OTİZMDE TANI

TANI KRİTERLERİ
Otizm, otizm özellikleri taşıyan diğer sendromlarla birlikte “Yaygın Gelişimsel Bozukluklar” adı altında yer alır. Bu sendromlar kalıcı ve ileri derecede yaygın olarak tanımlanabilen bilişsel ve davranışsal bozukluklara neden olur. Sendromlar sinir sisteminin gelişme yetersizliğinden kaynaklanırlar.

Otizmin tanımı yapılırken “yelpaze” (spectrum) kavramı kullanılmaktadır. Spectrum belirtilerin ve bireysel özelliklerin hafiften ileri dereceye doğru çeşidi ve bileşimini göstermektedir. Otizmin belirtileri bireye özgüdür. Otistik bir kişi bu belirtilerin herhangi bir bileşimini farklı yoğunlukta taşıyabilmektedir. Otizm tanısı almış olan iki kişi birbirinden farklı davranış ve becerilere sahiptirler. Zeka düzeyleri de ileri derecede zeka geriliğinden, normal ve normal üstü zekaya kadar uzanmaktadır.

Amerikan Psikiyatri Derneği’nin 2000 yılında yayımladığı  Tanı ve İstatistik El Kitabı içeriğinde  (DSM-4) Otistik spektrum bozuklukları 3 ana başlıkla kendini göstermektedir.
—  sosyal etkileşim sorunları
—  iletişim sorunları
—  sınırlı/yinelenen ilgi ve davranışlar
Bu özelliklerin her birini, DSM-IV’ e göre ele alalım.

A. En az birisi (1)'inci maddeden ve birer tanesi (2) ve (3)’üncü maddelerden olmak üzere (1), (2) ve (3)'üncü maddelerden toplam 6 (ya da daha fazla) maddenin bulunması.

 1. Sosyal Etkileşim Sorunları:

 Aşağıdakilerden en az ikisinin varlığı ile kendini gösteren toplumsal (sosyal) etkileşimde niteliksel bozulma:

a.Toplumsal etkileşim sağlamak için yapılan el-kol hareketleri, alınan vücut konumu, takınılan yüz ifadesi, göz göze gelme gibi bir çok sözel olmayan davranışta belirgin bir bozulmanın olması.

b.Yaşıtlarıyla gelişimsel düzeyine uygun ilişkiler geliştirememe.

c.Diğer insanlarla eğlenme, ilgilerini ya da başarılarını kendiliğinden paylaşma arayışı içinde olmama (örneğin, ilgilendiği nesneleri göstermeme, getirmeme ya da belirtmeme).

d. Toplumsal ya da duygusal karşılıklar vermeme.

2. İletişim Sorunları

Aşağıdakilerden en az birinin varlığı ile kendini gösteren iletişimde niteliksel bozulma:

a. Konuşulan dilin gelişiminde gecikme olması ya da hiç gelişmemiş olması (el, kol ya da yüz hareketleri gibi iletişim yolları ile bunun yerini tutma girişimi eşlik etmemektedir).

b.Konuşması yeterli olan kişilerde, başkaları ile söyleşiyi başlatma ya da sürdürmede belirgin bir bozukluğun olması.

c.Basmakalıp ya da yineleyici ya da özel bir dil kullanma.

d.Gelişim düzeyine uygun çeşitli imgesel ya da toplumsal taklitlere dayalı oyunları kendiliğinden oynamama.

3.Sınırlı/Yinelenen İlgi ve Davranışlar

Aşağıdakilerden en az birinin varlığı ile kendini gösteren davranış, ilgi ve etkinliklerde sınırlı, basmakalıp ve yineleyici örüntülerin olması:

a.İlgilenme düzeyi ya da üzerinde odaklanma açısından olağan dışı bir ya da birden fazla basmakalıp ya da sınırlı ilgi örüntüsü çerçevesinde kapanıp kalma. 

b. Özgül, işlevsel olmayan, alışageldiği üzere yapılan gündelik işlere ya da törensel davranış biçimlerine hiç esneklik göstermeksizin sıkı sıkıya uyma.

c. Basmakalıp ve yineleyici motor mannerizmler (örneğin, parmak şaklatma, el çırpma ya da burma ya da karmaşık tüm vücut hareketleri).

d.Eşyaların parçaları ile sürekli uğraşıp durma.

B. Aşağıdaki alanların en az birinde, 3 yaşından önce gecikmelerin ya da olağan dışı bir işlevselliğin olması:

a.Toplumsal etkileşim.

b.Toplumsal iletişimde kullanılan dil. 

c. Sembolik ya da imgesel oyun.

C. Bu bozukluk Rett bozukluğu ya da çocukluğun dezintegratif bozukluğu ile daha iyi açıklanamaz. 

ERKEN TANI
Erken tanı otizm tedavisinde önemli bir yer almaktadır. Otizm spectrumunda yer alan bireylerde gelişme ve öğrenme süreci yavaş seyretmektedir.

