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Anne babalar i¢in
gocuklarinda “otizm
spektrum bozuklugu”
(OSB) oldugunu
kesfetmek agir ve
sancili bir deneyimdir.
Bazilar1 icin teshis
tamamen surpriz
olabilir, bazilarinda
da kugkunun ve aylar
hatta yillar siiren
dogru teshis arayisinin
yorgunlugu olabilir.
Her iki durumda da,
teshis nasil ilerlenecegi
konusunda bir¢ok
soruyu da beraberinde
getirecek ve herkes
i¢in uzun, zorlu, inis
¢ikislarla dolu bir
stireg baglayacaktr.
Ailedeki her birey

bu siireci farkli
algilayacak, durumu
anlamakta ve
kabullenmekte
sorunlar yasayacaktir.
Ancak, erken tanilama
ve Ozel egitim destegi
ile otizm spektrumlu
gocuklar da diger

tim ¢ocuklar gibi
biiyiiyecek, 6grenecek
ve anne babalarin,
Ogretmenlerin,
kardeglerin,
arkadaglarin ve
doktorlarin sevgisini
sabrini ve anlayisini
gordiiklerinde
geliserek daha parlak
bir gelecege sahip
olacaklardir.
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Eger bir kiside otizm varsa,

o kiginin beyni onemli

bir gorev ile ilgili sorun yasar:
Diinyay: anlama ve algilama

Otizmi Anlama

Otizmli ¢ocuklar ¢ogu zaman kendilerine ait,
bagkalari i¢in belirgin fakat bir o kadar da anlagil-
mast giig olan diinyalarindaymus gibi goriniir. Bil-
giye tepki verme ve isleme sekilleri, normal kabul
edilenden daha farklidir.

Otizmli ¢ocuklarin bagkalar: ile konusup soz-
ciikler kullanarak kendilerini ifade etmesi giigtiir.
Somut diigiiniirler, dili sadece sozciiklerin anlami-
na gore yorumlarlar. Sinirli s6zciik dagarcigina sa-
hip olanlarinin yani sira yasinin ¢ok ilerisinde bir
diizeyde, adeta kiigiik bir profesor gibi konusanla-
r1 da olabilir. Olaganiistii bir gorsel odaklanma ka-
pasitesine sahiptirler. Otizmli ¢ocuklar normal-
de iclerine kapaniktir ve ¢ogu 6zel yardim alma-
dan iletisim kuramaz. Ayrica cevrelerinde olup bi-
tenlere olagandis: sekillerde tepki verirler. Giinde-
lik yasam igerisinde bizim ¢ogunlukla fark etme-
digimiz kokular, sesler, tatlar, 1s1klar ve goriintiiler
onlar i¢in ¢ok rahatsiz edici olabilir; bu tiir rahat-
sizliklara ¢ogu zaman ¢18lik atarak ya da kulaklari-
ni1 kapayarak tepki verirler. Bircogunda duyusal al-
gilama problemleri gelisir, asir1 soguga ya da aciya
duyarsizdirlar. Bazilar1 baglarini duvara vurup ag-
lamazken, bazilar1 en ufak bir fiziksel temasta en-
digelenir.

Otizm genelde Ui¢ yasindan dnce baslayan, dmiir
boyu siiren, beynin ve sinir sisteminin yapisinda-
ki ya da isleyisindeki farkhlklardan kaynaklandigi
kabul edilen, sosyal etkilesime, algilamaya ve ile-
tisime zarar veren, sinirli ve tekrarlanan davranis-
lara yol acan, norolojik ve karmasik bir gelisimsel
bozukluktur. Otizm beynin bircok kismini etkiler,
ama bu etkinin nasil gelistigi ¢ok iyi anlasilama-
mistir. Otizm farkli irklardan, etnik ve sosyal grup-
lardan ¢ocuklari diinya genelinde etkiler. Ailenin

geliri, editim diizeyi, yasam bicimi otizmin goril-

mesini etkilemez.

Otizm, ¢ocuklarin anormal sekillerde davran-
masina neden olur. Ellerini ¢irpabilirler, parmak
uglarinda yiriiyebilirler, belirli kelimeleri tekrar
tekrar soyleyebilirler, 6fke nobetleri gecirebilirler
veya sadece belirli bir oyuncak ile oynayabilirler.
Otizmli ¢ocuklarin ¢ogu, rutinlerinin degismesin-
den hoslanmaz ve her zaman ayni programa bag-
11 kalmayt sever.

