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Sevgili Okur,

Ulkemizde ilgili alanyazindaki kitaplarin sadece “gelisim” ya da sadece “egitim” odakl
olduklari dikkati cekmektedir. Oysaki bu kitap 6zel gereksinimli ¢cocuklarin hem geligimi-
ni hem de psikolojisini es zamanli olarak ele almayi hedefleyen zengin icerikli 6zgiin bir
kitaptir.

Kitabin iceriginde sahada ve alanyazinda siklikla atlanmakta olan; &zel gereksinimli co-
cuklara 6zgli 6nemli birtakim unsurlara (baglanma, oyun, ergenlik, sosyal yasama enteg-
rasyon, damgalanma gibi) ayr bolimler olusturularak 6zellikle yer verilmistir. Tim bolim-
lerin igerigi; editorln klinik deneyimlerinden yola ¢ikilarak, hedef kitledeki okur profili g6z
onilinde bulundurularak ve alanyazinda cevap bulmasinin 6nemli, gerekli ve islevsel oldugu
dustnulen sorular referans alinarak hazirlanmistir.

Bu kitabin konuya ilgi duymakta olan lisans ve lisanststi 6grencilere, akademisyen
adaylarina ve akademisyenlere hitap etmesi amaglanmistir. Bu baglamda; kitabin, ilgili
tiim disiplinlerdeki (cocuk gelisimi, 6zel egitim, psikoloji dncelikli olmak lzere; fizyoterapi,
ergoterapi, okul dncesi egitimi, konusma terapisi, sosyal hizmet, sinif egitimi, tip, psiko-
lojik danismanlik ve rehberlik gibi 6zel gereksinimli cocuklar ile ilgili tim alanlarda) lisans
ve lisansustu 6grencilere “bilimsel bir kitap” niteliginde “temel bir kaynak” olmasi ve alan
yazina bu konuda katki saglamasi énemli bir 6ncelik olarak belirlenmistir.

Olmasi gerektigi gibi; tlkemizdeki Cocuk Gelisimi Bolimlerinin lisans ve lisanslstl du-
zeyde sadlik alanina evrilmeye calistigi su giinlerde, incelemekte oldugunuz bu kitap sag-
lik, gelisim ve psikoloji alanlarini tek ¢ati altinda sentezleyerek, aslinda cocuk gelisimi, 6zel
egitim, psikoloji basta olmak lizere yukarida da ifade edilmis olan konu ile ilgili tim prog-
ramlarda lisans ve lisans Ustl dizeyde 6grenim gormekte olan tim ogrencilere “rehberlik
etme” potansiyeli tasimaktadir.

Kitabin akademik hedef kitlesindeki gesitlilik nedeni ile “acik ve anlasilir” bir dil ile yazil-
mis olmasina da 6zen gosterilmistir.

Klinisyen ve akademisyen yazarlarin kaleme almis oldugu bu kitabin akademiye ve sa-
haya katki saglamasini dilerim...

Sayg! ve sevgilerimle...

Dr. Ogr. Uyesi Habibe DILSIZ



1995 yilinda Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Saglik Bilimleri Koleji'ni bitirdi. 2003 yilinda
Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Cocuk Geligsimi Bélimii'nden mezun oldu.
Yiiksek lisans egitimini 2013 yilinda Ankara Universitesi Psikoloji Béliimii'nde tamamladi.
Yiksek lisans tezinde Turkiye icin birer ilk olma 6zelligi tasiyan Ug Slcek ve bir form gelistirdi.
llgili calismalarda tamamen tlkemiz poplilasyonuna 6zgi; 9 ay ile 72 ay arasindaki bebek
ve kicglk ¢ocuklarda yeme davranigi sorununu degerlendirmeyi hedefleyen iki farkli yeme
davranigi dlgcegdi ile annelerin cocuklarini besleme stirecindeki tutumlarini 6lgmeyi hedefle-
yen bir dlcek ve bir de gézlem formu gelistirdi. 2019 yilinda Hacettepe Universitesi Cocuk
Gelisimi Bolimi’'nde doktora egitimini tamamladi. Serebral Palsili cocuklar ile ilgili yapmis
oldugu doktora tezi 2020 yilinda Turkiye'nin en iyi doktora tezi secilerek “Nafi Atuf Kan-
su Egitbilim Arastirmalar Odiili”ne layik goriildii. Doktora tezinde gelistirdigi aile egitim
programi; Turkiye'nin ilk, diinyanin ikinci ve en kapsamli aile egitim programi idi. Ankara
Universitesi Tip Fakiltesi Hastaneleri'nde 1995-2003 yillari arasinda hemsire, 2003-2020
yillari arasinda Cocuk Gelisimi Uzmani olarak calisti. Bu slirecte cocugun oldugu her bir bi-
rimde calismaya gayret etti. Gelisimsel Pediatri, Sosyal Pediatri, Cocuk Cerrahisi Klinigi ve
Adli Tip Anabilim Dali'nda galisti. Ankara Cocuk Koruma Birimi'nin kurulmasi asamasindaki
stirece dahil oldu. Bir yil Bebek Ruh Saghgi Klinigi'nde ve bir yil kurum kresinde gézlemlerde
bulundu. Doktora sonrasi da yine bir yil siire ile Ankara Universitesi Ozel Egitim Arastirma
ve Uygulama Merkezi'nde gozlemlerde bulundu. Sahada klinisyen olarak calistigi stirecte
bir yandan c¢ocuklarin gelisimsel acidan degerlendirilmesi ve desteklenmesi gorevini stirdi-
rirken bir yandan da ¢cocuk hastalarin yliksek yararini esas alan ¢ok sayida sosyal sorumluluk
projesine imza atti. Hemsirelikten gelen klinik deneyimleri ile Cocuk Gelisimi Uzmani olarak
calistigi surecte edindigi klinik deneyimleri sentezleyerek lGlkenin temel sorunlarina islevsel
ve slrdirilebilir coziimler tGretmeyi hedefledi. Cocuk Gelisimi Uzmani olarak ise basladigi
ilk andan itibaren “anababa-cocuk butincil yaklagimi”ni distur edindi ve klinisyen olarak
calistigr uzun yillar boyunca bu yaklasimla ¢ok sayida ¢ocuk ve aile degerlendirdi. Biriktirdi-
gi klinik deneyimleri gencglerle bulusturabilme adina hayat yolculuguna akademisyen olarak
devam etmeye karar verdi. 2021 yilinda Sinop Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Cocuk
Gelisimi Bolimu'ne 6gretim Uyesi olarak atandi. Burada Cocuk Gelisimi Bolimu'nt kurdu.
2024 yilinda Kirsehir Ahi Evran Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Cocuk Gelisimi Bolii-
mu’'ne atandi ve bolim baskani oldu. Halen bu gorevlerini siirdiirmekte olan yazarin ulusal
ve uluslararasi diizeyde makale ve bildirileri bulunmaktadir. Sinirbilim, gelisimsel gecikme-
ler ve saglik politikasi gelistirme 6zel ilgi alanlari arasindadir.

Dr. Ogr. Uyesi Habibe DILSIZ
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BOLUM 1

OTIZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN

GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal - ile-
tisim bozuklugu ve kisitli veya tekrarlayici dav-
ranslarla karakterize edilen bir norogelisimsel
bozukluktur (American Psychiatric Association
& Association, 2013). Etiyolojisi oldukg¢a hetero-
jen olan bu klinik tabloda, genetik yatkinlik ve er-
ken dénem cevresel faktorler arasinda karmasik
bir etkilesim oldugu diisiiniilmektedir (Wolff &
Piven, 2021). Otizm tanisi, Diagnostic and Sta-
tistical Manual of Mental Disorders (DSM)- V
kriterleri mevcut oldugunda ve diger bozukluk-
lar dislandiginda konulabilmektedir (F. Volkmar
et al., 2014). Otizm spektrum bozuklugu olan
gocuklar, yasamin birinci yilindan sonra dogru
bir sekilde tani alabilmektedir (Moore & Good-
son, 2003) ve erken miidahalenin faydali oldu-
gu kanitlanmistir (Council, 2001). Cogunlugu
erkek cinsiyet olmak tizere OSB goriilme sikligy,
Amerikada yakin zamanda yapilan bir ¢calismada
%3.2 olarak saptanmigtir (Wallis et al., 2023). Bu
nedenle Amerikan Pediatri Akademisi, tiim co-
cuklarin OSB semptomlar1 agisindan taranmasini
onermektedir (Hyman et al., 2020).

GELISIMI VE PSIKOLOJISI

Seyma KILINC'
Elif Nursel 0ZMERT 2

TARIHGE

Gegmigsteki kayitlar, otizmin her zaman insan-
Iigin bir pargasini olusturdugunu gostermekte-
dir. Ornegin; kisith yeme aligkanliklari, duyusal
hassasiyetler, sosyal becerilerde ve konusmada
yetersizlikler ve stereotipik davranislar sergile-
dikleri bildirilen “ayr”, “kurt” ve “leopar” gocuk-
lar 1300’lerin ortalarina kadar uzanmaktadir
(Malson, 1972; Richdale & Schreck, 2008). John
K. Wing, Lorna Wing, Uta Frith, Mitzi Waltz ve
Paul Shattock da tarihi 6rnekler sunmugtur. En
tnliisti Jean- Marc- Gaspard Itard’in 1799da gor-
diigii Aveyron'un vahsi ¢ocugu Victordur. Victor,
yaklasik 12 yasinda iki yildir ormanda terk edil-
mis durumda iken kurtarilmistir. Ardindan Itard
tarafindan 5 yil egitim gormiistiir. Itard, Malson
ve Frith, Victor'un otistik bozukluk i¢in mev-
cut tan olgiitleriyle tutarli davranislarina iliskin
aciklamalarda bulunmustur (Richdale & Schreck,
2008). Leo Kanner, otizmi, artik bir klasik haline
gelen ‘Autistic Disturbances of Affective Contact’
adli makalesinde ilk kez ayr1 bir sendrom olarak
kabul edene kadar, bu ¢ocuklar genel gocukluk
psikozu veya ¢ocukluk sizofrenisi baslig1 altinda
ele alinmigtir. Kanner, ¢ok zeki ailelerden gelen,
bebeklikten itibaren zayif sosyal ve dil becerileri-

! Uzm. Dr., Van Bélge Egitim Arastirma Hastanesi, Gelisimsel Pediatri Boliimii, drseymakilinc@gmail.com, ORCID iD: 0000-0001-9788-062X
2 Prof. Dr., Hacettepe Universitesi, Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 AD., Sosyal Pediatri BD., Gelisimsel Pediatri BD.,

nozmert@hacettepe.edu.tr, ORCID iD: 0000-0002-4911-9200
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doktorlari, anne-babalarin yani sira kardeslerin
davranigsal saglik destegine olan ihtiyaglarini ve
iyilik halini izlemelidir (Hyman et al., 2020).

Paylasimli kitap okuma, ebeveyn-¢ocuk etki-
lesimlerini ve ¢ocuklarin erken dil ve okuma-yaz-
ma becerilerini destekleyen, ozellikle OSB olan
kiictik ¢ocuklar icin 6nemli bir etkinliktir. Bu
aktivite, tekrarlanan uygulamalarla ve hatta dog-
rudan miidahale veya komut olmasa bile, okuma
sirasinda ¢ocukla nasil etkilesim kurulacagina
dair dil ve sosyal gelisim i¢in daha fazla firsat ya-
ratabilir. Yapilan bir arastirmada ¢ocuklarin sozel
davranislari (ifade sayisi ve farkli sozciiklerin sa-
y1s1) ile anne-babalarinin paylagimli kitap okuma
davranislarini kullanmalar: arasinda orta- giigli
diizeyde anlaml iligkiler bulunmustur. Ayrica
anne-babalarin anlam iligkili yontemler kullan-
malarinin, ¢ocuklarini paylasiml kitap okumaya
sozli olarak katilmaya tesvik ettigi gosterilmistir
(Westerveld et al., 2020).

Tan1 aninda ailelere bir aile destek grubu igin
iletisim bilgileri verilebilir. Bu destek, yiiz ytize et-
kilesim ve topluluk etkinlikleri saglayan yerel bir
grup veya gevrimigci bir topluluk olabilir (Roffeei
et al., 2015). Pek ¢ok ailenin, tan1 aninda OSBden
etkilenen diger ailelerle iletisim kurmaya zama-
ni1 veya istegi olmayabilir, ancak daha sonra okul
oncesi, ergenlik veya yetigkinlik donemine gegiste
kars1 karstya kaldiklar1 sorunlarda bu destek ya-
rarli olabilir.

SONUG

Gelisimsel izlem, daha fazla degerlendirmeye ih-
tiya¢ duyan cocuklar1 belirlemek i¢in tek basina
yeterli degildir, bu nedenle otizm i¢in standardize
edilmis bir tarama aracinin kullanilmasi, birinci
basamakta risk altinda olan ve ek degerlendirme
gerektiren c¢ocuklarin belirlenmesine yardimci
olmaktadir.

Otizme eslik eden klinik durumlar her zaman
akilda tutulmaly, eslik eden bu zorluklar ve bozuk-
luklarin otizmin siddetini ve her yasta bagimsizlik
ve iyilik halini etkileyebilecegi unutulmamalidir.

Biiyitk ¢ocuklarda tedavilerin etkinliginin
azalmasi, erken tani ve zamaninda miidahale-
nin 6nemini vurgulamaktadir. Erken miidahale,
beynin temel 6zelliklerinden olan, noral baglan-
tilarin olusturuldugu ve organize edildigi ve bir
gocugun gevre ile ilgili deneyimlerine yanit ola-
rak O6grenmenin gerceklestigi noroplastisiteden
yararlanmak amaciyla tasarlanmistir. Bu nedenle
gelisimsel, davranissal, sosyal-duygusal ve egitim
acisindan olumlu sonuglar i¢in erken tani, gocuk-
lar1 ve aileleri erken miidahale programlarina da-
hil etmek ¢ok 6nemlidir. Otizm belirtilerine 6zgii
erken miidahale i¢in mevcut en iyi uygulamalar;
bakimverenlerin/ aile tiyelerinin aktif katilimini,
genel gelisim ve giinlitk yasam becerileri ile ilgili
olgiilebilir hedeflerle en kisa siirede otizme 6zgii
gelisimsel ve davranigsal miidahaleleri icerme-
li, yogun ve siirekli olmali, ailenin sosyokiiltii-
rel inanglarini ve ekonomik kapasitesini dikkate
almalidir.
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BOLUM 2

SEREBRAL PALSILI COCUKLARIN

GiRiS

Serebral palsi gelismekte olan beyinde dogum 6n-
cesi, dogum sirasinda ya da bebeklik déoneminde
hasarlanma sonucu olusan, ilerleyici olmayan,
yasla birlikte degisebilen, aktivite kisitlamasina
neden olan kalic1 bir grup hareket ve durus bo-
zuklugu olarak tanimlanir. Motor bozukluklara
siklikla gérme ve isitme azlig1 gibi duyusal sorun-
lar, biligsel ve iletisim alanlarinda gecikmeler ile
davranis sorunlari, epilepsi ve ikincil kas iskelet
sorunlari eglik edebilir (Rosenbaum et al., 2007).

