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SAY! EDITORU SUNUSU

Nihal Olgac Diindar

izmir Katip Celebi Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Nérolojisi Bilim Dali
nodundar@gmail.com

Cocuga Deger Veren Sayin Okurlarimiz;

Cocuk Vakfinin bilimsel yayin organi olan Cocuk ve Medeniyet Dergisi’nin
13. sayis1 yayindadir. Cocuk ve Medeniyet Dergisi, Aralik 2022 sayis1
“Engelli Cocuklar” temal1 olarak hazirlanmigtir. Kelime olarak bakildiginda
“Cocuk” heniiz yetigkin olmayan insan yavrusu, kiiciik yastaki erkek veya kiz
anlamina gelirken, askeri, ceza hukuk sistemi, dini, toplumsal, ekonomik ve
bilimsel yonlerden farkli tanimlanabilir. Bilim insanlar1 cocugun biiyiime
ve gelismesinin ¢ok bityiik bir boliimiiniin 18 yagina kadar tamamlandigim
belirttiklerinden Birlegsmis Milletler 0-18 yag araligindaki insanlar1 “Cocuk”
kabul eder. Eski dénemlerde cocukluk kavrami iizerinde ¢ok durulmazken,
o6zellikle 17. yiizy1l sonrasi ¢ocuga bakis degismis, bu konuda okullarin
olusturulmasi gibi iyilegtirmeler yapilmis ve cocugun yetigkinlerden ayr1
oldugu belirtilmistir. Bizler de her zaman ¢ocugun ayr1 bir birey oldugu ve
yetigkinin kiiciik hali olmadig: vurgusunu yapmaktayiz. “Engelli” kelime
anlami olarak dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel,
zihinsel, ruhsal, duyusal veya sosyal yeteneklerini cesitli derecelerde
kaybetmis, toplumsal yagama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini
karsilama giicliikleri ceken kimseyi tanimlamaktadir. Ashinda “Cocuklar”

da bakildiginda bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal veya sosyal yetenekleri
yillar icerisinde geliserek toplumsal yagama uyum saglayacak ve giinlitk
gereksinimlerini karsilamaya baslayacaklardir. Tam da bu yiizden engelli
yetiskin bir bireye gore “Engelli Cocuk” daha zor bir durumu ifade
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etmektedir. Ayrica aileler ve bakim veren kisiler “Engelli Cocuk” ile birlikte
bu zorlugu yasamakta, ileriye yonelik kaygi duymaktadirlar.

Cocuk ve Medeniyet Dergisi’nin 13. sayisina, cocugun saghkl biiytimesine
goniil veren ve engelli cocuklarimizin iyilik hali i¢in ¢alisan alaninda

cok degerli bilim insanlarimiz yazar olarak katkida bulunmuslardir. Bu
sayimmizda 5 aragtirma makalesi, 6 goriis yazisi/derleme yer almaktadur.

Dergimizin birinci aragtirma makalesi “Adé6lesan Serebral Palsi’li Bireylerde
Fonksiyonel Etkilenimin Saglikla iligkili Yagam Kalitesi Parametreleri
Uzerine Etkilerinin Incelenmesi: Kesitsel Calisma” baghg ile riskli
bebeklerin izleminde ve serebral palsili hastalarimizin habilitasyonunda
uzun yillardir cok degerli calisma ve deneyimi olan Mintaze Kerem Giinel

ve Hasan Bingél tarafindan yazilmistir. Cogu zaman ihmal edilen ama son
zamanlarda daha cok iistiinde durulan engelli hastalarimizin yagam kalitesi
uizerine bir yazi olup 6zellikle serebral palsili hastalarimizin 6zelinde
farkindaligimizi artiran bir yazi olmustur.

Dergimizin ikinci aragtirma makalesi, bircok dergi ve kitap editorligi
yapmuis olan ve bu konularda yayinlar1 bulunan Mehmet Canpolat ile

birlikte Bahadir M. Samur ve Alperen Polat tarafindan yazilmigtur.

Makalede “Albinizm Temelinde Engelli/Kisith Cocuklarin Sosyal ve Hukuki
Problemleri Uzerine Degerlendirme” baghg: ile albinizm hastaliginda gelisen
tibbi problemlerin yaninda yasanabilecek sosyal ve hukuki problemlere
vurgu yapilmis ve engelli cocuklarimiz: tiim yonleri ile degerlendirmemiz
gerektigine dikkat cekilmistir.

Dergimizin iigiincii aragtirma makalesi, daha 6nce de belirtilen ve bu konuda
ailelerin desteklenmesinin gerekli oldugu “Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga
Sahip Ailelerin Yasadig: Giigliikler” baslig ile bize sosyal psikolojik bir

bakis acis1 saglayan, yine toplumda ¢ocukla ile ilgili cok degerli calismalar1

bulunan Filiz Kiiniiroglu ve Ayten Turtank tarafindan yazilmistr.

Dergimizin dérdiincii aragtirma makalesi, yine ¢ok degerli Mintaze Kerem
Ginel ve Hasan Bing6l tarafindan yazilmis, engelli ¢ocuklarin izleminde ve
tedavilerinde ailelerin ¢cok 6nemli yeri oldugunu vurgulayan ve bu siirece
mutlaka dahil olmalan gerektigine dikkat ¢ceken “Hemiplejik Serebral Palsi’li
Cocuklarda Aile Temelli Fizyoterapi Yaklagimlar1” baglikh makaledir.

Dergimizin beginci aragtirma makalesi, ¢cok yaygin goriilen otizm spektrum
bozuklugu hastalarimizin kullandiklar: bircok ilacin hem tedavi edici hem
de yan etkileri agisindan izlenmesi gerektigini vurgulayan, bu hastalar:
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yakindan izleyen, degerli caligmalari bulunan G6zde Goknar, Buse Akina
Gonca Engin Ozyurt, Yusuf Oztiirk ve Ali Evren Tufan tarafindan yazilan
“Otizm spektrum bozuklugu (OSB) Tanili Hastalarda Coklu ila¢ Kullanima:
Uciincii basamak bir tedavi merkezinin bir yillik Deneyimi” baglikl

makaledir.

Cocuk ihmali ve istismar1 konusunda son yillarda farkindalik artmis ve daha
¢ok tan1 konmaya baglanmistir. Engelli cocugun ihmal ve istismar a¢isindan
risk grubunda oldugu bilinmektedir. Dergimizin birinci gériis/derleme
makalesi, “Engelli Cocuklarin f{hmali ve Istismar1” bashig ile engelli cocuklar
konusunda ¢ok sayida caligmalar1 bulunan Kiirsat Bora Carman ve Arife
Derda Yiicel Sen tarafindan yazilmigtir.

Dergimizin ikinci gériig/derleme makalesi, “Otizm Spektrum Bozuklugu
Tanil1 Cocuk ve Ergenlerde Damgalanma” baghg: ile bu hasta grubunda
cok say1da hastasi ve calismalar1 bulunan Gonca Engin Ozyurt ve Volkan
Sahin tarafindan yazilmigtir. Toplumda engelli bireylerin damgalanma
sorunu mevcut olup otizmli cocuklar buna daha ¢ok maruz kalmaktadirlar.
Damgalanma problemi ne yazik ki bu hasta grubunda tedaviyi olumsuz

etkilemekte ve aileleri de umutsuzluga diigiirmektedir.

Yine aym sekilde dergimizin ticiincii gériis/derleme makalesi de “Cocuk ve
Ergenlerde Zihinsel Yetersizlik ile iliskili Damgalama” baslig: ile Nilay Aga¢
ve Serkan Turan tarafindan yazilmis, genel olarak zihinsel yetersizligi olan
cocuklar ve ergenlerde damgalanmaya dikkat ¢cekilmistir. Her iki makalede
de tedavileri olumsuz etkileyerek hastalarin topluma uyumlarini zorlastiran
ve ailelere bu sekilde ek yiik getiren damgalanma konusunda farkindalik

yaratilmasi amac¢lanmig ve bu konuda oneriler yer almigtir.

Engellilik cesitlerinden olan gérme engeli ve isitme engeli dergimizin
dordiincii ve besinci goriis/derleme makalelerinde “Cocuklarda Gérme
Engeli” ve “Cocuklarda Isitme Engeli” basliklar ile bu tiir hastalarda ilk
tanilar1 koyan ve izlemleri yapan Pinar Arican ve Dilek Cavusoglu tarafindan
yazilmigtir. Duyu kayiplari cocuklarin 6grenme siireglerini, duygusal ve
sosyal etkilegimlerini olumsuz etkilemektedir. Bu hastalarin erken taninarak
altta yatan nedenlerinin bulunmasi, gerekli miidahalelerin yapilarak erken
rehabilite edilmeleri tedaviyi olumlu etkileyebilecegi i¢in farkindaligin

artmasi 6nemlidir. Her iki makalede de bu konulara vurgu yapilmigtir.

Dergimizin altinc gériig/derleme makalesi, “Cocuk Kas ve Sinir

Hastaliklarinda Gériilen Engellilik Cesitleri” baghgi ile cok degerli Hocam
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Senay Haspolat ve bu konuda doktora yapan Ozlem Yayic1 Kéken tarafindan
yazilmistir. Son zamanlarda yeni tedavilerle daha fazla giindeme gelen

kas hastaliklari ile ilgili fiziksel engelliligin disinda zihinsel, isitsel, gérsel
engelliligin, duygusal ve davranigsal sorunlarin da olabilecegi vurgulanmig
hasta yonetiminde ¢ok disiplinli yaklagimin 6nemine deginilmistir.

Dergimizin bu sayis1, “Engelli Cocuk” alaninda deneyimi ve basarisi olan ¢ok
degerli yazarlarimizin katkilariyla, bu hastalarin tan ve tedavi siirecleri,
izlemlerinde yer alan bilim insanlari ile birlikte tiim disiplinlere, “Engelli
Cocuk” sahibi olan ailelere, “Engelli Cocuk” ile ilgilenen tiim okurlara
yonelik ¢ok kapsaml ve yararh bir icerige sahiptir. “Engelli Cocuklar”
temal1 bu 6zel sayinin hazirlanmasinda bizleri destekleyen Sayin Mustafa
Ruhi Sirin beyefendiye ve emegi gecen basta Memduh Cemil $irin olmak
iizere tiim yayin ve editér kurulumuza, yazarlarimiza, hakemlerimize ve
okurlarimiza ¢ok tesekkiir ederiz. Cocuklarimizin saglikl biiyiiyebilmesi
icin ¢alisan ve 6zel gereksinimi olan “Engelli Cocuklar’imizin tedavileri
ile ugrasan herkese yénelik, her zaman yararh olacak bir kaynak olmasim
dilerim. Saygilarimi sunarim.
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Sayi 13:9-28

Adolesan Serebral Palsi’li Bireylerde
Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla
Iliskili Yasam Kalitesi Parametreleri
Uzerine Etkilerinin incelenmesi:
Kesitsel Calisma

HASAN BINGOL
MINTAZE KEREM GUNEL

Ozet

Bu caligmanin amac adélesan Serebral Palsi (SP)’li bireylerde fonksiyonel
motor ve iletisim performans: etkileniminin Saglikla fligkili Yasam Kalitesi
(SIYK) sonuglarina etkisini aragtirmaktir.Caligmaya yas aralig1 13-18 (ortalama
[0] 16,45 ve standart sapma [SS]: 1,8; 24 erkek ve 27 kiz) arasinda degisen

ve bityiik cogunlugu spastik SP olmak iizere (%68,6), SP’nin diger alt tirleri
(diskinetik: %23,5; ataksik: %7,8) ile tanil1 adélesan SP’li bireyler dahil edildi.
Bireylerin fonksiyonel etkilenim siddeti El Becerileri Siniflandirma Sistemi
(EBSS), Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) ve iletigim
Becerileri Siniflandirma Sistemi (IBSS) kullanilarak belirlendi. STYK sonuglar1
ise Adolesanlar icin Serebral Palsi Yasam Kalite Anketi (CP QOL-Ergen) siiriimii
kullanilarak tanimlandi. Yiiksek ve diigiik fonksiyonel seviyelerdeki bireylerin
SIYK sonuglar: arasindaki olasi istatistiksel farklar Mann Whitney-U testi

kullanilarak arastirildi. Kaba ve ince motor becerilerindeki etkilenim giddetinin

— ARASTIRMA MAKALESI~

HASAN BINGOL, hesenbingol@gmail.com
Mus Alparslan Universitesi, Saglik Hizmetleri Meslek Yiiksekokulu, Terapi ve Rehabilitasyon Bélimii
ORCID https://orcid.org/0000-0003-3185-866X

MINTAZE KEREM GUNEL, mintaze@yahoo.com
Hacettepe Universitesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Bolimii
ORCID https://orcid.org/0000-0003-4942-5272

Gelis tarihi: 26.06.2022 ¢ Kabul tarihi: 07.12.2022
doi: https://doi.org/D0I: 10.47646/CMD.2022.273
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SIYK’in tiim alt parametrelerine anlaml etkisi bulundu (P<0,05). Benzer sekilde,
CP QOL- ‘Okul Durumu’ ve ‘Islevsellik Hakkindaki Diisiinceler’ alt testleri (P>0,05)
disindaki diger tiim SIYK alt testlerinde iletigim becerilerindeki etkilenim
siddeti bakimindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamh farkliliklar
saptandi (P<0,05).Adélesan SP’li bireylerde daha iyi SIYK sonuglar1 daha iyi bir
fonksiyonel motor ve iletisim performansi seviyesine baghidir. Bundan étiiri,
SP’li ergenlerin hem fonksiyonel hem de iletigim becerilerini artiracak en uygun
tedavi yaklagimlari ile desteklenmeleri daha iyi SIYK sonuglarina sahip olmalar
agisindan ¢ok énemlidir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, adélesan, SiYK, yasam kalitesi, fonksiyon

The Effects of Functional Impairments on Health-Related Quality Of Life In
Adolescents With Cerebral Palsy

Abstract

The aim of this study was to investigate the effect of the impairments of
functional motor and communication performance on the health-Related
Quality Of life (HRQOL) in adolescents with cerebral palsy (CP). The study
included adolescents aged 13 to 18 years (mean age: 16.45 and SD: 1.8; 24 males
and 27 females), the majority of whom had spastic CP (68.6%) and less being
diagnosed with dyskinetic CP (23.5%) and ataxic CP (7.8%). The severity of
impairment in functional motor and communication performance was described
using Manual Ability Classification System (MACS), Gross Motor Function
Classification System (GMFCS) and Communication Function Classification
System (CFCS). HRQOL outcomes were defined using Cerebral Palsy Quality

of Life Questionnaire for Adolescents (CP QOL-Teen). Mann Whitney-U

test was used to explore the possible statistical differences between HRQOL
outcomes of individuals in higher and lower functional levels. It was found
that the severity of impairments in gross and fine motor skills significantly
affected all parameters of the HRQOL. Similar to this, statistically significant
differences between groups regarding communication skills impairment were
discovered in the other HRQOL subtests, with the exception of the CPQOL
subtests “School Wellbeing” and “Feelings About Functioning.In adolescents
with CP, greater HRQOL outcomes are dependent to a higher functional motor
and communication performance level. Therefore, supporting adolescents with
CP with the most appropriate treatment approaches to improve their both
functional motor and communication skills is very important in order for them
to have better HRQOL outcomes.

Keywords: Cerebral palsy, adolescents, HRQOL, quality of life, function

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel
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1.Girig

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan diinya ¢apindaki ¢ocuklarin %10'nun
(yaklasik olarak 200 milyon) fiziksel engel, biligsel bozukluk ve gelisim
geriligi problemi yasadiklar: tahmin edilmektedir. Ayrica, diinya genelindeki
engelli popiilasyonun % 80’ini diisiik gelirli iilkelerde yasayan cocuklarin

ve ergenlerin tegkil ettigi bildirilmistir (Gladstone, 2010). Dolayisiyla,
gelisimsel bir bozukluk olan Serebral Palsi (SP)’li vakalarin diigiik gelirli
iilkelerde goriilme sikliginin daha fazla olmasi beklenmektedir[2]. Her

ne kadar SP’li bireyler cesitli tibbi tedaviler ve rehabilitasyon hizmetleri
alsalar da ginliik yasam aktivitelerini yerine getirme becerilerini olumsuz
etkileyebilen bir dizi fonksiyonel kisitliliklar yasarlar (Beckung, Hagberg,
2002). Bilhassa, SP acisindan riskli cocuklarin kaba motor becerilerindeki
etkilenimin derecesi onlarin gelecekteki fiziksel bagimsizliklarini,
hareketlilik diizeylerini ve sosyal katihmlarini belirleyen en 6nemli
unsurlardan birisidir (Beckung, Hagberg, 2000). Bundan étiirii, bagimsiz
hareket edebilme yasamin farkh alanlarina katilim a¢isindan énemli bir
faktor olmakla birlikte ayni1 zamanda yagam kalitesinin temel belirleyici
parametrelerinden birisidir (P. Rosenbaum, Gorter, Palisano, Morris, 2010).
Ayrica, SP ile iligkili iist ekstremite bozukluklar1 ve yol agtig: el becerileri
problemleri SP’li bireylerin yasam kalitesi sonuclarini 6nemli derecede
olumsuz etkilemektedir (Tarsuslu, Livanelioglu, 2010; Tonmukayakul

ve digerleri, 2020). Sonuc olarak, duyusal, algisal, biligsel, iletisim ve
davranigsal bozukluklarin yani sira epilepsi ve hareket bozukluklar: gibi
bir dizi gelisimsel ve eslik eden hastaliklar SP’li bireylerin islevselliklerini
ve dolayisiyla Saglikla iligkili Yasam Kalitesi (SIYK) sonuglarini olumsuz
etkileyebilmektedir (Park, 2018).

Yasam kalitesi; bireylerin yasadiklar: kiltiirlerde ve degerler sisteminde;
amaclari, beklentileri, standartlar: ve endiseleri ile iligkili olarak siirdiirmiis
olduklar1 yasam baglaminda bireysel pozisyonlarina yénelik algilaridir
(Group, 1998). Yasam kalitesi, saglk (6r., fiziksel ve psikolojik iyi olma hali)
ve saglik dig1 alanlar (6r., finansal, okul ve otonomi) iceren ¢ok boyutlu bir
kavramdir. SIYK ise, daha genel bir kavram olan yagam kalitesinin bir alt
alani olup; fiziksel, biligsel ve sosyal iyi olma alanlarini temsil etmektedir
(Bingol, Kerem Gunel, Alkan, 2021). SP’li bireylerin saghkli akranlarina
nazaran daha diisitk yagam kalitesine sahip olduklarini géz 6niinde
bulundurdugumuzda (Livingston, Rosenbaum, Russell, Palisano, 2007),
cocuk ve adoblesan bireylerde hem klinik hem de arastirma ortamlarinda
SIYK sonuglarinin degerlendirilmesine olan ilginin giderek artmasini daha

Adblesan Serebral Palsi’li Bireylerde Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla Iliskili
Yasam Kalitesi Parametreleri Uzerine Etkilerinin Incelenmesi: Kesitsel Calisma
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iyi anlayabiliriz. Sonug olarak, adélesan SP’li bireylerde SiYK sonuclarinin
psikometrik 6zellikleri saglam olan hastaliga 6zgii sonug 6lciumleriyle
degerlendirilmesi ve buna yonelik uygun tibbi tedavi veya rehabilitasyon
yaklagimlarinin gelistirilmesi veya desteklenmesi ilgili popiilasyonun daha

iyi bir yagsam kalitesine sahip olmalar:1 bakimindan 6nemli bir role sahiptir.

Son zamanlarda, adélesan SP’li bireyler gerek klinisyenlerin gerekse
aragtirmacilarin daha fazla ilgi alanina girmeye baglamistir. Spesifik ilgi
daha cok genel saglik problemleri ve fonksiyonel kisitliklar iizerinedir. Genel
kani ise, kotii saglik kosullarinin aktivite ve katilim kisithiliklarina yol acarak
yasam kalitesi sonuglarini olumsuz etkileyebilecegi yoniindedir (Wensink-
Boonstra, Marij, 2010). Cocukluktan adélesanliga geciste SP’li bireyler,
toplum icindeki kimliklerini, aileden bagimsizliklarini, aile dig1 akranlariyla
iligkilerini ve toplum i¢indeki bireyselliklerini pekistirirler. Gen¢ SP’li
bireylerin adélesan veya ergenlik donemine gegisleri, mustarip olduklar
bozukluklar, almalar1 gereken saglik bakimi hizmetleri, aktivitelere ve
yasamun farkl alanlarina katilim deneyimlerindeki eksiklikler, sosyal
izolasyon, ve diger cevresel, ailesel ve kisisel faktérlerden otirii cesitli
zorluklar icermektedir (Balandin, Morgan, 1997; Hallum, 1995). Bundan
hareketle, cocukluktan adélesanhiga gecisteki olas1 bir basarisizlik veya
temellendirilememis bir gecis siireci; hayat boyu siiren gereksiz bir
bagimliliga, kamu ve 6zel kurumlarda istihdam eksikligine, yasamin

farklh alanlarinda bagarisizliga ve sonug olarak diisitk yagsam kalitesine yol

acabilmektedir.

Bu konuda yapilan bir calismada; SP’li bireylerin %77’sinin adélesan déneme
geciste fiziksel olarak pek ¢ok degisime ugradiklarina inandiklar1 ve %
78’inin de bu siirecte ila¢ destegine bagvurduklarim bildirilmistir (Balandin,
Morgan, 1997). Yapilan bir diger bir caligma ise, yetigkin SP’li bireylerin %
60’n1in rekreasyonel aktivitelere katilim ve konut gibi konularda problem
yasadiklari ve % 44’tiniin de kigisel bakim ve istihdam konularinda zorluklar
yasadiklarini bildirmistir (W. Van der Slot ve digerleri, 2010). Son olarak,
Tarsuslu ve digerleri (Tarsuslu, Livanelioglu, 2010) yapmis olduklar
kesitsel bir caligmada, geng yetiskin SP’li bireylerde SiYK sonuclarinin
motor fonksiyon ve agr1 diizeyi gibi fiziksel unsurlarla daha yakindan

iligkili oldugunu belirtirken, buna karsilik; yetiskin SP’li bireylerde SIYK
sonuglarinin iletisim becerileri, sosyal etkilesim ve sosyal rollerin yerine
getirilme diizeylerini iceren psikolojik ve emosyonel faktorlerle daha

fazla iligkili oldugunu bildirmislerdir. Sonug olarak, tiim SP’li bireylerde
potansiyel SIYK belirleyicileri ¢ok yonlii olup; genel saglik durumu, viicut
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yapilar1 ve islevleri ve baglamsal faktoérler gibi cesitli parametreleri bir
arada barindirirlar. Daha 6nceki caligmalar, cesitli yas gruplarinda kaba ve
ince motor becerileri ile SIYK sonuglar1 arasinda baz iliskiler tanimlasa da
spesifik olarak 13-18 yaslar1 arasindaki ad6lesan SP’li bireylerde fonksiyonel
motor ve iletisim performansi seviyelerinin SIYK sonuglarina etkilerine dair
kapsaml bir caligma bildigimiz kadariyla heniiz bulunmamaktadir. Bundan
otiirii, adélesan SP’li bireylerde SiYK ile iligkili faktorlerin tanimlanmasi

ve en uygun tibbi tedavi veya rehabilitasyon yaklasimlari ile desteklenmesi
onlarin daha iyi fiziksel, biligsel ve psikososyal iyilik hallerine sahip olmalar1
acisindan 6nemli bir role sahiptir. Dolaysiyla, bu ¢calismanin amac1 SP’li
adolesan bireylerde fonksiyonel etkilenimin saglikla iligkili yasam kalitesi

sonuglarina etkisini incelemektir.

2.Yontem

Bu caligma, Mus ilinde bulunan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmeti alan ad6lesan SP’li cocuklar: iceren
ileriye yénelik tanimlayic bir calisma olarak planlandi®. Calismaya
baslamadan énce ailelere ve cocuklarina ¢aligmanin prosediirii ve amaci
hakkinda detayh bilgi verildikten sonra ¢alismaya katilmak isteyen
cocuklarin kendilerinden, sayet miimkiin degilse ailelerinden gerekli yazih

izinler yazili onam formlari kullanilarak alinda.

2.1.Katilimcilar

Calisma icin uygun 6rneklem biyiikliagii konu ile alakali daha 6nce
yaymlanmus bir caligmanin (Bingol, Gunel, 2021) Ust Ekstremite
Becerilerinin Kalitesi Testi (UEBKT-QUEST)-Kavrama alt alam1 skorundaki
iki farkli grup arasinda istatistiksel anlamlilia yol agacak 19 birimlik fark
baz alinarak; 0,96 etki biyiiklugii, K= 0.05, ve % 80 giicle 51 kisi olarak
hesaplandi. Caligmanin katilimcalar: kamu veya arastirma hastanelerinin
biinyesinde olusturulan heyet kurullarindan SP tanis1 almig 13-18 yaglar:
arasindaki adélesan bireylerden olusmaktaydi. Caligmaya Serebral Palsi
Yasam Kalite Anketi- Adélesan Oz Bildirim versiyonu (CP QOL-Ergen)
anket sorularini anlayip en uygun cevabi verebilecek iletisim ve alg:

seviyesine sahip 13-18 yaslar1 arasindaki tium SP’li bireyler dahil edildi.

1  Galisma tasarimi Mus Alparslan Universitesi Bilimsel Aragtirma ve Yayin Etigi Kurulu
tarafindan 30.05.2022-51083 evrak tarih ve sayih etik kurul raporuyla onaylanda.
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Bunu belirlemek i¢in gerek aile beyanlar1 gerekse her bir cocugun iletisim
Becerileri Siniflandirma Sistemi (IBSS)’ndeki iletisim performansi esas
alindi. Ayrica, test maddelerinden birkac¢inin esas degerlendirmeden 6nce
sorgulanmasi yapilarak katihmalarin anlama becerileri hakkinda yeteri
kadar fikir sahibi olundu. Degerlendirme siirecine engel olusturacak
miktarda eslik eden hastaliklar, aile izni ve kendisinin rizas1 olmayanlar

ve ¢alisma prosediiriinii anlayamayacak derecede entelektiiel bozukluga
sahip bireyler calismadan harig birakildi. Uygunluk i¢in degerlendirilen

61 kisiden 5’i asir1 entelektiiel bozukluktan 6tiirii, 3’it rizalar1 olmagi icin
ve 2’si ise yeteri kadar iletisim becerisine sahip olmadiklar1 icin ¢alismaya
dahil edilmedi. Caligmaya katilmay: kabul eden tiim bireylere kendi anlama
hizlarinda ve okur-yazarlik becerileri 6l¢iisiinde degerlendirme materyalleri
hakkinda sé6zlii ve yazili bilgilendirmeler yapildi. Anket sorularina verilen
cevaplarin giivenilirliklerini artirmak icin asil degerlendirmelerden 6nce
6lcek sorularindan bireyin iletigim performansina gore bir veya birkac
sorgulanarak prova degerlendirmeleri yapildi. Provalar sirasinda herhangi
bir test maddesine iligkin anlama-cevap verme gibi problemler yasandig:
takdirde ilgili sorun giderilinceye kadar prova degerlendirmelerine devam

edildi.

Bu kapsamda tutarsiz cevaplarin alindig: test maddelerinin ne anlama
geldiklerine dair bir dizi bilgilendirmeler yapildi. Sonug olarak, esas
degerlendirmeden 6nce test maddelerinin sorgulanmasina yonelik piiriizler
ortadan kaldirilda.

2.2.Degerlendirme

Calismanin verileri, SP ve pediatrik rehabilitasyon alaninda 13 yilik
deneyime sahip olan egitimli bir fizyoterapist tarafindan bir sefere
mahsus olarak yiiz yiize gériigmeler seklinde standardize sonug 6l¢iimleri
kullanilarak elde edildi. Ayrica, yas, cinsiyet, n6romotor bozukluk tiirii ve
fonksiyonel etkilenim siddeti gibi demografik ve klinik bilgiler 6nceden

olusturulmus demografik bilgi formu kullanilarak not edildi.

2.3.Fonksiyonel Etkilenim

Katilimalarin fonksiyonel etkilenim siddeti; El becerileri Siniflandirma
Sistemi (EBSS), Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-Genigletilmig
& Revize Edilmis (KMFSS- G&R) ve iletisim Fonksiyonlar1 Siniflandirma
Sistemi (IBSS) kullanilarak belirlendi. Bu amag¢ dogrultusunda kullanilan

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel



15

Cocuk ve
Medeniyet
2022

smiflandirma araglarinin her biri SP alaninda belirli bir amaca y6nelik
olarak gelistirilen enstriimanlar olup kullanimlar1 yaygindur.

El Becerileri Siniflandirma Sistemi

EBSS, SP’li cocuklarin giinliik aktivitelerde belirli objeleri kavrarken ellerini
nasil kullandiklarini simiflandirmak icin geligtirilmistir. Bu siniflandirma
sisteminde odak noktas; islevsellik, Yeti yitimi ve Saghigin Uluslararast
Siniflandirmasi (ICF-CY) kavramsal cercevesinde belirtildigi sekilde

el becerisidir. EBSS'nin gelistirilme fikri her ne kadar st ekstremite
fonksiyonlarina dayansa da ICF-CY’ nin cevresel, kisisel ve baglamsal
faktorlerinden de etkilenir. EBSS, el kullanimi gerektiren giinliik aktiviteleri
kullanilan stratejilere bakilmaksizin basarma derecesini esas almaktadar.
Bir bagka anlatimla, EBSS iki elin kapasitesi arasindaki ayrimi veya optimal
kapasiteyi siniflandirmak icin gelistirilmemistir. Daha ziyade, her iki elin
birlikte kullanimim esas almaktadir. Bu siniflandirma sistemi; seviye I'in en
iyi, seviye V’in en kétii el beceri seviyesini temsil ettigi toplam 5 seviyeden
olugmaktadir (Eliasson ve digerleri, 2006). EBSS'nin Tiirkce versiyonunun
SP’li Tiirk ¢ocuklarinda kiiltiirel gecerliligi ve giivenilirligi Akpinar ve ark.
tarafindan yapilmigtir (Akpinar, Tezel, Eliasson, Icagasioglu, 2010).

Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-Genisletilmis &
Revize Edilmig

KMESS -G &R, farkli yas araligindaki SP’li ¢ocuklarin kaba motor
fonksiyonlarim simiflandirmak i¢in geligtirilmis objektif bir fonksiyonel
siiflandirma sistemidir. KMFSS’nin ilk versiyonu 1997 yilinda Palisano
ve ark. tarafindan 2-12 yaglar1 arasindaki SP’li cocuklarin kaba motor
fonksiyonlarini siniflandirmak icin standardize bir araca duyulan ihtiyaca
binaen gelistirilmigtir (Palisano, Rosenbaum, Bartlett, Livingston, 2008).
Daha sonra 2007 yilinda 12-18 yaslar: arasindaki SP’li bireyleri kapsayacak
sekilde genisletilmistir. KMFSS-G&R, kanita dayal1 bir siniflandirma

arac olup en iyi mobilite diizeyinin temsil edildigi seviye I ve en kétii
mobilite diizeyinin temsil edildigi seviye V olmak tizere toplam 5 seviyeden
olugmaktadir. Tiirkceye kiiltiirel adaptasyonu ve Tiirk¢e versiyonunun SP’li
bireylerde 6lciim 6zellikleri sirasiyla Giinel ve digerleri (CanChild) ve El ve

digerleri (El ve digerleri, 2012) tarafindan gerceklestirilmistir.

fletisim Becerileri Siniflandirma Sistemi

IBSS, 5 seviyeye dayali olarak iletisim performans: paternlerini belirlemek
icin fonksiyonel motor siniflandirma sistemlerinin (EBSS, KMFSS-G&R) bir

Adblesan Serebral Palsi’li Bireylerde Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla Iliskili
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es degeri olarak gelistirilmigtir. EBSS ve KMFSS-G&R’de oldugu gibi seviye
I'in iyi iletisim becerisini temsil ettigi; buna karsilik, seviye V’'in en kot
iletisim becerisini temsil ettigi toplam 5 seviyeden olugsmaktadir (Hidecker
ve digerleri, 2011). IBSS’nin orijinal versiyonunun ileriye ve geriye doniik
ceviri yontemleri kullanilarak Tiirkce 'ye cevirisi Mutlu ve ark. tarafindan
yapilmistir (“Turkish Communication Function Classification System,”
2011).

2.4. Saglikla iligkili Yagam Kalitesi
Serebral Palsi Yasam Kalite Anketi- Adélesan Oz Bildirim versiyonu

Serebral Palsi Yasam Kalite Anketi- Adélesan Oz Bildirim Anketi (CP
QOL-Ergen), 4-12 yaslar1 arasindaki SP’li ¢ocuklarin STYK sonuglarini
degerlendirmek icin gelistirilen ve ilgili popiilasyonda psikometrik
ozellikleri kabul edilebilir olarak bulunan CP QOL-Cocuk anketinin
genisletilmis bir versiyonu olup 13-18 yas araligindaki adélesan SP’li
bireylerin SIYK parametrelerini degerlendirir (Davis, Mackinnon ve
digerleri, 2013). CPQOL-Ergen, klinisyenler ve adélesan saghg: alanindaki
arastirmacilarin olusturdugu multidisipliner bir ekibin; aile ve ad6lesan
SP’li bireyler ile is birligi icerisinde gelistirdigi hastaliga 6zgii bir ankettir.
CP QOL-Ergen, klinisyenler, saglik profesyonelleri ve egitimciler tarafindan
SP’li ad6lesan bireylerin yagam kalitesini degerlendirmek i¢in kullanilan bir
ankettir (Davis, Davern, ve digerleri, 2013). CP QOL-Ergen anketinin cocuk
ve aile formu olmak iizere iki versiyonu olup, her biri; genel iyilik hali ve
katilim, iletigim ve fiziksel saglk, okul durumu, sosyal durumu, islevsellik
hakkindaki diisiinceler olmak iizere toplam 6 alt testten ve her bir alt testi
sorgulayan toplam 72 sorudan olugsmaktadir. Her bir alt testin toplam puan
aralig1 0-100 arasinda degismekte olup; yitksek puan daha iyi SIYK sonucu
temsil etmektedir (Davis, Mackinnon, ve digerleri, 2013). CP QOL anketinin
Tiirkce versiyonunun adolesan SP’li bireylerde psikometrik 6zellikleri

Celik ve ark. tarafindan arastirilmigtir (Celik, Durmaz). SP’nin cesitli alt
tipleri ile tanil engelli bireylerde SIYK sonuglarinin aile ve ¢ocuk bildirimli
anketler kullanilarak yapilan degerlendirilmeleri arasindaki uyumluluk
daha 6nce baz: aragtirmalar tarafindan ortaya konulmustur (Ferreira,
Garcia, Prudente, Ribeiro, 2020; Varni ve digerleri, 2005). Bundan étiirii,
caligmamizda SIYK sonugclar katihmalarin beyanini esas CPQOL-Ergen 6z

bildirim anketi kullanilarak degerlendirildi.
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2.5. istatistik

Istatistiksel analizler SPSS versiyon 25 kullanilarak yapildi. Degiskenlerin
normal dagilima uygunlugu gorsel (histogram ve olasilik grafikleri) ve
analitik yéntemlerle (Kolmogorov-Smirnov) arastirildi. Tanimlayia
analizler normal dagilmayan veriler icin ortanca ve ceyrekler arasi aralik,
ordinal ve nominal degiskenler icin frekans tablolar1 kullanilarak 6zetlendi.
Calismanin katihmalar: fonksiyonel etkilenim siddetine gore az (Grup 1;
Seviye LILIII) ve ¢ok etkilenimli (Grup 2; IV,V) olmak iizere iki ayr1 gruba
ayrildi. CPQOL-Ergen anketinin her bir alt testi i¢in ayr1 ayr1 hesaplanan
ortalama puanlarinin normal dagilim géstermedigi belirlendiginden her bir
alt teste iligkin iki bagimsiz grup arasindaki farkin 6nemi Mann Whitney-U
testi kullanilarak arastirildi. P degerinin 0,05’in altinda oldugu tiim
durumlar istatistiksel olarak anlamli sonug¢lar olarak kabul edildi.

3. Bulgular

Bireylerin demografik ve klinik 6zellikleri Tablo 1’ de verildi. Katilimcalarin
yas aralig1 13-18 yil (O: 16,45 ve SS: 1,8; 24 erkek ve 27 kiz) arasinda olup
biyitk cogunlugu spastik SP olmak tizere (% 68,6: tek taraf etkilenimli;
%45,7, iki taraf etkilenimli; %54,3 ), daha az1 SP’nin diger alt tiirleri
(diskinetik: %23,5; ataksik: %7,8) ile taniliydi. Katihmcilarin EBSS, KMESS
ve IBSS ile degerlendirilen fonksiyonel motor ve iletisim performans
seviyeleri I-V arasinda degismekteydi.

Tablo 1: Katihimcilarin Demografik ve Klinik Ozellikleri

Toplam Katilima Sayis1
(N=51)
Yas (O+SS) 13-18 (16,45+1,8)
n %

Cinsiyet
Erkek 24 47,1
Kiz 27 52,9
Okul Durumu
Evet 47 92,2
Hayir 4 7,8
SP tipi
Spastik 35 68,6

+ Tek Taraf etkilenimli 16 45,7

Adélesan Serebral Palsi’li Bireylerde Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla iliskili
Yasam Kalitesi Parametreleri Uzerine Etkilerinin Incelenmesi: Kesitsel Calisma



« Iki Taraf Etkilenimli 19 543
Diskinetik 12 23,5
Ataksik 4 7,8
EBSS
Seviye I 8 15,7
Seviye II 16 31,4
Seviye IIT 13 25,5
Seviye IV 9 17,6
Seviye V 5 9,8
KMEFSS-D &R
Seviye | 11 21,6
Seviye II 16 31,4
Seviye IIT 11 21,6
Seviye IV 8 15,7
Seviye V 5 9,8
iBSs
Seviye I 18 35,3
Seviye II 19 37,3
Seviye III 9 17,6
Seviye IV 4 7,8
Seviye V 1 2

O, Ortalama; SS, Standart Sapma; SP, Serebral Palsi; EBSS, El Becerileri Simiflandirma Sistemi;
KMFSS, Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi; IBSS, {letisim Becerileri Siniflandirma

Sistemi; n, Birey Sayisy; %, Yiizde

EBSS’nin yiiksek seviyeleri (seviye I-III) ile karakterize SP’li ergen bireyler
SiYK’in tiim alt parametrelerinde anlamh derecede daha yiiksek puanlara
sahiplerdi. Bir bagka anlatimla, el becerilerindeki etkilenim siddetine
gore olusturulan iki grup arasinda SIYK alt parametrelerine iliskin
6nemlilik testi (Mann Whitney-U testi) daha az etkilenime sahip grup
lehine anlamliyd1 (Genel fyilik Hali ve Katilim, fletisim Ve Fiziksel Saglik,
Okul Durumu, Sosyal Durumu, Hizmetlere Erigim, i§levsellik Hakkindaki
Diisiinceler: p<0,05) (Tablo 2) (Sekil 1).
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Tablo 2: El Becerileri Etkileniminin (EBSS) Saglikla fliskili Yagsam Kalitesi

Parametreleri Uzerine Etkisi

) EBSS Grup Mann Z p*
SIYK Parametreleri LILII Vv Whitney-U
(CP QOL-Ergen) (n=37) (n=14)
Genel Tyilik Hali ve 65,8 42,85 107,500 -3,708 0,000**
Katilim (25,99) (33,96)
M (IQR)
fletisim ve Fiziksel 64,15 47,5 134,500 -3,181 0,001**
Saghk (23,05) (34,92)
M (IQR)
Okul Durumu 59.00 55,00 172,000 -2,450 0,014*
M (IQR) 17,73) (14,50)
Sosyal Durumu 59,31 49.00 169,500 -2,396 0,017**
Islevsellik Hakkindaki 46,56 40,00 144,000 -3,006 0,003**
Diigtinceler (23,50) (22,50)
M (IQR)

EBSS, El Becerileri Ssmiflandirma Sistemi; M, Medyan (ortanca), IQR, Ceyrekler Arasi Aralik; *,

Anlamlilik; **, P<0.05
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Sekil 1: CP QOL Alt Testlerinin El Becerileri Etkilenimine Gore Kutu Grafigi
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Benzer sekilde, KMFSS’nin I-III seviyesinde bulunan ve mobilite diizeyi

gorece yiiksek olan SP’li ergen bireylerden olusan grubun KMFSS’nin

IV-V seviyesinde bulunan gruba gore SIYK’in tiim alt alanlarinda daha iyi
sonugclar: vard: (P<0,05) (Tablo 3) (Sekil 2).

Tablo 3: Mobilite Etkileniminin (KMFSS) Saglikla fliskili Yagsam Kalitesi

Parametreleri Uzerine Etkisi

. ) KMEFSS Grup Mann Whit- Z p*
SIYK Parametreleri LILII Vv ney-U
CPQOL
( Q ) (n=38) (n=13)
Genel Iyilik Hali ve 65,80 (22,63) 37,50 69,500 -4,203 0,000**
Katilim (31,41)
M (IQR)
fletisim ve Fiziksel 62,26 (26,18) 47,50 131,000 -2,960 0,003**
Saghk (46,05)
M (IQR)
Okul Durumu 59,50 (12,72) 53,37 146,500 2,648 | 0,008
M (IQR) (32,00)
Sosyal Durumu 61,24 (23,53) | 49,00 (9,36) 150,500 -2,479 0,013**
M (IQR)
i@levsellik Hakkindaki | 45,00 (23,75) 40,00 177,000 -2,037 0,042*
Diigiinceler (17,50)
M (IQR)

KMFSS, Kaba Motor Fonksiyon Simiflandirma Sistemi; M, Medyan (ortanca);
IQR, Ceyrekler Aras1 Aralik; *, Anlamlilik
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Sekil 2: CP QOL Alt Testlerinin Kaba Motor Fonksiyon Etkilenimine Goére Kutu Grafigi

CP QOL- ‘Okul Durumu’ ve Islevsellik Hakkindaki Diisiinceler’ alt testleri
disindaki diger tiim alt testlerde iletisim performans: daha iyi olan (seviye
I-1II) SP’li ergenlerin daha iyi yasam kalitesi sonuglarina sahip olduklar:
bulundu (P<0,05). Baska bir ifadeyle, iletisim performansi seviyesinin ‘Okul
Durumu’ ve ‘Islevsellik Hakkindaki Diisiinceler’ SIYK alt alanlariyla anlamh
bir iligkisi saptanmadi (p>0,05) (Tablo 4) (Sekil 3).

Tablo 4: Tletisim Becerileri Etkileniminin (IBSS) Saglkla {ligkili Yagam Kalitesi
Parametreleri Uzerine Etkisi

SIYR P creleri IFSS Grup Mann Z p*
(Ca;;r;i)re en LTI V-V Whitney-U
(n=46) (n=5)
Genel iyilik Hali ve 62,50 (27,89) | 24,25 (37,27) 40,000 -2,808 0,005**
Katilim
M (IQR)
ileti§im ve Fiziksel 58,95 (25,79) 27,16 (51,44 65,000 -2,092 0,036**
Saglik
M (IQR
21 (IQR)
Cocuk ve Okul Durumu 57,81(16,25) | 56,00 (16,88) 94,000 -1,261 0,207
Medeniyet M (IQR)
2022
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Sosyal Durumu
M (IQR)

57,91 (21,07)

49,00 (16,13)

53,500 -2,391 0,017**

Islevsellik
Hakkindaki

Digiinceler

M (IQR)

45,00 (19,50)

40,00 (13,05)

83,500 -1,567 0,117

IFSSS, iletisim Fonksiyonlar1 Siniflandirma Sistemi; M, Medyan (ortanca); IQR, Ceyrekler Aras

Aralik; *, Anlamlilik

120

100
80
60 I
40
20

29

ﬁl

79 79
* *

B crPaol_Genel_iyilik
W CPQoL letisim

W CcPQoL_Okul
BcPaoL_Sosyal
OcrPaoL islevselik

79

iBSS

A

Sekil 3: CP QOL Alt Testlerinin iletisim Becerileri Etkilenimine Gére Kutu Grafigi

4. Tartigma

Bu caligmanin amaa adélesan SP’li bireylerde fonksiyonel motor ve

iletisim becerileri etkileniminin SIYK sonugclarina etkisini incelemekti.

Calismamizin bulgulari ilgili popiilasyonda kaba ve ince motor becerileri

etkilenim siddetinin SIYK’in él¢iilen tiim alt parametrelerinde anlamh

bir etkiye yol actigin1 gésterdi. Ayrica, ‘Okul Durumu’ ve ‘Islevsellik

Haklkandaki Diisiinceler’ SIYK alt parametreleri disinda, ‘Genel Iyilik Hali ve

Katihm’, ‘[letisim Ve Fiziksel Saghk’ ve ‘Sosyal Durum’ alt parametrelerinin

SP’li ad6lesan bireylerin iletisim performanslarindan anlaml bir sekilde

etkilendigi ortaya konuldu.
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SP’li bireyler, mustarip olduklar1 bozuklugun bir sonucu olarak; fiziksel
bozukluklar (ikincil kas-iskelet sistem bozukluklari, azalmig fonksiyonel
seviye vb.), eslik eden hastaliklar (komorbidite) ve aile meselelerini iceren
bir dizi problemlerle siirekli bas etmek zorundadirlar. Bundan otiiri, SP’li
bireyler saglikli akranlarina nazaran daha diisiik SIYK sonuglarina sahiptirler
(Lim, Seer, Wong, 2009; Russo ve digerleri, 2008; Tarsuslu, Livanelioglu,
2010; W. M. van der Slot ve digerleri, 2010). SP’li bireyler icin hayatin 6nemli
bir yonii; sosyal katilimin yani sira amaa ve anlami olan bir yagsamdar.

Yasam kalitesi terminolojisinin son yillarda; fonksiyonel durum, saghk
durumu ve saglikla iligkili yasam kalitesi gibi ¢esitli kavramsal tanéimlamalar
bulunmaktadir (P. L. Rosenbaum, Livingston, Palisano, Galuppi, Russell,
2007). Livingston ve digerleri tarafindan 2007 yilinda yayinlanan bir
sistematik derlemede; SIYK 6l¢iimiinde odak noktasinin siibjektif iyi olma
halinden ziyade fonksiyonel veya hastalik durumu gibi parametreler oldugu
bildirilmigtir. Yapilan baska bir calismada ise, SP’li bireylerde potansiyel
SIYK belirleyicilerinin; bireyin saglik durumu, viicut yapilari, beden islevleri
ve baglamsal faktérleri iceren ¢cok boyutlu olduklar1 belirlenmistir (Chen,
Tseng, Shieh, Lu, Huang, 2014).

Calismamizin el becerilerindeki etkilenim siddetinin SIYK parametrelerine
anlaml etkisi ile ilgili sonucu; EBSS ve SIYK sonuglari arasinda anlaml bir
iligki bildiren Tonmukayakul ve ark. (Tonmukayakul ve digerleri, 2020)’nin
sonuclar ile paralellik géstermektedir. Bu anlamh etki; el becerileri
gelisiminin giinlitk yasam aktivitelerine katilim sonuglarina dogrudan
(Chien, Brown, McDonald, 2009) ve farkli yagsam durumlarina katilimin SiYK
sonuglarina etkisinden (Chien, Rodger, Copley, McLaren, 2014) étiirii dolayh
etkisiyle aciklanabilir. Daha spesifik olarak, el beceri seviyesi ve giinlik
yasam aktivitelerindeki bagimsizlik diizeyi arasindaki iliski Giinel ve digerleri
(Gunel, Mutlu, Tarsuslu, Livanelioglu, 2009) tarafindan daha 6nce yapilan
kesitsel bir calismada ortaya konulmustur. Yapilan diger bir calismada

ise, EBSS’nin SP’li bireylerde farkli yasam durumlarina katihmda gii¢li

bir belirleyici faktor oldugu bulunmustur (Abu Dahab, Alheresh, Malkawi,
Saleh, Wong, 2021). SP’li popiilasyonda SIYK’in olas1 belirleyici faktérlerini
belirlemeye yénelik pek ¢cok calisgma mevcuttur (Chen ve digerleri, 2014;
Tarsuslu, Livanelioglu, 2010; Tonmukayakul ve digerleri, 2020).

Mobilite veya kaba motor fonksiyon seviyesi SIYK sonuglarini olumsuz
etkileyen onemli bir faktér olarak pek ¢cok calismada bildirilmistir
(Kerr, McDowell, McDonough, 2007; Liu ve digerleri, 2009; Park, 2018;
Tarsuslu, Livanelioglu, 2010). Bu calismalarin ¢cogunun érneklemi farkh
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yas araligindaki SP’li bireylerden veya heterojen gruplardan olugmakla
birlikte analizlerinde genellikle korelasyonel iligkiler veya regresyon
analizleri kullanmiglardir. Bildigimiz kadariyla, hareketli (ambule: KMFSS
I-1II) ve hareketli olmayan (non-ambule: KMESS: IV-V) adélesan SP’li
bireylerin kendi beyanlarina dayali SIYK sonuglar1 arasindaki farka iliskin
bir caligsma heniiz bulunmamaktadir. Calismamizin sonuglari, ad6lesan
SP’li bireylerde KMESS kullanilarak belirlenen mobilite etkileniminin
SiYK’in tiim alt parametrelerinde etkili oldugunu gosterdi. Calismamizin
bu anlamli sonuglar: mobilite seviyesinin giinliik yasam aktivitelerine
katilimda belirleyici bir fakt6r oldugu (Abu Dahab ve digerleri, 2021;
Chiarello ve digerleri, 2016) gercegiyle aciklanabilir. Bu bulgular, SP’li
cocuklarda fiziksel bagimsizligin farkl yasam durumlarina katilimda giiglia
bir fakt6r olmanin yani sira sosyal entegrasyon icin de gerekli oldugu (Kerr
ve digerleri, 2007) ¢cikarsamasiyla paralellik gostermektedir. Dolayisiyla,
fiziksel fonksiyon agisindan daha az etkilenime sahip SP’li adélesan bireyler
farkli yasam durumlarina katilimda daha az engel ile karsilagtiklar: icin

daha iyi SIYK sonuglar1 bildirmeleri normaldir.

Diinya saglik orgiitiiniin gelistirmis oldugu ICF-cocuklar ve gencler (DSO
ICF-CY) kavramsal cercevesinde belirtildigi gibi konusma veya dil problemi
olan bireyler hayatin pek ¢ok alaninda katilim kisitliliklar: ve aktivite
limitasyonlar1 yagarlar (Thomas Stonell, Washington, Oddson, Robertson,
Rosenbaum, 2013). Dahasi, iletisim, sosyal etkilesim ve beceri gerektiren
oyun aktivitelerinde kisitlilik problemleri yasayan pek ¢ok dezavantajh
birey kendi akranlar tarafindan reddedilebilmektedir (Shepherd, Brollier,
Dandrow, 1994). Bu sebeplerden 6tiirii konusma veya iletisim problemi
yasayan engelli bireylerin sosyal izolasyona ugrama riskleri yiiksektir.
Tletisimsel katilimin; yagamin farkli alanlarinda bilgi, fikir ve diisiince
aligverisi oldugu g6z 6niinde bulunduruldugunda, calismamizin SP’li
adolesan bireylerde iletisim performans: etkileniminin SIYK’in Tslevsellik
Hakkindaki Diisiinceler’ ve ‘Okul Durumu’ gibi alt parametreleri hari¢ diger
tiim alt parametrelerde etkili oldugu sonucuna agiklik getirebilir. fletisim
performansinin ilgili SIYK parametrelerine anlaml bir etkisinin olmamas:
SP’li bireylerde potansiyel yagam kalitesi belirleyicilerinin daha ¢ok fiziksel
ve psikososyal saglik ile iligkili oldugu gercegiyle aciklanabilir. Ozellikle
iletisim performansina gore olusturulan gruplar arasinda ‘Sosyal Durum’

24 .

ve ‘Iletisim ve Fiziksel Saglk’ yasam kalitesi alt testlerinde belirlenen
Ic\;azcduel;i‘;it anlaml farkliliklar yukarida bahsedilen 6nermeleri desteklemektedir.
2022 Dahasi, Abu-Dahab ve digerleri (2021)’nin; iletigim performansinin SP’li

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel



25

Cocuk ve
Medeniyet
2022

¢ocuklarin farkli yagam sartlarina katilimlarinda belirleyici bir fakt6r oldugu
sonucu calismamizin bu sonuglaryla uyumludur. Katilim ve SIYK sonuglar

arasindaki anlaml iligki yukarida belirtilmistir.

5. Limitasyon

Calismamizda adélesan SP’li bireylerde fonksiyonel etkilenimin SIYK’in
cesitli alt parametreleri iizerine etkileri aragtirildigindan 6tiirii saghkl
bireyleri iceren iiglincii bir grup olusturulmadi. Dolayisiyla, farkh
fonksiyonel etkilenime sahip SP’li adélesan bireylerin SIYK sonuglarini
benzer yas araligina sahip saglikli adélesan bireylerin SIYK sonuglariyla
kargilastiran gelecek aragtirmalara ihtiya¢ bulunmaktadir Son olarak dahil
edilme kriterlerini karsilayan uygun sayidaki tiim bireyleri ¢alismaya dahil
ettigimiz i¢cin farkli fonksiyonel seviyelerdeki bireyler arasinda sayica bir
esitlik saglanamadi. Bu da sonuclarimizi olumsuz etkilemis olabilir.

6. Sonug

Mevcut ¢alisma adélesan SP’li bireylerde SiYK’in tiim alt parametrelerinin
kaba ve ince motor becerilerindeki etkilenim siddetinden etkilendigini
gostermistir. Ayrica, iletisim performansina gore belirlenen gruplar
arasinda; ‘Genel iyilik Hali ve Katilim’, ‘Iletisim ve Fiziksel Saghk’ ve ‘Sosyal
Durum’ SIYK alt parametreleri bakimindan anlamh farkliliklar bulundu.
Bundan otiirii gerek cocuklukta gerekse cocukluktan adélesanhiga geciste
SP’li bireylerin fonksiyonel motor ve iletisim becerilerini gelistirecek
uygun rehabilitasyon yontemleri ile desteklenmeleri onlarin gelecekteki
SIYK sonuglari igin 6nemlidir. Bundan étiirii, rehabilitasyon modellerinin
olusturulmasinda go6z 6niine alinmalidir.

' Hasan Bingdl

|

Al E Mintaze Kerem Giinel

Adélesan Serebral Palsi’li Bireylerde Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla iliskili
Yasam Kalitesi Parametreleri Uzerine Etkilerinin Incelenmesi: Kesitsel Calisma



26

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Kaynake¢a

Abu Dahab, S. M., Alheresh, R. A., Malkawi, S. H., Saleh, M., Wong, J. (2021). Participation patterns
and determinants of participation of young children with cerebral palsy. Australian occupational
therapy journal, 68(3), 195-204.

Akpinar, P., Tezel, C. G., Eliasson, A.-C., Icagasioglu, A. (2010). Reliability and cross-cultural validation
of the Turkish version of Manual Ability Classification System (MACS) for children with cerebral
palsy. Disability and rehabilitation, 32(23), 1910-1916.

Balandin, S., Morgan, J. (1997). Adults with cerebral palsy: what's happening? Journal of Intellectual
and Developmental Disability, 22(2), 109-124.

Beckung, E., Hagberg, G. (2000). Correlation between ICIDH handicap code and Gross Motor Function
Classification System in children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, 42(10), 669-67 3.

Beckung, E., Hagberg, G. (2002). Neuroimpairments, activity limitations, and participation restrictions
in children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, 44(5), 309-316.