Otizmin farkh tiirleri nelerdir?
Bunlar birbirinden ne kadar farkhdir?

“Yaygin gelisimsel bozukluk”, daha az resmi bir
ifade olan “otizm spektrum bozuklugu” ile ayn1 an-
lama gelen, resmi bir ifadedir. Otizm spektrumu ya
da yaygin gelisimsel bozukluklar olarak tarif edilen
bozukluklar grubu Asperger sendromunu, Atipik
yaygin gelisimsel bozuklugu, klasik otizm bozuk-
lugunu, ¢ocukluk (disintegrative) bozuklugunu ve
Rett sendromunu igerir.

Cogu zaman “kii¢iik profesor” sendromu olarak
adlandirilan Asperger sendromu, otizm spektru-
munun en ist fonksiyona sahip ucundaki bireyle-
ri tarif eder. Diger otizm spektrum bozukluklarin-
dan farkli olarak, Asperger sendromu ¢ogu zaman
ergenlik dénemindeki ¢ocuklarda ve yetiskinler-
de teshis edilir. Asperger sendromlu kisiler genelde
konusma dilini olagan ¢ocuklar gibi gelistirir, an-
cak yaslari ilerledikge belirginlesen sosyal iletisim
sorunlari yasarlar.

-




Bilim ve Teknik Mays 2011

>>>

“Atipik yaygin gelisimsel bozukluk” ¢ogu zaman
daha belirgin ve ciddi bir bozukluk gostermeyen
otizm spektrumlu kisiler i¢in kullanilan ifadedir.
Bu gruptaki ¢ocuklar hafif otizmli olarak da kabul
edilebilir. Bu bireylerin bireysel egitimle gelistirile-
bilen sozel becerileri yiiksek, davranigsal problem-
leri az olabilir. Ancak sosyal iletisim ve ¢ok fazla
duyusal girdiyle (ytliksek ses, kalabalik, parlak 1§1k-
lar vs.) bas etme konusunda sikint1 yagayabilirler.

Klasik otizm, ¢ogu zaman resmen adlandirilmis
otizm bozuklugudur. Bu bozukluk i¢in agir1/pro-
fund (profound) otizm ve diisiik islevli otizm gibi
birgok farkli isim kullanilmaktadir. Agir otizm bo-
zuklugu olan kisiler ¢ogu zaman konugamazlar ve
zeké bakimindan engelli olabilirler, ¢evrelerine s1-
kint1 verici davranislar: olabilir.

Cocukluk (disintegrative) bozuklugu, otizm
spektrum bozuklugunun ender goriilen tiirlerin-
den biridir ve erkeklerde daha sik goriiliir. Bu bo-
zuklugun en 6nemli 6zelligi uzun siiren normal
gelisimin bir anda durmasi ve otizmin agir belirti-
lerinin goriilmesidir.

Rett sendromu sadece kizlari etkileyen gene-
tik bir bozukluktur. Otizm spektrum bozuklukla-
r1 arasinda, tibben teshis edilebilen bozukluklar-
dan biridir. Rett sendromlu kizlar otizmin belirgin
ozelligi olan iletisim engelleri de dahil, daha ciddi
saglik problemleri gelistirir.

Bahsedilen tiim bu otizm spektrum bozuklukla-
rina ciddi bagka saglik problemleri de eglik edebi-
lir. Zeka geriligi, epilepsi ve kasilma nébetleri, ge-
netik olarak zeka geriligine neden olan kirilgan X

kromozomu sendromu (fragile X syndrome) ve be-
yinde ve diger 6nemli organlarda timér olusumu-
na sebep olan tiiberoskleroz bunlarin en 6nemli
olanlaridir.

Otizmli bireyler arasinda
karsilagilan en biiyiik farkliliklardan
bazilan sunlar:

Fiziksel semptomlardaki farkliliklar. Otizmli
bazi insanlarin duyusal bozukluklar, nébetler, mi-
de ve bagirsak sorunlari, uyku sorunlar1 ve gida
alerjileri gibi ciddi fiziksel sorunlari olabilir.