GENEL BiLGILER

Serebral Palsi Tarihgesi

Serebral palsinin ilk tanimi ve siniflandirmasi 19.
yiizyilda tibbi literatiire gegmistir. Serebral palsiyi
tanimlayan 6ncii caligma bir Ingiliz Ortopedist
olan William Little tarafindan 1843’te yayimlan-
mustir. Little spastisite ve felcin bebeklik done-
mindeki beyinde olugan hasarla; 6zellikle erken
dogum ve perinatal donemde asfiksi ile iligkili
oldugunu belirtmistir. Little serebral palsiyi he-
miplejik, paraplejik ve jeneralize rijidite olarak 3
grupta siniflandirmistir. Uzun yillar serebral pal-
si ‘Little hastaligr’ olarak tanimlanmistir(Morris,
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2007). Serebral palsi terimi ilk olarak William
Osler tarafindan kullanilmustir. (te Velde et al.,
2019). Cocuklarda Serebral Palsiler isimli vaka
serisini sunmustur ve serebral palsiyi infantil he-
mipleji, bilateral spastik hemipleji ve spastik pa-
rapleji olarak siniflandirmistir. Sigmond Freud ise
beyin patolojisi ile iliskilendirmek yerine sadece
klinik bulgular kullanilarak siniflandirma yapil-
masini savunmustur(Morris, 2007). Freud sereb-
ral fel¢ olarak tanimladigi bu durumun dogum
oncesi ya da sonrasindan ¢ok dogum 6ncesinden
kaynaklandigini belirtmistir(Shevell, 2019). Kon-
jenital vakalar1 edinilmis vakalardan ayirmanin
bazi vakalarda imkansiz ve genel olarak yararsiz
oldugunu diistinmistiir. Bu diistincelerin serebral
palsi etyolojisi arastirmalar: tizerine etkisi biiyiik
olmustur ve 20. yiizyil ilk yarisinda etyoloji aras-
tirmalarina ilgi azalmistir(Morris, 2007). Winth-
rop Phelps 1920 ‘li yillarda fizik tedavi, ortezler
ve sinir bloklari ile serebral palsili ¢ocuklarin fi-
ziksel yonetimine yonelik modern yaklasimlara
onciilitk etmistir. Serebral palsinin 1940’larin or-
talarindan itibaren tanimzi, siniflandirmasi, tedavi
segenekleri ile ilgili gelismeleri aragtiran bircok
bilim insan1 olmustur(Rosenbaum et al., 2007).
1964 yilinda Bax, serebral palsiyi olgunlasmamis
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dalik programlar: ile serebral palsili ¢ocuklarin
davranislar1 tizerinde olumlu etki yaratilabilir(-
Rudebeck, 2020).

SONUC

Serebral palsi ¢ocuklarda motor anomalinin ek
sik nedenidir. Prematiirite ve diisiik dogum agir-
1181 en 6nemli risk faktorlerindendir. Serebral pal-
si tanisi oykii ve fizik muayene ile konulmaktadir.
Risk faktorii olan gocuklarda gelisimsel izlem ile
erken tani konularak erken miidahale miimkiin-
diir. Serebral palsili cocuklar eslik eden bozuk-
luklar agisindan degerlendirilmelidir. Serebral
palsi motor alanda bozukluk ile karakterize bir
durumdurs; bilissel, dil, kisisel sosyal alanlarda da
gelisimsel gecikmeler eslik edebilmektedir. Sereb-
ral palsili ¢ocuklarin miidahale programlarinin
bireysel olusturulmasi, hedeflerin gergekgi bir se-
kilde cocuk ve aile ile beraber belirlenmesi, aile ile
is birligi icinde, gercek hayat deneyimlerini ko-
laylastiracak sekilde planlanmasi gerekmektedir.
Serebral palsili gocuklarda ruh sagligi sorunlar
siklig1 artmustir. Takip siirecinde ruh sagligi aci-
sindan degerlendirilmesi onerilmektedir. Sereb-
ral palsili ¢ocuklarin izleminde her alanda aile ve
gocuk merkezli yaklasim uygulanmalidir.
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BOLUM 3

DIGER BEDENSEL YETERSIZLIGI OLAN COCUKLARIN

GiRIS

Cocukluk caginda en sik goriilen engel durum-
larinin ikinci sirasinda yer alan bedensel yeter-
sizlikler; hastaliklar, afetler, kazlar ya da kalitsal
nedenlerle kas iskelet sistemi, sinir sistemi ya da
eklemlerin zarar gérmesinden 6tiirdi iglevlerinin
yerine getirememesiyle meydana gelen durum-
lardir. Bedensel yetersizlikler derecesine hafif,
orta ve agir/siddetli olarak ii¢ grupta incelenirken
olustugu yere goreyse merkezi sinir sistemi ile
ilgili yetersizlikler ve kas iskelet sistemi ile ilgili
yetersizlikler olmak tizere iki baslikta toplanmak-
tadir (Aydin, 2016; Kumcagiz ve Cayir, 2018).

Bu boliimde bedensel yetersizlikler olustugu
yere gore incelenecek olup bedensel yetersizligin
nedenleri, yetersizlige eslik eden tibbi ve gelisim-
sel problemler, bedensel yetersizligi olan ¢ocukla-
rin gelisimsel ve psikolojik ozellikleri, gelisimleri-
ni desteklemede kullanilan yontemler ile ailelere
ve uzmanlara gesitli 6nerilere yer verilecektir.

1. KISIM: DISER BEDENSEL
YETERSIZLIKLER ILE iLGILi
GUNCEL LITERATUR ISIGI ALTINDA
DESTEKLENMi$ GENEL BiLGILER

Bedensel yetersizlik; iskelet sistemi, sinir sistemi,
kas ve/veya eklemlerdeki tahribatlar nedeniyle

1
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GELISIMI VE PSIKOLOJISI

Begiim GAMIS QIFTCI'
Habibe DILSiZ?

viicudun bir ya da birden fazla uzvunu hissede-
meme, hareket ettirememe gibi kontrol dis1 du-
rumlar1 barindiran ve bu durumlardan o6tiirii
standart egitim ve 6gretim faaliyetlerinden fayda
saglayamama olarak tanimlanmaktadir. Yetersiz-
lik dogustan ya da kaza, hastalik vb. dahilinde
sonradan ortaya ¢ikabilmektedir. Yetersizliklere
bagl olarak giinliik yasam gereksinimlerini yeri-
ne getirmede gii¢liik ¢eken kisiler ise bedensel ye-
tersizligi olan bireyler olarak tanimlanmaktadir.
Yetersizlik yasayan bireyler engelli sayilmamak-
la birlikte hayatinin ¢ogu alaninda problemlere
yiz yiize gelmektedir (Kumcagiz ve Cayur, 2018;
Ozsoy ve ark., 1988; Temel ve Dere Ciftci, 2020).
Deprem sonrasinda bir ocugun ellerindeki zede-
lenmeden &tiirti akranlar1 kadar iyi yazamamasi
Ornek olarak diisiintilebilir.

Diinyada ¢ocukluk ¢aginda en sik goriilen
ikinci engel grubu olarak bedensel yetersizlikler
yer almaktadir. OECD-AB ve Tiirkiye verilerine
bakildiginda, diinya niifusunun hemen hemen
%15’inin engelli oldugu bilinmektedir (Aydin,
2016). UNICEF 2021 raporuna gore diinya ca-
pinda 240 milyon engelli ¢ocuk oldugu tahmin
edilmektedir.

Ulkemizde ise 2011 yilinda kapsamli bir se-
kilde yapilan Niifus ve Konut arastirmasina gore
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mada merkezi sinir sistemi ile ilgili yetersizlikler,
merkezi sinir sisteminin hasar gormesi nedeniyle
sinir sistemine etki eden viicudun belirli kisim-
larin1 hareket ettirememe, hissedememe, kontrol
altina alamama durumudur. Kas iskelet sistemi ile
ilgili yetersizliklerse sinir sisteminde zedelenme
olmaksizin kas ya da iskelet sisteminin hasar gor-
mesi nedeniyle ortaya ¢ikan hastaliklardir. Bazen
yetersizliklere tibbi olarak gibi rahatsizliklar, ge-
lisimsel sorunlar ile sosyal duygusal ve davranis-
sal sorunlar eslik edebilmektedir. Burada 6nemli
olan kapsaml bir degerlendirme ile ¢ocuklarin
gliclii ve zayif yonlerinin ortaya konarak karar ve-
rildigi destek yontemleri ve miidahale gesitleridir.
Bedensel yetersizligi olan ¢ocuklarda yogunluk-
la fizik tedavi yontemleri kullanirken ergoterapi
yontemleri de son ¢eyrek asirdir 6n planda olan
yontemlerdendir. Bunlara ek olarak aquatera-
pi, hippoterapi, manuel terapi, bobath terapisi,
floortime, uzay terapisi ve kinesiotape de diinya
capinda uygulanip tilkemizde de yeni yeni denen-
meye baslanan yontemler arasinda yer almakta-
dir. Yontemlerin hepsi ¢ocugun giinlitk yasamda
bagimsiz hareket edebilmesini ve kendini ifade
edebilmesini temel almaktadir. Segilen yontem
her ne olursa olsun transdisipliner ve biitiinciil
bir yaklagimla hekim, ¢ocuk gelisimci, fizik teda-
vi uzmani, ergoterapist, hemsire, sosyal ¢aligma-
c1, rehberlik uzmani, 6zel egitim 6gretmeni gibi
gocugun yetersizligi tizerine ¢alisan uzmanlar is
birligi icinde ekip ¢aligmasi ¢ikarmalidir. Bu eki-
bin igerisinde mutlaka aile yer almali ve uzman-
larla siku iligki i¢inde olmalidir. Ozel gereksinimli
¢ocugun yasam alanina giren tiim profesyoneller
(¢ocuk gelisimci, hekim, hemsire, sosyal ¢alisma-
c1, psikolog, fizyoterapist, ergoterapist, 6gretmen
fark etmeksizin) “uzman merkezli yaklagim” ye-
rine “aile merkezli yaklagimi” benimsemelidir.
Ciinkii profesyoneller ¢ocugun kendi alanlarina
giren durum ve 6zelliklerine hakim olabilirler an-
cak unutulmamalidir ki ¢ocugu en iyi taniyan ve
onunla gece-giindiiz tam zamanl vakit gegiren,
her kosulda ve her durumda kesintisiz olarak ile-
tisim ve etkilesimde olan yegane bilesen “aile’dir.
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BOLUM 4

0ZGUL OGRENME GUCLUGU OLAN COCUKLARIN

GIRIS

1. KISIM: 0ZGUL OGRENME GUGLUGU
(006)iLE iLGILi GENEL BILGILER

Ozgiil Ogrenme Giigliigii Tanimlamast

Ozgiil Ogrenme Giigliigii (OOG) ya da sikga kul-
lanilan diger adi ile 6grenme giiglugii DSM Ve
gore norogelisimsel bozukluklar siniflamasi altin-
da yer bulmaktadir. En az alt1 ay stire ile

+ Gerekli girisimlerin yapilmis olmasina rag-
men:

Sozciik okumamin hatali, yavas ve ¢ok gii¢ ge-
rektiriyor olmasi

Okunan metnin anlamini anlamakta giicliik
yasanmas,

Sayt algist ya da hesaplama yapmakta giicliik
yasama,

Sayisal akil yiiriitmede karsilasilan giigliikler
olmasi beklenir.

+ Okul becerilerinin kisinin kronolojik yasinin
olctilebilir ve 6nemli oranda altinda olmasi,

« Isyada okulile ilgili giinliik yasam becerileri-
ni etkilemesi,

+ Bu kargilagilan durumun zihinsel yetersizlik,
diger ruhsal bozukluklar, toplumsal giigliikler,

GELISIMI VE PSIKOLOJISI

Gizem Yagmur DEGIRMENCI'

okulda kullanilan dili bilmeme, egitsel yoner-
gelerin eksikligi gibi durumlarla agiklanama-
mas! gerekir.

OOG iig tiirde incelemekte olup, okuma bo-
zuklugu (disleksi), aritmetik bozukluk (diskalku-
li) ve yazili anlatim bozuklugu (disgrafi) olarak
ele alinmaktadir. Disleksi en yaygin karsilagilan
tiir olmakla birlikte, sozciikleri dogru okuyama-
ma, okudugunu anlamada giigliik, okuma hiz1 ve
akiciligindaki problemlere isaret eder. Diskalkuli,
ise say1 algilamasi, aritmetige iliskin kurallarin
edinimi, sayisal akil yiiriitme, hesap hiz1 ve dog-
rulugu alanlarindaki giigliikleri tanimlamaktadir.
Disgrafi, sozciikleri olusturan harfleri ayirmada
ve yazmakta giicliik, dilbilgisi kurallarina uymak-
ta giigliik, yazili anlatimin dogru olarak yerine ge-
tirememe, noktalama isaretlerini dogru kullanma
gibi giigliikler ile karakterizedir (American Psyc-
hiatric Association, 2013).

OOG ile ilgili bagvurulan tanimlamalardan
bir digeri de 1975 yilinda kurulmus National
Joint Committee on Learning Disabilities (NJC-
LD)’nin tanimlamasidir. Bu kurulus 6grenme
glcligii olan bireylerin refahina ve gelisimine
katki vermeyi hedefleyen kuruluslarin temsiliyeti
ile olusturulmus bir komitedir. DSM V'de her ne
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mamahdir. OOG dogasina uygun olarak orta
gocukluk donemi ve okulun ilk yillarinin zorlu
deneyimler icermemesi i¢in ebeveynlerin erken
¢ocukluk donemi belirtilerine karsi daha bilingli
farkindalik sergilemeleri gerekmektedir. Arka-
dashik iligkileri, davranis problemleri ele alinmali
destege ihtiya¢ duyan ¢ocuklar i¢in gerek okul ge-
rek ise kurum temelli destek sunulmalidir. OOG
olan ¢ocuklar i¢in yetersizlik temelli bakis agisin-
dan uzaklasarak giigler temelli bakis agisina ge-
¢ilmelidir. Cocugun giiglii yanlarini olusturacak
etmenler arasinda olumlu bir okul ortami, arka-
daghk iligkileri, yetiskinlerden alinan duygusal
ve davranigsal destek oldugu unutulmamalidir.
OOG™in ergenlik ve yetiskinlik doneminde risk
faktorii olarak ortaya ¢ikarabilecegi okul terki,
istihdam sorunlarinin temelinde erken cocuk-
luk ve orta gocukluk déneminin karsilanmamis
gelisimsel ve psikolojik ihtiyaclar1 yatabilmekte-
dir. Bu nedenle kavrama yasam boyu biitiinciil ve
giicler odakli bakmak OOG olan bireylerin yiik-
sek yararina olacaktir.
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DIKKAT EKSIKLIGI VE HIPERAKTIVITE BOZUKLUGU
OLAN COCUKLARIN GELISIMI VE PSIKOLOJISI