Bingol, H., Gunel, M. K. (2021). The effects of hand deformity on upper-limb function and health-related
quality of life in children with spastic hemiplegic cerebral palsy. Hand Surgery and Rehabilitation,
40(6), 722-728.

Bingol, H., Kerem Gunel, M., Alkan, H. (2021). The Efficacy of Two Models of Intensive Upper Limb
Training on Health-Related Quality of Life in Children with Hemiplegic Cerebral Palsy Mainstreamed
in Regular Schools: A Double-Blinded, Randomized Controlled Trial. Physiotherapy Theory and
Practice, 1-16.

CanChild. Retrieved from https://canchild.ca/system/tenon/assets/attachments/000/000/083/original/
GMFCS-ER_Translation-Turksih.pdf

Chen, K.-L., Tseng, M.-H., Shieh, J.-Y., Lu, L., Huang, C.-Y. (2014). Determinants of quality of life
in children with cerebral palsy: A comprehensive biopsychosocial approach. Research in
developmental disabilities, 35(2), 520-528.

Chiarello, L. A., Bartlett, D. J., Palisano, R. J., McCoy, S. W., Fiss, A. L., Jeffries, L., Wilk, P. (2016).
Determinants of participation in family and recreational activities of young children with cerebral
palsy. Disability and rehabilitation, 38(25), 2455-2468.

Chien, C. W., Brown, T., McDonald, R. (2009). A framework of children’s hand skills for assessment
and intervention. Child: care, health and development, 35(6), 873-884.

Chien, C. W., Rodger, S., Copley, J., McLaren, C. (2014). Measures of participation outcomes related to
hand use for 2 to 12 year old children with disabilities: a systematic review. Child: care, health and
development, 40(4), 458-471.

Celik, S., Durmaz, B. Investigation of the validity and reliability of the Turkish version of the CP QOL-
Teen Questionnaire in adolescents with cerebral palsy. (Doctoral). Retrieved from https://toad.
halileksi.net/sites/default/files/pdf/cp-qol-teen-olcegi-toad.pdf

Davis, E., Davern, M., Waters, E., Boyd, R., Reddihough, D., Mackinnon, A., Graham, H. K. (2013).
Cerebral palsy quality of life questionnaire for adolescents (CP QOL-teen) manual. Melbourne:
University of Melbourne.

Davis, E., Mackinnon, A., Davern, M., Boyd, R., Waters, E., Graham, H. K., . . . Reddihough, D. (2013).
Description and psychometric properties of the CP QOL-Teen: a quality of life questionnaire for
adolescents with cerebral palsy. Research in developmental disabilities, 34(1), 344-352.

El, 0., Baydar, M., Berk, H., Peker, 0., Kosay, C., Demiral, Y. (2012). Interobserver reliability of the
Turkish version of the expanded and revised gross motor function classification system. Disability
and rehabilitation, 34(12), 1030-1033.

Eliasson, A.-C., Krumlinde-Sundholm, L., Résblad, B., Beckung, E., Arner, M., Ohrvall, A.-M.,
Rosenbaum, P. (2006). The Manual Ability Classification System (MACS) for children with cerebral

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel



27

Cocuk ve
Medeniyet
2022

palsy: scale development and evidence of validity and reliability. Dev Med Child Neurol, 48(7),
549-554.

Ferreira, M. C., Garcia, N. R., Prudente, C. O. M., Ribeiro, M. F. M. (2020). Quality of life of adolescents
with cerebral palsy: agreement between self-report and caregiver’s report. Revista Latino-
Americana de Enfermagem, 28.

Gladstone, M. (2010). A review of the incidence and prevalence, types and aetiology of childhood
cerebral palsy in resource-poor settings. Annals of tropical paediatrics, 30(3), 181-196.

Group, T. W. (1998). The World Health Organization quality of life assessment (WHOQOL): development
and general psychometric properties. Social science medicine, 46(12), 1569-1585.

Gunel, M. K., Mutlu, A., Tarsuslu, T., Livanelioglu, A. (2009). Relationship among the Manual Ability
Classification System (MACS), the Gross Motor Function Classification System (GMFCS), and the
functional status (WeeFIM) in children with spastic cerebral palsy. European journal of pediatrics,
168(4), 477-485.

Hallum, A. (1995). Disability and the transition to adulthood: issues for the disabled child, the family,
and the pediatrician. Current Problems in Pediatrics, 25(1), 12-50.

Hidecker, M. J. C., Paneth, N., Rosenbaum, P. L., Kent, R. D., Lillie, J., Eulenberg, J. B., . . . Evatt,
M. (2011). Developing and validating the Communication Function Classification System for
individuals with cerebral palsy. Developmental Medicine Child Neurology, 53(8), 704-710.

Kerr, C., McDowell, B., McDonough, S. (2007). The relationship between gross motor function and
participation restriction in children with cerebral palsy: an exploratory analysis. Child: care, health
and development, 33(1), 22-27.

Lim, Y., Seer, M., Wong, C. P. (2009). Impact of cerebral palsy on the quality of life in patients and their
families. Neurology Asia, 14(1).

Liu, W.-Y., Hou, Y.-J., Wong, A. M., Lin, P.-S., Lin, Y.-H., Chen, C.-L. (2009). Relationships between
gross motor functions and health-related quality of life of Taiwanese children with cerebral palsy.
American journal of physical medicine, rehabilitation, 88(6), 473-483.

Livingston, M. H., Rosenbaum, P. L., Russell, D. J., Palisano, R. J. (2007). Quality of life among
adolescents with cerebral palsy: what does the literature tell us? Developmental Medicine Child
Neurology, 49(3), 225-231.

Palisano, R. J., Rosenbaum, P., Bartlett, D., Livingston, M. H. (2008). Content validity of the expanded
and revised Gross Motor Function Classification System. Developmental Medicine, Child
Neurology, 50(10), 744-750.

Park, E.-Y. (2018). Path analysis of strength, spasticity, gross motor function, and health-related quality
of life in children with spastic cerebral palsy. Health and quality of life outcomes, 16(1), 1-7.

Rosenbaum, P., Gorter, J. W., Palisano, R., Morris, C. (2010). ‘The relationship of cerebral palsy
subtype and functional motor impairment: a population-based study’. Dev Med Child Neurol, 52(7),
682-683; author reply 683-684. doi:10.1111/j.1469-8749.2010.03652.x

Rosenbaum, P. L., Livingston, M. H., Palisano, R. J., Galuppi, B. E., Russell, D. J. (2007). Quality of life
and health related quality of life of adolescents with cerebral palsy. Developmental Medicine, Child
Neurology, 49(7), 516-521.

Russo, R. N., Goodwin, E. J., Miller, M. D., Haan, E. A., Connell, T. M., Crotty, M. (2008). Self-esteem,
self-concept, and quality of life in children with hemiplegic cerebral palsy. The Journal of pediatrics,
153(4), 473-477. e472.

Shepherd, J., Brollier, C. B., Dandrow, R. L. (1994). Play skills of preschool children with speech and
language delays. Physical, Occupational Therapy in Pediatrics, 14(2), 1-20.

Tarsuslu, T., Livanelioglu, A. (2010). Relationship between quality of life and functional status of young
adults and adults with cerebral palsy. Disability and rehabilitation, 32(20), 1658-1665.

Adélesan Serebral Palsi’li Bireylerde Fonksiyonel Etkilenimin Saghkla iliskili
Yasam Kalitesi Parametreleri Uzerine Etkilerinin Incelenmesi: Kesitsel Calisma



Thomas Stonell, N., Washington, K., Oddson, B., Robertson, B., Rosenbaum, P. (2013). Measuring
communicative participation using the FOCUS®©: F ocus on the O utcomes of C ommunication U
nder S ix. Child: care, health and development, 39(4), 474-480.

Tonmukayakul, U., Imms, C., Mihalopoulos, C., Reddihough, D., Carter, R., Mulhern, B., Chen, G.
(2020). Health-related quality of life and upper-limb impairment in children with cerebral palsy:
developing a mapping algorithm. Developmental Medicine, Child Neurology, 62(7), 854-860.

Turkish Communication Function Classification System. (2011). Retrieved from http://cfcs.us/wp-
content/uploads/2014/02/Turkish_CFCS_2012_06_26.pdf

Van der Slot, W., Nieuwenhuijsen, C., Van den Berg-Emons, R., Wensink-Boonstra, A. E., Stam, H. J.,
Roebroeck, M. E., Netherlands, T. R. G. S. W. (2010). Participation and health-related quality of
life in adults with spastic bilateral cerebral palsy and the role of self-efficacy. J Rehabil Med, 42(6),
528-535.

van der Slot, W. M., Nieuwenhuijsen, C., van den Berg-Emons, R. J., Wensink-Boonstra, A. E., Stam,
H. J., Roebroeck, M. E. (2010). Participation and health-related quality of life in adults with
spastic bilateral cerebral palsy and the role of self-efficacy. J Rehabil Med, 42(6), 528-535.
doi:10.2340/16501977-0555

Varni, J. W., Burwinkle, T. M., Sherman, S. A., Hanna, K., Berrin, S. J., Malcarne, V. L., Chambers, H. G.
(2005). Health-related quality of life of children and adolescents with cerebral palsy: hearing the
voices of the children. Dev Med Child Neurol, 47(9), 592-597.

Wensink-Boonstra, A. E., Marij, E. (2010). Participation and health-related quality of life in adults with
spastic bilateral cerebral palsy and the role of self-efficacy. J Rehabil Med, 42, 528-535.

28

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel



29

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Sayi 13: 29-65

Albinizm Temelinde Engelli/Kisith
Cocuklarin Sosyal ve Hukuki
Problemleri Uzerine Degerlendirme

BAHADIR M. SAMUR
ALPEREN POLAT
MEHMET CANPOLAT

Ozet

Albinizm kavraminin kékeni, latincede beyaz anlamina gelen, ‘albus’ kelimesidir.
Ozellikle cilt, sa¢ ve gozlerde melanin sentezinin bozuldugu heterojen bir
grup genetik hastaligin klinik yansimasini tanimlamak i¢in kullanilan bir
ifadedir. Toplumda en sik goriilen formlari, okulokutanéz albinizm olarak

bir grup hastalik altinda toplanmigtir. Bu bireyler ve ¢ocuklar, cilt ve gézlerin
giines 1s1nlarina son derece hassas olmasi nedeniyle (gérme problemleri, goz
renginin olagan dig1 gériiniimii, retinal problemler, kirma kusurlars; beyaz cilt
goriinimii, giines yaniklar, ikincil kanserler gibi) cesitli saglik problemlerine
agiktirlar. Tiim bu problemler cilt bakimlar1 ve uygun ekipmanlar ile en aza
indirilebilmektedir ancak uygun saglik bakimina, periyodik kontrollere,
ekipmanlara ulagsamayan bireyler kendilerini korumak adina, kapal alanlarda
toplumdan izole bir hayat siirmek durumunda kalmaktadirlar. Ayrica
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gorunisleri, gorme problemleri ve kapali ortama zorunlu olarak adapte olan
hayat tarzlar1 nedeniyle dislanma, zorbalik, ayrimcilik gibi problemlere agik
hale gelmekte ve ciddi psikolojik, ekonomik, sosyolojik, tibbi veya hukuki

problemlerle yiiz yiize kalabilmektedirler.

Albinizm ile alakal1 epidemiyolojik ¢alismalar iilkemizde son derece kisithdur.
Birlegsmis Milletler raporlari, bircok iilkede zannedilenin iizerinde bir albinizm
s1klig1 olabilecegini ve gerekli degerlendirmeler yapilmadigindan, bir¢ok
mediko-sosyal problemin ortaya cikabilecegini ortaya koymaktadir. Ote yandan
mevzuatimizda albinizmli ¢cocuklar, erigkinlerin aksine, engelli olarak kabul
edilmemistir. Mevcut diizenlemelerde uluslararas: sézlesme, anayasa ve kanuna
aykar1 olabilecek agir1 ve orantisiz kisitlamalar bulunmaktadir. Uygulamada

ise mevzuatta verilen haklarla ilgili, albinizmli bireylerin ve ilgili hekimlerin
yeterince bilgilendirilmedigi g6zlemlenmistir. Bilgilendirme ¢aligmalarinin
hem bakanlik diizeyinde hem de dernek diizeyinde arttirilmasi yerinde olur.
Mevzuattaki agir1 kisitlamalarin yeniden diizenlenmesinin yaninda, ilgili
haklarin kullanim oranlarinin takibinin yapilmasi ve haklarini kullanmayan

ailelere bu haklara iligkin bildirim yapilmasi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Albinizm, engellilik/kisitlilik, sosyal kisithlik, hukuki

problemler

Abstract

Evaluation Of Social And Legal Problems Of Disabled/Restricted Children
With Albinism

Introduction

The origin of albinism concept originated from the word ‘albus’, which means
white in antique Latin. It is an expression used to describe the clinical reflection
of a heterogeneous group of genetic diseases in which melanin synthesis is
impaired with the total lack or reduction of melanin of melanocytes primarily in
the skin, hair, and eyes. The total prevalence rate of albinism has not been well
estimated in Turkey, however, albinism possibly affects around 1:15.000 and
1:20.000 people worldwide. Furthermore, as the country’s population grows, the
prevalence rate of albinism may rise in different parts of the country. Albinism
is still profoundly misunderstood, socially, economically, and medically. People
with albinism face multiple forms of discrimination or problems worldwide
therefore, it is very important to understand the fundamentals of social, and

medical characteristics of albinism.
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Children with albinism are vulnerable to various health problems, such as, vision
problems, the unusual appearance of eye color, retinal problems, refractive
errors, white skin appearance, sunburns, and secondary cancers since the skin
and eyes are extremely sensitive to sunlight. Also, these children face a variety
of psychosocial problems, the most common of which are social discrimination,
financial constraints, a lack of community support leading to stigma and
prejudice, and superstitious beliefs. Some health problems can be minimized
with skincare and appropriate equipment, however, individuals who cannot
access appropriate health care, social support, and proper legal support; must
lead a life in isolation to protect themselves from sunlight that general people
enjoy daily.

Visual difference of children with albinism is often leads inaccurate and harmful
beliefs about the disease. Kidnapping, abductions, threats, killings, physical

or sexual attacks, possession of body parts, and exhumation of the graves of
people with albinism, especially in Africa, are well known. Also, they are open to
problems such as exclusion, bullying, and discrimination and may face serious
psychological, economic, sociological, medical, or legal problems. Children with
albinism, who cannot receive adequate health care services, naturally begin to
be excluded, fall behind in education, and cannot participate in social life. They
cannot integrate into the economic system and social life; thus, it can become

a vicious circle. In addition, low vision functions, car driving limitations, and
economic inadequacies make it difficult for them to access adequate health care,
and as a result, they face many economic, social, and psychological problems.
This paper focuses on the problems experienced by children with albinism based
on the triangle relation of medical problems, psychosocial limitations, and legal
inadequacies and offers possible solutions and recommendations.

Social, Economic, and Clinic Problems

Apart from the rare syndromic variants, the symptomatology seen in children
with albinism is mostly problems related to melanin synthesis. In general,

skin pigmentation is highly variable among children and is determined by
many factors, including the melanocyte number and metabolic activity of

the epidermis, and variations in the melanogenic activity, number, size, and
distribution of melanosomes in these melanocytes. Differences in melanin types
also depend on the degree of branching of the dendritic ridges of melanocytes
and the ability of melanosomes to migrate from these ridges to keratinocytes,
which is indirectly associated with cancerization. People with albinism have
skin that is quite sensitive to UV light, DNA breaks, and sun exposure. UV light
is one of the most serious complications associated with albinism because it can

increase the risk of developing both skin cancer and extreme sunburns or related
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damage causing the thickening of the skin. These children may also experience
many ophthalmic problems such as vision problems, strabismus, nystagmus

(rapid eye movements), or photophobia (light sensitivity).

Barriers to education, stigma and discrimination, attitude, a lack of awareness
about albinism, economic constraints, proper health care limitations, and school
problems such as bullying arose as challenges faced by children with albinism.
Generally, due to economic and physical limitations, individuals with albinism
cannot receive quality healthcare services starting from early childhood. Due to
their inability to provide sunscreen and proper skin care, they generally avoid
open environments and restrict themselves indoors. In addition, due to the
inability to provide glasses, lenses, hand-held/stand magnifiers, microscopes,
and instruments necessary for vision, they have difficulty participating in peer
childhood plays, and their school success is significantly affected. As a result,
they must face both psychological problems and become more open to economic
& social problems in the future life. Eventually, they are more prone to increased
lifetime cancer risk, social isolation, psychological problems, social problems,
economic limitations; vision problems related to insufficient education,
inaccessibility to health services, and susceptibility to accidents with many
other comorbidities.

Treatment & Intervention Options

People with albinism have an increased risk of developing skin cancer. To
protect their skin, they should wear closed, cover up with clothing, a hat, and
broad-spectrum sunscreen with at least 30 (50 in summer) sun protection
factor and reapply every 2 hours. They should stay in the shade as much as
possible. They need to check their skin for changes or suspicious marks by
themselves. In addition, a visit to a dermatologist every 6-12 months for

a skin check is a must. Yet, due to care products, dermatology exams, and
sunscreens being relatively expensive, families with low socioeconomic status
cannot access these care products. Children with albinism should also receive
an annual eye exam by an ophthalmologist and wear prescripted corrective
lenses, and other proper instruments for reading, learning, and school life.
Surgery is rarely part of treatment for eye problems related to albinism, besides
the minimized nystagmus. Children living in isolation should be monitored
for developmental delays and followed up by developmental pediatricians or
specialists. In rural or country areas, it is extremely difficult for them to access
a high quality ophthalmologic or developmental pediatric service because of
economics and limited transportation facilities. Additionally, older individuals
should be subjected to psychometric monitoring. The long-term well-being of
these children needs to provide periodic health follow-ups, perform cancer and
psychometric screening, eliminate vision problems, and access to necessary
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medical support. Possible physical and social problems in education life should
be prevented due to albinism-related vision problems and their appearance.
However, since it is known that these patients’ access to health services is
limited for various reasons, thus it is essential that they receive social worker
and professional support services to be guided correctly and should be screened

for preventive medicine.

Teachers, counselors, and school staff should be trained in the regard of
proper support for children with albinism. Children should be protected from
bullying or discrimination and should be encouraged & included in peer games,
sports, and cultural activities. In addition, they should be seated in a suitable
place in the classroom. Their positions should be standardized in terms of
light reflections, supported by digital equipment, should be supported with
organized exam environments (with timing, private reader, etc.), and positive
reinforcements should be made by the teachers. In addition, they need lifetime
educational opportunities, increased indoor job opportunities, and economic
or health-care support for sunscreens and visual instruments, with the social

workers and government policies.
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Figure 1. Effect of albinism and comorbidities on life cycle
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Legal Problems

Existing legal regulations provide some protections for individuals with
albinism. However, there are some deficiencies and problems in these
regulations. When the current legislation is examined, it is stated that adults
with albinism can have a %20 disability ratio, but there is no such regulation
for children. The special needs report for children with albinism with visual
impairment can be provided by the ‘Regulation on Special Needs Assessment
for Children’. Individuals with albinism are exempt from compulsory military
service. This is because albinism is listed among the diseases that do not qualify
for military service. With the ‘Health Implementation Rescript, sunscreen
support has been introduced for individuals with albinism since the beginning
of 2022. However, the fixed amount was insufficient in the face of inflation
and different usage rates for different regions were not taken into account. In
addition, considering the difficulty of going to hospital for re-prescription, the
requirement of a prescription every three months was found inappropriate. In

the same Rescript, telescopic glasses were provided to individuals with albinism.

The general provisions of the Turkish Criminal Code will be applied for insults
against individuals with albinism. On the other hand, it is recommended by the
United Nations Committee on the Rights of Persons with Disabilities to remove
the element of ‘hate’ in Article 122 of the Turkish Penal Code for discrimination.
In addition, the “Law on Human Rights and Equality Institution of Turkey” will

allow administrative fines to be imposed on those who discriminate.

Turkey is a party to the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Additional Protocol. This convention, which is directly
applicable as per Article 90 of the Turkish Constitution, imposes certain
responsibilities on the state. In particular, supporting children with albinism
with physical facilities can solve their economic and social problems as well as
their problems in education. In this respect, the problems faced by children
with albinism should be identified and these problems should be solved with
the principle of social state and the best interest of the child. However, more
important than all these rights recognized in the legislation is to inform
children with albinism and their primary caregivers. Because the exercise of
these rights is more important than their existence. In this respect, it would
be appropriate for the ministry and the association to prepare guidelines for

individuals with albinism regarding their legal rights.
Recommendations

1. People with albinism are sometimes called albinos. “A person with albinism”

is the preferred term.
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Urgent epidemiological studies are needed to determine the frequency

and status of albinism cases throughout the countries. Facilitated and
intermittent examination programs should be provided for their access

to health services, skin, and eye examinations should be provided for all
individuals, developmental pediatrics or child psychiatry controls should be
provided for children, and privileges such as social support, transport, and
hostess/social worker service in hospitals should be provided.

The education of the people who provide transportation to and from the
school should also prevent these children from a potential accident, fall,
non-vehicle traffic accident, etc. They need to survive and repetitive training
and controls should be provided.

Educators’ awareness of the situation of these children will both improve
their education individually, increase their quality of life in their later life,
and increase their self-confidence by including them in children’s play
activities or indoor sports programs by reducing their exposure to situations
such as exclusion, humiliation, mockery, and bullying that may occur at
school age. Certainly, these children should receive customized support in
national education, their teachers and school directors should be specially
educated.

Children & adults with albinism should be supported socially and
economically, and indoor job opportunities should be provided with crafts
or occupations with regional or central organizations, and those who do
not have the opportunity should be supported economically so that they
can access the relevant services and health care instruments/skin creams.
Individuals should be supported for vocational acquisition and education
processes that can be substituted in closed areas.

Legally, restrictions that are not in the law and higher hierarchy should be
removed from the regulation and notification level. UV-protected creams,
which are the basic needs of individuals with albinism, must be met by
considering various possibilities. In addition, it is necessary to prevent the
restriction of eyeglasses needs, which are not met despite being included in

the Communiqué on the Application in Medicine, with the SGK application.

Children with albinism should be considered disabled due to their conditions
preventing them from participating in daily activities or social life. Disability
is defined as an umbrella concept by the World Health Organization and it
encompasses impairments, activity limitations, and participation limits,
whether albinism can be classified as a disability is debatable. Individuals,
particularly those with ocular albinism who work without any social or
medical assistance, do not recognize or adopt a disability mark. While
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individuals with albinism over the age of 18 are in the disabled status, it
is not appropriate for minors without a certain level of visual impairment
to be disabled. Individuals with albinism should be considered as disabled

regardless of age.

8. The legal legislation on the disabled is very scattered and it would be
appropriate for them to be enacted systematically. In addition, there is a
need for the ministry of health and association guidelines (dermatology,
pediatrics, and ophthalmology) to prepare health care providers and made
them flexible by considering geographical regions.

9. Considering the risk of getting involved in accidents because individuals
with albinism cannot see far in the external environment, and the risk of
catching skin diseases due to sunlight, the legislation should allow more
appropriate support for their needs instead of frequent hospital visits. In
particular, the regulation that sunscreen can be reported for a period of
3 months should be revised and extended. Since there are serious visual

impairments and sun or care creams need to be supplied continuously, direct

supply should be provided.

10. It has been determined that the number of studies on disability law in our
country is very limited (Citil, Third, 2018). In this context, this branch of
legal regulations should be developed and higher education studies in this
field should be supported by opportunities such as TUBITAK scholarships.

Keywords: Albinism, Children with Disabilities, Social limitations, Legal
Problems, Juristical Problems

Girig

Etimolojik olarak Latince kokenli olan “albino” kelimesi; beyaz anlamina
gelen ‘albus”tan tiremistir (Federico, Krishnamurthy, 2021). Tibbi
literatiirde, ektodermden tiiretilen dokularda, (6zellikle cilt, sa¢ ve
gozler) melanin sentezindeki problemlerden kaynaklanan, fenotip
olarak benzer, ancak genotip olarak farkliliklar gosteren bir grup kalitsal
hastalig1 tanimlamak icin kullanilmaktadir. En sik varyanti okulokutanéz
albinizmdir ve bu alt tip temelinde, yedi tip non-sendromik albinizm
(OCA1-OCA7) tanmimlanmigtir. Ayrica sendromik ve daha éliimciil giden,
erigkin hayata ulagsamayan, bir sendromun parc¢alarindan olan albinizm
varyantlar1 da mevcuttur (Hermansky-Ppudlak sendromu, Chediak-
Hhigashi sendromu vb).
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Hastaligin dogasi geregi, en dramatik etkiler, gozler ve cilttedir (Federico,
Krishnamurthy, 2021). Deri belirtileri daha heterojendir ve hastaligin alt
tipine bagh olarak farkh siddette ortaya cikabilmektedir. Okiiler yapilarin
embriyolojik gelisimleri, intrauterin hayattan baslayarak, melanin ve iligkili
sinyal yolaklar ile yakin bir iligki icerisindedir. Bu nedenle potansiyel
olarak sadece g6z renginde degisiklik degil, oftalmolojik sistemin tiim
basamaklarinda potansiyel rahatsizliklar ortaya gikabilmektedir (Baulier,
Diaz, Corneo, Farber, 2018; Jung ve digerleri, 2018). Genel prensip

olarak sendromik olmayan albinizm vakalar, erigkin hayata rahatlikla
ulagsabilmekte, diger sendromik varyantlarda oldugu gibi immiinolojik,
norolojik, entelektiiel ve diger potansiyel sorunlara maruz kalmamaktadir.
Ancak dis gériiniimlerindeki farkliliklari, gorme problemleri ve giinesten
korunmalar1 gerekmesi ve yasam tarzlarindaki degiskenlikler nedeniyle,
icinde bulunduklar: toplumun 6zelliklerine gére psiko-sosyal problemlerle
yiiz yiize kalabilmektedirler. Bu nedenle, dogrudan hastaligin dogas1 geregi

olmasa da cesitli ikincil problemlerle karsilasabilmektedirler.

Primogeniture ve biiyiisel inan¢larin yaygin oldugu cesitli Sahra Alt1
Afrika iilkelerindeki mistik inanclari, ‘lanetlenmis’ goriilen albinizmli
hastalarin organ parcalarinin veya albinizmli bireylerle cinsel
birlikteliklerinin, HIV ve diger ciddi hastaliklar iyilestirdigine dair carpik
fikirler, albinizmli bireylerin ciddi anlamda istismara, cinsel siddete

ve mutilasyona acik olmalarina sebebiyet vermektedir (Ojilere, Saleh,
2019). Ayrica albinizmlilerin organ par¢alarinin lokal bityiciiler, iksir

ve tilsim hazirlayicilar tarafindan degerli birer katki maddesi olarak
goriillmeleri, ¢cok ciddi ardigik cinayet ve viicut biitiinligii ihlallerine
sebebiyet vermektedir (Larson, 2011; Ojilere, Saleh, 2019). Bu vahset
cogunlukla gelismis iilkelerde yasanan ayrimcilik, sosyal dislanma,
hukuki engeller ve gorme bagta olmak iizere gesitli engellerinin goz ards
edilmesine bagl ortaya ¢ikan kisitliliklarin ¢cok 6tesindedir. Son yillarda
Tanzanya, Burundi gibi Afrika iilkelerinde, albinizmli cinayetlerinde esi
gorilmemis bir artig gozlenmektedir. Cogu faili mechul kalmakla birlikte,
yakin zamanda Tanzanya’da ii¢ adam, 14 yasindaki bir albinizmli cocugu,
buyiiciilik amaciyla satmak i¢in bacaklarini1 kesmekten ve 6ldiirmekten
suclu bulunmustur (Borile). ABD merkezli National Geographic Society,
Tanzanya’da tam bir albino viicut parcasi setinin 75.000 ABD dolar
degerinde oldugunu tahmin etmektedir, bu nedenle olaganiistii sorunlar
yasanmaktadir (SMJ., 2017 Nov 10).
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Giinimiiz geligsmis ya da gelismekte olan iilkelerinde ise albinolular genellikle
daha cok cesitli psiko-sosyal ve hukuki problemlerle kargilasmaktadir. Bu
insanlarin gorme engelleri ve giines 15131ndan sakinmak zorunda olmalari, dis
goriniisleri nedeniyle yasadiklar: dislanmalar 6ncelikle egitim hayatlarini
etkilemektedir. Cogunlukla toplumda albinizm hakkinda bilgi eksikligine
veya yersiz ‘normallegtirme’ eylemlerine bagh olarak albinizmli cocuklarin
egitim hayatlan1 dogrudan etkilenmektedir. Bircok gorme engelli, 6zel

destek ve rehabilitasyon programlarina dahil olur, merkezi veya lokal
sinavlarda yardima personelce desteklenir ve diger engelleri ile iligkili
pozitif ayrimaliklardan faydalanirken, albinizm olgular: genellikle bu
tanimlamalarin diginda kalmakta, saglikli bireylerle aym gereklilikleri yerine
getirme kosullandirmasina maruz kalmaktadirlar. Egitim hayatlarinin
etkilenmesi, bu popiilasyonu genellikle ekonomik olarak da gelecekte cesitli
sorunlarla yiz yiize birakmaktadir. Bunun sonucunda kisir dongii olugsmakta,
yeterince egitim alamayan, toplumdan diglanan, engelleri nedeniyle cesitli
hukuki ve sosyal problemler yasayan bu insanlar topluma karisamamakta, ice
kapanik ve izole bir hayat siirmek zorunda kalmaktadirlar. Sosyo-ekonomik
olarak geriye diistiikleri icin, bu sorunlar1 agmalar1 daha da zorlagmaktadar.
Bu yazida albinizmin genel temelleri, engel/kisitlilik durumlar: ve potansiyel

hukuki problemleri degerlendirilmigtir.

Epidemiyoloji ve Siklik

Global albinizm insidansinin 1:15.000 ila 1:20.000 arasinda oldugu tahmin
edilmektedir (Marc¢on, Maia, 2019). Bu insidans birlegik devletlerde
1:37.000’e kadar diigerken, akraba evliligi ve kapali toplum yapilarinin
yaygin oldugu Sahra Alt1 Afrika iilkelerinde ve Giiney Amerika iilkelerinde
1:1000 gibi yiiksek sikliklara ulagabilmektedir (Kolombiya ve Panama’da
yasamakta olan Cuna yerli halkinda bu oran 6,3:1000’a kadar ¢ikmaktadir)
(Marcon, Maia, 2019). Ayrica, takriben her 70 kigiden birinin okiiler
albinizm ile iligkili bir mutasyon alleli tagidig: diisiiniilmektedir (Ojilere,
Saleh, 2019). Bu konuda hazirlanan Birlegmis Milletler raporu; albinizm
sikliginin Avrupa ve Kuzey Amerika>da 1:17.000 ve1:20.000 seklinde ifade
edildigi caligmalarin gercegi yansitmadigini, takip eden caligmalarin bu
verilerin gorece keyfi ve giivenilmez olabilecegini ve albinizm prevalansinin
ashinda kirresel olarak ¢cok daha yiiksek olabilecegini ifade etmektedir (Ero
ve digerleri, 2019). Ornegin, yakin zamanda Hollanda ve Kuzey irlanda’da

yayginhigin sirasiyla 1:12.000 ila 1:4.500-6.600 araliginda son derece
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yiiksek oldugu bildirilmigtir (Ero ve digerleri, 2019; Kruijt ve digerleri,
2018). Tiirkiye’de albinizm verileri kisithdir ve insidans: bilinmemektedir.
Ancak gelismekte olan bir iilkede, karakteri tagiyanlarin olmasi ve cegitli
boélgelerinde akraba evliliklerinin son derece yaygin olmasi nedeniyle bu
sikligin goreceli olarak yiiksek olabilecegi diisiiniilmektedir.

Albinizm’de Klinik Ozellikler

Albinizm olgularinin yasam tarzi ve potansiyel problemlerinin
anlagilabilmesi icin muhtemel klinik bulgularin bilinmesi gerekliliktir.
Nadir goriilen sendromik varyantlar disinda kalan albinizmli ¢cocuklarda
goriilen semptomatoloji, cogunlukla melanin sentezi ile iligkili
problemlerdir. Genel olarak derinin pigmentasyonu ¢ocuklar arasinda son
derece degiskendir ve epidermisin melanosit sayisi, metabolik aktivitesi,
bu melanositlerdeki melanozomlarin melanojenik aktivitesi, sayisi, boyutu
ve dagilimindaki varyasyonlar dahil olmak iizere bircok faktor tarafindan
belirlenir (Mar¢on, Maia, 2019). Melanin tiplerindeki farkliliklar,
melanositlerin dendritik ¢cikintilarinin dallanma derecesi ve melanozomlarin
bu gikintilardan keratinositlere tasinma 6zelligine de baglidir ve bu durum
dolayl: olarak kanserlegme ile iligkilidir (Scherer, Kumar, 2010).

Melanin, melanositlerde iiretilen bir polimer pigmentidir. Sentezi; tirozini,
tirozinaz enzimi yoluyla melanine déniistiiren enzim reaksiyonlari yoluyla
gerceklesir. Albinizm hastalarindaki en temel belirleyici elementtir ve
dogrudan melanositler ile iligkilidir. Melanositler, ektodermal noral
krestten koken alan ve deri (sag, deri) ile cesitli ekstrakutanéz (gézler,
kokhlea, leptomeninks) dokulara gé¢ eden hiicrelerdir ve gelisim, cogalma,
farklilagma, goc siirecleri cesitli genler tarafindan diizenlemektedir (Levy,
Khaled, Fisher, 2006) Ozellikle de melanosit indiikleyici transkripsiyon
faktori (MITF), melanositlerin geligimi, islevi ve hayatta kalmasinin ana
diizenleyicisidir ve bu hiicrelerde bazi spesifik proteinlerin ekspresyonunu
modiile etmekten sorumludur (Levy ve digerleri, 2006) Melanositlerin
farklilagsmasindaki temel gorevi yaninda MITF, ultraviyole radyasyona
(giines 15181 gibi) maruz kalan cildin cesitli genlerinin ekspresyonunu
diizenleyerek cildin bronzlagmasini saglamaktadir (Manga, Kerr, Ramsay,
Kromberg, 2013).

Albinizm ile ilgili genetik sendromlar, mevcut genetik mutasyon tipine
gore simiflandirilir. Bugiine kadar tanimlanmis yedi tip sendromik olmayan
OCA vardir; Bunlardan Tip 1 OCA (OCA1) ve Tip 2 OCA (OCA2) en yaygin
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olanlaridir ve iilkemizde de sik gérildigii bilinen varyantlardir, ancak
epidemiyolojik simiflandirmalari heniiz mevcut degildir (Marcon, Maia,
2019). OCA1 diinya ¢apinda en yaygin tip olarak kabul edilirken; OCA2,
Afrika’daki en yaygin albinizm bi¢imidir (Grenskov, Ek, Brondum-Nielsen,
2007). OCA1A’h1 bireyler, melanin iiretimi olmayan, fonksiyonel olmayan
bir enzime sahipken, OCA1B’li bireyler, sinirh melanin iiretimi ile bir
miktar tirozinaz aktivitesine sahiptir (Scherer, Kumar, 2010). Sonucta,
dogumda, OCA’nin farkh fenotipik formlarina sahip cocuklar, genel olarak
beyaz sach ve ¢ok acik veya beyazimsi-pembe tenlidir. OCA1B, OCA2, OCA3,
OCA4, OCA5, OCA6 veya OCA7’li bireyler yagamlar1 boyunca bir miktar
pigmentasyon kazanmaya devam ederler, ancak OCA1A’l1 olanlar tamamen
depigmente kalirlar (Federico, Krishnamurthy, 2021; Marcon, Maia, 2019).
Albinizm olgularindaki gorece farkliliklar, temelde bu genetik farkliliktan
ileri gelse de, fenotipik olarak ¢cogunda iki temel problem s6z konusudur:
Gorme problemleri ve cilt problemleri (Levy ve digerleri, 2006; Ojilere,
Saleh, 2019).

Kutanoz Problemler ve Cilt Kanserleri

Albinizmde cilt bulgular1 degiskendir, ancak en ¢arpici 6zellikler
OCA1A’daki tam melanin eksikligi nedeniyle ortaya ¢ikar. Beyaz sag, beyaz
kirpikler, beyaz ten ve pembe gozler, genel olarak bir albinoda gériilen tipik
ozelliklerdir (Levy ve digerleri, 2006) Sampuanlardan ve su minerallerinden
zamanla bir miktar koyulagma meydana gelebilir, ancak kirpik ve kaslar1
korunur (Federico, Krishnamurthy, 2021). Bu bireylerin toplumda

taninan fenotiplerini, cilt gériiniimleri ortaya cikarmaktadir ve genellikle
yasadiklar1 sosyal diglanma ve aktif/pasif ayrimciligin temelinde bu durum
yatmaktadir. Diger yandan bu cocuklarin tedrici izole yagsam tarzina ve
kapali alanlarla kisitlanmalarina sebep olan bir diger engel de melaninin
kritik disfonksiyonudur. Ciinkii melanin, giines 1s1nlar1 ve ultraviyole gibi
stresorlerin neden oldugu DNA’nin oksidatif hasarina karsi koruma saglar
ve kanserogenezde kritik bir rolit mevcuttur, ancak giines radyasyonunun
neden oldugu DNA hasarina maruz kalan koyu tenli bireylerde bile, melanin
tarafindan saglanan koruma tam degildir, albinizm de ise yok denecek
kadar azdir (Gregnskov ve digerleri, 2007; Ojilere, Saleh, 2019). Cesitli harici
koruma mekanizmalari olsa da giines radyasyonuna kars: etkili koruma
saglayamayan bu acik tenli cocuk/bireylerde, hayat boyu alinan giines
151g1m1in 6nemli bir miktarinin 20 yag altinda aldig1 diigiiniiliirse; yeterince

korunma saglanmamasi durumunda DNA hasarinin boyutu bu savunma/
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onarim sistemlerinin kapasitesini agarak habis doniisiim gosterebilmektedir
(Lekalakala ve digerleri, 2015).

Albinizmli olgular genellikle giines yaniklarina, su toplamasina ve cildi
inflamasyona yatkindirlar (Lund, Taylor, 2008). Uzun siireli maruz kalma ve
ultraviyole etkilenimleri; ciddi giines yamig1 (%72), aktinik keratoz (%45),
elastoz (%57), lentigo (%25) ve cesitli cilt kanserleri (%26) gibi problemlere
sebebiyet vermektedir (Mar¢on, Maia, 2019). Kanserlesme oranlar: ve
kanserlesmenin gelistigi yaslar, yasanan bélgenin giinese maruz kalma ve
birey/¢ocuklarin korunma oranlarina gore degismektedir (Lekalakala ve
digerleri, 2015).

Deri melanini ¢cok az olan veya hi¢ olmayan albinolar bu nedenle UV
kaynakli kanserlere kars1 oldukca hassastir (Lekalakala ve digerleri,

2015). Deri kanseri riski, keratinositler tarafindan emilen birikmis UV
radyasyonu miktar ile orantilidir (Andreassi, Flori, Rubegni, 1999). Onemli
miktarda giinese maruz kalma, 20 yasin altinda, ¢ocukluk ve geng erigkinlik
doneminde oldugu i¢in bu bireylerin giines kremi, giines gozligi ve
koruyucu ekipmanlara ulagmalari, okul/sosyal ortamlarda yeterli kapali alan
aktivite firsat1 yakalamalari, yeterli biling ve egitim diizeyine ulagabilmeleri
¢ok 6nemlidir. Ancak iilkemizde heniiz giines kremleri, koruyucu bakim
irinleri ve etkili giines gozliikleri gibi hayati iriinler SGK 6demesinde
(albinizm ¢ocuk/bireyler icin) yer almamaktadir. Bu bireylerin sosyal ve
egitimsel engel/kisitliliklar1 nedeniyle genellikle diisiik sosyo-ekonomik
getirisi olan islerde caligmalari sonucu, yeterince alim giicleri olmadig icin
genellikle bu iiriinlere ulasimlari son derece kisitlidir. Bu konuda iilkemizde
yeterince caligma olmamakla birlikte 6zellikle cocuklar uygun iiriinlere
ulagimlarinin ne kadar kritik oldugu cesitli caligmalar ile desteklenmistir
(Lund, Taylor, 2008). Bu bireylerde cilt kanserinin éneminin yeterince
farkindaliginin olmamasi da risk arttiric1 etmenlerdendir. Ayrica ucuz,
etkin olmayan, kalitesiz iiriinlere yapilan yanlis harcamalar da ilgili aile

ve ¢ocuklar: olumsuz anlamda etkilemektedir. Sahte karartmal giines
gozliiklerinin midriatik etkileri fazla ve ultraviyole gecisi 6nleyici etkileri
olmadigi icin bu sahte iiriinler degil koruyucu olmak, olugsan hasar1 ciddi

anlamda arttirabilmektedir.

Goérme Problemleri

Tim albinizmli ¢ocuklarda, iris ve retina epitelinde melanin fonksiyon
kaybina bagli dogrudan ya da dolayl olusan hipopigmentasyonla birlikte
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nistagmus, foveal displazi, ametropi, sasilik ve gérme keskinliginde
(degisken diizeylerde) anormallikler ortaya cikmaktadir (Hertle,

2013). Ayrica hastalifin dogasi geregi fotofobi (1518a duyarhilik veya

15181 oldugundan daha parlak algilamasi) veya fotodisfori (parlak 1sikta
rahatsizlik veya agir1 fotofobi) ve kirilma kusurlari (astigmat %73, miyopi
%24, hipermetrop %3, diger) beklenmektedir (Federico, Krishnamurthy,
2022; Hertle, 2013). Sonugta albinizm ciddi anlamda azalmig gorme
fonksiyonu, 151k hassasiyeti, odaklanma problemleri, nistagmus (géziin
anormal hareketleri, genellikle istemsiz pulsatil yatay karakterde) ve kirma

kusurlari ile iligkilidir (Grgnskov ve digerleri, 2007).

Bu ¢ocuklarda, yasla birlikte gorme fonksiyonlarindaki azalma, pozisyonel
kafa hareketleri (yan bakma gibi) ve reflektif yakinsama hareketleri (yiize
cok yakin seylere bakarken oldugu gibi) ile kompanse edilmeye caligilir

ve bu manevralar genellikle nistagmusu azaltir ve goriisii gorece dengeler
(Margon, Maia, 2019). Ayrica sasilik nedeniyle azalmig stereopsis (ince
derinlik algis1) ve iris pigmentasyon defektine bagl (pembeden acik maviye,
yesile, griye veya acik kahverengiye kadar degisebilir) binokiiler gorme
azalmasi da bu hastalarda ek goz problemleridir. Sonugta bu hastalarda

Tablo 1’deki potansiyel problemler ortaya ¢cikmaktadir.

Tablo 1 Albinizm ve Gérme Problemlerinin Sik Gériilenleri

Problem Sonug

Iris pigmentasyonunda anormallik | Géziin iris tabakasinin renginde olagan dist
gérinimler (pembe, acik mavi, yesil, gri), ve diger
iligkili problemler

Fotofobi ve fotodisfori Giines ve parlak 1s1klara kars1 hassasiyet, gz
kapaginin kisik olmasi, yansiyan 1ginlar1 gérmekte
zorlama, ¢ocuklarin okulda tahtayr okumasinda

giiclik

Nistagmus Olagan dis1 géz hareketleri (stres, hastalik, kayg:
vb. ile tetiklenerek artan), anormal bag pozisyonlar1
ihtiyac

Retina pigment epitelinin Dogrudan gérme ve algilama problemleri

azaltttmig melanin
pigmentasyonu.

Miyop, astigmat, hipermetrop gibi | Yasa gore gecikmis gérme olgunlagmasi veya gérme
kirma kusurlar: keskinliginde azalma

Sasiik Anormal goz gériiniimi, odaklanma problemleri
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Albinizm’de kirma problemlerinin tizerinde durmak 6nemlidir, ¢ciinkii

bu hastalarin temel problemlerinin ekseriyeti bu kisitliliklarla iligkilidir
(Federico, Krishnamurthy, 2021). Gérmenin problemli olmas éncelikle
sosyal hayata karismakta giiclitklere sebep olmaktadir. Cocuklar olagandis:
g6z hareketleri, sagiliklar1, g6z atimlar1 nedeniyle dislanabilmekte,

gorme kusurlar1 nedeniyle oyunlara ve yagitlarinin aktivasyonlarina

dahil olmakta problem yasamaktadirlar. Ayrica giinliik islerini yapmakta
giiclitk yasamakta, gérmenin daha iyi oldugu geng erigkinlerde dahi kaza
gecirme, trafige cikma, yoldan ge¢cme vb. bircok olagan giinliik aktivitede
kaza veya kisithiliklarla karsilagmalarina sebebiyet vermektedir (Federico,
Krishnamurthy, 2021). Ayrica dogrudan egitim hayatlarim etkilemekte,
sinifta dogru pozisyonlar1 ayarlanmadiginda yansimalar dogrudan
goriislerini azaltmakta, uygun mesafede olmadiklarinda (veya tablet,
mercekli gézlitk vb. benzeri enstriimanlar ile desteklenmediklerinde) tahta
ve diger aksiyonlar1 yakalamakta zorlanmakta, sinavlarda okumalarinin
gorece yavas kalabilmesi nedeniyle sinav siiresine iligkin sorunlar
yasayabilmektedirler. Sonucta, sebep-sonucg iligkisi icerisindeki bu gérme

kisithliklar: dogrudan veya dolayl olarak tiim yasamlarini etkilemektedir.

Entelektiiel Problemler

Sendromik albinizmde, mental gerilik eslik edebilirken, cogu albinizm
olgusu olagan veya olagana yakin mental gelisim seviyesini yakalamaktadir
(Federico, Krishnamurthy, 2021; Kutzbach, Summers, Holleschau,
MacDonald, 2008). Ancak cesitli sosyal kisithiliklar, erken ¢ocukluk
donemindeki uyaran azligi, okul cocuklugu donemindeki egitim ve 6gretim
kisithiliklar: gibi nedenlerle, ikincil olarak cesitli biligsel fonksiyonlar:
kisitlanabilmekte ve entelektiiel problemler ortaya ¢ikabilmektedir
(Kutzbach ve digerleri, 2008). Ozellikle kapali, izole, ice déniik sekilde
biyiitiilen veya bityiimek durumunda kalan ¢ocuklarda izole konusma
geriligi, sosyal inhibisyon, okuma gii¢liigii, anlama ve yorumlama giigligii
gibi problemler potansiyel birer sonuctur. Genel prensip olarak ise dogru
destek ve rehabilitasyon sartlarina ulagmalar: halinde tamamen normal/
normale yakin bir entelektiiel seviyeye ulagabilecekleri varsayilmaktadir
(Federico, Krishnamurthy, 2021).

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
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Diger Saglik Problemleri

Kutanéz ve oftalmolojik problemler diginda kalan diger semptomatoloji ve
komorbiditeler genellikle bu iki ana problemin sonuglaridir. Bu ¢cocuklar
ve bireyler yagsam tarzlar1 ve sosyal problemleri nedeniyle depresyon,
anksiyete problemleri, sosyal fobi gibi cesitli psikiyatrik hastaliklara

da yatkindirlar ve yasam boyu destek gérmeleri, izlenmeleri uygun
gorillmektedir (Mponda, Moser, Klein, Hay, 2016). Ayrica saglam bir
aile destegi, rehabilitasyon destegi, sosyal destek olmamasi da albinizmli
cocuk/bireylerin mental bir problem yasama olasiliklarini arttirmaktadir
(Mponda ve digerleri, 2016). Ote yandan otizm ve sizofreni agisindan da
olgular degerlendirilmelidir. Ek olarak, diigiik benlik saygis1 ve sosyal
yabanalasma, izolasyon ve depresyon duygularina albinizmli cocuk ve
bireylerde sik rastlanmaktadir. Albinolarda dikkat eksikligi bozuklugu
orani da yiitksektir (Kutzbach ve digerleri, 2008).

Tablo 2 Albinizm, saglik problemleri ve kisithliklar
Saglik Problemleri ve Kisithiliklar: Egitim ve Ogre- Ekonomik Psikososyal
Gérme Kutanéz Diger Prob- timle Alakali Kisithliklar: Kisithiliklart
Problemlerive | Problemlerive | lemler Kasztlihilam
Sonuglan Kisitliliklar:
Gorme kes- Artmis Depresyon | Tahtay1 gbreme- Is bulmada Damgalan-
kinliginin kanser riski me, 0gretmeni gclik ma
olmamasi, takip edememe,
astigmat, 151810 asir
hipermetrop, yansimasl
miyop
Isiga hassa- Diizenli cilt Anksiyete | Yazilar1 ve dokii- | Egitim kisit- Dislanma
siyet kremi kullan- | Problem- manlar1 okuma- | lilig1
ma ihtiyac leri da giigliik

Anormal goz Diizenli viicut | izole Zorbalik, dislan- | Rehabiltasyon | Sosyal izolas-
hareketleri, taramasl konusma ma, egitimcilerin | ve gerekli yon
sasilik, anor- ihtiyaci geriligi farkindaliginin ekipmanlara
mal goz/iris Otizm olmamasi ulasamama
rengi ve dikkat

eksikligi,

diger
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Sonuglar:

Saglik Problemlerinin Sonuglar: Egitim-Ogretim | Ekonomik Psiko-sosyal
Problemlerinin Kisithiliklarin Problemleri-
Sonuglar1 Sonuglan nin Sonuglar
Okumakta Calisma izole Ogrenme flaclara, cilt Is bulmada
ve gérmekte imkanlarinin | hayata glicligi, okuma | kremlerine, gligliik
zorlanma; egi- | kisitli olmast | kayma glicliigii, egitim | gozliiklere ve
tim hayatinin kisitlilig diger saglik
etkilenmesi hizmetlerine
ulagsmada
giiclik

Bireysel arag is bulmada Sosyal fobi | Sinavlarda ve Sosyal hayata | Okul ¢aginda
kullanamama, | gii¢liik eliminasyonlarda | karisamama dislanma
sosyal hayatta gorme kisitlili-
kaza vb. yasa- gina bagli yeter-
ma ihtimali sizlik
Cocuklar Kansere bagli | Ozgiiven Is bulmada Istismara agik | Zorbalik
iginde alay erken yasta eksikligi gliclik hale gelme
konusu olma, | dlim
oyunlara dahil
olamama
Sosyal hayata | Muayene Agir psi- Entelektiiel Egitim 6gre- Sosyal ve
karisamama, tabelalarini kiyatrik kasitlilik tim ve reha- oyun ortam-
damgalanma okuyamama, | problemler bilitasyona larina dahil
ve dislanma, hastanede ulasmada olamama
zorbalik konum bul- glicliik

malarinin

kisitli olmasi,

randevu

siireglerini

takibini yapa-

mama
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Kisithlik ve Engellerin Giderilmesi i¢in Yapilabilecek Baz1 Eylemler

Gorme engelli
ayricaliklarinin
taninmast

Sinavlarda ek
siire, belletmen
ve destek hizme-
ti saglanmasi

Saglik Problemleri i¢cin Egitim ve Og- Ekonomik Psiko-sosyal
retimle Alakali Kisithliklar: Kisithliklar
Kisitliliklar: Gidermek icin | Gidermek
Gidermek i¢in i¢in
Periyodik Periyodik Sosyal ve Egitimcilere 6zel | Kapali alan Toplumun
gbrme muaye- | cildiye mu- aile destegi | egitim verilmesi | is imkanlar egitilmesi
nesi ile kirma | ayenesi ve ag1lmasi
kusurlarinin muayeneye
desteklenmesi | ulagimin
saglanmasi
Giines gozliigii | Glines krem- | Toplumun | Rehabilitasyon Egitimlerinin | Destek
kullanimi lerinin devlet | bilinglendi- | programlarinin desteklenmesi | gruplar1 ve
destegi rilmesi yaygin hale ve rehberlik psikiyatri
getirilmesi hizmetleri ile | bakim ile ak-
uygun yon- tivitelerinin
lendirmelerin | arttirilmasi
yapilmasi
Uygun mer- Uygun kapali | Okulda 6g- | Okulda kapal Tam kisithilik | Ekonomik
cekleri gozliik- | alan spor retmenlere | alan aktivite ve halinde olanlar | yeterlilik
lerin temini ve sosyal ve diger spor imkanlari ve ¢ocuklar saglanmast
aktivitelerin ¢ocuklara saglanmasi i¢in sosyal
arttirilmasi egitim destek, kapali
ve ulagilabilir | verilmesi alan aktivite-
hale getiril- leri ile egitim
mesi imkanlarinin
K arttirilmasi, ti- B
Devlet po- Kapali alan Dénemsel | Sinifta uygun yatro, sinema, Tam saglik
litikalari ile caligma psikiyatrik | oturma pozis- masa tenisi bakimiyla
engelsiz yasam | alanlarinda tarama ve | yonlari, yardimci gibi kapali yeterli toplu-
firsatlari sag- | destekleyici izlem (tablet, mercekli alan aktivite ma karisma
lanmast olunmasi gozliik vb.) destekleri imkanlarinin
. estekler1 i A
saglanmast temin edil-
mesi

Albinizmli Cocuklarda izlem ve Tedavi Prensipleri

Okiilokutanéz albinizm ile ilgili en temel bakim, ilerlemis cilt kanserlerine

ve/veya okiiler hastaliklara bagli morbidite ile mortaliteyi en aza

indirmektir. Bu, birincil dermatolojik ve oftalmolojik 6nleme, ikincil

tedavi yaklagimiyla saglanir. Albinolarda cilt kanserini 6nleme ve kontrol

etme 6nlemleri, potansiyel olarak kotii huylu aktinik cilt lezyonlarim
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belirlemek ve kanserin erken teghisine olanak saglamak i¢in tibbi

tarama programlarinin uygulanmasini ve ayrica etkili-acil psikolojik ve
dermatolojik tedavi 6nlemlerinin sunulmasini icermelidir (Marc¢on, Maia,
2019). Hastalar diizenli giines kremi (yaz ve kig dénemlerde bélgelerin
cografi 6zelliklerine gore modifiye edilerek UV-A, UV-B koruyucu, en az 50
faktor kremle kapali kiyafetler kullanmak) kullanmalari, kendi kendine cilt
muayenesine hakim olmalar1 ve 6 ila 12 aylik araliklarla cilt muayeneleri
yaptirarak lezyon taramasi ve izlemleri a¢isindan dermatolojik izleme
alinmalidir. Ciinkd, cilt kanseri, albinolarda erken 6liimiin en yaygin nedeni
olmasina ragmen, etkilenen hastalar yeterli cilt bakiminin saglanmasiyla
normal bir yagam beklentisine sahip olabilirler. Ancak, yeterli sosyo-
ekonomik seviyesi olmayan bir¢ok albinizmli hasta veya uyum saglama
problemi yasayan cocuk, giines kremlerinin gorece pahali veya gereksiz
goriilmesi nedeniyle bu koruyucu iiriinlere ulagma imkani bulamamaktadir.
Ulkemizde SGK 6demelerinin de standart bir zemine oturtulamamasi ve
gorece kisithliklar: (162 (yiizaltmigiki) TL'yi gegmeme kisitlamasi altinda,
erigkin - cocuk ayrimi yapilmamis, yaganan bélgenin giines alma durumuna
gore esnetilmemis, sahsi ihtiyaclar g6zetilmemis bir yapilandirma
icerisindedir) nedeniyle, albinolu bireyler dogrudan giines 151g1na a¢ik hale
gelmekte ya da kremlere ulagamadig; icin kapali alanlarda kisith izole bir

hayat siirmektedir.