Yenidoğan bir bebek  kendisine dil çıkaran annesine yanıt olarak dil çıkarabilmektedir. Fakat otistik çocuklarda taklit yeteneği gelişmemiştir. Bu ve benzeri durumlarda çocuk tepkisiz kalmaktadır. 1 yaşında iken “bay bay” ve “baş baş” jestini yerine getirememektedir. Böylelikle otistik çocuğu olan ebeveynler çocukları 2 yaşına gelmeden çocuğun “farklı” olduğunu görebilirler. Uzmanların devreye girmesiyle  3 yaşında otizm tanısı konulabilmektedir.

Yapılan araştırmaların sonuçlarına ve klinik bulgulara göre erken tedaviye alınan otistik çocukların gelişimlerinin diğer çocuklardan daha olumlu ilerlediği görülmektedir. Erken tanının öneminin altında yatan en büyük neden beynin en hızlı olgunlaştığı devrenin doğumdan 2 yıla kadar olmasıdır.

Bir diğer neden de çocuk gelişim basamakları ile ilgilidir. Çocukların bilişsel, dil, motor, ve görme gelişimlerinde belirli evreler vardır. Bu evrelere “critical period” (önemli evre) denmektedir. Her beceri için uygun bir yaş vardır. 
   Beceriler en iyi şekilde önemli evrede gelişmektedir.Süreç önemli evreden çıktığı zaman öğrenme zorlaşmaktadır. Örneğin; çocuğun bağımsız olarak yemek yemesi için en uygun yaş aralığı 12. aydır. Eğer o yaştan sonra kaşık çocuğa verilirse, çocuğun kendi kendine beslenme süreci geç başlamış olacaktır. Otistik çocukların zayıf oldukları dil gelişimi ve sosyal gelişim becerileri için “önemli evre” kuralı geçerlidir. Bu sebeple erken tanı daha da önem kazanmaktadır.
   Erken tanı koymada anne-babaların rolü önemlidir. Şimdi inceleyeceğimiz olası otizm belirtileri aileler tarafından gözlemlenirse, erken tanı koyma süreci hızlanabilir.

—  12 aylıkken babıldama, gösterme ve anlamı jestler yapmama.
—  16 aylığa kadar anlamlı bir kelime söylememe.
—  24 aylıkken 2 kelimeden oluşan anlamlı cümle kombinasyonu kurmama.
—  Sosyal ilişki ve dil becerisinde gerileme.
—  Göz kontağı kurmama ya da kısa süreli göz kontağı kuma.
—  Oyuncaklarla oynamama, oyuncaklara işlevine göre oynamama.
—  Oyuncakları gereğinden fazla yan yana, alt alta sıra halinde dizme.
—  Tek bir oyuncağa ya da nesneye aşırı bağlanma.
—  Gülümsememe.
—  İsmi söylendiğinde bakmama.
—  Duyma yetisini kaybettiğini düşündürecek davranışlarda bulunma.

Tanı Koyma Sürecinde Yaşanılan Zorluklar
Otizm doğum öncesinde, doğum sırasında ya da doğumun hemen sonrasında yapılacak olan testlere
saptanmamaktadır. Otizmin tanısı çocuğun iletişimini, davranışını gözlemleyerek ve ebeveynlerden ayrıntılı
gelişim öyküsü alınarak konulunabilir. Otizmin temel belirtileri 2-3 yaşlarından sonra ortaya çıkmaktadır.

Otizmi değerlendiren tıbbi ve psikolojik bir testin olmaması uzmanların zorlanmalarına neden olmaktadır.
Deneyim ve bilgi azlığı, diğer gelişimsel ve tıbbi hastalıklardan ayırt etmede zorlanma, aileye kötü haber
vermeden kaçınma da belli başlı nedenler arasındadır.

Erken tanı koyma sürecinde aileler açısından da zorluklar vardır. Aileler otizmin erken belirtileri hakkında
bilgi sahibi değillerdir. Erken devrede uzmana başvurmaya gerek duymazlar. Aile büyüklerinin “amcası da
böyle geç konuşmuştu, seneye konuşur.”, “babası gibi içine kapanık.” ve benzeri yakıştırmaları aileleri
uzmana yönelmede geciktirmektedir. Kötü tanıya inanmak istemeyen uzmanların “merak etmeyin her şey
yoluna girecektir.” gibi sözlerinden de teselli bulmaktadırlar.

Otizmin En Erken Tanısı
Chicago Üniversitesi’nde araştırma yapan Catherine Lord 2000 yılında Türkiye’de erken tanı üzerine
konferanslar vermiştir. Otizmin 18 aylıkken teşhis edilmesi için çalışmalar yapmaktadırlar.

AYIRICI TANI
Otizm tanı koyma aşamasında benzer diğer gelişim geriliğine neden olan hastalık ve benzer durumlardan
ayırt edilebilmelidir. İleri derecede zeka geriliği ve gelişimsel dil bozukluğu (disfazi) bu durumlar
arasındadır.
Yaygın Gelişimsel Bozukluk spectrumunda:
 Asperger Sendromu,
 Rett Sendromu,
 Çocukluk Çağını Dezentegratif Bozukluğu (Childhooh Disintegrative Disorder),
 Başka Türlü Adlandırılamayan Yaygın
Gelişimsel Bozukluk (Pervasive Developmental Disorder not otherwise specified) “PDD-NOS”,
 Frajil X
Sendromu yer almaktadır.