GiRiS

Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugunun
(DEHB) tanimlanma siirecinin neredeyse yakla-
sik bir asirlik tarihinin oldugu yaygin olarak bi-
linmektedir. DEHB giintimiizde de gocukluk ¢a-
gmin en sik rastlanan norogelisimsel bozuklugu
olarak arasgtirmacilarin olduk¢a dikkatini ¢eken
bir konu olmustur (Taylor&Sonuga-Barke, 2008).
DEHB’in  belirtilerini
1800’lerin ortalarinda goézlemlendigi ve DEHB

sergileyen ¢ocuklarin

iliskin ilk bilgilere 18. yy Ingiliz tip literatiiriinde
“kotii ¢ocuklar” “bad children” tanimlamasiyla
ulagildigr goriilmektedir (Schachar & Tannock
2003). Sonrasinda ise Heinrich Hoffman Alman-
yada yayinladig1 ¢ocuk kitabinda asir1 hareketli
bir ¢ocuk olan Peterden s6z ederek bozuklugun
edebiyata girmesini saglamakla kalmamis, DEHB
ile ilgili gozlemlerini ¢ocuk kitabina aktararak
ayn1 zamanda DEHB belirtilerini de ilk kez far-
kinda varmadan tanimlamistir (Hoffman, 2008).
Dolayisiyla yerinde duramayan Philip'in Oykiisii
ile DEHB'in belirtilerine dikkat ¢ekilmistir. Ingi-
liz gocuk hekimi Still'in 1902de DEHB ile ilgili
yaymnladigi makalesi DEHB ile ilgili 6nemli bir
dontim noktas1 olarak kabul edilmis ve Lancet'te
yaymlanan makale DEHB ile ilgili ilk tibbi belge

Hidayet DIKICI'

olarak gosterilmistir. Still Ahlaki Kontrol yeter-
sizligi (Defects in Moral Control) adim verdigi
bozuklugu olan herhangi bir fiziksel hastalig
veya bilissel geriligi olmayan, 20 ¢ocuktan olu-
san bir vaka serisi yayinlamustir. Still ¢ocuklarin
yasitlarina ile karsilastirildiklarinda daha israrci
olduklarini, engellenme karsisinda daha ofkeli
olduklarini, agir1 hareketli olduklarini, bir konu-
ya yogunlasmakta giigliikleri oldugunu, dikkat-
sizce hatalar yaptiklarini, 6grenme ve davranis
sorunlar1 sergilediklerini gozlemlemistir. DEH-
B’in sinirlarini ¢izmesi acisindan 6ncii olan Still
bu ¢ocuklarin sergiledikleri problem davranisla-
rin kaynaginin norobiyolojik temelli oldugunu
belirtmistir ( Lange vd., 2010). DEHB ile ilgili
alan yazin gozden gegirildiginde DEHB’in kli-
nik ozelliklerinin gesitli terimlerle ifade edildigi
goriilebilmektedir. Bu tanim ve terimlere bakil-
diginda bozuklugun belirgin belirti ve goriiniim-
leri tanimlanmistir. Dolayisiyla aragtirmacilar
bu tarihsel siireg i¢inde elde ettikleri bilgiler ile
DEHB’in genelden 6zele dogru evrilmesini sag-
lamis ve DEHB’li ¢ocuklar: yasadiklar: ve icinde
olduklar1 problemleri anlamamiza biiyiik oranda
katki saglamiglardir. Nitekim son elli yilda, bilim-
sel arastirmalarla DEHB durumunu karakterize
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SONUC

Dikkat Eksikligi ~Hiperaktivite Bozuklugu
(DEHB), yaklasik bir asirlik tarihi ile oldukga ilgi
¢eken bir konu olarak arastirmacilar tarafindan
ele alinmaktadir. DEHB, ¢ocuklarin yaklagik %3
ila %5’ini etkileyen hiperaktivite, diirtiisellik ve
dikkatsizlik ile karakterize yaygin bir norogeli-
simsel bozukluktur. DEHB’'in temel belirtileri
olan dikkatsizlik, hiperaktivite ve diirttsellik, bi-
reylerin akademik basarilarini, sosyal iliskilerini
ve genel yasam kalitelerini olumsuz yonde etkile-
mektedir. Dolayisiyla DEHB’in septomlar: teda-
vi edilmedigi durumlarda uzun vadede olduk¢a
olumsuz durumlara yol agabilmektedir. DEHB’in
etiyolojisi, ¢oklu etmenlerin birlesimiyle agiklan-
makta ve genetik faktorlerin, bozuklugun ortaya
¢ikmasinda 6nemli bir rol oynadig1 arastirmacilar
tarafindan bildirilmektedir. Cevresel faktorlerde
DEHB’in etiyolojisinde 6nemli bir yer tutmakta-
dir. DEHB’in komorbidite profili de bozuklugun
daha karmasik hale gelmesine neden olmaktadir.
Karsit Olma-Karst Gelme Bozuklugu (KO/KGB),
ozgiil 6grenme giigliigii, gelisimsel koordinasyon
bozuklugu gibi eslik eden durumlar, DEHB’li ¢o-
cuklarin tedavisini daha da gii¢ hale getirmekte
ayrica, anksiyete ve depresyon gibi psikiyatrik
hastaliklar da DEHB'li bireylerde siklikla gozlem-
lenmektedir. DEHB'in tan1 ve degerlendirilmesi,
kapsamli bir klinik siireci igermektedir. DEHB’li
olan ¢ocuklarin kapsamli bir degerlendirmesi ya-
pilirken klinik degerlendirmeye ek olarak hem
dogrudan c¢ocuktan hem de ebeveynler, 6gret-
menler ve bakim verenler gibi birden fazla kay-
naktan veri toplanmalidir. DEHB tedavisinde psi-
kososyal ve egitimsel miidahalelerin kritik 6neme
sahip oldugunu bilinmektedir. Tedavi stirecinde
farmakolojik ve psikoterap6tik miidahaleler kul-
lanilmaktadir. Ozellikle biligsel-davranigsal terapi
ve psiko-egitim uygulamalari, DEHBli bireylerin
yonetici islev becerilerini gelistirmeye yonelik et-
kili stratejiler sunmaktadir. Sonug olarak, DEHB,
bireylerin sosyal ve akademik yasamlarini olum-
suz yonde etkileyen bir durumdur. Ancak mul-

tidisipliner bir yaklasimla isbirligi yapilarak ve
bireyin ihtiyaclarina yonelik tedavi yontemleri ile
DEHB’in yonetilmesi miimkiin olabilmektedir.
DEHB’ ye iliskin olarak hem egitimcilerin hem
de ailelerin bilinglendirilmesi, DEHB’li ¢ocukla-
rin potansiyellerini en {ist diizeye ¢ikarmalarina
yardimci olacaktir. Unutulmamalidir ki “DEHB’li
bireyler ayrintili ve dogru alinmus bir tan1 ve de
uygun tedavi yontemleri ile hayatta pek ¢ok baga-
r1 kazanabilirler”.
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DOWN SENDROMU OLAN COCUKLARIN

GiRIS

Down sendromu, 21. kromozomun fazladan bir
kopyasi nedeniyle olusan genetik bir farklilik
olup, ¢ocuklarin bilissel, motor ve sosyal gelisim-
lerinin yaninda psikolojileri ve davranislarini da
olumsuz etkileyebilmektedir. Bu olumsuz etkileri
onleyebilmek ve DS olan gocuk ve ailelerinin ya-
sam kalitesini artirmak amaciyla, erken miidaha-
le programlari, sosyal-duygusal destek ve bireysel
egitim yaklagimlarinda bulunulmaktadir.

Bu bolimiin amaci, Down sendromunun bi-
yolojik temelleri, tanisi, DS olan ¢ocuklarin geli-
simi, psikolojik ve davranis problemleri ile bunla-
ra yapilan miidaheleler hakkinda bilgi vermektir.

GENEL BILGILER

Trizomi 21 olarak da bilinen Down sendromu
(DS), 21. kromozomun tamaminin veya bir kis-
minin {i¢linci bir kopyasinin varligindan kaynak-
lanir. Adini, 1866da sendromu London Hospital
Clinical Lecture Reports'ta ilk kez tanimlayan
Ingiliz doktor John Langdon Downdan almistir
(Turnpenny et al., 2020). Langdon Down farkli
durumlari etnik 6zelliklere gore siniflandirmanin
miimkiin oldugu teorisini ortaya koydugu “Aptal-
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larin” Etnik Siniflandirmasi Uzerine Gozlemler
baglikli makalesinde Mongol tipi “aptal” dahil ol-
mak tizere cesitli tiirleri listelemistir. Tanimlandi-
g1 ilk zamanlarda Down sendromu “mongolizm’,
Down sendromu olan insanlar “mongol” olarak
adlandiriliyorken; bu kullanim 1rk¢1 bulundu-
gundan terk edilmistir (Sturtevant, 1966). Fran-
siz genetik¢i Jérome Lejeune, 1959da Raymond
Turpin’in laboratuvarinda ¢alisirken DSnin 21.
giftte fazladan bir kromozomdan kaynaklandigini
kesfetmistir. Fransiz Bilimler Akademisi, bilimsel
galismasini 26 Ocak 1959da yayinlamus; bu kesif-
le sitogenetigin temelleri atilmistir (Ataman et al.,
2012).

Orta derecede biligsel yetersizligin en sik
goriilen genetik nedeni olan Down Sendro-
munun canli dogumlarda goriilme siklig1 yak-
lagik 733’te 1dir. Gebelik sirasindaki goriilme
siklig1 bu oranin iki katindan fazladir. Bu fark;
erken gebelik kayiplarindan kaynaklanmaktadir
(Robert M. Kliegman MD, 2020).

Tiirkiyedeki verilere bakildiginda yilda ortala-
ma olarak 2500-3000; giin bazinda bakildiginda
ise her giin ortalama 8 Down Sendromlu bebek
diinyaya gelmektedir (Sar1 ve Demirbag, 2019).
Tam bir veri olmasa da yaklagik 100.000 Down
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Davranis sorunlarina yaklasimda genel popii-
lasyona benzer sekilde pozitif pekistirme (uygun
davranislarin takdir edilerek pekistirilmesi), tu-
tarli rutinler, duygusal farkindaligin artirilmas:
(duygular: ifade etmenin desteklenmesi), kural
koymak uygulanmasi 6nerilen yontemlerdendir.

Uzmanlara Oneriler

Cocuk ve aileleriyle ¢alisirken empatik ve sabirli
bir yaklasim 6nemlidir. Cocugun gelisimini des-
teklemede aileye diisen onemli payin farkinda
olunmali ve aile bu konuda tegvik edilmelidir.

Bebek ve kiiciik cocuklarin anne-babalar1 kisa
ve uzun vadeli sonuglari iyilestirmek i¢in erken
miidahale konusunda bilgilendirilmeli, aileler
miidahele programlarina dahil edilmelidir. Aile-
lerin egitim ve terapilere dahil edilmesi, hem ¢o-
cugun hem de ailenin uyumunu artirir.

Down Sendromu ¢ocuklarin fiziksel ve psiko-
lojik sagliklarinin kapsamli sekilde degerlendiril-
mesi, takip edilmesi ve gerektiginde miidahelede
bulunulmasi i¢in multidisipliner yaklagim 6nem-
lidir. Eslik eden hastaliklar1 bulunan DSolan ¢o-
cuklar pek ¢ok boliim tarafindan degerlendirilse
de biitiinciil yaklasim goz ardi edilmemelidir.

SONUC

Down sendromu, bireylerin fiziksel, biligsel ve
sosyal yasamlarini etkileyen genetik bir farklilik
olarak, multidisipliner bir yaklasim gerektirmek-
tedir. Erken miidahale programlar1 ve bireysel
egitimler Down sendromlu bireylerin potansiyel-
lerini en iyi sekilde ortaya koymasinda kritik rol
oynamaktadir. Down sendromlu bireylerin geli-
simlerinin desteklenmesi, yalnizca bireysel ¢aba-
larla degil, ayn1 zamanda toplumsal ve bilimsel is
birligi ile miimkiindiir. Gelecekte yapilacak calis-
malarin, bireylerin yasamlarini daha da iyilestire-
cek yenilikgi yaklasimlar gelistirmesi beklenmek-
tedir. Toplumun bu bireylerin potansiyellerine
yonelik olumlu bir tutum benimsemesi, stirdiirii-
lebilir bir degisim igin hayati 6nem tagimaktadir.
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BOLUM 7

FRAJIL X SENDROMU OLAN VE WILLIAMS SENDROMU
OLAN COCUKLARIN GELISIMI VE PSIKOLOJISI

GIRIS
Bu bolimde Frajil X Sendromu olan ve Williams

Sendromu olan ¢ocuklarin gelisimi ve psikolojisi
tizerinde durulacaktir.

FRAJIL X SENDROMU

Tanim ve Tarihge

Frajil X Sendromu (FXS); zihinsel yetersizlige,
davranis problemlerine, 6grenme giicligii ve ge-
sitli fiziksel 6zelliklere sebep olan Xe bagh kaliti-
lan genetik bir hastaliktir. Tiim X' baglh zihinsel
yetersizlik hastalarinin yaklasik %30’unu olustu-
rur. Zihinsel yetersizlik ve gelisimsel gecikmeye
neden olan genetik hastaliklar icerisinde Down
Sendromundan sonra ikinci siklikta goriiliir.
Ancak Down Sendrom’lu hastalarin ¢ogunun de
novo olmasi sebebiyle, FXS zihinsel yetersizligin
bilinen en yaygin kalitsal nedeni olarak kabul
edilmektedir (Hagerman, 2021; Hagerman & Ha-
german, 2002; Saldarriaga et al., 2014).

Baglangigta FXSnun Xe bagli Mendeliyen
kalitim gosterdigi ileri siiriilse de sonrasinda
hastalik basit Mendeliyen kalitim ile agiklanama-
mistir. {lk olarak 1938 yilinda Penrose erkekler-
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de zihinsel yetersizligin kadinlara gore daha sik
goriildugiint bildirmistir (Hagerman et al., 1983;
Penrose, 1938). Martin ve Bell ise 1943 yilinda
ilk kez X'e bagl kalitim gosteren zeka geriligi-
ne dikkat ¢ekmislerdir (Hagerman et al., 1983;
Martin & Bell, 1943). Lubs ise 1969 yilinda iig
kusakta etkilenmis bireylerin gosterildigi bir ai-
lede X kromozomunun uzun kolunda kirilgan bir
bolgenin varligini gostermis ve Xe bagli zihinsel
yetersizlige bu bolgenin veya bu bolgeye bagl ce-
kinik bir genin neden oldugunu ileri stiirmiistiir
(Hagerman et al., 1983; Lubs, 1969). Ancak 1977
yilina gelindiginde Sutherland kirilgan bolgenin
ifadesinin hiicre kiltiiriiniin yapisina bagl ol-
dugunu gosterebilmistir. Sutherland ve ark. ayni
zamanda folat yoklugunda ifade edilen frajil bol-
genin Xq27.3-q28 bolgesinde oldugunu tespit et-
mislerdir (Sutherland, 1977). FXS'ndan sorumlu
gen ise 1991 yilinda tanimlanmistir (Hagerman et
al., 1983; Verkerk et al., 1991; Yu et al., 1991). Bu
sayede FXS tanisi i¢cin DNA testlerinin yapilmasi-
na baglanabilinmistir.

