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Oz

Tourette Sendromu, ¢ocukluk ¢aginda baslayan, nedeni ve tedavisi tam olarak bilinmeyen,
karmasik bir noropsikiyatrik hastaliktir ve temeli tiklerdir. Bu tikler, siirekli oturup kalkma,
omuz silkme gibi tikler olabilecegi gibi hayvan sesleri ¢ikarma, kiifiir etme, bogaz temizleme
(gargara) sesi vb. ¢ikarma seklinde de gergeklesebilir. Tourette Sendromu, 10.000 kiside 2-5
kiside goriilen bir hastalik olmasi bakimindan nadir hastaliktir. Bu oran iilkemiz niifusuna
uygulandiginda, 20.000-32.000 araliginda Tourette Sendromlu bireyin oldugunu séylemek
miimkiindiir. Tourette Sendromlu 6grenci sayis1 da net olarak bilinmemekle birlikte toplam
say1 diisiiniildiiglinde egitime devam eden 7.000-10.000 arasinda bireyin oldugunu séylemek
miimkiindiir. Tourette Sendromu, bireylerin egitim siirecini etkilemekte ve ¢esitli sorunlarin
yasanmasina yol agmaktadir. Bu sorunlarin neler oldugunu anlamaya yonelik olusturulan bu
calisma sonucunda, Tourette Sendromlu bireylerin yiiksek stres ve toplumsal biling eksikligi
nedeniyle sorunlar yasadiklari anlagilmistir. Elde edilen bu sonuglar ¢ergevesinde caligsma
sonunda bu sorunlarin azaltilmasina yonelik ¢6ziim onerileri sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Tourette Sendromu; Egitim; Egitim Sorunlar
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EDUCATIONAL PROBLEMS OF INDIVIDUALS WITH TOURETTE SYNDROME

Abstract

Tourette's Syndrome is a complex neuropsychiatric disease that begins in childhood and its
cause and treatment are unknown. Tics are the basis of Tourette Syndrome. These tics can
emerge such as sitting up and shrugging constantly, as well as making animal noises,
swearing, and gargling. Tourette Syndrome is a rare disease and occurs in 2-5 people out of
10,000. When this rate is applied to the population of our country, it has been observed that
there are individuals with Tourette Syndrome in the range of 20,000-32,000. Although the
exact number of students with Tourette Syndrome is not known, it can be said that between
7000-10000 students who continue their education have Tourette Syndrome. Tourette's
Syndrome affects the education period of individuals and causes various problems. As a result
of this study, which aimed to investigate the cause of these problems, it was understood that
individuals with Tourette Syndrome experienced problems due to high stress and lack of
social awareness. In line with these results, solution suggestions were presented to reduce
these problems at the end of our study.

Keywords: Tourette's Syndrome, Education, Education Issues.
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Giris

Engellilik, temelde biyolojik bir durum olmasina karsin engelli bireyin egitim yasamindan
sosyal yasamina bir¢ok alanda etkisi hissedilen dezavantajli durumlarin ortaya ¢ikmasina
neden olmaktadir. Bu dezavantajlarin yapisi ve etkisi, sahip olunan engelin biyolojik yapisi,
bireyin psiko-sosyal kisiligi, sosyal g¢evrenin biling diizeyi, egitim profesyonellerinin ve
egitim politikas1 planlayicilar1 basta olmak iizere toplumun hemen hemen tiim kesiminin
bilingli, duyarli ve profesyonel davranislarma gore sekillenmektedir. Ornegin, engelli
cocugunun ihtiyaclarmi en uygun sekilde nasil giderecegini ve ona nasil yaklagmasi
gerektigini bilmeyen bir anne-baba, ¢ocuguna olaganiistii diizeyde korumaci yaklasarak
asosyal bir engelli bireyin yetismesine yol acabilecegi gibi, sosyal ¢evresinde dalga gecilmesi
de bireyin, 6zgiiven eksikligi yasamasina neden olabilmektedir. Bunun disinda 6zellikle
bireyin yasaminda Onemli bir noktada yer alan egitim hayatindaki O6gretmenler ve okul
idarecilerinin ne denli bilgi ve donanima sahip oldugu, engelli bireyin egitim hayatindaki
zorluklarla miicadelesinin ve buna bagli olarak sosyal hayatinin sekillenmesinde 6nemli rol
oynayacaktir.

Yukarida sozii edilen durumlar temelinde bakildiginda, ozellikle toplumsal duyarlilik
acisindan yaygin goriilen hastaliga/engele sahip bireyler, “gorece” avantajlidir. Ciinkii kent
planlamasindan, egitim planlamasina kadar pek ¢ok noktada (heniiz yetersiz diizeyde de olsa)
dikkate alnirlar. Ayrica sosyal alanlarda yasadiklart sorun, toplum iiyeleri tarafindan
(gorece)rahatlikla anlasilabilir. Fakat bir de nadir goriilen hastaliklar vardir ki bu hastaliga
sahip bireyler, gerekli tibbi destegi saglayacak uzman bulma imkanindan bile yoksun
olabilirler.

Yiizlerce hastaliktan biri olan Tourette Sendromu, temelini g¢esitli tiklerin olusturdugu nadir
hastaliklardan biridir. Bu tikler, omuz silkme, siirekli oturup kalkma gibi motor tikler
olabilecegi gibi, cesitli sesleri siirekli ve istemsiz olarak ¢ikarma gibi vokal tikler de olabilir.

Tiklere sahip olmak ve bu tiklerle egitim ve sosyal yasami idame ettirmek, normal bir bireyin
yasamina nazaran ¢esitli sorunlarin yaganmasina neden olabilir. Dolayisiyla bu c¢alisma, tam
da sozii edilen bu noktada sorunlarin neler olduguna ve nasil c¢oziilebilecegine
odaklanmaktadir.

Boyle bir caligmayr sosyolojik kilan en temel noktaya vurgu yapmak onemlidir. Bu nokta,
Tourette Sendromu’nun temelde biyolojik olmasina karsin bireylerin egitim ve sosyal
yasaminda ¢esitli zorluklarla karsilagmasina neden olmasidir.