Bu tanıları ele alalım
1944 yılında Leo Kanner’den bağımsız olarak otizmi tanımlayan Hans Asperger’e istinaden, bu isim
verilmiştir. Asperger, iyi dil becerileri,kendine özgü öğrenme biçimi ile bu çocukların bir profesörü
anımsatan özelliklerinden bahsetmiştir.Bu sendrom otizmden daha seyrek olarak görülür.
Sosyal Etkileşim zayıflığı, ilgi ve etkinlik alanlarının darlığı, göz teması, yüz ve vücut ifadesi gibi sözel
olmayan davranışlarda yetersizlik, nesnelerin ayrıntılarına karşı olan aşırı ilgileri Asperger sendromunun
belli başlı özellikleri arasındadır.

·  Otizmden farklı olarak dil gecikmeleri yoktur. 
· Zamanında konuşmaya başlarlar.
· Aşırı bilgiçlik ve el becerilerinde özel sorunlar görülmektedir.
· Normal ve üstün zekaya sahiptirler.
· Öz bakım becerileri yaşıtlarına uygundur.
· Tekrar eden motor hareketleri azdır, kimilerinde hiç görülmemektedir.
· Nesne bağımlılıkları yoktur.
· Merkezi sinir sistemi belirtileri daha hafiftir.
· Mekanik oyuncaklara çok düşkünlerdir.
· Erişkinliklerinde soğuk, uzak, kural ve ilkelere sıkıca bağlı olarak tanınırlar.

Rapin (1998) Asperger Sendromu ile otizmi “Otistiklerde zihinsel körlük, Aspergerlerde zihinsel
miyopluk vardır.” cümlesi ile karşılaştırmıştır.

ABD’li uzmanlar bu tanı yerine daha çok “Yüksek Fonksiyonlu Otistik” ( high functioning autistic)
tanımını tercih ederler.

Yüksek fonksiyonlu otistikler duygusal sorunu olan ya da öğrenmede sorunu olan çocuklarla
karıştırılabilmektedir. 

2.Rett Sendromu:

Rett Sendromu şu ana dek sadece kız vakalarda görülmüştür. Bu sendromda normal bir gelişmeden sonra gerileme başlar. Bu gerileme 1-4 yaşlarında oluşur. Doğum öncesi doğum sırasında gelişme normaldir. Beş aylığa kadar herhangi bir belirtisi yoktur.
İlk beş ay normal gelişim gösteren çocuklarda kafa yapısının büyümesinin giderek durması ve kafa çapında küçülme görülmesi önemli özellikleri arasındadır.
Belirtileri, zihinsel gerileme, yüz ifadesinin kaybı, sosyal iletişimde azalma olarak sıralanabilir. Ayrıca yürümenin bozulması, istemsiz el hareketleri, dil gelişiminde bozulma, psikomotor gerileme de belirtiler arasında yer almaktadır. Belli bir amaca yönelik olarak ellerini kullanmaktan vazgeçmeleri ve tipik el hareketleri ile (çamaşır yıkıyormuş gibi) fark edilmektedirler.
Otizmden en belirgin farkı cinsiyet etmenidir. Bilişsel gerileme, nörolojik bozukluklar ve istemsiz el hareketlerinin okul öncesi dönemde başlaması da diğer bir etmendir

 3. Çocukluk Çağının Dezentegratif Bozukluğu (Childhood Disintegrative Disorder) :
Bu çocuklarda, doğumdan itibaren 2 yıl boyunca tamamen normal gelişim söz konusudur. Belirtiler sıklıkla 3-4 yaş arasında ortaya çıkmaktadır. Bu tanıyı koyabilmek için belirtilerin 10 yaşından önce gelişmiş olması gerekmektedir.Ağır “Mental Retardasyon” ile birlikte olur. Özellikle ‘lökodistrofi’ adı verilen , ilerleyici çocuk nörolojisi hastalıklarıyla birlikte görülmektedir. Sık sık epilepsi görülmektedir.Otizmden farklı olarak, belirtiler daha geç yaşta başlamaktadır.Normal bir gelişim sürecinden sonra görülmektedir.Otizmden daha fazla nöbet ve nörolojik bozuklukları vardır.

4. Başka Türlü Adlandırılamayan Yaygın Gelişimsel Bozukluk (Pervasive Developmental Disorder not otherwise specified) “PDD NOS”
 Otizm tanısı ölçütüne uymayan ama otizmde görülen ileri derecedeki bozukluklar bu tanı altında yer almaktadır. Otizmin tüm belirtileri yoktur. Ciddi boyutta sosyal iletişim bozukluğu görülmektedir. Bunun yanı sıra dil ve tekrar eden davranış bozukluğu olmayabilir. Yaygın Gelişimsel Bozukluk tanısı alan çocuklar için“hemen hemen otistik” cümlesi sıklıka kullanılmaktadır.Otizmden farklı olarak geç yaşta başlamaktadır, belirtileri sınırdadır,belirtileri farklıdır.