Genetik Ozellikler

FXS, X kromozomunun uzun kolunun ucunda
(Xq27.3de) yer alan frajil bolge ile iliskilidir. Xe
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minant kalitimla gegisler bildirilmistir. De novo
degisikliklerde genetik danigmanlik verilirken,
teorik olarak aile icinde bu durumun tekrarlama
riskinin olmadig1 kabul edilse de pratikte %1 veya
daha az oranda tekrarlama riski vardir. Bununla
birlikte bu tiir de novo degisikliklerin giiniimiiz-
de hangi etkiler ve mekanizmalarla olustugunun
iyi belirlenmemis olmasi sebebiyle degisikligin
bir kez ortaya ¢ikmasi, bir kez daha ortaya cika-
bilecegi yoniinde kusku ve endise uyandirmak-
tadir (Utine et al,, 2012). WS tanili hastalarin
ebeveynlerinden birinin etkilenmis oldugu du-
rumlarda ise hastanin kardeslerinde risk %50dir
(Pober, 2010). Bu durum s6z konusu oldugunda
genetik danismanlik mutlaka verilmeli ve gele-
cekteki gebeliklerde fetal 6rneklerden indeks va-
kadaki degisikligi gostermeyi saglayan yontemler
kullanilarak ayni analiz yapilmalidir (Utine et al.,
2012). Uygun genetik danigmanlik ile etkilenen
¢ocuklarin erken donemde taninmasi ve destek-
lenmesi saglanmis olur.

SONUC

FXS'lu hastalarin ¢ogunlukla hastalikla iligkili
hayat1 tehdit eden saglik sorunlarinin olmamasi
sebebi ile yasam siirelerinin normal oldugu dii-
stintilmektedir (Hagerman, 2021). Bu da erken
tan1 ve uygun miidahalenin 6nemini daha da art-
tiran bir durumdur. Uygun 6zel egitim ile birlikte
FXS'lu tiim hastalarda ilerleme kaydedilebilinir.
Erken miidahale son derece dnemli olsa da, her
yasta tedavi hizmetlerinin FXS'lu hastalara fayda-
I1 olacag1 da unutulmamalidir. Her yasta hastala-
rin giiglii yonlerinin tespit edilmesi uygun tedavi
yaklagimlarinin belirlenmesi agisindan oldukea
onemlidir. WSnda ise sendromun birden ¢ok
sistemi etkileyebilmesi sebebiyle eslik edebile-
cek sistem tutulumlarinin bilinmesi 6nemlidir.
Tan1 konulmasi, hem erken ve uygun miidahale
yaklagimlarinin belirlenmesi hem de sendrom
ile iligkili sistem tutulumlarina ait komplikas-
yonlarin bilinmesi ve bu komplikasyonlara karsi
onlem alinmasi agisindan 6nemlidir. Hastalarin

semptom ve komplikasyonlarina yonelik tedavi-
lerin yani sira gelisimsel ve davranissal tedaviler
de WS’lu hastalarin yasam kalitelerinin artmasina
belirgin ol¢iide katki saglayacaktir. Bunun igin de
hastalarin takibinde multidisipliner bir yaklasim
benimsenmelidir. Hem FSX’lu hastalarda hem de
WES'lu hastalarda en iyi tedavi planini gelistirebil-
mek i¢in hastalar, aileleri, saglik hizmeti saglay1-
cilari, 6gretmenleri ve destege dahil olan diger
tiim kisiler uyumlu bir sekilde ¢aligmalidir.
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PRADER-WILLI SENDROMU OLAN VE ANGELMAN
SENDROMU OLAN COCUKLARIN GELISIMI VE PSIKOLOJISI

GIRIS
Bu boliimde Prader-Willi Sendromu olan ve An-

gelman Sendromu olan ¢ocuklarin gelisimi ve
psikolojisi tizerinde durulacaktir.

PRADER-WILLi SENDROMU

Tanim ve Tarihge

Prader-Willi Sendromu (Prader-Labhart-Willi
Sendromu); gelisimsel gecikme, zihinsel yeter-
sizlik, davranis problemleri, dismorfik bulgular,
boy kisaligi, hipogonadizm, bebeklik doneminde
hipotoni ve beslenme giigliigii, erken ¢ocukluk
doneminde hiperfaji ve asir1 kilo alimi ile karak-
terize multisistemik, genetik bir hastaliktir (Cas-
sidy et al., 2012; Driscoll et al., 1998). Sendromik
obezitenin bilinen en sik genetik nedenidir (But-
ler, 2006; Nicholls et al., 1989).

Prader-Willi Sendromu (PWS), ilk olarak 1887
yilinda John Langdon Down tarafindan tanim-
lanmistir (Down, 1887; Mahgoub, 2007). Andrea
Prader, Alexis Labhart ve Heinrich Willi tarafin-
dan ise 1956 yilinda zihinsel yetersizlik, obezite
ve hipogonadizm gibi ortak 6zellikleri olan bir
grup hasta bildirilmistir (Mahgoub, 2007; Prader,
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1956). Ledbetter ve ark. 1981 yilinda paternal 15.
kromozomun uzun kolunun proksimalinde bazi
genlerin delesyonlarini tanimlamis ve bu deles-
yonlarin PWS’na sebep olabilecegini rapor etmis-
tir (Ledbetter et al., 1981; Mahgoub, 2007). Boyle-
ce PWS tanimlanan ilk mikrodelesyon sendromu
olmustur (Ledbetter et al., 1981; McCandless &
Cassidy, 2021). PWSnda maternal uniparentel
dizomi (UPD) ise ilk kez 1989 yilinda Nicholas
ve ark. tarafindan rapor edilmistir. Sendrom,
UPDden kaynaklandigi bilinen ilk hastaliktir.
Daha sonra hastaligin genomik imprinting ile de
ortaya ¢iktig1 gosterilmistir. PWS ayni zamanda
bilinen ilk insan genomik imprinting bozuklugu
olmustur (McCandless & Cassidy, 2021; Nicholls
etal., 1989).

Genetik Ozellikler
PWS, 15q11.2-q13 kromozom bdlgesinde bu-

lunan bir grup genin islevinin bozulmasindan
kaynaklanir. PWSna sebep olan {i¢ temel genetik
mekanizma vardir (Cassidy et al., 2012).

+ PWSna yol agan ve hastalarin %65-75’inde
goriilen en yaygin genetik mekanizma, pater-
nal kaynakli 15q11.2-13 kromozom bolgesin-
deki mikrodelesyondur (Cassidy et al., 2012;
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2003; Stalker & Williams, 1998; Williams & Mu-
eller-Mathews, 2021). Ancak her iki durumda da
gonadal mozaisizm nedeniyle tekrarlayan vakalar
bildirilmistir (Kokkonen & Leisti, 2000; Stalker &
Williams, 1998). Tekrarlama riskleri diisiik olsa
bile ozellikle gonadal mozaisizm hi¢bir zaman
dislanamayacag i¢in gelecek gebeliklerde prena-
tal tan1 6nerilmesi yanlis bir yaklasim olmayacak-
tir (Clayton-Smith & Laan, 2003; Stalker et al.,
1998; Utine et al., 2012). Ayrica de novo degisik-
liklerin hangi etki ve mekanizmalarla olustugu-
nun ¢ok iyi bilinmemesi sebebi ile bir ailede bu
tiir bir degisikligin bir kez saptanmis olmasi daha
sonra da goriilebilecegi yoniinde kusku uyandir-
maktadir (Utine et al., 2012). Imprinting merke-
zi defektleri ve UBE3A mutasyonlari s6z konusu
oldugunda ise annelerde goriilen yiiksek gonadal
mozaiklik oranlar1 sebebiyle hastaligin tekrarla-
ma riski %50’ye kadar ¢ikabilmektedir. Belirtilen
bozukluklardan hig¢biri bulunmayan AS’lu hasta-
larda da tekrarlama riski yine %50’ye kadar ¢ika-
bilmektedir (Clayton-Smith & Laan, 2003; Stalker
& Williams, 1998; Williams & Mueller-Mathews,
2021). Bu durumlar s6z konusu oldugunda da ge-
lecekteki gebeliklerde mutlaka fetal 6rneklerden
indeks vakadaki degisikligi gostermeyi saglayan
yontemler kullanilarak analiz yapilmalidir (Utine
et al.,, 2012). Aileler prenatal testlerin kisitliliklar:
konusunda da mutlaka eksiksiz olarak bilgilendi-
rilmelidir (Stalker & Williams, 1998).

SONUC

Giiniimiizde son derece duyarli ve 6zgiil tani test-
lerinin olmasi, PWSnun ¢ogunlukla yenidogan
doneminde taninmasini saglamistir. Hastaligin
erken tanisi ve uygun sekilde yonetimi hastalarin
genel saglik durumlari, islevsel becerileri, yasam
kaliteleri ve yasam stireleri tizerinde 6énemli bir
olumlu etkiye sahiptir. Bununla birlikte hasta-
liga o6zgli obezite ve davranis bozukluklarinin
kontrol altina alinmasi olduk¢a zordur ve bu du-
rum hastalarin yakin takibini gerektirmektedir.
En uygun takip ve tedavi planini gelistirebilmek

icin hastalarin izlemine birinci basamak hekimle-
ri, genetik uzmanlari, endokrinologlar, beslenme
uzmanlari, psikologlar, psikiyatristler, fizyotera-
pistler, ergoterapistler, dil ve konusma terapistleri
ve 6gretmenlerin yani sira aileler ve diger bakim
verenlerin de katiiminin saglanmasi 6nem arz
etmektedir (McCandless & Cassidy, 2021). Son
yillarda ASnun da klinik 6zelliklerinin daha net
tanimlanmasi ve tani testlerinin iyilestirilmesi
hastaligin daha iyi taninmasini saglanmistir. Has-
taligin davranissal ozellikleri dikkat ¢ekicidir ve
tanidan giiphelenilmesinde 6nemli bir faktordiir.
Agir gelisimsel gecikme ve davranig problemleri,
tam kapsamli erken egitim programlarinin en
kisa zamanda baglanmasini gerekli kilmaktadir.
AS’lu hastalarin yasam siirelerinin normale yakin
oldugu diistintilmektedir (Larson et al., 2015). Bu
durum erken ve uygun miidahalenin 6nemini
daha da arttirmaktadir. Hem PWS’lu hastalarda
hem de AS’lu hastalarda en uygun tedavi planim
gelistirebilmek i¢in hastalar, aileleri, saglik hizme-
ti saglayicilari, 6gretmenleri ve destege dahil olan
diger tiim kisiler yakin bir sekilde ¢caligmalidur.
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USTUN YETENEKLI COCUKLARIN

GIRIS

Ustiin yetenek veya iistiin zeka, bireyler belirli
bir alanda, yasitlarindan daha yiiksek diizeyde
gelisim gosterdiginde kullanilabilen tanimlar-
dir. Ayrica yasitlarinin zihinsel yeteneklerinin
ortalamasindan daha fazla ortalamaya sahip bi-
reyler icinde bu tanimlama kullanilabilir. Ustiin
yetenekli bireylerde yetenegin haricinde ytiksek

motivasyon ve yaratici diisiince gibi 6zellikler de
goriilebilir (Renzulli, 1999).

Bununla beraber iistiin yetenekli bireyler
arasinda sadece zihinsel yetenek olarak degil
gelisimsel ve psikolojik olarak da farkliliklar go-
rillebilmektedir (Moon, 2007). Ustiin yetenekli
bireyler, diger insanlarin duygularina kars: asir1
hassas davranabilirler. Yasayacaklar1 bu yogun
duygular, birtakim sorunlarin ortaya ¢ikmasina
sebep olmaktadir (Fried, 2011).

Ustiin yetenek veya iistiin zeka denilen kav-
ramlar, tarih boyunca merak edilen konulardan
olmustur. Ustiin yetenekli konusu ¢ok karmagik
bir konu oldugu i¢in belirgin bir tanim yapmakta
zorlagsmaktadir. Hem zihinsel hem de 6zel alan-
daki yetenekler birbirine karistirilabilir. Bununla
beraber iistiin yeteneklilik, bireyin akran grupla-
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rindan daha farkli yeteneklerinin olmasi ve bu ye-
teneklerini yiiksek diizeyde gosterebilmesi olarak
ifade edilebilir (Altun, 2010).

Ustiin yeteneklilikle ilgili yapilan tanimlama-
lar arasinda, zihinsel, akademik, yaratict diisiin-
me gibi ozelliklerin olmasinin yani sira, bireyin
liderlik yetenegi gibi 6zelliklerinin de olmasi ge-
rektigi soylenebilir (Altun, 2010).

Ustiin yeteneklilerin 6zellikleri ve egitimle-
riyle ilgili yapilan caligmalarda, dstiin yetenekli
bireylere sahip olan ailelerin, ¢ocuklarinin tistiin
yetenekleriyle ilgili neler yapilabilecegi konusun-
da ¢ok fazla bilgiye sahip olmadiklar1 goriilmek-
tedir. Bununla birlikte 6zel yetenekli bireylerin
hayatlarinda belki de en énemli unsurlarin ebe-
veynleri olduklar1 sdylenebilir. Ozellikle iistiin
yetenekli bireylerin anne babalarinin, ¢ocugun
sosyal ve duygusal gelisimlerine daha fazla 6nem
gostermek zorunda kaldiklar1 séylenebilir (Matu-
sicky & Russel, 2009).

Bu nedenle ebeveynlerin istiin yetenekli bi-
reyler iste temel bir rolii oldugu soylenebilir. Ebe-
veynler, ¢ocuklarinin yeteneklerinin, ilgi duydu-
gu alanlarin ve diinyaya bakis a¢ilarinin, ailenin
diger fertleri tarafindan anlasildigini gostermeli-
dir. Ustiin yetenekli birey icin yasadig ikilemlerin
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da isteksizlik gosterebilir ve arkadaglari ile sorun
yasayabilirler.

Ustiin yetenekli bireylerin, egitim ortaminda
veya aile ortaminda etiketlenerek olumsuz dene-
yimler yasamalar1 6nlenmeye ¢alisiimalidir. Fark-
liliklarina saygi duyularak hareket edilmelidir.
Ustiin yeteneklilere verilecek ilk destegin belki de
akran grubu igerisinde sosyallesmelerine yardim-
c1 olmak oldugu séylenebilir.
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GORME YETERSIZLIGI OLAN COCUKLARIN GELISIM]

GiRIS

Gorme yetersizligi ¢cocukluk caginda diisiik sik-
likta goriilen bir durum olmakla birlikte nérolojik
ve genetik gesitli komorbiditelerle iliskilendirilen
ve ¢ocuk gelisimi tizerinde derin etkilere sahip
olabilen bir durumdur. Gérme bakim verenle goz
temast kurarak bir iliski olusturmak, konusma
oncesi (non-verbal) iletisimi gelistirmek, bilissel,
motor, duygusal ve sosyal amaglilik ve karsiliklilig
yapilandirmak i¢in yagamin baslangicindan itiba-
ren gereklidir ve gocuklarda 6grenmenin %80 den
fazlas1 gorme aracili gerceklesmektedir. Bu kritik
duyunun yetersizliginin erken donemde taninma-
s1, uygun sekilde yonetilmesi ve rehabilitasyonu
6nem tasimaktadir. Bu bélimde gérme sistemi-
nin gelisimi, gorme yetersizliginin sikligy, gesitleri,
sebepleri, gorme yetersizligi olan ¢ocuklarin ge-
lisimsel ozellikleri, sosyal duygusal giigliikleri ve
gelisimsel destek onerileri ele alinacaktir.