Fonksiyonel diizey farkliliklari. Otizmli bir ki-
si zeki, giiglii, asir1 kaygili ve ¢ogu zaman depres-
yonlu olabilir. Bir digeri ise sozel iletisimden yok-
sun, fiziksel olarak agresif olabilir. Bir ti¢linciisii
ise uyumlu, sevecen, konuskan ancak sosyal bece-
rilerden ve iletisim becerilerinden yoksun olabilir.
Bu kisiler arasinda en fonksiyonel olan1 hangisidir?
Yanit her zaman agik degildir. Bu kisiler ayni sey-
leri yapmazlar, farkl ihtiyaclar gosterirler ve birey
olarak ¢ok az ortak ozellige sahiptirler.
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Su anda otizme care olmasa da, otizmli bircok ¢o-

cuk basarili bir yasam stirdiirebilir. Ozel egitim bo-

zuk davranislarn azaltabilir ve cocugun yasam ka-
litesine katki saglayabilecek belirli becerilerin ge-
lisimine katkida bulunabilir. Bazi durumlarda, ilag-
lar bazi semptomlari hafifletir. Cocuk kisisellestiril-
mis talimatlar aldikca otizm ozellikleri azalabilir,
ancak ¢ocuklar otizmi tam olarak atlatamaz.

Bozuklugun baslangicindaki farkliliklar. Otizm-
li cocuklarin ebeveynleri arasinda da kisisel dene-
yimler acisindan farkliliklar vardir. Bir ebeveyn
¢ocugunun neredeyse bir gecede otizmli bir bireye
doniistigiine tanik olurken bir bagka ebeveyn her
zaman zeki ancak farkli ve tuhaf davranislari olan
gocugunun zaman iginde otizmli oldugunu 6gre-
nebilir.

Bu tiir farkliliklar “otizmin nedeni nedir” “otizm
onlenebilir mi” ve “otizm bir farklilik m1 yoksa en-
gel mi?” gibi sorular1 yanitlamak i¢in biiyiik miica-
deleler verilmesine neden oluyor.

Otizm nasil teshis edilir?

Bir ¢ocukta otizm olup olmadigini anlamak zor
olabilir. Ortada bir sorun oldugundan siiphelene-
cek ilk kisiler ebeveynlerdir. Belki ¢cocuk konusa-
cak yasa gelmistir ancak konusamamaktadir, in-
sanlara karsi ilgili degilmis gibi goriinmektedir ve-
ya anormal bagka davranislar1 vardir. Ancak bu tiir
semptomlara sadece otizm neden olmaz, 6rnegin
isitme sorunlar1 olan ¢ocuklar da konugurken so-
run yasayabilir.

Otizmin gittikge 6nem kazanmasi sonucun-
da bu alandaki ¢aligmalarin sayisi da artmus, bir-
birinden farkli ¢alismalarda otizmli bireylerin de-
gisik davranis ozelliklerinin olabilecegi 6ne siiriil-
mistiir. Gelisim diizeyinin normal olmadigini gos-
teren ve otizmin teshis edilmesine yardimei olabi-
lecek davranislar soyle 6zetlenmistir:

Otizm, ¢ocuklarin anormal sekillerde davranmasina
neden olur. Ellerini cirpabilirler, parmak uglarinda
yiriyebilirler, belirli kelimeleri tekrar tekrar séyleye-

bilirler, 6fke ndbetleri gecirebilirler veya sadece be-
lirli bir oyuncak ile oynayabilirler. Otizmli cocuklarin

codu, rutinlerinin degismesinden hoslanmaz ve her
zaman ayni programa bagl kalmayi sever.

a- Sosyal etkilesimde yetersizlik

1. Cevresindeki bireylerin farkinda olmama

2. Rahat ve giivenli olabilecegi ortami
secme becerisinin olmamasi

3. Taklit davraniginin yetersizligi ya da
hig¢ olmamasi

4. Sosyal oyun davraniginin yetersizligi ya da
hi¢ olmamast

5. Arkadashk iligkilerinde yetersizlik

b- Dil, iletisim ve sembolik gelisimde
normalden farkli olma

1. Kargilikli iletisimin olmamasi

2. Sozel olmayan, normal dis1
bir iletisgim kurulmasi

3. Yaraticihigin olmayist
Sézel dilin kullaniminda farklilik

5. Konugmanin igerigi ve seklinde
normalden farklilik

6. Karsilikli diyalog kurmada yetersizlik

c- [llgilerin ve ilgilenilen etkinliklerin
sinirh sayida olmasi

1. Stereotip (kendiliginden baglayan ve
tekrar edilen) hareketler sergileme

2. Nesnelerin daha ¢ok ayrintilariyla ilgilenme

Cevredeki degisikliklere kars: tepki gosterme

Giinliik yagamla ilgili aligkanliklarin

degisimine kars1 ¢tkma

5. Ilginin son derece sinirli olmast

W

Otizmin birbirinden bagimsiz belirtilerin bile-
siminden ¢ok, sosyal iliskilerde, iletisimde ve yara-
tici etkinliklerde yetersizlik iceren genel bir durum
oldugu soylenebilir.