1. Tourette Sendromu ve Egitim

Bir biyolojik varlik olarak insan, ¢esitli hastaliklara sahiptir. Bu hastaliklar; kanser, seker
hastalig1, tansiyon gibi toplumda yaygin olarak ortaya ¢ikanlar olabilecegi gibi Albinizm,
Brusella gibi nadir olarak ortaya ¢ikan hastaliklar da olabilir. Tourette Sendromu da nadir
goriilen hastaliklardan biri olarak ortaya ¢ikmaktadir.

Nadir bir hastalik olarak “Tourette sendromu (TS)ilk kez 1885’de tanimlanmis, ¢ocukluk
caginda baslayan, etiyolojisi tam olarak bilinmeyen, karmasik bir noropsikiyatrik
bozukluktur”(Ak, Uzun vd., 2011:89). Fransiz Doktor Gerard Gilles de La Tourette tarafindan
ilk kez tanimlanan bu hastalik, genel 6zellikleri ¢er¢evesinde ¢cocukluk doneminde baslayan,
istem dis1 gerceklesen, devamli tekrarlanan hareketler veya seslerden meydana gelen tikler
olarak ifade edilen norolojik bir hastaliktir. Halk arasinda yaygin olarak aniden bagirma,
kendini tutamama ve tik hastalig1 olarak da bilinir” (www.medicalpark.com.tr).
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Hastaligin temelinde istemdis1 ve devamli tekrarlanan hareketler bulunmaktadir. Bu
hareketler halk agzinda “tik” olarak tanimlanir. Her insan hayatinin belirli donemlerinde kotii
s0z sOyleme, parmak ovusturma, omuz silkme gibi gelip gegici tiklere sahip olabilmektedir.
Bu ani, istemsiz davranislarin tik olarak tanimlanmasi igin belirli 6zelliklere sahip olmasi
gerekmektedir; “...genellikle dort alti yaglar1 arasinda baglar, on ile oniki yaslar1 arasinda
basladiginda hastalik daha ciddi seyreder. Tanim olarak tikler on sekiz yasindan Once
baslamak zorundadir” (www.movementdisorders.org). Tiklere sahip olan bir bireyin de
Tourette Sendromlu olarak tanimlanmasi i¢in “en az 2 motor tik ve 1 vokal tik olmalidir. Bir
seneden fazla neredeyse her giin bu sikayetler goriilmelidir. Hastalik 18 yasindan once
baslamalidir” (www.uzmandoktor.net). Diinya genelinde goriilme sikligina bakildiginda
“Norobiyolojik”, kalitsal bir hastalik olan Tourette sendromu, kadinlara oranla erkeklerde
daha sik rastlanir. Tourette sendromu, goriilme orani yasa bagli olarak her 10.000 kiside 2-5
olarak tespit edilmistir” (www.medicalpark.com.tr).

Tourette Sendromu daha 6nce de belirtildigi lizere temelinde tiklerin oldugu bir hastaliktir.
Dolayisiyla tiklerin farkli yapisin1 anlamak énemlidir. iki tiir tik vardir; motor tikler ve vokal
tikler. Her iki tiirlin de basit ve kompleks halleri bulunmaktadir(www.medicana.com.tr).

a) Motor Tikler

Genel olarak kas tikleri olarak da bilinen motor tikler bir ya da birden fazla kasin ayni anda
caligmasi ile olusan tiklerdir. Omuz silkme, goz kirpma, kafa sallama gibi basit yapili tiklerin
yani sira bu tiklerin es zamanli goriilmesi de motor tik olarak degerlendirilir. Kompleks motor
tikler arasinda ¢omelme, nesnelere dokunma, burna dokunma, nesneleri koklama, tekme atma
gibi hareketler bulunmaktadir.

b) Vokal Tikler

Fonik tik olarak da bilinen vokal tikler ise agiz, burun ve bogaz bolgelerinde olusan seslerle
karakterizedir. Burun ¢ekme, Oksiirme, bogaz temizleme, havlama gibi basit yapili vokal
tiklerin yan1 sira daha karmagik yapili tikler de goriilmektedir. Miistehcen ve asagilayici
sozler, kiifiirler kompleks yapili vokal tiklerden bazilaridir.

Tourette Sendromu, diger pek ¢ok hastalik gibi baska tiirlii rahatsizliklar1 bireyin yasamasina
neden olabilmektedir. “Tourette Sendromu olan kisilerde ayrica anksiyete bozukluklari,
obsesif kompulsif bozukluklar, dikkat eksikligi, hiperaktivite ve 6grenme giigliigli goriilebilir”
(www.uzmandoktor.net). Dolayisiyla birey, egitimden sosyal hayata hemen her alanda
yasamina etki eden/edebilecek bu durumlarla da miicadele etmektedir.

Tourette Sendromlu bireylerin, yirmili yasglarda da hastalifin belirtilerini aktif olarak
yasadiklari, ek davranigsal ve duygusal sorunlar gelisebildigi, bu nedenle hastalarin tani
konulduktan sonra da gelisimsel gidise dikkat edilmesi gerektigi, ek psikiyatrik ve norolojik
hastaliklarinin varligmin ele alinmasi, tibbi ve sosyal destegin devamli olmasinin 6nemli
oldugu soylenebilir” (Ak,Uzun vd.,2011: 93). Fakat tibbi olarak bu hastaligin yaygin olarak
kullanilan herhangi bir tedavisi yoktur. Eger tikler bireyde, ¢ok fazla strese neden olmuyor ve
bireyin aktivitelerini engellemiyor ise bireye sadece egitim, destek ve giivence vermek yeterli
olacaktir. Hastanin etrafindaki kisileri egitmek hastalarin daha 1iyi anlagilmasinin
saglanmasina ve sosyal agidan kisinin damgalanmasina engel olacaktir. Bunu doktorlar,
psikologlar ve sosyal gorevlilerden(sosyolog, sosyal hizmet uzmani) gelen bildirimler
saglayacaktir. Aile bireyleri ve 6gretmenler tiklerin istem dis1 oldugunu 6grenmelidir, boylece
hastalii ~ anlar ve  c¢ocugun 6z  saygisimin  azalmasmma  engel  olurlar
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(www.movementdisorders.org). Ciinkil bu bireyler, ne zaman ve hangi ortamda (okul, market,
ev, sinema vs.) aciga cikacagi belli olmayan tikleri gizlemeye calisabilirler. Kendilerini tam
olarak giivende hissetmedikleri ortamlarda aniden kagip bolgeyi terk etme, ayn1 ortamda kalsa
bile bir kenara gecip konugsmadan bekleme, kiifretme, aglama gibi tepkiler verebilirler. Ciinkii
bu bireyler, 6zellikle de okul hayatindan is hayatina pek ¢ok stresli ve gergin anlarda
frekansi(ortaya ¢ikis sikligl) artan bu tiklerin neden oldugu (hissettikleri) utang yiikii ile
miicadele etmek durumunda kalirlar.