Albino hastalarina géz anormalliklerinin tedavisi, yagsam kalitesinin (Qality
of Life) iyilestirilmesine odaklanir (Liu, Kuht, Moon, Maconachie, Thomas,
2020). Albinizm siiphesi olan ¢ocuklar yaklasik dort ila alti aylikken
kapsaml bir g6z muayenesinden ge¢melidir (Liu ve digerleri, 2020).
Muayenelerin siklig, ilk muayeneyi takip eden iki y1l boyunca alt1 ayda bir
izlenip 5 yasindan sonra da yillik muayeneler yapilabilir. Ancak hastaya
gore bu durum ozellestirilmelidir. 18 ila 20 yasina kadar, endigeye sebep
olacak ek bulgular ortaya cikmadik¢a, muayeneler her iki ila ¢ yilda bir
olacak sekilde genisletilebilir. Albinizmde yiiksek kirma kusurlar1 yaygindir
ve gozlik veya kontakt lenslerle tedavi gerektirir (Schweigert, Lunos,
Connett, Summers, 2018). Bu kirma kusurlarinda erken miidahale kritiktir
ve gelismis gorsel fonksiyon, daha saglikhi erken cocukluk ve okul dénemi
ve iyilestirilmis gorsel hizalama sonuglariyla dogrudan iligkilidir. Kirma
kusurlarini tamamen diizeltmek icin gozliikler en uygun sekilde olarak

dort ila alt1 aylikken yapilan muayenelerle cocuga recete edilir (Anderson,

Lavoie, Merrill, King, Summers, 2004). Nistagmusu olan ve sasiligin
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6n planda oldugu ¢ocuklarin diizeltme icin g6z kas1 ameliyat: olmalar1
gerekebilir (Villegas, Diaz, Emanuelli, Izquierdo, 2010). Ulkemizde standart
bir bakanlik veya dernek rehberinin heniiz olusturulmamais olmasi, bu
bireylerin g6z problemlerinin son derece degiskenlik gostermesi ve hastalig:
ilerlemis olan veya kirsal kesimdeki bireylerin goz doktorlarina (diizenli)
ulagmada gii¢litk yagamalari, standart takiplerin ve gerekli miidahalelerin

yapilmasindaki en 6nemli engellerden sayilabilirler.

Egitim 6gretimle dogrudan icli digh olmak durumundaki ¢ocuk albinizm
hastalar icin ¢ift odaklh gézliikler, teleskopik gozliikler ve az gérme
yardimcilar olarak adlandirilan ekipmanlar sosyal hayata karigsmada ve
egitim siirecinde dogrudan yardima olabilmektedir (Brady, Hecke, Culliton,
1983). Teleskopik gozliikklerin saghk kurulu raporuyla temin edilebilirligi
(dogrudan albinizm belirteci olmasa da saglik kurulu raporu/e-rapor ile 3
yilda bir, ¢cocuklarda yine saglik kurulu raporu/e-rapor ile yillik yenilenir)
ilgili mevzuatta belirtilmistir. Ancak bu durum “diizeltilmis uzak gorme
keskinligi 3/10 altinda olan ve en az bir g6z saghg: hastaliklar1 uzmani olan
3.basamak saglik kurulu raporuna” imleci ile sartlandirilmigtir (Bkz. Saglik
Uygulama Tebligi, madde 3.3.3.B). Bu gerekliligin takibi i¢in hastalarin

tam farkindaligy, diizenli g6z takiplerinin saglanmasi ve g6z hekimleri/
hastanelerin gerekli prosediirlere haiz olmalar1 gerektiginden genellikle
prosediirel aksamalar yasanmaktadir. Tam bir egitim ve sosyal yasam
hayatinin devamliligi i¢in ilgili g6z hekimlerinin albinizmli bireylerin
takibiyle alakali farkindaliklar1 arttirilmali ve bu konuda ulusal/uluslararas:
rehberler temelinde takip semalar1 olusturulmalidir. Sonucta uygun gérsel
ekipman saglanamadig takdirde bu (6zellikle kirsalda ve 3.basamak
hastanelere uzak olan) bireylerin sonraki muayenelere gelmeleri de

giicleserek bir kisir dongii ortaya cikabilmektedir.

Albinizmli cocuklarin kitap ve dokiimanlar1 hazirlanirken yiiksek kontrastli,
biyiitillmiis baskili kitaplar bu ¢ocuklar icin 6zel olarak hazirlanmalidir.
Siniflarda tahtaya gére dogru pozisyonlara getirilmesi (cam 15131n1n
karsisinda oturmamaly, 151k yansimayacak sekilde olabildigince goz
kusuruna gore yakin sekilde pozisyon edilmeli), akilli tahtalar bireysel
tabletler ile teknolojik olarak desteklenmesi ve gérsel biiyiite¢ ekipmanlar:

saglanmasi faydali olabilir. Albinizmli bireyler ve cocuklar genellikle

48
braille alfabesini 6grenmezler, ciinkii kismen gordiikleri varsayilir; bu
Ic\;aocuk ve nedenle sinavlarda belletmen ve destek ekipleri dahil edilmeli, cocuga gére
edeniyet
2022 ozellestirilerek gerekli zaman esnekligi de saglanmalidir (MacDonald,
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Kutzbach, Holleschau, Wyckoff, Summers, 2012). Rehabilitasyon siireci
olabildigince erken baslatilmalidir. Hakeza az géren ¢ocuklarin ve
yetigkinlerin, okul ile is performanslarinin iyi hale getirilmesine yardima

olan elektronik cihazlar ve uygulamalar da yayginlagmaya baglamigtir.

Albinizmli hastalarin, ailelerinin, 6gretmenlerin, genel iyilik hali takibi
yapan aile hekimlerinin ve toplumun bilgilendirilmesi de bu bireylerin
topluma kazanimlari, degersizlestirilmemesi ve firsat esitlikleri saglanmasi
acisindan ¢ok 6nemlidir (Marcon, Maia, 2019). Okula gidis gelislerde ulagim
saglayan kisilerin egitimi de bu cocuklarin potansiyel bir kaza, diisme,

arag dis1 trafik kazasi vb. olumsuz durumlar1 yagamamalar icin son derece
6nemlidir. S6z gelimi, uygun géz muayeneleri saglanmayan, teleskopik ve
diger az gormeyi destekleyici ekipmanlari yeterli olmayan bu bireyler hem
trafikte hem sosyal hayatta potansiyel 6nlenebilir kaza ve istenmeyen
olaylar acisindan risk altindadur. Ayrica egitimcilerin bu ¢ocuklarin
durumlarinin farkinda olmasi hem egitimlerini bireysel olarak iyilestirecek
ve ileri yasamlarinda hayat kalitelerini arttiracak hem de okul ¢caginda
olabilecek dislanma, asagilanma, dalga gecilme, zorbalik benzeri durumlara
maruz kalmalari azaltilarak cocuk oyun aktivitelerine ve i¢ mekan spor
programlarina dahil edilerek 6zgiivenlerinin arttirilmas: takip eden
donemdeki bir¢ok psiko-sosyal kisithliklarini olabildigince azaltacaktir. Bu
nedenle bu bireylerin toplumsal ve sosyal desteklenmeleri, ekonomik katk:

saglanmasi ve uygun saglik hizmetlerine ulagsimlari saglanmalidir.

Albino Cocuklarin/Bireylerin Engellilikleri/Kisitliliklar1 ve Potansiyel
ikincil Problemleri

Sendromik olmayan albinizmli popiilasyonun yasam beklentisi dogrudan
genel popiilasyonunkine eg deger gériilmelidir (Marcon, Maia, 2019). Ancak
bu bireylerde uygun 6nlemler alinmadiginda, cilt kanserine bagli 6lim riski
artar ve yagam beklentisi belirgin kisalir (Federico, Krishnamurthy, 2021).
Bu risk, belirli bir cografi alandaki géreceli giinese maruz kalma miktarina
ve belirli sosyoekonomik sorunlara bagh olarak degisir. Sosyoekonomik
kisithliklarin basinda giines kremine kisith erisim; giinesten korunma
onlemleri hakkinda sinirh egitim, giyimle alakali kiiltiirel farkliliklar;
izlemlere ve kanser taramasi icin saglik uzmanlarina sinirh erigim, ge¢

tan1 ve tedavide gecikmeyle ortaya cikmaktadir. Sonucta da bu bireyler

ya giines 15131na maruz kalarak son derece kansere acik hale gelmekte ve
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yasam siirelerini kisaltmakta ya da ice kapanik, izole, tedrici bir hayat
siirmek zorunda kalarak toplumun diginda kalabilmektedirler (Federico,
Krishnamurthy, 2021; Lund, Gaigher, 2002). Ustelik, izolasyon-egitimsizlik-
uygun is bulamama-ekonomik kisitlilik-dogru ekipman ve tedavilere
ulasamama gibi degiskenler tiimiiyle iligkili olduklarindan bir kisir dongiiye

girip kapali bir hayat yasamak durumunda kalmaktadirlar.

Albinolar, genel popiilasyona kiyasla normal zekaya sahiptir (Kutzbach

ve digerleri, 2008). Ancak gorsel olgunlagsmadaki gecikme zamaninda ele
alinmazsa ve desteklenmezse dogrudan 6grenme giicliigiine yol acabilir.
Ogretmenlerin ve diger egitimcilerin yeterli bilgiye sahip olmamalar,
cocuklarin Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) ve
rehabilitasyon programlarina erigim giicliikleri olmasi hem egitim siirecinde
hem de sinav donemlerinde diger bireylere nazaran 6nemli engeller
yasamalarina sebep olmaktadir. G6rme kisithliklar1 ayrica bu bireylerin,
sokakta ve sosyal yagamda cesitli kazalara karigsabilmeleri ihtimalini
arttirmaktadir. Engelsiz bir toplum yaratilmas: amaciyla caligmalar
yiiriitiilse de yaya gecisleri, gérme engelli rehberleri ve bircok yetersizlik bu
bireyleri dogrudan etkileyebilmektedir. Bireysel ara¢ kullanmalar: kisithdir,
toplu tagima vb. tabelalar1 gérmeleri giictiir. Yoldan karsiya gecerken gelen
arac1 tanima ve saptama mesafeleri son derece kisithdir. Refleks siireleri
gorece gecikir ve tiim bu kisithiliklar temelinde yiitksek orandaki bu gérme

yetersizligi 6nemli engel ve kisitliliklara sebebiyet vermektedir.

Cografi konumdan bagimsiz olarak, albinizmli hastalar kendilerini
damgalanmis ve izole edilmis hissedebilirler (Borile; Lund, Gaigher,

2002). Albinizm farkindaliginm arttirma girisimleri, diinyanin her yerinde,
iilke fark etmeksizin son derece 6nemlidir (Ero, Muscati, Boulanger,
Annamanthadoo, 2019). Hastalarin yagam kalitesi, egitim destekleri,

saglik hizmetlerine kolaylagtirilmig erigim, aile, psikososyal destek ve
yeterli bilgilendirme rehberlik ile belirgin sekilde iyilegtirilebilir. Ancak
o6zellikle erken cocuklukta akranlarinca dislanmakta, okul caginda zorbaliga
maruz kalabilmekte, oyunlara dahil olmakta zorlandiklar icin diglanmis
hissedebilmekte ve 6zgiivensizlik-yetersizlik hisleriyle birlikte daha
problemli bir ergenlik donemine yatkin olmaktadirlar (Lund, Gaigher,
2002). Acik alan aktivitelerine katilimlarinin kisith olmasi veya giineg
kremi ve saglik bakimina ulagamadiklari i¢in imkéansiz hale gelmesi, sosyal
aktivitelerden izole tekil bir hayat siirmeye itebilmektedir. Yine uygun
gorme ekipmanlarinin olmamasi, ev disinda korku hissetmelerine, anksiyete

ataklar1 yagayabilmelerine, daha ¢cekingen, meslek hayatindan ka¢inan, izole
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okuma zorlugu

Sosyal izolasyon

Damgalanma,
zorbalik ve diglanma

Sekil 1. Albinizm ve komorbiditelerin yasam déngiist Gizerine etkisi

bir yagsam siirmeye sebep olmaktadir (Altinbay, 2020). Sonucta bu bireyler
ve cocuklar genellikle sosyal engelleri ve gériiniigleri nedeniyle damgalanmisg
hissedebilen veya imkansizliklar nedeniyle kapali alanlara hapsolmus

sekilde yasayan ice doniik bir yasam tarzina siiritkklenmektedirler.

Albinizmli olgularin problemleri, uygun destek sistemleri kurulmazsa ve
potansiyel engeller kaldirilmazsa bir kisir dongii halini alabilmektedir
(Sekil 1). Temelde yatan saglik problemleri ve engeller (6zellikle de uygun
saglik bakim ve hizmetlerine ulagamazlarsa) dogrudan sosyal hayatlarim ve
egitim hayatlarini etkilemektedir. Sonucta ortaya ¢ikan egitim kisithliklar
ve psiko-sosyal yetersizlikler de erigkin yasta is ve caligma imkanlarina
ulagmayi kisitlayip ekonomik problemlere sebep olmaktadir. Hakeza,
ekonomik yetersizlik ve ilerleyen saglik problemleri de siireci iyice kisir
dongiiye sokmakta, bireylerin bagimsiz hareketlerini dahi kisitlayarak
temel saglik hizmetlerine ulagmada giicliik, sosyal hayata karisamama,

psiko-sosyal problemler, yetersiz yasam olanaklari ile ciddi bir engellilik
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siirecine sokmaktadir. Bu siirecin her asamasi ¢esitli uygulamalarla terse
cevrilebilmektedir ve problemler miimkiin oldugunca en aza indirilerek
bu ¢ocuk ve bireylerin en uygun gelisim ve imkanlar saglanarak topluma

kazandirilmasi miimkiin olmaktadir (Ero ve digerleri, 2019).

Albinizm ve Hukuki Problemler

Albinizmli bireylerin yagadig: hukuki problemler incelenirken 6ncelikle
mevzuattaki giincel durum ortaya konulmustur. Ardindan, albinizmli
bireylerin yasadig: problemler ve bunlara mevzuatin getirdigi ¢6ziimler
konu edilmistir. Yukarida belirtildigi gibi ulusal epidemiyolojik calismalarin
yok denecek kadar az olmasi nedeniyle albinizmin niifusa oran1 hakkinda
kesin bir yorum yapilamamaktadir. Beklenen de daha biiyiik bir oran
oldugu diisiinaldigiinde ilgili mevzuattaki diizenlemelerin yetersiz oldugu
disiiniilerek son olarak de lege feranda / olmasi gereken hukuk bakimindan
goriislerimiz ortaya konmusgtur. Albinizmli bireylerin 6zellikle komorbid
hastaliklar ile engellilik durumlarinin degismesi sebebiyle uluslararasi ve

ulusal engelli mevzuatindaki diizenlemelere yer verilmistir.

Mevzuatin Giincel Durumu ve Diigiitndiirdiikleri

Albinizmli bireylerin sosyal hayata katilimlarindaki engeller albinizm
tiirlerine gore ve pigment oranina gore farklilik arz etmektedir. Fakat

30692 sayili ve 20 Subat 2019 tarihli Resmi Gazete’de yayinlanan “Erigkinler
Icin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik” Ek-2 “Eriskinler I¢in
Engelli Saghk Kurulu Raporlari Engel Oranlari Alan Kilavuzu” Deri hastaliklar:
bolimiinde Albinizm %20 oraninda engellilik olarak nitelendirilmistir. Ancak

bu sadece 18 yasindan biiyiik bireyler icin gecerli bir engellilik oranidur.

Uygulamada COZGER olarak bilinen 30692 say1 ve 20 Subat 2019 tarihinde
yaymlanan “Cocuklar Icin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yonetmelik” ve ekinde albinizm ayr1 bir 6zel gereksinim sebebi olarak
tanimlanmamaktadir. Fakat mezkir yonetmelik ekinde, ‘Makiiler hipoplazi
ile birlikte seyreden albinizm’ C2 seviyesinde agir gorme kaybi olarak
nitelendirilmis ve ‘tamidan itibaren belirgin 6zel gereksinimi vardir’ (BOGV)
ve en az 1 yillik rapor verilebilir olarak nitelendirilmistir. Ayrica COZGER
veren uzman bu raporun siiresini diledigi gibi kararlagtirabilir. Albinizm
ile komorbid hastalik durumlarinda ayrica engel tiirlerine gére engellilik

oranlar: degisebilmektedir. Ancak tam olarak belirlenmis ulusal saghk
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rehberlerinin olmamasi ilgili uzmanlarin karar alma siireclerinde potansiyel
farkliliklara sebep olabilmektedir ve miimkiin oldugunca bakanlik/dernek

rehberleriyle standardizasyon saglanmalidir.

Albinizm ifadesi 6599 sayil “Tiirk Silahli Kuvvetleri, Jandarma Genel
Komutanhg ve Sahil Giivenlik Komutanhg Saghk Yetenegi Yonetmeligi”
Hastaliklar Listesi Ekinde askerlige elverigli olmayan hastalik olarak
belirlenmisgtir.

Ote yandan 8 Subat 2022 tarihinde 31744 Miikerrer sayili Resmi Gazete
ile “Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk Uygulama Tebligi” 4.2.39 sayili baghikta
yapilan degisiklikle UVA ve UVB kremlerinin belli bir meblaga kadar SGK
tarafindan karsilanabilecegi ifade edilmistir.

“4.2.39- Kseroderma Pigmentosum (Ek ibare:RG-8/2/2022-31744
Miikerrer)(87) ve Albinizm (okiilokiitanoéz) tedavisinde giinesten
koruyucu kremlerin kullanim ilkeleri

(1) Kseroderma pigmentosum (Ek ibare: RG-8/2/2022-31744 Miikerrer)
(87) ve albinizm (okiilokiitanéz) tedavisinde kullamlan giinesten koruyucu
kremlerin bedelleri aylik 162 (yiizaltmisiki) TL’yi gecmemek kaydiyla
saghk kurulu raporu, recete ve faturaya dayamlarak saghk sosyal giivenlik

merkezleri tarafindan sahis bazinda édenir.

(2) Bu kremler, iiciincii basamak saghk kurumlarinda diizenlenen en az
bir cilt hastaliklar1 uzman hekiminin bulundugu saghk kurulu raporuna
dayanilarak, tiim saglhk kurum/kuruluglarinda cilt hastaliklart uzman

hekimlerince en fazla ii¢ aylik dozda regete edilebilir.

(3) Bu kremler, UVA ve UVB iginlarinin her ikisini de etkin sekilde bloke
eden, SPF en az 30 olan, fiziksel (¢inko oksit veya titanyum dioksit iceren)
ve/veya kombine filtre iceren ozeliklerde olmalidir.”

Albinizmin gegici veya kalic1 bir tedavisi heniiz bulunmamaktadir. Fakat
ilgili diizenleme degerlendirildiginde, albinizmli bireylerin toplu tasima
kullanim sorunlari, giines 1s1g1na maruz kalmadaki problemleri, teleskopik
gozlige ulagima iligkin sorunlar incelendiginde her ii¢ ayda bir recete icin
hastane ziyaretinin zorunlu tutulmasi yersiz gorilmistiir. Bunun yerine
saglik kurulu raporu ile 6zellikle de giines kremlerinin hastane ziyareti
gerekmeden dogrudan eczaneden temin etme imkanini verilmesi daha
yerinde olur. Ayrica kremlerin fiyatinin hizla yitkselmesi kargisinda devlet

desteginin fatura degerinin belli bir oran1 yerine sabit bir miktar olmasi da

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
Uzerine Degerlendirme



fiyat giincellemeleri yapilana kadar olusacak magduriyetlere sebep olabilir.
Bu sebeple sabit fiyat yerine kremlerin bedelinin belli bir yiizdesinin
kargilanmasi isabetli olur. Kald1 ki, giines 15181n1n siddetinin ve siiresinin
farkli oldugu yerlerin (Adana ve Artvin gibi), farkl cilt yiizeyi olan farkl
yas ve kilodaki kisilerin ayn1 kefeye konmasi (SGK iist limiti sebebiyle),
dolayisiyla raporu diizenleyen hekime daha fazla takdir yetkisi taninmasi

isabetli olurdu.

Yine Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK), Saglik Uygulama Tebligi madde 3.3.3.B
uyarinca teleskopik gozliikler de SGK kademeli ve 6zel sartlar dahilinde SGK

6demelerine dahil edilmeye baglanmigtir.
“3.3.3.B - Teleskopik gozliik

(1) Konjenital nedenlere, kalitsal hastaliklara, yaralanmalara, seker
hastaligina, glokoma, katarakta ve yaslanmaya bagh goz bozuklugu olan
ve iyi géren gozde diizeltilmis uzak gérme keskinligi 3/10 ve altinda olan
hastalarda iigtincii basamak saglhk hizmeti sunucularinca diizenlenen ve
en az bir goz saghg ve hastaliklar1 uzmanimn yer aldigi saghk kurulu
raporuna/e-rapora dayamlarak bedelleri Kurumca karsilanar.

(2) Saglk kurulu raporunda/e-raporda zeminde yatan géz hastaligi ve bu
hastaliga bagh olarak “gorme islevlerindeki bozulma”, “uzak”, “yakin”,
“uzak-yakin” ifadesi olmas, biiyiitme giicii (x, diyoptri olarak), fiks fokiis
veya fokusable (fokiislenebilme) olma durumu ve niteligi (prizmatik,

galileon veya keplerin) belirtilmelidir.

(3) Teleskopik gizliikler saghk kurulu raporuyla/e-raporla 3 yilda
bir yenilenir. Ancak, gerekliliginin saghk kurulu raporuyla/e-raporla

belirtilmesi sartiyla, cocuklarda bu siire 1 yil olarak uygulanir.

(4) Saghk kurulu raporu/e-rapor ile gerekli giriilen hallerde, yakin gérme
bozuklugu olan hastalara tek veya iki gz icin kapak kep recete edilebilir.

”

Bu kisiler icin ayrica yakin teleskopik gozliik bedeli Kurumca karsilanmaz.”

Tiirkiye’de 5378 sayil1 ve 01.07.2005 tarihli “Engelliler Hakkindaki

Kanun” albinizmli bireyler icin ayr1 bir 6nem arz etmektedir. Nitekim bu
kanunla dogrudan ve dolayli ayrimcilik yasaklanmigtir. Ayrica bu kanunda
engellilere bir takim haklar saglanmistir (Bu konuda detayl hak listesi

54 .. -

icin bkz.Citil, Ugiincii, 2018). Ozellikle engellilere ayrimcilik yasag, egitim
lc\;azcduel;i‘; o ogretimde firsat esitligi saglanmasi, habilitasyon ve rehabilitasyon i¢in
2022 merkezler 6ngoriilmesi, istihdam icin pozitif ayrimalik 6ngériillmesi 6nemli
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kazanimlar arasindadir. Ote yandan madde 2’de tanimlanan dogrudan veya
dolayli ayrimailik yapanlar icin Tiirk Ceza Kanunu madde 122 geregince
“Nefret ve Ayrimalik” baghikh maddede diger sartlarin varlhig: halinde ceza
verilebilir. Ancak ilgili maddede ayrica nefret saiki aranmasi sebebiyle cogu
dolayli ayrimailik davranigini gerceklestiren kisi icin su¢ olugsmayacaktir. Bu
sebeple Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Komitesi TCK m. 122’de bulunan
nefret saikinin mevzuattan ¢ikarilmasi gerektigi tavsiyesinde bulunmustur
(Turkey Report, 2019). Ancak cezai yaptirim yaninda 6701 sayih “Tiirkiye
Insan Haklar ve Esitlik Kurumu Kanunu” madde 25 uyarinca bu ayrimciliklar
yapanlar (kamu kurum kuruluslari, kamu kurumu niteligindeki meslek
kuruluglari, gercek kisiler ve 6zel hukuk tiizel kigileri) icin idari para
cezasina hitkmedilebilir.

Anayasa madde 90 fikra 5 geregince usuliince yiiriirlige girmis temel hak
ve ozgiirlikklere iligkin uluslararasi antlagmalar normlar hiyerarsisinde
kanunlardan iistiindiir. Bu sebeple 27288 ve 14.07.2009 tarihli Resmi
Gazete’de yayinlanan “BM Engelli Haklarina iliskin Sozlesme”, 28.09.2009
tarihinde yiirirliige girmistir. Ayrica Tiirkiye, “BM Engelli Haklarina Iliskin
Ek Ihtiyari Protokolii” de imzalamis ve resmi Tiirk¢e ¢eviri, 10 Subat 2015
tarih ve 29263 sayili Resmi Gazete’de yayimlanmistir. Tiirkiye’nin cekincesi
sadece Kibris’in tamaminin Kibris Cumhuriyeti ad1 altinda Giiney Kibris
Rum Y6netimi'nin muhatap bulunmasina ve uluslararasi s6zlesmelerdeki
durumuna iligkindir. Onun disinda engelli haklarina iligkin hicbir ¢ekincesi
bulunmamaktadir.

Taraf oldugumuz s6zlesmeye gore anayasamizda korunan temel hak

ve hiirriyetlerin yaninda 6zellikle, egitim, saglik, habilitasyon ve
rehabilitasyon, yeterli yasam standardi ve sosyal korunma, kiiltiirel

yasama, dinlenme, bos zaman aktivitelerine ve spor faaliyetlerine katilim
konusunda taraf iilkelere yiukimlilikler yiiklemektedir. Bu baglamda
engelli cocuklarin 6zel egitimlerinin yaninda, normal okula devam edenlerin
de diger ¢ocuklarla esit seviyede muameleye tabi olmasinin temin edilmesi
gerekmektedir.

Tiirkiye ve Diinyada Albinizmli Bireylerin Hukuk Alanindaki
Yasadiklar1 Sorunlar

Albinizmli bireylerin ¢ogu fiziksel olarak ihtiya¢ duyduklari koruyucu ve

yardima ekipmanlar ile sosyal hayatta yasamlarim siirdiirebilmektedirler.
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Bunlar derilerindeki hassasiyet sebebiyle kullanacaklar1 UV koruma

6zelligi olan kiyafetler, acikta kalan bolgeler i¢cin UV korumali kremler ve
gozlerini korumak i¢in giines gozliikleridir. Ayrica albinizmli bireylerin az
gorme sorunlari sebebiyle teleskopik gézliik, taginabilir diirbiin ve optik
olarak yakinlagtirma yapabilen kameralardir. Cogu albinizmli birey telefon
kamerasinmi kullanarak tabelalari, uyari isaretlerini ve otobiis numarasi gibi
bilgi yazilarin1 okumaya calistiklarini ifade etmektedirler. Dolayisiyla sosyal
devletin bir geregi olarak, bireylerin bu fiziksel ihtiyaglarinin karsilanmasi
gerekmektedir. Bu sebeple bu alanda devlet desteginin saglanmasi son

derece 6nem arz etmektedir.

Albinizmli bireylerin bu fiziksel ihtiyac¢larinin yaninda karsilastiklar:

bir diger problem, yeterli bilgi veren dokiimanin, kolay erigilebilir

sekilde saglanmamig olmasidir. Albinizimle ilgili bilgilendirme

yapilirken dikkatli bir dil kullamilmalidir. Zira Finlandiya’da albinizim
bilgilendirme ¢aligmasinin ardindan yapilan ankette bilgilendirilen
kisilerin albinizmin sadece Tanzanya’daki bir sorun olduguna dair yanhs
algilar1 oldugu gézlenmistir (Ero ve digerleri, 2019). Bilgi eksikligi tiim
toplumda bulunabileceginden, 6zellikle albinizmli bireylerle daha fazla
iletisimde olan géz hastaliklar1 uzmani ile dermatoloji uzmanlarinin ayrica
bilgilendirilmesi yerinde olur. Keza yaptigimiz gifahi goriismelerde hem goz
hastaliklar1 uzmanlarinin hem de dermatoloji uzmanlarinin SGK’nin 6deme
degiskenleri, miktarlari, 6demelerin neyi kapsadig: sinirlar1 konusunda bilgi
eksigi oldugu gozlemlenmistir. Ote yandan, her engelli anne babasina olmas1
gerektigi gibi, albinizmli bireylere de dogustan itibaren sahip oldugu haklar
ile ilgili brogiirler ve bilgi videolarini iceren cd veya linkler saglanmalidir.
Keza albinizmli bireylerin ailelerinin kargilagtig1 en biiyiik problemin

bu oldugu ifade edilmektedir (Unal, Arslan, 2021). Albinizmli bireylerin
gittigi devlet ve 6zel okullarda yonetici kadro ve ilgili 6gretmenlerin de
bilgilendirilmesi saglanmalidir. Bunun icin saglik sistemi ile entegre
otomatik bilgilendirme sistemleri kurulmasi yerinde olur. Engelli danigma
birimlerinin etkinligi artirilmalidir. Nitekim haklar1 konusundaki bilgi
eksikligi albinizmli bireyleri hakka hi¢ ulasamama kisir dongiisiine
sokmaktadir. Albinizmli bireylerin ve ailelerinin %93’ tan1 siirecinden

sonra habilitasyon hizmetlerine iligkin bilgilendirmenin yetersiz oldugunu

56 ifade etmektedir (Unal, Arslan, 2021).
Ic\;ﬂczscduel;i‘;/ Z . Bilgi eksikliginin veya batil inan¢larin yaygin oldugu yerlerde albinizmli
2022 bireylere yapilan davranislar akil almaz boyutlara ulagmaktadir. Diinyadaki
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albinizm ve hukuk caligmalar1 incelendiginde 6nemli bir kisminin
Tanzanya’da ve Sahra Alt1 Afrika iilkelerinde yagsanan vahsi toplumsal
tutumlarla iligkili oldugu gériilmektedir (Cruz-Inigo, Ladizinski, Sethi,
2011; Kajiru, Nyimbi, 2020; Kayupayupa, 2016; Mswela, 2013; Nkrumabh,
2019; Ojilere, Saleh, 2019). Tanzanya ve Dogu Afrika’da baz1 bélgelerde
kara biiyii, zenginlesme, sans getirmesi gibi sebeplerle albinizmli bireylerin
kaninin i¢ilmesi, viicut organlarinin kullanilmasi vb. eylemler yapilmaktadir.
2006-2014 tarihleri arasinda 76 albinizmli bireyin 6ldiiraldigii, 100
albinizmli bireyin taslandigi, dévildigii, yaralandigi, kovalandig: ve
yakildigs tespit edilmigtir (Kisanga, Mbonile, 2016). Albinizmli bireylerin
oldiarilme sebepleri %80’den fazla olarak bu sebepler gésterilmektedir
(Kisanga, Mbonile, 2016). 2014’ten beri Tanzanya’da albinizmli bireylere
iligkin tutumlarda iyilesme olsa da bu sefer Malavi Cumhuriyeti’'nde patlak
verdigi ve 2014’ten 2019’a 26 6limiin, 39 mezar bozmanin ve yiizden

fazla saldirinin gerceklestigi bildirilmistir (Ero ve digerleri, 2019). Acik¢a
albinizmli bireylerin yasamlarini tehdit eden bu batil ve yanlis inanglara
iligkin bilgilendirme yapilmasi gerekmektedir. Bu davranislarin gercek
olmadig1 bunun sadece bir pigment iiretmeye iligkin hastalik oldugu
bildirilmelidir. Bu tiir davranislarin kisith bir bélgede oldugu ayrica ifade
edilmelidir. Zira orada yasayan ailelerin korkularim diger albinizmli
bireylerin aileleri ve kendileri de yagamaktadir (Unal, Arslan, 2021). HIV/
AIDS’li sahislarin, 6zellikle Hindistan’da albinizmli kadinla cinsel iligkiye
girerse hastaliktan kurtulacagina dair inanc yiiziinden tecaviizlerin ve
HIV/AIDS’li albinizmli bireylerin sayisinin arttig: gézlemlenmistir (Ero ve
digerleri, 2019).

Tanzanya, Tirkiye’'nin de taraf oldugu bir¢ok uluslararasi sézlesmeye
taraftir. Hukuklarinda bagka birisini 6ldiirmek yasaktir ve agir cezasi
mevcuttur (Kajiru, Nyimbi, 2020). Fakat yine de bu tiir davramiglarin
yasanmasinin sebebi kanunlarin degil, toplumdaki bilgi eksiginden
kaynaklanmaktadir. Tirkiye’de de ayni sekilde durumlarin 6niine gegilmesi
icin bilgilendirme yapilmasi ve albinizmli bireylerin ve bityiiniin icerdigi
filmlerin yasaklanmasi yerinde olur. Keza Tanzanya’daki su¢larin bir
bélimiiniin iilkede yayinlanan filmlerden ve edebi eserlerden etkilendigi
bildirilmistir (Kajiru, Nyimbi, 2020).

Bilgi eksiginden kaynaklanan diger bir problem ise manevi olarak
dislanmalara iligkindir. Keza albinizmli bireylerin %60’1n1n goriinisit

sebebiyle alay edildigi, %57’sinin rahatsiz edici bakiglara maruz kaldigs,
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%37’sinin akran zorbaligina maruz kaldigi, %30’unun albinizmin normale
gore bir avantaj sagladigina inandig bildirilmistir (Unal, Arslan, 2021).
Dislanmaya iligkin albinizmin bulasici oldugu, albinizmli bireylerin
normal fiziksel ve zihni faaliyetleri gerceklestiremeyeceklerine dair yanlhs
inanclarin oldugu tespit edilmistir (Ero ve digerleri, 2019).

Albinizmli Bireylerin Yasadig1 Sorunlara Mer’i Mevzuatin Coziimleri

Albinizmli bireylerin yasadig1 sorunlar ifade edilenlerle sinirl olmasa dahi
¢ ana baglik altinda toplanabilmektedir. Temel yasam islemlerine yardimc1
ekipmanlarin yeterince karsilanmamasi, ugradiklar1 maddi ve manevi
zararlar, bilgi ve bilgilendirme eksiklikleri ile pozitif ayrimclik yerine

dislanmaya maruz kalmalaridur.

Oncelikle albinizmli bireylerin gorme sorunlarindan SGK tarafindan sadece
teleskopik gozliik olarak 2021 yilinda 1221 TL'lik ¢ift cam ihtiyacinin
karsilandig: diger ihtiya¢ duyduklari biryiiteg, elektronik biiyiite¢ ve ekran
bityiitme gibi yazilimlarin karsilanmadig bilgisi resmi olarak elde edilmistir
(Unal, Arslan, 2021). Ayrica albinizmli bireylerin giinesten korunma
ekipmanlari olan giines kremlerine iligkin sinirlamalar da yerinde degildir.
Bu konuda Tiirkiye’de yasayan engelli bireylerin BM Engelli Haklarina
fliskin S6zlesme’ye aykir1 tutumlara karg1 Engelli Haklar1 Komitesine
bagvurmasinin miimkin oldugu ifade edilmelidir. Fakat buraya bagvurmak
icin i¢ hukuk yollar tiikketilmelidir. Bu baglamda 6ncelikle Saglikta
Uygulama Tebligi’nde kanunda ve i¢ hukuka dahil olmus sézlesmede
olmayan sinirlamalarin iptali icin dava acilabilir. Tebligdeki biitiin
maddenin degil sadece sinirlayic nitelikte olan kisimlarin iptali istenebilir.
Tiirkiye Albinizm Dernegi gibi dernekler de hukuki menfaatleri oldugu
gerekeesiyle bu davalar: acabilirler. Yeterli sonucu alamazlar ise Anayasa
Mahkemesi'ne Bireysel Bagvuru ile hak ihlali yasadiklar: konuda tazminat
talebinde bulunabilirler. Bundan sonra i¢ hukuk yolu titketildigi i¢cin Engelli
Haklar1 Komitesi’'ne basgvuru yapabilirler.

Giines gozligii, UV korumal kiyafetler gibi hi¢ karsilanmayan ve mevzuatta
diizenlemesi olmayan koruyucu ekipmanlar i¢in SGK’'nin destek ve karsilama
talebinin reddi halinde Engelliler Hakkinda Kanun ve BMEHS’e aykir1 olarak

karsilamadigi iddiasinda bulunularak tam yargi davas: agilabilir.

Albinizmli bireyler ugradiklari fiziksel saldirilar ile hakaretler i¢in
6ncelikle kasten yaralama, hakaret gibi ceza davalar1 ve maddi manevi
tazminat davalar1 acarak ilgili kisilerin cezalandirilmasi ve onlardan
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tazminat alinmasini saglayabilirler. Bunun disinda ayrimcilik yapan
kisiler, kurumlar veya sirketler icin TCK m. 122’de bulunan nefret

sucu kapsaminda ayrimalik yapildig: iddiasiyla cezalandirilmalar: talep
edilebilir. Bunun diginda Tiirkiye insan Haklar1 ve Esitlik Kanunu uyarinca
ise almada, ekonomik ve diger islemlerde ayrimcilik yapan kigilere idari
para cezas1 verilmesi i¢in Tiirkiye Insan Haklar ve Esitlik Kurumu’na
bagvuruda bulunabilir. Ozellikle ilgili kanunda ispat yiikii m. 21 geregi
ayrimcilik yapan kisiye yiiklenerek ayrimcilik yapmadiginin ispat edilmesi
gerekmektedir. Hukuk teknigi acisindan yerinde olmayan bu ispat yiikiiniin
yer degisikligi zayifin korunmasi baglaminda degerlendirilerek kisileri
dikkatli davranmaya sevk etmelidir.

Ekonomik yoksunluk icinde bulunan engel oran1 %50’den fazla ise
engelliler ve aileleri 26244 sayili ve 30.07.2006 tarihli Resmi Gazete’de
yayimlanan “Bakima Muhtag¢ Engellilerin Tespiti ve Bakim Hizmeti Esaslarimn
Belirlenmesine Iliskin Yonetmelik” uyarinca net asgari iicretin 2/3’i kadar
evde bakim iicreti alabilmektedirler. Ayrica engel oranina gore engelli aylig:
ve muhtag aylig1 alabilmektedirler. Bu konuda merkezi ve kirsal hareket
planlar1 olusturularak (ilgili valilik ve kaymakamliklarca) bu bireylerin
tespiti ve gerekli destek siireclerinin baslamasi saglanmalidir. Ciinkii

cogu ekonomik kisith bireyin aksine, bu bireyler dogrudan kaymakamlik
bagvurusu, evrak siireclerinin takibi ve gerekli hizmetlere ulagmalarda ciddi
kisitliliklar yagsamaktadirlar.

Istihdama iligkin olarak 50 veya daha fazla is¢i caligtiran 6zel sektor is
yerleri ise %3 oraninda engelli isci (4857 sayili is Kanunu 30. maddesi
uyarinca) ve memur sayisinin %3’ii (Engelli Kamu Personel Se¢me Sinavi

ve Engellilerin Devlet Memurluguna Alinmalar1 Hakkinda Yénetmelik m.

10 uyarinca) kadar engelli memur ¢calistirmak zorundadirlar. Albinizmli
bireyler de istihdam icin bu ayricaliklardan yararlanabilirler. Ancak engel
oraninin %40 ve iizeri olmasi gerektigi unutulmamalidir. Ayrica bu bireyler
icin 6zel mesleki egitim programlari ile pozitif desteklenme siireclerinin
saglanmasi, ekonomik ve kigisel bagimsizliklarini kazanabilmeleriyle 6nemli

sosyal getiriler saglayacaktir.

Egitime iligkin olarak engelli bireylerin 6zellikle gérme engelli bireylerin
OSYM sinavlarindan faydalanacag: haklar bulunmaktadir. 31772 sayih
8.3.2022 sayili Resmi Gazete’de yayinlanan “Ulusal Mevzuat Uluslararasi
Mevzuat Engelli Bireylere Yonelik Stnav Uygulamalarinda ve Engelli

Kontenjamnda Aranacak Saghk Sartlarina Dair Yonetmelik” uyarinca engelli

Albinizm Temelinde Engelli/Kisitli Cocuklarin Sosyal ve Hukuki Problemleri
Uzerine Degerlendirme



60

Cocuk ve
Medeniyet
2022

salonlarinda sinava girilebilmektedir. Ayni zamanda 573 sayili “Ozel Egitim
Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname” ile engel durumuna uygun sinavlara
girebilecegi, ihtiyaglarinin bakanlik¢a karsilanacag: hitkme baglanmigtar.
Bu baglamda biiyiitec, tablet gibi ihtiyaclarinin bakanlik¢a karsilanmas:
gerekmektedir. Yine 27672 sayili ve 14.08.2010 tarihli Resmi Gazete’de
yayimlanan “Yiiksek Ogretim Kurumlar: Engelliler Danisma ve Koordinasyon
Yonetmeligi” uyarinca ilgili yitksek 6gretim kurumlari, yitksek 6gretim
hayatlari boyunca sinav ve derslerde gerekli siire, materyal ve yardima

personel destegi saglamakla yiukimlidiir.

Olmasi Gereken Hukuk Baglamindaki Elestiriler

Mevzuat incelendiginde albinizmli bireylerin ihtiyac¢larim kargilayacak
sekilde destegin yeterince verilmedigi, iist normlarda olmayan
siirlamalarin Tipta Uygulama Tebligi'nde yer aldig: gorilmektedir. Bu
siirlamalar daha makul seviye ve esnek yapiya déniistiiriilmelidir. Kald: ki,
karsilanmasi gereken giines gozligii, UV korumal kiyafet (cografi bolgeler

g6z oniine alinarak) gibi ihtiyaclarin da Teblig'de yer almasi uygundur.

Mevzuatimizda eksiklikler olsa dahi, hem taraf oldugumuz uluslararas:
sozlesmelerin i¢ hukukumuzda dogrudan uygulama imkani, hem de kanun
seviyesindeki mevzuatta yer alan ilkeler incelendiginde albinizmli/engelli
bireylere verilen haklarin yerinde oldugu tespit edilmistir. Ancak sorun

bu haklarin albinizmli bireyler tarafindan bilinirligi, uygulayicilarin
kurallardan haberdar olmamasi karsisinda temel eksikligin bilgilendirme
eksikligi oldugu anlagilmaktadir. Kald: ki bu eksiklik sadece albinizm, degil
bircok engellilik statiisiindeki hastalikta mevcuttur. Bu sebeple iillkemizdeki
ilgili kurumlarin basta Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Saglik Bakanlhg,
Sosyal Giivenlik Kurumu, Milli Egitim Bakanlig: ve tegkilati ile Tirkiye
Insan Haklan ve Esitlik Kurumu, Yitksek Ogretim Kurulu Engelli Ogrenciler
Komisyonu, OSYM Engelli Ogrenciler Danisma ve Koordinasyon Birimi'nin
dahil oldugu bilgilendirme ¢aligmalar1 yapilmas: gerekmektedir. Ozellikle
albinizmli bireylerin sik karsilastig1 sorunlarin tespiti icin anket ¢aligmalar:
yapilmali, ardindan buna iligkin bilgilendirme zorunlulugu mevzuatta

yer edinmelidir. Albinizm tanisi alan bireylerin Saglik Bakanligi’'ndaki
sistemlerden tespiti ile ailelerine ve kendilerine 6nceden hazirlanmig
bilgilendirme materyalleri olusturulmalidir. Ayrica Engelli Haklar1
Komitesinin 2019 tarihli son Tiirkiye raporu incelendiginde, 6zelikle

albinizmli bireyleri kapsayacak tavsiyeleri sunlardir:

Bahadir M. Samur, Alperen Polat, Mehmet Canpolat



61

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Yerel ve ulusal diizeyde engelli haklarina iliskin seffaf politikalar
gelistirmek,

Engellilik alaninda yapilan ¢caligmalarin sonuglarinin incelendigi

organizasyonlar olusturmak,

Engellilere i¢in yeterli maddi destek mekanizmalarinin gelistirilmesi,
Ayrimalik sucundan nefret saikinin kaldirilmasz,

Ozel engellilik tiirlerine 6zgii politikalar gelistirmesi,

Engelli cocuklarin hak ihlallerini kolayca ifade edebilecekleri ve ciddiye

alindiklar1 mekanizmalar gelisgtirilmesi,
Erken ¢ocukluk dénemi gelisim planlarinin yapilmasi,

Saglik uzmanlari ve personeli, engelli hizmeti saglayicilar: icin bilgi
dokiimanlar1 hazirlanmasi,

Egitim, 6zel sektor ve topluma faydalar: konusunda olumlu tavir iceren
bilgi ve reklam kampanyalarinin yapilmasi,

Toplu tagima araclarina ulagim icin tiim engellilerin gézetilerek ulagim
yayginlagtirma icin yol haritasi olugturmasi,

Engelli bireylere iligkin 6zel hukuki yardim mekanizmalarini ve
fonlamalarinin saglanmasz,

Hasta haklarina iligkin bilgi ve mevzuat belgelerinin kolay okunabilir

formda ve igaret dilinde de yayimlanmasz,

Engellilerin tek bagina yasama haklarinin dikkate alinarak kimle
nasil nerede yasayacagina dair se¢gme hakkinin saglanacag: destegin

olusturulmasa,

Erisilebilir barinma, tasima ve diger toplum icindeki erigilebilirlik
alanlari icin yeterli kaynagin saglanmasi,

Engellilerin egitime ulagma istatistiklerinin seffaf bir sekilde

paylagilmasi ve geligtirilmesi,
Engellilik tiiriine 6zgii olarak miifredat planinin yapilmasi,
Saglik hizmetlerine erigsimi kolaylastiracak hizmetlerin saglanmasz,

Engelli bireylerin ekstra harcamalari1 g6z oniine alinarak onlara 6zgii

6deme yapilmasinin saglanmasi,

Engellilerin secimlere katilmasi i¢cin uygun zeminin hazirlanmasi.

Ozellikle Tiirkiye’nin engelliler hakkindaki istatistiklerini komite yetersiz

bulup, gelistirilmesini tavsiye etmektedir.
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Oneriler

1.

Albinizm olgularinin, ilke genelindeki siklik ve durumlarinin
belirlenebilmesi amaciyla ivedi epidemiyolojik caligmalara ihtiyac vardir.

Saglik hizmetlerine ulagimlari icin kolaylagtirilmis ve aralikli muayene
programlar: saglanmali, 6zellikle tiim bireyler icin cildiye ve goz
muayeneleri, cocuklar icinse gelisimsel pediatri veya cocuk psikiyatrisi
kontrolleri saglanmali, bu konuda sosyal destek, transport destegi,
hastanelerde hostes hizmeti gibi ayricaliklar saglanmalidir.

Okula gidis gelislerde ulagim saglayan kisilerin egitimi de bu ¢ocuklarin
potansiyel bir kaza, diisme, ara¢ dis1 trafik kazasi vb. yasamamalar icin

son derece 6nemlidir ve tekrarh egitim ve kontrolleri saglanmalhidir.

Egitimcilerin bu ¢ocuklarin durumlarinin farkinda olmasi, hem
egitimlerini bireysel olarak iyilestirecek ve ileri yasamlarinda hayat
kalitelerini arttiracak hem de okul caginda olabilecek dislanma,
agagilanma, dalga gecilme, zorbalik benzeri durumlara maruz kalmalar:
azaltilarak cocuk oyun aktivitelerine ve kapali alan spor programlarina
dahil edilerek 6zgiivenlerinin arttirilmasi, takip eden dénemdeki bircok
psikososyal kisithliklarini en aza indirecektir. Mutlaka, milli egitimde
bu cocuklar 6zellestirilmis destek gérmeli ve egitmenleri 6zel olarak

belirlenmelidir.

Bu nedenle, bu bireyler toplumsal ve sosyal olarak desteklenmeli,
kapal1 alan is olanaklar1 saglanmals, bolgesel veya merkezi kuruluslarla
zanaat ve meslek edinmeleri saglanmali, imkan1 olmayanlar ilgili
hizmet ve saglik bakim enstriimanlarina/cilt kremlerine ulagabilmeleri
icin ekonomik olarak desteklenmelidir. Bireyler, kapal alanlarda
ikame ettirilebilecek meslek edinimleri ve egitim siiregleri icin
desteklenmelidir.

Hukuki olarak, kanun ve iistii hiyerarside olmayan kisitlamalarin
yonetmelik ve teblig diizeyinden kaldirilmasi gerekmektedir. Ozellikle
albinizmli bireylerin temel ihtiyaci olan UV korumali kremlerin, gesitli
ihtimaller g6z 6niine alinarak karsilanmasi gerekmektedir. Ayrica,
Tipta Uygulama Tebligi'nde yer almasina ragmen karsilanmayan gézlik
ihtiyaclarinin SGK uygulamasi ile kisitlanmasinin 6niine ge¢ilmesi
gerekmektedir.

Engelliler hakkindaki hukuki mevzuat ¢ok daginik olup, bunlarin
sistematik sekilde kanunlagmasi yerinde olur. Ayrica ulusal diizeyde

hazirlanacak, cografi bélgeler gozetilerek esnek hale getirilmis
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saglik bakanlig: ve dernek rehberlerine (dermatoloji, cocuk saghig ve
hastaliklari, g6z saghigi hastaliklari) ihtiyac vardar.

8. 18 yasindan biiyiik albinizmli bireyler engelli statiisiinde iken, gérme

engeli belirli bir seviyede olmayan kiigiiklerin engelli statiisiinde
olmamasi yerinde degildir. Albinizmli bireyler yas farki gozetilmeksizin
engelli statiisiinde sayilmalidir.

9. Albinizmli bireylerin dis ortamda uzag1 gérememeleri sebebiyle kazalara

karigma riski, giines 15181 sebebiyle cilt hastaliklarina yakalanma riski
g6z Oniine alinarak, ihtiyaclar icin sik sik hastane ziyareti yerine, daha
uygun siireli olan desteklerin saglanmasina mevzuat izin vermelidir.
Ozellikle giines kreminin 3 aylik siireyle rapor edilebilecegi diizenlemesi
gozden gecirilerek uzatilmalidir. Ciddi gérme engelleri oldugu ve
kremlerin siirekli temini gerektigi icin, dogrudan temin imkam

saglanmalidir.

10. Engelli hukukuna iliskin calismalarin iilkemizde sayisinin cok az oldugu
tespit edilmistir (Citil, Uciincii, 2018). Bu baglamda bu hukuk dali
gelistirilmeli ve bu alanda yapilan yiiksek egitim ¢aligmalar1 TUBITAK
bursu gibi imkanlar ile desteklenmelidir.

11. Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Komitesinin 2019 tarihli raporu
dogrultusundaki tavsiyeleri hem diger engelliler icin hem albinizmli
bireyleri i¢in dikkate alinmali ve bu y6nde harekete gecilmelidir.

Bahadir M. Samur

Alperen Polat

Mehmet Canpolat
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Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip
Ailelerin Deneyimleri

AYSEN TURTANK
FiLiz KUNUROGLU

Ozet

Sizofreni hastalig1 bireylerin duygu, diisiince ve davraniglarinda ciddi
farkliliklara sebep olan, hem tani alan kisiyi hem de ailesini derinden etkileyen
kronik bir rahatsizliktir. Tani ile birlikte aile sistemlerinin degistigi, ailelerin
hastalik ile bag etme siirecinde sosyal ve kurumsal destege ihtiya¢ duydugu
belirtilmektedir. Bu aragtirmanin temel amaci, ¢cocugu sizofreni tanisi alan
ebeveynlerin yagadig1 6znel deneyimlere 151k tutmaktir. Bu dogrultuda yarn
yapilandirilmig derinlemesine miilakat teknigi kullanilarak sizofren tanisi alan
cocuga sahip 8 anne ile goriismeler gerceklestirilmistir.

Nitel aragtirma yontemi kullanilarak ve yar1 yapilandirilmis goriismeler yolu ile
veriler elde edilmigtir. Elde edilen veriler tematik analiz yéntemi sonucunda
dort ana ve yedi alt tema altinda toplanmigtir. Bu temalar; tanmi 6ncesi
yasananlar ile ilgili bulgular (ilk fark etme); taniy1 6grenme ve kabullenme

ile ilgili bulgular (hastalik hakkinda bilgi sahibi olma, hastalig: 6grendikten
sonra hissedilenler, kabullenme); tam1 aldiktan sonraki siireg ile ilgili bulgular
(tedaviye ikna, tan1 6ncesi ve sonrasindaki deneyimler, sosyal cevre ile
paylasma); gelecek kaygisi ile ilgili bulgular olarak belirlenmistir.

Calisma kapsaminda yapilan goriigsmelerde katilimcalarin tani siirecinde ve
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sonrasinda hastalia iligkin farkl: alanlarda sorunlar yasadig: tespit edilmistir.
Sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasanilan travmatik deneyimle
basa ¢ikma ve ¢ocugunun gelecegine dair kaygi icinde olmasinin yam sira, sosyal
cevre ve yasanilan toplum tarafindan yargilayic1 ve damgalayia tutumlarla
miicadele etmek zorunda kaldig1 gozlemlenmistir. Yapilan bu arastirma ile
sizofren hastalarinin ve ailelerinin yagamig olduklar1 problemlere 151k tutarak,
alanda ¢alisan uzman ve akademisyenlere kaynak saglamak, dolayisiyla tani alan

cocuk ve ailelerinin yagam kalitesine olumlu katkida bulunmak amaglanmaktadur.

Anahtar Kelimeler: $izofreni, aile, bakim verme, yasanilan gigcliikler, sosyal
destek, niteliksel yontem

Abstract

Schizophrenia is a chronic disorder that causes certain differences in the
emotions, thoughts and behaviors of individuals, and it deeply affects both

the person diagnosed and his family. It has been reported that family systems
change with the diagnosis, and families need social and institutional support in
the process of coping with the disease. The main purpose of this study is to shed
light on the subjective experiences of parents whose children are diagnosed with
schizophrenia. Therefore, semi structired in-depth interviews were conducted
with 8 mothers whose child was diagnosed with schizophrenia.

Data were obtained by using the qualitative research method and through semi-
structured interviews. The data obtained were categorized under four main and
seven sub-themes as a result of the thematic analysis. The data revealed themes
as: The experiences regarding the pre-diagnosis period (first recognition),
experiences about being informed about the diagnosis and acceptance period
(collecting information about the illness, feelings and acceptance), experiences
regarding the post diagnosis period ( being convinced for the treatment,
comparison of experinces with pre-diagnosis period, and sharing the news with
social network), and worries about future.

One of the key contribution of the study is that parcipants were found to
experience difficulties in several domains. It has been observed that parents
who have a child diagnosed with schizophrenia have to deal with the traumatic
experience and worry about the future of their child, as well as to struggle
with judgmental and stigmatizing attitudes by the social network and the
society they live in. The results of the study will provide resource on the lived
experiences of children and the families to clinicians and academics in the field
and contribute to quality of life of the families with a diagnosed child.

Keywords: Schizophrenia, family, caregiving, difficulties experienced, social
support, qualitative method
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Giris

Ruhsal hastaliklar, diinyada yayginlig: yiiksek olan ve yeti yitimine

yol acan hastaliklar olarak bilinmektedir. Ruhsal hastaliklar icinde

ise 6zellikleri bakimindan sizofreninin ayr1 bir 6nemi bulunmaktadar.
Sizofreni, genellikle 18-25 yas aras1 ortaya ¢ikan, her iki cinste de esit
olarak goriilen ve her toplumda goriilebilen, belirtileri karmasik olan bir
beyin hastaligidir. Sizofreni hastalarinin tedavi siirecinde toplum merkezli
bakimin gelismesine yonelik uygulamalar olsa da hastalarin bakim ve
giinliik ihtiyac¢larinin ailelerin sorumlulugunda oldugu goriillmektedir. Bu
durum sizofreni tanisi olan ¢ocuga sahip ailelerin hayatlarinmi biiyiik 6lciide
etkilemektedir (Awad ve Voruganti, 2008; Ozlii, 2007). Sizofreni tanis
almig ¢cocuga sahip ailelerde hastaya bakim verme roliiniin agirlikli olarak
kadina verildigi gorillmektedir. (Akin ve Demirel, 2003; Asik, 2011; Cetin
vd., 2013; O’Connell, 2006; Stone vd., 1987).