5. Frajil X Sendromu
Frajil X sendromu  cinsiyet kromozomu X’in zayıf olması durumu olarak tanımlanmaktadır. Son 10 yılda yapılan çalışmalar bu tıbbi durumun otizm ile olan ilintisini incelemektedir. Rutter ve ark. (1988) tarafından yapılan çalışmalar sonucunda  otistiklerin %10’unda Frajil X sendromu olduğunu görülmektedir.
Ancak araştırmacılar Frajil X’in otizm ile mi yoksa otizmdeki zeka geriliği ile mi ilintili olduğunu cevaplayamamaktadırlar. Otizmin tanı koyma sürecinde zaman zaman Yaygın Gelişimsel Bozukluk spectrumunda yer almayan diğer hastalıklarla da karıştırıldığı görülmektedir.

Bu hastalıklar; 
Çocukluk Şizofrenisi, Edinsel Epileptik Afazi, Gelişimsel Dil Bozukluğu (Gelişimsel Disfazi), Zeka Geriliği olarak sıralanabilir.

TANI KOYMA YÖNTEMLERİ
Otizmin kesin tanısı için kullanılmakta olan nesnel-objektif bir yöntem bulunmamaktadır. Bugün için herhangi bir biyolojik tetkik yöntemiyle otizm tanısı konması olası değildir.
Otizm tanısı koyma sürecinde yardımcı olacak bazı davranış çizelgeleri, soru kağıtları ve tarama testleri bulunmaktadır. Bu yöntemler otizm tanısı koymada yardımcı olduğu gibi, otizm tanısı konmuş çocukların davranışlarını belirlemede ve otizm derecesini saptamak bakımından geçerli standardize edilmiş ölçeklerdir.
Otistik bir çocuğun davranışlarını sistematik olarak gözlemlemek ve aileye ayrıntılı sorular sorabilmek için geliştirilen yöntemleri ele alalım.

[image: http://1.bp.blogspot.com/-7hU4O5DFHig/UHgVnhFW2FI/AAAAAAAAAMM/OvMk9uU-9gI/s200/Resim1.jpg] İlk olarak bizim de değerlendirme aşamasında  kullandığımız “PEP-R” ( Psychoeducational Profile-Revised) değerlendirme ölçeğini inceleyelim. 

· “PEP-R” ( Psychoeducational Profile-Revised): PEP-R, Teacch Programının değerlendirme ölçeği olarak kullanılmaktadır. 6 ay ve 7 yaş arası yaygın gelişimsel bozukluğu olan çocukları değerlendirmek amacıyla geliştirilmiştir.

Gelişimsel ve Davranışsal olarak 2 ana alandan değerlendirilmektedir. Gelişimsel alanda 7 alt alanda ( taklit, algı, ince motor, kaba motor, bilişsel, el-göz koordinasyonu, sözel) , davranışsal boyutu da 4 alt alanda (ilişki ve duygulanım, oyun ve materyallere ilgi, duyusal tepkiler, dil) incelenmektedir.
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·  ADİS-R” ( Autism Diagnostic İnterview-Revised): Otistik çocukların ailelerine sorulacak soruları içeren, yapılandırılmış bir görüşme yöntemidir.( Rutter, Lord LeCouteur, 1995). Hedefi anne babadan çocuk hakkında 3 temel bilgi edinmektir. Bu alanlar; Karşılıklı sosyal etkileşim, dil ve iletişim, tekrar eden basma kalıp hareketler.Uygulama süresi ortalama 1,5 saat sürmektedir.2 yaşından itibaren uygulanabilmektedir.


· “ADOS” ( Autism Diagnostic Observation Scale): Bazı deneysel durumlar yaratılır ve bu şekilde çocuğun bir şey işaret etmesi ve sorması gereği doğar. Otistik çocuklar bu deney düzeneklerinde işaret ederek başkalarının dikkatini çekmede başarısız olabilirler, ayrıca diğer çocuklar gibi herhangi bir talepte bulunmayabilirler.( Rutter, Lord, Le Couteur, 1995).


· “M-CHAT” ( Checklist for Autism in Toddlers):  18 aylıktan itibaren kullanılabilen güvenilir bir tarama testidir. Ortalama uygulama süresi 10 dakikadır. Evet ve hayır olarak yanıtlanabilen 23  adet soru vardır.

18-36 aylarda uygulanabilecek bu test ilk etap ölçeğidir. Erken tanıda yardımcı olur. Eğer çocukta otizme işaret eden bir sonuç ortaya çıkarsa, başka tanı yöntemlerini uygulamaya gidilir.

