAPGIK

OKUNMAYA DEGER KAYNAKLAR

1. Koen Sh. Otizmle nasil yagsanir? - M: Genel Beseri
Calismalar Enstitlisti, 2008.

2. Lebedinskaya K. S., Nikolaskaya O.S., Baenskaya
E. R. lletisim bozuklugu olan gocuklar: erken gocukluk
otizmi. - M.:Prosveshcheniye, 1989.

3. Morozov S. A., Morozova T. I. Cam duvarin
ardindaki diinya.

Otistik gocuklarin ebeveynleri icin bir kitap. - M.:
Signal, 2002.

4. Nikolskaya O.S., Baenskaya E.R., Liebling M.M.
Otistik cocuk. Yardim yollari. - M.: TEREVINF, 1997
(2002).

5. Piters T. Otizm. Teorik anlayistan pedagojik etkiye. -
M.: VLADOS, 2002.

GUNLUK KULLANIM iGIN KAYNAKLAR

1. Otistik cocuk, evdeki sorunlar. Otistik cocuklara ve
ergenlere sosyal ve gundelik becerilerin 6gretiimesine
iliskin metodolojik éneriler. / Dizenleyen Morozov S.A.
- M.: 1998.

OTiZMLi GOCUK SAHIBi EBEVEYNLER
iGiN KITAPGIK

YABANCI INTERNET KAYNAKLARI

Amerika Birlesik Devletleri ve diger Ulkelerdeki otizmli
gocuklara yonelik hizmetler hakkinda temel bilgi kaynaklari
icin Ek B’deki Shirley Cohen’in “Otizmle Nasil Yasanir?”
kitabina bakiniz.

RUS INTERNET KAYNAKLARI

Rusya’da Otizm, otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin
ve yetiskinlerin yasami ve gelisimi igin kosullar yaratan uzman
ve ebeveyn topluluklarini birlestirmek igin tasarlanmis bir
projedir: www.autisminrussia.ru.

Sitede herkes otistik bozukluklarin teshisi ve dizeltiimesi
alaninda Rus bélgelerindeki haberleri 6grenebilir. Otizmli
gocuklara ve yetigkinlere ve onlarin ebeveynlerine profesyonel
yardim saglayan kuruluslarin yani sira OSB tedavi alaninda
uzmanlarin profesyonel egitimini ve yeniden egitimini
saglayan kurumlara iligkin bilgileri yerlestirin.
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