Sizofreni yasam boyu siirmekle birlikte yagam kalitesi ve iglevselliginde
kisithliklara neden olmaktadir. Hastalara koruyucu ruh saghig: hizmeti
sunma konusunda hastalarin ailesi ve yakin cevresi ile iligki ve etkilesiminin
etkin sagaltimda 6nemli kosullardan biri oldugu disiniilmektedir.
Hastalarin iglevselliginin bozulmasinin ailenin islevselligini negatif
etkiledigi, ailenin islevselliginin bozulmasinin da hastanin tedavi siirecine
zarar verdigi bilinmektedir. Bu yiizden etkin bir tedavi ve rehabilite siireci
icin hasta, aile, yakin cevresi ve toplum odakh bitiinciil bir sagaltim
planinin faydali olacag disiiniilmektedir (Yildiz, 2005; Ozli, 2007).

Tiirkiye’de toplum temelli ruh saghg: anlayisinin benimsenmesi ile Nisan
2009’dan bu yana Toplum Ruh Saghg: Merkezleri (TRSM) hizmet vermeye
baslamigtir (T.C. Saghk Bakanhgi, 2011). TRSM’ler kendisine bagh cografi
bélgedeki ruhsal rahatsizlig: olan hastalar: ve aileleri bilgilendirmekte,
hastanin ayaktan tedavi ve takibini yapmaktadir. Ayrica rehabilitasyon,
psiko-egitim, is-ugras terapisi, grup veya bireysel terapi gibi yontemlerin
kullanilarak hastanin toplum icinde yasama becerilerinin artirilmasi da
hedeflenmektedir (Saglik Bakanlig: 2011; Cobadak, 2015; Soygiir, 2016).
TRSM’ler 6zellikle sizofreni spektrumu altindaki bozukluklar ve bipolar
bozukluk tanisi almis, kronik psikoz yasayan birey ve ailelerine hizmet
sunan 6nemli merkezler olup, hastaligin birey ve ailede ortaya ¢ikardig:
degisim ile bu degisimle bas etmesi i¢cin psikososyal uyumu saglayabilecek
kurumlar olarak hizmet vermesi planlanmigtir (T.C. Saghk Bakanhg,
2011).
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Ancak yine de hem yerel hem uluslarasi giincel aragtirmalar sizofreni tanisi
alan aile iiyesine sahip bireylerin hem diinyada hem de Tiirkiye’de pek

cok psiko-sosyal zorluk ile miicadele ettigini, uzun siireli egitim ve sosyal
destege ihtiya¢ duydugunu ortaya koymaktadir. (Attepe Ozden ve Tuncay,
2018; Liu ve Zhang, 2020; Inan, Duman ve Sar1, 2020).

Sizofreni Nedir?

Sizofreni, bireyin algi, duygu, diisiince ve davranmiglarinda degisiklige

neden olan psikiyatrik bozukluk olarak tanimlanmaktadir (The British
Psychological Society, 2010). Sizofreni hastalarinin insani iligkilerden ve
gerceklerden koparak bireye 6zgii bir ice kapanma yagadigini edilmektedir
(Soygiir, 2010). Bir diger tanimlamada; davranis ve diisiince bozukluklarina
neden olan, beynin yapisinda 6nemli degisikliklerin meydana geldigi
sistemli bir ruhsal bozukluk oldugu belirtilmektedir (Yiiksel, 2001).
Sizofreniyi tanimlarken her ne kadar ruhsal bozukluk vurgusu 6n plana
ciksa da beyinden kaynaklanan bir hastalik oldugu unutulmamalidar.
Hastalig: tek basina ruhsal bozukluk olarak tanimlamak, hasta ve ailesine
yonelik damgalayic1 davraniglarin artmasina neden olabilmektedir (Arikan,
1998; Soygiir, 2010).

Sizofreni hastalarinda gériilen temel 6zelliklerden biri kisilik yapisini
olusturan ve kisiligin buitiiniinde meydana gelen daginiklik ve
parcalanmadir. Tani almis hastalarin davrams, disiince, duygularini ifade
etme bicimlerinde, yiz ifadelerinde ve genel olarak insanlarla iligkilerinde
daginik ve diizensiz oldugu gozlenmektedir (Kiiltiir ve digerleri, 2007).
Sizofreni tamis1 almis hastalarin ortak belirtiler gostermesinin yani sira
hastalarda kisiden kisiye gére degisen belirti ve bulgulara rastlanildigs,

bu nedenle de tek bir hastaliktan ziyade sendrom olarak diigiiniilmesinin
daha dogru olacag: gériisit mevcuttur. Sizofreninin goriilme yasi, seyri,
kisilerin tedaviye verdigi yanmit genellikle birbirinden farkh olabilmektedir.
Bu yiizden sizofreninin etiyolojisinin her hasta icin farkli oldugu ve kesin
olarak kanitlanamadig: belirtilmektedir (Giirses, 2009).

Sizofrenide, haliisinasyonlar sik rastlanan belirtilerden birisidir.

Gorsel haliisinasyonlar isitsel haliisinasyonlara gore daha seyrektir ama
goriilebilir. Somatik haliisinasyonlar ise biraz daha yaygindir ve genelde
hezeyanlarla yorumlanirlar. i¢ gorii eksikligi psikotik hastaligin tanimlayic1
bir 6zelligidir. i¢ gorii eksikligi, bireyin hasta oldugunu ve hastaliga bagh

semptomlarinmi kabul etmemesinden kaynaklanir. Uluslararasi Sizofreni

Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri
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Pilot Calismasinda i¢ gorii eksikligi hastalarin neredeyse %90’1nda
goriilen bir belirti olarak rapor edilmistir. I¢ gorii genellikle parsiyeldir.
Bazi durumlarda hasta hastaligim bilse bile hezeyan ve haliisinasyon gibi
belirtilerinin hastaliktan kaynaklandigini kabul etmez. i¢gorii eksikligi
tedaviyi kabul etmemeye gétiiren bir faktérdiir (Liddle, 2000).

Sizofreni hastaliginin tium toplum ve cografyalarda goriildigii, diinya
niifusunun ise %1’ini etkiledigi bilinmektedir. Cinsiyetler arasinda
hastaligin goriilme siklig1 acisindan anlamh bir farklilik olmamakla birlikte
kadinlarda hastaligin baslangi¢ yasinin erkeklere gére daha ge¢ oldugu
gorilmektedir. Sizofreni, kadinlarda 25-35 yas araliginda baslarken
erkeklerde ise 15-25 yas araliginda basladigina rastlanilmaktadir (Oztiirk,
2015). Sizofreni tanisi alan kadin hastalarda erkek hastalara nazaran
duygulanim belirtilerinin daha yogun, negatif belirtilerin ise daha az oldugu
bildirilmistir (Kim, 2001). Sizofreninin baslangic evresinde erkek hastalarin
kadin hastalara gére daha sik ve yineleyen sekilde hastanede yatarak tedavi
gordiigii, bu farkin hastaligin ilerleyen evrelerinde giderek azaldig: tespit
edilmistir (Kiltiir ve digerleri, 2007).

Sizofreninin epidemiyolojisine dair aragtirmalarin ¢cogunlukla gelismis ve
Bat1 Avrupa Ulkelerinde yapildig: goriilmektedir. Farkl iilkelerde yapilmig
arastirmalarda sizofreninin yagam boyu gériilme orani1 1000 kigide 4
olarak saptanirken Tiirkiye’de ise bu oranin 8.9 oldugu bildirilmigtir.
(Binbay, 2011). Sizofreninin gériilme tarihinin ¢ok eski ¢caglara kadar
gittigi diigtiniilse de kayda alinan ilk olgunun 150 y1l 6ncesine dayandig:
belirtilmektedir. Morel “Akil Hastaliklar1” adl1 eserinde 14 yaginda olan
erkek cocugunda aile, okul ve sosyal cevresi ile ilgili catigmalar, uyum
sorunlari ve ice kapanma tablosu tanimlamis olup buna “demantiapraecox”
adim vermistir (Kiiltar ve digerleri 2007). Bleuler’in 1911 yilinda yaptig
calismalarla hastalik bugiin bilinen belirtilerine yaklasig: saptanmisg

olup dort temel belirtiden bahsedilmistir. Bunlar; Cagrisim Bozuklugu,
Duygulanim Kiintlesmesi, iki Degerlilik, Otizm’dir (Soygiir ve Erkog, 2007).

Sizofreni tedavi edilebilir bir hastaliktir ancak burada tedavi edilebilme
kavramim “hastaligi tamamen yenmek” seklinde tamimlamak dogru
olmayacaktir. Tedavi etme tabiri ile sizofreni hastasinin hayatin siirdiirme
becerisine, bir iste caligabilmesine ve giindelik hayatinda bagimsizligina
yonelik katkida bulunulmasi ama¢lanmaktadir. Sizofreni tanisi alan
hastalarin tedavisinde ila¢ kullanimi ka¢inilmaz olmakla beraber ilk
uygulanmasi gereken miidahaledir (Yildiz, 2005). Tedavide ila¢ kullaniminin

Aysen Turtank, Filiz Kiiniiroglu



71

Cocuk ve
Medeniyet
2022

yanui sira bireyin yasantisindaki zorluklarin azaltilmasz, aile iligkileri ve
bakim siirecinin 6nemi bayiiktiir (Kéroglu, 2010).

Sizofreni hastalarinda tedavi ile iyilesme oraninin %25-30 araliginda
oldugu, tedavi almayan hastalarda hastaligin yineleme oraninin 3 katina
cikabildigi belirtilmigtir. Tedavi olmayan hastalarda hastaligin yineleme
oran1 %70 civarinda oldugu gériiliirken, hastane yatisi olan ve ilag
kullanimina diizenli devam eden hastalarda bu oranin %35’lere indigi
ifade edilmistir. Hastaligin tekrar etme oraninin tedavi olan, diizenli ilag
kullanan, psikoterapi ve sosyal destek alan hastalarda %15-20 civarina
distigi bildirilmistir (Coban, 2009). Sizofreni tedavisinde ila¢ tedavisine
ek olarak bireysel ve grup tedavileri, giindiiz bakimevleri, psikoegitim
gruplari, ugras terapileri gibi cesitli secenekler de mevcuttur. Hastalarin
tedavi seceneklerine ulagsma imkanlari ve iilke kosullar1 distinildiigiinde
bityiik cogunlugunun tedavi siirecinin hastaneye yatis ve ila¢c kullanimi ile
sinirh oldugu goériilmektedir. Sizofreni hastalarinin tedavi siireci, temel
ihtiyaclarin karsilanmasi ve sosyal hayata katilim konularinda en 6nemli
rolin ailelerde oldugu bilinmektedir (Coban, 2009).

Sizofreni hastalarinin toplumsal yagama katiliminin desteklenmesi ve
toplum icinde sagaltimi ailelerin hastanin bakim siirecinde en 6nemli

rolii iistlenmesi sonucunu ortaya ¢ikarmigtir. Bu sonug ailelerin hastanin
ihtiyaclarinin karsilanmasinda ve bakiminda birincil destek kaynagi olarak
gorillmesini dolayisi ile de ailelerin yiik ve sorumluluklarinin artmasina
neden olmustur. $izofreni tanisi alan cocuga sahip ailelerde aile ici
catigsmalarin, sosyal yasamlarinin olumsuz etkilenmesi, giivenlik, gelecek
kaygisi, ekonomik giicliikler, korku, caresizlik, 6fke gibi duygular sik
yasadiklar1 ve yogun stres altinda kaldiklar1 belirtilmektedir. (Magliano ve
digerleri, 2000). Tiirkiye’de yapilan giincel calismalar sizofreni tanisi alan
yakinlarina bakan aile bireylerinin agir ekonomik, fiziksel ve duygusal yiik
altinda oldugunu ortaya koymustur (Attepe Ozden, 2015; Bulut, Alantas ve
Ferhan, 2016; Durmaz ve Okanli, 2014; Stanley, Balakrishan ve Ilangovan,
2017).

Sizofreni tanis1 alan cocuga sahip ailelerin yasadig: bir diger sorun da
toplumun hastaliga ve hastaya kars1 damgalayic1 yaklagim icerisinde
olmasidir. Damgalamayla birlikte ailenin 6zsaygilarinin zarar gormesi
ve aile i¢i ve toplumla olan iligkilerinde bozulmalar gériilebilmektedir
(Soygiir, 2000). Ulusal ve uluslarasi alan yazinda hastaya bakim veren

kisilerin karsilagtiklar1 damgalanma gibi giicliiklerle baga ¢cikabilmesi ve
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desteklenmesi, tedavi siireci a¢isindan olduk¢a 6nemli oldugunu ortaya
koymaktadir (inan, Duman ve Sar1, 2021; Krupchanka et al, 2016).
Aragtirmalar bakim veren ebeveynlerin sosyal hayatlarinin negatif
etkilendigini, kendine zaman ayirma ve bos zamana sahip olma konusunda
sorunlar yagadiklariny, fiziksel olarak zorlandiklarini, ekonomik problemler
cektiklerini, zaman ve enerjilerinin biiyiik kismini hastanin ihtiya¢larim

karsilamaya ayirdiklarini géstermektedir. (Berglund ve digerleri, 2003).

Aragtirmanin Problemi

Sizofreni agir bir ruhsal hastaliktir. Sizofreni hastalar: genellikle aileleri ile
ayn1 evde yagamini siirdiirmektedir. Bu durum sizofreni tanili cocuga sahip
ailelerin hayatim biitiin yénleriyle etkilemektedir. Hastalik ebeveynlerin
duygu, disiince, sosyal yagama katilimlarini etkilemekle birlikte ekonomik
ve toplumsal zorluklar1 da beraberinde getirmektedir. Cocugunun yasam
boyu siirecek bir kronik hastaliga yakalanmasini 6grenen ebeveynler sok,
kizginlik, iiziintii gibi duygu durumlar: yasayabilmektedir. Ailelerin hastalik
karsisindaki duygu durumlari ebeveynler arasinda iligkilerin bozulmasina
ya da tam tersine baglarin kuvvetlenmesine de neden olabilmektedir.

Bu nedenle ailelere hastaligin getirdigi nesnel gereksinimlerin yani sira
ailelerin 6znel olarak yasadiklar: zorluklar, deneyimler ve beklentilerinin
ortaya c¢ikarilmasi, sizofreni hastasi ve bakim veren ailelerin yasadig:
zorluklar: en aza indirme ve tedavi siirecine 1g1k tutma hususunda oldukca
6nemlidir.

Sizofreni hastas1 cocugu olan ebeveynlerin yasadig: giiclitkkler konusunda
literatiirdeki bircok aragtirmanin nicel arastirma yéntemi ile yapildig:
gorillmektedir (Kiziltoprak, 2006; Ceylan, 2007; Giilseren ve digerleri,
2010). Yapilan aragtirmalarin bu alanda sorun ve ihtiyaclarin
belirlenmesindeki katkis1 son derece 6nemlidir. Buna karsin nicel

arastirma y6ntemi ile yapilan aragtirmalar katihmailar1 kullanilan 6l¢ek

ya da odaklanilan temalarla sinirlayabilirken nitel aragtirma yéntemi

ile yapilan aragtirmalarda katilimcilarin perspektifine daha genis alan
acabildigi gorillmektedir. Nitel aragtirma yontemi ile yapilan aragtirmalarda
katihmalara sorulan acik uclu sorular, ailelerin 6znel duygu ve diigiincelerini
daha ozgiirce ifade edebilmelerine katki saglayabilmektedir. Sizofreni

tanis1 almig cocuga sahip ebeveynlerin gereksinimlerinin belirlenmesinde,
hayatlarindaki degisim ve etkiyi daha net ortaya ¢ikarabilmek i¢in nitel
arastirma y6ntemi ile yapilan derinlemesine arastirmalarin gerekli oldugu
distinialmektedir.
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Aragtirmanin Amaci ve Onemi

Bu calismanin temel amaca sizofreni tanili cocuga sahip olan ebeveynlerin
6znel sorunlarini, gereksinimlerini, icinden gectikleri sosyal psikolojik
siirecleri belirleyerek ailelerin yiikiinii hafifletecek hizmetler ve
olusturulacak yaklasimlara 1s1k tutmaktir. Sizofreni tanili bireylerin tedavi
ve toplumsal hayata uyum siirecinin olabildigince saglikli bir sekilde
devam edebilmesinde bakim veren kisilerin hastalik konusunda duyarls,
donaniml ve yetkin kisiler olmasi bityiik rol oynar. Yagsam boyu siiren bir
ruhsal hastaliga sahip sizofreni tamili hastalara bakim veren kisilerin, yani
ailelerinin herhangi bir destek almaksizin bu siireci devam ettirmesi son
derece giictiir. Bakim verme siirecinde ailelerin aldifs, ihtiya¢ duydugu
destegi ve sorun yasadiklar spesifik alanlar1 tespit etmek, ailelerin yagam

kalitesine katkida bulunmak acisindan 6nemlidir.

Sizofreninin epidemiyolojisine dair aragtirmalarin ¢cogunlukla gelismis ve
Bat1 Avrupa Ulkelerinde yapildigi goriilmektedir (Kiltiir ve dig., 2007).
Ulkemizde ve diinyada son yillarda, 6zellikle de COVID-19 pandemisinin
ortaya ¢ikmasi ile birlikte insanlarin duygu durum ve ihtiyaclarinda
birtakim degisikliklerin ortaya cikabilecegi olasihigindan hareketle bu
calismanin pandemi siirecinde sizofreni tanili cocuga sahip ailelerin yasadig:
giicliikleri ve 6znel gereksinimlerini derinlemesine analiz etmek acisindan

oldukca 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

Dolayisiyla bu arastirmada iki temel arastirma sorusuna cevap aramaktadir:

1) Cocugu sizofreni tanisi alan ailelerin tam 6ncesi siirecten tedavi

sonrasina devam eden deneyimleri nelerdir?

2) Ailelerin icinden gectigi sosyal psikolojik siirecler nelerdir?

Yontem

Bu aragtirma cocugu sizofreni tanili ebeveynlerin deneyimlerine 151k
tutmayi, 6znel gereksinim ve yasadig giicliikleri ve bas etme stratejilerini
ortaya ¢ikarmayr amagladigindan, nitel aragtirma yontemi secilmistir.
Verilerin toplanabilmesi amaciyla miilakat (gériisme) tekniginden
yararlamilmigtir. Arastirmacilar tarafindan miilakatta sorulabilecek nitelikte
10 temel soru hazirlanmig ve sizofren tanisi alan ¢cocuga sahip sekiz anne ile

ayr1 ayr1 goriisiilmistiir.

Sizofreni Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri
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Aragtirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evreni, Izmir ve Ankara’da yasayan ¢ocugu sizofreni tanisi
almis kigilerden olugmaktadir. Bu arastirmanin 6rneklemi, 6rnekleme

iki boyutlu kartopu 6rneklem sistemi ile ulagilmistir. Oncelikle saglik
kuruluglarindan ve bir sivil toplum kurulugundan hizmet alan hasta
yakinlari ile iletisim kurulmus, daha sonra onlarin sosyal ¢evrelerinden
diger hasta yakinlarina ulagilmigtir. Her ne kadar katihmailarin bir kisminin
cocuklarinin sizofreni tanis1 almasi ¢cocuklarinin yetigkinlik dénemine

denk gelse de belirtilerin erken ¢ocukluk ve ergenlik gibi daha 6nceki
donemlerde fark edildigi goriilmektedir. Ayni zamanda ¢ocukluk déneminde
belirtileri fark etmenin tedavide 6nemi bilindiginden yetiskinlik doneminde
tam alinmasi aragtirmamizda diglama kriteri olarak kullanilmamgtir.
Katimalarin demografik 6zellikleri Tablo 1, 2 ve 3’de gériilmektedir.

Katilimcilarin Cinsiyete Gore Dagilimi

Katilimalarin tamami ¢ocugu sizofren tanisi almis kadinlardan
olusmaktadir. Katilimcilarin sizofren tanisi alan ¢ocuklarinin tamaminin

cinsiyeti erkektir.

Tablo 1: Katihmalarin Yag Araligindaki Dagilimi

Yas Araliga Kisiler
45-55 3
56-66 3
67-77

77-87 1

Tablo 1 degerlendirildiginde; aragtirmaya katilanlardan yasi en kiigiik
katilima1 48 yasindadir. Yasi en bityiik olan ise 78 yagindadir. Katihimailarin
yas ortalamasi 60,625’dir.

Tablo 2: Katihmalarin Egitim Durumuna Gére Dagilimi

Egitim Durumu Kisiler
flkokul Mezunu 3

Ortaokul Mezunu

Lise Mezunu

1
1
Lisans Mezunu 1
2

Lisansiisti Mezunu




Tablo 2’ye baktigimizda; katilimcilarin 3’ ilkokul mezunu, 1’i ortaokul
mezunu, 1’i lise mezunu, 1’i lise mezunu,1’i lisans mezunu ve 2 lisansiistii
mezunu seklindedir.

Tablo 3: Katilimalarin Meslek Durumuna Gére Dagilimu

Meslekler Kisiler
Ev Hanimi 4
Emekli 3
Biyolog 1

Tablo 3’e gore katilimcilarin 4’ ev hanimi, 3’i emekli ve 1’i biyolog oldugu
goriilmektedir.

Veri Toplama Aracglar:

Aragtirma, arastirmaci tarafindan caligmanin amacina yonelik hazirlanan
yar1 yapilandirilmig gériisme yonergeleri aracihigiyla gerceklestirilmistir.
Goriigmelerde katilimclarin cogunun duygu ve diisiincelerini daha iyi ifade
edebilmeleri i¢in a¢ik uclu sorular sorulmugtur. Hastalig ilk nasil fark
ettiklerini ardindan neler hissettiklerini anlamaya yo6nelik, bu siirecte onlar1
zorlayan durumlari ve cevreleri ile paylasimlarindaki geri doniitler sorulan

sorulara érnektir.

Veri Toplama Yontemi

Bu aragtirma, yasayan, cocugu sizofreni teshisi alan, aragtirmaya katilmaya
gonillii olmus 8 anne ile miilakat teknikleri kullanilarak yapilmigtir.
Aragtirmanin amacina uygun olarak yar1 yapilandirilmig gériigme formu
hazirlanmigtir. Katilimalarin Tirkiye’nin cesitli illerinden olmas:
sebebiyle miilakat, telefon goriismesi ile gerceklestirilmistir. Gonalli
katihmalara miilakat 6ncesinde “Bilgilendirilmis Onam Formu” bildirilmig
olup, goriismeler katiimcilarin géniillaliik esasina dayal ses kaydina
alinmigtir. Yar1 yapilandirilmis goriisme formunun ilk kismi ebeveynlerin
sosyodemografik bilgilerini icermektedir. ikinci kisminda ise yar1
yapilandirilmig goriigme sorulari yer almaktadur.

(6] Veri Analiz Yontemi

lc\;aocuk ve Veriler tematik analiz yontemi ile analiz edilmistir. Tematik analiz
edeniyet

2022 calismasinda Braun ve Clarke (2006) tarafindan 6 agamali analiz siirecini
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uzerinden caligilmistir. Bu agamalar ilk olarak aragtirmacinin veriye agina
olmasi, ilk kodlarin olugturulmasi, temalarin aranmasi, temalarin gézden
gecirilmesi, temalarin tanimlanmasi ve raporun hazirlanmasi seklindedir
(Taskin ve Cetin, 2021).

Bulgular

Yapilan goriismeler katilimcilarin tani 6ncesi désnemden tedavi sonras:
doneme kadar tiim siirecteki deneyimlerine 151k tutmus ve edinilen bulgular,
tablo 4’de gorilldugi gibi dort ana kategoride siniflandirilmigtir.

Tablo 4: Sizofren Tanis1 Alan Cocuga Sahip Ailelerin Deneyimleri

1. Tan1 Oncesi 2. Taniy1 Ogrenme ve 3. Tan1 Aldiktan 4. Gelecek Kaygisi
Yasananlarla {lgili Kabullenme ile Ilgili Sonraki Streg ile ile flgili Bulgular
Bulgular Bulgular Tgili Bulgular

2.1 Hastalik Hakkinda | 3.1 Tedaviye fkna

Bilgi Sahibi Olma

2.2 Hastalig1 Ogren- 3.2 Tan1 Oncesi ve

dikten Sonra Ginlik Sonrasindaki Dene-

Hayata Yansimasi yimler
1.1 llk Fark Etme 2.3 Kabullenme 3.3 Sosyal Cevre {le

Paylagma

1.Tani1 Oncesi Yagananlarla ilgili Bulgular

Ailelerin ¢ocuklarinda gozlemledikleri ve doktora gitmeye sebep olan
davranis ve diigiinceleri anlayabilmek icin “Cocugunuzun hastaligini ilk nasil
fark ettiniz? Cocugunuzun davranmiglarinda gozlemlediginiz farkliliklar neler
oldu?” sorusu yoneltilmistir.

1.1.11k Fark Etme

Sorulan soruya katilimalar ¢ocuklarinda bir farklilik oldugunu genellikle
okul caglarinda fark ettiklerini dile getirmiglerdir. Arkadas edinememe,
tutarsiz davranislar sergileme, sesler duyma ve siipheci yaklasimlar aileleri
endigelendiren nedenler olarak belirtilmistir. Katilimcilara sizofreni
tanis1 almadan 6nceki siireci anlatmalar: istendiginde verdikleri cevaplar
bu nedenleri agik¢a ortaya koymaktadir. Katilima 7, oglunun arkadas
edinmekte problem yasadigini soyle ifade etmigtir:

Aysen Turtank, Filiz Kiiniiroglu



“Yani soyle ashnda lise yillarinda, arkadas edinmemeye basladi. Lise 2.

sinif zamanlarinda. Soruyordum hafta sonu oglum neden hi¢ arkadasinla
goriismiiyorsun, senin neden hi¢ arkadasin yok. Biz Konya'da yasiyorduk o
zaman. Diyordu ki bana uygun hi¢ kimse yok iste herkes sey zihniyetinde, namaz
kilmak bilmem ne yapmak. Herkesin zihniyeti bu onun i¢cin bana uygun kimse
yok diyordu. Nasil olur diyordum koskoca sinifta vardir mutlaka bir iki kisi. Yok
diyordu. Lise sondaydh iiniversite stnavina girecegi yil bir yardim alma teklif
ettim. Yani baktim ki iiniversite hazirlik stresi de eklenince daha farkl olmaya
basladi, daha gergin olmaya basladi. Internetten videolar bulmustu dini, din
karsiti videolar falan onlarla ilgilenip, onlarla ugrasiyordu. Bir yardim alalm ¢ok
zor bu yil, bir destek alahm oglum dediysem de kabul ettiremedim. [lk hissettigim
zamanlar o zamanlard: yani. Iyi bir Anadolu Lisesinde okuyordu. Beni
cagirmamusti ve tesadiif ben o giin okula ugramistim, mezuniyet téreni oldugunu
gormiistiim. O giin ¢ok aglamistim ciinkii baska ¢ocuklarin aralarina girmeye
caligtyordu, giremiyordu. O halini gordiigiim zaman o giin ¢ok aglamistim, cok

tiztilmiigtiim.”(K7)

Bir bagka katilima ise oglunun okul ¢aglarinda bagarili oldugunu fakat
arkadas edinemedigini, ailesine kars1 siipheci yaklagimlari oldugunu su

sozlerle anlatmistir:

“Oglumda durgunluk, ice yonelik, toplumdan kagma vardi. Okulda sozliilerde
basarisiz olur ama yazililarda yiiksek not alirdi. Okuldan cagirdilar beni kopya
mu ¢ekiyor diye anlamak i¢in ama ¢ekmiyormus tabii. Arkadaslarindan kagiyordu
ama ¢ok zekiydi hep tesekkiir takdir alirdi. Liseden mezun oldu iiniversite
sinavina girdi. Konya'da bir okul kazandi. Gitmek istemedi. Bir tuhaflik oldugu
anlagiliyordu. Doktora gotiirdiik ilk etapta bir sey yok demisti. Birkag¢ yil sonra
kiigiik oglum Izmir’i kazamnca Izmir’e tasindik. Ben ¢ok 1srar ettim ogluma
tekrar snavlara gir diye, girdi tekrar kazandh. Ilk sene bittikten sonra gece herkes
uyuduktan sonra evden ¢ikardi ben anliyordum. Parkta tek basina oturuyordu.
Kaygilarim iyice artmaya basladi. Okuldan geldigi bir giin siniftan bir arkadasim
bana ¢ok benziyor. O benim kardesim de siz benden mi sakliyorsunuz diye sordu.
Kahvehaneye giderdi oradaki kahvehanede ¢alisan adam ¢ok ilgilendi benimle,
bu adam benim akrabam mu diye sorular baglads. Siirekli bir seylerden siiphe
duyardi. Elim yamuk, ayagim kétii, kendini begenemezdi. Sene 2001 de apar
topar doktora gotiirdiik. Taniy1 o zaman aldik.”(K5)

7

Bazi1 katihmalar hastalikla ilgili sorunlari, gelisimsel donem sorunlan
Ic\;azcduel;i‘;it olarak yorumladiklarim ancak“ileriki donemde sorunun sebebini
2022 anladiklarini belirtmiglerdir. Ornegin asagidaki katilima ¢ocugunda fark
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ettigi problemli davraniglar: ergenlik dénemine bagladigini, ileriki déonemde
de sorunlarin artmasiyla doktora bagvurduklarini soyle dile getirmigtir:

“Sayle, yani ergenlikten itibaren hani bir sorun oldugunu anlamistim fakat
ergenlige baglamistim. Biliyorsunuz, ergenlikte bir takim sorunlar yasaniyor.
Kimi gercekten bu ergenligi agwr atlatiyor fakat devamh gozliiyorduk kendisini.
Okuluna gidip de toplantilara katildigimda 6gretmenleri sunu séyliiyorlardi,
oglunuz derse katilmiyor, icine kapanik, oglumun arkadagsi olmad, kimse

ile arkadashk kuramadi. Sonra ileriki zamanlarda normal askerlik siiresini
tamamladi. Askerlikten sonra sorunlar artmaya basladi bizde. Bilemiyorum
tabii askerlik siiresince onlarin doneminde askerlik on beg aydi. Orada ne yasad:
bilemiyorum. Kesinlikle ¢ok sikintil gecti, cok baskili, cok disiplinli bir yer. Zaten
bir takim sorunlarimiz vardi. Askerlikten sonra daha da bir artt1 tabi.” (K8)

Bir diger katilimai ise sorulan soruya su sekilde cevap vermistir:

“Fark etmeye basladigimiz zamanlarda madde kullammindan siiphe ettik ilk
olarak. Sonra doktora gittigimizde ayni o tamdaki gibi calistigim yerlere kadar
gitmis. Orada ¢alisan kigilere annemle aranizda bir sey mi var diye sorular
sormus. Bizi farkh goriiyordu. Kirip dokerdi her seyi. Cok zor giinlerdi o giinler.
Siirekli sesler geliyor, sen beni sikdyet ettin bagsbakan burada diyordu. Hatta
biz babastyla mahkemeye kadar gittik vasisini iizerimize alalim da hastaneye
yatwrahm diye. Intihara kalkist1, bize siddet uyguladi, paralarirmzi aldr. Tek
basina kalamuyor, tek basina kaldiginda sesler duyuyor, ant anim tutmuyordu.”
(K2)

Katilima verdigi cevap dogrultusunda oglunun davramiglarini ilk etapta
madde kullanimina bagladiklarini, siipheci davranmiglarinin da artmasiyla
doktora gittiklerini ve taniy1 bu sekilde aldiklarini ifade etmigtir.

2. Taniy1 Ogrenme ve Kabullenme ile ilgili Bulgular

2.1. Hastalik Hakkinda Bilgi Sahibi Olma

Tan1 alma ve hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumuna iligkin
katilmalara “Cocugunuz sizofreni tanisi aldiginda ne hissettiniz?” sorusu
yoneltilmigtir. Katihmailarin verdigi yamitlarda ortak temalar olmasinin
yam sira 6znel cevaplara da rastlamlmigtir. Katihmcilarda gézlemlenen
ortak duygulardan ilkinin korku hissi oldugu goriilmektedir. Katihmcilardan
birisi bu hissini “Cok korktum. Kendine, bize ya da bir bagkasina zarar verir
diye ¢cok korktum.”(K1) seklinde ifade ederken bir diger katilimac “Cok
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tiziildiim, ¢ok korktum, ¢ok endigelendim. Onyargilarim vardi daha 6ncesi
basindan gérdigiim seyler vardi. Korkularim vardi o yiizden.” (K6) seklinde
dile getirmigtir.

Cocugunun tani aldigini 6grenen ebeveynlerden bir tanesi o an yasadig:
iziintii ve duygu yogunluguna ek olarak cocugunun gelecegine dair yasadig:
kaygiy1 hala unutamadigini ifade ediyor. “Kétii hissettik. Hala daha kétii
hissediyoruz. Ilerde ne olacagim diisiindiim. Esim kaldiramadi. Cok diisiinmekten
beyin tiimorii oldu. Tam konduktan 1 yil sonra 47 yasinda esim vefat etti.”

(K3) Bir diger katilima ise tan1 haberini aldiginda yasadig: duygulan

“Yani o an atak gegiriyormus oglum. Disar1 ¢iknusti ben o an nasil agladigim
hatirlamiyorum. Oglum disardan kostu geldi o haliyle anneme ne oluyor diye.
Benim kendimin bir rahatsizlig1 var diye o anda kivirdik ama su anda bile
yasiyorum o ani. Cok katii bir seydi.” (K7) seklinde ifade etmisgtir.

Sizofreni tamisinin konmasi ile birlikte hastalik hakkinda bilgi sahibi olma
durumu ve kabullenme siirecine dair katilimcilardan farkh bildirimler
alinmigtir. Katihmcilarin ¢ogunun tanm alindiginda hastalik konusunda
herhangi bir bilgi sahibi olmadig gorillmektedir. Katihmci 2 “Ben aslinda
onu internetten kendim aragtirdim. Benim kabullenmem ¢abuk oldu ancak
babas1 ve kendisi kabullenmedi. Ben hala bunun miicadelesini veriyorum
oglumla. Cok iiziildiim bunlarin yasanmasindan dolayi. Onlar kabullenmedigi
i¢in ben ¢ok zorlandim.” seklinde aktarirken, Katilimc 4 “Universite mezunu
oldugum halde esim de iki iiniversite mezunu olmasina ragmen ikimiz

de sizofreni hakkinda bir bilgiye sahip degildik. Ben sadece lise 2. sinifta
psikoloji dersleri vardi. Oradan hatirladigim sey asla iyilesemeyecek oluslari,
o zaman 6z bakim kelimesi yoktu tabii, ytkanmazlar, tirnaklarin1 kesmezler
gibi bir sey hatirladim.” seklinde yanitlamigtir. Katilima 8 ise hastaliga iligkin
hicbir bilgisinin olmadigini “Ben aslhinda o kelimenin anlamin bile bilmiyordum
o giine kadar. Hatta doktora sordum da bunun a¢ilimi nedir, bunun anlami nedir
diye.” aktarmigtir.

Ailede sizofreni tanili cocugun olmasi ebeveynlerin yani sira ailedeki diger
cocuklar da etkileyebilmektedir. Bu durumla ilgili olarak Katilic1 5 kendi
soyle ifade etmigtir: “Sizofren denildigi zaman tiptaki anlami hakkinda hicbir
fikrim yoktu. Sozliikten kelime anlarmina baktim. Tabii ki 6grendim. Oglumun
davramglari, tutumu sozliikte yazdig gibiydi. Diger cocuklarim da etkilendi. Ruh
halleri bozuldu. Damdan diisenin halinden damdan diisen anlar derler ya dyle.”

Sizofreni tanisi alan cocuga sahip ailelerde korku, endise, iiziintii gibi
duygulara ek olarak ebeveynlerin kendisini su¢lama, hastalia neden
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oldugunu diisiinme hissine kapilma hali gézlemlenebilmektedir. Katihma 5
“Mutsuz evliliklerde ¢ok fazla bu. Ben doguluyum. Dogunun kiiltiirii cok fazladur.
Bu benim evliligime de cocuguma da cok etki etti, sonradan fark ettim. Oyle derin
izler birakiyor ki yillar gecti ama babasini istemiyor. Eginizle anlasmasamz bile
bunu ¢ocuklarimza yansitmayacaksimz. Esim benimle aym fikirde olmadig icin
diisiincelerini sert ifade ediyordu. U¢ tane oglum var benim onlara da Gyleydi.
Ben onlarin da ruh hallerini begenmiyorum. Tam falan konulmadi ama ruh
hallerinden anliyorum ben. Ailede ozellikle iki esin anlasmalar1 cok onemlidir.
Ailedeki tutumun ¢ocuklar iizerinde ¢ok o6nemli bir etkisi var.” seklinde
aktarmaktadir.

2.2 Hastahig1 Ogrendikten Sonra Giinliikk Hayata Yansimas1

Hastaliga iligkin tani konulduktan sonra hissedilenler ve degisime dair
katilmalara “Sizofreni tanisi alan ¢cocugunuzun tani sonrasindaki degisimi
konusunda gézlemleriniz nelerdir?” sorusu sorulmustur. Katihmclarin
soruya verdigi yanitlarda ila¢ tedavisinin tani alan hastanin davraniglarina
pozitif etki ettigi belirtilmistir. Katihma 1 yasadig1 degisimi soyle ifade

etmistir:

“En ufak seyden bagirirdi. En kiiciik olay bizde kavgaya doniigiirdii. Aileyi
yok eden de bir hastahk. Ilaglar rahatlatti. Tuhaf hareketleri vardi dedim ya
onlar biraz azaldi. Tamamen normale dondii diyemem ama ilag iyi geldi fark
ediyorum.” seklinde ifade etmistir.

Bir diger goriismeci ise ilaclarin cocuguna etkisini: “Hastaneye yatirildi. Bir
buguk ay kadar hastanede yatti. Sanki ilacla her sey 180 derece dondii. Daha
iyiydi yani eski seyler kalmadi. Obsesyon zor geciyor. O zamanlar obsesyon da
devam ediyordu.” (K4) ciimleleriyle belirtmistir.

Sizofreni tanisi alan hastalarda ila¢ tedavisi ile birlikte bakim veren kigilerin
hastalik konusunda donaniml olmasinin hastanin tutum ve davraniglarina
6nemli katk: sunabilecegi belirtilmektedir. Katihlma 6 ¢ocugunun tani
sonrasi degisimi ve kendi tutumuna iligkin “Tam kondugu zamanlarda biz atak
geciriyormusuz. Atak devam etti tabii ki. Kendi kendine konusma giilme devam
ediyordu ama ila¢ kullanmaya basladiktan ve ilag etkisini gostermeye basladiktan
sonra daha bir sakin siirece girdik. Bu arada ben de sizofreni derneklerinden
hastalig ve nasil davranmam gerektigini égrendigim icin sakin kalabildim. Dogru
yaklagimlar sergileyebildim ve bu ona iyi geldi.” seklinde yanit vermigtir.

Hastalarin ortak tavirlarina karsin farkl ve kisiye 6zgii davraniglar
sergilemesi de sizofreni hastaliginda rastlanilabilen bir durumdur.
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“Ilaglarini i¢tigi zaman ok iyiydi. Is hayat1 bitti. Onceden araba tamiri
iizerine galigirds. Isi de giizeldi. Bizim tanidiklarimiz vardi Alagat: tarafinda
oraya giderdi calismak icin ama parami vermiyorlar diye geri gelirdi.

Bir seye tutunup da hareket edemiyor” (K2). Katilma 3 ise ¢cocugunun

diger hastalara gore daha farkls, cevresinde ¢ok da rastlamadig: tavirlar
sergiledigini “Bazilarinin siddet egilimi oluyor ya biz de boyle degildi. Ilaclarim
icmedigi zaman icine kapaniyor. Yazin ne denize girer ne dusa ama kisin da giinde
5 kere dug alir. Deniz bana ates gibi geliyor, yiiziinii dahi bile yikamiyor” seklinde

ifade etmigtir.

Tan1 alan hasta ve bakim verenlerinin bu durumu kabullenme siirecinde
ciddi zorluklar yasadigina dair durumu Katilima1 7 “Tani sonrast, simdi bir
donem kayit dondurduk, okula gitmedik, beraber kaldik. Tabii o atak donemi

ilk defa yasadi. O ¢ok uzun siirdii diizene girmesi. Birka¢ ay sonra daha diizenli
haliyle daha yani mesela nasil anlatayim. Gece uyumuyordu, gece yemek siparisi
veriyordu. Kosarcasina digar1 cikma istegi vardi. Durup dururken aglama
istedigi, viicudunda agrilar hissediyordu. Hi¢chir seyi yok ama her yeri agriyordu.
Yiiziinde aglama ifadeleri oluyordu ve bizim elimizden hicbir sey gelmiyordu ve
¢ok zor bir donemdi.” seklinde ifade etmigtir.

Tani alan ve ila¢ tedavisine baglayan hastalarin giindelik hayatina daha
saglikli devam edebilmesi konusunda ila¢ tedavisinin yam sira psiko-
sosyal acidan ¢evresi tarafindan desteklenmesi, bos zamanlarini etkin
degerlendirmesinin hastaya fayda sagladigimi belirtmistir. Katilimc1 6
“Hastalig1 baskiladiktan sonra terapiye basladik. Kurslara baslattim sosyal
etkinlik kurslarina. Resim, miizik gibi... Kurslara basladiktan sonra daha da iyi
gitmeye basladik. Sosyallik ve sosyallik siirecinde aldigimiz desteklerle hayatimiz
normale dénmeye baslad1. Su anda kendisi calisiyor, sosyal ortamlar: var. Miizik
ile ilgileniyor. Iyi diizeyde ilgileniyor hem de. Yakin zamanda kiz arkadas oldu.
Bu da ona ¢ok iyi geldi. Ondan bir sevgi aliyor ve besleniyor. Tedavisi baya iyi
gidiyor. En son doktora gittigimizde iyilesme siirecindeyiz belki de zamanla
atlatacagiz dedi.”.

2.3. Kabullenme

Hastanin Sizofreni tanisini kabullenmesinde ne hissettigi, nasil tepki
verdigi konusunda katihmailara “Cocugunuz hastaligin 6grendiginde
bu durumu nasil karsiladi1?” sorusu yoneltildi. Katilimclardan alinan
yanitlar incelendiginde mevcut hastaligini anlamama, hastalig: kabul
etmeme, sosyal cevresinden ve damgalanmaktan ¢ekinme, hastaligin adim
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anmama ya da ¢ok normal kargilama gibi déniusler oldugu gérillmektedir.
Katilima 1 ¢ocugunun tani aldigindan beri gecen siirecteki hastaliga iliskin
farkindahgini “Hala daha algiladigim diisiinmiiyorum. Bir seyler normal

degil evet farkinda ama bunun ne oldugunu bildigini diisiinmiiyorum. Onun
normali bu diye kabul etti sanirim.” seklinde ifade etmektedir. Bir diger
gorismede hastanin hastaligina iligkin farkindaliginin ilerleyen siirecte
hasta tarafindan fark edildigine yénelik “Hicbir tepki gostermedi. Sanirim o
an anlayacak diizeyde de degildi. Ne zaman iyilesme stirecine girdik daha bir ciddi
olarak olay1 degerlendirdi. I¢ huzursuzluk yasadi, kafa karisikhigi oldu, resmen

sanciland: diyebilirim.” (K6) yamit1 ahnmigtar.

Hastalig: kabullenme siirecinde hastalarin taniy1 kabul etmemesi, reddetme
davranisi icerisinde olabilmesi goriilmektedir. Buna ek olarak ebeveynlerin
de hastalig1 kabullenme konusunda diren¢ gosterdigine dair yanitlar
alinmigtir. Katilima 3 ¢ocugunun hastalii kabul etmemesini “Ben hasta
degilim diyor, gayet de iyi oldugunu diisiiniiyor. [laclarin ilk igmek istemedi.
Herhalde o zaman daha agir bir ila¢ vermisler. Kendisi icmeyince biz ilact
yemegine kattik. Anlayinca giivenmemeye basladi. Yemek yememe olay: yle oldu
ilk. Yedigini cikartirdi. Doktor ne zaman ilaci degistirdi o zaman normale dondii.”
seklinde ifade etmigtir. Bir diger katihma ise tani alan ¢cocugundan ziyade
esinin hastaliga inanmadigim “Taniy: doktor anlatti. Ben de oglum biyle

seyler olabilir. Mevsim gegislerinde atak gecirebilirsin diye anlatirdim. Babamiz
inanmad boyle bir seyin olmadigin, arkadaslarina uyup bir sey iciyor ondan
boyle davranmiyor der hala. Cok bunaltici seyler gecirdim. Inancim higbir sekilde
yitirmedim. Doktor bana seker hastalig1 nasil bir rahatsizliksa bunun da Gyle bir
sey oldugunu, ilaclarim kullamirsan ilerlemeden her seyi ¢ozebiliriz dedi.” (K2)

seklinde aktarmistir.

Tani alan hastalar hastalig: kabullenme siirecinde sosyal ¢evresi ve olas1
stigmaya maruz kalmaktan da ¢ekinebilmektedir. “Farkindayd tabii.
Bana artik bundan sonra engellisin mi denilecek gibi bir ciimle kurdu. Ama
kabullenmisti kendisi.” (K8)

Tani konulduktan sonra tedavi siirecinde ve sonrasinda hastanin tanisina
dair meraki olmasina karsin tedavi sunan saglik personeli ve ebeveynlerin
hastaligin ismini telaffuz etmek yerine genel olarak hastalik kavram
iizerinde durmay tercih ettikleri gériilmiistiir. “Yani ashnda séyleydi, ismini
hi¢ telaffuz etmiyorduk. Zaten doktorumuz da hi¢ etmemigti. Konu gectigi
zaman hep bu hastalik, hastaligin etkisi ile oluyor oglum diyordum. Ya da
hastalik dolayistyla kullandigimz ilaglarin yan etkisi diyordu. Isim olarak hi¢
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konusulmadi. Doktorumuzun seyi oydu. Cok yillar gectikten sonra bile, simdi
bile cok konugmuyoruz. O zaten ¢ok oncesinde biliyordu. Biz Istanbul'da yalnz
yasarken bir giin demisti bana ciinkii internetten, bilgisayardan arastiriyordu
hep. Anne diyordu ben sizofreni belirtileri gésteriyorum diyordu kendisi.

Hala daha ismini konusmuyoruz. Yasadig1 zorluklar: konusuyoruz, yasadigi
problemleri konusuyoruz. Isminin hichir 6nemi olmadigim séyliiyorum.” (K7)

Tani1 sonrasi hastalik ebeveynler tarafindan kabullenilse de ebeveynlerin
hastaliga dair umut ve gelismelere yonelik arayislarinin devam ettigi
Katilima 7’nin verdigi cevapta goériilmektedir. “Bu hastalikta profil ¢ok farkl,
¢cok degisik diizeyde yasiyor gengler bunu yasayan insanlar. Bu donemde inamlmaz
makale okudum, elime gelen her seyi, kitaptir, internettir. Hala daha oyle gelisme
var mu, yeni bir seyler var m faydast olabilecek seyler arayist hep var.”

3.Tam Aldiktan Sonraki Siireg ile ilgili Bulgular
3.1. Tedavi Olma Ve ilaca Baglama

Katilimcilara tani sonrasi ¢ocugunu tedaviye ikna etme konusunda neler
yasadiklarini 6grenmek icin “Cocugunuzu tedaviye ikna siirecinizde neler
yasadinmiz ve tedaviye destek olma noktasinda nasil neler yapiyorsunuz?”
sorusu yoneltilmistir. Katihimcilardan bazilari cocugunu tedaviye ikna etme
hususunda sorun yasadiklarini ve bu konuda zorlandiklarini bazilar: ise
tedaviye ikna etmede problem yagamadiklarini aksine géniilli olduklarini
ifade etmiglerdir. Tedavi olma konusunda zorluk yasayan katilimalar
yasadiklarini soyle anlatmiglardar:

“flk zamanlar tedaviye istekli olmadi. O dénemde haliisinasyonlar goriiyordu,
evde yapilan yemekleri yemiyor, bunlar beni éldiirmeye ¢alisiyor diyordu.

Bana casus diyordu mesela. Can tehdidi korkusu vard:. Uniformali insanlar
sevmiyordu. Manisa’ya hastaneye gétiiriirken polislerden destek aldik. Polislere
de iiniformali gelmemelerini rica ettik. Uniformah gelince polislerden birine kafa
att1.” (K3)

“flaclart almiyordu ilk zaman. Yatagin altinda buldugum, agzimn iginde
tuttugunu yakaladim. llacin etkisini azaltacak seylerden uzak duruyor.” (K4)

“Tabii bu hastaneye yats siireci, ila¢ kullanmasu, terapilere ikna siireleri hi¢

kolay olmadi. Mesela doktora gitme konusunda zorluk yastyorduk. Sorun doktora
gitmek istememesi degildi evden ¢ikmak istemiyordu. Doktor yan odada olsa dyle
gidecektik. Onu ikna edip evden cikarmak ilk basta zor oldu. flaclardan sonra belli
bir kivam yakaladiktan sonra kendiliginden gider hale geldi.” (K6)
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Katilimcilar tan1 aldiktan sonraki siirecte tedavi olma ve ila¢ kullanmaya
baglamada sorun yasadiklar: ancak ilacin da etkisiyle tedavi olma konusunda
istekli hale geldiklerini ifade etmislerdir. Sorulan soruya diger katihmailar:

“Hi¢ hastaneye yatmad ben ¢ok istedim ama olmadi. Tedaviye iknada sorun
yasamadik. Iaglarim kullanmada da bize zorluk yasatmadi. Hatta saati biraz
gecince hemen kendisi soyler almam gerekiyor saati gegmesin diye. O konuda
Allah’tan sorun yagsamadik.” (K1)

“Yok, hi¢ tepki gostermedi. Tedavide direnmedi ama Van'a atandigi zaman ¢ok
direndi gitmek istemedi.” (K5)

“Tedaviye ikna siirecimizde zorluk yasamadik. Anlattigim gibi kardesimin destegi
vardi oglum kardegimi severdi. Onun destegiyle hastaneye gittik ve tedavisi
bagladi.”(K7)

“Baslarda ¢ok zorlaniyordum ve mahkemeye vermeye kadar gitti olay. Ambulans
geldi, polis geldi ortalig1 kira kira ambulansa koydular. O giinii hi¢ unutamiyorum
sanki evden ¢lii ¢ikt1. Gétiiriip yatirdik ama babasimin anlamamasi dolayisiyla
kiyamadi, cikartti. Cikardiktan sonra da zorlandik. Sonra birkag kere gittik,
yatiramadik. Bazen kendisi soyliiyor beni doktora gétiiriin diye.” (K2)

Yukaridaki ifadede gérialdigi gibi tedaviye ikna etme siirecinde basta zorluk
yasasalar da ileriki donemde doktora gitme ve ila¢ kullanma hususunda
istekli olduklarim dile getirmislerdir.

3.2.Tan1 Oncesi Ve Sonrasindaki Deneyimler

Bu bélimde katilimcilardan, cocugunun tan aldigini 6grendikten sonra
siirecin nasil ilerledigi, yaganan zorluklar, tam éncesi ile sonrasim
karsilagtirdiklarinda ¢ocugunda herhangi bir degisim olup olmadig: ve bu
siirecte cocugunun bakimi konusunda nelerle karsilastiklar: ayn1 zamanda
yasananlarla nasil baga ciktiklar1 konusunda bilgi istenmigtir. Bununla ilgili
ilk olarak “Tan1 almadan 6nceki siire¢ ve su an icinde bulundugunuz durumu
kargilagtirdiginizda ne gibi farkliliklar var?” sorusu yoneltilmistir. Sorulan
soruya katihmailar:

Bir katilimc1 durumu séyle ifade etmektedir: “Bir cok farkliliklar var.
Yalmiz birakmaya korkuyorken evde simdi yalmz kalabiliyor. Kendi isini
kendisi yapabiliyor. Aligverisine gidebiliyor. Kendi 6zel seylerini kendisi
yapabiliyor.” (K8)

Katilimailar, ila¢ kullanimina baglamadan 6nceki ve ila¢ kullanimina
bagladiktan sonraki siire¢ arasinda belirgin farklar oldugu, tan1 konmadan
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6nce saldirgan davraniglarda bulunan, evde tek kalmasindan endise edilen,
arkadas edinme konusunda sorun yagayan kisiler olduklarini ancak tan:
sonrasl ilag tedavisine bagladiktan sonra aileden ayr1 bir evde bagimsiz bir
sekilde yasayabilen, ihtiyaclarini kendi karsilayan, sosyallesen ve arkadas
cevresi edinen biri haline geldiklerini dile getirmislerdir. Sadece ilag
tedavisinin degil aynm1 zamanda sosyal rehabilitasyonun da faydali oldugu
yoniinde katilimcalardan geri déniigler alnmigtir.

Katilimalara tani sonrasinda ne tiir zorluklar yasadiklarini 6grenmek
amaayla “Tan1 sonrasi ne gibi zorluklar yasadiniz?” sorusu sorulmugtur.
Tan1 sonrasi ¢evresinin bilin¢li davranmadigini belirten anne yasadiklarini:
“Kendisine zarar verdi. Cok zor bir and1. 28 yasinda mahalledeki kendini
bilmezler engelli oldugunu da bildigi i¢in ogluma siirekli cinsel orgamim isaret
edip ne ise yarayip yaramadigim biliyor mu diye sorular sorarlarnus. Ben bunlar
¢ok sonra 6grendim. Daha sonra bu sorular1 evlenmeyeceksen bu sey senin isine
yaramaz diye doldurmuglar. Oglum da cinsel organim kesti. Kesti dedigimde
basarili da olmus. Baya bir operasyon yasadik.” (K1) seklinde aktarmigtur.
Katilima 2'nin cevaplarindan elde edinilen bulgulara bakildiginda ise
hastaligin sadece manevi degil ayn1 zamanda maddi olarak da zorladig:

goriilmektedir. Katilmalar bu durumu séyle ifade etmistir:

“Kurulu bir diizeni vardi éncesinde. i§i vards, diikkdnimiz, kendisine ait bir
arabasi vardi ama arabasim yakt1. Diikkdniniz kapandi. Paralar, esyalar hep
gitti. Bu boslukta kétii bir insana denk geldi. Onun elinden alacagiz diye ne kotii
seyler yasadik. Onu babamdan da kiymetli diye gériip onu 6nemsiyordu. Oglumu

onun elinden almak i¢in ¢ok miicadele verdik. Neredeyse ona tapiyordu.” (K2)

“O kadar ¢ok ki. Ama su anda direkt sorunca da aklima gelmedi. Bizim imkdnimiz
Istanbul'da yasamaya elverecek sekilde degildi. Onca sene emek emek yaptigimiz
evi satip oyle gidebildik....En ¢ok iiziildiigiim olaylardan biridir. Istanbul'da
kotii, kolsuz penye ile disari ¢ikiyor dedigim zamanlarda iki igsaret parmag

ile beynini gosteriyordu. Gurur duyuyor musunuz eserinizle diye agliyordu.
Mesela o sahneyi hi¢ unutamam. Dedim ki biz istemedik ki oglum béyle olsun,
biz ister miyiz hi¢ dedim. Ama iste ikna edemezsiniz ki. Ikna edebilecegimiz

bir sey degil. Onun o kadar ¢ok yurt dis1 hayalleri, hep yurt disinda calismak

bir siirii hayali vards. ITk 6nce o vazgecti onlardan bakti gordii ki olmuyor...”