Otizmli ¢ocuklarda laboratuvar testlerinin ve
diger tibbi testlerin sonuglar1 genelde normaldir,
ancak doktorlar ¢ocuklarda bagka saglik sorunlari-
nin olup olmadigint anlamak i¢in kan ve idrar test-
leri, genetik testler, duyma testi, EEG (beyin dal-
galarini dlcen test) ve MRI (beynin yapisini goste-
ren goriintii) testlerinin de yapilmasini ister. Ayri-
ca zeké (IQ) testleri de uygulanabilir.

Cogu zaman, uzmanlar sorunun ne oldugunu
anlayabilmek i¢in ekipler halinde ¢alisir. Béyle bir
ekipte pediatrist, pediatrik nérolog, pediatrik geli-
simci, ¢ocuk psikiyatristi, cocuk psikologu, konus-
ma ve dil terapistleri ve baska uzmanlar yer alabilir.
Ekip tiyeleri gocugun nasil oynadigini, 6grendigi-
nj, iletisim kurdugunu ve davrandigini inceler. Ay-
rica ebeveynlerin dikkatini ¢eken hususlar da ¢ok
yakindan incelenir. Uzmanlar topladiklari bilgileri
kullanarak, bir ¢ocukta otizm ya da bagka bir soru-
nun mevcut olup olmadigina karar verebilir.
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Otizmin Tedavisi Miimkiin miidiir?

Otizm i¢in bilinen bir ¢are yok, ama zorlukla-
r1 biraz azaltabilen tedaviler ve egitim yaklagimla-
r1 var. Birtakim miidahaleler rahatsizlik verici dav-
raniglarin azaltilmasina yardimei olabilir ve egitim
daha fazla bagimsizlik saglayan kendi kendine yar-
dim becerilerini 6gretebilir. Ancak, otizm spekt-
rum bozuklugu olan bireyleri tanimlayan tek bir
semptom veya davranig olmadig: gibi, otizmli ki-
siler i¢in etkili olabilecek tek bir tedavi de yoktur.
Bireyler, otizm spektrum bozuklugu dahilinde is-
levsel olmay1 6grenebilir ve durumlarinin olumlu
yonlerini lehlerine kullanabilir, ancak tedavinin ve
oOzel egitimin miimkiin olabildigince erken basla-
mast ve ¢cocugun kendine has, zayif ve giiglii yonle-
rine ve ihtiyaglarina gore tasarlanmast gerekir.

Farkli ¢ocuklar farkli yonlerde yardima ihtiyag
duyar, ancak iletisimin nasil kurulacaginin 6grenil-
mesi her zaman 6nemli bir ilk adimdir. Konusma di-
linin 6grenilmesi otizmli ¢ocuklar icin en zor olan
seydir. Cogu kelimeleri gorerek daha iyi anlar, dola-
yistyla 6zel egitim uzmanlari ve terapistler onlara isa-
retlerle, resimlerle veya isaret diliyle iletisim kurma-
y1 Ogretir. Bu, diger geylerin de 6grenilmesini kolay-
lagtirir ve sonugta otizmli bircok ¢ocuk konusmay:
Ogrenir.

Terapistler ve 6zel egitim uzmanlari ayrica gocuk-
larm insanlari nasil selamlayacaklarini 6grenmeleri-
ne, sira bekleme ve talimatlari izleme gibi sosyal be-
cerileri kazanmalarma da yardimci olur. Bazi ¢ocuk-
lar, yasam becerileri konusunda yardima ihtiyag du-
yar. Digerleri ise uslu durmak ya da sinirli ruh hal-
lerini kontrol etme konusunda sorun yasar ve dav-
ranislarini kontrol etmek i¢in terapiye ihtiya¢ duyar.
Baz1 gocuklar davraniglarinin kontrol altina alinma-
sina, dikkat siirelerinin artmasina ve birtakim saglik
problemlerinin giderilmesine yardimci olacak ilaglar
kullanir, ancak ¢ocugun otizmini tamamuyla gidere-
cek herhangi bir ilag yoktur.