GORME SISTEMININ GELISiMi VE
GOCUKLARDA YASA GORE GORME
FONKSIYONLARI

Gorme sistemi, gebelik sirasinda ¢alismaya en
son baslayan ve dogumda en az gelismis olan
duyusal sistemdir. Retina, optik sinir ve gorme
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korteksi dogumda immatur yapidadir ve yasamin
ilk haftalarinda olgunlagmaya baslar (Hyvérinen
et al, 1988). Gozlerden baslayarak, beyindeki
gorme merkezleri ve serebral kortekse kadar pek
¢ok farkli anatomik ve noéronal yap: dogumdan
sonra da gelismekte ve birbirlerinin gelisiminden
olumlu ya da olumsuz etkilenmektedir (Fulton
et al., 2012). Gorsel olgunlagma siireci gevresel
faktorlere oldukga duyarli olup normal gérmenin
gelisimi i¢in gorsel uyaranlar kritik 6neme sahip-
tir (Hyvérinen, 1994). Santral sinir sisteminde
gorme yolaklarinin gelisimi ve gormenin sag-
lanmast i¢in 151k, kontrast, renk gibi uyaranlarin
net, her iki gozden, esit ve paralel olarak gelmesi
gerekmektedir (Fulton et al., 2012; Hyvirinen,
1994). Gebelik déneminde baslayan, gérmenin
ogrenilmesinin tamamlandig1 kabul edilen 10-12
yasa kadar devam eden ve ‘plastik donem’ ya da
‘duyarli dénem’ olarak adlandirilan bu donemde
cevresel faktorlerin yaninda genetik ve gelisimsel
ozellikler de bireyin gorme sisteminin gelisimde
etkilidir (Fulton et al., 2012).

Yenidogan bir bebegin gorisii, yaklagik
20/120’lik bir gérme keskinligi olan 19 cmde op-
timaldir ve 151a gozlerini kirpistirarak yanit verir.
Sekiz aylikken gérme keskinligi, 20/30’a yiiksele-
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tersizliginden stiphenilmesi halinde tani i¢in goz
hekimine yonlendirilmelidir. Erken tan1 ve sevk
genellikle cocuk doktorlar: veya birinci basamak
saglik hizmeti ¢alisanlar1 tarafindan yapilirken,
gorme yetersizliginin altinda yatan nedenleri ve
komorbid durumlar: belirlemek, gocugun gelisi-
mini ve sosyal becerilerini desteklemek, aileleri
yasal hak ve hizmetler agisindan bilgilendirmek,
psikolojik motivasyonu saglamak i¢in genellikle
goz hekimi ya da ¢ocuk hekimi tarafindan koor-
dine edilen pediatrik noroloji, gelisimsel pediat-
ri, ergoterapi, fizyoterapi uzmanlari, psikologlar,
sosyal hizmet uzmanlari, okul 6gretmenleri ve
ozel egitim 6gretmenlerini kapsayan multidisip-
linliner bir yaklasima ihtiya¢ vardir. Erken miida-
hale ve 6zel egitim firsatlarina en erken zamanda
ulasan c¢ocuklar miimkiin oldugunca bagimsiz,
mutlu, topluma kazandirilmis bireyler olma yo-
lunda ilerleyebilecektir.
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BOLUM 11

ISITME YETERSIZLIGI OLAN COCUKLARIN

ISITME YETERSIZLIGi iLE ILGILI
GUNCEL LITERATUR ISIGI ALTINDA
DESTEKLENMi$ GENEL BILGILER

Giris

Bu boélimde isitme yetersizligi tanimi, tanida
onemli tibbi/gelisimsel unsurlar, taninin genelde
kag yasinda kondugu, tanida kritik yas, tan1 ve iz-
lemde transdisipliner yaklasimin 6nemi, pediat-
rik hastada tanida zorlayici unsurlar, isitme yeter-
sizliginin tiirleri ve ne siklikta goraldugi ile ilgili
bilgiler yer almaktadir.

TANIM

Isitme; cevreyle, diger insanlarla, hayatin ken-
disiyle iliski kurduran iletisimi saglayan 6nemli
bir duyudur. Isitme yetersizligi isitme sisteminin
herhangi bir 6gesinin islevini yerine getiremedigi
durumlarda ortaya gikmaktadir. Isitme kayb1 dis
kulaktan itibaren orta kulak, i¢ kulak, 8.kranial
sinir veya merkezi isitme yollarindaki yapisal is-
levsel patolojiler kaynakli olabilmektedir (Lieu et
al., 2020). Pediatrik isitme kayb, ¢esitli patolojile-
ri kapsayan genis bir kategoridir. Erken teshis ve
hizli yonetim, dil ve psikososyal islevselligin ge-
lismesinin yani sira potansiyel olarak geri dondii-
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GELISIMI VE PSIKOLOJISI

Seyma KAHRAMAN !
Ayse METE YESIL?

rillebilir nedenleri veya altta yatan diger sorunlar:
belirlemek icin gereklidir. Isitme desibel cinsinden
olgiiliir ve isitme kaybinin ciddiyeti isitme esik-
lerine gore derecelendirilir. Normal isitme arali-
g1 0-20 desibeldir dB HL (Hearing Level (Isitme
Diizeyi) ve bu da bir fisiltidan daha sessiz sesleri
algilayabilmeye esittir. Hafif isitme kaybi 20-39 dB
HL, orta 40-69 dB HL, ileri 70-89 dB HL ve 90 dB
HLyi asan esikler ¢ok ileri derecede isitme kaybi
olarak siniflanir(Lieu et al., 2020).

Tip literatiiriinde azalmis isitme i¢in genellikle
isitme yetersizligi tanimlamasi kullanilmaktadur.
‘Sagir’ ve ‘agir isiten’ gibi tanimlamalar, belirgin
isitme kaybi olan vakalar1 hafif olanlardan ayirt
edici 6zellik tagimaktadir. Isitme yetersizligi ta-
nim1 bozukluk vurgusu igermesi ve patolojik
bir durumu isaret etmesi nedeniyle, isitme kaybi
terimi ise ¢ocuklarin biiyiik bir kisminda isitme
kaybinin dogumsal olmasi ve psikolojik olarak
bir “kay1p” yasamamalari gibi gerekgelerle sorgu-
lanmakta olmasina ragmen siklikla kullanilan bir
ifade olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Terminoloji-
de isitme durumuna odaklaniyor olunmasindan
ziyade kimlik odakli dil (6rnegin, isitme kayb:
olan cocuklar, sagir ¢ocuklar) tercih edilmesi
onerilmektedir.*
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bilir sebeplerine yonelik miidahale programla-
r1 olusturmak ve sonuglar1 izlemek de oldukga
onemlidir.
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BOLUM 12

DiL VE KONUSMA BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN

GIRIS

Dil ve iletisim giinlitk yasamin ayrilmaz bir par-
casidir. Bu kitab1 okumaya gelmeden 6nce, bugiin
kullandiginiz dili diisiinmek igin bir dakikaniz
aywrin. Kiminle konustunuz? Ne hakkinda ko-
nustunuz? Cocugunuzu, esinizi, bir arkadasinizi,
meslektasinizi ya da haberleri ne siklikla dinle-
diniz? Hangi oykiileri dinleyip, anlattiniz? Han-
gi argimanlariniz vardi? Bankayi, elektrik¢iyi,
doktoru aradiniz mi1? Veya aligverisinizi ¢evrimici
mi siparis ettiniz? Ka¢ metin mesaj1 ya da e-posta
gonderdiniz? Kag tane televizyon programi izle-
diniz, gelen e-postalar1 cevapladiniz m1 mesela
ya da aksam yemegi i¢in planlama yaptiniz mi?
Bahsedilen tiim bu etkinlikleri yapabilmek dil
ve iletisimi gerektirir. Cogumuz i¢in bu gorevler
zahmetsizdir: dili kullanarak diinyayla iliskiler
kurma becerimiz, hayatimizin ¢ogunda dogal
karsiladigimiz bir durumdur. Peki ya dili kullan-
ma konusunda bu kadar rahat olmasaydik? Ya
da iletisim kurarken gesitli giigliikler yagasaydik?
Dil, yasami zenginlestirmek yerine bir hiisran ve
mutsuzluk kaynag1 olabilirdi muhtemelen. Haya-
timizin en 6nemli detay1 ve yonlendiricisi olan dil
becerileri bazen zorlayici bir siirece doniisebilir.
Kitabin bu béliimiinde dil, iletisim, tipik dil geli-

GELISIMI VE PSIKOLOJISI

Sule NAMLI!

simi, dil konusma bozukluklari, etkenleri, sonug-
lari, tanilama siireci ile dil ve konugma bozuklugu
olan ¢ocuklarin gelisimlerinin desteklenmesi ko-
nular1 hakkinda bilgi verilecektir.

Dil becerilerini, ¢ocuklar dogduklar: andan
itibaren edinmeye baslarlar ve dil edinimine bas-
ladiklar1 andan itibaren oldukea hizli bir gelisim
gosterirler. Okul 6ncesi yillarinda dil gelisim hizi
ve degiskenligi oldukg¢a heyecan vericidir. Cocuk-
lar birkag y1l i¢erisinde gok sozciiklii ciimlelerden
yetiskinlerin kullandig: dil bi¢imine yaklasan ifa-
deler kullanmaya geger. Bu gelisimsel siire¢ ¢ok
boyutludur ve ¢ocugun hem biligsel hem de sos-
yo-duygusal gelisimini yansitir (Owens, 2016).
Okul doénemde ¢ocuklar okumaya baglamadan
once dili toplum iginde akigina uygun bir sekilde
kullanmay1 6grenirler, sozciik dagarciklar genis-
ler ve anlamini bildikleri, kolayca telaffuz edip
konusma sirasinda kullandiklar1 binlerce yeni
sozciik edinirler ve ana dillerine iliskin karmagik
dilbilgisi kurallarin1 6grenirler (Gleason ve Rat-
ner, 2017). Ancak bazi durumlarda bazi ¢ocuk-
larda dil edinim stireci ¢esitli nedenlerden dolay:
normal olarak kabul edilen zamandan daha uzun
stirebilmekte ya da gelisimde gesitli sapmalar goz-
lenebilmektedir. Bununla birlikte bazi cocuklarda
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rak saglik kuruluglarinda daha sonra da RAM’lar-
da gergeklestirilmektedir. Tibbi ya da gelisimsel
tanilama sonrasinda cocuklara cesitli miidahale
ve gelisim destek programlari sunulmaktadir. Bu
programlara ailelerin katilimini saglamak, ¢cocu-
gun aile baglami hakkinda bilgi sahibi olmak ve
aile ici iletisiminin giiglendirilmesini saglamak
dil becerilerinin gelisiminde olduk¢a 6nemli bir
stirectir. Bu nedenle miidahale programlari anne
baba ¢ocuk etkilesimini giiglendirmeyi amaglar-
ken, bir ¢cocugun en uzun zaman gegirdigi kisi-
nin annesi olmasi nedeniyle 6zellikle anne ¢ocuk
iletisiminin desteklenmesi kritik 6neme sahiptir.
Alanyazinda ¢ocugun dogal ortaminda giinlitk
rutin ve aktivitelerden faydalanarak ¢ocugun dil
becerilerini gelistirmeyi hedefleyen dogal miida-
hale yontemleri yer almaktadir. Dogal miidahale
yontemleri dil becerilerini desteklemek ve giig-
lendirmek s6z konusu oldugunda en 6nemli ve
etkili yontemlerden biridir. Cocugun ¢evresinin
gelistirilmesini ve etkilesimin dogal ortaminda
artirtlmasmin yani sira ¢ocukla etkilesimli bir
sekilde kitap okumak dil becerilerinin gelistiril-
mesinde oldukga etkili olan yéntemlerden bir
digeridir.
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ZIHINSEL YETERSIZLIGI OLAN COCUKLARIN

GiRIS

Zihinsel yetersizlik, zihinsel islevselligin ortala-
manin altinda olmasiyla birlikte iletisim, 6zba-
kim, kisisel-sosyal beceriler, egitim-6gretim ve
is-saglik-giivenlik ile ilgili islevsel becerilerde
kisithilik ile karakterize norogelisimsel bozukluk-
tur (Yalaz, 2021). Zihinsel yetersizlik prevalansi,
terminolojinin mental retardasyondan zihinsel
yetersizlik olarak degistirilmesiyle birlikte artis
gostermis ve %0.9dan %1.2’ye yilikselmistir (Feld-
man ve ark., 2022).

Zihinsel yetersizlik icin etiyolojik faktorler
genetik, metabolik, enfeksiyoz, toksik, travmatik,
cevresel veya idiyopatik olarak siniflandirilmak-
tadir (Feldman ve ark., 2022). Tan1 icin DSM-5te
su U¢ kriterin karsilanmasi gerekmektedir: En-
tellektiiel islevlerdeki eksiklikler, uyumsal islev-
sellikteki eksiklikler ve bu eksikliklerin ¢ocukluk
doneminde baglamis olmasi (American Psychiat-
ric Association, 2013) (Medicine ve ark., 2015).
Zihinsel yetersizlik siddetine gore bakildiginda;
hafif, orta, agir ve ¢ok agir zihinsel yetersizlik ola-
rak siniflanabilmektedir (Medicine ve ark., 2015).

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklar i¢in hazir-
lanan 6zel egitim programlari, erken ¢ocukluk
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donemi ve okul donemi olarak 2 baslikta incelen-
mektedir. Bu programlarda ¢ocugun zihinsel ye-
tersizlik derecesi ve eslik eden tibbi sorunlar goz
oniinde bulundurulmaktadir. Zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuklarda es zamanli bir¢ok psikiyatrik,
sosyal-duygusal ve davranis sorunlari siirece eslik
etmektedir. Multidisipliner yaklasim, hastalarin
takibinde biiyiik 6nem tagimaktadir.

TARIHGE

Zihinsel yetersizligin ilk yazili tanimlarina Misir
Thebes yazitlarinda yer verilmigtir (M.0O.1500).
Bu yazitlarda zihinsel yetersizlik, beyin hasari-
na bagl akil hastalig1 olarak tanimlanmaktadir.
Thomas Willis, 1667 yilinda, zihinsel yetersizligin
hastalik anlaminda ilk tanimini yapmuistir. Zihin-
sel yetersizligin beyindeki yapisal problemlerden
kaynaklandigina inanan Willis, anatomik prob-
lemlerin dogustan gelen ya da yasamin ilerleyen
donemlerinde ortaya ¢ikabilen bir durum oldugu
goriisinii 6ne stirmustiir. Henry Herbert God-
dard (1866-1957), IQ i¢in bir siniflandirma 6lgegi
one stirmis; IQ degerleri 51-70 arasinda olanlar
i¢in “moron”, 26-50 arasinda olanlar i¢in “embe-
sil’, 0-25 arasinda olanlar icin ise “idiot” terimle-
rini kullanmigtir (Fenge ve ark., 2020).
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taliklar i¢in de birinci basamak testler isteyebilir.
Bu testler negatif ise 2.basamak metabolik testler,
kraniyal gériintilleme ve diger gen panelleri dii-
stniilebilir (Feldman ve ark., 2022).

Zihinsel yetersizlik siddetine gore hafif, orta,
agir ve cok agir zihinsel yetersizlik olarak sinif-
lanmaktadir. DSM-5, belirli IQ araligindan ziya-
de, giinliik becerilere odaklanarak bu gruplamay:
yapmuistir. Hastalarin ¢ogu (%85°i) hafif derecede
zihinsel yetersizlige sahiptir (Medicine ve ark.,
2015).