(K7) Katiima 7 ise, ¢ocugunun bagarili bir 6grenci oldugu, tiniversiteyi
Istanbul’da kazandig1 ancak ailenin ekonomik kosullarimmn bu duruma
elverisli olmadig, cocuklarinin istedigini gerceklestirebilme adina maddi
anlamda zorlandigini, hava sartlarina uygun giyinmedigi, aileyi su¢clama
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davraniglarinin oldugu dénemler katilimciy1 zorladigini yukarida belirttigi
ciimlelerle ifade etmigtir.

Tan1 sonras: yagadig giicliikkleri anlatan katilimcilara bakim verme
siirecinde neler yagadiklari ve bu siireg ile basa ¢tkmak icin neler yaptiklar
“Cocugunuza bakim verme siirecinde yagadiginiz zorluklarla nasil baga
cikiyorsunuz?” sorusu ile yoneltilmistir. Katilima 1 sorulan soruya “Kendi
banyosunu yapiyordu aslinda ama o kazadan sonra yapamamaya basladi. 25’li
yaslarindan beri banyosunu diger oglum yaptiriyor. Aslinda fiziksel olarak bir
engeli yok ama yapamuyor. Giinden giine ¢ocuklasiyor. Ben kendim de psikolog
ilaglar kullaniyorum. Kader ya bu benim kaderim diyerek basa ¢ikryorum.”

seklinde ifade etmigtir.

“Insamn kendine de zaman ayirmasi gerektigini égrendik. Ciinkii siz kendinizi

ne kadar bu duruma hazirlarsamz ve iyi olursaniz bakim vereceginiz kisiye de iyi
gelirsiniz. Bunu bilirseniz hastaligin ¢ok korkutucu olmadigini anlarsimz.” (K4)
Bakim veren kisinin kendisine zaman ayirmasinin ¢cocuga daha iyi geldigini

zaman icerisinde anladiklarini aktarmigtir.

3.3. Sosyal Cevre ile Paylagma

Sizofreni tanis1 alan ¢cocuga sahip ebeveynlerin sosyal ¢evresi ve toplum
tarafindan ne gibi giicliiklere maruz birakildiklarina dair “Sosyal ¢evreniz
cocugunuzun sizofreni hastasi oldugunu 6grendiginde nasil tepkilerle
karsilagtin1z?” sorusu sorulmustur. Katilimclarin cogunun tersine Katihma
3 “Sosyal cevremizden kimse onun hasta oldugunu anlamuyor. Siyasetten
konugsur, ansiklopediyi ezberlemis. Bize diyorlar ki bunun neresi hasta.

Insanlar1 uyartyorum ben bir sey sdylerse yanhs anlamayn kendisi hasta diye.
Insanlar bana siz soylemeseniz anlamazdik diyor.” seklinde yanitlamistir. Ek
olarak ailesi tarafindan desteklense de ailesi disinda birisi ile bu konuyu
konugmaktan imtina eden bir diger katilimcnin yamit1 “Ailemiz biliyor.
Ailemizde hicbir olumsuz karsilama gormedik. Herkes biz ne yapmaliyiz, nasil
davranmaliyiz gibi bir seyler oldu. Ailemiz disinda da kimseyle bu konuyu actk¢a
konusmadik yani. Herkes farkinda, bir seyler oluyor, okulu bitirmedi, memur oldu
falan. Herkes bir sorun yasadiginizin farkinda tabi ama herkes de ¢ok soramziyor.
Evlad ile ilgili bir sitkint1 olunca insanlar da ¢ok soramiyor.” (K7) seklindedir.

Sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerden biri (K4) hastalig:
cevresi ile paylasmanin, hastanin sosyal hayata katilimi ve ailelerin
dogru yonlendirilmesinin 6nemine dikkat cekmistir. “Ne oturdugumuz
komgularimizdan, ne akrabalarimizdan ne de arkadaslarimizdan bu durumu
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saklamadik. Bu durumu ogrendiklerinde bir bobrek hastaligi, seker hastaliga,
tansiyon kanser gibi bir hastalik oldugunu 6grenince, tedavisinin zor da olsa
ilaglarla birlikte yiiriidiigiinii anlayinca hi¢ sorun yasamadik. Dolayisiyla ilaglar
bu isi dengeliyor. Gerek aile toplantilari, gerek ailelerin nasil yonlendirilmesi
gerektigi haklanda orada 6grendigim ii¢ sey var. i1k olarak sizofreni konusunda
uzman bir psikiyatri doktoru bulmak ¢ok onemli. Her psikiyatrist muhakkak
biliyordur sizofreniyi ama nasil alanlarda uzmanlagsmak varsa bu konuda uzmam
bulmak sizi dolastirmaz. Ikincisi de dogru ilag ve doz ayarlamas. Ugiinciisii

de sosyal iyilesme ve sosyal rehabilitasyon. Ne kadar hayatin iginde olur ve
hastaliklarimin farkinda olurlarsa daha kolay olur her sey.” Ebeveynlerin her ne
kadar aileleri ile hastalig1 paylasma konusunda olumlu geri déniisler yaptig:
goriilse de yer yer ciddi sorun yasadiklarina, dislandiklarina, insanlarin
hastaliga inanmadiklarina dair de yanitlar alinmistir. “Kimilerinden ¢ok iyi
tepkiler aldim. Bazilar1 da yalandan yaptigim soylediler. Askerlik kdagidh gelmisti
eve. O zamanlar doktoru ile goriistiim gidemeyecegini soyledi bizlere. Askere
gidemez raporu aldik. Bir enigtemiz vardi. Oglum, ben o falan oturuyorduk.
Eniste, ogluma sen bunu yalandan yaptigim, devleti bile kandirmaya basladigim
ve askerligi ektigini soyleyerek saka yapti. Oglum o kadar iiziildii ki hemen kalkt:
baska odaya gitti... © (K5)

Ailesi ile ¢cocugunun hastaligini paylasan, is cevresi ve toplumdan ise
gizledigini belirten katilimci kargilagtigi farkli tutumlars; “iTk olarak
kardeslerime anlatmakla basladim. Ancak is yerinde anlatamadim. Olumsuz
diistinceleri olan arkadaslara denk gelmistim onceleri. Onlara hala soylemedim
ctinkii buna hazir degilim. Damgstigim hasta yakinlari olsun, 6grenciler olsun
onlara sohbet ederek kendimi alistirma yoluna gittim. Her yerde soylememiz,
her seyi de soylememiz gerekmiyor. Oglumun ruhsal bir saglik problemi
yasadigini ve bununla miicadele ettigimizi belirtiyorum adi ne dediklerinde ise
sizofreni demiyorum. Anlattigim cevremde ise bazilar1 ayrinti sorular sordu,
bazilar1 yardimci olmak istedi, bazilari ise nasil bir aile ortamimz var da ¢ocugu
hasta ettiniz dedi. Farkl farkli tepkiler aliyoruz.” (K6) seklinde aktarmigtir.
Yakin cevresi tarafindan desteklense de ailesi disindaki kisiler tarafindan
cocugunun diglanacag: korkusuyla cocuguna telkinde bulundugunu belirten
katilima sosyal cevre konusundaki kaygilarini; “Ailemden, sevdiklerimden
gizlemedim bu olay. Gizleyemezdim zaten. Ben siirekli sevdiklerimle diyalog
halindeyim. Bir de bizim iliskilerimiz yakindir, devamh gidip geliyoruz
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birbirimize. Gizleyemezdim yani nereye kadar gizleyebilirdim. Disariya karsu,
lc\;azcduel;i‘; Z . cevreye karst hala o tedirginligi yasiyorum. Kiraciyiz biz kendimiz. Tasindigimiz
2022 yerde aman binadakiler anlamasinlar, acaba diglanir miyiz endigesi var.
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Biliyorsunuz insanlar on yargililar ve digliyorlar. Ve bu dislamada onlara hig iyi
gelmiyor, ters tepiyor. Aman insanlar anlamasinlar aman annecim hareketlerine
dikkat et bizi dislamasinlar diye uyariyorum. Bunu séylememin nedeni ¢ocugum
kendisi iiziiliir diye.” (K8) seklinde dile getirmistir.

4.Gelecek Kaygs: ile ilgili Bulgular

Katilimcilara ¢ocuklarinin gelecekleri ile ilgili ne diigiindiikleri ve bu konu
ile ilgili olarak korku ve kayg: hissedip hissetmediklerini 6grenmek adina
“Cocugunuzun gelecegi icin ne diigiinityorsunuz? Korku ve kaygilariniz
var m1?” sorusu yoneltilmistir. Katilimcilar diisiincelerini soyle ifade
etmislerdir: “Gece yarilar1 uykudan uyanip benden sonra ne olacak diye
diistiniirdiim. Bilmeyenler i¢in ¢ok zor ama biz artik bu durumlari atladik. Ben
o zamanlar sizofreni cahiliydim. Simdi uzayla ilgili bir sey sorsaniz bilmem.
Sizofreniye yaklagmak, bakmak basimiza gelmeyince anlayamazsimz. Basimiza
gelince 6greniyorsunuz. Insanlar bilinmeyenden korkarlar. O zamanlar ben de
esim de sizofreni cahiliydik.” (K4) Katihma 4, ilk zamanlar sizofreni tanisi
hakkinda ¢ok bilgi sahibi olmadiklarini ve uykusundan uyanip ¢ocugunun
gelecegini diisiiniip kaygilandigini ancak zaman icerisinde bu durumun
degistigini dile getirmistir.

“Ben oliince ne olacak, onu arkada birakacagim diye diisiiniiyorum. Bir evim var,
onun kirast oglumun bakimina gidecek onu ayarladim. Diger cocuklarima da
sdyledim.” (K3) Katilima 3 ise kendisinin vefat etmesi durumunda oglunu
geride birakacagindan endige ettigini ifade etmistir. Katihmcilardan gelen
diger yanitlar ise su sekildedir:

“Tabii ki korkularim var ama ¢ok rahatsiz edecek bir korkum yok. Diger oglumun
varlig1 beni rahatlatiyor. Diger ogluma zor olur mu endisesi yasiyorum zaman
zaman. Yillardir diger oglum ilgilendigi icin yine bakar biliyorum.”(K1)

Katilimalar sorulan sorulara, diger cocuklarinin sizofreni tanisi alan
kardeglerine destek olacaklarimi diigiindiiklerini ifade eder nitelikte cevaplar
vermiglerdir. Katiimcilar umutlarini yitirmediklerini ve karamsarhiga

diismediklerini su sekilde ifade etmektedirler:

“Beni motive kaynag eden seylerden biri, Istanbul'da terapi giriirken oradaki
psikologu bana demigti ki bakin o kendisine bir yol bulacak. Bu hastalikla

bas etmeyi 6grenecek. Bunun icerisinde kendisine mutlaka bir yol, yasam
kuracak ama siz ¢ok iiziileceksiniz bu siirecte o, o kadar iiziilmeyecek demisti

ki en azindan onun bu kadar iiziilmedigini bilmek de bana moral oluyordu. Bir
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de bana seyi soylemisti dans edeceksiniz. Bu kelimeleri hi¢ unutmadim ben
yillarca. lyi gérdiiniiz bir adim ileri, onu gétiirebiliyor mu bir adim daha ileri
adim atabilirsiniz. Olmuyor mu hemen bir adim geri adim atacaksimz. Dans
edeceksiniz demigti. Bu sézii de beni ¢ok etkilemisti. Yillarca hep bir seyler
denerken, bir seylere heveslendirirken onunla ilgili bir seyler yaparken hep bunu
diisiindiim. Hep bu bana yol gisterdi... Esim en biiyiik destegim.” (K7)

“fIk baslarda ¢ok korkmustum bu hastalik ilerleyecek mi yoksa ayni mi kalacak
bilemiyorduk. Iyilesmenin var oldugunu, umudun var oldugunu ve dogru
miicadele etmenin ne kadar faydah oldugunu gérdiim.”(K6)

Katilimalar, ¢cocuklarini kendi baslarina yasayabilecek diizeye getirmeyi
hedeflediklerini ve ¢ocuklarini hayata hazirlama noktasinda ¢abaladiklarini
su sekilde ifade etmiglerdir:

“Ise girmesi ve sosyal ortam olusturmasiyla o siireten baya ¢iktik. Su an ben
olmadan hatta kimse olmadan hayatina devam edecek kivama geldi. Burada
benim gérevim rehberlik yapmak, zor bir siirece girerse yoén vermek, kararina
miidahale etmeden kendi fikrimi séylemek, hayatim degistirmek degil, benim de
soyle bir fikrim var diyerek kenara ¢ekilmeyi planliyorum ve gelecekten de eskisi
kadar korkmuyorum.” (K6)

Bir diger katihima ise diigiinceleri su s6zlerle anlatmigtar:

“Tabii ki benimde her anne gibi kaygilarim var elbette. Sunu diliyorum
sadece kendi basimin ¢aresine bakip, daha az iiziilebilmesi, toplum tarafindan
ezilmemesi i¢in en biiyiik kaygilarim bunlar.” (K8)

Katilimcilarin sorulan soruya verdikleri cevaplar neticesinde, 6zellikle
kendileri hayatta iken ¢ocuklarini hayata hazirlama ve kendi baslarina bir
gelecek kurabilme hususunda ¢aba gésterdikleri ve bu konuda karamsar
olmadiklari, 6zellikle diger ¢ocuklarinin varliginin kardeslerinin bakimi
noktasinda endiselerini azalttigi sonucu ¢ikmaktadir.

Tartigma, Sonug ve Oneriler

Bu aragtirmada sizofreni tanisi almis cocuga sahip ailelerin 6znel
deneyimlerine ve iclerinden gectiklerli sosyal psikolojik siireclere 151k
tutmak hedeflenmigtir. Aragtirma sonuglari sizofreni tanili cocuga sahip
ailelerin ortak problemlerinin yam sira son derece spesifik, kisiye 6zgii

sorunlar yagadiklar1 ortaya koymustur. Sizofreni tanili hastalarin ortak
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sorun ve semptomlarinin olmasina karsin bireye 6zgii sorun ve belirtilere
rastlanildigs bilgisi literatiirde de yer almaktadir (Giirses, 2009).

Sizofreni tanili hastalarin hayatlarini siirdiirmeleri icin destege ihtiyac
duyduklari, bu baglamda tani alan hastalarin neredeyse hemen hepsinin
ebeveynleri ile birlikte yagadiklarina deginilmistir (Akandere ve ark.
2009). Aragtirmalar: destekler sekilde bu caligmada da tani alan hastalarin
ebeveynleri ile yasadiklari, bu durumun ebeveynlerinin hayatinda ciddi
degisim ve zorluklar1 beraberinde getirdigi gorilmiigtiir. Bu zorluklarin

maddi manevi hayatin tiim yénlerini kapsadig bilgisine ulagilmigtir.

Fiziksel ya da zihinsel engeli olan ¢ocuga sahip ailelerde ebeveynlerin
duygu ve disiincelerinde gesitli degisiklikler meydana gelebilmektedir.
Ebeveynlerin hastalik konusunda gerceklikten kaginma, kaygi, kendilerini
suclama gibi davraniglar icerisine girdikleri belirtilmektedir (Akandere ve
ark. 2009). Yapilan gériismeler icerisinde evlilikte yasanilan sorunlarin
cocugunun hastaligina neden oldugu inancini tagiyan ebeveyne ya da
hastalik hakkinda konugmama ve hastalig1 gormezden gelme davranig
icerisinde olan ebeveynlere rastlanilmigtir. Buradan hareketle, tani alan
hastanin tedavi ve sosyal hayata uyumuna yé6nelik desteklenmesi kadar
hastanin birinci derece yakinlarinin da hastalik ve hastalik ile basa ¢tkma

konusunda desteklenmesi gerektigi kanaati olusmaktadir.

Katilimalarin biyiik cogunlugunda hastalig: fark etme ve tani alma
siirecinde hastaliga iliskin ciddi bir bilgi eksikligi oldugu gercegi dikkat
cekmektedir. Her ne kadar arastirma 6rnekleminin 8 katilima ile sinirh
oldugu gercegi g6z ard1 edilmeden, bu durumun toplumda kronik ruhsal
rahatsizliklar konusunda farkindaligin arttirilmasina yénelik politikalara
iligkin soru isaretlerini artirdig: diigiiniilmektedir.

Kronik psikiyatrik rahatsizlig1 olan cocuga sahip olmak aileler icin de son
derece travmatik bir durumdur. Her ebeveyn normal olarak saglikli cocuk
sahibi olma beklentisi icindedir. Zihinsel ya da fiziksel engelli cocuga sahip
olmak ailelerin beklenti, yasam sekli, rol ve yiikiimliiliiklerinde degisiklikleri
beraberinde getirmektedir. Bu siirecte ebeveynlerin hastaligi kabullenme
ve uyum saglama konusunda sorun yagayabildikleri belirtilmistir (Dogru ve
Arslan 2008). Arastirmada elde edilen yanitlarda hastalarin ve ebeveynlerin,
daha ¢ok annelerin hastaligi kabullenmeme egilimi icerisinde oldugu
goriilmektedir. Hasta ve ebeveynlerinin yami sira ailedeki diger ¢ocuklarin
da sizofreni tanis1 alan ¢ocuktan etkilendigi ve ruh sagliklarinda sorunlar
meydana geldigine dair bilgiler edinilmigtir. Bu durum, sizofreni tanih
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cocuga sahip ebeveyn ve ayn1 evde yagsadig kisilerin sagliklarinin negatif
yonde etkilenebilecegini ve kardeslerin de destege ihtiya¢ duyduygunu

gostermektedir.

Sizofreni tamis1 alan hastalarin semptomlarinin azalmasi, yagsam
kalitesinin yiikselmesi, sosyal islevselliklerinin artmasi ve 6z bakimlarin
saglayabilmeleri icin ila¢ tedavisinin ve tedaviye uyum saglamanin son
derece 6nemli oldugu vurgulanmigtir (Yildiz, 2005). Ataklarin tekrar

etme olasilik ve sikliginin, hastanin yasamini siirdiirebilme yetisinin ila¢
tedavi ile ciddi oranda arttig: belirtilmigtir (Coban 2009). Katilimcalardan
bazilar: cocuklarinin ila¢ tedavisine baglangicta direng gosterdigini ancak
ila¢ kullanmaya basladigindan itibaren ¢ocuklarinin semptomlarinin kayda
deger bir oranda azaldigini, sosyal yagsama uyum saglama konusunda ila¢

tedavisinin pozitif etkisinin gozle goriildigini aktarmigtar.

Sizofreni tanihi ¢ocuga sahip ailelerde hastanin bakim ve ihtiyaglarinin
karsilanmasinda ana roliin kadina verildigi gorillmektedir. (Akin ve
Demirel, 2003). Arastirmada gériigiilen kisiler ve hastalara bakim veren
kisilerin tamaminin anne oldugu dikkat ¢ekmistir. Hastalarin ihtiyaclarinin
karsilanmasi hususunda agirlikli olarak ailedeki kadinlarin yiki ¢ekiyor
olmasi, bakim verme gérevinin toplumsal cinsiyet acisindan da ele alinmas:1

gerektigi kanaatini olugturmaktadar.

Sizofreni sadece kisiyi degil ayni zamanda aile ve yagadig: toplumu da
etkileyen bir hastaliktir. Bu nedenle hastay: ailesinden, ailesini ise
yasanilan toplumdan bagimsiz ele almak yerine etkilesim icerisinde olan bir
biitiiniin parcalar: seklinde diisiinmenin faydali olacag: diisiiniilmektedir
(O2zli 2007; Yildiz, 2005). Yapilan goriismelerde hastalik konusunda daha
donaniml ve hangi durumda ne yapmasi gerektigine iligkin bilgi sahibi

olan ebeveynlerin ¢ocugunun kriz anlarinda daha sogukkanli davranip
cocugunu iyi hissettirdigi aktarilmigtir. Yasanilan toplum ve sosyal ¢cevrenin
sizofreni tanmili hastaya ve ailesine kars: tutumu hasta ve ailenin saghgina
dogrudan etki edebilmektedir. Bu baglamda toplum tarafindan dislanan,
alay edilen hastanin kendisine fiziki zarar verdigi, hasta ve ailesinin yakin
cevresi tarafindan yargilayic ve suclayici tutumlara maruz kalmasi ile
birlikte toplumdan kendilerini izole ettigi gériilmistiir. Sosyal cevresi ve
toplum tarafindan damgalanacag endisesi ile hastalig: saklayan ebeveyn
tutumlarina sahit olunmugtur. Hastalifin fizyolojik tedavisi kadar psiko-

sosyal siireclerin saghkl yiiriitiillmesinin 6nemi de gérilmiistiir.
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Konuyla ilgili yapilan arastirmalarda hastanin ila¢ tedavisine ek olarak
psikoterapiler, giindiiz bakimevleri, is ugras terapilerinin hastalarin sosyal
iglevselligini artirmada 6nemli rol oynadig: vurgulanmaktadir (Coban 2009).
Bu baglamda katilimcilardan alinan bilgiler 1s1$1nda ilag¢ tedavisine ek olarak
cevresi tarafindan desteklenen, cesitli kurs ve terapilere giden hastalarin ig
bulma ve hayatina daha bagimsiz sekilde devam etme noktasinda ilerleme
kaydettigi gorilmustiir.

Hastaligin tedavisinde erken tani alma ve ila¢ tedavisine baglamanin
hastaligin kontrol altina alinmasi ve iyilegme siirecinde kilit rol

oynadig: kanaatine varilmistir. Bu siirecte tani konulmasi icin fark etme,
yonlendirme hususunda ¢ocukluk ¢agindan itibaren ebeveynlerin, okul
calisanlarinin, tedavi hizmeti sunan saglhik profesyonellerinin ve tedavi
siirecinde hasta ve ailesini psiko-sosyal olarak destekleyen gruplarin son
derece 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Sizofreni tanisi alan hastalarin
bakim yiikiinii cogunlukla ailelerin, aileler icerisinde ise basta anne olmak
uizere kadinlarin cektigi goriilmektedir. Toplumsal cinsiyet temelinde ele
alindiginda yagam boyu siiren bir olgu olan sizofreni hastaliginda tek basina
ya da agirlikli olarak bakim verme konusunda biiyiik rol alan kadinlarin
durumu dikkat cekmektedir. Aile icinde bakim ve ihtiyac¢larin karsilanmas:
noktasinda rol ve yiikiimliliiklerin adaletli paylasgiminin hastanin saghgina
da pozitif katki yapacag: diisiiniilmektedir.

Giiniimiizde “sizofrenili bireylerin ekonomik ve sosyal yagama katilmalarim
saglamak”, diinya genelinde ulagilmak istenen ortak hedef haline gelmistir.
Bu katilimin saglanmasinda sizofrenili bireylerin ise yerlestirilmesi

kilit bir 6nem tagimaktadir (Erkog Y. ve digerleri). Ancak, diinyada ve
iilkemizde bu bireyleri ige yerlestirme sorunlarinin ¢6ziimlenmis olmadig
goriinmektedir. Bir ise sahip olmanin, sizofreni tanili bireylere bir¢ok yarar
sagladigi, bu yararlarin mali kazang ile sinirli kalmadig ayn1 zamanda genel
saglik durumu ve iyilik haline dengeleyici etkisi oldugu vurgulanmaktadir
(Zaprutko ve digerleri, 2015). Liberman (2011)’de mesleki iyilestirimin,
sizofreni tanisi alan bireylerin iyilesmesinde son derece 6nemli bir

rol oynadigini belirtmektedir. Calisilan pozisyona ya da alinan maasa
bakilmaksizin anlaml bir iste caligmanin kisiye “calisan” kimligini
kazandirdigini, hastalarin toplumda yeti yitimi olmayan vatandaglar
arasina katilmalarini sagladigini ve ¢alisma yagaminin kisinin yagam
kalitesini artirabilecek etkiye sahip oldugunu belirtmektedir. Diizenli bir
iste calismanin hastalara toplumsallagsma ve arkadaslik kurma firsatlarn
sundugu, 6z saygiy1 ve 6z yeterliligi beraberinde getirerek depresyon ve
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moral bozuklugunun yerine planl ve programl rutinler ile gelecege y6nelik
olumlu beklentilerin olugmasina katkida bulundugu disiinilmektedir.

Son yillarda engelli cocuga yonelik hizmetlerin, sadece engelli cocuga
sunulan hizmetlerle sinirli olmadiy, ailenin bir sistem oldugu ve 6ncelikli
olarak aile bireylerinin sorunlarinin saptanmasi, gereksinimlerinin
belirlenmesi ve bu gereksinimler dogrultusunda hizmet verilmesi disiincesi
6n plana ctkmaktadir (Gérgii, 2005). Bu hizmetlerin, multi-disipliner evde
bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini kapsamasi 6nemli bir gerekliliktir.
Engeli nedeniyle fiziksel, sosyal ve duygusal yonden bagkalarina bagimh
olan bireylerin bakimi, kendi bakimlarini devam ettirebilmeleri icin ¢cocuk
ve ailenin egitimi, aile liyelerinin bu siirecte desteklenmesi son derece
6nemlidir (Ozdinger, 2002).

Bakim veren kisilerin aile yapas, kiiltiirii, ve yagsanilan topluma bagh olarak
sorun ve ihtiyaclar1 farklilik gésterebilmektedir. Sizofreni tanili cocuga
sahip ailelerin genel sorun ve ihtiyaclarinin belirlenmesine ek olarak
ailelerin rutin gériigme ve kontrollerle, 6znel gereksinimlerini tespit etmek
ve gerekli destegi sunmak, verilen hizmetlerin kapsayicilig1 acisindan da
gereklilik arz etmektedir.

Sonug olarak bu arastirmada sizofreni tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadig giicliiklere dikkat ¢ekilmek, ailelerin 6znel sorun ve beklentilerini
saptamak amaclanmigtir. Aragtirma Tiirkiye’nin farkli bolgelerinden farkl
demografik, sosyo kiiltiirel 6zelliklere sahip sekiz katilimcinin cevaplar:

ile simirh oldugundan alana dair daha derinlemesine ve genis 6rneklemli
arastirmalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Aysen Turtank

Filiz KiinGroglu
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Hemiplejik Serebral Palsi’li
Cocuklarda Aile Temelli Fizyoterapi
Yaklasimlari

HASAN BINGOL
MINTAZE KEREM GUNEL

Ozet

Serebral palsi (SP), gelismekte olan beyinde meydana gelen ilerleyici olmayan
lezyonlarin yol a¢tig1 kalict motor bozukluklar: tanimlayan bir grup hastalig:
tanimlar. SP’ nin giincel siniflandirilmasinda yaygin olarak Avrupa SP
siirveyans grubunun (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe-SCPE) yaptig1
smiflandirma gecerlidir. Giincel siniflandirmaya gére spastik alt tip, SP’nin

en yaygin alt formudur (%77,4) ve bu tiir ekilenime sahip bireylerin % 60’1nda
ust ekstremiteler etkilenir. Baskin olarak tutulan ekstremite dagilimina gére
yapilan siniflandirmada; giinlitk yasam, kendine bakim, okul ve rekreasyonal
aktivitelere bagimsiz bir sekilde katilimda merkezi bir rol oynayan iki tarafl
yeteneklerin etkilendigi ve spastik SP’nin yaygin alt tiirlerinden biri olan spastik
hemiplejidir. Hemiplejik SP’li ocuklarin %99’u bagimsiz veya yardiml olarak
yiiriimeyi bagarabilmenin (KMESS seviye I-III) yam sira pek ¢cogu normal okula
gidecek kadar zeka seviyesine sahiptir. SP alanindaki ¢1g1r acan ¢aligmalarin
giderek artmasi klinik ortamlarda daha modern ve etkili rehabilitasyon
yaklagimlarinin kullanilmasini beraberinde getirmistir. Onleyici tip ve
rehabilitasyon alanindaki ¢igir acan atilimlar; bu alanda calisan profesyonelleri
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daha farkli diigiinmeye ve modern ¢6ziimler aramaya zorlamigtir. Bu geligmelere
paralel olarak, hasarli cocuk beyninde noroplastisiteyi tetikleyen aktiviteye
dayali rehabilitasyon yaklasimlar: daha 6n plana ¢ikmaya baglamistir. Bunun bir
sonucu olarak da ¢ocugun ve ailenin fizyoterapi siirecine aktif olarak katildiklar
yaklasimlar daha fazla 6n plana akmigtir. Ciinkii, aileler cocuklariyla giinlitk
aktivitelerde ve sosyal katilimda daha fazla zaman gecirdikleri icin saghik
profesyonellerine nazaran ¢ocuklarinin performansi: hakkinda daha fazla bilgi
sahibidirler. Bir bagka anlatimla, aile temelli fizyoterapi yaklasimlarinda;
ailelerin ¢ocuklarinin ihtiyaglarini belirlemede ve verilecek rehabilitasyon
tiiriine karar vermede uzman olarak kabul edilme fikri yatmaktadir. Sonug
olarak, hasarli ¢ocuk beyninde néroplastisiteye yol acacak yogun aktivite
pratiklerine dayali fizyoterapi yaklasimlarinin yogun ve uzun siireli pratikler
gerektirmesinden 6tiirii klinik ortamlarda kullanimlar1 cogu zaman miimkiin
olmamaktadir. Bundan étiirii, aile, cocuk ve (fizyo) terapist arasinda pozitif ve
donisiimlii bilgi aligverisine imkan taniyan aile temelli fizyoterapi yaklasimlar
6n plana cikmaya baglamigtir. Dolayisiyla bu derlemenin amaci hemiplejik SP’li

cocuklarda aile temelli fizyoterapi yaklagimlarini 6zetlemektir.

Anahtar Kelimeler: Serebral palsi, hemipleji, bimanuel egitim, mZKHT, aile
temelli fizyoterapi

Parent-Delivered Physiotherapy Approaches in Children with Hemiplegic
Cerebral Palsy

Abstract

The term “cerebral palsy” (CP) refers to a spectrum of disorders characterized
by non-progressive lesions that form in the developing brain and result in
chronic movement deficits. In the current classification of CP, the Surveillance
of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) classification is frequently used. According
to the current classification, the spastic subtype is the most common subtype of
CP (77.4%), and the upper extremities are affected in 60% of individuals with
this type of involvement. In the classification made according to the dominant
extremity distribution; spastic hemiplegia, one of the common subtypes of
spastic CP, is one of the common subtypes of spastic CP, which affects bilateral
abilities that play a central role in independent participation in daily life,
self-care, school and recreational activities. In addition to being able to walk
independently or assisted (GMFCS I-III), 99% of children with hemiplegic CP
are also intelligent enough to attend regular school. The increasing number

of groundbreaking studies in the field of CP has brought about the use of

more modern and effective rehabilitation approaches in clinical settings.
Groundbreaking breakthroughs in preventive medicine and rehabilitation;

Hemiplejik Serebral Palsi’li Cocuklarda Aile Temelli Fizyoterapi Yaklasimlar:



forced professionals working in this field to think differently and seek modern
solutions. In parallel with these developments, activity-based rehabilitation
approaches that trigger neuroplasticity in the damaged child’s brain have begun
to come to the fore. Because families spend more time with their children in
daily activities and social participation, they have more information about their
children’s performance than health professionals. In other words, in parent-
delivered physiotherapy approaches; the idea lies in the idea of families being
recognized as experts in identifying their children’s needs and deciding on

the type of rehabilitation to be given. As a result, physiotherapy approaches
based on intensive activity practices that will lead to neuroplasticity in the
damaged child brain are often not possible to use in clinical settings because
they require intensive and long-term practices. For this reason, parent-delivered
physiotherapy approaches that allow positive and transformative information
exchange between family, child and (physio) therapist have started to come to
the fore. Therefore, the aim of this review is to summarize parent-delivered

physiotherapy approaches in children with hemiplegic CP

Keywords: Cerebral palsy, hemiplegia, bimanual training, mCIMT, parent-
delivered physiotherapy

Giris

Serebral Palsi (SP) terimi, spesifik bir hastaligin varligin1 tanimlamaktan
ziyade bazi ortak gelisimsel 6zellikleri barindiran ve farkl: siddetlerde
etkilenime sahip bir grup problemi tanimlar (Rosenbaum ve digerleri,
2007). SP’li bireylerin ortak 6zelligi; klinik ve islevsel semptomlarin
gelisimin erken donemlerinde meydana gelmesi, semptomlarin tiim

yasam siirecini etkilemesi ve kesin bir tedavinin olmamasidir. SP’nin

erken bebeklik donemlerinde kendini gostermesi ve bireyin tiim hayatini
etkilemesi; bu hastaligin gelisimsel, islevsel ve aile baglaminda diigtiniilmesi
ve yonetilmesini zorunlu kilmaktadur. Tirkiye’de SP prevalansi, Avrupa

ve gelismekte olan iilkelerden fazla olsa da oransal a¢idan bu iilkelere
benzerdir ve 1000 canli dogum basina 4.4 kisidir (Serdaroglu, Cansu, Ozkan,
Tezcan, 2006). SP’ nin giincel simiflandirilmasinda yaygin olarak Avrupa

SP siirveyans grubu (SCPE) tarafindan yapilan siniflandirma gecerlidir. Bu

smiflandirmaya gore SP; spastik (unilateral, bilateral), ataksik, diskinetik

98

(distonik, kore-atetoid) ve spastisiteye ataksinin veya diskinezinin
Ic\;dzcduel;i‘;; " eslik ettigi miks tip olmak iizere 4 alt gruba ayrilmaktadir (Cans, Dolk,
2022 Platt, Colver, 2007). Baskin olarak tutulan ekstremite dagilimina gore

Hasan Bingo6l, Mintaze Kerem Giuinel



929

Cocuk ve
Medeniyet
2022

yapilan siniflandirmaya gore hemiplejik SP; tek tarafli viicut etkilenimi

ile karakterize olup, SP’nin en yaygin alt tiiriidiir (%39) (Novak, 2014). Bu
tiir etkilenime sahip bireylerde en temel problem; giinliik yasam, kendine
bakim, okul ve rekreasyonal aktivitelere bagimsiz katilimda merkezi bir rol
oynayan iki tarafli performans bozuklugudur (Steenbergen, Hulstijn, De
Vries, Berger, 1996).

Hemiplejik SP’li bireyler, tiim SP’li vakalarin yaklasik ii¢te birini
olusturmaktadir (McIntyre ve digerleri, 2013). Bu cocuklarda,
periventrikiiler beyaz madde, kortikal ve subkortikal lezyonlar, serebral
lokasyon ve hasar boyutu 6nemli derecede degiskenlik gostermektedir
(Sakzewski, Ziviani, Boyd, 2010). Etkilenmis taraflarinda daha fazla olmak
uizere, iist motor noron lezyonlarina sekonder olarak gelisen spastisite,
azalmig eklem hareket acikligy, kas kuvveti ve selektif motor kontrol

kaybi tek tarafli kapasiteyi ve iki tarafli fonksiyonel aktiviteyi olumsuz
etkilemektedir (Klingels ve digerleri, 2012). Hemiplejik SP’li cocuklarin

% 99’u giinlitk hayatlarinda yardima cihazla veya yardimcai cihaz olmaksizin
yiiriime becerilerini kazanir ve ayrica makul zeka seviyesine (IQ>70) de
ulagabilmektedirler (Novak, 2014). Hemiplejik SP’de etkilenmis taraf motor
bozukluklarina duyu, algs, bilissel, iletisim ve davranigsal bozukluklarin
yani sira epilepsi de eslik etmektedir (Rosenbaum ve digerleri, 2007). Bu
tiir etkilenime sahip SP’li bireyler etkilenmis taraftaki ellerini ve kollarini
etkilenmemis/daha az etkilenmis taraflarina nazaran daha az ve daha

az becerikli kullanma egilimindedirler. Ancak, beyin hasari ile iligkili
etkilenmis taraf iist ekstremitenin azalmig kapasitesi (giinlitkk yagsam
aktivitelerini yapabilme becerisi) giinlikk yagam aktivitelerinde etkilenmis
taraf elin kendiliginden kullanimindaki azalmadan tek basina sorumlu
degildir (Houwink, Aarts, Geurts, Steenbergen, 2011). Bu cocuklar aynm1
zamanda etkilenmis taraf elin kullanim azligindan kaynakl asimetrik
gelisimden de mustariplerdir. Hemiplejik SP’li vakalardaki etkilenmis taraf
ust ektremitenin kendiliginden kullanim eksikligi ‘gelisimsel ihmal’ olarak
adlandirilmaktadir (Hoare, Wasiak, Imms, Carey, 2007). Gelisimsel ihmal,
etkilenmis taraf elin ve kolun giinliik aktivelerde kendiliginden kullanimin
engelleyen potansiyel motor fonksiyon ve kapasitedeki kullanma
bagarisizlig1 olarak tanimlanmaktadir. Gelisimsel ihmal, yetigkin bireylerde
serebrovaskiiler olay sonrasi gelisen ve davranigsal bir bozukluktan kaynaklh
‘6grenilmis kullanmama’ fenomeninden farklidir. Hemiplejik SP’li bireylerde
goriilen ‘geligsimsel ihmal’ ‘6grenilmis kullanmama’ fenomeninden farkl olup
rehabilitasyon ac¢isindan da farkl: yaklagimlar: gerektirmektedir. ‘Geligimsel
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ihmal’ de ¢cocuk daha 6nce hig tecriibe etmedigi hareketleri 6grenmek
zorunda kalirken ‘6grenilmis kullanmama’ fenomeninde ise bireyin daha 6nce
tecriibe ettigi hareketleri yeniden 6grenme s6z konusudur (Houwink ve
digerleri, 2011).

SP alanindaki ¢1g1r acan ¢alismalarin giderek artmasi klinik ortamlarda
daha modern ve etkili rehabilitasyon yaklagimlarinin kullanilmasini
beraberinde getirmistir. Bununla birlikte, SP’li cocuklarin yénetiminde
bagvurulan mevcut fizyoterapi yontemlerinin % 40’1 hakkinda yeteri
kadar kanit bulunamazken, % 20’si etkisiz, gereksiz ve hatta zararhdir
(Flores-Mateo, Argimon, 2007). SP alaninda yetkin kisiler tarafindan
yapilan sistematik derleme caligmalarinda bu alanda en az 64 farkh
yontemin kullanildig: bildirilmistir (Novak ve digerleri, 2013). Bununla
birlikte, 6nleyici tip ve rehabilitasyon alanindaki ¢igir acan atilimlar SP
alaninda calisan saglik profesyonellerini daha farkh diigiinmeye ve modern
¢6ziimler aramaya zorlamigtir. Bu gelismelere paralel olarak, beyinde
noroplastisiteyi tetikleyen aktiviteye dayali rehabilitasyon yaklagimlar:
daha 6n plana citkmaya baglamigtir. Bunun bir sonucu olarak da ¢cocugun
ve ailenin fizyoterapi siirecine aktif olarak katildiklar1 yaklagimlar daha
fazla 6nem kazanmaya baglamistir. Ancak, rehabilitasyon alanindaki bu
olumlu gelismeler daha fazla secenegi beraberinde getirerek ailelerin ve

fizyoterapistlerin bu konudaki secimlerini zorlagtirmigtir.

Hemiplejik SP’li Cocuklarin Yonetiminde Bagvurulan Rehabilitasyon/
Fizyoterapi Yontemleri

SP’li ¢ocuklarin y6netiminde bagvurulan rehabilitasyon/fizyoterapi
uygulamalarinin amac motor kontroliin tekrar saglanmasidir (Krakauer,
2006). Daha spesifik olarak, hemiplejik SP’li cocuklarda rehabilitasyonun
en temel amacy; etkilenmis taraf ekstremitenin yapisal bozukluklarin

ve iglevselligini gelistirerek iki el ile yapilan becerilerin gelisimine zemin
hazirlamaktir. Buradaki temel diisiince; tek tarafli el beceri kapasitesi,
dizilim, kas kuvveti ve kas tonusunda saglanan diizelmelerin iki tarafli
performansta artiga yol acacagidir (Leanne Sakzewski ve digerleri, 2010).
Ayrica, cocuk odakli cagdas rehabilitasyon uygulamalarinin gelisimsel bir
hasara sahip ¢cocuk beyninde néroplastisite olarak bilinen daha etkili ve
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verimli caligmayla karakterize yeni baglantilarin olugsmasina da yol agmasi
lc\;aczecduel;i‘;; " beklenir. Bu olay beynin plastikligi sayesinde olur ve beyinlerimizin daha
2022 iyi gelismesi icin kilit bir role sahiptir. Bu diisiincenin temelinde, beynin
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kendisine dayatilan harici faktérlere tepki veren, degisen cevre sartlarina
uyum saglama yetenegine sahip ve hayat boyu siiren degisimlere acik oldugu
fikri yatmaktadir. Uyum saglamasi ve degisimi, i¢cine girdigi cevrenin talep
ve baskilarina verdigi tepkiler yoluyla gerceklesir. Gecmiste ileri siiriilen ve
genis capta kabul géren motor 6grenme prensipleri ii¢ fazdan olugsmaktadar:
biligsel, cagrisimsal ve otomatik faz (Houwink ve digerleri, 2011). Motor
6grenme prensiplerinin merkezinde; motor becerilerdeki artisa, belirli

bir aktiviteyi yaparken gerekli olan biligsel veya dikkat kaynaklarindaki
azalmalarin eglik etmesi bulunmaktadir. Yani, motor 6grenmenin baglangic
fazinda motor aktivitenin yapilmasi icin daha fazla dikkat gerekirken,

son agsamasinda ise aktiviteler otomatik olarak yapilincaya dek gerekli

olan dikkat miktarinda agamali bir sekilde azalma s6z konusudur. Biligsel
siire¢ ve motor beceri 6grenme arasindaki bu yakin iligki fonksiyonel
iyilesme i¢in 6nemli bir cikarima sahiptir (Mulder, Zijlstra, Geurts, 2002).
Dolayisiyla, inme ve gelisimsel beyin hasar1 gibi nérolojik etkilenime sahip
bireylerin yeniden veya ilk defa 6grenme siireclerinde giinliitk yasam aktivite
pratiklerinde daha fazla dikkate gereksinim vardir. Bu ¢ikarim, yasamlarinin
erken evrelerinde olgunlasmamis beyinlerinde meydana gelen hasardan
dolay1 tipik dogan akranlarina nazaran daha az aktivite deneyimine sahip
bireylerin rehabilitasyonunda yogun aktivite pratiklerine gereksinim
duyduklar: gercegini pekistirmektedir. Dolaysiyla, el ve kollarinda cesitli
motor ve duyusal bozukluk problemleri yasayan hemiplejik SP’li cocuklarin
iist ekstremite rehabilitasyonunda kullanilacak yaklagimlarda cocugun

ve ailenin aktif rol almasi motor 6grenme icin 6nemlidir. Motor 6grenme
prensiplerinin rehabilitasyon yaklagimlarina dahil edilmesi ise secilecek
uygun yaklagimin aile ve cocuk merkezli olmasim gerektirmektedir.
Hemiplejik SP’li cocuklarin fizyoterapisinde/rehabilitasyonunda bagvurulan
yontemlerin; Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararas: Siniflandirmasi
(ICF) (Ustiin, Chatterji, Bickenbach, Kostanjsek, Schneider, 2003) kavramsal
cercevesinin alt alanlarina gore dagilimlar: Sekil 1’de verilmistir.

Ust ekstremite fonksiyonlarinin 6z bakim becerileri ve yasamin farkl
alanlarina katilim i¢in 6nemli bir belirleyici faktér olduklar: g6z 6niinde
bulunduruldugunda iist ekstremiteleri alt ekstremitelerinden daha fazla
etkilenmis (Galli, Cimolin, Rigoldi, Tenore, Albertini, 2010) hemiplejik

SP’li ¢ocuklarda iist ekstremite rehabilitasyonunun 6nemi daha iyi
anlagilabilmektedir. Dolayisiyla, tek tarafh etkilenime sahip SP’li cocuklarin
iist ekstremite rehabilitasyonunda segilecek yonteme karar verilirken;

toplam siire, haftalik veya aylik frekans, kisa ve uzun siireli etkiler, cocugun
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Ust Ekstremite Rehabilitasyonu

¥ ¥
Viicut Yapilan & Aktivite
islevselligi
Fonksiyonel Fonksiyonel Yukaridan
Yukandan Asagiya Olmayan Asagya-Hedefe
Yonelik

Cocugun rolii: Pasif
Hedef: Genellikle
fizycterapist tarafindan
olusturulur
Ydntemler

¢ Germe

. Pozisyonlama

* Dokunma

®  Ortotik

Cocugun Rolii: Aktif

Hedef: Genellikle
Fizyoterapist
tarafindan olusturulur

Ydntemler
-Kuvvetlendirme
Egitimleri
-Bilgisayar Oyunlar
-Robotik
Rehabilitasyon

Cocugun rolii: Aktif
Hedef: Cocuk, aile ve
fizyoterapist tarafindan
olusturulur

Yontemler
-Modifiye Zorunlu Kisitlayici
Hareket Terapisi (mZKHT)
-Bimanuel (iki tarafli) Egitim
-Al Ektremiteler Dahil iki
Tarall  Kullamima  Dayah
Egitim (HABIT-ILE)
-Eylem Gozleme Tedavisi

Cocugun Rolii:
Aktif

Hedef: Cocuk
veya aile/bakic
tarafindan
olusturulur
Yontemler
Hedefe Yanelik
Egitimler

Sekil 1: Ust Ekstremite Fizyoterapi Yontemleri ve ICF Alanlar: ile fligkileri

ve ailenin aktif olup olmadig;, aktivitelerin siirdiiriilebilirligi ve eglenceli

olmasi gibi pek ¢ok faktor goz 6niinde bulundurulmalidir. Bu béliimde

cocugun ve ailenin aktif oldugu aile temelli/merkezli yaklagimlar ele

alinacaktir.

Aile Merkezli Fizyoterapi Hizmetleri

‘Aile merkezli fizyoterapi’, pediatrik rehabilitasyon ve erken midahalede

etkili bir yaklagimdiar. Son yillarda, ailenin ¢ocugun hayatindaki roli ve

ailelerin ¢ocuklarinin becerileri ve gereksinimleri hakkindaki fikirlerinin

6neminin giderek daha fazla anlasilmaya baslanmasiyla birlikte (S. King,

Teplicky, King, Rosenbaum, 2004), gelismis iilkelerin hastanelerinde,

Kkliniklerinde ve toplum tabanli hizmet organizasyonlarinda ‘aile merkezli’

yaklagimlar giderek daha fazla benimsenmeye baglanmistir. Bu nedenle,

SP’li veya diger nérogelisimsel bozukluklara sahip ¢ocuklarin uzun vadeli ve
kompleks gereksinimleri ‘aile merkezli’ yaklagimlarla daha etkili ele alinmaya
baglanmistir (S. King, Teplicky ve digerleri, 2004). ‘Aile merkezli hizmet’,
cocuklara ve ailelerine sunulacak fizyoterapi hizmetlerinde; karsilikli sayg: ve
bilgi aligverisi gibi unsurlara yer verilmesi demektir. Herhangi bir fizyoterapi
veya rehabilitasyon yonteminin gercek manada ‘aile merkezli’ yaklagim
olabilmesi i¢in; ailelerin ¢cocuklarinin tedavileri hakkinda karar verebilecek
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kadar bilgilendirilmeleri ve desteklenmeleri gerekmektedir (G. King,
Rosenbaum, King, 1997). Bir bagka anlatimla, ‘aile merkezli yaklasim’ da,
ailelerin ¢ocuklarinin ihtiyag¢larim belirlemede ve verilecek rehabilitasyon
tiiriine karar vermede uzman olarak kabul edilmesi fikri vardir (S. King,
King, Rosenbaum, 2004). Dahasz, ‘aile merkezli yaklasim’ terimi; ilgili saghk
profesyonelinden uzak, ‘yukaridan asagiya’ 6zellikli ve aile-saglik profesyoneli
(fizyoterapist) arasindaki is birligine dayali fizyoterapi hizmetlerini
tanimlamaktadir. Cinki, aileler cocuklariyla giinliik aktivitelerde ve

sosyal katilmda daha fazla zaman gecirdikleri i¢cin saghk profesyonellerine
nazaran ¢ocuklarinin performansi hakkinda daha fazla bilgi sahibidirler
(Rentinck, Gorter, Ketelaar, Lindeman, Jongmans, 2009). Bu yaklagimda,
hizmet sunucularinin engelli bireylerin mevcut ve zaman icerisinde degisen
ihtiyaclarina ailelerle ortaklaga cevap verme s6z konusudur. Ortaklik fikrinin
temelinde; karsilikhi sayg, bilgi paylasimi, karar verme siirecine dahil olma
ve ailelerin/¢ocuklarin bireyselligini kabul etme gibi unsurlar bulunmaktadir
(G. King ve digerleri, 1997). Pediatrik rehabilitasyonda, ‘aile merkezli’
yaklagimlarin ailelerin ¢ocuklarina sunulan hizmetlere iliskin duyduklar:
memnuniyeti ve psikososyal iyilik hallerini ve cocuklarin psikolojik uyumunu
artirdigina dair kanitlar bulunmaktadir (S. King, King ve digerleri, 2004).
Ozetle, ‘Aile merkezli yaklasim’ asagidaki unsurlar icermektedir:

« Saygil1 ve destekleyici bakim
+ Koordineli ve detayli bakim
« imkan tanima ve ortaklik

+ Ailelere bilgi saglama

« Cocuga iligkin spesifik bilgi sunma

Engelli cocuklara sunulan fizyoterapi hizmetlerinin ‘aile merkezli’ olup
olmadig ve ailelerin rehabilitasyon hizmetlerine iligkin memnuniyetleri
konusunda Bakim Siiregleri Ol¢iimii (MPOC) anketinin 50 maddeli
(MPOC-50) ve ondan tiiretilmis olan 20 maddeli (MPOC-20) versiyonlar:
kullanilmaktadir (S. King, King ve digerleri, 2004).

Aile Temelli Yaklagimlar

Hasarhi ¢ocuk beyninde plastisiteye yol acacak motor 6grenmeye dayal
fizyoterapi uygulamalarinda anlamh fonksiyonel sonug¢larin elde
edilebilmesi yeterli siirede yapilacak uygulamalara baghdir (L Sakzewski
ve digerleri, 2010). Fakat, 6zellikle kirsal bolgelerde yasayan pek ¢cok

Hemiplejik Serebral Palsi’li Cocuklarda Aile Temelli Fizyoterapi Yaklasimlar:



dezavantajli cocuk rehabilitasyon hizmetlerine ulasmada problem
yasamaktadir. Bu baglamda, aile temelli yaklasimlar gerek uygulamalara
gerekse uygulamalarda yeterli siireye ulagsmada, ebeveynlerin zihinsel
iyilik hallerini artirmada ve aile-cocuk iligkisini desteklemede 6nemli

bir role sahiptirler. Bu tiir yaklagimlar, ailelerin ¢ocuklarina yeterli siire

ve frekansta ve diizenli bir sekilde fizyoterapi hizmetleri vermelerini
desteklemektedir. Cocuklar bu sayede uygun siire ve etkinlikte fizyoterapi
hizmetleri alabilmektedir. Bu tiir yaklagimlarda aileler birer uygulayic
olarak kabul edilir. Aile temelli yaklagimlar son zamanlarda yapilan

klinik aragtirmalar neticesinde popiiler olmaya baslamistir. Ailelerle
birlikte caligma, ig birligine dayali hedef belirleme, ilgili rehabilitasyon
yaklagimini ev ortamina uyumlandirma gibi faktérler uygulamalarin
basarili olmasinda 6nemli faktorlerdir. Aile temelli yaklagimlarin ortak
6zelligi yogun aile destegi gerektirmesidir. Bu tiir yaklasimlarda, aileler

ev ortaminda ¢ocuklarinin ilgileri, yetenekleri ve fonksiyonel seviyeleri
dogrultusunda aktivite pratikleri vermeleri hususunda desteklenirler. Bu
destekler; amaca yonelik egitimleri, yazili ve s6zli talimatlari, diizenli

ev ziyaretlerini, telefon goriismelerini ve sorun gidermeye yonelik diger
girisimleri icermektedir. Yukarida bahsedilen pek ¢ok faydasina ek olarak
aile temelli yaklagimlarin; ebeveynlerin zaman, enerji ve kaynak kisitliligs,
verilen programa baglilik ve stresi artirma gibi literatiirde bildirilen cesitli
dezavantajlar1 bulunmaktadir. Ancak, aile, cocuk ve fizyoterapist arasinda
saglanacak giiclii ve giivenli bir iligki ilgili rehabilitasyon yaklagiminin

ev ortaminda basarili bir sekilde uygulanmasina olanak saglayacaktir.
Fizyoterapistin bu konudaki rolii; ¢esitli aciklamalarla birlikte danigmanlik,
rehberlik ve ailenin giivenini siirekli temin etme gibi siipervizorliiktiir. Aile
temelli yaklagimlarin basarisini etkileyen pek ¢ok faktér bulunmaktadir.
Bunlar; giivene dayal bir iligkinin saglanmasz, ailelere cocuklarinin
problemleriyle basa ¢itkma imkaninin verilmesi ve tiim faktérleri kapsayan;
aldig1 sorumluluk geregince ilgili rehabilitasyon yaklagimina mimkiin
oldugunca éncelik verilmesi. Bu nedenle, aile temelli yaklagimlarda;
yetkilendirme, motivasyon ve aile-cocuk-fizyoterapist arasinda insa edilecek
karsilikli iligki gibi unsurlar hayati bir 6neme sahiptir (Lord, Rapley,
Marcroft, Pearse, Basu, 2018). Aile temelli yaklagimlar etkileyen faktorler
arasindaki iligki $ekil 2’de verilmistir.

104
Sekilde 2’de gésterildigi gibi, cocuk, aile ve fizyo(terapist) arasinda
Ic\;dzcduel;i‘;; " karsilikh olarak kurulacak saglam bir iligki, SP’li cocuklarda aile temelli

2022 fizyoterapi yaklagimlarimn etkili bir sekilde uygulanmasinda temel bir
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Sekil 2: Aile temelli fizyoterapi yaklagim modeli

faktordiir. Bundan hareketle, bu yazida; cocugun ve ailenin hedef belirleme/
degerlendirme ve fizyoterapi siirecine aktif bir sekilde katilimlarina imkan
taniyan rehabilitasyon yaklagimlari ‘aile temelli’ yaklagimlar olarak ele

alinacaktir.

1. Modifiye Zorunlu Kisitlayic1 Hareket Terapisi

Modifiye Zorunlu Kisitlayic1 Hareket Terapisi (mZKHT), motor 6grenme
prensiplerine dayal1 bir yontem olup hemiplejik SP’li cocuklarda

etkilenmis taraf el ve kola yeteri kadar uygulama sansi verildiginde motor
performansinin artabilecegi fikrine dayanmaktadir (Gordon, Charles,
Wolf, 2005). Bu uygulama yonteminde, saglam taraf ele kisitlayic bir
materyal (omuz askisi, bandaj, eldiven, al¢c1 vb.) giydirilerek etkilenmis
taraf st el tek tarafh aktivitelerle mesgul edilir. Uygulamalar ¢ocuklarin
cogunlukla zamanlarim gecirdikleri rehabilitasyon merkezlerinde, okul ve
kendi dogal ortamlarinda (ev) gerceklestirilebilir (Eliasson, Gordon, 2020).
Aktivite secimi yapilirken, ilgili bozukluk ve ¢cocugun ilgisi goz 6niinde
bulundurularak belirlenen hareketi a¢iga ¢ikartacak nitelikte olmasina 6zen
gosterilir. Tim aktiviteler cocugun yasina uygun ve tek tarafli kullanim
tesvik etmektedir. Spesifik aktiviteler secilirken sunlar g6z 6niinde
bulundurulur (Bingol, Kerem Gunel, Alkan, 2021):
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« Etkilenmis taraf iist ekstremitede belirgin veya g6z carpan bozukluklar
+ Cocugun ilgisi
« Ailenin ¢ocugunun bagarmasini istedigi aktiviteler

+ Cocuk ve fizyoterapisti tarafindan hedeflenen hareket becerileri

mZKHT davranigsal psikoloji ve motor 6grenme prensiplerini bir araya
getiren egitimli bir fizyoterapist tarafindan yiiz yiize egitimler ve yontem
konusunda yeteri kadar bilgilendirilmis veya yiiz yiize seanslar sirasinda
tecriibe kazanmus aile tarafindan ev uygulamalar: seklinde verilir.

mZKHT yaklagiminda, gerek ev ortaminda gerekse yiiz yiize seanslar
sirasinda aktivite icerisine yerlestirilmis veya gorev baglaminda tekrarh
aktiviteler s6z konusudur (Gelkop ve digerleri, 2015). Ev ortaminda aile
tarafindan sunulan mZKHT prensipleri klinik ortamda verilen mZKHT

ile ayn1 olup; uzanma, kavrama, oyuncak veya diger objelerin kavranmasi,
ince motor becerileri, giyinme, soyunma, yemek yeme, 6giin hazirlama,
sacini tarama vb. pek ¢ok giinlitk yasam aktivitelerini icermektedir.