Egitim, insan yagamin1 dogdugu ilk andan itibaren etkileyen 6nemli bir siirectir. Bu siirec,
aile, arkadas cevresi ve medya gibi cesitli ¢cevre ve unsurlarla etkilesim halinde informel
olabilecegi gibi planli, programli ve kademeli olarak ilerleyen yapisiyla formel bir siireg
halinde de gerceklesmektedir. Dolayisiyla gerek informel gerekse de formel yapiya sahip bu
sirecte tiim cevrelerin bilgi donanimindan kisilik 6zelliklerine kadar pek ¢ok unsur 6nem
kazanmaktadir. Ciinkii 6zellikle de nadir hastalikli bireylerin saglik durumlarinin ortaya
cikardigr sosyal sonuglar, ¢evreleri(aile, okul, arkadas, akraba, sosyal platformlar) tarafindan
ne kadar ¢ok “normal” olarak algilanir ve anlasilirsa aslinda o kadar ¢ok ¢dziimiin ortaya
cikmasina ve hi¢ olmasa bile yeni sosyal sorunlarin(kii¢ciimseme, dalga ge¢me vb.) azalmasina
yardimci olacaktir. Dolayistyla egitim alaninda hemen her iilkede ortaya ¢ikan “egitimde
firsat esitligi” meselesi bu boyutta daha derin sekilde ele alinmalidir. Cilinkii genelde egitimde
esitlik kavran biitiinliiklii olarak Insan Haklar1 Evrensel Beyannamesi’nde de temellendirilen
hukuki esitlige vurgu yapmakta ve buna yonelik olarak politik adimlar atilmaktadir. Egitim
politikalarmin genel goriinimiine bakildiginda firsat esitligi konusunda 6nemli adimlar bu
zamana kadar atilmistir. Fakat bu calismaya konu olan Tourette Sendromu gibi nadir
hastaliklara sahip bireylerin pek ¢ok zaman “fark edilmemesi” sebebiyle fark edilse bile kulak
ard1 edilebilecek durumda olmalar1”, bu bireylerin egitim ve sosyal yasamlarinda
karsilagtiklar1 sorunlarla tek basina veya cevrelerindeki birkag¢ kisi ile birlikte miicadele
etmelerine sebep olabilmektedir. Dolayisiyla bir siire¢ olarak egitimde Tourette Sendromlu
bireylerin sorunlarinin tespitini saglamak ve bunlarin ¢oziimiine yonelik adimlar atmak
sosyologlarin, psikologlarin, politikacilarin ve biirokratlarin titizlikle ilgilenmesi gereken
noktalardir.

2. Metodolojik Bilgiler
2.1. Arastirmanin Konusu

Tourette sendromu (TS veya sadece Tourette), cocukluk caginda baslayan, ¢oklu motor tikleri
ve en az bir ses (fonik) tik ile karakterize yaygin bir néro-gelisimsel bozukluktur. Tourette ilk
defa 1825 yilinda tanimlanmis ve ismini de 1885 yilinda Fransiz Doktor Georges Gilles de la
Tourette'den almistir.

Bu hastalik pek ¢ok yonden bireylerin yasamlarini etkileyebilmektedir. Bu bireyler, sosyal
anlamda arkadas c¢evresinde diglanma, Ogretmenlerin hastalik ile ilgili yeterli bilgiye
olmamasi nedeniyle yeterli derecede ilginin ve profesyonel yaklasimin sergilenememesi,
ebeveynlerin asir1 korumaci tavrinin sosyallesme sorunlarina yol agmasi gibi durumlara yol
acmaktadir. Bu ¢alisma genel olarak bahsedilen bilgiler ¢er¢evesinde egitim siirecinde TS’li
bireylerin yasadig1 sorunlar1 konu edinmektedir.

2.2. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Bu aragtirmada amag, Tiirkiye’de yasayan TS’li bireylerin egitim siirecinde karsilastiklari
sorunlarin neler oldugunu ortaya ¢ikarmaktir. Bu amagla yapilan ¢calisma, Tiirkiye’de yasayan
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TS’li bireylerin egitim sorunlarini ortaya cikarmaya yonelik ilk bilimsel c¢alisma olmasi
nedeniyle 6nem arz etmektedir. Ciinkii TS hakkindaki literatiire bakildiginda sadece tibbi
olarak konunun ele alindig1 goriilmektedir.