Zihinsel yetersizligi olan bireylerde ek olarak
dil gelisim sorunlar: siklikla eslik etmekte olup,
bireyler ince ve kaba motor becerileri bagimsiz
yapabilmekte de bazi zorluklar yasayabilmekte-
dirler (Ege, 2006; Ozer ve ark., 1999). Baz1 birey-
lerin okula baslamadan 6nce, bazilarinin ise oku-
la bagladiktan sonra 6zel gereksinim ihtiyaglar
fark edilmektedir (Ozyiirek, 2014). Zihinsel ye-
tersizligin ve eslik eden diger gelisim alanlarinda-
ki gecikmelerin erken taninip, miimkiin olan en
kisa zamanda miidahale programlar: baslatilmas:
onemlidir.

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklar i¢in hazir-
lanan o6zel egitim programlari, erken ¢ocukluk
donemi ve okul donemi olarak 2 baslikta incelen-
mektedir. Erken egitim programlar1 genel olarak
biligsel-gelisimsel, davranigsal ve islevsel yakla-
simlarin her ti¢li de bireye 6zgli olarak diizen-
lenerek hazirlanmaktadir. Okul doéneminde ise
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin gereksinim-
lerinin karsilanabilmesi i¢in, ¢ok sinirlayicidan az
sinirlayici ortamlara dogru uzanan egitim ortam-
lar1 hazirlanmaktadir. Giiniimiizde kaynastirma
uygulamalar1 yayginlasmis ve zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuklarin egitimin her agamasinda yasitla-
riyla birlikte egitim gormeleri fikri benimsenmis
olsa da baz1 ¢ocuklar, zihinsel yetersizliklerinin
derecesi sebebiyle farkli ortamlara ihtiya¢ duya-
bilmektedirler (Sucuoglu, 2009). Hem erken ¢o-
cukluk déneminde hem de okul doneminde zi-
hinsel yetersizligi olan gocuklarin ailelerinin de
stirece dahil edilmesi, gelisimin desteklenmesin-
de 6nemlidir.

Zihinsel yetersizligi olan bireylerin biiyiik ¢o-
gunlugu, degerlendirme ve miidahale gerektiren
tibbi, psikiyatrik, sosyal-duygusal ve davranissal
bozukluklara sahiptir. Bu durumlarin (tiroid has-
taligl, belirgin anemi, duygudurum bozukluk-
lar1, 6fke nobetleri, nobet, isitme kaybi, gérme
kaybi, uyku bozukluklari, kronik kabizlik gibi)
multidisipliner takibi ve tedavisinin, gelisimsel
siireci ve bireyin yasam kalitesini iyilestirecegi
ongoriilmektedir.
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OZEL GEREKSINIMLI COCUKLARDA ATLANAN ONEMLI
BIR DUYGUSAL PARAMETRE: "BAGLANMA"

GIRIS

Baglanma, bireyin erken donemlerinde birincil
bakim veren ile kurdugu duygusal bagin temel
yapi tasini olusturur ve sosyal, duygusal, biligsel
gelisimin kritik bir parametresi olarak karsimiza
¢ikar. Baglanma teorisi, bireyin stres durumlarin-
da bakim verene yakinlik arayis1 ve bu baglamda
giivenlik hissetme ihtiyaci tizerine temellenir. Bu
iliski, ozellikle cocugun kendilik algis1 ve diger-
leriyle olan iliskilerinin temellerini sekillendirir.
Ancak, o6zel gereksinimli ¢ocuklar s6z konusu
oldugunda, baglanma siireglerinin dogas: karma-
siklasir ve baglanma figiirii ile kurulan iliskinin
onemi daha da 6nemli hale gelir.

Ozel gereksinimli ¢cocuklarin baglanma siireg-
lerinde yasadiklar1 zorluklar, genellikle nérogeli-
simsel, duyusal ya da fiziksel engeller gibi bireysel
farkliliklardan kaynaklanir. Bu durum, ¢ocukla-
rin baglanma sinyallerini ifade etme bigimlerini
ve bakim verenin bu sinyallere yanit verme kapa-
sitesini etkileyebilir.

Bu bolim, baglanma siireglerini 6zel gerek-
sinimli ¢ocuklar baglaminda ele alarak 6zel ge-
reksinimli ¢ocuklarin baglanma oriintiilerini
anlamaya yonelik yapilan c¢alismalara yer ver-
mektedir. Otizm spektrum bozuklugu, global ge-
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lisim geriligi, duyusal bozuklar ve fiziksel engeller
gibi farkli 6zel gereksinim tiirlerinde baglanma
iligkilerinin dogasi, bu iliskileri destekleyen ve s1-
nirlayan faktorler ve baglanmanin koruyucu rolii
bu yaz1 kapsaminda ele alinacaktir.

BAGLANMA KURAMI

Baglanma kurami, baglanma davranis sistemi
ve bakim verme davranig sisteminin etkilesimli
ve esglidimlii ¢alismas: sonucu bebek ile anne
arasinda kurulan duygusal bagin yap: ve islevle-
rine odaklanan klinik-gelisimsel bir yaklagimdir
(Bowlby, 1973; Ainsworth, 1989). Baglanma ile
ilgili erken donem ¢aligmalar, siklikla bebeklik ve
cocukluk doneminde temel bakim veren kisiyle
kurulan iligkilere ve bu iliskilerin zihinsel temsil-
lerin olusumundaki roliine odaklanmaktadir.

Yapilan aragtirmalarda baglanma temsillerinin
yasam boyu nasil siirdiigiine dair 6nemli ipuglar1
sundugu vurgulanmistir (Main, Kaplan ve Cas-
sidy, 1985). Bu caligmalar, 6zellikle bebeklik ve
¢ocukluk dénemlerinde bakim verenle kurulan
iligkilerin zihinsel temsillerin olusumundaki ro-
line dikkat ¢ekmistir. Bu baglamda, baglanma
sisteminin etkinlesmesi ve yakinlik arayisi, bire-
yin duygusal tepkilerinin sekillenmesinde 6nemli
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Koruyucu ruh sagligi hizmetleri, baglanma
stireglerini desteklemek icin kritik bir rol oyna-
maktadir. Anne ya da bakim verenin, ¢ocugun
baglanma sinyallerini anlamasina ve bu sinyallere
uygun yanitlar vermesine yardimci olacak egi-
tim ve rehberlik programlari, baglanma iligkile-
rinin kalitesini artirabilir. Ozellikle erken tan1 ve
miidahale, baglanma bozukluklarini énlemek ve
giivenli baglanmayi tesvik etmek i¢in hayati 6ne-
me sahiptir. Aile iiyelerinin ve bakim verenlerin
stirece dahil edilmesi, cocugun baglanma figiirle-
riyle iliskisini giiglendirebilir. Ayrica, profesyonel
destek hizmetleri, bakim verenlerin duygusal tii-
kenmislik yasamasini dnleyerek baglanma siireg-
lerinde tutarlilig1 saglamalarina yardimci olabilir.

Giivensiz baglanma riskinin azaltilmasi, erken
tani ve egitimlerle desteklenebilir. Anne veya ba-
kim verenin baglanma konusunda yasadig1 am-
bivalans duygular, ocugun baglanma siireglerini
olumsuz etkileyebilir. Bu tiir duygularin fark edil-
mesi ve ele alinmasi, baglanma iligkilerini giiglen-
dirmek i¢in bir firsat sunar (Bretherton & Mun-
holland, 1999). Ozel gereksinimli bir ¢ocugun
annesi, tan1 sonrasi siiregte sok, yas, toplumsal
beklentiler ve gocugun bagimsizlik kazanamama
ihtimali gibi faktorlerden kaynaklanan karmagik
duygular yasayabilir. Bu siirecte psikososyal des-
tek, annenin ¢ocuguyla daha tutarli ve duyarl: bir
iliski kurmasina yardimci olabilir (Mikulincer &
Shaver, 2007).

Anneye yonelik egitim ve destek programla-
r1, baglanma siirecini olumlu yonde etkileyebilir.
Ebeveyn destek gruplari, baglanma odakl: psiko-
lojik danismanlik ve 6zel gereksinimli gocuklara
yonelik erken miidahale programlari, baglanma
stirecinin gliclenmesini saglar (Cassidy & Shaver,
2016). Bu tiir destekleyici miidahaleler, annenin
kendine olan giivenini artirarak ¢ocuguyla olan
iliskisinde daha giivenli bir baglanma gelistirme-
sine katkida bulunur.

Sonug olarak, baglanma siiregleri, 6zel gerek-
sinimli ¢ocuklarin sosyal, duygusal ve bilissel ge-
lisimi tizerinde uzun vadeli etkiler yaratir. Bu sii-

reglerin desteklenmesi, erken miidahale, duyarli
bakim ve profesyonel rehberlikle miimkiindiir.
Giigli bir baglanma iliskisi, cocuklarin gelisimsel
zorluklarla daha etkili bir sekilde basa cikmala-
rint saglamakla kalmaz, ayn1 zamanda aile dina-
miklerini giiclendirerek bakim verenin duygusal
sagligini da korur. Anne, ¢ocuk ve profesyoneller
arasindaki is birligi, baglanma siireclerini destek-
lemek ve ¢ocugun yasam kalitesini artirmak i¢in
hayati bir 6neme sahiptir.

KAYNAKLAR

Ainsworth, M. D. S., Blehar, M. C., Waters, E., & Wall, S.
(1978). Patterns of attachment: A psychological study of
the strange situation. Lawrence Erlbaum.

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and
statistical manual of mental disorders (5th ed.). Ameri-
can Psychiatric Publishing.

Bartholomew, K., & Horowitz, L. M. (1991). Attachment sty-
les among young adults: A test of a four-category mo-
del. Journal of Personality and Social Psychology, 61(2),
226-244.

Ben-Sasson, A., Carter, A. S., & Briggs-Gowan, M. J. (2008).
Sensory over-responsivity in elementary school: Preva-
lence and social-emotional correlates. Journal of Abnor-
mal Child Psychology, 36(7), 1103-1115.

Blacher, J., & Shapiro, J. (1993). Attachment and parenting in
relation to children with disabilities: A study of cerebral
palsy. Journal of Pediatric Psychology, 18(4), 401-420.

Bowlby, J. (1973). Attachment and loss: Vol. 1. Attachment.
Basic Books.

Bowlby, J. (1988). A secure base: Parent-child attachment and
healthy human development. Basic Books.

Bretherton, I., & Munholland, K. A. (1999). Internal working
models in attachment relationships: A construct revi-
sited. In J. Cassidy & P. R. Shaver (Eds.), Handbook of
attachment: Theory, research, and clinical applications.
Guilford Press.

Capps, L., Sigman, M., & Mundy, P. (1994). Attachment se-
curity in children with autism. Development and Psy-
chopathology, 6(2), 249-261.

Cassidy, J., & Shaver, P. R. (Eds.). (2016). Handbook of atta-
chment: Theory, research, and clinical applications (3rd
ed.). Guilford Press.

Cicchetti, D., Rogosch, E A., & Toth, S. L. (2006). Fostering
secure attachment in infants in maltreating families th-
rough preventive interventions. Development and Psy-
chopathology, 18(3), 623-649.

Cunningham, B. J., Rosenbaum, P. L., & Boyle, M. (2009).
Motor function and attachment behaviors in children
with physical disabilities. Journal of Developmental &
Behavioral Pediatrics, 30(2), 123-130.

De Wolff, M. S., & van IJzendoorn, M. H. (1997). Sensitivity
and attachment: A meta-analysis on parental antece-
dents of infant attachment. Child Development, 68(4),
571-591.



Ozel Gereksinimli Cocuklarda Atlanan Onemli Bir Duygusal Parametre: “Baglanma”

Feldman, R. (2007). Parent-infant synchrony: Biological
foundations and developmental outcomes. Current Di-
rections in Psychological Science, 16(6), 340-345.

Fraiberg, S. (1977). Insights from the blind: Comparative stu-
dies of blind and sighted infants. Basic Books.

Green, J. (2007). Attachment and disability: Implications for
clinical work. Attachment & Human Development, 9(4),
353-366.

Howe, D. (2006). Developmental attachment-based appro-
aches in work with children with disabilities. Child and
Adolescent Mental Health, 11(2), 76-81.

Lederberg, A. R., & Mobley, C. E. (1990). The effect of he-
aring impairment on the quality of attachment and
mother-toddler interaction. Child Development, 61(5),
1596-1604.

Lopez, E. G., Mitchell, P., & Gormley, B. (1997). Adult atta-
chment orientations and college student distress: Test of
a mediational model. Journal of Counseling Psychology,
44(3), 284-294.

Lyons-Ruth, K., Zoll, D., Connell, D., & Grunebaum, H. U.
(1999). The depressed mother and her one-year-old in-
fant: Environment, interaction, attachment, and infant
development. Child Development, 70(5), 84-96.

Mallinckrodt, B., & Wei, M. (2005). Adult attachment, social
competencies, and distress: A mediation model. Journal
of Counseling Psychology, 52(3), 358-367.

Meadow-Orlans, K. P, Mertens, D. M., & Sass-Lehrer, M.
(2004). Parents and their deaf children: The early years.
Gallaudet University Press.

Mikulincer, M., & Shaver, P. R. (2007). Attachment in adult-
hood: Structure, dynamics, and change. Guilford Press.

Palisano, R., Rosenbaum, P, Walter, S., Russell, D., Wood, E.,
& Galuppi, B. (1998). Development and reliability of a
system to classify gross motor function in children with
cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neuro-
logy, 39(4), 214-223.

Perry, B. D., Pollard, R., Blakley, T., Baker, W. L., & Vigilan-
te, D. (2006). Childhood trauma, the neurobiology of
adaptation, and “use-dependent” development of the
brain: How “states” become “traits”. Infant Mental He-
alth Journal, 16(4), 271-291.

Prior, V., & Glaser, D. (2006). Understanding attachment and
attachment disorders: Theory, evidence and practice. Jes-
sica Kingsley Publishers.

Rutgers, A. H., Bakermans-Kranenburg, M. J., van IJzendo-
orn, M. H., & van Berckelaer-Onnes, 1. A. (2004). Au-
tism and attachment: A meta-analytic review. Journal of
Child Psychology and Psychiatry, 45(6), 1123-1134.

Spence, S. H., Sheftield, J. K., & Donovan, C. L. (2002). Pre-
venting adolescent depression: An evaluation of the
problem-solving for life program. Behaviour Research
and Therapy, 40(10), 1205-1220.

Sroufe, L. A., Egeland, B., Carlson, E. A., & Collins, W. A.
(2005). The development of the person: The Minnesota
study of risk and adaptation from birth to adulthood.
Guilford Press.

Troster, H., & Brambring, M. (1992). Early social-emotional
development in blind infants: A study of tactile contact
and maternal handling. Child Care, Health and Develop-
ment, 18(4), 207-227.

Van IJzendoorn, M. H., Dijkstra, J., & Pieterse, J. (1999).
Attachment and emotional regulation in children: A
comparative study of developmental contexts. Journal
of Child Developmental Research, 24(3), 45-67.

Willemsen-Swinkels, S. H., Buitelaar, J. K., Weijnen, E G., &
van Engeland, H. (2000). Development of autistic fea-
tures in high-risk children. Journal of Child Psychology
and Psychiatry, 41(2), 115-125.