Aileler imkanlar el verdigi 6lciide cocugun etkilenmemis taraf ellerini
herhangi bir kisitlayic1 materyal (¢orap, parmaksiz eldiven vb.) ile giin
icerisinde 2 ve tizeri saatlerde kisitlayarak etkilenmis taraf elin yukarida
bahsedilen giinlitk yasam ve oyun aktiviteleriyle meggul ederler (Durand

ve digerleri, 2018; Gordon ve digerleri, 2005). Ev ortaminda yapilan tek
tarafli aktivite pratikleri icin gerekli olan materyaller ¢cocugun asina oldugu
oyuncaklarindan veya okul materyallerinden secilir. Ayrica, aile cocugun
yaptig1 aktivite tirlerini, her bir aktiviteye iligkin siireleri ve cocugun
gelisimi hakkinda giinliikler tutarak fizyoterapiste bilgi verirler (Gordon ve
digerleri, 2005). Fizyoterapist aileden gelen geri bildirimlere gore aile ve
cocuk ile is birligine dayali olarak yeni hedefler olusturur. Arastirmalar ev ve
okul ortamlarinda verilen mZKHT’nin etkili oldugunu géstermistir (Gelkop
ve digerleri, 2015; Lin ve digerleri, 2011; Rostami, Malamiri, 2012).

2. Bimanuel (iki Tarafl1) Egitim

Hemiplejik SP’li cocuklar, tek tarafli bozukluklarin da étesinde iki tarafh
koordinasyon problemi yasarlar. Bu nedenle, giinlitk yasam aktiviteleri
sirasinda her iki elin birlikte kullanimim destekleyen ve bu sayede
fonksiyonel bagimsizlig: artiracak ek yaklagimlara ihtiya¢ duyulmaktadir
(Charles, Gordon, 2006). iki Tarafli Egitim, mZKHT gibi motor 6grenme
prensiplerine dayali olup, mZKHT’nin iki temel unsurunu barindirmaktadar:

cocuk dostu ve yapilandirilmig yogun tekrarh aktiviteler. mZKHT
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yaklagimina nazaran daha yeni olan bu yaklagimda; cocuklar ev ve okul gibi
siklikla zaman gecirdikleri ortamlarda amaca y6nelik genis caplh aktivitelerle
herhangi bir fiziksel kisitlanma olmaksizin meggul edilir. {ki tarafli egitim
metodolojisi sunlara odaklanir: (1) giderek artan bir zorlukta yapilandirilmig
aktivitelerin saglanmasi, (2) iki tarafli kullanimi gerektiren fonksiyonel
aktivitelerin saglanmasi, (3) aile katilimini ve cocugun amaclarini géz
oniinde bulunduran ¢ocuk dostu bir uygulama olarak kalmasi (Charles,
Gordon, 2006). Bu rehabilitasyon yaklagiminda mZKHT’ de oldugu gibi
fizyoterapist tarafindan verilen hem yiiz yiize egitimler hem de aile
tarafindan ev ortaminda verilen ev pratikleri mevcuttur. Bu kapsamda, her
bir giiniin sonunda ¢ocuklardaki gelisimi, problem ¢6ziimii ve bir sonraki
giniin planini degerlendirmek i¢in ailenin de dahil oldugu bir takim
toplantis: gerceklestirilir (Gordon ve digerleri, 2011). Aile tarafindan

ev ortaminda yaptirilan uygulamalarda; oyuncak veya diger malzemeler
cocuklarin aktivite seciminde iradelerini kullanmalari i¢in rasgele sergilenir.
Ek olarak, spesifik aktiviteler etkilenmis taraf elin aktivitedeki roli g6z
o6niinde bulundurularak secilir. Egitim sirasinda ailenin miidahalesini en
aza indirmek icin ilgili aktiviteye baglamadan 6nce ¢ocuklardan etkilenmis
taraf ekstremitelerini tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin dominant olmayan
taraflari ile aym sekilde kullanmalari istenir. Dahasz, telafi (kompanzasyon)
stratejilerinin kullanimini 6nlemek amaciyla her bir elin nasil kullanilacagim
belirleyen talimatlar aktivite baglamadan 6nce ¢ocuga verilir (Charles,
Gordon, 2006). Fakat cocuk, aktiviteyi kendi bagina yapmak zorundadar.
Ayrica, aktivite sirasinda aktif problem ¢éziicii rolii bulunmaktadar.

Ornek olarak, lego oyununda; lego parcalari sag veya sol tarafa yigilarak
cocuktan sirayla kendisine yakin ve uzak parcalara uzanmasi istenir. Cocuk
etkilenmemis tarafini uygunsuz bir sekilde kullanmaya calistiginda, aktivite
durdurularak kurallar cocuga tekrar hatirlatilir. Ev ortaminda verilen iki
tarafl egitimlerde, ailelerden cocuklarim giinde bir veya iki saat amaca
yonelik aktivitelerle iki el ile meggul etmeleri istenir (Charles, Gordon,
2006).

Motor 6grenmeye dayal iki tarafh fizyoterapi yaklagimlarinin yogun ve
uzun siireli pratikler gerektirmesi nedeniyle klinik ortamlarda kullanimlar:
¢ogu zaman miimkiin olmamaktadir (Novak, Berry, 2014). Dolayisiyla,
yogun aktivite pratiklerine dayali fizyoterapi yaklagimlarinin ¢ocugun
siklikla zaman ge¢irdigi ortamlarda verilmesi genellikle daha etkili
olabilmektedir. Bu dogrultuda, daha énce yapilmis calismalar hemiplejik
SP’li bireylere ev ortaminda uygulanan iki tarafli yogun egitimlerin onlarin
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gunliikk yasam aktivitelerindeki performansina rahatlikla aktarilabildigini
gostermiglerdir (Beckers ve digerleri, 2021; Ferre ve digerleri, 2017). Bu
sonug, hemiplejik SP’li cocuklarin iist ekstremite yonetiminde bagvurulan
fizyoterapi yontemlerinin hedefe yonelik, yeterli yogunlukta, uygun
siirede ve aktiviteye dayali olmalar1 gerektigi fikrini desteklemektedir. Ev
ortaminda verilen iki tarafh egitimlerde, aileler cocuklarina gorev odakh
ve sonu¢ odakl talimatlar ve geri bildirimler verirler. Sonug¢ olarak, aile
temelli verilen bu tiir fizyoterapi yaklagimlar hedef odakli ve géreve yonelik
prensipleri barindirirlar (Beckers ve digerleri, 2021). Ev ortaminda yapilan
egitimlerin fizyoterapistler tarafindan takibi gorintiilii gériisme, haftalik
toplantilar ve ailelerin tuttugu giinliiklerle saglanir (Beckers ve digerleri,
2021).

3. Ev Ortaminda Eylem Gé6zleme Tedavisi

SP’li cocuklarin tedavi siirecinde kullanilan yéntemlerin pek ¢cogu sadece
klinik ortamlarda uygulanabilmektedir. Fizyoterapistler tarafindan yiiz
yiize verilen bu tedavilerin degisen diizeylerde maliyetleri oldugu aciktir
(Buccino ve digerleri, 2018). Bu nedenle, diinya ¢capindaki SP’li cocuklarin
cogu genellikle yetersiz rehabilitasyon hizmeti alabilmektedir. Dahasz,
etkileri daha énce ortaya konulmug motor 6grenmeye dayali yogun aktivite
pratiklerinin gerek maliyet kaygilar1 gerekse zaman kisithihig gibi ¢esitli
sebeplerden 6tiirii klinik ortamlarda gerektigi sekilde uygulanmalar:

veya siirdiiriilebilirlikleri ¢cogu zaman miimkiin olmamaktadir. Bu ihtiyag
dogrultusunda, bilhassa iist ekstremitelerinde daha fazla problem

yasayan hemiplejik SP’li cocuklarin fiziksel bozukluklarini diizeltmek ve
farkhi yasam durumlarina katihmlarini artirmak icin mZKHT, iki tarafh
egitim ve zorunlu kullanim terapisi gibi yogun aktivite pratiklerine

dayali yontemlerin ev ortamlarinda kullanilabilirliklerine dair ¢esitli
aragtirmalar gerceklestirilmistir (Al-Oraibi, Eliasson, 2011; Beckers ve
digerleri, 2021; H.-c. Chen ve digerleri, 2014; Ferre ve digerleri, 2017).
Ancak, ev ortaminda verilebilen bu tiir rehabilitasyon yaklagimlarinda
fizyoterapistin uygulamalara baglilig: veya aktivitelerin dogru bir sekilde
yapilip yapilmadigini dogrudan kontrol edebilme imkani bulunmamaktadar.
Buna kargilik, dijital iletisim teknolojisindeki giincel gelismeler hem ev
ortaminda daha etkili rehabilitasyon hizmetlerinin verilmesine hem

de uygulamalarin uzaktan takip edilebilirligine imkan saglamaktadir.

Bir bagka anlatimla, iletigim teknolojilerindeki gelismelerle birlikte ev
ortamindaki uygulamalarin es zamanh veya ¢evrim dig1 gézlemlenebildigi ve
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bu sayede daha etkili aile temelli rehabilitasyon hizmetlerinin verilebildigi
‘Ev Ortaminda Eylem Goézleme Tedavisi’ gibi yaklagimlar 6n plana ¢tkmaya
baglamigtir (Nuara, Avanzini, Rizzolatti, Fabbri-Destro, 2019). Gorece daha
yeni olan bu yontem, fizyoterapistlere ev ortaminda yapilan aile temelli
rehabilitasyon programlarini uzaktan izleyebilme, uygulamalara baglilig:

ve programin siirdiirilebilirligini saglama imkanini sunmaktadir (Buccino
ve digerleri, 2012; Nuara ve digerleri, 2019). Eylem Gézleme Tedavisi
yaklagiminin diger bir avantaji ise cocuklara daha 6nce hazirlanmig amaca
yonelik videolar sayesinde gercek zamanh geri bildirimler verebilmesidir.
Ayrica, bu uygulama y6éntemi ¢ocuklara izledigi hareketi taklit etmeden 6nce
kendi iclerinde (ayna néronlar) provasini yapma imkani da sunmaktadir.
Gergek zamanl bir gézlemin tetikledigi ilgili hareketten sorumlu néral
yapilarin 6nceden aktivasyonu ve icsel tekrarlar; izleyen kigide daha etkili
motor hareketlerin agiga ¢ikmasina yol agmaktadir. Bu yontemin temelinde,
bagkalari tarafindan yapilan eylemlerin izlenmesinin izleyen kiside ilgili
eylemden sorumlu néral yapilar aktiflestirdigine dair fikir yatmaktadir
(Rizzolatti, Craighero, 2004). Dahasi, daha énceki beyin goriintiilleme
calismalar: anlamli bir aktivitenin izlenerek yapilmasinin motor bozuklugu
olan kisilerin fonksiyonel gelisim siirecini hizlandirdigini géstermiglerdir
(Buccino, Solodkin, Small, 2006). Bu nedenle, Eylem Gozleme Tedavisi
o6zellikle fonksiyonel motor bozukluklarin diizeltilmesinde etkili bir
rehabilitasyon yéntemi olmaya baglamigtir. Bu yontem, daha 6nce Parkinson
hastalarinda giinliik aktivitelerin gelistirilmesinde ve donuk yiriyis
problemlerinde etkili bir rehabilitasyon yontemi olarak kullanilmigtir
(Pelosin ve digerleri, 2010). Bu yaklasimda tipik gelisim gosteren ¢cocuklarin
veya yetigkinlerin yaptigi, her biri ortalama 9-12 dakika siiren cesitli
aktiviteler ve o aktivitelerin bilesenlerini iceren video klipler hazirlanir
(Kirkpatrick, Pearse, James, Basu, 2016). Ornek aktivite uygulamalar1 Tablo
1’ de verilmigtir:

Tablo 1: Eylem Gézleme Tedavisi I¢in Aktivite Ornekleri

« Yatay diizlemde bir objenin kavranmasi ve hareket ettirilmesi

+ Dikey diizlemde bir objenin kavranmasi ve hareket ettirilmesi

« Kalem kullanma

+ Seker yeme

+ Dondurma yeme

« Bir kiipii her iki el ile kavrama
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« ki kiigiik oyuncak arabayla es zamanli oynama

« Kitap okuma

« Kum saatini kullanma

+ Kavanoz kapag1 agma ve kapama

« Anahtarla kapiy1 agma kapama

+ Kurgun kalem sivriltme ve onunla gekil ¢cizme

+ Lego ile oynama

« Iki el ile piyano ¢alma

+ Dolma kalem ile yazma

Cocuklardan her bir anlaml aktivite i¢in hazirlanmig video klipleri (her

bir klip ilgili anlamh motor aktiviteye dair 3 veya 4 bilesenden olusur)
izlemeleri istenir. Daha sonra her bir anlaml aktiviteye iligkin izledikleri
hareketi, yapabildiklerinin en iyisiyle 2 dakika boyunca tekrarlamalar:
istenir. Ornek olarak kalem kullanma aktivitesi su sekilde boliimlenir:
1-kalemi kutudan ¢ikarma, kalemi gerektigi sekilde kavrama, kalemle yazma
veya cizme, sonrasinda kalemi geri yerine koyma (Buccino ve digerleri,
2012; Nuara ve digerleri, 2019). Calismalar ¢esitli siirelerde uygulanan
aile temelli Eylem Gézleme Tedavisi'nin el ve kol fonksiyonlarini artirdigim
gostermigtir (Beani, Menici, Ferrari, Cioni, Sgandurra, 2020; Kirkpatrick ve
digerleri, 2016).

4. Ev Ortaminda interaktif Bilgisayar Oyunlar

Interaktif bilgisayar oyunlar1 terimi; bireylerin bilgisayar tarafindan
iiretilen bir cevrede sanal objelerle etkilesime gecip oynayabildikleri her
tiirli bilgisayar oyunu veya sanal gergeklik teknolojisini ifade etmektedir
(Fehlings, Switzer, Findlay, Knights, 2013). Farkl firmalar tarafindan
olusturulan bilgisayar veya internet tabanh yazilimlar, gérsel alg1 ve
artan zihinsel zorluklar dahil cesitli sanal iist (6r., etkilenmis taraf elini
kullanarak gérsel hafiza oyununu tamamlamasi istenir) ve alt ekstremite
(6r., squat ve kalca egzersizleri) aktivitelerini icermektedirler (James,
Ziviani, King, Boyd, 2016). Bu dogrultuda, fizyoterapist ev uygulamalar

6ncesinde yiiz yiize seanslar vasitasiyla aileyi ve cocugu yeteri kadar egitir.

110

Fizyoterapist aile ile telefon, Skype ve e-posta ile iletisime gecerek haftalik
lc\;azcduel;i‘; o bazda programi yeniden diizenler. Aileler, fizyoterapistlerinden aldiklar
2022 egitim dogrultusunda ¢ocuklarini giinde 20-30 dk. boyunca ilgili bilgisayar
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oyunlariyla meggul ederler (James ve digerleri, 2016). Caligmalar, ev
ortaminda aile temelli olarak verilen bilgisayar oyunlarinin hemiplejik

SP’ li cocuklarin ince ve kaba motor fonksiyonlar1 basta olmak iizere SP ile
iligkili pek cok parametrede gelismeler sagladigini belirtmislerdir (Y. Chen,
Fanchiang, Howard, 2018; James ve digerleri, 2016).

Sonug

Hasarli ¢cocuk beyninde néroplastisiteyi tetikleyebilen motor 6grenme
prensiplerinin rehabilitasyon yaklagimlarina dahil edilmesi; aktiviteye
dayali rehabilitasyon yaklagimlarini 6n plana ¢ikarmistir. Bu disiincenin
temelinde, beynin kendisine dayatilan harici faktérlere tepki veren,
degisen cevre sartlarina uyum saglama yetenegine sahip ve hayat boyu
siiren degisimlere acik oldugu fikri yatmaktadir. Bu ¢ikarim, yasamlarinin
erken evrelerinde olgunlasmamis beyinlerinde meydana gelen hasardan
dolay: tipik dogan akranlarina nazaran daha az aktivite deneyimine sahip
bireylerin rehabilitasyonunda yogun aktivite pratiklerine gereksinim
duyduklari gercegini gozler oniine sermektedir. Motor 6grenmeye

dayal: fizyoterapi yaklagimlarinin gelismekte olan ¢ocuk beyninde
néroplastisiteyi tetiklemesi icin yeterli yogunlukta ve siirede verilmesi
gerekmektedir. Ancak, fizyoterapi hizmetleri sunan saglik kuruluslarinda
veya rehabilitasyon merkezlerinde her bir cocuga ayrilan haftalik fizyoterapi
seanslarinda yeterli siire ve yogunluktaki aktivite pratiklerine ulasmak

pek mimkiin olmamaktadir. Bu durum, SP alaninda calisan rehabilitasyon
profesyonellerini daha farkl diisiinmeye ve modern ¢6ziimler aramaya
zorlamigtir. Bunun bir sonucu olarak da, cocugun ve ailenin fizyoterapi
siirecine aktif olarak katildiklar: yaklagimlar daha fazla 6nem kazanmaya
baglamistir. Bu baglamda, aile temelli yaklagimlar; uygulamalarda yeterli
siireye ulagmada, ebeveynlerin zihinsel iyilik hallerini artirmada ve aile-
cocuk iligkisini desteklemede 6nemli bir role sahiptirler. Aile temelli
yaklagimlarda, ailelerin ¢ocuklarina iligkin bireysel ve degisen ihtiyaclarina
fizyoterapi hizmetleri sunan kigilerle is birligine dayal1 cevap verme sé6z
konusudur. Sonug olarak, ebeveyn kontroliinde ev veya dogal ortamlarda
verilebilen tek ve iki tarafl iist ekstremite fizyoterapi yaklagimlari, eylem
gozleme tedavisi ve interaktif bilgisayar oyunlar: gibi giincel yaklagimlar;
hemiplejik SP’li cocuklarin rehabilitasyonunda néroplastisiteyi tetikleyecek
yeterli siire ve yogunluktaki aktivite pratiklerine imkan saglarlar.
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Ozet

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanili cocuklara nérogelisimsel ve psikiyatrik
bozukluklar siklikla eslik etmektedir. OSB tanili cocuklarda irritabilitenin
ve eslik eden psikiyatrik durumlarin tedavisinde psikofarmakolojik ajanlar
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sik olarak kullanilmaktadir. Bu ¢caligmanin amaci klinigimizde OSB tanisiyla
takip edilen olgularin eslik eden tanilarinin ve ¢oklu ila¢ kullanimlarinin
degerlendirilmesidir. Caligmamiza 2021 ve 2022 yillar1 Ocak aylar: arasinda
Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi Cocuk ve Ergen Ruh Saglig: ve Hastaliklar1
kliniginde OSB tanisiyla takip edilmis 2-18 yas aras1 tiim ¢ocuklar dihil
edilmistir. OSB tanis1 DSM-5 él¢iitlerine goére yuriitillmis psikiyatrik
degerlendirme ve gelisim oykiisii ile konulmus olup eslik eden psikiyatrik
bozuklar ise yar1 yapilandirilmis Okul Cag1 Cocuklari icin Duygulanim
Bozukluklar: ve Sizofreni Goriigme Cizelgesi-Simdi ve Yagam Boyu Sekli-DSM-
4 tam goriigsmesi yoluyla degerlendirilmigtir. Tiim olgular icin sosyodemografik
veri formu doldurulmustur. Olgularin biligsel gelisim diizeyini degerlendirmek
amaciyla 2-6 yag arasi icin Ankara Gelisim Tarama Envanteri (AGTE), 6-18

yas aras1 icin Wechsler Cocuklar/ Yetigkinler I¢in Zeka Olcegi (WISC-R veya
WAIS) kullanilmigtir. Toplam 47 olgu ¢alismaya déhil edilmigtir. Olgularin yas
ortalamasi 7.11 + 2.97 yildir. 10 olgu kiz (%21.3), 37 olgu (%78.7) erkektir.
Olgularin %88.9’u (n=40) ¢ekirdek ailesiyle yasamaktadir. Orneklemin dértte
birinden fazlasinda (n= 12, % 26.7) tedavi ve/veya rehabilitasyon gerektiren
siiregen bedensel bir hastalik bulunmaktadir. Sekiz olgunun (%17.4) ailesinde
psikiyatrik hastalik 6ykiisii bulunmaktadir. On sekiz olguda (%38.3) kelime
cikis1 olmadigy, 41 olguya (%87.2) gelisimsel gecikme/zihinsel yetersizligin
eslik ettigi goriillmistiir. Gelisimsel gecikme/zihinsel yetersizlik disinda 38
olguda (%80.9) ek bir nérogelisimsel veya psikiyatrik bozukluk saptanmistur.
Olgularin %42.6’s1 (n = 20) psikotrop ila¢ kullanmaktadir. Psikotrop ilag
kullanimi cinsiyetler arasinda anlaml farklilik géstermemektedir (p=0.286).
En sik regete edilen ilag grubu atipik antipsikotikler iken, en sik tercih

edilen antipsikotik ajanin ise risperidon oldugu goriilmistiir. Dokuz olguda
(%19.1) ¢coklu ilag kullanimi mevcuttur. Orneklemimizdeki OSB tanili ¢ocuk
ve ergenlerde psikiyatrik ve nérogelisimsel es tam siklig1 yiitksektir. OSB

tanili cocuklarin yarisina yakini ila¢ kullanmaktadir ve bu grubun hemen
hemen yarisinda ¢oklu ila¢ kullanimi bildirilmektedir. Coklu ila¢ kullanim
bildirilen olgularin tedavi etkinligi ve yan etkiler bakimindan daha yakindan
takip edilmesi gerekebilir. Bu alana yonelik daha genis kapsamli caligmalara
gereksinim duyulmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, psikotrop ilag, ¢coklu ila¢
kullanim
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Polypharmacy in Patients with Autism Spectrum Disorder (ASD):
One-Year Experience of a tertiary care center

Abstract

Children with autism spectrum disorder (ASD) are often accompanied by

other neurodevelopmental and psychiatric disorders. Psychopharmacological
agents are frequently used in the treatment of irritability and accompanying
psychiatric conditions in children with ASD. The aim of this study is to evaluate
the comorbid diagnoses and multiple drug use of the cases followed up with the
diagnosis of ASD in our clinic. All children aged 2-18 years, who were followed
up with the diagnosis of ASD in Bolu Abant izzet Baysal University Child and
Adolescent Psychiatry Clinic between January 2021 and 2022, were included

in our study. The diagnosis of ASD was made with a psychiatric evaluation and
developmental history conducted according to DSM-5 criteria, and comorbid
psychiatric disorders were evaluated via semi-structured Schedule for Affective
Disorders and Schizophrenia for School-Age Children-Present and Lifetime
Version DSM-IV diagnostic interview. Socio demographic data form was filled
for all cases. Ankara Developmental Screening Inventory was used for ages 2-6,
and Wechsler Intelligence Scale for Children/Adults (WISC-R or WAIS) was used
for ages 6-18 to evaluate the cognitive development level of the subjects. A total
of 47 cases were included in the study. The mean age of the cases was 7.11 + 2.97
years. Ten cases (21.3%) were female and 37 (78.7%) were male. 88.9% (n=40)
of the cases live with their nuclear family. More than a quarter of the sample
(n=12, 26.7%) has a chronic physical illness that requires treatment and/or
rehabilitation. Eight patients (17.4%) had a family history of psychiatric illness.
We found that there was no word output in 18 cases (38.3%), and developmental
delay/intellectual disability accompanied in 41 cases (87.2%). In addition to
developmental delay/mental disability, an additional neurodevelopmental or
psychiatric disorder was found in 38 cases (80.9%). 42.6% of the cases (n =

20) use psychotropic drugs. Psychotropic drug use did not differ significantly
between genders (p=286). While the most commonly prescribed drug group

was atypical antipsychotics, we found that the most frequently preferred
antipsychotic agent was risperidone. Multiple drug use was present in nine cases
(19.1%). The frequency of psychiatric and neurodevelopmental comorbidity

is high in children and adolescents with ASD in our sample. Nearly half of the
children with ASD use medication and almost half of this group is reported to
use multiple drugs. Cases with multiple drug use may need to be followed more
closely in terms of treatment efficacy and side effects. More comprehensive
studies are needed in this area.

Keywords: Autism spectrum disorder, psychotropic drug, multiple drug use
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Giris

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) ¢ocukluk ¢caginda gériilen nérogelisimsel
bozukluklardan biridir. Belirtiler sosyal iletigimsel alanda belirgin
yetersizlikler ve sinirh tekrarlayici davramglar ve ilgi alanlar: olarak
goriilmektedir. (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013). Amerika Birlesik
Devletleri Hastalik Kontrol Merkezi OSB prevalansini 2014 yilinda
yayinladig: raporda 1/68 olarak bildirmistir (Center of Disease &
Prevention, 2014). Bir meta-analiz calismasinda, OSB’li bireylerde erkek/
kiz oran1 4.20/1 olarak tespit edilmistir (Loomes, Hull, Mandy, 2017). OSB
cesitli néroanatomik, fonksiyonel ve nérokimyasal degisiklikler, genetik
etmenler ve cevresel faktérlerin etkilesimi sonucu gelisen bir beyin gelisim
bozuklugu olarak kabul edilmektedir (Lord ve digerleri, 2018).

OSB’li bireylerin genel niifusa oranla daha fazla davranigsal sorun ve
psikiyatrik bozukluk gosterdikleri pek ¢ok epidemiyolojik ve klinik ¢calismada
gosterilmistir (Hossain ve digerleri, 2020). Yapilan ¢aligmalarda zihinsel
yetersizlik tablosu OSB ile sik komorbidite géstermektedir (Bougeard ve
digerleri, 2021). OSB’lilerin %30-90'1nda dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu (DEHB) komorbiditesi varlig: bildirilmektedir (Holtmann, Bolte,
Poustka, 2007). Ergen ve yetigkin OSB’lilerde ise depresyon en sik goriilen
psikiyatrik bozukluktur (Bougeard ve digerleri, 2021). Komorbid psikiyatrik
durumlarin degerlendirilmesi ve tespit edilip tedavi edilmesi, bu bireylerin
egitsel programlarina, 6grenmelerine ve hayat kalitelerine 6nemli diizeyde
katkida bulunmaktadir (Hossain ve digerleri, 2020).

OSB’de tedavi yaklagimlari egitsel tedaviler ve farmakolojik tedaviler olarak
iki gruba ayrilmaktadir (Genovese ve Butler, 2020). Psikofarmakolojik
tedaviler ise OSB’nin temel belirtilerini iyilestirmekten ziyade komorbid
psikiyatrik durumlar ve ek davranis sorunlar icindir (Politte, Henry,
McDougle, 2014). Risperidon ve aripiprazol kendine zarar verme,
saldirganlik, irritabilite, 6fke nobeti, tikler vb. belirtiler icin kullanilmakta
olup metilfenidat, atomoksetin ve guanfasin DEHB tedavisi icin,
antiepileptik ila¢lar duygudurum bozukluklarinda kullanilmaktadar.
Antidepresanlar, tekrarlayan ve sinirh tavirlar, anksiyete ya da depresif
problemlerin tedavisinde kullanilabilmektedir. Bu tedavilerin amaci, OSB
tanili ¢cocuklarda, istenmeyen tavirlarin olabildigince azaltilmasi, sosyal
etkilesim, okuldaki uyum ve pozitif yasit iligkilerinin gelistirilmesine
yardim etmek ve 6zgiir yagsamaya yarayacak becerilerin saglanmasidir
(Politte ve digerleri, 2014). OSB’li cocuklarin iicte ikisi psikotroplarla tedavi
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edilmekte, iicte biri ise birden fazla ila¢ kullanmaktadir (Popow, Ohmann,
Plener, 2021). Spencer ve digerleri (2013) yaptig1 bir caligmada, OSB tanisi
olan 33565 ¢cocugun %64’ psikotrop ila¢ kullanmis olup, %35’inin ¢oklu
ila¢ kullandig1 bulunmugtur. Daha biiyiik cocuklar, nobet éykiisii olanlar,
dikkat eksikligi bozukluklari, anksiyete, bipolar bozukluk veya depresyon
gecirenlerde psikotropik kullanim ve ¢oklu ila¢ kullanimi acisindan artmig
risk grubu olarak tespit edilmistir (Spencer ve digerleri, 2013).

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanili cocuklarda diger nérogelisimsel

ve psikiyatrik bozukluklar da sik olarak goriilebilmektedir. OSB tanili
cocuklarda irritabilitenin ve eslik eden psikiyatrik durumlarin tedavisinde
psikofarmakolojik ajanlar sik olarak kullanilmaktadir. Bu ¢aligmanin amaci
klinigimizde OSB tanisiyla takip edilen olgularin eslik eden tanilarinin ve

¢oklu ila¢ kullanimlarinin degerlendirilmesidir.

Yontem

Calismamiz retrospektif bir calisma olarak planlanmigtir. Calismamiza 2021
ve 2022 yillar1 Ocak aylar1 arasinda Bolu Abant izzet Baysal Universitesi
Cocuk ve Ergen Ruh Saglhig: ve Hastaliklar: kliniginde OSB tanisiyla takip
edilmis 2-18 yas aras: tiim ¢ocuklar dahil edilmistir. OSB tanis1 DSM-5
olciitlerine gére yuritilmiis psikiyatrik degerlendirme ve gelisim 6ykiisii
ile konulmus olup eslik eden psikiyatrik bozuklar ise yar1 yapilandirilmig
Okul Cag1 Cocuklari i¢cin Duygulanim Bozukluklar: ve $izofreni Goriigsme
Cizelgesi-Simdi ve Yasam Boyu Sekli-DSM-4 tan1 gériismesi yoluyla
degerlendirilmistir. icleme kriterleri; 2-18 yaginda olmak, OSB tanisini
almig olmak olarak planlanmigtir. Diglama kriteri olarak da dosyada eksik
bilgileri olan olgular calismadan ¢ikartilmistir. Tiim olgular i¢cin dosya
icerigindeki sosyodemografik veri formlarina bakilmistir. Olgularin biligsel
gelisim diizeyini degerlendirmek amaciyla 2-6 yas arasi icin Ankara Geligim
Tarama Envanteri (AGTE), 6-18 yas aras1 icin Wechsler Cocuklar/ Yetigkinler
Icin Zeka Olcegi (WISC-R veya WAIS) kullanilmigtir.

Veri toplama araclar:

Sosyodemografik veri formu: Cocuklarin ve ebeveynlerin sosyodemografik

ozellikleri ile ilgili bilgileri toplamak icin hazirlanmigtir. Bu formda

119

cocuklar icin cocugun cinsiyeti, yasi, ebeveynler icin ebeveynlerin yasi,
Ic\;azcduel;i‘;;t egitim durumu, medeni hali ve meslegi ile ilgili sorular yer almaktadir. Form
2022 klinisyen tarafindan doldurulmustur.
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Okul Cag1 Cocuklari icin Duygulanim Bozukluklar: ve Sizofreni Goriisme
Cizelgesi - $imdi ve Yagam Boyu Versiyonu ((DSG-SY) (Schedule for Afective
Disorders and Schizophrenia for School Age Children Present and Life-time
KIDDIE-SADS-PL): 6-18 yas arasindaki cocuk ve ergenlerin gecmisteki ve su
andaki psikopatolojilerini saptamak amaciyla Kaufmann ve digerleri (1997)
tarafindan gelistirilmis, yari-yapilandirilmig bir gériisme formudur. Gokler
ve digerleri (2004) tarafindan Tiirkce cevirisi, gecerlilik ve giivenilirlik
calismasi yapilmistir.

Ankara Gelisim Envanteri (AGTE): 154 maddeden olusan, 0-6 yas grubu
cocuklar icin geligtirilmis bir gelisim tarama envanteridir. Anne ve
bakicilardan alinan bilgiler dogrultusunda ¢ocugun gelisim diizeyini
6l¢cmektedir. Envanter, genel gelisim, dil bilissel, ince motor, kaba motor,
sosyal beceri-6zbakim olmak iizere bes alana degerlendirme yapmaya olanak
saglamaktadir. Envanterin givenirlilik ve gecerlilik caligsmalarini Sezgin ve

ark. (1994) tarafindan yapilmistir.

Wechsler Cocuk i¢in Zeka Ol¢egi Gelistirilmis Formu (WISC-R): Wechsler
tarafindan 1949 yilinda gelistirilmis Wechsler Cocuklar i¢cin Zeka Ol¢eginin
(WISC), 1974 yilinda yeniden diizenlenmis sekli olan WISC-R, 6-16 yas aras1
cocuk ve ergenler i¢in kullanilmaktadir. Sézel ve performans olmak tizere iki
bélimden olusmaktadir. Her béliimde 6 alt test bulunmaktadir. Tirkceye
uyarlanmasi Savasir ve Sahin (1984) tarafindan yapilmigtir.

istatistiksel Analiz

Calismadaki bulgularin istatistiksel analizi icin SPSS (Statistical Package for
the Social Sciences) 23.0 programi kullanilmigtir. Olgularin sosyodemografik
ve klinik baz1 kategorik degiskenler say1 ve yiizde degerleriyle
degerlendirilirken kategorik olmayan veriler ortalama ve standart sapma
verilerek degerlendirilmigtir. Siniflandirilmig kategorik degiskenlerin
karsilastirilmasinda capraz ki-kare testi kullanilmis olup gerekli oldugu
durumlarda Yate’s diizeltmesi ya da Fisher Kesinlik Testi ile degerlendirme
yapilmigtir. P degerinin anlamlilik seviyesi 0.05 olarak kabul edilmistir.

Bulgular

Belirlenen siire zarfinda toplam 47 olgu calismaya dahil edilmistir.
Olgularin yas ortalamasi1 7.11 + 2.97 yild1. Dért olgu (%8.5) 12 yas iistii iken
43 olgu (%91.5) 12 yas altindaydi. 10 olgu (%21.3) kiz, 37 olgu (%78.7)
erkekti. Olgularin aile yapisi ve baba meslegi tablo-1’de gésterilmistir.
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Tablo-1: Olgularin aile yapisi ve babalarin meslekleri

n %

Aile Yapis1

Cekirdek 40 85.1

Genisg 4 8.6

Bogsanmig 3 6.4
Baba meslek

Memur 10 24.4

Isci 23 56.1

Emekli 6 14.6

Gahismiyor 2 4.9

Orneklemin %26.7’sinde (n=12) tedavi ve/veya rehabilitasyon gerektiren
siiregen bedensel bir hastalik bulunmaktaydi. Sekiz olgunun (%17.4)
ailesinde psikiyatrik hastalik 6ykiisit bulunmaktadir. On sekiz olguda
(%38.3) kelime ¢ikis1 olmadigi, 41 olguya (%87.2) gelisimsel gecikme/
zihinsel yetersizligin eglik ettigi gériillmustiir. Gelisimsel gecikme/zihinsel
yetersizlik disinda 38 olguda (%80.9) ek bir nérogelisimsel veya psikiyatrik
bozukluk saptanmigtir. 10 olguda (%21.2) birden fazla psikiyatrik bozukluk
tanisi tespit edilmigtir. Alt1 olguda iki tane, dért olguda ii¢ tane psikiyatrik
tani oldugu ve birden fazla psikiyatrik tanisi olanlarda (n=10) en sik DEHB
(n=8) sonra sirasiyla davranig sorunlar1 (n=7), anksiyete bozuklugu (n=5),
tik bozuklugu (n=2) ve karsit olma karsit gelme bozuklugu (n=2) tanis1
tespit edilmistir. Eglik eden komorbid durumlar tablo-2’de gosterilmistir.

Tablo-2: Olgulara eslik eden psikiyatrik bozukluklar

n %
Zihinsel yetersizlik/ Genel Gelisimsel Gecikme 19 40.4
DEHB 12 25.6
Davranig Sorunlar1 7 14.9
Birden Fazla Psikiyatrik Bozukluk 10 21.2
Toplam 38 100

DEHB: Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugu (OSB) Tamih Hastalarda Coklu ila¢ Kullanim:
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Olgularin %42.6’s1 (n = 20) psikotrop ila¢ kullanmaktadir. Psikotrop ila¢
kullanimi cinsiyetler arasinda anlamh farklilik gostermemektedir (p=0.286).
En sik recete edilen ila¢ grubu atipik antipsikotikler iken (n=11), en sik
tercih edilen antipsikotik ajanin ise risperidon (n=9) oldugu goérilmiistiir.
Diger tercih edilen antipsikotik tedavi ise aripiprazol (n=2) olarak tespit
edilmistir. Risperidon ve aripiprazol disinda herhangi bir antipsikotik
tedavi baglanan olgu bulunmamaktadir. iki olguya antidepresan (fluoksetin)
tedavisi baglanilmigtir. Dokuz olguda (%19.1) ¢oklu ila¢ kullanimi mevcuttur
(Tablo-3).

Tablo-3: Olgularin psikotrop kullanimi ve kullandig ila¢ gruplar:

n %

Psikotrop Ila¢ Kullanim1

Evet 20 42.6

Hayir 47 57.4
Birden Fazla Psikotrop {la¢ Kullanim1

Evet 9 19.1

Hayir 35 80.9
Kullandig: ilag Grubu

Antipsikotikler 12 60

Stimiilan 6 30

Antidepresan 2 10

Kiz ve erkek cocuklar psikotrop ila¢ kullanimi a¢isindan karsilastirildiginda;
kiz cocuklarindan 6 (%60), erkek ¢cocuklarindan 14’iiniin (%37.8) psikotrop
ila¢ kullandig: tespit edilmis kiz ve erkek cocuklarin psikotrop ila¢ kullanim
agisindan aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir farkliligin olmadig:
bulunmustur (p=0.286). fla¢ kullanan olgular i¢inde (n=20) ¢oklu ilag
kullanimi kiz ¢ocuklarin %33.3 (n=2) erkek ¢ocuklarin ise %50’sinde (n=7)
saptanmis ve kiz ve erkeklerin ¢oklu ila¢ kullanimi acisindan aralarinda
istatistiksel olarak anlaml farklilik bulunmamigtir (p=0.642). Olgular okul
6ncesi ve okul donemi psikotrop ila¢ kullanimi agisindan kargilasgtirildiginda,
6 yas oncesi olgularin (n=19) 5’inde (%26.3); 6 yas sonrasi olgularin ise
(n=28) 15’inde (%53.6) psikotrop ila¢ kullanimi oldugu saptanmis olup
aralarinda istatistiksel olarak anlaml bir farklilik bulunmamigtir (p=0.120).

38 komorbid tanili olgularin %52.6’s1 (n=20) psikotrop ila¢ kullanmaktadur.
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Komorbid tanisi olan ve olmayanlar psikotrop ila¢ kullanimi agisindan
karsilagtirildiginda aralarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik tespit
edilmistir (p=0.006). Gelisimsel gecikme/zihinsel yetersizligi olan 41
olgunun 20’si psikotrop ila¢ kullanmaktadir. Zeka diizeyi agisindan
psikotrop ila¢ kullanimi karsilagtirildiginda, istatistiksel anlamli bir farklilik
saptanmamistir (p=0.404).

Tartigma

Orneklemimizdeki OSB tanili cocuk ve ergenlerin psikotrop ila¢ kullanimi ve
coklu ila¢ deneyimlerinin degerlendirilmesi amac¢lanmigtir. OSB tanili cocuk
ve ergenlerin yakininin psikotrop ila¢ kullandigi bulunmustur. fla¢ kullanan
grubun hemen hemen yarisinda ve tiim 6rneklemin yaklasik beste birinde
¢oklu ila¢ kullanimi oldugu tespit edilmistir. Ayrica en sik recete edilen ilag
grubu antipsikotikler olarak bulunmustur.

Calismamizda 1 yillik takip siiresinde ¢aligmaya dahil edilen OSB tanili
cocuk ve ergenlerin %42.6’s1 psikotrop ila¢ kullanmaktadir. OSB tanmili cocuk
ve ergenlerin psikotrop ila¢ kullanim gereksinimi bir¢ok nedenden dolay:
olmaktadir. OSB tanili cocuklarin sosyal islevsellik alaninda yasadiklar:
zorluklar nedeniyle yogun 6fke nobetleri olmakta ve bu 6fke nobetleri icin
ila¢ tedavileri énerilmektedir (Siafis ve digerleri, 2022). Ayrica eslik eden
psikiyatrik bozukluklarin tedavisinde de ila¢ tedavileri 6nerilmektedir
(Siafis ve digerleri, 2022). 2017 tarihinde yapilan 47 caligmanin ve 300
000’den fazla katilimcinin dahil edildigi bir sistematik derlemede OSB
tanili bireylerin psikotrop kullanimini %2.7-%80 araliginda tespit etmistir.
Ayni caligmada OSB tanili ortalama psikotrop kullanimini ¢ocuklarda
caligmamiza benzer gekilde %41.9, yetiskinlerde %61.5 olarak bulunmustur
(Jobski ve digerleri, 2017). Calismamizdaki bulgumuz literatiirle

uyumludur.

Calismamizin bir diger bulgusu 1 yillik takipli OSB tanili cocuk ve ergenlerin
%19.1’inde ¢oklu ila¢ kullaniminin olmas: ve komorbid psikiyatrik

tanisi olan grupta daha fazla psikotrop ila¢ kullanimi olmasidir. Yapilan
caligmalarda ¢oklu ila¢ kullaniminin cocuklarda yetigkinlerden daha az
oldugu tespit edilmis olup yasin ¢oklu ila¢ kullaniminda etkili bir etmen
olabilecegi bulunmustur (Jobski ve digerleri, 2017). Calismamiza benzer bir
desende retrospektif olarak 2001-2009 yillar1 arasinda 33.585 OSB tanih
cocugun dahil edildigi bir calismada 2 ve iizeri psikotrop ila¢ kullanimi

%35,3 ve iizeri psikotrop ila¢ kullanimi %15 olarak bulunmusgtur. Yine
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aym calismada yags1 daha bityiik olan, ek psikiyatrik komorbiditesi olan
cocuklarin daha fazla psikotrop ila¢ kullandig1 saptanmistir (Spencer

ve digerleri, 2013). Bir sistematik derlemede cocuk ve ergenlerin
calismamizdaki bulgumuza benzer sekilde yaklagik “20’sinin ¢oklu ilag¢
kullandig: bulunmustur (Jobski ve digerleri, 2017). Calismamizdaki
bulgumuz 1 yi1l icerisinde izlenen tiim ¢ocuk ve ergenlerden olugmaktadir ve
6rneklemin kiiciik bir kismi 12 yas iizerindedir. 1 yillik takip icerisinde yeni
tani alan olgular da caligmaya dahil edildiginden caligmamizdaki ¢oklu ila¢
kullanimi daha diisiik oranda ¢ikmas olabilir.

Calismamizda OSB tanili cocuk ve ergenlere en sik recete edilen tedavi
antipsikotik grubu tedaviler olup bu grupta en sik tercih edilen tedavi
risperidondur. Her ne kadar OSB’nin ¢ekirdek belirtilerine yonelik bir ila¢
tedavisi bulunmasa da ikincil ortaya ¢ikan irritabiliteye bagh ila¢ tedavileri
kullanilmaktadir (Siafis ve digerleri, 2022). OSB’ye bagh irritabilite
tedavisinde risperidon ve aripiprazol FDA onay1 almis ilaclardir (Food

and Drug Administration, 2006; 2016). OSB’ye yonelik ila¢ tedavileri
calismasinda da en sik kullanilan tedavi risperidon olarak bulunmustur
(Jobski ve digerleri, 2017; Spencer ve digerleri, 2013). Calismamizdaki
bulgumuz literatiirle uyumludur.

Calismamizda sinirhliklar bulunmaktadir. ki, calismamizin retrospektif bir
sekilde tek merkezli olarak planlanmig olmasidir. Ikincisi, izlem siirecinin
bir yilla sinirli tutulmasi ve bu siire zarfinda yeni tani almis kiiciik yasta
cocugun da ¢calismaya dahil edilmesidir. Ugiinciisii, OSB tanis1 klinik gézlem
ve DSM-5 tami kriterlerine gore koyulmus olmasidir. Dérdiinciisii, psikotrop
ilaclarin dozunun degerlendirilmemis olmasidir. Begincisi, olgulara
baslanilan ila¢larin yan etkilerinin degerlendirilmemesidir. Altincisi,

OSB belirti siddetinin degerlendirilmemesidir. Gelecekteki calismalar:
ileriye doniik, cok merkezli, daha uzun izlem siireli, OSB tanisinin
yapilandirilmig gériigme teknikleriyle konulmug ve OSB belirti siddetinin de
degerlendirildigi sekilde yapilmasi literatiire daha fazla bilgi sunabilir.

Tim simirhiliklara ragmen, caligmamizda OSB tanili cocuklarin yarisina
yakin ila¢ kullanmaktadir ve bu grubun hemen hemen yarisinda ¢coklu
ila¢ kullanimi bulunmaktadir. Coklu ila¢ kullanimi bildirilen olgularin
tedavi etkinligi ve yan etkiler bakimindan daha yakindan takip edilmesi
gerekebilir.
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Engelli Cocuklarin Thmali
ve Istismar:

ARIFE DERDA YUCEL SEN
KURSAT BORA CARMAN

Ozet

Engelli cocuklar, cocuk istismari ve ihmali riskinin yiiksek oldugu savunmasiz
bir gruptur ve bu nedenle, bu riski azaltmak i¢cin 6zel ilgiyi hak ederler. Siipheli
istismar ve ihmalin tespiti, sadece mevcut durumu tedavi etmek icin degil, aym
zamanda ¢ocugu daha sonraki, belki de daha ciddi bir yaralanmadan korumak
icin gereklidir. Bakic1 veya ebeveynler ile isbirligi icinde, multidisipliner bir
yaklasimin gelistirilmesi cok 6nemlidir. Bakicilar nadiren ¢ocuga zarar vermeyi
amaclar. Cocuk hekimleri ve diger saglik hizmeti gorevlileri, engelli cocuklarin
cok daha yiiksek risk altinda oldugunu kabul ederek bu ¢ocuklara yénelik olas:
ihmal ve istismarin 6nlenmesi, tanimlanmasi ve degerlendirilmesinde aktif rol

oynamaktadir.

Anahtar kelimeler: Engelli cocuk, ihmal, istismar.

Summary

Children with disabilities are a vulnerable group at high risk of child abuse and
neglect and therefore deserve special attention to reduce this risk. Detection
of suspected abuse and neglect is necessary to treat the current situation and
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protect the child from a later, perhaps more serious injury. It is crucial to
develop a multidisciplinary approach, in collaboration with the caregiver or
parents. Caregivers rarely aim to harm the child. Recognizing that children
with disabilities are at much higher risk, pediatricians and other healthcare
professionals play an active role in preventing, identifying, and evaluating
potential neglect and abuse of these children.

Keywords: Disabled child, neglect, abuse.

Giris

Engelli cocuklar; motor, duyusal, iletigimsel, sosyal, biligsel veya duygusal
iglevlerin herhangi bir alaninda 6nemli bir bozuklugu olan tiim cocuk ve
ergenleri kapsar. Engelli cocuklar ihmal ve fiziksel/duygusal istismar,

cinsel istismar acisindan engelli olmayan cocuklara gére daha yiiksek risk
altindadir (McDonnell ve digerleri, 2019, s. 577). Engelli bircok cocugun
iletisim gi¢ligii cekmesi ve sorunlar1 dogrudan bildirememeleri nedeniyle,
cocuk istismar1 ve ihmali vakalarinin eksik bildirildigine dair endiseler
bulunmaktadir (Hibbard ve Desch, 2007, 5.1020). Ulkemizde UNICEF
tarafindan yapilan ¢ocuk istismari ve aile i¢i siddet konulu aragtirmada 7-18
yas grubu cocuklarda, duygusal istismarin %51, fiziksel istismarin %43,
cinsel istismarin %3 oraninda gérildiiga saptanmigtir (UNICEF, 2010).
Ayrica UNICEF in 2021 yilinda yaptig1 agiklamada, diinya genelinde yaklasik
240 milyon engeli olan ¢ocugun (her 10 cocuktan biri) temel haklarindan
mahrum birakildigini bildirmigtir (UNICEF,2021). Engelli cocuklar da dahil
olmak iizere cocuklarin ihmal ve istismari kritik bir halk saglig1 sorunudur.
Fakat ihmal ve istismarin yayginligina iliskin giivenilir, kolay erisilebilir ve

uluslararasi standartlastirilmig veriler eksiktir.

Engelli Cocugun ihmali ve istismarinin Risk Etmenleri

Engelli cocuklarin ihmal ve istismar riskine bircok faktér katkida
bulunabilir. Bunlardan bazilari engelli bir cocuga bakmakla ilgili streslerle
ilgili iken digerleri cocugun savunmasiz olmasi ile ilgilidir. Engelli bir
¢ocugun yetistirilmesi ile iligkili birden fazla stres faktoérii bir araya
gelerek bu riskleri artirabilir. Risk faktorleri arasinda; cocugun zorlayia
davraniglar (6rnegin saldirganlik, itaatsizlik), nitelikli bakim ihtiyaci ve
siirekli kontrol altinda tutma gereksinimi, uzmanlagmis egitim ve bakim

hizmetlerine duyulan ihtiyac, cocuk ve aile icin eglence etkinliklerine kisith
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firsatlar, cocugun bakim maliyetlerinin artmasi ve ebeveynler icin kariyerde
ilerleme firsatlarinin azalmasiyla birlikte gelisen finansal zorluklar, ebeveyn
ya da bakicinin dinlenmesi icin kisith siire, 6zellikle bekar ebeveynler icin
sosyal izolasyon varlig1 bulunmaktadir (Legano ve digerleri, 2021).

Engelli cocuklarin savunmasiz olmasi nedeni ile farkl risk faktorleri de
bulunmaktadir; sinirl iletisim becerileri olan engelli ¢cocuklarin, istismar:
ifsa etme konusundaki sinirh yetenekleri nedeniyle «kolay hedefler» olarak
algilanabilirler. Bunun diginda sinirli iletisim becerilerine sahip ¢cocuklar
ornegin 6vgii veya sozlit kinama gibi davraniglara yanit vermeyebilirler.

Bu durumda ebeveynler veya diger bakicilar, bu tepkisizligi kasith olarak
yanit vermeme olarak algilayabilir ve fiziksel disiplin yontemlerine
bagvurabilirler. Sinirh biligsel 6zellikler, entelektiiel sinirlamalar, cocugun
istismarc davraniglar: tanimasini engelleyebilir. Fiziksel ihtiyaclari icin
bakicilara bagimli olan fiziksel engelli cocuklar, uygun olmayan dokunmay:
uygun olandan ayirt edemeyebilirler. Ek olarak, beyin hasar1 olan cocuklarin
bozulmus muhakeme veya diirtii kontrolii, onlar1 siddet eylemlerine su¢
ortag olarak kabul eden akranlar tarafindan istismar edilebilir. Birden fazla
ortamda birden fazla bakiciya maruz kalmak, cinsel istismar da dahil olmak
uizere istismar olasiliginmi artirir ve cocugun kétii muameleyi ifsa edebilecegi
bir yetigkinle giivene dayal1 bir iligki gelistirme yetenegini azaltir. Sinirh
megsru miidafaa kapasitesi, kisisel giivenlik bilgilerine ulasamama engelli
cocuklar icin birer risk faktoridiir. Biligsel bir engel, kisisel giivenlik
bilgilerini anlama yetenegini engelleyebilir; bir motor engel, kendini
savunma tekniklerinin kullanilmasini veya 6fkeli faillerden uzaklagma
becerisini engelleyebilir. Akranlarin sosyokiiltiirel tutumlar1 da engelli
cocuklara karsi zorbalik, alay etme veya siddet eylemleri riskini artirabilir
(Legano ve digerleri, 2021).

Bunun diginda koruyucu ailedeki ¢cocuklar, koruyucu ebeveynler cocugun
tibbi veya duygusal sorunlar1 hakkinda yeterli bilgi sahibi degilse ve belirli
sorunlarla basa ¢ikmaya hazir degilse, istismar veya ihmal a¢isindan yiiksek
risk altinda olabilir.

Engelli Cocugun ihmali

fhmal, ¢ocugun temel gereksinimlerinin karsilanmamasi sonucunda gelisen
veya gelismesi beklenen zararlara neden olan durumlar: ifade eder. Cocugun
saglik, beslenme, duygusal gelisim, egitim, barinma gibi ihtiyaclarini
karsilamamasi, cocugu zarardan veya potansiyel tehlikeden korumamaktir.

Engelli Cocuklarin thmali ve Istismar1



130

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Cocuk ihmali, ¢ocuk istismarinin en yaygin bicimidir (Dinleyici, 2022).
Cocuk ihmalinin etkisi fiziksel veya cinsel istismar kadar acik gériinmese
de, cocuk ihmalinin sonuglar1 da ayni derecede ciddidir. Engelli cocuklar
ihmal acisindan daha yiiksek risk grubundadir. Engelli ¢ocuk ihmalinin
yayginlhigini hesaplamak zordur ciinkii engellilik durumu nedeni ile

eksik bildirilebilir ve ihmalin engellilik 6ncesi olusup olusmadiginin
degerlendirilmesi genellikle yetersizdir (Legano ve digerleri, 2021). Klinikte
karsilagilan engelli cocuk ihmaline duygusal, fiziksel veya cinsel istismar
eslik edebilir. Thmal, zarar olasiliginin degerlendirilmesini gerektiren bir

siireklilikte meydana gelir.

Fiziksel ihmal; kéti hijyen, yetersiz giysi, cocuk bezi eksikligi veya barinma
eksikliginden kaynaklanan maruziyetten kaynaklanan yaralanmalar ile
kendini gosterebilir. Bakic1 g6zetiminin yetersizligi; ciddi yaralanmalara
(yabanai cisim yutma, atesli silah yaralanmasi, képek 1sir1g1, bogulma
tehlikesi veya yaniklar gibi) veya 6liime neden olabilir. Bu nedenle engelli
cocuk klinikte degerlendirilirken atesli silahlara veya ilaclara erigimi,
araba koltugu kullanimi, banyo sirasinda gézetimi, engelli cocuk evde
yalniz birakildiginda kullanilan giivenlik yéntemleri ve ebeveyn veya

bakic1 evden uzaktayken engelli cocugun bakim diizenlemeleri ayrintih
degerlendirilmelidir (Welch ve Bonner, 2013, s. 747).

Duygusal ihmal; ¢cocuk ile giivenlik duygusunu saglayan bakici arasinda
besleyici pozitif bir iligkinin olmamas1 ve ayn1 zamanda bakicinin psikolojik

bakim veya hizmetler i¢in tavsiyeleri uygulamamasi olarak ortaya ¢ikabilir.