2.3. Arastirmanin Yontem ve Teknigi

Arastirma, sorunlarin ortaya ¢ikarilmasi amaciyla yapilan ve bunun yani sira bu konuda daha
once yapilmis herhangi bir calismanin olmamasi nedeniyle kesfedici bir arastirma olarak
tasarlanmustir. Kesfedici arastirma; “Uzerinde pek arastirma yapilmamus, yeni ve genellikle de
orijinal olan bir konuda, niteliksel (sozel, gorsel) veriler kullanilarak yapilan arastirmadir”
(Kocacik, 2003: 77). Kesfedici bir arastirmaya uygun olarak veri toplama tekniklerinden “yar1
yapilandirilmig goriisme teknigi” kullanmilmistir. Bu tiir goriismelerde, arastirmaci yaptigi
goriismeyi diger goriismelerde elde edilen bilgi ile karsilastirmak istemektedir. Bunu yapmak
icin de ayni sorularin her bir gériismede sorulmasi gerekmektedir. Ancak arastirmaci baska
Oonemli bilginin ortaya ¢ikmasi ihtimaline karsin goriismenin esnek olarak kalmasmi da
istemektedir (Dawson, 2015: 28).

Calismada bilgi elde etmek amaciyla veliler, 6grenciler ve Psikiyatri uzmani igin ayri
sorularin soruldugu goriismeler 01/06/2021-05/06/2021 tarihleri arasinda Messenger ve Zoom
goriintiilii arama ile 25-35 dakika araliginda yapilmistir.

2.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Tiirkiye’de yasayan ve egitimine devam eden TS’li bireyler ve bu
bireylerin ebeveynleri olusturmaktadir. TS’1i ve egitimine devam eden birey sayis1 net olarak
bilinmemekle beraber hastaligin 10.000°de 2-5 oraninda goriilen hastalik olmasi nedeniyle
Tiirkiye niifusuna uygulandiginda 25000-40000 arasinda Tourette Sendromlu bireyin oldugu
diisiiniildigiinde evreni, 7.000-10.000 arasinda bireyin olusturdugu tahmin edilmektedir.

Arastirmaya toplam 8 veli, 5 6grenci, 1 Psikiyatri Uzmani katilmistir. Tablo 1°’de demografik
bilgileri verilen veliler ile yapilan goriismeler, bireyin sosyal hayatinin hemen her anina
taniklik etmesi bakimindan cesitli gézlemlere sahip olabilecegi diisiincesiyle yapilmustir.
Tablo 2°de demografik bilgileri verilen katilimcr 5 6grenci ile yapilan goriigme bizzat kendi
deneyimleri iizerinden yasadiklar1 egitim sorunlarimi anlamak ve 1 Psikiyatri uzmani ile
yapilan goriisme ise bir uzman goriisiiniin alimmasmin 6nemli oldugu diisiincesiyle
yapilmustir.

Tablo 1: Katihma: Velilere iliskin Demografik Bilgiler

Katilime1 Yas | Cinsiyet | Sehir Cocugunun Cocugunun
Veli (KV) Cinsiyeti Yast
KV1 33 Kadm Afyon Erkek 16
KV2 38 Kadin Istanbul Erkek 11
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KV3 39 Kadin | Istanbul Erkek 16
KV4 49 Kadin | Istanbul Erkek 20
KV5 40 Kadin | Istanbul Erkek 12
KV6 36 Kadim | K.Marag Erkek 13
KV7 33 Kadin Bursa Kiz 15
KVv8 43 Kadin Trabzon Kiz 13

Tablo 2: Katihme1 Ogrencilere Iliskin Demografik Bilgiler

Katilimei Yas | Cinsiyet Sehir Egitim
Ogrenci(KO)

KO1 11 | Erkek Istanbul 5. Siuf
KO2 24 | Erkek Edirne Lisans
KO3 25 | Erkek Istanbul Master
KO4 13 | Kiz Trabzon 8. Simif
KO5 10 | Erkek Ankara 4. Simf

Tablo 1 ve Tablo 2’de bilgileri yer alan katilimeilar arasinda KV2, KO1’in annesi; KV8 ise
KO4’{in annesidir.

3. Elde Edilen Bulgular
3.1. Velilerden Elde Edilen Bulgular

Velilere oncelikle “Cocugunuzun Tourette Sendromlu oldugunu nasil 6grendiniz?
Cocugunuzun belirtileri nelerdir?” sorulart sorulmustur. Bu soruya oncelikle 8 katilimcinin 5’1
psikiyatrist tarafindan 3’ ise Noroloji uzmani tarafindan teshis konuldugunu belirtmistir.
Katilimcilar genel olarak ¢ocuklarmin tiklerinin oldugunu ama boyle bir hastaliktan haberdar
olmadiklar i¢in gelip gegici seyler oldugunu diislindiiklerini fakat uzun siire devam etmesi
sonucu 2’si 6gretmenin, 1’1 kardesinin, 5’1 ise kendisinin veya esinin dikkati {izerine
hastaneye gittiklerini beyan etmistir. 1’1 hari¢ katilimcilarin tamaminin beyan ettigi iizere
durumun, ilk basta sadece tik bozuklugu olarak degerlendirildigi fakat birka¢ uzman ile
goriismenin ardindan ancak teshis kondugunu belirtmislerdir.

Katilimcilarin tamaminin g¢evresinde Tourette Sendromlu bir akraba veya sosyal ¢evreden
tanidik yoktur. Dolayisiyla bu durum, zaten nadir olarak goriilen bir hastalik olan Tourette
Sendromu hakkinda ¢ok fazla uzman olmamasi, bireylerin hastalik edinme konusunda bizzat
hastaligi deneyimlemis kisiden bilgi edinme imkaninin olmamasi1 gibi bir duruma yol
acmaktadir. Bu durum goéz Oniine alindiginda katilimecilarin tamami “Hastalik hakkinda
nerelerden bilgi edinmeye calistiniz? Edindiginiz bilgiler yeterli geldi mi?” sorusuna sadece
doktorun ayakiistii birka¢ dakikada anlattiklarinin disinda internet ve dergiler lizerinden bilgi
edinmeye caligtiklarin1 fakat burada yer alan bilgilerin de salt tibbi igerikli olmas1 nedeniyle
tam olarak bilgi edinemedikleri veya edindikleri bilgileri tam olarak anlamakta giicliik
cektiklerini belirtmislerdir.
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Sosyolojik gozlem olarak velilerin gocuklari ile bu arastirma amaciyla miilakat yapilmasi
konusunda isteksiz davranmasi ve (¢ocuklarinin sosyal oldugunu belirtmelerine ragmen)
cocuklarinin etkilenebilecegi gibi ifadeler kullanmasi, ailelerin ¢ocuklarinin iizerinde olagan
diizeyin biraz iizerinde sayilabilecek sekilde korumaci ve hassas bir yaklasim sergilediklerini
gostermektedir.