BOLUM 15

OZEL GEREKSINIMLI COCUKLARDA ATLANAN ONEMLI
BIR GELISIMSEL PARAMETRE: “OYUN GEREKSINIMI”

GiRIS

Yetiskinler i¢in ¢ocugu eglendiren, oyalayan,
amagsiz bir ugrasi olan oyun aslinda ¢ocugun en
onemli isidir. Cocugun gelisiminde 6nemli bir
role sahip olan oyun, ¢ocuklarla iletisim kurma-
nin en kolay yoludur. Oyun her ¢ocuk i¢in oldugu
kadar 6zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in de en temel
ihtiyagtir (Khodashenas, 2011). Ozel gereksinim-
li ¢ocuklar normal gelisim gosteren akranlarina
kiyasla birgok gelisim alaninda yetersizlik yasa-
yan ve desteklenmeye ihtiya¢ duyan ¢ocuklardir.
Ovyun, 6zel gereksinimli gocuklarin desteklenme-
sine yardimci olan en etkili ara¢lardan birisidir.
Bu nedenle bebeklik déneminden itibaren 6zel
gereksinimli ¢ocuklara, etkili oyun ortamlarinin
ve oyun materyallerinin sunulmas: gerekmek-
tedir (Goldstein, 2012; flhan Yildiz, 2021). Bu
boliimde oyunun tanimi, asamalar, tiirleri, 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin oyun gelisimleri, oyunun
ozel gereksinimli ¢ocuklarin gelisim alanlarina
katkisi, 6zel gereksinimli ¢ocuklarla oyun terapi-
si, 0zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in oyun ortamla-
rinin diizenlenmesi ve oyun materyallerinin segi-
mi hakkinda bilgi verilmistir.

1

ORCID iD: 0000 0001 8232 8947

Nazan KAYTEZ'!
Umutcan GOREN?

OYUN

Ovyun kelimesinin bir¢ok anlami bulunmaktadir.
Oyun, kimi zaman bir spor dalini kimi zaman
da bos zaman ugraslarini ifade etmek i¢in kulla-
nilmaktadir. Bu dogrultuda amagh veya amagsiz
kuralli veya kuralsiz olabilen oyunun ortak bir
tanimini yapmak da giigtiir (Sari, 2017). Turk Dil
Kurumu (TDK, 2017) sozliigiinde oyunun ¢esitli
tanimlar1 bulunmakla birlikte genel olarak “ye-
tenek ve zekad gelistirici, belirli kurallari olan, iyi
vakit gecirmeye yarayan eglence” seklinde tanim-
lanmaktadir. Elkinde (2011) gore oyun, gocugun
dogumuyla beraber baslayan ve yetiskinlikte de
devam eden bir etkinliktir. Freud (2015) oyu-
nu, ¢ocuklarin karsilastiklar: travmatik olaylarin
kontroliinti saglayan bir alan olarak tanimlamis
ve bu yoniiyle oyunun ¢ocugun duygularini yo-
netmesine katk: sagladigini vurgulamistir. Cocuk
gelisimini alanina 6nemli katkilar sunan Vygots-
ky ise oyunu okul 6ncesi yillarda gelisimi destek-
leyen 6nemli bir kaynak olarak tanimlamis ve ¢o-
cuklarin oyun yoluyla hem 6grendiklerini hem de
gelisimlerinin desteklendigini belirtmistir (Frost
vd. 2012). Huizinga (2006)’ya gore oyun, 0zgiirce
kabul edilen ancak tamamen emredici kurallara
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SONUC

Ovyun, ¢ocuklar i¢in yasamin vazgegilmez bir
pargast ve en onemli ugrasidir. Cocuklarin ya-
saminda onemli bir role sahip olan oyun belirli
agsamalardan olugsmaktadir. Oyun normal gelisim
gosteren c¢ocuklar icin 6nemli oldugu kadar 6zel
gereksinimli ¢ocuklar icin de &nemlidir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklar sahip olduklar1 yetersiz-
lik tiirtine gore farkli oyun becerilerine sahiptir.
Bu nedenle 6zel gereksinimli ¢ocuklar i¢in oyun
secilirken gelisimsel 6zellikleri mutlaka dikkate
alinmali, oyun davranislarinin 6gretiminde fark-
I1 teknik ve yontemler kullanilmalidir. Bu teknik
ve yontemlerden birisi de oyun terapisidir. Oyun
terapileri 6zel gereksinimli ¢ocuklara sosyal-duy-
gusal acidan onemli katki saglamaktadir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarin oyun becerileri destekle-
nirken sistematik bir 6gretme siireci planlanmali-
dir. Bu siiregte dncelikle cocugun oyun seviyesi ve
desteklenmesi gereken oyun becerileri belirlen-
melidir. Daha sonra 6gretilmesi amaglanan be-
ceriler basitten zora dogru ¢ocuga 6gretilmelidir.
Bu siiregte gocuga sunulacak oyun materyalleri
ve oyun ortami da ¢ok dnemlidir. Oyun ortami-
nin ve ortamda bulunacak materyallerin de belirli
ozelliklere gore secilmesi gerekmektedir.
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GiRiS

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin sosyal yagama en-
tegrasyonu, onlarin toplumla uyumlu bir sekilde
etkilesimde bulunabilmesi, bagimsizliklarini arti-
rabilmesi ve kendilerini degerli hissetmeleri i¢in
kritik 6neme sahiptir (Citil & Polatoglu, 2020).
Bu siireg, ¢esitli egitim, terapi ve toplumsal destek
mekanizmalari ile saglanabilir. Ozel gereksinimli
¢ocuklarin sosyal yasama entegrasyonunu kolay-
lagtirmak i¢in uygulanan stratejiler, cocugun sos-
yal uyumunu kolaylastirmakta ve yasam kalitesi-
ni artirmaktadir (Tejano, 2023).

Sosyal entegrasyon amagli uygulanan erken
miidahaleler, ozellikle gelisimsel yetersizlikle-
ri bulunan veya gelisimsel risk altinda olan ¢o-
cuklar i¢in biiyiik 6nem tagimaktadir (Kaya vd.,
2022). Gelisimsel gecikmelerin erken taninmasi
ve c¢ocuklarin ihtiyaglarina uygun destek prog-
ramlarina yonlendirilmesi, ilerleyen yasam ev-
relerinde karsilagilabilecek sinirliliklart en aza
indirerek, potansiyellerini en iist diizeyde gergek-
lestirmelerine olanak saglamaktadir (Ainscow &
Messiou, 2018). Bu siirecte bilissel, dilsel, motor,
sosyal-duygusal ve uyumsal becerilerin diizenli
olarak degerlendirilmesi, erken miidahale strate-
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jilerinin planlanmasi agisindan kritik bir rol oy-
namaktadir (Sazak & Terzioglu, 2018).

Ozel gereksinimli cocuklarin gelisimsel siireg-
lerinin desteklenmesi, bilissel egitim programlari,
dil terapileri ve motor beceri gelistirici etkinlikler
gibi yapilandirilmis egitim yaklagimlarinin uy-
gulanmasini gerektirmektedir (Akoglu & Sipal,
2012). Egitim teknolojilerinin etkin kullanimi ve
sanal gerceklik temelli uygulamalar gibi yenilikgi
yontemler, bu ¢ocuklarin egitim siireglerine kati-
limini artirarak, egitimde firsat esitligini destek-
lemektedir (Carta VD., 2016). Ayrica, ebeveyn-
lerin egitim siirecine aktif katilimi, ¢ocuklarin
gelisimsel ihtiyaglarinin kargilanmasinda ve aile-
lerin psikolojik olarak giiclenmesinde 6nemli bir
rol oynamaktadir. Ancak, sosyoekonomik diizey,
kiiltiirel farkliliklar ve aile yapis1 gibi faktorler,
ebeveynlerin bu siirece katilimini sinirlayabil-
mekte ve ozellikle diisiik gelir grubuna mensup
ailelerin katiliminda ¢esitli engeller olusmasina
neden olabilmektedir (Diken vd., 2008).

Ozel gereksinimli ¢ocuklar fiziksel, biligsel,
duygusal veya sosyal alanlarda diger ¢ocuklardan
farkli ihtiyaglara sahip olan ¢ocuklardir (Aral &
Giirsoy, 2012 Sosyal yasama uyum, 6zel gerek-
sinimli ¢ocuklarin sosyal iligkiler kurma, etkile-
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da nasil stirdiirebileceklerini 6gretmeleri, sosyal
entegrasyon siireclerinde belirleyicidir (Aykag¢ &
Karakasg, 2022). Aile, cocuklarin toplumsal bece-
rilerini gelistirdigi ilk yerdir ve 6zel gereksinimli
cocuklar ailede, baskalariyla nasil iletisim kura-
caklarini, birlikte yasamay1 ve grup dinamikleri-
ni nasil yoneteceklerini 6grenmektedir. Aileler,
ozel gereksinimli ¢ocuklarina uygun terapiler,
egitim programlari, psikolojik destek ve diger
saglik hizmetlerine erisim saglamak icin aktif bir
rol iistlenir. Ozel gereksinimli ¢ocuk igin gerek-
li hizmetlerin arastirilmas: ve dogru kaynaklara
yonlendirilmesi, ¢ocugun gelisimi a¢isindan ¢ok
onemlidir. Ayrica ozel gereksinimli ¢ocuklar,
bazen geleneksel iletisim yollarini kullanmakta
zorlandiklarindan aileler, cocugun kendini ifade
etmesini saglamak igin alternatif iletisim yon-
temlerini kullanabilirler. Bu, isaret dili, gorsel
destekler veya teknoloji yardimiyla olabilir. Ozel
gereksinimli cocugun sosyal becerilerini gelistire-
bilmeleri i¢in evde, arkadaslarla veya akrabalarla
sosyal etkilesim firsatlarini aile olusturur (Demir-
ci & Kartal, 2012). Ozel gereksinimli ¢ocuklarin
ihtiyaglar1 zaman icinde degisebilir. Ailelerin es-
nek ve sabirli olmalari, ¢ocugun gelisimindeki
zorluklarla basa ¢ikabilmek i¢in 6nemlidir. Her
cocugun gelisim stireci farklidir, bu nedenle aile-
lerin ¢ocuklarina 6zel bir yaklagim gelistirmeleri
gerekir. Ayrica aileler, toplumsal farkindalig: ar-
tirmak icin de 6nemli bir rol oynar. Ozel gereksi-
nimli ¢ocuklari anlamak, kabul etmek ve topluma
dahil etmek igin gevreleriyle etkilesimde buluna-
rak toplumsal bilinci arttirabilirler (Alkan-Ersoy,
2010).

Aileler, c¢ocuklaria stirekli olarak bakim
saglamak zorunda olduklarindan, kendi saglik
ve psikolojik iyilik hallerine de dikkat etmelidir.
Kendilerine de zaman ayirarak, saghkli bir ruh
hali ve enerji seviyesine sahip olmalar1 hem ken-
dilerine hem de ¢ocuklarina daha iyi destek ve-
rebilmelerini saglar. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin
aileleri, ¢ocuklarinin haklarini savunmali ve ge-
rekli yasal diizenlemelere dair bilgi sahibi olma-

lidir. Aile icindeki diger tiyelerle (es, biiylik ebe-
veynler, kardesler vb.) isbirligi yapmak 6nemlidir.

SONUC

Ozel gereksinimli bireylerin toplumsal yasama
uyumlariin ve katilimlarinin saglanmasi igin
bireysel gelisim ve gereksinimlere 6nem veril-
mekte, oncelikli olarak sosyal destek hizmet
modellerinden yararlandirilmaktadirlar. Ayrica
ozel gereksinimli bireylere giinliik yasam aktivi-
telerine yonelik beceriler kazandirarak, kaliteli
bir yasam saglamaya yonelik ¢aligmalara agirlik
verilmektedir. Bu ¢aligmalar yapilirken, amag en-
gelli bireyin kendine giivenen, iireten ve bagimsiz
yasayabilen kisiler haline gelebilmesi ve boylece
sosyal uyum siirecini kendisinin gergeklestire-
bilmesidir. Giiglii sosyal becerilere sahip bir 6zel
gereksinimli ¢cocuk, sosyal entegrasyonu daha ko-
lay gerceklestirebilir ¢iinkii etkili iletisim, empati
ve catisma ¢ozme gibi beceriler, toplumsal bag-
lar1 kuvvetlendirir ve bireyi daha fazla toplumla
biitiinlestirir Bu g¢erceveden bakildiginda ozel
gereksinimli bireylerin ayrimciliga ugramadan
insan haklarindan yararlanarak toplumsal hayata
katilmalari i¢in ulusal diizeyde politika ve strate-
jilerin belirlenmesinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir.
Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin rolii gok
yonlidiir ve bu roller, gocugun gelisimine dogru-
dan etki eder. Ailelerin destegi, 6zel gereksinimli
¢ocuklarin hayat kalitesini artirmak ve potansi-
yellerini en iist diizeye ¢ikarmak i¢in kritik 6ne-
me sahiptir.
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OZEL GEREKSINIMLI GCOCUKLAR VE AILELERINI
SOSYAL- DUYGUSAL ACIDAN ETKILEYEN
ONEMLI BIR UNSUR: “DAMGAL ANMA"

GiRIS

Damgalamanin tarihgesi Eski Yunanlilara da-
yanmaktadir. Yara, leke anlamina gelen dam-
galanma Goffman tarafindan ‘itibarsizlastiran
ozellik’ olarak tanimlanmistir (Goffman, 1963).
Damgalama, belirli bir 6zellige sahip bireylerin
toplum tarafindan olumsuz sekilde etiketlenmesi,
bu etikete bagli olarak sosyal iliskilerinin ve top-
lumsal rollerinin zedelenmesi anlamina gelir. Bu
stireg, sadece bireylerin toplumsal konumlarini
ve kimliklerini olumsuz etkilemekle kalmaz; ayni
zamanda onlarin sosyal hayata katilimini ve top-
lumsal kaynaklardan faydalanma imkanlarini da
sinirlar (Link ve Phelan, 2001).

Ozellikle 6zel gereksinimli ¢ocuklar ve ailele-
ri, damgalamanin etkilerine en fazla maruz kalan
gruplardan biridir. Bu c¢ocuklar, toplumun ge-
nelinde hakim olan yanlis bilgiler ve 6n yargilar
nedeniyle egitimde, sosyal yasamda ve saglik hiz-
metlerine erisimde gesitli engellerle karsilasmak-
tadir. Aileler ise, gocuklarinin 6zel gereksinim-
lerine yanit verirken ayni zamanda gevrelerinin
olumsuz tutumlar1 ve dislayic1 yaklasimlar: ile
miicadele etmek zorunda kalmaktadir. Damgala-
ma siireci, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ve ailele-
rinin toplumsal izolasyonuna, psikolojik sorunlar
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yasamasina ve sosyal hayatta dezavantajli duruma
diigmesine yol agar.

Bu bélimde damgalanmanin tanimi, damga-
lanmanin 6zel gereksinimli ¢ocuklar ve aileleri
tizerindeki etkileri ve damgalanmanin azaltilma-
sina yonelik yapilmasi gerekenler anlatilmaktadir.