1. Çocuğunuz hoplatılmaktan, sallanmaktan hoşlanır mı? 		
2. Çocuğunuz başka çocuklara ilgi gösterir mi? 		
3. Çocuğunuz bir yerlere tırmanmaktan (merdiven çıkmak gibi) hoşlanır m	
4. Çocuğunuz "ce-ee" oynamaktan hoşlanır mı? 		
5. Çocuğunuz bir şeylerle oynuyormuş gibi (telefonda konuşuyormuş gibi yapmak, 
(bebeklere bakıcılık yapıyormuş gibi oynamak ya da şakadan bir şeyler yapmak gibi) yapar mı? 		
6. Çocuğunuzun bir şeyi göstermek, bir şey istemek için işaret parmağını kullandığı olur mu? 		
7. Çocuğunuzun işaret parmağını bir şeylere olan ilgisini belli etmek için kullandığı 
(ilgilendiği bir şeyi paylaşmak amacıyla) olur mu? 		
8. Çocuğunuz küçük oyuncaklarla amacına uygun şekilde oynayabilir mi? 
(ağzına götürmek, elide gezdirmek, yere atmak gibi amaca uygun olmayan hareketler 
dışındaki oyunlar kastedilmektedir. Arabayı sürmek, inşaat yapmak için legoları kullanmak gibi  oyunlar amaca uygun oyunlardır) 		
9. Çocuğunuzun bir nesneyi size göstermek için getirdiği olur mu? 		
10. Çocuğunuzun gözünüzün içine 1-2 saniyeden fazla baktığı olur mu? 		
11. Çocuğunuzun sese aşırı tepki gösterdiği (örn:kulaklarını kapatmak) olur mu? 		
12. Çocuğunuz sizi gördüğünde, ya da siz gülümsediğinizde karşılık olarak gülümser mi? 		
13. Çocuğunuz sizi taklit eder mi? (örn: yüzünüze komik bir şekil verdiğinizde sizi taklit etmesi) 		
14. Çocuğunuzu adıyla çağırdığınızda yanıt verir mi? 		
15. Odada bir oyuncağı işaret etseniz çocuğunuz ona bakar mı? 		
16. Çocuğunuz yürüyor mu? 		
17. Çocuğunuz bakmakta olduğunuz şeylere ( sizin nereye baktığınızı görmek amacıyla) bakar mı? 
18. Çocuğunuz ellerini yüzüne yaklaştırıp parmaklarıyla alışılmadık hareketler yapar mı? 
19. Çocuğunuz sizin dikkatinizi kendi yaptığı aktiviteye çekmeye çalışır mı? 
20. Çocuğunuzun işitme problemi olduğundan hiç şüphelendiniz mi? 
21. Çocuğunuz insanların söylediklerini anlar mı? 
22. Çocuğunuzun zaman zaman boşluğa baktığı, amaçsızca dolandığı olur mu? 
23. Çocuğunuz alışkın olmadığı bir şeyle karşılaştığında sizin reaksiyonunuzu öğrenmek 

· ABC” ( Autism Behavior Checklist): Otizmde Davranış Soru Kağıdı olarak adlandırılabilecek bu test 1980’de basılmıştır. Anne-baba ya da çocuğun davranışını iyi bilen öğretmenler tarafından işaretlenir. Bu testte duyular, ilişki kurma, beden ve nesne kullanımı,dil, sosyallik ve özbakım olmak üzere 5 alanda 57 soru vardır.

· CARS ( Childhood Autism Rating Scale): Günümüzde otizm alanında sayılı otoritelerden biri olarak kabul edilen Eric Schopler ve grubu tarafından geliştirilip yayınlanmıştır. İki yaşından itibaren uygulanabilir. Uygulama anne- baba anlatımı ve çocuğu doğrudan gözlemlemeyi içermektedir. Uygulaması ortalama 30 dakika sürmektedir. 15 davranış alanının ( insanlar arası ilişki, taklit, duygusal tepki, vücudunu kullanma, nesne kullanımı, değişikliğe tepki, görsel tepkide gariplikler, işitsel tepki, tad, koku ve dokunma gibi yalın alıcılara tepki, korku ve kaygı, sözel iletişim, sözel olmayan iletişim, faaliyet düzeyi, zeka düzeyi, genel intiba) değerlendirmesini içerir.
           OSB’nin nedenlerinin belirsiz olması, değerlendirilme ve tanı koyma sürecini karmaşıklaştırmakta ve zaman alıcı hâle getirmektedir. OSB’nin tanılanma sürecinde tarama çok önemlidir. Erken çocukluk döneminde gerçekleştirilmesi gereken tarama birinci düzey ve ikinci düzey tarama olarak gerçekleştirilmektedir. Birinci düzey tarama, doğan tüm çocukların OSB belirtileri gösterip göstermediğine dair takip edilmesidir. İkinci düzey tarama ise OSB belirtisi gösteren bireylerin tarama sürecinden geçirilmesidir. Tarama sürecinde yeterli risk etmeni görülen bireyler daha ayrıntılı değerlendirilmek üzere tanılama sürecine girerler. Tarama ve tanılama sürecinde geçerliği ve güvenirliği değerlendirilmiş kağıt-kalem ölçekleri kullanılır. Tarama ölçekleri tanılama ölçeklerine göre daha kısa, uygulaması daha kısa zaman alan ölçeklerdir. Ülkemizde geçerliği ve güvenirliği değerlendirilmiş tarama ve tanılama ölçekleri bulunmakla birlikte, bu ölçekler konusunda eğitimi olan uzman sayısı yeterli değildir. OSB’nin sınıflandırılmasında 2013 yılından itibaren DSM-5 kullanılmaya başlanmıştır. DSM-5 ve DSM-4 üzerine yapılan araştırmalar DSM-5’in uzmanlar arasında OSB ile ilgili yaygın gelişimsel bozukluklar arasındaki farklılıkları ayırt etmedeki sorunları ortadan kaldırması, daha ortak bir dil oluşturması, hafiften ağıra tanı koymayı kolaylaştırması gibi üstünlükleri olduğunu göstermektedir. Ancak araştırmalar aynı zamanda, DSM-5’in DSM-4’e göre tanı alabilecek bireyleri tanının dışında bırakması söz konusu olabileceğini ve bu bireylerin hizmetlerden yararlanamayacağını göstermektedir. OSB olan bireyler değerlendirildikten ve sınıflandırıldıktan sonra hizmetlerden yararlanabilmeleri için sağlık kurulu raporu verilir. Ailelerin bu aşamada çocuğun eğitsel değerlendirmesinin yapılması ve en az kısıtlayıcı ortama yerleştirilme kararının verilebilmesi için RAM’a yönlendirilmesi gerekmektedir. RAM’da çocuğa uygun bir BEP hazırlanabilmesi için sosyal becerilerinin, dil ve konuşma ve iletişim becerilerinin, bilişsel gelişiminin değerlendirilmesinin yanı sıra ayrıntılı bir eğitsel değerlendirme ve aile değerlendirmesinin de yapılması gerekmektedir. Bu değerlendirmeler tamamlandıktan sonra çocuğu en uygun ortama yerleştirme kararı verilerek çocuğa eğitime başlanır