Velilerin tamami yukarida da belirtildigi lizere hassas bir tutumla ¢ocuklarinin egitimlerini
cok da onemsemedikleri goriilmiistiir. Fakat bu dnemsemezlik, 6zellikle sinav ve 6devlerin
yogun olarak verildigi donemlerde cocuklarmin strese dayali olarak tiklerinin artmasi
nedeniyle yasadigi sorunlarin dniine gegmesi diisiincesiyledir.

Veliler ¢ocuklarinin hemen her ¢ocuk gibi akran zorbaligina maruz kaldigin1 belirtmistir.
Buna ek olarak 6zellikle Tourette Sendromlu olmalariyla ilgili olarak ¢ocuklart ile baz1 sinif
arkadaslarinin dalga gecebildigini, bazilarinin tiklerini taklit ettigini fakat herhangi bir fiziksel
siddet vs. durumlarinin yasanmadigini belirtmislerdir. Ancak yine de 3 velinin de ifade ettigi
sekilde, cocuklarinin 6zellikle vokal tiklerinin kiifiir igerikli oldugu dénemlerde ¢ocugunun
siif arkadaglar tarafindan kendilerine kiifiir edildigi diisiincesiyle kiigiik ¢apli itme, koluna
vurma gibi fiziksel siddet durumlarinin ortaya ¢iktig1 anlar yasanmaktadir.

Velilerin 1’1 hari¢ tamami 6gretmenlerin ¢ocugunun durumunu anlamakta giicliik ¢ektigini
belirtmistir. Bu durumu bir veli su sekilde agiklamaktadir;

“Ogretmeninin asir1 miikemmeliyetci tutumu var ve ben ¢ocugumun durumunu
belirtmeme ragmen Ogretmen anlamadi ve c¢ocugumun tikleri artti; okula gitmek
istememeye bagladi” (KV3).

Bir baska veli ise su sekilde bir agiklamada bulunmustur;

“Cocugumun istedigi zaman tiklerini yapmadiginmi1 belirterek hem ¢ocugumu suglayan
ogretmenler oldu hem de bir 6gretmeni tarafindan ¢ocugumun Tourette Sendromlu
oldugunu bilmesine ragmen aile hayatimi kari-koca iligkimi ¢ocugumun arkadaslar
tizerinden sorular sorarak anlamaya ¢aligan 6gretmenler oldu(KV1)”.

Ogretmenlerden genel olarak memnun oldugunu belirten veli, 6zel okulda okuyan ¢ocugunun
Ogretmeni tarafindan ilk olarak kendisiyle su sekilde bir konusma gectigini belirtmistir;

“Ogretmen ‘Cocugunuzun artik pek de isteyerek bunu yaptigim diisiinmiiyorum ama
bazen gercekten sinir bozucu bir hal alabiliyor ¢ilinkii derste dikkat dagitiyor. Bu ¢ocugu
bir psikiyatriste falan gotiiriin. Bir ¢6ziim bulun’ dedi ve o zaman gittigimizde ancak
teshis kondu”(KV5).

Veliler ¢ocuklariin yogun 6dev verildigi zamanlarda ve sinav zamanlarinda tiklerinin strese
bagli oldugunu goézlemlemediklerini belirtmistir. Bu konuda sorulan “Cocugunuzun hangi
donemlerde tikleri artmaktadir?” sorusuna cevap veren katilimci bir veli sunlart belirtmistir;
“Cok iiziildiigii veya ozellikle sinav zamanlarinda ¢ok gerildiginde benim ¢ocugumun tikleri
artiyor maalesef ve bunun ontine gecemiyoruz”(KV3).

Tourette Sendromlu bireylerin, stresle basa c¢ikmalarina yardimci olan unsurlar,sportif-
sanatsal faaliyetler ve ayn1 zamanda zeka oyunlaridir. 4 katilimer velinin ¢ocugu daha ¢ok
resim yapmakta, 1’1 basketbol oynamakta, 2’si satran¢ oynamaktadir. Ayn1 zamanda 1 ¢ocuk
oyun terapisi almaktadir.

Egitim yasaminda pek cok zorlukla karsilasan Tourette Sendromlu bireylerin yasamlarini
yakindan gozlemleyen bireyler olarak katilimci velilerin tamami, genelde toplumsal bilincin
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ozelde ise 0gretmenlerin Tourette Sendromu ve bu gibi nadir goriilen hastaliklarla ilgili bilgi
diizeylerinin ve farkindaliklarinin artmasini saglayacak uygulamalar yapilmasi konusunda
ortak beyanda bulunmustur. Bu 6nemli bir noktadir ¢linkii zaman zaman en yakin gevrede
bulunan insanlarin bile olumsuz tavir ve tutumlar1 ile bu bireyler yliz yiize kalabilmektedir.
Ornegin KV4’iin verdigi bilgilere gore, esi ve kayinbabasi tarafindan, tikleri yaptig1 esnada
sinir bozdugu ve istese tiklerini tutabilecegi halde bilerek yaptigi gerekgesiyle kiiciikken
zaman zaman siddet gordiigii durumlar olugsmaktadir.