DAMGALANMA (STiGMA)

Etimolojik agidan yara, leke anlamina gelen stig-
ma (damgalama) terimi, Eski Yunan toplumunda
uzak durulmas: gereken kolelerin, giinahkarlarin
fiziksel isaretlenmesine ve toplumdan uzaklasti-
rilmasina dayanmaktadir (Goffman, 1963). Stig-
ma kavraminin temeli ise E. Goffman tarafindan
atilmis ve ‘itibarsizlagtirici bir 6zellik’ olarak ta-
nimlanmistir (Goffman,1963). Goffman dam-
galanmanin ortaya ¢ikabilmesi i¢in damgalanan
bireylerin sosyal bir ortam igerisinde olmasi ge-
rektigini belirtmistir (Goffman, 1963). Crocker
ve arkadaslar1 ise Goffman’in tanimina katilmakla
birlikte, damgalamanin belli sosyal baglamlarda
degersizlestirilen 0Ozelliklere sahip olundugun-
da ortaya ¢iktigini varsaymistir (Crocker ve ark,
1998; Link ve Phelan, 2001). Damgalanan 6zel-
lik her bir toplulukta, farkli zamanlarda ve farkl
kiiltiirlerde ayn1 karsilanmamaktadir. Goffman’in
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malidir. Stigmay1 6nlemek i¢in yapilan ¢alisma-
lar ¢ok gesitli olmasina ragmen calismalarin te-
melinde yer alan bilgilendirmedir. Bilgilendirme
bireysel diizeyde oldugu gibi medya aracilig: ile
topluma yonelik de yapilmalidir. Bilgilendirmeler
toplumun 6n yargilarini yok edebilmek i¢in uzun
stireyi kapsamalidir.
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OZEL GEREKSINIMLI COCUKLARDA ATLANAN ONEMLI
BIR GELISIM DONEMI: ERGENLIK

GiRiS

Ergenlik donemi, bir bireyin ¢ocukluktan ye-
tiskinlige gecis yaptig1 kritik bir gelisim evresi-
dir. Bu donemde fizyolojik, psikolojik ve sosyal
degisiklikler yasanir ve bu degisimlerin her biri
bireyin kisiligini, sosyal iligkilerini ve genel ya-
sam kalitesini etkiler (Yoriikoglu, 1985). Ergen-
lik donemi belirgin bir sekilde biiytime, gelisme
donemidir ve birey, yeni fizyolojik ve sosyal ko-
sullarin etkisi altinda stirekli bir devrim niteligin-
deki degisim siirecinden geger. Bu asamada elde
edilen biiytime, edinilen deneyimler, hissedilen
sorumluluklar ve gelistirilen iligkiler, bir bireyin
tiim gelecegini belirler (Candan & Yal¢in, 2018).
Bu siirecin desteklenmesi, ergenlerin saglikli bir
yetiskinlik dénemine ge¢melerine yardimei olur.
Ailelerin, egitmenlerin, saglik profesyonellerinin
ve toplumun bu dénemde ergenlerin tipik 6zel-
liklerini taniyarak destek olmalar1 biiyiik 6nem
tasir (Keye & Pidgeon, 2013).

Ergenlik doénemi, bir bireyin hayatinin kritik
ve 6nemli bir donemi olarak kabul edilir. Ergenlik
donemindeki gelisim siiregleri ¢ocukluk gelisim
basamaklarinin nasil gegirildiginin en biiyiik be-
lirteci olarak degerlendirilmektedir (Nursalim et

Orhan DERMAN
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all, 2024). Dolayisiyla ergenlerin gelisim 6zellik-
lerini bilmek, saglikli bir sekilde biiytimelerini ve
gelismelerini desteklemek i¢in kritik bir adimdir.
Gelisim basamaklarindaki her eksikligin fatura-
s1 ergenlik doneminde zorluk olarak karsimiza
¢ikmaktadir (Kinik, 2000) ve bu nedenle ergenlik
doneminin iyi taninmast ve bir ergen bireyin ¢o-
cukluk doneminin nasil gegirildigi ok 6nemlidir
(Cuhadaroglu, 1996).

Ergenlikte biligsel, sosyal, duygusal, cinsel ve
ahlak gelisim alanlarindaki ozellikleri, 6zel ge-
reksinimli ergenlerde engel durumunun tiiriine
ve bireysel ihtiyaclara bagh olarak degiskenlik
gosterebilmektedir. Ozel gereksinimli ergenlerin
gelisim Ozelliklerinin bilinmesi, bireysel gereksi-
nimlerine uygun destek ve hizmetlerin saglana-
bilmesi a¢isindan kritik 6neme sahiptir (Tekgiil
vd., 2012). Fiziksel bir engeli olan ergenlerde
motor becerilerde farkliliklar olabilir. Hareket ki-
sithilig1 yasayan ergenler, kaba motor becerilerde
zorluk cekebilirler. Ozel gereksinimli bireylerin
genel saglik durumlar1 ve biiytime siiregleri, en-
gel durumunun tiiriine gore degisebilmektedir.
Dolayisiyla 6zel gereksinimli bir ergende diizenli
tibbi kontroller ve 6zel bakim gerektirebilir (Slo-
bodskaya, 2021).
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Ozel gereksinimli ergenin kendini ifade etme
sekline dikkat etmelidir. Eger iletisim giigliigii ya-
styorsa, uygun iletisim araglar1 ve yontemleri kul-
lanarak ihtiyaglarini anlamaya ¢aligmalidir.

Ozel gereksinimli ergenin ailesi veya bakim
veren bireylerle isbirligi yaparak, onlarin da ih-
tiyaglarini ve nasil yardimeci olabilecekleri 6gre-
nilmelidir. Ailelerin ve bakicilarin desteklenmesi,
engelli bireyin genel refahi i¢in 6nemlidir.

Bu adimlar, depremzede bir ortopedik engel-
li ergenin giivenligini ve refahini saglamak igin
onemli bir temel olusturur. Hem bireysel hem
de toplumsal diizeyde bu ihtiyaglar1 karsilamak,
daha saglikli ve destekleyici bir ortam yaratabilir.

SONUG

Ergenlik dénemi, bir bireyin hayatinin kritik ve
onemli bir dénemi olarak kabul edilmektedir.
Ergenlik donemi belirgin bir sekilde biiyiime,
gelisme donemidir ve birey, yeni fizyolojik ve
sosyal kosullarin etkisi altinda siirekli bir devrim
niteligindeki degisim stirecinden geger. Bu asa-
mada elde edilen biiyiime, edinilen deneyimler,
hissedilen sorumluluklar ve gelistirilen iliskiler,
bir bireyin tiim gelecegini belirlemektedir. Ergen-
likte biligsel, sosyal, duygusal, cinsel ve ahlak ge-
lisim alanlarindaki 6zellikleri, 6zel gereksinimli
ergenlerde engel durumunun tiiriine ve bireysel
ihtiyaglara bagli olarak degiskenlik gosterebil-
mektedir. Ozel gereksinimli ergenlerin gelisim
ozelliklerinin bilinmesi, bireysel gereksinimlerine
uygun destek ve hizmetlerin saglanabilmesi agi-
sindan kritik 6neme sahiptir. . Ozel gereksinimi
olan ergenler de ayni akranlar1 gibi gelisim do-
nemlerini yasamaktadirlar, sadece motor ve men-
tal kayiplar1 nedenleri ile bunu ¢ok iyi ifade ede-
meyebilirler. Ancak 6zel gereksinimleri bulunan
ergenler gelisim donemlerinde farkli bir ¢izgide
ilerlemektedirler. Ergenlerde tipik gelisim 6zellik-
leri ile tipik olmayan o6zelliklerin bilinmesi hem
bireysel hem de toplumsal diizeyde ergenlerin ih-
tiyaglarinin daha iyi anlagilmasini ve gerektigin-
de miidahale edilmesini saglar. Bu boliimde 6zel

gereksinimli bireylere iliskin atlanan 6nemli bir
gelisim donemi olan ergenlik doneminin gelisim
ozellikleri detayli anlatilmigtir. Bu boliimdeki bil-
gilerin, 6zel gereksinimli ergenlere yonelik miida-
haleler igin 6nemli bir bilgi alt yapis1 olusturacag:
on goriilmektedir.
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KARDESLERININ PSIKOLOJISI VE UYGUN YAKLASIM

GiRIS

Aile; evlilik akdi ile baglayan, kan bag1 veya evlat
edinme siireci ile devam eden, toplumun temeli
olarak adlandirilan ve birey ve toplum tizerine et-
kileri olan bir kurumdur (Arslan vd., 2020). Co-
cuk gelisimi ve egitiminde ailenin, anne-baba ile
cocuklar arasindaki etkilesimin ¢ok yonlii etkile-
ri oldugu bilinmektedir. Aile kurumu igerisinde
gerceklesen ve kardesle kurulan iliskiler de ol-
dukea 6nemlidir (Sumbas, 2020). Bu noktada aile
toplumsal devamliligin olusmasini ve aile igin-
deki bireylerin ruhsal ve bedensel gereksinim-
lerinin karsilanmasini saglamaktadir. Cocugun
biitiin gelisim alanlarini desteklemek igin ailele-
rin destekleyici ortamlar sunmasi, dogru ebeveyn
tutumlari sergilemesi, sevgi ve bakim ihtiyaglari-
n1 zamaninda karsilamas: ve sevgiden mahrum
birakmamasi gerekmektedir. Bu etkenler aracili-
giyla aile ortaminda bireyin hayatinin temelleri
atilmaktadir (Bayraktar vd., 2016).

Her anne baba diinyaya getirdigi cocugun sag-
likl1 olmasini arzu etmekte ve beklemektedir. Fa-
kat bazen gesitli nedenlerle 6zel gereksinimli be-
bekleri olabilmektedir. Normal gelisim gosteren
bir ¢ocugun diinyaya gelmesi dahi aileler i¢in zor-

Umutcan GOREN'
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layic1 bir deneyim olabilirken, 6zel gereksinimleri
olan ve kimi zaman saglik sorunlar1 olabilen bir
bebegin diinyaya gelmesi bu deneyimi daha da
zorlu kilmaktadir. Hem 6zel gereksinimli bebek
hem de bebegin ailesi ve ¢evresi bu durumdan
farkli diizeylerde etkilenebilmekte ve bazi duy-
gusal ve psikolojik sorunlar yasayabilmektedir
(Cangiir vd., 2013; Kiani ve Nami, 2017; Ongoren
ve Yilmaz, 2018). Tiim ¢ocuklar i¢in aile oldukca
onemli iken 6zel gereksinimli ¢ocuklar igin aile
daha énemlidir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ge-
lisimsel ozellikleri nedeniyle aile bakimi ve deste-
gine duyduklar: ihtiya¢ daha fazladir (Cavkaytar,
2016).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin
yagsamlarinda 6nemli degisiklikler meydana gel-
mektedir. Bu degisiklikler anne-baba rollerinde,
oOzel yasantilarinda, sosyal ¢evrelerinde, is yasam-
larinda, diger ¢ocuklari ile olan iletisimlerinde,
ailenin yap1 ve isleyisinde, maddi ve manevi pek
¢ok konuda goriilebilmektedir (Ozmen ve Ce-
tinkaya, 2012). Ozel gereksinimli ¢ocugu olan
ebeveynler, gocuklarinin yetersizligi ile miicadele
etmekte zorlanabilir ve gelecekle ilgili endise ya-
sayabilirler. Bu durumda ebeveynler yetersizlikle-
rin kaynagini kendisi olarak diistinebilir, sugluluk
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litasyon siireglerinde de aktif bir rol oynamalar:
saglanir. Bu yontem, hem ¢ocugun gelisimi hem
de ailenin siirece uyum saglamasi agisindan son
derece onemlidir. Bu noktada 6zel gereksinimli
bireyler ve aileleri ile ¢aligan biitiin profesyonel-
lerin bir arada ve uyumla ¢aliymasini saglaya-
cak politikalarin desteklenmesi ve iyilestirilmesi
onerilmektedir.

Anne babalarin 6zel gereksinimli ¢ocuklarina
karsi olumlu bir tutum benimsemelerinin ¢ocu-
gun gelisimine olumlu etkileri bulunmaktadir.
Ebeveynler, ¢ocuklarinin yetenek ve sinirlarini
kabul ettiklerinde, daha saglikli aile i¢i dinamik-
ler olusturabilirler. Ebeveynler, ¢ocuklarinin 6zel
gereksinimlerinden dolay1 onlar1 agir1 koruma
egilimine girebilirler. Ancak, agir1 korumaci tu-
tumlar, hem ¢ocugun hem de ailenin genel ge-
lisimini olumsuz yonde etkileyebilir (Grusec ve
Danyliuk, 2014). Bu nedenle ebeveynlerin, ¢o-
cuklarina yonelik tutumlarinda olumlu tutum-
larin desteklenmesi adina rehberlik hizmetleri
almalar1 6nerilmektedir.

Ozel gereksinimli bir ¢ocugun varlig: ile bir-
likte aile i¢i roller ve ev yasaminda degisiklikler
goriilebilmektedir. Ebeveynler, 6zel gereksinimli
¢ocugun ihtiyaglarina 6ncelik vermek zorunda
kaldikea, aile i¢indeki diger roller ve sorumluluk-
lar da yeniden dagitilmak zorunda kalabilmekte-
dir. Bu durum, kardesler aras: iliskiler tizerinde
de derin etkiler yaratabilir. Normal gelisim gos-
teren kardesler, bu siirecte hem duygusal hem de
sosyal zorluklarla karsilasabilirler. Anne babala-
rin, bu ¢ocuklarla 6zel olarak ilgilenmeleri ve on-
larin duygusal ihtiyaglarini goz ardi etmemeleri,
aile dinamiklerinin saglikli bir sekilde devam et-
mesi acisindan kritik 6nem tasir.

Ailelere sunulan sosyal destek, 6zel gereksi-
nimli cocuk sahibi olmanin getirdigi zorluklarla
basa ¢ikmada 6nemli bir faktordiir. Toplumsal
destek aglari, ailelerin hem maddi hem de mane-
vi ihtiyaglarini karsilamada hayati bir rol oynar.
Profesyonel rehberlik, psikolojik danigmanlik ve
sosyal hizmetler gibi destek mekanizmalari, aile-

lerin bu siireci daha saglikli atlatmalarina katkida
bulunur. Bu baglamda, aile egitimi, aile ici iliski-
leri gii¢lendirir ve ebeveynlerin ¢ocuklariyla daha
bilingli bir sekilde ilgilenmelerini saglar (Lepora
vd., 1991). Ozel gereksinimli bireylere yoénelik
bakim politikalar1 ve hizmetleri, ailelerin yagsam
kalitesini artirmada 6nemli bir etkiye sahiptir. Bu
hizmetler, sadece ¢ocugun degil, ayn1 zamanda
ailenin de ihtiyaglarina cevap vermek iizere ya-
pilandirilmalidir. Ailelerin, gocuklarinin gelecegi
konusunda kaygilarini azaltmak igin stirdiiriile-
bilir ve kapsamli bakim politikalar: gelistirilmesi
gerekmektedir.

Sonug olarak, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelerin yasadig1 zorluklar ¢ok katmanli ve de-
rinlemesine incelenmesi gereken bir konudur.
Aileler, bu siireci sadece bireysel ¢abalarla degil,
profesyonellerce sunulan hizmetler ve toplum ta-
rafindan saglanan desteklerle daha etkin bir se-
kilde yonetebilirler. Anne babalar ¢ocuklarinin
ihtiyaglarina duyarlilik gosterirken kendi duygu-
sal ve psikolojik sagliklarini da korumalari, aile
i¢i iliskilerin dengeli bir sekilde devam etmesini
saglayacaktir. Bu baglamda, ailelere yonelik bii-
tiinctll yaklasgimlar ve destek mekanizmalarinin
gelistirilmesi olduk¢a 6nemlidir.
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