Hafif otizmli 6grenciler yasitlar1 gibi normal
okullara gidebilir. Ancak otizmli ¢ocuklarin daha
sakin ve diizenli ortamlara, ayrica iletisim kurma
ve 6grenme ile ilgili sorunlarini anlayabilecek bir
egitim sistemine ve 6gretmenlere ihtiyaci vardir.

Diinyada ve Ulkemizde
Otizmin Yayginhg

Otizm giiniimiizde en sik rastlanan gelisimsel
bozukluklar arasinda yer aliyor. Diinyada her 100-
150 ¢ocuktan birinin otizmden etkilenmis oldugu

goriliyor. Birlesmis Milletler'in 1 Kasim 2007 ta-
rihli Genel Kurul toplantisinda alinan bir karar-
la, 2008 yilindan baglamak {izere, tim diinyada
otizm konusunda farkindalik yaratmak ve sorun-
lara ¢6ziim bulmak amaciyla, her yil 2 Nisan tari-
hi “Diinya Otizm Giini” olarak kabul edildi. Her
yil, “Otizm Farkindalik Ayr” olan Nisan ay1 bo-
yunca diinya genelinde otizmle ilgili arastirmala-
rin tesvik edilmesi ve otizmin bilinirliginin arti-
rilarak erken teshis ve tedavinin yayginlastirilma-
s1 hedefleniyor. Tiirkiyede otizmli bireylerin say1s
hakkinda saglikli istatistiki bilgi olmamasina rag-
men, diinya 6l¢egi dikkate alindiginda genel olarak
otizmden etkilenen yaklasik 670.000 birey oldugu,
ilkogretim ¢aginda ise yaklasik 185.000 otizm ta-
nist almis ¢ocuk oldugu digiinilityor. Tiirkiyede-
ki otizmli bireylerin ekonomik, sosyal ve kiiltii-
rel hayata tam katiliminin saglanmasi amaciyla,
bu alanda ¢aligan 19 sivil toplum Orgiitii tarafin-
dan “Otizm Platformu” ad1 altinda bir sivil toplum
hareketi (http://www.otizmplatformu.org/) olus-
turuldu. Otizm Platformundaki orgiitler agirlik-
I1 olarak otizmden birincil derecede etkilenen aile
bireylerinden olusuyor, otizmle ilgili toplumsal bi-
lin¢lendirme ve yapilandirma ¢aligmalarinda lobi

»

faaliyetleri ve iletisim galismalar1 gergeklestirme-
yi hedefliyor. Bu amagla yaymnlanan “3. Otizm Bil-
dirgesi” yetiskin otizmli bireylerden baslayarak ye-
ni teshis edilen otizmlilere kadar tiim otizmli bi-
reyler i¢in, temel yasam gereksinimleri dogrultu-
sunda sosyal haklar, meslek edinme, ¢alisma hakki,
barinma hakki, anayasal haklar, hukuki haklar, egi-
tim ve saglik haklar1 ve benzeri ana baghklar altin-
da, mevcut yaklasimi ve eksiklikleri belirleyip bun-
lara ¢6ziim onerileri getiriyor.

Otizmli ¢ocuklarin bagimsiz yasayabilmesi, bu-
nun i¢in de davranis problemlerinin azaltilarak ge-
reksinimleri olan becerileri kazanabilmeleri ancak
dogru yontemlere dayanan bir egitimle saglanabi-
lir. Sevgi, sabir ve anlayisla yogrulan, egitimle des-
teklenen bir yaklagimla otizmli ¢ocuklar da yast-
larinin sahip olduklar becerileri edinerek toplum-
da yerlerini alabilir.

Kaynaklar
http://pediatrics.aappublications.org/cgi/content/
full/120/5/1183

http://www.cec.sped.org/

(Council of Exceptional Children)
http://www.ellennotbohm.com/article-archive/

(Ellen Notbohm’un otizm konulu makaleleri)
http://www.nimh.nih.gov/health/publications/autism/
index.shtml (National Institute of Mental Health)
http://www.otizmplatformu.org/ (Otizm Platformu)
http://www.psikiyatri24x7.com/bgdisplay.
jhtml?itemname=autism_about
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