3.2. Tourette Sendromlu Bireylerden Alinan Bilgiler

Katilimer 6grencilerle yapilan goriigmede katilimeilarin birbirinden farkli ve her birinin ise
birden fazla tik ve takintilar1 oldugu anlasilmistir. 5 katilimcinin 4’tinde omuz hareket ettirme,
I’inde siirekli oturup kalkma, 1’inde ayakta durup tek kulagini ¢ekerek havaya ziplama,
3’linde gbz kirpma, 3’linde bogaz temizleme sesi(gargara sesine benzer), 2’sinde hayvan
sesleri, 1’inde tek bacagini geri atma, 1’inde siirekli “Allah Allah!” deme, 3’iinde ise kiifiir
seklinde zaman igerisinde de degisebilen ve/veya yerini bagka tiklere birakan motor ve vokal
tikleri vardir. Ayn1 zamanda 1 katilimci 15181 ve kapiyr kendisinin agip kapatmasi konusunda
takintist oldugunu, 1 katilimcinin ise ayakkabi takintisi oldugu 6grenilmistir. Goriildiigi iizere
Tourette Sendromu, her bireyde farkli sekillerde tiklerin ve takintilarin ortaya g¢ikmasina
neden olmaktadir.

Katilimcilarin tamami 6zellikle okula bagladigi ilk donemlerde tik yapmaktan dolayr ¢ok
utangac ve icekapanik bireyler olduklarini belirtmistir. Bu noktada bir katilimci sunlar
belirtmistir; “Ben tiklerimi yapinca tuvalete gidip kapiyr kapatmak istiyordum c¢ilinki
arkadaslarim giiliiyordu, bana”.

Baska bir katilime1 (KO4) ise okulda tiklerine engel olamayinca aglama krizlerine girdigini ve
o anlarda sadece annesini gormek istedigini ¢iinkii baskasinin kendisini anlamadigini
belirtmistir.

3 Katilimel, egitim hayatlarinin belirli donemlerinde 6zellikle de ebeveynlerin talebi iizerine
ogretmenlerden onay alarak simif tahtasina kalkarak sinif arkadaslarima neden tiklerinin
oldugunu anlattigini beyan etmistir. Sonrasinda arkadaslarinin kendilerine kars1 daha anlayish
olmaya basladigini belirtmistir. Buna karsin egitim hayatlar1 boyunca tiim katilimcilar, gerek
sif arkadaslar1 gerek okuldaki diger 6grenciler tarafindan zaman zaman dalga gegme, taklit
edilme gibi durumlarla karsilastiklarini belirtmislerdir. Bu durum 6zellikle KO4’te tiklerinin
azalacagi konusunda kendisini iimitsizlige dogru itmistir. KO4 agiklamasinda sunlari
belirtmistir.

“Gegen mesela bir sinavdaydim. Cok gerildigim i¢in tiklerim geldi ve kendimi
tutamadim ve saldim gitti ama boyle siniftaki herkes “ne dikkatimizi dagitiyorsun” der
gibi bakt1 boyle. Kendimi daha da kotii hissettim ve o an sinavdan ¢ikmak istedim.
Ben stres yapmadik¢a tiklerim azaliyor ama insanlar boyle davrandikga stres
olmamam nasil miimkiin ki? Ben asla tiklerimin azalacagma ve bunun iistesinden
gelecegime inanmiyorum”.

Yukarida belirtildigi {izere bir katilimer {imitsizlige kapilsa da KO3 ise kendi durumunu su
sekilde belirtmistir;

“Bir siireden sonra kendi durumumla barigmak ve bununla miicadele etmek i¢in kendime
inanmak zorunda kaldim. Bunu yaparken ¢ok zorlandim fakat asla ama asla kendi
durumumu insanlara anlatmaktan c¢ekinmedim. Mesela rahatsiz edici bir sekilde
bakmiyorsa bana bakan hi¢ tanimadigim insanlarin bile yanina gidip durumumu anlattim.
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Ciinkii “Ben de olsam, garip garip hareketler eden birine ben de bakarim” demeye
basladim. Dolayisiyla bunun nedenini herkese anlata anlata kendime saygim ve inancim
artt1. Bugiin hala hemen her saniye tik yapsam da ge¢cmise gore bu ¢ok ¢ok iyi halim”.

Katilimcilar, okul yasaminda yasadiklari sikintinin yani sira aile igerisinde bile sikintili
durumlar yasayabilmekte ve durumlarini anne babalarina ve yakin akrabalarina anlatmakta
bile giiglilk cekebilmektedir. Bu durum ev igerisinde bile zaman zaman sorunlarin
yasanmasina ve bireyin kendisini kasmasina(dolayisiyla tiklerinin artmasina) neden
olmaktadir;

“Mardin’de dogdum biiyiidiim. Annem babam okumamis etmemis insanlar. Sonugta
ogullar1 olmast onlar i¢in gurur verici bir sey ama onlara bu durumumu nasil belli
ettirebilirdim ki? Gizledik¢e gizledim. Sonra artik dayanilmaz hal alinca da doktora
gotiirdiiler ama migren teshisi konuldu. ilag verildi; kullandim ama migren degildim ki!
Nedenini ben de bilmedigim halde tikler yapiyordum ve ailem benden o kadar da gurur
duymuyordu”(KO3).

Tourette  Sendromlu  bireyler, tiklerini  kendilerini  zorlayarak tutabilmekte ve
engeleyebilmektedirler. Okulda, sinavda, bir sinema salonunda veya hayatin herhangi bir
aninda kendilerini baskilayarak (kismen de olsa) tiklerini engelleyebilmektedir. Ders
esnasinda ve/veya sinavlarda kendilerini engellemedikleri/engelleyemedikleri anlarla ilgili
olarak 0gretmenlerden olumsuz tepki alabilmektedirler; “Baz1 6gretmenler istedigim anlarda
kendimi tutabildigimi ama sirf kendi derslerini bozmak igin tiklerimi bilerek ve isteyerek
yaptigimi sdyledi. Her an kendime nasil engel olabilirim?” (KO2).

Tourette Sendromlu bireyler, genel olarak bazi anlarda kendilerini baskilayarak tiklerine engel
olabilmektedir fakat bu durum sonraki saatlerde ise ¢ok daha yogun bir sekilde tiklerin ortaya
cikmasina neden olabilmektedir; “Arkadaslarim bana giiliince tik yapmiyorum ama aksam
olunca uyuyamiyorum bazen”(KO5).