Egitimsel ihmal; cocugun egitime yetersiz katilmasi, 6zel egitim
gereksiniminin kargilanmamasi veya evde egitim nedeniyle ortaya cikabilir.
Beslenme ihmali; yetersiz beslenme (aglik, gelisme geriligi) ve 6nemli

tibbi komplikasyonlar: olan obezite gibi agir1 beslenme dahil tiim yetersiz

beslenmeyi kapsar (Harper, 2014, s. 940).

Dis ihmali; tedavi edilmeyen dis ciiriikleri, ag1z enfeksiyonlar1 ve agri ile
sonu¢lanir. Tibbi ihmalin birden fazla klinigi vardir ancak gsunlari icerebilir;
hastalik belirtilerinin tam anlatilmadig1 veya tedavinin istenmedigi ciddi
sekilde hasta ve engelli cocuk, tedavi planlarina ve/veya énerilen takibe
uymayan ¢ocuklarda kronik saglik durumlarinin ciddi veya yasami tehdit
eden alevlenmesi, prematiire bebekler veya karmasik tibbi ihtiyaclari olan
engelli cocuklar gibi savunmasiz ¢ocuklar icin birinci basamak takiplerinin

olmamasi geklinde siralanabilir.
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Duygusal istismar

Duygusal istismar ve ihmal, cocuk veya ergenin cevresindeki yetigkinler
tarafindan gerceklestirilen kisiligi zedeleyici, duygusal gelisimi engelleyici
davraniglar olarak tanimlanmigtir (Taner ve Gékler, 2004, s.83). Diger
istismar tiirleri olan cinsel ve fiziksel istismara bakildiginda; duygusal
istismarin, sonuclar agisindan bu iki istismar tiiriinii de kapsadig:
diginiilebilir. Psikiyatrik tanisi olan ¢ocuklar psikolojik kotii muamele ve
duygusal istismar acisindan daha yiiksek risk altindadir. Zihinsel yetersizlik,
otizm spektrum bozuklugu (OSB), davranig bozuklugu olan ¢cocuklar
6zellikle risk altinda bulunmaktadir. Amerika Birlegik Devletleri’ nde

cocuk ihmali ve istismar1 aragtirmasina dahil edilen ¢ocuklarin analizinde;
cocuklarin yaklagik yarisinda duygusal veya davranigsal bozukluklar
(6rnegin kaygi bozuklugu/depresyon, dikkat sorunlar1) mevcuttu (Helton,
Lightfoot, Fu veBruhn, 2019, s. 285). Ozellikle OSB olan ¢ocuklar zorbalik
riski altindadir. OSB tanil1 1200 vaka ile yapilan bir caligmada, katihmailarin
neredeyse ticte ikisi OSB> li cocuklarinin hayatlarinin bir déneminde
zorbaliga maruz kaldiklarini ve OSB’ si olmayan kardeslerinden ti¢ kat daha
sik zorbaliga maruz kaldiklarim bildirmistir. Zorbalik en sik 5. ve 8. simif
diizeyinde olmasina ragmen her sinif diizeyinde gerceklesmistir. Devlet
okullarinda, 6zel okul veya 6zel egitim ortamlarindan daha sik olarak
gozlenmistir (Anderson, 2013). Tiirkiye’ de yapilan bir caligmada, dikkat
eksikligi/hiperaktivite bozuklugu (DEHB) olan ¢ocuklarin kontrol grubuna
gore daha yiiksek duygusal istismar oranlarina sahip olduklar: bulunmugtur
(Sari Gokten, Saday Duman, Soylu ve Uzun, 2016). DEHB olan ve olmayan
yetigkinlerin retrospektif bir caligmasinda, DEHB’ si olan yetigkinler, DEHB’
si olmayan yetigkinlere kiyasla, cocukken yasadiklar1 duygusal istismar
oranlarinin daha yiiksek oldugu bildirilmistir (Rucklidge, Brown, Crawford
ve Kaplan, 2006, s. 631).

Fiziksel Istismar

Fiziksel istismar, genel olarak bir ebeveyn veya bakici tarafindan ¢ocuga
verilen yaralanma olarak tanimlanabilir. Spesifik tanimlar iilkeler arasinda
oldugu kadar farkli etnik ve dini gruplar arasinda da biiyiik farkliliklar
gosterebilir (Christian, 2015, s.1339). Fiziksel istismar, diinya capinda

her y1l binlerce yaralanma ve 6liimden sorumludur. Cocuklarda fiziksel
istismarin taninmasi esastir, ciinkii istismara ugrayan ¢ocuklarin miidahale

edilmeden istismara ugradig1 ortama geri génderilmesi, yeniden kéti

Engelli Cocuklarin thmali ve Istismar1



muameleye maruz kalma olasiligini ve 6liim riskini yiikseltir. istismar,
gelisimini tamamlamamis bir bireye yonelik davraniglar: tanimlamak icin
kullanilan bir kavram oldugundan engelli bireylerin biiyiik oranda risk
altinda oldugu goriilmektedir. Sullivan ve Knutson, engelli cocuklarin
fiziksel istismara ugrama olasiliginin engelli olmayanlara gore 3.79 kat
daha fazla oldugunu ileri siirdii (Sullivan ve Knutson, 2000, s.1257). Fiziksel
istismar vakalarinda, risk grubundaki ¢cocuklarin ailelerinde psikopatolojik
bulgularin varlig: da belirtilmistir (Bulut ve Karaman, 2018, 5.277). Yapilan
bir calismada, ¢ocuklarda engellilik ile fiziksel istismar arasinda bir iligki
oldugu ileri siiriilmistiir. En yiiksek fiziksel istismar oranlari, hafif biligsel
engelli ve motor engeli olmayan ¢ocuklardaydi. Paradoksal olarak, engelleri
daha az olan ¢ocuklarin fiziksel istismar kurbani olma olasilig: daha yiitksek
tespit edilmigtir (Helton ve Cross, 2011, s. 127). Ister fiziksel ister sézlii
olsun sert disiplin, ¢ocuklar1 duygusal olarak olumsuz etkileyebilir. Bu
nedenle, 6zel gereksinimi olan ve olmayan cocuklarin ailelerine, 6zellikle
cocuklarinin gelisim diizeyi ile ilgili olarak disiplin yontemleri konusunda
danigmanlik yapmak 6nemlidir (Legano ve digerleri, 2021).

Cocuk hekimleri engelli ¢cocuklarin ilk muayenesinde bir¢ok fiziksel
istismar yaralanmasini gézden kacirabilir. Bu nedenle «kirmizi bayrak»
bulgularinin taninmasi énemlidir. Oncelikle hastanin 6ykiisii ayrintih
olarak ele alinmalidir ve ¢ocuga yo6nelik acil tehdit unsuru olup olmadig:
degerlendirilmelidir. Spesifik bir bulgu yok ise (6rnegin bilin¢ degisikligi,
kusma, agr1 gibi) travma ayiria tamida diisiiniilmeli ve degerlendirme
planina dahil edilen travma kanit1 aranmalidir. Travma ayirici tanida
disunildaginde, kapsamh bir 6ykii alinmali, semptomlarin siiresi,
herhangi bir spesifik travma varliginin ortaya cikis1 ve ayrintilar
aragtirilmalidir. Engelli cocuk ile ilgilenen birden fazla bakic1 var

ise, ge¢mislerinin karsilagtirilabilmesi icin her bir bakiciyla ayr1 ayr
gorisiilmesi en dogrusu olacaktir. Ciddi sekilde yaralanmig cocuklarda
Amerikan Pediatri Akademisi’ nin fiziksel istismar1 degerlendirme
yonergeleriyle uyumlu olarak, éykiide cocuk istismar: acisindan dikkat
edilmesi gereken hususlar; siddetli yaralanmaya ragmen travma éykiisiiniin
anlatilmamasi veya inkar edilmesi, yaralanma derecesi veya tiirii i¢in
mantiksiz 6ykii, klinisyene ulagmada agiklanamayan agir1 gecikme,

kendi kendine neden oldugu soylenen, diger kiicitk cocuklara veya evcil
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hayvanlara atfedilen ciddi yaralanma bulgulari, yeniden anlatma ile degisen
lc\;azcduel;i‘; o veya diger gozlemcilerin versiyonlariyla celisen bakici 6ykiilerinin varlig
2022 bulunmaktadir (Hettler ve Greenes, 2003, s.603).
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Travma ayirial tanida diisiiniildigiinde, kapsaml bir fizik muayenede
viicudun erisilebilir tiim yiizeyleri gériilmeli ve palpe edilmelidir. Sach
deri, kulak kepcesi, boyun, agiz, kalca ve ano-genital bélge gibi viicut
kivrimlarina 6zellikle dikkat gosterilmelidir. i1k fizik muayenede yaralanma
tanmimlandiginda, klinisyenin 6zellikle dikkat etmesi gereken hususlar
vardir. Yaralanma sekli fiziksel bir istismar mekanizmasina isaret eden bir
sekle veya oriintiiye sahip olup olmadig1 (kordon veya ilmek izleri, tokat
izleri, 1siriklar, daldirma yaniklar: gibi) degerlendirilmelidir. Yaralanmanin
neticesinde subdural hematom, kaburga kiriklari, yiiriimeyen cocuklarda
femur king, pankreas ve proksimal ince bagirsak yaralanmasi, daldirma
yamg gibi bulgularin varlig: arastirilmalidir. Bunun disinda verilen travma
oykiisii, yaralanmanin dogasi, yaralanma semptomlarinin ve iyilesmenin
zaman siireci, diger bakicilarin 6ykiisii ve engelli cocugun gelisimsel

kapasitesi ve engel durumu ile birlikte degerlendirilmelidir.

Cinsel istismar

Cinsel saldir, bir kisiye rizas1 olmadan cinsel olarak dokunmaya tegebbiis
olarak tanimlanir ve cinsel iligki (tecaviiz), sodomi (oral-genital veya anal-
genital temas) ve oksamay icerir. Cinsel istismarin genel kabul géren

tanimi; ¢cocugun riza gésteremeyecegi, gelisimsel olarak hazirliksiz oldugu,
kavrayamadig: cinsel aktiviteye girmesi ve/veya toplumun yasalarini veya
sosyal tabularini ihlal eden bir faaliyet olarak kabul edilebilir. Bu, oksama ve
cocukla her tirlii oral-genital, genital veya anal temas: ( kurban ister giyinik
ister ¢iplak olsun) ve ayrica teghircilik, rontgencilik veya cocugu pornografiye
bulastirma gibi dokunmadan suistimalleri icerir. Bu nedenle, ¢ocuk cinsel
istismari, cinsel saldir1 olarak kabul edilebilir (Kellogg, 2005, s. 506).

Son 20 yilda ¢ok sayida arastirma, engelli cocuklarin engelli olmayan
yasitlarina kiyasla daha fazla istismar ve ihmal riski altinda oldugunu
gostermigtir (Jones ve digerleri, 2012, 5.900). Engelli cocuklarda cinsel
istismar riskinin daha yiiksek olmasinin nedeni, akranlarina gére artmis
sosyal izolasyon, cinsel saglik hakkinda yetersiz bilgiye sahip olma ve
bakicilara artan bagimliliktan kaynaklandig: disiiniilebilir. Cocuk cinsel
istismari failleri hakkinda bilinen sey, cinsel olarak ilgi duyduklar1 ve
kandirilmalar: kolay kurbanlar1 aradiklaridir (Elliott, 1995, s. 579).
Saflik, giiven elde etme kolayligi, anlatamama ve magdurun anlatirsa ona
inanilmamasi olasili1 da cinsel istismar faillerinin potansiyel kurbanlar
belirlemede aradiklar1 6zelliklerdir (Salter, 2004). Ozellikle zihinsel

Engelli Cocuklarin thmali ve Istismar1
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yetersizligi olan ¢cocuklar, normal gelisim gosteren diger cocuklara
benzemeleri, zayif dil ve iletigim becerileri nedeniyle kandirilmalar: daha
kolay ve inanilma olasiliklar1 daha diisitk olmasi a¢isindan bu profile uyar.

Fizik muayenede dikkat edilmesi gereken hususlar; vajinal/iiretral akint1
varlig, rektal bélgede agri, genital kasinti, genital bélgede lezyon/iilser
varhig, travma 6ykiisii ile agiklanamayan vajinal/rektal penetran yaralanma
bulgulari, hymen posteriorunda asagiya kadar inen yeni veya iyilesmis yirtik
varhigi, posterior forset veya fossa navikulariste yaralanma bulgulari, aniiste
ekimoz veya yirtik varligidir. Bunu disinda laboratuvar tetkiklerinde cinsel
yolla bulagan hastalik serolojisinin pozitif olmasi, vajinal/ anal siiriintiide
sperm gosterilmesi, gebelik testinin pozitif olmasi cinsel istismar tanisim
destekler (Dinleyici, 2022).

Engelli Cocugun ihmali ve istismarinin Yonetimi

Cocuk istismari veya ihmali, yalnizca tibbi bir teshis degil, aynm1 zamanda
bir su¢ unsurudur. Cocuklarla ilgilenen saglik kuruluslari, istismar ve ihmal
magduru olabilecek ¢ocuklar1 belirleme ve koruma konusunda profesyonel
olmalidir ve genellikle yasal bir yiikiimliligii vardir. Sipheli ihmal ve
istismarin tespiti, sadece mevcut durumu tedavi etmek icin degil, aym
zamanda engelli cocugu daha sonraki, belki de daha ciddi bir yaralanmadan
korumak icin acilen gereklidir. Engelli cocuklarin manipiilasyonunu,
istismarini ve/veya ihmalini tespit etmek, 6nlemek ve ele almak i¢in dikkatli
gozlem, hassasiyet ve yiiksek siiphe varhig gereklidir. Saglik calisanlarinin,
ozellikle istismar s6z konusu oldugunda, diger istismar tiirleri i¢in risk
varhiginda, 6ncelikle cocugun giivenligini sagladiktan sonra siipheli kot
muameleyi cocuk esirgeme hizmetlerine bildirme gérevlerini daima géz
6niinde bulundurmalidir (Keeshin ve Dubowitz, 2013, s.39). Siipheli cocuk
ihmali veya istismarini bildirirken, fiziksel yaralanmalan (6rn. ciiriikler,
styriklar, desenli yaralanmalar, yaniklar), cocugun gériiniimii ve hijyeni,
beslenme durumu, cilt durumu (yaralar, enfeksiyonlar, ilserler dahil) icin
fotografli belgeler kayit altina alinmalidir. Ayrica engelli cocugun tibbi
gecmisi de kayitlara eklenmelidir.

fhmal veya istismar edilen engelli ocukta hastaneye yatis ihtiyaci; bagvuru
sikayeti, oykil, fizik muayene bulgular1 ve eslik eden yaralanmalarin
varhigina baghdir. Belirli tibbi durumlarin (6rnegin gelisme geriligi, aghk/
yetersiz beslenme, zehirlenme, yaniklar, bogulma tehlikesi veya kronik
tibbi hastaligin alevlenmesi) tedavisi i¢in hastaneye yatis gerekebilir.
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Hastaneye yatigtan veya acil servis ortamindan taburculuk planlamasi,
bakici veya ebeveynin tedavi planina baghliginin 6niindeki engelleri en
aza indirecek sekilde uygun kaynaklarin veya sevklerin diizenlenmesini
de icermelidir. Temel kaynaklar; saglik sigortasi, ek beslenme programlar:
ve tibbi randevulara gelebilmek i¢in ulagim yardimini icerebilir. Bununla
birlikte, daha genis anlamda barinma, toplum hizmetleri, fizik tedavi
ihtiyac ve 6zel egitimine erigimi de kapsayabilir. Engelli cocuklarin saghik
bakiminin y6netilmesinde karsilagilabilen sorunlar nedeniyle, bu yaklagim
birden fazla alt uzmanlik birimi, terapist ve vaka yoneticisini icerecek
sekilde genisleyebilir. Tedavi plani ve egitim, bakiciya, bakicinin bilgi ve
okuryazarlik diizeyinde saglanmalidir. Sosyal hizmet uzmanina sevk, 6zel
egitim programlari, fizik tedavi ihtiyaci, beslenme uzmani, ruh saglig:
hizmetleri veya ziyaret hemgiresi gibi yasa uygun toplum hizmetlerine

ve kaynaklarina erigim saglanmalidir. Bazi durumlarda, evin giivenligini
degerlendirmenin ve bakicilarin madde kullanimi ve ruh saghgim
degerlendirmenin tek yolu cocuk koruma hizmetlerine sevk olabilir.

Siipheli cocuk istismarinin degerlendirilmesi ve yonetiminin her adimim
belgelemek son derece 6nemlidir. Ozellikle fiziksel ve cinsel istismar sonucu
yaralanmalar miimkiin oldugunca ayrintili olarak tanimlanmalidir. Eskizler
ve/veya yiiksek kaliteli fotograflar, kapsamli yaralanmalar1 belgelemede
yardima olabilir. Ciddi yaralanmalar: olan ¢ocuklar (6rnegin, intrakraniyal
veya intraabdominal yaralanma, femur kirig veya genis yaniklar) miimkiin
ise, bir pediatrik cerrah ve/veya uygun pediatri uzmamn tarafindan takip

ve tedavi edilmelidir. Hastanede yatmay: gerektirmeyen yaralanmalar1
olan cocuklar, istismar degerlendirmesi tamamlandiginda ve Cocuk
Koruma Hizmetleri ile baglantili olarak giivenli bir ayakta tedavi ortam
belirlendiginde taburcu edilebilir (American Academy of Pediatrics, 1998).

Istismara ugramis bir cocukla ayni1 evde yasayan diger tiim cocuklarin
belirlenmesi ve degerlendirilmesinin saglanmasi, vaka yénetiminin 6nemli
bir bilesenidir. Vaka siddetli oldugunda veya 6liimle sonu¢landiginda,
hanedeki diger ¢cocuklar arasinda ¢ocuklara kétii muamele, kardeslerin
yiizde 72> sine varan oranda bildirilmistir (Hamilton-Giachritsis ve Browne,
2005, 5.620).

Engelli Cocugun fhmali ve Istismarinin Onlenmesi

Cocuk ihmali ve istismarini 6nlemede (birincil, ikincil ve ii¢iinciil) ii¢
asamali halk sagh cercevesi kullanilmaktadir (Ashraf, Pekarsky, Race ve

Engelli Cocuklarin thmali ve Istismar1



Botash, 2020, s.483). Birincil basamak; insan haklar1 kavraminin yerlesmesi
ile birlikte cocuk haklar: temelli yaklagimlar, egitim programlari ve yasal
reformlar ile miimkiindiir 8. Tkincil basamakta ise engelli cocuklar gibi
yiiksek riskli gruplarin belirlenerek var olan hizmetlere ulagmalar1 ve

etkin olarak kullanmalar1 hedeflenmektedir (Dinleyici, 2022). Uciinciil
basamak ise ihmal ve istismar sonucu gelisebilecek kétii sonuglarin
engellenmesini, risk faktérlerinin belirlenerek ortadan kaldirilmasins,
tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinin eksiksiz ve uygun olarak yapilmasim
kapsamaktadir (Dinleyici, 2022).

Sonug olarak, 6zel saghik bakimina ihtiyaci olan engelli ¢ocuklar ve gengler,
artan tibbi, duygusal ve psikososyal ihtiyaclarin yani sira, sagliklar:
uzerindeki stres faktorleri nedeniyle fiziksel istismar, cinsel istismar,
duygusal istismar ve ihmal dahil olmak iizere her tirlii cocuk istismarina
kars1 6zellikle savunmasizdir. Cocuk doktoru, istismari, altta yatan tibbi
taniya bagh yaralanmalardan ayirt etme konusunda egitilmelidir. Bunun
disinda, ¢cocuk doktorlari, 6zellikle hassas olan bu hasta popiilasyonunda
cocuk istismarinmi 6nlemek amaciyla, istismar ve ihmal icin risk faktorleri
olan hastalari ve aileleri taniyarak bu konuda uzman bir ekip ile isbirligi

icinde caligmalidir.
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Kirsat Bora Carman

136

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Arife Derda Yiicel Sen, Kiirsat Bora Carman



137

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Kaynake¢a

American Academy of Pediatrics., Committee on Hospital Care and Committee on Child Abuse and
Neglect., Pediatrics. (1998). Medical necessity for the hospitalization of the abused and neglected
child. 101, 715-716. doi:10.1542/peds.101.4.715

Anderson C. (2013). IAN Research Report: Bullying and Children with ASD. Erisim adresi: www.
iancommunity.org/cs/ian_research_reports/ian_research_report_bullying

Ashraf, I. J., Pekarsky, A. R., Race, J. E., Botash, A. S. (2020). Making the Most of Clinical Encounters:
Prevention of Child Abuse and Maltreatment. Pediatric clinics of North America, 67(3), 481-498.
https://doi.org/10.1016/j.pcl.2020.02.004

Bulut, S., Karaman, H. B. (2018). Engelli Bireylerin Cinsel, Fiziksel ve Duygusal istismari . Ankara
Universitesi Egitim Bilimleri Fakultesi Ozel Egitim Dergisi , 19 (2) , 277-301 . DOI: 10.21565/
ozelegitimdergisi.382961

Christian, C. W., Committee on Child Abuse and Neglect, American Academy of Pediatrics (2015). The
evaluation of suspected child physical abuse. Pediatrics, 135(5), e1337-e1354. https://doi.
org/10.1542/peds.2015-0356

Dinleyici, M. (2022). Cocuk ihmali ve istismari. Carman KB, editor. Gelisimsel Noéroloji. Ankara: Turkiye
Klinikleri,1, 51-7

Elliott, M., Browne, K., Kilcoyne, J. (1995). Child sexual abuse prevention: what offenders tell us. Child
abuse & neglect, 19(5), 579-594. https://doi.org/10.1016,/0145-2134(95)00017-3

Hamilton-Giachritsis, C. E., Browne, K. D. (2005). A retrospective study of risk to siblings in abusing
families. Journal of family psychology : JFP : journal of the Division of Family Psychology
of the American Psychological Association (Division 43), 19(4), 619-624. https://doi.
org/10.1037,/0893-3200.19.4.619

Harper, N.S. (2014). Neglect: failure to thrive and obesity. Pediatric clinics of North America, 61 5,
937-57

Helton, J. J., Cross, T. P. (2011). The relationship of child functioning to parental physical
assault: linear and curvilinear models. Child maltreatment, 16(2), 126-136. https://doi.
org/10.1177/1077559511401742

Helton, J. J., Lightfoot, E., Fu, Q. J., Bruhn, C. M. (2019). Prevalence and Severity of Child Impairment
in a US Sample of Child Maltreatment Investigations. Journal of developmental and behavioral
pediatrics : JDBP, 40(4), 285-292. https://doi.org/10.1097 /DBP.0000000000000655

Hettler, J., Greenes, D. S. (2003). Can the initial history predict whether a child with a head injury has
been abused?. Pediatrics, 111(3), 602-607. https://doi.org/10.1542/peds.111.3.602

Hibbard, R. A., Desch, L. W., American Academy of Pediatrics Committee on Child Abuse and Neglect,
& American Academy of Pediatrics Council on Children With Disabilities (2007). Maltreatment of
children with disabilities. Pediatrics, 119(5), 1018-1025. https://doi.org/10.1542/peds.2007-
056

Jones, L., Bellis, M. A., Wood, S., Hughes, K., McCoy, E., Eckley, L., Bates, G., Mikton, C.,
Shakespeare, T., Officer, A. (2012). Prevalence and risk of violence against children with
disabilities: a systematic review and meta-analysis of observational studies. Lancet (London,
England), 380(9845), 899-907. https://doi.org/10.1016/S0140-6736(12)60692-8

Keeshin, B. R., Dubowitz, H. (2013). Childhood neglect: The role of the paediatrician. Paediatrics &
child health, 18(8), e39-e43

Kellogg, N., American Academy of Pediatrics Committee on Child Abuse and Neglect (2005). The
evaluation of sexual abuse in children. Pediatrics, 116(2), 506-512. https://doi.org/10.1542/
peds.2005-1336

Engelli Cocuklarin thmali ve Istismar1



138

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Legano, L. A., Desch, L. W., Messner, S. A., Idzerda, S., Flaherty, E. G., Council on Child Abuse And
Neglect, & Council On Children With Disabilities (2021). Maltreatment of Children With Disabilities.
Pediatrics, 147(5), €2021050920. https://doi.org/10.1542/peds.2021-050920

McDonnell, C. G., Boan, A. D., Bradley, C. C., Seay, K. D., Charles, J. M., Carpenter, L. A. (2019). Child
maltreatment in autism spectrum disorder and intellectual disability: results from a population-
based sample. Journal of child psychology and psychiatry, and allied disciplines, 60(5), 576-584.
https://doi.org/10.1111 /jcpp.12993

Rucklidge, J. J., Brown, D. L., Crawford, S., Kaplan, B. J. (2006). Retrospective reports of childhood
trauma in adults with ADHD. Journal of attention disorders, 9(4), 631-641. https://doi.
org/10.1177/1087054705283892

Salter, A. C. (2004). Predators: Pedophiles, rapists, and other sex offenders: Who they are, how they
operate, and how we can protect ourselves and our children. Cambridge, MA: Basic Books

Sari Gokten, E., Saday Duman, N., Soylu, N., Uzun, M. E. (2016). Effects of attention-deficit/
hyperactivity disorder on child abuse and neglect. Child abuse & neglect, 62, 1-9. https://doi.
org/10.1016/j.chiabu.2016.10.007

Sullivan, P. M., Knutson, J. F. (2000). Maltreatment and disabilities: a population-based
epidemiological study. Child abuse & neglect, 24(10), 1257-1273. https://doi.org/10.1016/
s0145-2134(00)00190-3

Taner, Y., Gokler, B. (2004). Cocuk istismari ve ihmali: psikiyatrik yonleri. Acta Medica, 35(2), 82-86

UNICEF. (2010). Turkiye'de Gocuk Istismari ve Aile i¢i Siddet Arastirmasi. Erisim adresi: https://
www.unicef.org/turkiye/raporlar/turkiyede-cocuk-istismari-ve-aile-ici-siddet-arastirmasi-ozet-
raporu-2010

UNICEF. (2021). Erisim adresi: https://www.unicef.org/turkiye/basin-bultenleri/unicef-dunya-
genelinde-yaklasik-240-milyon-engeli-olan-cocuk-temel-haklarindan-mahrum-kaliyor

Welch, G. L., Bonner, B. L. (2013). Fatal child neglect: characteristics, causation, and strategies
for prevention. Child abuse & neglect, 37(10), 745-752. https://doi.org/10.1016/j.
chiabu.2013.05.008

Arife Derda Yiicel Sen, Kiirsat Bora Carman



139

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Sayi 13: 139-148

Otizm Spektrum Bozuklugu Tanili
Cocuk ve Ergenlerde Damgalanma

VOLKAN SAHIN
GONCA ENGIN OZYURT

Ozet

Otizm spektrum bozuklugu toplumsal iletisim ve etkilesimde eksikliklerin
gorildiugi kisith-yineleyici davraniglar ile karakterize nérogelisimsel bir
bozukluktur. Her gecen yil otizm tanisi alan ¢ocuk sayisinin artmasi géz 6niine
alindiginda bu ¢ocuklarin bakicilar, 6gretmenleri ve yakinlari ile beraber
otizmle ilgili kisilerin sayis1 toplumun énemli bir kismini olusturmaktadir.
Insanlarin otizm hakkinda az bilgiye sahip olmalar ve farkindaliklarinin az
olmasi bu ¢ocuklarin damgalanmalarina dolayisiyla ruhsal acidan olumsuz
etkilenmelerine sebep olabilmektedir. Otizm tanili cocuk ve ergenlerin farkl
iletigim tarzlari, tekrarlayic1 hareketleri damgalanmalarina sebep olan 6nemli
faktorlerden bazilaridir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuk ve
ergenlerin erken yasta fark edilmesi ve uygun miidahalelerin yapilmasi topluma
uyum saglamalar1 agisindan biiyitk 6nem arz etmektedir. Bu derlemede, son
calismalar 15131inda Otizm tanili cocuk ve ergenlerde damgalanma konusunun
tiim yonleriyle ele alinmasi ve bu sayede farkindaligin saglanarak ne tiir
miidahalelerin yapilabilecegi konusunda yol gosterici olunmasi amaglanmigtir.
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Abstract

Autism spectrum disorder is a neurodevelopmental disorder characterized

by restricted-repetitive behaviors with deficits in social communication and
interaction. Considering that every year the increase in the number of children
diagnosed with autism, the number of people related to autism who the
caregivers, teachers and relatives of these children constitute an important
part of the society. The low knowledge and awareness of the society about
autism may cause these children to be stigmatized and thus negatively affected
psychologically. Different communication styles and repetitive movements of
children and adolescents with autism are some of the important factors that
cause them to be stigmatized. Recognizing children and adolescents with autism
spectrum disorder at an early age and making appropriate interventions are

of great importance in terms of their adaptation to society. In this review, it is
aimed to deal with all aspects of stigmatization in children and adolescents with
autism in the light of recent studies and to provide guidance on what kind of

interventions can be made by raising awareness.

Keywords: Autism, Stigma, Child

Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal beceri alaninda kisithliklar, kisith-
yineleyici davramislar ve konugsmada zorluklar ile giden yaygin gelisimsel
bir bozukluktur (Xue, n.d.). Semptomlarin siddeti cok hafif olabilecegi

gibi islevselligi 6nemli derecede bozabilecek diizeyde de olabilir. Yapilan
bir sistematik derlemede Tiirkiye’deki vakalar dahil edilmemekle beraber
global olarak otizm prevelansinin 65/10.000 oldugu bulunmustur (Zeidan
ve digerleri, 2022). Amerika Birlesik Devletlerinde Hastalik Onleme ve
Koruma Merkezi’nin verilerine gére 1979 yilinda otizm prevelans: 500’de
1 iken, 2018 yilinda 59’da 1 olarak tespit edilmistir (Dillenburger ve
digerleri, 2013; Kuzminski ve digerleri, 2019). Bu ¢ocuklarin aile iiyeleri,
6gretmenleri ve iligki kurdugu kisileri diigiindiigiimiizde niifusun énemli
bir kism1 bu hastalikla temas halindedir. Son 50 yildaki bu artig biiyiik halk
sagligr sorunuyla karsi karsiya oldugumuzu gostermektedir. Tirkiye’deki

otizm prevelans ile ilgili bilgiler kisith olmakla beraber Saglik Bakanhigi’'nin

140 verilerine gore 2018 yilinda 107.834 ¢ocuk otizm tanis1 almigtir.
lc\;azcduel;i‘; o OSB’nin klinik tanisi, bozulmus sosyal gelisim, tekrarlayan davranislar
2022 ve ilgiler gibi baz1 temel 6zelliklerin varligina dayanir. OSB’de konusma
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gelisiminde gecikme, 6grenme giicligii ve sosyal etkilesimde zorluklar sik
goriilir. Cevresindeki insanlarla iletisim baglatma ve siirdiirme konularinda
zorluk cekerler (Bélte ve digerleri 2019).

Otizm spektrum bozuklugu dogustan gelen bir hastalik olmakla beraber
etiyoloji tam olarak acitklanamamigtir. Bilim insanlari cevresel faktorlerin
ve genetik faktorlerin ortak etkisinin etiyolojide rol oynayabilecegini
soylemigtir.

OSB tanis1 almig cocuklarin hepsinin 6zel miidahalelere ve yardima
ihtiyaclar1 olmaktadir. Bu ¢cocuklarin sosyal destek ve saglik bakimi

ile topluma katilmasina caligilmakla beraber damgalanmaya maruz
kalmalar1 6nlerindeki en biiyiitk engellerden biri olmustur. Genel anlamiyla
damgalanma, bir kisinin onur kirici, gézden disiiriicii, agsagilayici, hor
goriicii bir tavir veya olumsuz bir davranigsa maruz kalmasi demektir
(Sayar, 2002). Damgalama, damgalanan bireye daha az deger verme, bireyin
istenmeyen kisi olarak ilan edilmesi ve kendilerine benzememesi olarak
tariflenmigtir (Oran, Senuzun, 2008). Damgalanma damgalanan kigilerin
toplumdan diglanmasina ve o kisinin mevcut sorunlariyla bas etmesinin
6niine gecen biiyiik bir sorundur. Ruhsal bozukluklar: olan hastalar da kimi
zaman toplumlarda damgalanmaya maruz kalmis ve tehlikeli, istenmeyen
insanlar olarak etiketlenmiglerdir. Yapilan bir caligmada katilanlarin

%31’i kendi yasadiklar: bolgede ruhsal tedavi merkezlerinin olmasini hog
karsilamayacaklarini bildirmislerdir (Borinstein, 1992).

Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi olan ¢ocuklarin 6gretmenleri ve diger
cocuklar tarafindan tipik gelisimsel 6zellik gosteren ¢ocuklara gore farkl
olarak algilandig: gosterilmistir (Abu-Hamour, Muhaidat, 2014). Okulda
ayrimalik gibi durumlar bu ¢ocuklarda sik gériillmektedir (Cappadocia

ve digerleri, 2012). Otizm tanis1 olan ¢ocuklarin tekrarlayic1 hareketleri,
g6z temaslarinin kisith olusu, 6zel ilgi alanlar1 ve sosyal becerilerdeki
kisithiliklar: bu ayrimcilikta etken faktérler olabilir. OSB’li bireyler tipik
bir fiziksel goriiniime sahip olsalar da, sosyal kurallara uymayan davranis
sekilleri, insanlarin hastalik hakkinda bilgi eksikligi ile birlestiginde, OSB’li
bireylerin damgalanmaya maruz kalmasi kacinilmaz olabilir (Broady ve
digerleri, 2017).

Tarih boyunca insanlarin ruhsal hastaliklara bakis acis1 toplumlara gore
degiskenlik gostermis, kimi zaman bu hastalar dislanmig kimi zaman da
toplum icine kabul edilmigtir. Tiim bu sonuclar bize gosteriyor ki OSB

hakkinda toplumu bilgilendirmek ve farkindaliklarini arttirmak bu ¢ocuklar

Otizm Spektrum Bozuklugu Tanili Cocuk ve Ergenlerde Damgalanma



142

Cocuk ve
Medeniyet
2022

hakkindaki yanlis inan¢larin yikilmasini saglayacak ve toplum uyum

saglamalarinin 6ntndeki biiyiik engeli de kaldiracaktir.

0SB ve Damgalanma

Goffman damgalanmay1 goriiniir ve sakli bagkalar: tarafindan gizlenebilen
unsurlar iizerine tanimlamistir (Friedman ve digerleri, 1999). Gériinur
nitelikler 1rk, cinsiyet ve fiziksel engelleri icerirken, goriinmez nitelikler
cinsiyet kimligi, cinsel yonelim ve akil hastaliklarini icerir (Han ve
digerleri, 2022). Gizlenebilir bir kimlikle yagamak, damgalanma beklentisi,
damgalanmayi i¢sellestirmesi ve hayatinin merkezine koyma odl¢iisiinde
ruhsal saghig olumsuz etkilemektedir (Quinn, Earnshaw, 2013). Otizm

bir dereceye kadar gizlenebilir bir engel olarak tanimlanabilir. Disaridan
goriinen bir fiziksel engel cogu zaman yoktur. Bu durum otizmli ¢ocuklarda
damgalanma konusunun ¢ok farkli yonlerinin olabilecegini bizlere

gostermektedir.

OSB ozellikle dil gelisimini, iletisim becerilerini ve sosyal etkilesimi olumsuz
etkileyen norogelisimsel bir bozukluktur. Otizm tanihi bireyler ve bakicilar:
sosyal damgalanmaya maruz kalabilmekte ve sosyal hayattan diglanmis gibi
hissedebilmektedirler (Mak, Kwok, 2010). Sosyal hayatta otizmli bireylerin
atipik davraniglar: insanlar tarafindan 6nyargiyla karsilanabilmekte ve bu
cocuklarin ebeveynleri su¢lanabilmektedir. Ebeveynlerin otizmli cocuklarin
sosyal hayatlarini kisitladiklar: diisiincesi bu su¢lamanin sebeplerinden

bir tanesidir (Farrugia, 2009). Bununla birlikte otizm tanili cocuklarin
ebeveynleri cocuklarinin damgalandiklarini hissetmekte, bu ebeveynler
arasinda diglanma duygusu olusmaktadir (Woodgate ve digerleri, 2008).
Insanlar, bu cocuklarin ebeveynlerini cocuklarin siddet iceren davranislarini
fiziksel olarak 6nlemeye caligan kisiler olarak goérebilmektedir. Bu
cocuklarda “simarik veletler olarak etiketlenebilmektedir. Ebeveynler

de etrafindaki kisilerin kendilerine acima duygulariyla baktiklarini ve bu
bakislarin kendilerini utandirdiklarini bildirmislerdir (Hunt-Jackson,
2007; Kalash, 2009).

Ebeveynler bu olumsuzluklar nedeniyle ¢ocuklarini sosyal hayatin icine
sokup sokmama konusunda kararsiz kalmaktadir. Cocuklarini kimsenin

olmadigs yerlere gétiiriirken kimi ebeveynler eve hapsedebilmektedir.

Otizm tanili ¢cocuklarin saglik kuruluslarinda veya sosyal yagam icerisinde

tekrarlayici tuhaf hareketleri, kendine veya etrafina zarar verici davramiglan
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diger insanlar1 ve akranlarini korkutabilmekte ve onlardan uzak durmasina
sebep olabilmektedir. Toplu tagima araclarinda veya saghk kuruluslarinda
otizmli cocuklarin bakimverenleri bu damgalanmayla beraber diglanmiglik
ve utan¢ duygulari ile sosyal yasamdan uzaklagabilmektedir. Yapilan bir
caligma stereotipilerin ve akran reddinin otizmli bir cocuga sahip olmanin
zorlugunu 6ngoérmedigini belirtmis asil zorlugun ise damgalanmadan
kaynaklandigini géstermistir (Kinnear ve digerleri, 2016). Yine aym
calismada ebeveynlerin %73.9’u ¢cocuklari ile alay edildigini ve ¢ocuklarina
incitici sekilde hitap edenlerin oldugunu, %92.6’s1 ¢cocuklarinin oyunlarda
dislandigini, %91.4’t diger kimselerin ¢ocuklarina temas etmekten
kacindiklarini, %95’i ise diger ¢cocuklar tarafindan kendi ¢ocuklarinin tuhaf
olarak kabul edildigini rapor etmistir (Kinnear ve digerleri, 2016).

Yapilan bir caligmaya katilan otizm tanili cocuklarin anneleri ¢cocuklarinin
dislandiklarini, toplu tagima araclarinda insanlarin ¢ocuklarina garip garip
baktiklarini ve insanlarin ihtiyath yaklagtiklarimi bildirmiglerdir (Uz, Kaya,
2018).

666 ebeveyn ve 453 6gretmenin katildig: bir anket calismasinda
ebeveynlerin %29.1’i, 6gretmenlerin %49’u otizmli bir ¢cocugun kendi
cocuklariyla sira arkadas: olmasinin kendilerini rahatsiz edecegini
bildirmistir. Ebeveynlerin %40.7’si, 6gretmenlerin %62.7’si otizmli
¢ocuklarin farkh okullarda egitim gérmesinin gerektigini diissiinmektedir

(Koray Karabekiroglu ve digerleri, 2009).

Damgalanma ebeveynleri de ruhsal acidan olumsuz sekilde etkilemektedir.
Ayni zamanda otizmli ¢ocuklarina normalden fazla caba sarf etmesi

gereken durumlarda damgalanmanin sebep oldugu ek sorunlar ¢cocuklarin
tedavisinin aksamasina neden olmakta ve sosyal becerilerinin gelismesinin
6niine gegmektedir. Sarris damgalanmanin ebeveynlerin ¢ocuklar icin saglik
hizmetlerine ulagsmasini ve katillmini, sosyal yagama katilimini ve komgular

ile ayn1 yasam kalitesine ulagsmasini engelledigini séylemistir (Sarris, 2015).

Otizmli bireylerin sosyal iletisim becerilerinin kisith olmas: sebebiyle
diger insanlarla kurdugu iligkilerde bir siire sonra karsilikl: etkilesim
yerini tek tarafli bir iletisime birakabilmektedir. Kimi zaman otizmli
bireylerin kendine has iletisim y6ntemleri olsa da genel gecer olmamasi
sebebiyle diger bireyler tarafindan anlasilmasi zorlagabilmektedir. Bu
cocuklarda taklit becerilerinin kisith olmasi, tuhaf sesler cikarmasi ve
davraniglarda bulunmasi, kars: tarafin duygularini anlamakta zorlanmas:
kigiler aras: iligkileri diizenlemeyi zorlagtirmaktadir. Bu yiizden tuhaf
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olarak algilanmakta siire¢ damgalanma ve kendine yabancilagmayla
sonuglanabilmektedir. Buradaki yabancilagma, insanin kendi giiciine ve
kendisinde var olan potansiyelin varligina yabanci kalmasi ve bu varliga
ancak bagka bir giicten ya destek alarak ya da ona boyun egerek ulasabilmesi
olarak tarif edilmektedir (Tolan, 1980). Otizmli bireyler iletigimi
baglatmakta ve siirdiirmekte zorluk yagadiklar icin yalmzhig: tercih ederler.
Bundan dolay: “ne kadar yalniz olduklarini, arkadaglarinin sayisi degil

arkadasliklarinin niteligi belirlemektedir”(Burgess, Gutstein, 2007).

Otizm Tanili Bireylerin Damgalanmayla Baga Cikma Yontemleri

Otistik bireyler damgalanma ve damgalanmanin olumsuz sonuglari ile
bas edebilmek i¢in gizleme ve kamufle etme, secici agiklama ve kendini
savunma, kimligi olumlu bir gekilde yeniden cerceveleme ve yeniden

yapilandirma yéntemlerini kullanabilmektedir (Han ve digerleri, 2022).

Gizleme, otizm etiketiyle iligkili damgalanmadan kacinmak i¢in otizm
tanmisini saklamaya déniik davranislari, kamufle etme ise bu tiir davraniglarla
iligkili damgalanmadan kaginmak icin kisinin otistik 6zelliklerini
maskeleme ¢abasi olarak tanimlanmaktadir. Otizmli bireyler kendilerini
kamufle etmek i¢cin farkl ortamlarda farkl kisiler gibi davranmaya
calistiklarini, giinlik hayatta yapmadiklar: seyleri yapmak icin kendilerini
zorladiklarimi rapor etmislerdir (Han ve digerleri, 2022). Bu bireylerden
bazilarinin bu yéntemi kullanarak normal olarak algilanabildiklerini bazilar1
ise siirekli bir acik vereceklerini diigiindiikleri icin mutsuz olduklarim
soylemiglerdir ve benlik saygilarinin distigiinii belirtmislerdir (Mogensen,
Mason, 2015; Punshon ve digerleri, 2009).

Secici agiklama ve savunma y6ntemi ise otistik bireylerin anlasilabilecegi
veya kendisine olumlu bir etki olusturabilecek ortamlarda kendi
durumlariyla alakah bilgi verebilmesi ve mevcut sorunlarinin ise otizmden

kaynakladigini savunmalaridir.

Aciklama ve kendini savunma, siklikla kisisel kimligin yeniden
yapilandirilmasi ve otizmi gecerli, olumlu bir sosyal kimlik olarak
benimseme siireci ile baglantilidir (Bagatell, 2007). Botha ve arkadaslarinin
yapmis oldugu ¢alismada 20 otizm tanili kigi kendilerini otizmli kisi

yerine otistik kisi olarak tanimlayarak kendilerinin diger bireylerden
damgalanarak ayrimlagtirilamayacaklarini belirtmislerdir(Botha ve
digerleri, 2022).
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Damgalanma ve Tedavi

Yiiksek yogunluklu uygulamali davrams analizinin kiicitk cocuklarda biligsel
islevsellik ve dil becerilerinde gelismeyi saglayabilecegi gosterilmistir

(Tiura ve digerleri, 2017). Erken yogun davranigsal miidahale ise uygulamal
davrams analizi ilkelerine dayanmakla beraber haftada 20-40 saat olmak
iizere birkac yillik siire ile verilebildigi takdirde 6zellikle iletisim becerileri
konusunda iyilesmelerin saglanabilecegi belirtilmistir (Reichow ve digerleri,
2018). Sosyal beceri miidahalelerin de bu ¢ocuklarin sosyal davraniglar:
iizerinde olumlu etkilerinin oldugu gésterilmistir (Frankel ve digerleri, 2010).

Biligsel Davranigc1 Terapinin (BDT) otizm tanisi olan hem ¢ocuklarda hem
de yetiskinlerde etkili olabilecegi gosterilmistir (Maddox ve digerleri, 2017).
BDT tedavisinin otizmli ¢cocuklarda anksiyete belirtilerini azalttig1 6ne
sirilmigtir (Wood ve digerleri 2015).

Engellilikle ilgili psikoegitimin, engellilige y6nelik bilgiyi ve olumlu tutumlar:
arttirdig: gosterilmistir (Nussey ve digerleri, 2013). Otizm tanili ergenlerde
yapilan ¢aligmalarda hastalikla ilgili verilen psikoegitimin bilgi diizeylerini

ve farkindaliklarimi arttirdig gézlemlenmistir (Gordon ve digerleri, 2015).
OSB’de goriillen damgalanma hem hastaligin gidisatini hem de tedavisini
olumsuz etkilemektedir. Damgalanmanin etkilerini azaltan yontemler hem
otistik cocuklarin iglevselligini arttirirken ayn1 zamanda bakicilarin ruh
sagliklarina da olumlu etki etmektedir (Lodder ve digerleri, 2019).

Oneriler

Medya damgalanmanin 6niine ge¢mek icin toplumun farkindaliginin
arttirilmasi icin egsiz bir yontemdir. Medyanin giicii ve etkisi
distinaldiginde otizmli bireylerin hayatlarina olumlu sonuglar:
olabilecegi gibi yapilan arastirmalar olumsuz sonuglari olabilecegini de
bize gostermektedir. 15 yillik bir medya incelemesinde Amerika Birlesik
Devletleri ve ingiltere’de otizm ile ilgili soylemlerin %67’sinde otizm
hakkinda damgalayici ifadeler tespit edilmigtir (Holtonve digerleri 2014).
Hem Ingiliz hem de Avustralya medyasinda otizm tanili bireyler tehlikeli,
sevilmeyen ve kotii muamele géren kisiler olarak gosterilmistir (Huws,
Jones, 2011; Jones, Harwood, 2009). Otistik kisiler hakkindaki bu olumsuz
algilar otistik bireylerin ruh sagliklarini olumsuz etkileyebilir ve kendilerini
kamufle etmek zorunda hissettirebilir (Cage ve digerleri, 2018). Bu bilgiler
bize gosteriyor ki medyanin genis kitlelere ulagabiliyor olmasi nedeniyle

OSB hakkinda yapilabilecek kamu spotlari, belgeseller ve programlar yanls
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inanclarin 6niine gecilmesini saglayacak ve bu ¢ocuklarin toplumun bir

parcasi haline getirecektir.

Sonug

Biitiin ruhsal bozukluklarda oldugu gibi otizmli ¢ocuklarda yasam kalitesini
ve iyilesmeyi olumsuz etkileyen en 6nemli faktérlerden bir damgalanmadar.
Damgalanma hastalarin ve ebeveynlerin saglik hizmetlerine ulagiminin
dolayisiyla erken tani konmasinin 6niine gecmektedir. Bu konuyla ilgili
olarak ruh saghig: calisanlarina 6nemli bir gorev diismekle beraber sivil
toplum kuruluslarina, medya kanallarini da ihtiya¢ vardir. Farkindaligin
arttirilmasi, 6nyargilarin yikilmasini ve otistik bireylerin toplumun bir
parcasi haline gelmesini saglayacaktir.

Sonug olarak sosyal iletisimde zorluk yagayan OSB tanili cocuklarimizin
erken fark edilmesi ve erken sosyal beceri egitimine baslamalar1 onlarin
ileride daha rahat iletisime ge¢melerine ve daha az etiketlenmelerine katk:
saglayabilecek en 6nemli adimdur.

Volkan Sahin
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Cocuk ve Ergenlerde Zihinsel
Yetersizlik ile Iliskili Damgalama

NiLAY AGAC
SERKAN TURAN

Ozet

Damgalama (Stigmatizasyon), ruhsal ve/veya fiziksel hastalig olan bircok kisinin
maruz kaldig, yasam kalitesini diigiiren ve kisilerin yardim arayis1 6niinde engel
olan bir durum, negatif ayrimciligin bir parcasidir. Zihinsel yetersizligi olan
kisiler ¢cok kiiciik yagtan itibaren cevreleri tarafindan reddedilme, diglanma ve
etiketlenme ile miicadele ederler. Toplumdan uzaklasarak ya da hastaliklarini
gizleyerek kendilerini savunmak durumunda kalirlar, bu durum yasam kalitesini
diisiirmenin de 6tesinde 6lim oranlarini da artirmaktadir. Daha ¢ok diigiik ve
orta gelirli ilkelerde bulunan kisileri etkilemekle birlikte aslinda tiim diinyay:
etkileyen bir sorundur. Toplumda zihinsel yetersizligi olan kisilere yonelik
damgalama hakkinda yapilan caligmalarin sayis1 artmakla birlikte 6zellikle
koruyucu ve 6nleyici ¢caligmalara ihtiyag vardir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel yetersizlik, ayrimalik, etiketlenme, stigmatizasyon

Abstract

Stigmatization, which is a condition that many people with mental and/or
physical illnesses are exposed to, reducing their quality of life and being an
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obstacle to seeking help, is considered as a part of negative discrimination.
People with intellectual disabilities struggle with rejection, exclusion and
stigmatization from a very young age. They have to defend themselves by
staying away from society or hiding their diseases, which increases mortality
beyond reducing their quality of life. Although it mostly affects people in low
and middle-income countries, it is actually a problem that affects the whole
world. Although the number of studies on stigmatization for people with

intellectual disability is increasing in the society, more studies are needed.

Keywords: Intellectual disability, discrimination, stigmatization

Giris

Zihinsel yetersizlik, Uluslararas1 Hastalik Siniflamasi (ICD) ve Tam

ve Istatistik Elkitabi’na (DSM) gore entelektiiel islevsellikte ve uyum
becerilerinin birden fazla alaninda gériilen, gelisimsel d6nem sirasinda
belirginlesen, 6nemli kisitliliklarla kendini gésteren bir nérogelisimsel
bozukluktur ve genel populasyonun %1-2’sini etkilemektedir. (Mazza ve
digerleri, 2020) DSM-IV ve ICD-10’da hafif (50-70), orta (35-49), agir (20-
34) ve ¢ok agir (<20) siniflandirilirken DSM-5 ile birlikte “zeka geriligi”
yerine “Entelektiiel Yeti Yitimi” ismi kullanilmaya baglanmis, “Entelektiiel
Yeti Yitimi” nérogelisimsel bozukluklar ad1 altinda gruplandirilarak zeka
katsayisinda iki ya da daha fazla standart sapma olmasi tani kriteri olarak

belirlenmistir.

Zihinsel yetersizligi olanlarin yaklasik %80’i diisiik ve orta gelirli iilkelerde
yasamakta ve bu durum iilkelerdeki daha kotii saglik ve bakim hizmeti,
hastaliklara ve toksinlere maruz kalma ya da yetersiz beslenme ile iligkili
gibi gérilnmektedir (Scior ve digerleri, 2020).

Ruhsal hastaliklar ve Damgalama

Damgalama, bir kisi veya grup hakkinda deneyim, algi veya beklentiden
kaynaklanan dislanma, reddedilme veya degersizlestirilme, olumsuz
bir sosyal yargi ile karakterize edilen negatif ayrimciligin bir bilegeni

olan sosyal bir siirec olarak tanimlanabilir (Eissa ve digerleri, 2020).

150

Damgalama; yardim ihtiyac ve arayisi icinde olan hastalarin sik kargilagtig
lc\;dzcduel;i‘; Z " bir durum olup hastalari, hastalig: gizlemek gibi tehlikeli bir basa ¢itkma
2022 yontemleri kullanmak zorunda birakmaktadir (Mascayano ve digerleri,
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2016). Damgalamanin baglica tiirlerinin kurumsal, yapisal, toplumsal,
birincil ve ikincil damgalama oldugu gériillmiistiir. Adindan da anlasilacag:
gibi ve en yaygin olarak bilindigi gibi, toplumsal damgalama, daha genis
toplumdan 6zel gereksinimli bireylere yonelik 6nyargili, ayrima ve

basmakalip algilar1 ve davramislar: icerir (Werner ve digerleri, 2015).

Ruhsal hastalig: olan kisilerin damgalanmasi; kisinin kendini sosyal
anlamda izole etmesine, aile iligkilerinin bozulmasina, is sahibi olma
olasiliginin diismesi gibi durumlara yol acabilir. Ayrica saglik profesyonelleri
tarafindan gerekli hizmetin saglanmasini ve saglanan hizmetin

kalitesini, hastanin iyilesme olasiligini, koyulan teshisin dogrulugunu
etkilemekte ve kisinin saglik hizmeti arayisim geciktirerek 6liim oranlarini
artirabilmektedir (Eissa ve digerleri, 2020; Hannah ve digerleri, 2019).

Tim diinya bolgelerinden 88 iilkeye ait, zihinsel engellilik alaninda yapilan
bir ¢evrimici anketten toplanan veriler sonucu, diinyanin bircok yerinde
genel kamuoyunun, zihinsel engelli cocuklarin ve yetiskinlerin, toplumsal
siireclere dahil edilmesine iligkin temel ilkeyi genis capta destekledigini,
ancak olumsuz tutumlarin devam ettigini géstermistir (Scior ve digerleri,
2020).

Bircok diisiik ve orta gelirli iilkelerde, genellikle zihinsel yetersizligi olan
cocuklar ve yetigkinler hala yiiksek diizeyde damgalanma ile kars1 karsiya
kalmakta, temel hak ve 6zgirlikleri g6z ard: edilmekte ve bu insanlar

icin “zihinsel engelli” ve ayn1 zamanda “geri zekal1”, “deli” ve “aptal” gibi
agagilayia terimler hala yaygin olarak kullamilmaktadir (Scior ve digerleri,
2020).

Danimarka’da yapilmis bityiik-6lcekli bir calismada engelli kigilerin genel
niifusa, zihinsel yetersizligi olanlarin ise fiziksel engeli olan kisilere gore
daha fazla siddete ve ayrimcihiga ugradigi ve bu ayrimcligin daha ¢ok kadin
cinsiyet tarafindan bildirildigi bulunmustur (Dammeyer ve Chapman,
2018). Damgalanmanin gérece az oldugu diisiiniilen ii¢ gelismis Bat1 Avrupa
iilkesi olan Birlesik Krallik, Avusturya ve Almanya’da yapilan bir caligmada;
Avusturya ve Almanya halkinin zihinsel yetersizligi olan kigilerle sosyal
iletisim kurmaya kars1 oldugu, Birlesik Krallik halkinin ise bu konuda
olumludan ziyade kararsiz bir yaklagim sergiledigi gosterilmigtir. Yine
ayn1 calismada damgalamanin olumsuz etkileri hakkindaki endigelere
ragmen, bu taniya sahip kisileri zihinsel yetersizlik ile adlandirmak, daha
az damgalama ile sonu¢lanmis ve bu da kisilerin kendi izlenimlerinden
yola cikarak duruma bir aciklama getirmelerine kiyasla, mevcut hastalik
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ve ismi konusunda bilgilendirilmelerinin daha az etiketleyici olmasi ile
iligkilendirilmistir (Zellinger ve digerleri, 2020).

Hafif-orta diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireylerde yapilan bir calisma,
ayrimaligin ya da olgulara yénelik zorbaligin; terk ederek, fiziksel siddete
maruz birakarak veya 6zel egitim aliyor olmalari ile ilgili etiketleyerek

baslatildigini géstermistir (Handoyo ve digerleri, 2022).