Yaygın Gelişimsel Bozukluğu Olan Çocukların Aileleri ve Toplumla İlişkileri
· Engelli Ailesi Olmak
· Ailenin Kabul Süreçleri
· Aile Toplum İşbirliğinin Sağlanması

               Otizm gibi ‘ürkütücü’ bir tanı alındığında, aileler bu durumu nasıl yönetmeli? Otizm tanısını kabul etme süreçleri, verilen ilk tepkiler, süreç içinde alınan kararlar, ebeveynleri ve tanıyı alan çocuğu nasıl etkiler? Ebeveynlerin Otizm tanısı ile ilk yüzleşmeleri hiçbir zaman kolay olmaz. Otizm çoğunlukla, çocuğunuz ve onunla birlikte kurguladığınız yaşam çerçevesini altüst edebilecek bir durum olarak okunur. Otizm tanısına hazır olmak elbette söz konusu değil. Böyle bir tanı, herkesi beklenmedik bir anda yakalar, şaşırtır ve üzer. Genelde çaresizliğe sürüklenilmiş hissedilir. Bu nedenle, Otizm tanısına çok farklı duygularla tepki vermek beklenen bir durumdur.
Otizm tanısının konulmasının ardından ailelerin geçirdiği şaşkınlık ve şok, üzüntü, bunu izleyen öfke ve inkar süreçleri, derin yalnızlık duygusu ve nihayetinde de tanıyı kabullenme aşamaları, aslında insanın yaşam boyunca yüzleşmek zorunda kaldığı istenmeyen durumlara verdiği tepkilerin ortak aşamalarıdır.
Otizm tanısı, çocuğunuz, kendiniz ve aileniz için kafanızda kurguladığınız geleceğin, hiç beklenmedik bir biçimde yerle bir olması gibi algılanır. Tanının ardından şaşkınlık ile başlayan, öfke ve inkardan sonra kabullenme ile son bulması beklenen bu süreci yaşamaktan kaçılamayacağına göre, ebeveynlerin yapabileceği en akıllıca şey süreci sabırla ve dinginlikle yönetmeye çalışmak olmalıdır. Çocuğunuzun bu tanı sonrasında, sizin desteğinize daha çok gereksinimi olduğunu aklınızdan çıkarmadan, öncelikle kendi şaşkınlık ve öfke duygularınızı içinizde eritip, dinginlik içinde, yetkin hekim ve uzmanlarla birlikte çocuğunuza bir yol haritası çıkartmanız en sağlıklısıdır. Çocuğunuza en üst düzeyde yarar sağlamak ve yardımcı olmak için, önce kendi ruhsal ve bedensel sağlığınızı ayakta tutmanız gerekir. Öfke, inkar, sorumlu arama, karşınızdaki sorunu bir ceza ya da lanet gibi okuma, ya da büyük bir talihsizlik gibi görmek işinize yarayacak tutumlar değildir ve zaten bu türden kurgular doğru da değildir.
Sürecin yönetimi ve dinginliğin korunması dışında belki de en önemlisi, Otizme bakış açısını değiştirmek olacaktır. 

ile böyle bir çocuğun doğumuyla çok karmaşık bir psikolojik durum içine girmektedir Ø Her ailenin kendine özgülüğünden, farklı kişilik özellikleri ve sosyal destek örüntüleri olduğundan yola çıkılarak, ailelerin yaşadıklarının hem benzerlikler hem de farklılıklar gösterdiği düşünülebilir Ancak, farklılıklara rağmen pek çok aile, çocukları özürlü olarak tanılandığında, benzer tepkiler göstermektedir 

Ailelerin çocukları özürlü olarak tanılandıktan sonraki tepkilerini açıklayan modeller arasında en bilineni aşama modelidir ailelerin özürlü çocuklarını kabulde geçirdikleri aşamaların üç evreden oluştuğunu ifade etmektedir.

Birinci evre: şok, reddetme, depresyon; ikinci evre: karmaşa, suçluluk, kızgınlık; üçüncü evre ise: pazarlık ile kabul ve uyum aşamalarından oluşmaktadır.