Katilimc1 bir 06grenci o6gretmenlerinin  tutumu konusunda su sekilde bir acgiklamada
bulunmustur; “Hicbir sekilde 6gretmenler benim durumumu anlama cabasinda olmadi.
Sadece sus ve hareket etme biz seni gegiririz yaklasimi hakim oldu”(KO2).

Bu tutumun elbette 6gretmenlerin de dgrencilerinin durumunun tam olarak ne oldugu ve nasil
bir yaklasim gerektirdigi konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiginin/olamadiginin bir sonucu
olarak biraz iyi niyet biraz da genel egitim kalitesinin azalmamasina yonelik korumaci bir
diisiincesiyle sergiledigi diisiintilebilir.

Tourette Sendromlu bireyler, hassas yapiya sahip bireylerdir ve yasadiklari durumdan
kimsenin olumsuz etkilenmesini istememektedirler. Genel olarak katilimcilar, istemsiz olarak
yaptiklarini 1srarla vurgulamistir. Bir katilimei su agiklamayi yapmigstir; “Uyurken abimle ayn
odada uyuyorum mesela ama vokal tiklerim oluyor. Abim rahatsiz olmasin diye geceleri
kendimi ¢ok bastirryorum”(KO3).

Sinav zamanlar1 ve yogun oOdevlerin verildigi zamanlar, katilimci 6grencilerin tamam
tarafindan yogun stresli gecen ve buna bagli olarak tiklerin de artis gosterdigi donem olarak
gosterilmistir. Fakat 6zellikle suan lisans ve lisansiistii egitimlerine devam eden KO2ve KO3
tarafindan verilen bilgilere gére bu donemlerde Tourette Sendromlu bireyler i¢in énemli olan
sey, kendileri tikler yiiziinden yasanan odaklanma sorunu ve dikkat daginikligini anlayisla
karsilayabilmektir. Bu nedenlerle 6devleri yetistirememis olsa da anlayisla karsilanmak, diger
ogrencilerle bu konuda bir tutulmamak ve (yazili vs.) sinav esnasinda tikleri artti§i anda
zorunlu olarak sinav bitene kadar bekletilmekten ziyade kisa bir siire de olsa disar1 ¢ikip
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gelmelerine imkan vermek rahatlamalarimi saglamaktadir/saglayabilecektir. Bu sekilde bir
uygulama, lilkemizde merkezi sinav siirelerinin uzunlugu nedeniyle genel olarak tartisilan bir
konu olmakla birlikte, Tourette Sendromlu bireyler icin bir ders saati siiren yazili sinavlar i¢in
de uygun olacagi, katilimci 6grencilerin 6neri olarak sundugu bir durumdur.

Katilimer 6grenciler egitim imkanlarindan daha iyi faydalanmak adina neler yapilabilecegine
yonelik olarak sorulan bir soruya genel olarak yukarida bahsedilen uygulamanin disinda,
toplumsal bilinci ve duyarliligi artiracak uygulamalarin kendileri i¢in en 6nemli konu
oldugunu belirtmistir.

3.3. Psikiyatristten Alinan Bilgiler

Calismaya Ankara’da yasayan 38 yasinda kadin bir Psikiyatrist, uzman goriislerini sunmak
tizere katki saglamustir. Psikiyatri uzmani, daha 6nce 8-10 kadar Tourette Sendromlu bireyin
tedavisi ile ilgilendigini belirtmistir.

Psikiyatri uzmani Tourette Sendromu’nun genel olarak net bir tedavi yonteminin heniiz

olmadigin1 fakat hastanin durumuna iligkin olarak farkli teknik ve ila¢ ile tedavilerin
gerceklestirilebildigini belirtmistir;

“Ister tik bozuklugu olsun ister Tourette olsun, bu durumun tedavisi kisinin kendini ne
derecede rahatsiz ettigi ile iligkili olarak planlaniyor ¢ilinkii bazi tikler siire¢ icerisinde
kendiliginden de kaybolabiliyor. Dolayisiyla bir tedavi uygulamadan 6nce bu tiklerin,
kisiyi ne kadar rahatsiz ettigi veya kontrol altinda tutulabildiginin takip edilmesi
gerekmektedir. Elbette bu rahatsizligin net bir tedavisi olmamakla birlikte cesitli tedavi
yontemleri faydali olarak goriilmekte ve uygulanmaktadir fakat kesin olarak su sekilde bir
tedavi uygulandigini s6ylemek miimkiin degildir”.

Uzmanin belirttigine gore, bu rahatsizlik, 6fke kontroliinde giicliik, dikkat eksikligi ve
hiperaktiviteye neden olabilmektedir. Burada o6zellikle 6tke durumlarmin ne kadarinin
dogrudan Tourette ile alakali oldugunun ayrimini aileler ve sosyal ¢evre iyi yapabilir durumda
olmalidir. Ciinkii giinlik yasamda normal bir bireyin de kizip 6fkelenebilecegi zamanlar
olabilecektir ve dolayisiyla bu ayrim 6nemlidir.

Yukarida sozii edilen ayrimin cevredeki insanlar tarafindan yapilabilmesinin yani sira
uzmanin belirttigi tizere “Tikler bir siire tutulabilir fakat bu her zaman tutulabilecegi anlamina
gelmez. Dolayistyla kisa siireli olarak okul igerisinde sinifta veya siav anlarinda 6grenci bir
sekilde kendini baskilayabilir fakat bu baskilama tiklerin ilerleyen saatlerde daha yogun
sekilde ortaya ¢ikmasina yol acabilir. Dolayisiyla 6grenci bir sekilde okulda kendini baskilasa
da eve geldiginde en azindan ailesinin yaninda rahatlikla kendini kasmadan tiklerini
yapabilmelidir. Okul zamanlari i¢in ise 68rencilerin stresini azaltabilecek onlemler alinmali
ve basarili 6grenci olmaya zorlama diisiincesinin 6niine gegilmelidir”.