Ruh Saglig: Miidahale Yaklagimlar:

Bu literatiir incelemesi, belirli diizeylerde (birey, aile, toplum)
damgalanmayi azaltma ve topluluk katilimi miidahalelerini tanimlasa da,
literatiir ayn1 zamanda birden fazla diizeyi iliskilendiren veya birlestiren
miidahaleleri de bildirmektedir. Ornegin, bir¢ok arastirmaci, okuldan ise
gecisler icin akran destek programi dahil olmak iizere kabulii, katilimi ve
siirekliligi tesvik etmek icin bireysel ve toplumsal diizeyde bir yaklagim
olarak mentorlugu 6nermektedir (Fisher ve digerleri, 2019; Wilson ve
digerleri, 2018). Ek olarak, 6zel gereksinimli genc¢ insanlar icin sosyal kabulii
gelistirmeye y6nelik yaklasimlari aragtiran yakin tarihli bir inceleme,
katilim ve kabulii tesvik etmek i¢in sosyal medya ve dijital platformlarin
gerekliligini vurgulamaktadir (Louw ve digerleri, 2019).

Sanat temelli programlar da birden ¢ok diizeyde damgalanmay: azaltmak
icin olgularin kimliklerini yaratic1 bir sekilde ifade etmelerini ve 6zel
gereksinimleri hakkindaki hatali bilgilendirmelere meydan okumak

icin cesitli sanat formlarini kullanmay tesvik etmektedir (Richards ve
digerleri, 2019). Ozel gereksinimli bireyler icin damgalamay1 azaltmak ve
sosyal kabulii iyilestirmek icin yeni bir yaklagim olarak, bazi Avustralyal:
arastirmacilar bir képek gezdirme programi planladilar. Bir kopegin
varhiginin olumsuz faktorlere karsi korudugunu, sosyal karsilagmalar:

ve taninmay1 artirdigini ve onlarin mesgul olma giivenlerini artirdiga
sonug¢larini vurguladilar (Bould ve digerleri, 2018).

Bircok disitk ve orta gelirli iilkelerde koruyucu 6nlemler ve kiiltiirel olarak
uygun tani degerlendirmesine erigim ve destek hizmetleri hala sinirh
gozitkmektedir (Scherzer, Chhagan, Kauchali, and Suser, 2012; Scior ve
digerleri,2020). Damgalamanin; bilgi eksikligi, kacinma (ayrimcilik) ve
6nyarg: olmak tizere ii¢ nedeni oldugu 6ne siiriilmektedir (Eissa ve digerleri,
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2020). Kisiye yapilabilecek miidahalelerin yaninda toplumu bu hastalik
Ic\;azcduel;i‘;it konusunda egitmek, damgalamaya sebep olabilecek bilgi eksikligi ve
2022 6nyargiy: ortadan kaldirabilir.
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Zihinsel yetersizligi olan kisilerde komorbid ruhsal hastalik prevalansi
%33-34 olmakla birlikte bunlarin arasinda en stk tanimlanmams psikotik
bozukluk, sizofreni komorbiditesi bulunmakta olup, genel niifustan 4-5 kat
daha sik gériildugii bildirilmektedir (Mazza ve digerleri, 2020). Zihinsel
yetersizligi olan hastalara fiziksel veya ruhsal hastalik tanis1 koymak,
iletisim kurmada zorluklar ve atipik klinik goriiniimlerle bagvurabilmeleri
sebebiyle, genel niifusa gore daha gii¢ hale gelmektedir (Stawski ve
digerleri, 2006). Damgalamanin sikligina ve farkindalik yaratmak i¢in
yapilan miidahalelere ragmen, zihinsel yetersizligi olan kisiler zorluklar:
ile ilgili yardim arayisinda bulunduklarinda onlara sabirl olmalari ya da
bunu yok saymalar1 séylenebilmektedir (Handoyo ve digerleri, 2022). Bu
durum aile ve 6zel egitim kurumlarini “giivenli bolge”, bunlarin digindaki
hayat: “tehlikeli”, olarak algilamalarina, sosyal hayattan kopmalarina yol

acabilmektedir. (Handoyo ve digerleri, 2022)

Ruh saghg calisanlar, ailelere tedavi ve diger iligkili alanlar (6zel

egitim ve duyusal sorunlarin diizeltilmesi) ile ilgili temel, ve giincel tibbi
bilgileri vermelidir. Engellilik sebebiyle yapilan ayrimciliga yonelik
miidahale yaklagimlar1 diizenlenmelidir. Hastalar, ¢ok yénlii bir ekiple
degerlendirilmeli ve saglik calisanlarinin farkindaligini artirmaya yénelik
caligmalar yapilmalidir (Stawski ve digerleri, 2006). Hong Kong’daki Kwai
Chung Hastanesi, 10 y1l 6nce Ogrenme Giicliikleri icin Psikiyatrik Birim
(PULD) adl 6zellesmis bir birim kurarak, yetersiz hizmet alan bu grup

icin ruh saghig: hizmetlerini iyilegtirme girisiminde bulunmus ve basarili
olmustur. Bu birimde uygulanan Snoezelen adi verilen bir tamamlayic
terapi sekli, zihinsel yetersizlik alaninda giderek daha popiiler bir hale
gelmektedir. Bir duyu biitiinleme terapisti, hemsireler ve bir klinik psikolog
tarafindan haftalik olarak gerceklestirilen seanslarda, uygun duyusal uyar1
ile zihinsel iyilik haline ulagma saglanmaktadir. Buna benzer uygulamalarin
diinya ¢apinda yayginlagmasinin zihinsel yetersizligi olan kigiler icin de
faydali olabilecegi diigiiniilmektedir (Kwok ve digerleri, 2006).

Sonug

Zihinsel yetersizlik tanili bireyler ruhsal bozukluklar icin daha fazla risk

etkenlerine sahiptirler: Sinirh iletisim becerileri, damgalanma, sosyal
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izolasyon, igsizlik, yoksulluk, uygun egitim/6gretim programlarina
lc\;dzcduel;i‘; Z " ulasamama ve travma gibi. Diinyanin bir¢ok yerinde, zihinsel yetersizlik
2022 tanihi bireylerin; yagsam kosullar1 oldukga agir olmakla birlikte, sosyal destek
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sistemlerinin neredeyse tamamen ailelerinin sorumlulugunda oldugu
gorillmektedir (Scior ve digerleri, 2020). Zihinsel ve gelisimsel engeller

ve genellikle onlarla iligkilendirilen yogun damgalanma ile miicadele
kapsaminda, hiikiimetler ve kuruluglar tarafindan son Kiiresel Engelliler
Zirvesi (Birlesik Krallik Hitkiimeti, 2018) kapsaminda engellilik damgasim
azaltmak icin caligmalar yapilmaktadir (Scior ve digerleri, 2020). Sonug
olarak; hastalarin psikiyatri hizmetlerine erigimini de inceleyen daha
genis kapsaml arastirmalara gerek duyulmaktadir. Bu ¢aligmalar zihinsel

yetersizlik tanili bireylere hizmet politikalarin gelistirmek, yonlendirmek

agisindan da 6nemli olacaktir.

Nilay Agac
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Sayi 13: 156-161

Cocuklarda Gorme Engeli

PINAR ARICAN

Ozet

Diinya ¢apinda 1,4 milyon ¢ocugun kor oldugu ve bunlarin dértte tigiiniin
gelismekte olan iilkelerden oldugu tahmin edilmektedir. Gorme bozuklugu,
sosyal etkilesimi sinirlayabilir ve bireylerin sosyal ve duygusal gelisimini
olumsuz etkileyebilir. Gérme bozuklugu olan cocuklar, géren yasitlarina gére
daha fazla duygusal ve davranigsal zorluklarla karsilagabilirler. Cocuklarda
korliik nispeten nadir olmakla birlikte, engellilik yillar1 acisindan birey, aile

ve toplum tizerinde agir bir yiik olusturur. Koruyucu 6nlemlerin gerekliligi ve
g6z hastali1 olan cocuklarin erken teghisi ve tedavisinin 6nemi konusunda her
diizeydeki saglik calisanlarinin farkindaliginin artirilmasi esastir. Cerrahi olarak
tedavi edilebilir durumlar1 yonetmek ve gorme engelliler icin destek imkan1

saglamak i¢in uygun egitim, tesis, ekipman ve uzman kigiler gereklidir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, gérme engelli, egitim

Abstract

It has been estimated that 1.4 million children are blind globally, three-
quarters of whom are from developing countries. Visual impairment may
limit social interaction and have a negative impact on individuals’ social and
emotional development. Children with visual impairments may present with
more emotional and behavioral difficulties than their sighted peers. Although
blindness in children is relatively uncommon, in terms of years of disability, it

poses a heavy burden on the individual, the family and society. It is essential to
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improve awareness among health care workers at all levels about the need for
preventive measures, and the importance of early identification and treatment
of children with eye disease. Appropriate training, facilities, equipment and
specialist skills are required to manage surgically curable conditions, and to
provide support services.

Keywords: Child, blind, education.

Goérme, goze giren 1s1k 1s1nlarinin retina tarafindan elektrik sinyallerine
donigtirilip optik sinir yoluyla beyine iletilmesi sonucu bir cismin

renk, parlaklik, sekil ve boyut gibi goriiniisiinii olusturan niteliklerinin
algilanmasidir. Pek ¢ok islevi yerine getirebilme, normal gormeye baghdur.
Yazili ve gorsel materyaller araciligiyla diinyadaki pek ¢ok sey 6grenilebilir.
Cevre ile ilgili olarak, bir yerden baska bir yere giderken gorsel isaretlerden
faydalanilir. Sosyal olarak, insanlarin yiiziine ve beden diline bakilarak
davraniglarimizin uygun olup olmadigina karar vermede gorsel ipuglar1
yardimal olur (Atowa vd, 2019; Cochrane vd, 2008).

Diinyada tahminen gérme engelli cocuk sayis1 19 milyon olup bunun da 1.4
milyonu kérdiir (Solebo ve Rahi, 2014). Gérme engellilerin siniflandirilmasi
uce ayirilir. Agir gorme kaybinda; bitiin diizeltmelere ragmen kisinin iki
gozle gormesi 0,1’den (20/200) az olup egitim - 6gretim ¢aligmalarinda
gorme giiciinden yararlanmasi mimkiin degildir. Orta derece gérme kayby;
tim diizeltmelere ragmen kisinin iki gozle gérmesi 0,1 (20/200) ile 0,3
(60/200) arasinda olmasi ve 6zel bir takim arag ve yéntemler olmadan
egitim 6gretim caligmalarinda gorme giiciinden yararlanmasi miimkiin
olmamasidir. Hafif gérme kaybi ise tiim diizeltme ile cocugun gérmesindeki
bozuklugun 0,3’iin (60/200) iizerinde olmasi ve egitim performansim
olumsuz yonde etkilemesidir (Esra ve Mayet, 2020).

Cocuklarda gorme bozuklugu dogustan ya da dogum sonrasinda ortaya ¢ikan
hastalik veya yaralanma sonucunda meydana gelebilir. Gorme bozuklugunun
yaygin nedenleri; beynin gérmeyi kontrol eden kisimlarini etkileyen
norolojik durumlar sonucu kortikal gérme bozuklugu, albinizm ve retinitis
pigmentosa gibi genetik durumlar, katarakt, retinoblastom gibi kanserler,
gebelik sirasinda gecirilen kizamikeik, toksoplazma, sitomegalovirus gibi
enfeksiyonlar, mikroftalmi veya anoftalmi gozlerle ilgili yapisal sorunlar ve
gozde, gozii beyne baglayan yollarda veya beynin gorme merkezinde hasar
veya yaralanmalardir (Heijthuijsen vd, 2013; Foster, 1988; Alzamil vd, 2019).

Cocuklarda Gérme Engeli



158

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Gorme bozuklugu olan ¢cocuklarin erken tani almasi erken egitime
baslanmasi acisindan 6nemlidir. Gérme kayb1 olan ¢ocugun davranislar
veya gozlerini kullanma bicimleri, gormelerinde bir sorun oldugunu
anlamamiza yardimai olabilir. Eger bir bebek 4-5 haftalik iken yiizlere ve
nesnelere odaklanmiyorsa, 6-8 haftalik iken tanidik yiizlere ve gérdiikleri
seylere gilliimsemiyorsa, daha bityiik bir cocuk nesneleri yiiziine ¢ok yakin
tutuyorsa, nesneleri takip etmiyorsa, nesnelere baktiktan sonra gézlerini
ovusturuyorsa, bir geyleri devirip cok sik takilip diisityorsa aklimiza ¢cocukta
goérme bozuklugu olabilecegi gelmelidir (Verweyen, 2004; Prince, 2020).

Cocugun gorme engelinin olmasz, giinliik hayatinda bazi zorluklara ve
kisithliklara yol acabilir. Bu durum gérme engelli cocugun dil, motor,
kisisel ve sosyal gelisimini olumsuz olarak etkileyebilir. Engelin derecesine
ve cocugun gec tan1 almasina bagl olarak, hareket etme ve diger motor
becerilerini normal ¢ocuklara gére daha ge¢ kazanabilirler (Harris ve Lord,
2016; Sonksen ve Dale, 2004). Kiiciik yaslarda dil gelisimi etkilenebilir.
Gorme bozuklugu olan ¢ocuklar sézel anlatimda zorlanirlar. Monoton sesle
konugma, ses perdeleme yetersizligi vardir, daha yiiksek sesle konusurlar,
beden dili kullanimi azdir. Yiiz ifadesini mimikleri géremedikleri i¢in ilk
iletisim ipuglarini yakalayamayip sosyal gelisimleri geri kalabilirler (Celeste,
2016; Manitsa ve Doikou, 2007).

Gorme engelli cocuklarin egitiminde iki genis hedefli destek alani olmalidir.
Hedeflerden biri, cocuklarin okul miifredatina esit, adil ve optimize

edilmis erigimlerinin saglanmasidir. Diger hedef ise cocuklarin kendilerini
gelistirme firsatlarina sahip olduklari sosyal olanaklara erisimi ve bagimsiz
yasam ve istihdama hazirlanmalarinin saglanmasidir (Teoh vd, 2021).
Cocugun egitim caligmalarina ne kadar erken baslanirsa netice o derece

iyi olacaktir. Bu caligmada 6gretmenler, ebeveynler ve sosyal cevresindeki
insanlar yer alir. Bunun nedeni, giinliik rutinlerin ev yagaminin ve egitimin
icinde benzer gekilde uygulanmasi ve tutarlilik gerektirmesidir. Gérme
engeli olan ¢ocuklarin egitim programinda, okuma - yazma, dinleme,
goérme kalintisindan yararlanma, bagimsiz hareket egitimi ve giinlik yagsam
becerileri ve sosyal beceriler alanlarinda gelistirici egitimler olmalidir.
Gorme engeli olan 6grencilerden 6grenme amaciyla 6ncelikli olarak
dokunma duyusunu kullanan 6grenciler Braille alfabesi ile 6grenirler.

Bu alfabe iki siitunda yer alan alt1 noktanin ¢esitli kombinasyonlari ile
harflerin, rakamlarin, noktalama igaretlerinin matematik igsaretlerinin,
miizik notalarinin olugturdugu bir alfabe sistemidir (Burnett vd, 2018;
Martiniello vd, 2020).
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Ebeveynlere oncelikle cocuga giiven vermeleri gerektigi, nesneleri s6zel
olarak aciklamalari, cocuk bir nesneyi incelerken sabirh olmalari, dinlerken
yapmus oldugu beceriyi de parmaklariyla yoklamasina her defasinda izin

ve firsat vermeleri anlatilmalidir. Cocuk az goriiyor ise onun gormesini
destekleyen materyaller almalar: 6nerilmelidir. Her ¢ocuk farkli oldugu

ve her gérme bozuklugu farkli oldugu, bu yiizden cocugun bireysel
ihtiyaglarinin neler oldugu belirlenmesi ve ¢ocuga 6zel destegin saglanmasi
aileye 6gretilmelidir. Cocugun kolayca esyalarin yerlerini bulmasina yardim
edecek diizenlemeler yapilmalidir. Yerleri sabit olan egyalarin disinda
yaptigimiz degisiklikleri her defasinda cocuga gosterilmeli ve yerleri
6gretilmelidir (Manitsa ve Doikou, 2022; Tan, 2018).

Uzun baston, rehber képek, goren rehber kisiler ve hareketi tayin etmede
kullanilan elektronik cihazlar cocugun sosyal hayatin icinde bagimsiz
hareketine yardima olur (Meyer vd, 2020; Veraart vd 2004). Duyusal oyun,
sesli kitaplar ve oyunlar, gorme engelli cocuklar icin 6grenmeyi tesvik
etmenin eglenceli yollaridir. Diger duyularini etkinliklere dahil etmek,
gorme engelli cocuklarin daha ¢ok sey 6grenebilmesini ve daha ¢ok sey
kesfedebilmesini saglar. Kum ve su gibi farkli dokulu 6geler ile oyunlar
oynanabilir, ¢ocuklara farkl: sesler ¢alip ne oldugunu ve bu sesi nerede
duyabileceklerini tahmin etmeleri veya farkli kokular: tanimasini saglamak
gibi oyunlar olugturabilir. Sese dayali cevre similatérlii oyunlar ile gorme
engelli ergenlerin uzaysal bilgi ve navigasyon yetenekleri geligtirilebilir
(Connors vd, 2014; Connors vd 2013).

Gorme bozuklugu, etkilenen ¢ocugun ¢cocukluk déneminde ve sonrasinda
psikolojisi, egitimi ve sosyoekonomik hayati iizerinde 6nemli bir etkiye
sahiptir. Primer korumada 6zellikle premature ¢ocuklarda sik goriilen
prematiire retinopatisine yonelik 6nleyici stratejiler gelistirmek 6nemli

bir gerekliliktir. ikinci basamakta, cocukluk caginda rutin géz muayeneleri
ile gérme kaybinin tespiti ile oftalmik ve gelisimsel miidahalelerin erken
yapilmasi énemlidir. Ugiincii basamakta ise kalici1 gérme kaybi olan
cocuklarda, gorme bozuklugunun olumsuz etkisini en aza indirmek amaci ile

her cocuga 6zel ayr1 uzmanlik egitimi ve destegi gereklidir.

Cocuklarda Gérme Engeli



160

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Pinar Arican

Kaynakc¢a

Alzamil, W. M., Alshamlan, F.T., Alkhaldi, H.M., Alimubaiyd, A. M., Alsaif, A. A., Alhamad, J.R., Alattas,
R. H. (2019). Causes of blindness in a pediatric age group at a tertiary healthcare center in the
eastern province of Saudi Arabia. Saudi Medical Journal, 40(10), 1063.

Atowa, U.C., Hansraj,R., Wajuihian, S.0. (2019). Visual problems: a review of prevalence studies on
visual impairment in school-age children. International Journal of Ophthalmology, 12(6), 1037.

Burnett, A.M., Yashadhana, A., Lee, L., Serova, N., Brain, D., Naidoo, K. (2018). Interventions to
improve school-based eye-care services in low-and middle-income countries: a systematic
review. Bulletin of the World Health Organization, 96(10), 682.

Celeste, M. (2007). Social skills intervention for a child who is blind. Journal of Visual Impairment
Blindness, 101(9), 521-533.

Cochrane, G., Lamoureux, E., Keeffe, J. (2008). Defining the content for a new quality of life
questionnaire for students with low vision (the Impact of Vision Impairment on Children:

IVI_C). Ophthalmic epidemiology, 15(2), 114-120.

Connors, E., Chrastil, E., Sanchez, J., Merabet, L.B. (2014). Action video game play and transfer
of navigation and spatial cognition skills in adolescents who are blind. Frontiers in human
neuroscience, 8, 133.

Connors, E. C., Yazzolino, L.A., Sdnchez, J., Merabet, L.B. (2013). Development of an audio-based
virtual gaming environment to assist with navigation skills in the blind. JoVE (Journal of Visualized
Experiments), (73), €50272.

Esra, N., Mayet, I. (2020). The causes of visual impairment in children in a school for the blind in
Johannesburg. South African Ophthalmology Journal, 15(1), 23-26.

Foster, A. (1988). Childhood blindness. Eye, 2(1), S27-S36.

Harris, J., Lord, C. (2016). Mental health of children with vision impairment at 11 years of age.
Developmental Medicine Child Neurology, 58(7), 774-779.

Heijthuijsen, A.A.M., Beunders, V.A.A., Jiawan, D., de Mesquita-Voigt, A.M.B., Pawiroredjo, J., Mourits,
M., ... Saeed, P. (2013). Causes of severe visual impairment and blindness in children in the
Republic of Suriname. British Journal of Ophthalmology, 97(7), 812-815.

Manitsa, I., Doikou, M. (2022). Social support for students with visual impairments in educational
institutions: An integrative literature review. British Journal of Visual Impairment, 40(1), 29-47.

Martiniello, N., Haririsanati, L., Wittich, W. (2020). Enablers and barriers encountered by working-age
and older adults with vision impairment who pursue braille training. Disability and Rehabilitation,
1-16.

Meyer, D., Bhowmik, J., Islam, F. M. A., Deverell, L. (2020). Profiling guide dog handlers to support
guide dog matching decisions. Disability and rehabilitation, 42(1), 137-146.

Prince, L.G. (2020). Manual for Child and Vision Development Milestone. Xlibris Corporation.

Solebo, A.L., Rahi, J. (2014). Epidemiology, aetiology and management of visual impairment in
children. Archives of disease in childhood, 99(4), 375-379.

Sonksen, P.M., Dale, N. (2002). Visual impairment in infancy: impact on neurodevelopmental and
neurobiological processes. Developmental medicine and child neurology, 44(11), 782-791.

Pinar Arican



Tan, C. W. (2018). Braille and the Need to Innovate for the Blind. Annals of the Academy of Medicine,
Singapore, 47(1), 1-2.

Teoh, L. J., Solebo, A. L., Rahi, J. S., Abbott, J., Abdullah, W., Adams, G., ... Lomas, T. (2021). Visual
impairment, severe visual impairment, and blindness in children in Britain (BCVIS2): a national
observational study. The Lancet Child Adolescent Health, 5(3), 190-200.

Veraart, C., Duret, F., Brelen, M., Oozeer, M., Delbeke, J. (2004). Vision rehabilitation in the case of
blindness. Expert review of medical devices, 1(1), 139-153.

Verweyen, P. (2004). Measuring vision in children. Community Eye Health, 17(50), 27.

161

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Cocuklarda Gérme Engeli



162

Cocuk ve
Medeniyet
2022

Sayi 13: 162-168

Cocuklarda Isitme Engeli

DILEK CAVUSOGLU

Ozet

Cocuklarda isitme yetersizligi baslangic zamanina gére konjenital veya akkiz
yerlesimine gore de iletim tipi, sensorinéral ya da mikst tip olabilmektedir. Isit-
me kaybinin %90’1n1 sensorinoral tip olusturmaktadir. Erken tani, uygun tedavi
ve igitsel rehabilitasyon program ileride olusabilecek dil ve konusma sorunlari-
nin yaninda eslik edebilecek gelisimsel yetersizlikleri 6nlemede etkili olacaktir.
Bundan dolay: iilkemizde yiiriitiilen ulusal yenidogan ve okul ¢ag: cocuklarindaki
igitme tarama programlari erken tani alma acisindan 6nem tagimaktadir. Ayrica
igitme engeli yo6niinden riskli bebek/¢ocuklarin da yakin izlem ve degerlendiril-

mesi gerekmektedir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, isitme engeli, isitme tarama testi

Abstract

Hearing impairment in children can be congenital or acquired according to the
onset time, and conductive, sensorineural or mixed type according to its locati-
on. 90% of hearing loss is of the sensorineural type. Early diagnosis, appropriate
treatment and auditory rehabilitation program will be effective in preventing
future language and speech problems as well as accompanying developmental
disabilities. Therefore, national hearing screening programs for newborns and
school-age children in our country are important for early diagnosis. In additi-
on, infants/children at risk for hearing impairment should also be closely moni-
tored and evaluated.

Keywords: Child, hearing impaired, hearing screening test
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Giris

Isitme, dis ortamdaki ses uyanlarinin dis kulak, orta kulak ve i¢ kulaga
iletilmesi ile meydana gelen elektriksel potansiyellerin sekizinci kraniyal
sinir aracilig ile igitme korteksine ulastirilmasi ve beynin igitme
merkezinde algilanmasidir (Belgin, 2011; Cesur ve Bicak¢1, 2018; Yigit ve
Karaaltin, 2012). Isitme kayiplar1 zamanlamasina gére konjenital veya
akkiz, patolojisinin yerine gore ise iletim tipi, sensorinéral ya da mikst tip
olabilmektedir. D1s ve orta kulak patolojileri sonucunda iletim tipi igitme
kaybi olugsmaktadir. Dis kulak yolu konjenital malformasyonlari, buson,
yabana cisim, travma (temporal kemik fraktiirii, penetran yaralanmalar),
kolesteatom, otitler, tiimoérler, miringoskleroz, 6staki disfonksiyonu,
metabolik ve sistemik hastaliklar (Wegener graniilomatozisi, sarkoidoz)
ve genetik gecisli hastaliklar (Crouzon, Apert, Pierre Robin, Goldenhar,
otoskleroz, Osteogeneis imperfekta) gibi patolojiler iletim tipi isitme kayb1
icerisinde bulunmaktadir (Yigit ve Karaaltin, 2012; Gokeay ve ark, 2014;
McCormick ve Marlow, 2002; Northern ve Downs, 2002). Sensérindral
isitme kaybinda (SNIK) patolojinin yeri koklea, isitme siniri veya isitme
yollarindadir. Sensorinéral igitme kayiplarinin derecesindeki farkliliklar
hafiften agir dereceye kadar olabilmektedir. Cocuklarda SNIK baglica
genetik ve genetik olmayan olmak iizere iki sinifa ayrilabilir. Genetik
etyolojide (%50); i¢c kulak gelisimsel patolojileri (Schiebe, Mondini,
Alexander, Michel), otozomal dominant (Treacher Collins, Waardenburg),
otozomal resesif (Jevel-Lange-Neilsen, Usher), sex-linked bozukluklar
(Alport), multifaktériyel genetik bozukluklar (Goldenhar) ve kromozomal
bozukluklara bagh sendromlar (Down ve Turner sendromu) yer almaktadir.
Genetik olmayan nedenler arasinda ise enfeksiyonlar (influenza, CMV,
kizamik, kizamikeik, kabakulak, adenovirus, varisella zoster) ototoksik
ila¢ maruziyeti, prematiir dogum, diisitk dogum agirlig, anoksi/hipoksi,
hiperbilirubinemi ve kulak-kafa travmalar: bulunmaktadir (Yigit ve
Karaaltin, 2012; McCormick ve Marlow, 2002).

Dogustan igitme kayb1 siklig: yenidogan doneminde 1-6/1000 belirtilirken
cocuklarda orta-agir derecede igitme kayb1 y1llik prevalans1 1,1/1000 olarak
bulunmaktadir (Kemper ve Downs, 2000). isitme kayb1 olan ¢ocuklarin
%90’inda SNIK oldugu saptanmaktadir. Isitme kayb1 olan ¢ocuklarin
%30’unda ise en sik mental retardasyon olmak tizere diger nérogelisimsel
bozukluklar eglik etmektedir (Cunningham and Cox, 2003; Kemper ve Downs,
2000). Yasamin ilk yillarinda konjenital igitme kayb1 tanis1 alan ¢ocuklarda
konugma ve dil geligsiminin etkilendigi bilinmektedir (Eisenberg, 2007).
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Isitme kaybinin siddeti arttik¢a cocuklarda gelisen olumsuz sonuclar da
artmaktadir. Bir cocugun biligsel, sosyal, dil ve duygusal gelisiminde hafif
dereceli igitme kaybinin bile etkili olabildigi ve hayatin ilk aylarinda yeterli
destek saglanamadiginda kalic1 sonuglar dogurabildigi belirtilmektedir
(Gékgay ve ark, 2014). Yapilan arastirmalar erken tani alan igitme engelli
cocuklarin iletigim ve dil becerilerinin daha ge¢ tani alanlara gére avantajh
olduklarim ortaya koymaktadir (Cesur ve Bigakgi, 2018). Titm bu nedenlerden

dolay1 isitme kaybinin erken tespit edilmesi ve taranmasi gereklidir.

isitme Tarama Testler

Yenidogan isitme tarama testleri arasinda yaygin olarak Otomatik
Otoakustik Emisyon (A-OAE: Automated Otoacustic Emission) testi ve
Otomatik Isitsel Beyinsapi Yanit1 (A-ABR: Automated Auditory Brainstem

Response) kullanilmaktadir.

Tarama (otomatik) Otoakustikemisyon (T-OAE/O-OAE) Testi

Tarama (otomatik) Otoakustikemisyon testi (T-OAE/O-OAE) i¢ kulaktaki
dis tity hiicrelerinin aktivitesinin kulak kanalina yerlestirilen hassas
mikrofon yardimiyla kayit yapilmasiyla elde edilir. Bu sekilde saghkh
koklear fonksiyonunun objektif kanitini sunar. Cocuk hareketsiz oldugu

ve uygun gekilde yapildiginda kisa siirede sonuc¢lanir (Kemp, 1978; Kemp
2002). Otoakustikemisyon testinden gecememek isitme kaybinin oldugunu
gosterir fakat igitme kaybinin miktar: veya tiirii hakkinda detayl bilgi
vermez. Sekizinci kraniyal sinirden beyin sapina kadar ulasan ileti veya
iligkili patolojiler bu test ile degerlendirilememektedir. OAE tarama
testinin duyarlilig: %95,7-97 olup, 6zgullugi %75-95tir. Orta kulakta
efiizyon bulunmasi ile koklear fonksiyonunun degerlendirilmesinin
engellenmesi bu testin en 6nemli kisithhigidir. Yenidogan déneminde isitme
tarama testlerinde OAE’den gecemeyen bebeklerde O-ABR uygulandiginda
duyarliligin %92 ve 6zgiillaginiin %98 oldugu bildirilmektedir (McCormick
ve Marlow, 2002; Kemp, 2002). OAE’den kalan ¢ocuklarda timpanometri
yapilmasi 6nerilmektedir. Timpanometri yardimi ile dis ve orta kulagin
niteligi ve timpanik membranin hareketliligi 6l¢iilmektedir. Yenidogan
doneminde orta kulakta efiizyon durumuna bagli OAE testinden kalinmas:
durumunda 7-10 giin sonra testin tekrar1 6nerilmektedir. OAE tarama
testi, timpanometriyle birlikte uygulandiginda ii¢ yasindan kiiciiklerde de
postnatal isitme kayiplarinin tanisinda 6nemli olabilecegi belirtilmektedir
(Gokgay ve digerleri, 2014; American Academy of Audiology, 2011).
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Otomatik isitsel Beyin Sap1 Yanit1 Tarama (T-ABR/O-ABR)Testi

Isitsel Beyin Sap1 Yanit1 (ABR) testi, sekizinci kranial sinir tarafindan
olusturulan ve isitsel uyarana kars1 olusan beyin sap1 cevabidir. Bu aktivite

ic kulak, sekizinci kranial sinir ve beyin sapina kadar olan isitme yollarinin
durumunu gosterir. Taramada kullanilan O-ABR’nin sonucu gecti ya da kald1
seklinde ifade edilmektedir. Test her ne kadar bebegin isitmesi hakkinda

bilgi verse de daha detayli olan igitme egidi veya igsitme kaybinin tirii ile

ilgili yol gostermemektedir. Isitme kayb1 agisindan riskli bebeklerde (Tablo

1) OAE testi sonucundan gecilse de O-ABR testi kullanilmasi énerilmektedir
(Goékgay ve digerleri, 2014; Harlor ve Bower, 2009). i§itse1 néropati spektrum
bozuklugu vakalarini gézden kagirmamak i¢in Saglik Bakanlhg, tiim saglikh
yenidoganlara ve yenidogan yogun bakim iinitesinde kalan bebeklere O-ABR
testinin yapilmasina karar vermigtir. Fakat O-ABR cihazlarinin ekonomik
acidan yiiksek maliyetli olmasi nedeni ile baz1 merkezler OAE testini
kullanmaya devam etmektedir. Bu nedenle bir kisim igitsel néropati spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklarin tanisinin atlandig: ve konusma ve dil bozuklugu ile
sonuglandig bildirilmektedir (Torun ve digerleri, 2019).

Yenidogan isitme tarama testlerinin iilkemizde yaygin kullanilmasi ile
beraber erken donemde bebek ve ¢cocuklarin tani alma oranlarinda artis
oldugu belirtilmektedir (Yiicel ve Aslan, 2020). 2008 yilindan itibaren
uygulanan ulusal yenidogan isitme tarama programina 2015 yilindan
itibaren de okul ¢ag1 cocuklarinda isitme tarama programi eklenmistir. Tan1
evresinden sonraki tedavi siirecinde gelisen amplifikasyon teknolojisini

de kapsayan isitsel rehabilitasyon, ulagilmasi hedeflenen s6zel iletisimde
etkili olmaktadir. Koklear ve igitsel beyin sap1 implantlar: da isitme cihazlar
disindaki diger secenekler arasinda yer almaktadir (Liu ve ark, 2019; Tharpe
ve Gustafson, 2015). Ulkemizde isitsel rehabilitasyonda siklikla ‘isitsel-sozel
terapi’ kullanilmakta olup sadece isitsel bilgi saglanir. Erken dénemde isitme
kayb:1 tanisi koyulan ve yeterli isitsel uyar1 saglanan cocuklarin isitsel s6zel
terapiden yarar elde ettigi belirtilmektedir (Geers ve digerleri, 2009; Yiicel
ve Aslan, 2020). Yapilan bir caligsmada iki yas éncesi ve sonrasinda koklear
implant kullanmaya baglayan ¢cocuklar 3,5 yasinda degerlendirildiginde,

dil becerilerinin erken dénemde kullanmaya baglayan ¢ocuklarda daha iyi
oldugu bildirilmistir (Nicholas ve Geers, 2004).

Ulkemizdeki isitsel rehabilitasyon yaklagimlarindan bir digeri de isitme engeli
olan ailelerin ‘isitsel-sozel terapi’yi kullanamamasi ve birden fazla engeli

oldugu icin yardima iletigim cihazi kullanan ¢ocuklara daha uygun olan ‘total

Cocuklarda Isitme Engeli
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iletisim’ yaklagimidir. Bu yaklagim ile tiim duyusal alanlardaki bilgilerin
kullanilmasi i¢in iletigim becerileri desteklenir. Ayrica jest ve mimiklerin
isaret diline eklenmesi iletigimi arttirmaktadir. Isitme engeli olan bireylerin
siklikla isiten ailelerle yagsamasi, Tiirk isaret dilinin toplumda yayginlagma
hizinin diisitk olmasina neden olmaktadir. Son yillarda iilkemizde de tercih
edilme siklig1 artan ‘biitiinciil yaklasim’ ise igitsel algi becerilerine ek olarak
diger duyusal bilgilerden yararlanmay1 da hedefleyen bir iletisim ve terapi

yontemi olarak 6nem kazanmaktadir (Yiicel ve Aslan, 2020).

Cocukluk déneminde isitme engeli/yetersizligi olan cocugun dil ve

konugma becerileri disinda sosyal, duygusal ve biligsel gelisim alaninda da
olumsuzluklar olusabileceginden erken tani, tedavi ve igitsel rehabilitasyon
6nem kazanmaktadir. Ulkemizde kullanilan tarama yéntemleri erken

taniy1 desteklerken riskli bebek ve cocuklarin da igitme engeli acisindan
degerlendirilmesi boylece miimkiin olan en kisa siirede tam alip uygun tedavi

siirecine baglanmasi ile toplum hayatina kazandirilmalar: saglanmahidir.

Tablo 1. Isitme kaybi acisindan riskli durumlar

Ebeveyn/bakim veren kiginin konusma, isitme, dil ya da gelisim gecikmesi agisindan

kaygi duymasi
+ Enaz 3 ay siiren ya da tekrarlayan otit tamsi almak
+ Kemoterapi 6ykiisit
+ Ailede kaliai isitme kaybi 6ykisit
+ Hastane yatigina neden olan kafa travmasi éykiisii (Temporal/kafa tabam fraktiirii)
+ Maternal enfeksiyonlar (Rubella, toksoplazma, herpes, CMV)

+ SNIK’a neden olan postnatal enfeksiyonlar (kiiltiir pozitif) (Herpes ve varisella gibi

viral veya bakteriyel menenjitler)
+ Kulak malformasyonlar1 ve temporal kemik bozukluklar
+ Friedreich ataksisi ve CMT sendromu gibi sensérimotornéropatiler
+ Hunter sendromu gibi nérodejeneratif hastaliklar
+ Sagta beyaz percem varhig:

+ Jervell, Lange-Nielson, Usher, Alport, Pendred, Waardenburg, osteopetrozis,

norofibromatisis gibi isitme kayba ile giden sendromlar

+ Yenidogan yogun bakim iinitesinde 5 giin ve tizerinde yatig 6ykiisii bulunmak veya

agagidaki durumlardan birinin bulunmas:

- ECMO

Dilek Cavusoglu



167

Cocuk ve
Medeniyet
2022

+ Mekanik ventilasyon
+ Ototoksik ilag maruziyeti

+ Kan transfiizyonu gerektiren hiperbilirubinemi

CMV: Sitomegalovirus, SNIK: Sensorinéral isitme kaybi, CMT: Charcot-Marie-Tooth, ECMO: Extra-

corporeal membrane oxygenation
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Sayi 13: 169-176

Cocuk Kas ve Sinir Hastaliklarinda
Goriilen Engellilik Cesitleri

SENAY HASPOLAT
OZLEM YAYICI KOKEN

Ozet

Néromuskiiler hastaliklarda fiziksel engellilik, 6grenme giicliigii, farkh
derecelerde zihinsel engellilik, gérme ve/veya igsitme engeli yan1 sira duygusal
ve davranmigsal sorunlar, kronik hastaliga iligkin sorunlar ve bunlardan birden
fazlasinin bir arada oldugu ¢ok engellilik durumu gozlenebilir. Ulkemizde
her yas grubunda en sik goriilen engellilik sekli olan fiziksel engellilik,
noromuskiiler hastaliklarda da en sik goriilen engellilik seklini olusturur.
Cocukluk caginda gézlenen néromuskiiler hastaliklarin ilerleyici dogasi ve ¢ok
engelliligin birlikteligi nedeniyle hasta yonetiminde ¢ok disiplinli yaklagim
bityiik 6nem tagimaktadir.

Anahtar kelimeler: n6romuskiiler hastaliklar, engellilik, fiziksel engellilik,
zihinsel engellilik

Abstract

Physical disability, learning disability, different degrees of mental disability,
visual and/or hearing disability, as well as emotional and behavioral problems,
problems related to chronic diseases and multiple disabilities could be observed
in pediatric neuromuscular diseases. The most common form of disability is
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physical disability which is the most seen disability form in every age group
in our country, is also the most common form of disability in neuromuscular
diseases. Due to the progressive nature of neuromuscular disorders observed
in childhood and the coexistence of multiple disabilities, a multidisciplinary
approach is of great importance in patient management.

Keywords: neuromuscular diseases, disability, physical disability, mental
disability

Giris

Ulkemizde 5378 sayili Engelliler Kanununun 3. maddesine gore, “kisilerin
fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde cesitli diizeyde kayiplarindan
dolay: topluma diger bireyler ile esit kosullarda tam ve etkin bir gekilde
katilimini kisitlayan tutum, davrams ve cevre kosullar1” engellilik olarak
tanimlanmaktadir. Diinya Saglik Orgiitii tarafindan ise ‘engellilik’ bir
kisinin bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerinde
yapabilmesi beklenen islevlerinin bir veya daha fazlasinda olumsuz
etkilenmesi - iglevlerin kisitlanmasi veya yerine getirilememesi - olarak
tanimlanmigtir (World Health Organization,1981). Engelli bireyler;
engelleri nedeniyle yasama uyum saglama ve giinlitk gereksinimlerini
karsilama giicliikleri olan ve bu nedenle de korunma, bakim, rehabilitasyon,
danmigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiya¢c duyan kisilerdir. Ailede engelli
bir bireyin varligi hem ¢ocuk hem de ebeveynlerde fiziksel, duygusal, sosyal
yonden olumsuz etkilenmeye neden olur. Ote yandan, ¢ocugun/bireyin
saglik sorunlari i¢cin harcanan maliyet ise aile ekonomisine olumsuz etki
yapar (Giirel Kerem, Mutlu, Livanelioglu, 2007; Aksoy, 2002)

No6romuskuler hastaliklar; kas ve sinirlerin dogal islevini veya her ikisini
birden etkileyebilen, ¢ok genis spektrumlu ve ayn1 genin etkilenmesi
halinde dahi ¢ok farkh klinik 6zellikler tasiyabilen, molekiiler genetik ve
prognostik yelpazede hastaliklardan olusan bir grup bozukluk bulunur.
Cocuk kas hastaliklar1 denilince akla ilk olarak muskiiler distrofi alt
grubunda yer alan ve yaklagik 3500 ile 5000’de 1 erkekte goriilme siklig ile
basi ceken Duchenne muskiiler distrofi (DMD) ve daha hafif klinik formu
olan ve yaklagik 18 binde 1 erkekte goriilen Becker muskiiler distrofi (BMD)
gelir ve gelmelidir. Muskiiler distrofiler baghg altinda distrofinopatiler
olarak da siniflandirilan DMD, BMD ve ara form distrofinopatiler

disinda konjenital muskiiler distrofiler, limb-girdle muskiiler distrofiler,
myotonik muskiiler distrofiler, fasioskapulohumeral distrofiler gibi
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farkli semptomatoloji, molekiiler genetik 6zellik ve prognoza sahip, hasta
yonetiminin birbirinden ¢ok farkli oldugu gruplar da bulunur (Mercuri,
Bénneman, Muntoni, 2019). Kas hastaliklar1 baghg altinda konjenital
miyopatiler, konjenital veya kazanilmis miyasteniler, distrofik veya
distrofik olmayan miyotoniler gibi daha nadir goriilen ancak pediatrik
cagda engellilige neden olan néromuskiiler hastaliklar da dahil edildiginde
nadir de goriilseler; yarattiklar1 engellilik nedeniyle sosyal etkilerinin ne
denli biiyiik oldugu tahmin edilebilir (Claeys, 2020) . Ote yandan spinal
muskiiler atrofi (SMA) gibi néronopatiler ile herediter néropatiler adini
verdigimiz sinir hastaliklar1 da g6z 6niine alindiginda, her gecen giin
yenisi eklenen hastalik modifiye edici tedaviler ile uzayan yasam siireleri
ve artan hayat kaliteleri ile n6romuskiiler hastaliklarda engellilik ve
engelliligin yol acti1 sosyal, psikolojik, tibbi sorunlarin ve ¢6ziimlerinin
6nemi daha net anlagilabilir. Serebral palsi, meningomyelosel, spinal

kord kazalari/dogumsal anomalileri de néromuskiiler bozukluklar icinde
degerlendirilebilir ve herediter gruplardan daha sik rastlanir. Bu nedenle
‘engellilik’ denilince, néromuskiiler hastaliklarin bu baglik altindaki yeri
6nemsenmeli ve kas ve sinir hastalarinin psikolojik, sosyal ve tibbi acidan en

sik ‘engellilik’ ile savasan hasta gruplar1 oldugu unutulmamalidar.

Cocuk Kas ve Sinir Hastaliklarinda Fiziksel Engellilik

Hareket, yagamsaldir ve yagamu siirdiirmenin en 6nemli iglevlerinden
biridir. Fiziksel engellilik s6z konusu oldugunda - kas ve sinir
hastaliklarinda genellikle ilk g6zlenen ve en 6nemsenen engeldir - kisi
toplumda 6zel bir konuma yerlestirilir. Bu bireylerin toplumla ve akranlar:
ile biitiinlegtirilmeleri, kaynagtirilmalari, yagsama uyum saglamalar: ve
farkliliklarini, dezavantajlarini giderecek yasamsal kolayliklarin saglanmas
gerekir. Bu noktada, bu amaclar iceren bir kavram olarak ‘yagam kalitesi’
hasta yénetiminin 6nemli bir parcasi haline gelir. N6romuskiiler hastaliga
sahip fiziksel engelli cocuklarin yasam kalitelerini arttirmak veya
diigsmesini 6nlemek rehabilitasyon programlari, tibbi tedavi ve molekiiler
genetik tedavilerin birincil hedefleri haline gelmis durumdadir (Dowling,
Gonorazky, Cohn, Campbell, 2018).

No6romuskiiler hastaliklarda fiziksel engelin ciddiyeti degisken olmakla
birlikte kalicaidir, hatta daha siklikla ilerleyicidir (Kennedy, Carroll,
McGinley, Paterson, 2020). Ornegin, en sik goriilen herediter kas
hastaliklarindan DMD’de, bir bireyin bagimsiz ambulasyonu kazandiktan

Cocuk Kas ve Sinir Hastaliklarinda Goriilen Engellilik Cesitleri



sonra 1. dekat veya 2. dekat baslarinda kaybetmeye bagladig, ilerleyici
distrofin kaybu ile paralel kas kaybinin 6nce ve daha yiiksek oranda alt
zamanla iist ekstremiteyi etkiledigi ve ciddi bir hareket kisithiligini
beraberinde getirdigini biliyoruz. Becker muskiiler distrofili bireyler icin
bu siirecin daha ge¢ yaslarda baglayip, daha yavas ilerledigi soylenebilir.
Ancak, goriilen sudur ki; cocuk yasta ambulasyonun ve bagimsiz hareketin
kaybx ile psikolojik acidan olumsuz etkilenme, devamli bakim veren ihtiyaci
ile sosyal ve ruhsal etkilenme, ambule olamamanin; hareketin azalmasi ve
kaybolmasi ile baslayan tibbi sorunlar, dogrudan kaslarin kaybina bagh tibbi
sorunlar ile bu hastaliklarda durum fiziksel engel yaninda ruhsal ve tibbi
engelleri de beraberinde getirmektedir. Ote yandan, distrofinin beyinde de
kodlandig: ve genetik mutasyona bagh ilerleyici yitkiminin/kaybinin beyinde
néron harabiyetine neden oldugunu, bu nedenle de hafif veya orta derecede
bir zihinsel engelligi de beraberinde getirdigi diigiiniiliirse hastalarin yagam
kalitesini arttirmak icin ¢ok disiplini iceren alt yapida bir rehabilitasyon

ihtiyaclar: oldugu aciktir.

Ote yandan, hareketsizlige ikincil olarak gelisen kalca ve ekstremite
kontraktiirleri, eklem ¢ikiklar1 ve birincil hastaliga dogrudan bagh veya
ikincil olarak gelisebilen skolyoz; morbiditeyi ¢cok yonlii arttirirken mevcut
hareket olanaginda da kisitlayici rol oynar (Wishart, Kivlehan, 2021). Kalca
displazisine bagli kal¢a subluksasyonu ve ¢ikig1 né6romuskiiler hastalik tanili
cocuklarda siklikla kargilagilan bir durumdur. Eklem komplikasyonlarina
ek olarak, kemik saglig: da é6nemli 6lciide etkilenir. Hareketlilikte

azalma, kuvvetsizlik ve Duchenne kas distrofisi (DMD) i¢cin uzun dénem
glukokortikoid tedavisi gibi ila¢ yan etkileri kemik saghgini da dogrudan
olumsuz etkiler ve ‘engellilik’ kavramina dolayh olarak baska bir tibbi
sorunun katkisi ile sonuglanir (Skalsky, Dalal, 2015).

Pediatrik cagdaki tiim kas ve sinir hastaliklarinda gériilebilen farkh
derecelerdeki fiziksel engellilik bireyin egitim hayatini sekteye ugratabilir.
Fiziksel engeli olan bireylerin %50’sinden fazlasinin engeli nedeniyle
istihdam edilemedigi g6z 6niine alinirsa bu kisilerin yagsamlarindaki
sorunlarin bir bagka boyutu da ortaya cikar (Arikan, Ayyildiz, 2018).

Cocuk Kas ve Sinir Hastaliklarinda Ogrenme Giigliikleri ve

172 Zihinsel Engellilik
lc\;azcd“el;i‘; o Ogrenme giicliikleri, beceri veya bilgi edinmeyi, okuma yazmay: veya
2022 matematik yapmay1 ve 6grenmeyi zorlagtiran néronal igleme problemleridir.
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Ayrica organizasyon becerileri, zaman yonetimi, soyut akil yiiriitme,

hafiza ve dikkat siiresinin 6grenme giicliigii varhiginda olumsuz etkilendigi
bilinmektedir. Zihinsel yetersizlik ise, yeni veya karmasgik bilgileri anlama,
yeni becerileri 6grenme ve uygulamada kisith yetenek anlamina gelir. Bu,
bagimsiz bir birey olarak basa ¢ikma yeteneginin azalmasina neden olur yani

sosyal islevsellikte bozulmaya da neden olur.

Pediatrik néromuskiiler hastaliklarda tipe 6zgii dogrudan bir 6grenme
giicliigii veya zihinsel yetersizlik eglesmesi yapilamaz. Farkli néromuskiiler
hastaliklarda nedensel iligkileri daha iyi anlamak icin daha fazla calismaya
ihtiya¢ duyulmasina ragmen, optimal bir biligsel islevsellik olmayis1

hepsinin ortak bir 6zelligi gibi gériinmektedir.

Kas gii¢siizliigiine neden olan mutasyonlarin normal beyin fonksiyonlarinda
da gorevli proteinlerin fonksiyonlarini olumsuz etkilediginin gosterildigi
bir grup néromuskiiler hastalik vardir. Yapisal proteinler, normal beyin
fonksiyonu i¢in hayati 6nem tagiyan hiicre-hiicre etkilesimlerinin cogunun
diizenlenmesinden sorumludur; DMD, BMD gibi distrofinopatiler ile
miyotonik distrofi i¢cin bu durum ve patofizyolojik yolak en iyi sekilde
tanimlanmigtir. Ote yandan; DMD’li bireyler, farkl bilissel profiller
sergilerler ve ayrica dikkat eksikligi/ hiperaktivite bozuklugu (DEHB),
otizm spektrum bozukluklar1 (OSB) ve obsesif-kompulsif bozukluk gibi
néro-davramigsal komorbiditeler sergilerler (Ricotti ve digerleri, 2016).
DMD’li geng erkekler yaslandik¢a ve sorumluluk beklentileri arttikea,
planlama, organizasyon, baslama ve 6z degerlendirme ile ilgili sorunlar
belirginlesebilir, kisa siireli hafizanin etkilenmesi nedeniyle 6devleri

ve projeleri takip etme ve verimli bir sekilde tamamlama yetenekleri de
etkilenmektedir. DMD’li ve BMD’li cocuklarda okul 6ncesi déonemden
baglayarak biligsel fonksiyonlarin tespiti 6nemlidir, bu nedenle saglanacak
6zel egitim ve rehabilitasyonun ilerleyen yaglarda kazang saglayacag:

disinilmektedir.

Konjenital muskiiler distrofiler (KMD) acisindan durum daha farkhdir.

Bu grupta genis bir klinik ve genetik heterojenite oldugundan zihinsel
engelliligin simiflandirilmasi kolay olmayacaktir. Kas ve santral sinir
tutulumunun birlikte gérildigii formlarda; santral sinir sistemi tutulum
derecesine bagh zihinsel etkilenim olmasi kaginilmazdir. Ancak, mutasyona
ugrayan genin iiretimini etkiledigi proteinin yol a¢tig1 sonuca gore

bir etkilenim s6z konusudur ve bu yelpaze de genistir. Ornegin POMT

mutasyonuna bagli bir KMD fenotipi veya LGMD fenotipi veya ara formlar
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ortaya c¢ikabilir. Bu durumda tek bir gendeki mutasyon tek bir sonug ile
karsimizda degildir. Mutasyonun tipine, protein fonksiyonuna etkisine,
proteinin dokudaki ifadesine gore ayn1 mutasyona sahip kardeslerde dahi
benzer olmayan bir fenotip ve biligsel etkilenme diizeyi ile karsilagabiliriz.
Daha kisa ve 6z bir ciimle ile KMD tanili bireylerde hig zihinsel etkilenmenin
oldugu formlardan ¢ok agir etkilenmenin oldugu formlara kadar genis bir
yelpaze s6z konusudur ve bu neden olan gende bile ciddi farkliliklar iceren
bir yelpazededir.

Miyotonik distrofi tip 1 tanili bireylerin %10 ile %24’ 6zellikle konjenital
formdan etkilenenler olmak iizere, zeka geriligi gésterir. Bununla

birlikte, hiperaktivite bozuklugu ve anksiyete bozuklugu (DEHB) gibi
psikopatolojiler de gosterilmistir.

Konjenital miyopatiler, birkag istisna disinda, iskelet kasi ile sinirh
bozukluklar olarak kabul edilir. Ancak, anektodal olarak, konjenital
miyopatili bireylerin sadece motor beceriler sirasinda degil, ayn1 zamanda
biligsel caligmalar sirasinda da yorgunluk yasadiklarini gostermektedir.
Konjenital miyopatide veya yorgunlugun ¢ercevenin bir parcasi oldugu

bu tiir néromiiskiiler bozukluklarda (yani metabolik miyopatiler veya
konjenital miyastenik sendrom) biligsel siirecin katilimini desteklemek i¢in,
kalic1 veya tekrarlayan olarak tanimlanan ergen kronik yorgunluk sendromu
iizerine planlanan bir calisgmada kronik yorgunluk sendromu olan bireylerin
% 80’inden fazlasinin yiiriitiicii iglevlerle ilgili biligsel sorunlardan sikayet
ettigini bildirmigtir. Ayrica, bu ¢alisma, kronik yorgunlugu olan ergenlerin,
islem hizi, caligma bellegi, s6zlii 6grenme ve biligsel engelleme tepki siiresi
olciimlerinde saglikli kontrolden daha kotii performans gosterdigini,

ancak biligsel esneklik veya gecikmis hatirlama iizerinde olmadigini
gostermektedir (Astrea ve digerleri, 2016). Bu nedenle her ne kadar izole
miyopatiler oldugunu diisiinsek de konjenital miyopatili bireylerin biligsel
iglevler acisindan sorgulanmasi ve izlenmesi gerektigi savunulmaktadir
(Perini ve digerleri,1999).

SMA’l cocuklar evrensel olarak “biligsel acidan normal” veya hatta
“ortalamadan daha parlak” olabilir seklinde kabul edilir. SMA Tip 2 ve 3 i¢in
uzun yasam siireleri nedeniyle bu a¢idan bir izlem ve dogrulama miimkiin
olmugtur ancak SMA Tip 1 hastalari icin yeterince siirede izlem verileri
yoktur. Ancak giiniimiizde, hastalik modifiye edici tedaviler ile fiziksel
fonksiyonlarina olumlu katk: saglanan bu hasta grubunda paralel olarak
uzayan yasam siirelerinde bu durumun daha netlik kazanacag ve degisen

hastalik dogal seyri izlemi acisindan 6nemli olacag: aciktir.

Senay Haspolat, Ozlem Yayic1 Koken
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Sonug

Pediatrik cagda en sik fiziksel engellilik ile karsimiza ¢ikan kas ve sinir
hastaliklarinda tiim engellilik tipleri goriilebilir ve bu bireylerin engelli
cocuklar ve bireyler olarak gerekli ve cok disiplinin bir arada koordineli
ve uyumlu bir sekilde ¢alistig1 merkezlerde ‘yasam kalite’lerini arttirmaya

yonelik rehabilitasyon ve hastalik modifiye edici tedavileri alma imkam

sunulmalidir.

Senay Haspolat

Ozlem Yayic1 Kéken
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