Evre 1. Şok: Şok, aşırı üzülme ve çaresizlik duygusu olarak tanımlanır. Aileler, özürlü bir çocuğa sahip olmakla, beklemedikleri ve hazır olmadıkları bir durumla karşı karşıya kalırlar 

.2. Reddetme: Bu aşamada aile özürlü bir çocuğu olduğunu kabul edememektedir. Aile çocuğun normal olduğuna ilişkin kanıtlar aramaktadır. Aile, uzmandan uzmana başvurarak doğru teşhisi anlamaya çalışmaktadır. Anne-baba bu devrede kendilerini ifade etmekte de çok zorluk çekmektedir 

3. Depresyon: Aile, tüm çabalarına rağmen, çocuklarının özürlülük durumunun ortadan kalkmadığını farketmekte; yoğun bir üzüntü ve keder duygusu içinde kendisini umutsuz hissetmektedir Bu dönemde aileler, çevresiyle ilişkilerini minimum düzeye indirir ve normal çocuk özlemi duyarlar Özürlü çocuk ailelerinin bu tür duyguları ve bu süreci yaşamasının doğal ve gerekli olduğu belirtilmektedir Evre II

4. Karmaşa: Özürlü çocuğa sahip olmak ailenin yükünü önemli ölçüde arttırmaktadır.Çocuklarının neredeyse günün yirmidört saatinde bakıma gereksinim göstermeleri, eğitim ve sağlık kurumlarına sıklıkla yapılan ziyaretler vb. aileyi maddi ve manevi yönden yıpratmaktadır.Dolayısıyla, anne-babalar, böyle bir çocuğum olacağına keşke hiç olmasaydı şeklinde tepki gösterebilmektedirler.Bu durum pek çok ailede engellenme duygularına; dolayısıyla, çocuklarına yönelik kızgınlık tepkilerine neden olmaktadır. Aileler bir yandan bu olumsuz duyguları yaşarken, diğer yandan çocuklarını sevmekte ve onun için en iyisini yapmak istemektedirler. Bu durum ailede karmaşık duygulara neden olmaktadır 

5. Suçluluk: Ailenin yaşadığı duygular arasında üstesinden gelinmesi en zor olan belki de suçluluk duygusudur. Bu aşamada aile sürekli olarak neden böyle bir sorunla karşılaştık sorusunu sormaktadır. Bu dönemde aileler çocuklarının özrüne geçmişte yaptıkları hataların neden olduğunu ya da geçmişte yaptıkları yanlışlar yüzünden cezalandırıldıklarını düşünebilmektedir. Aileler çocuklarının özürlü olmasına ilişkin gerçekçi olmayan düşüncelere kapılabilirler 

6. Kızgınlık: Kızgınlık, ailelerin özürlü çocuklarını kabule giden yolda önemli bir engeldir. Kızgınlık iki şekilde ortaya çıkabilmektedir. Aile ya genel olarak kabul edilebilir biçimde öfkelenmeden neden ben sorusunu sormakta ya da öfkesini özrün kaynağından uzak kişilere yönlendirmektedir. Doktorlar ve öğretmenler gibi uzmanların yanısıra eşler, normal gelişim gösteren kardeşler ya da özürlü çocuğun kendisi gibi aile bireyleri de anne-babaların öfkesine hedef olabilmektedirEvre III

7. Pazarlık Etme: Bu dönemde aile, çocuğunun özrünü ortadan kaldırmanın yollarını arar. Aile için önemli olan çocuğun normal hale gelmesidir. Aile bunu gerçekleştirebileceğini umduğu herkesle anlaşmaya girebilir. Bu kişi tıp doktoru, uzman, sihirli güçleri olduğu sanılan biri, hatta Tanrı olabilir. Anlaşma çoğu kez eğer çocuğumu iyileştirirsen, ben de şeklinde olmaktadır. Pazarlık, suçluluk ve çaresizlik duygularının bir yansıması olmaktadır

8. Kabul ve Uyum: Bu aşamaya erişebilen anne-babalar çocuklarını olduğu gibi kabul etmeye, çocuğu ailenin bir ferdi olarak benimsemeye hazırdır. Ailelerin bir çoğu aşamaların en sonuncusu olan kabul aşamasına erişememektedirler. Bazı aileler red aşamasında takılmakta ve sürekli olarak çocuklarının normale döneceği beklentisi içinde olmaktadırlar Bu aşamada aile özürlü çocukla ilişki içine girmeye başlar ve onun gereksinimlerini karşılamaya çalışır. 

Aile özürlü çocuk için uzmanlarla işbirliği yapar Özürlü çocuk aileleri bu aşamalardan değişik hızlarda ve biçimlerde geçebilmektedir. Bazı aileler bu aşamalarda oldukça yavaş ilerlerken ve geçen zamanla yaşanılan acı azalırken; diğerleri bu durumdan minimum düzeyde zarar görebilir, bazıları içinse yaşanılan üzüntü zamanla azalsa da hiçbir zaman tümüyle ortadan kalkmaz Aileler daha önce geçtikleri aşamaları ve özürlü çocuğa sahip olmanın neden olduğu olumsuz duyguları değişik dönemlerde tekrar yaşayabilirler.