Uzmanin Tourette Sendromlu bireylerle alakali olarak degindigi bir diger 6nemli nokta ise su
sekildedir;

“Bu rahatsizlik genel yapisi itibariyle, bireylerin stresten uzak kalmasi gerekmektedir.
Ciinkii tikler, stres altinda olundugu doénemlerde bireyin yasamini olumsuz sekilde
etkileyebilecek noktalara cikabilmektedir. Yine de bu durum, Tourette Sendromlu
bireylerin her zaman stresten uzak kalmasi anlamina gelmez ¢linkii dyle bir durumda
kisilik bozukluklarina yol agabilir. Dolayisiyla normal bireye gore daha az stresli fakat
0l¢iili bir egitim ve sosyal yasamu siirdiirmelerine yardimci olunmalidir”.
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SONUC VE DEGERLENDIiRME

Tourette Sendromlu bireylerin egitim sorunlarin1 anlamak ve bu sorunlarin ¢éziimiine yonelik
onerilerde bulunmak {izere yapilan ¢aligmada su sonuglara ulasilmistir;

Tourette Sendromlu bireyler, yliksek stres yasadiklar1 donemlerde tikleri artis gostermektedir.
Bu donemler oOzellikle yazili-sozlii ve merkezi smav donemleridir. Merkezi sinavlarda
(tiniversite yerlestirme sinavlar1 vb.) talepleri halinde tek baslarina ve gozetmen yardimiyla
sinava girebilmektedirler.

Tourette Sendromlu bireyler, zaman zaman 6gretmenleri tarafindan bilerek ve/veya isteyerek
dikkatinin dagitilmas1 adina tiklerini yaptig1 suclamasiyla kars1 karsiya kalabilmektedir. Bu
sebeple ilgili 6gretmenlerin derslerine girmek istememekte ve/veya derslerde tiklerini
tutabilmek adina kendini olabildigince kasmakta ve buna bagli olarak stres yagamaktadir.

Tourette Sendromlu bireylerin sahip oldugu hastaligin 6zellikleri (zaman zaman) 6gretmenler
tarafindan yeterince anlagilamamakta ve dolayisiyla tiklerin altinda yatan asil nedenlerin
yerine Ogretmenler tarafindan ailesel-sosyal faktorler, gereginden fazla 6n planda
tutulabilmekte ve sorusturulabilmektedir.

Tourette Sendromlu bireyler, Tiirk egitim sisteminde genel olarak da sorgulanan “ev 6devi”
konusunda 6zellikle egitimlerinin ilerleyen donemlerinde artan ders yiiki ile birlikte verilen
Odevlerin iistesinden (hastalifin yarattig1 dikkat eksikligi nedeniyle) gelememeleri nedeniyle
yogun stres yasayabilmekte ve buna bagli olarak tikleri artabilmektedir.

Tourette Sendromlu bireyler, normal sartlarda akran gruplar arasinda fiziksel siddet maruz
kalmasa da dalga gecme ve taklit edilme gibi psikolojik siddet durumlarina maruz
kalmaktadir. Buna ek olarak kiifiir tikleri ortaya ciktiginda ise bu durum, fiziksel siddete
dontisebilmektedir. Tourette Sendromlu bireyler, sanatsal ve sportif faaliyetlerde bulundugu
zaman genel olarak rahatlamakta ve buna baghh olarak tikleri zamansal olarak
azalmaktadir/azalabilmektedir. Tourette Sendromlu bireylerin en biiyiik destekgileri arasinda
hi¢ siiphesiz aile bireyleri dnemli rol oynamaktadir. Fakat zaman zaman aile iyeleri,
hastaligin neden ve sonuclarin1 anlamakta ve kabullenmekte giicliik ¢ekebilmektedir.

Kanada’da yapilan bir arastirmada (Shady vd., 1988: 263-265) elde edilen bulgular, TS’li
bireylerin derslerde konsantrasyon sorunu yasadigini, diizenli ev odevleri ve smavlar
konusunda yogun stres yasadiklar1 yoniindedir. Bunun yami sira dgretmenin yaklasimi ve
egitim programina ek olarak egitimi destekleyici siireglerin TS’li bireyler agisindan 6nemli
oldugu arastirmada elde edilen 6nemli sonuclardir. Dolayisiyla bu iki aragtirma ¢ercevesinde
elde edilen bulgularin, birbiriyle uyumlu oldugu anlagilmistir.

Goriildugii iizere, TS’1i bireyler genel olarak egitim siirecinde temelde sistemsel degil egitim
cevrelerinin profesyonel tutum ve davraniglarini sekillendiren profesyonellik, toplumsal biling
ve duyarlilik konusundaki yetersizlik nedeniyle ¢esitli sorunlar yasamaktadir. Dolayisiyla bu
bireylerin egitim ve sosyal hayatina olumlu katki1 sunacak sekilde toplumsal ve mesleki biling
ve duyarlilig1 arttiracak ¢aligmalar yapilmasinin uygun olacagi 6ngoriilmiistiir.

Cizgi film ve basit anlatimli belgesel filmler ve kamu spotlariyla 6zellikle cocuklarin
duyarhiligini arttiracak iceriklerin iiretilmesi (Ornegin, Caillou filmi bir 18semili ¢cocugun
hikayesini anlatmaktadir ve bu bakimdan 6nemli bir misyonu basarmistir.)

Pedagojik formasyon egitimleri esnasinda Ogretmen adaylarma basta Tourette Sendromu
olmak tizere c¢esitli nadir hastaliklar hakkinda bilgiler verilmesi. Tourette Sendromlu
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bireylerin ve ebeveynlerinin psiko-sosyal agidan desteklenmesini saglamak amaciyla her il ve
ilgede bulunan Sosyal Hizmet Merkezleri araciligiyla gerekli faaliyetlerden faydalanmasinin
saglanmasi (bu noktada onemli unsur ailelerin nerede ne tiir imkanlardan faydalanacagini
bilmemesi/bilememesi nedeniyle olusan aksakliktir. Dolayisiyla okul rehber 6gretmenlerinin
yonlendirici konumda olmasi 6nem tasimaktadir).
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