Bu duruma yaşamın değişik dönemlerinde karşılaşılan olaylar neden olabilmektedir. Yeni bir kardeşin doğması ya da okul döneminin başlangıcı bu duruma örnek olarak verilebilir. Bunların yanısıra, eşler bu aşamaları farklı sıralarla izleyebilir ve özrü kabulde geçirdikleri sürecin değişik aşamalarında olabilirler Özürlü çocuğa sahip olmak ailenin sorumluluklarını artırmakta, işlevlerini farklılaştırmaktadır.

Normal çocukların anne-babaları sevgi, koruma, gelişme için uygun ortam hazırlama ve gereksinimlerini karşılama gibi sorumlulukları üstlenirken; özürlü çocuk anne-babaları, bunların yanısıra, çocuğa beceri öğretme ya da fizyoterapi yaptırma ve bunun gibi yeni sorumlulukları da üstlenmektedir Aile, özürlü bir çocuğa sahip olmaktan dolayı yaşadığı olumsuz duyguların yanında; çocuğun gelişiminde yaşıtlarından farklı olma durumuna alışmak, sık sık hastaneye gitmek, doktor, terapist, eğitimci vb. farklı kişilerle etkileşimde bulunmak gibi zorunlu durumlara da uyum sağlamak zorundadır.

Bu nedenlerle, özürlü çocukların aileleri normal gelişim gösteren çocukların ailelerine kıyasla daha fazla hizmet gereksinimi duymakta ve bu nedenle daha yüksek düzeyde stres yaşamaktadırlarHer düzeyde ve her aşamada gereksinim duyulan ve beklenen yardımları araştırmak, talep etmek ve geliştirmeye çalışmak, aileler için önemli bir kaygı kaynağı oluşturmaktadır

Özellikle anneler söz konusu olduğunda, normal gelişim gösteren kardeşlere ve eşlere ayrılan zaman, özürlü çocuğun ek gereksinimlerini karşılamak üzere geçirilen zaman nedeniyle azalmakta; bu durum anne-babaları ve kardeşleri rahatsız etmektedir. Anne-babalar bu tür sorunlara bağlı olarak, evlilik ilişkilerinde ve aile içi etkileşimlerinde bozulmalar olduğunu ifade etmektedir.

Akrabalar ve normal gelişim gösteren kardeşlerin davranışları da anne-babanın stres düzeyini artırmaktadır Ortaya çıkan bu tür yeni durumlar aile yapısını da etkilemekte ve değiştirmekte, bu da ailede krizlere sebep olabilmektedir özürlü çocuğun varlığı nedeniyle,

ailede yaşanan stresi dokuz nedene bağlanmaktadır. Bunlar aşağıda sıralanmaktadır
:1. Harika çocuk mitinin yıkılması ve bunun sonucunda ailenin çocuğu kabulde ve duygusal bunalımı atlatmada çektiği zorluk,

2. Aile bireylerine, çocuğun kardeşlerine, yakınlarına ve çevreye çocuğun durumunu açıklamada çekilen zorluk

,3. Çocuğun durumuna ve özelliklerine ilişkin elde edilen bilginin yetersizliği ve tutarsızlığı,

4. Özrün yol açtığı sağlık ve davranış sorunları ile bu sorunlarla başa çıkma çabaları bunun yanısıra, çocuğun bakımının zaman, emek, para gerektirmesi, anne-babanın kendilerine ve diğer çocuklara kaynak ayıramaması.

5. Çocuğun gelişiminde önemli aşamaları yaşayamama ya da çok geç yaşama. Örneğin: Normal gelişim gösteren kardeşlerin özürlü çocuktan daha önce yürümesi ya da konuşması vb.

,6. Çocuğa karşı çevrenin gösterdiği olumsuz tutumlar, yakın çevrenin aileden uzaklaşması,

7. Pek çok uzmanla görüşme gereği

,8. En uygun eğitim ortamını bulma çabaları,

9. Çocuğun geleceğine ilişkin duyulan kaygılar.Özürlü çocuğa sahip aileleri konu alan bazı çalışmalarda bir grup ailenin özürlü çocuğa daha kolay uyum sağladıkları, psikososyal işlevleri açısından normal çocuğu olan ailelerden farkları olmadığı belirtilmektedir.

Bazı çalışmalarda ise, ailenin özürlü bireyden çok etkilendiği; çocuğun ailenin işlevlerinde farklılığa yol açtığı; tıbbi, psikolojik, terapötik/eğitsel çabalar ile bunlara ek olarak maddi problemlerin ailede strese neden olduğu kabul edilmektedir Ailelerin sorunla başa çıkma kapasitelerini ailenin büyüklüğü ve kültürel yapısı, anne-babaların kişilik özellikleri, eşlerin birbirlerine ne ölçüde yakın ve destek oldukları, anne-babaların evlilik uyumları, dini inanışları, yakın çevrenin ve toplumun özellikleri, aile bireylerinin sosyoekonomik düzeyleri gibi değişkenler; ayrıca, çocuğun cinsiyeti, özrünün türü ve derecesi, gibi faktörler etkilemektedir.

Aynı zamanda toplumun ve devletin bu çocuklara ve ailelerine verebildiği hizmetlerle servislerin niteliği ve niceliği de önemli olmaktadır
image3.jpeg




image4.jpeg
G‘_.m__tw
@ 7




image1.jpeg
S <8 ﬁ?.

=




image2.jpeg




