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ÖNSÖZ

“… Talihsiz bir trafik kazası sonucu kendimi bir hastanenin acil servisinde 
buldum. Gözlerimi açtığımda çok acı bir gerçekle yüz yüze kaldım: Boynumda 
bir boyunluk, hissetmeyen bir beden. O anı anlatmak o kadar zor ki… O çare-
sizlik, o kayıp… Sanki bütün hayatım elimden alındı. Bütün hücrelerime kadar 
acı çektiğimi hissettim. Avazım çıktığı kadar ağlamak, bağırmak istedim. Birisi 
sesimi duysun, çaresizliğimi anlasın istedim. Hayatımın en mutlu günü; en 
kötü günüm düğün salonunda olacakken, acil servis sedyesinde yatan aciz bir 
yaralı olmak istemedim. Evet bu bir kâbus olmalıydı... Ne yazık ki duyduğum 
bir ses bütün bu yaşananların gerçek olduğunu kanıtladı. Benimle ilgilenen 
hekimin sesiydi bu; “Boyunluğu çıkarın, boynunda bir şey yok.” dedi. O anda 
hareketsiz duran ellerimin sedyenin kenarlarına sıkıca tutunmakta olduğunu 
ve belimdeki o dayanılmaz ağrıyı fark ettim. Ne kadar büyük bir travma yaşa-
dığımı ellerimi hissedince anladım...”

Evet; bu benim engellilik ile tanışma hikayem. Tam 23 yıl oldu, engellileri 
fark ettiğimden beri tam 23 yıl geçti… O zamandan beri akademik yaşamım 
ile birlikte engelli farkındalığı için bir şeyler yapmaya çalıştım hep; bu çabalar, 
bazen engelli farkındalığı seminerleri, panelleri, çalıştaylar şeklinde, bazen de 
engelli farkındalığı dersi vb. şeklinde süregeldi. Fakat engelli çocuklar ve aile-
leri hep ruhumun bir yerlerinde çekiştirip durdu beni. Belki çocuk hemşiresi 
olmam belki de rehabilitasyon aldığım merkezde gördüklerim ve gözlemledik-
lerim; özel durumu olan çocuklar ve aileleri….

Şimdiki çabamız; “Engelli Çocuklar Kitabı” olarak sonuç verdi. “Çabamız” 
diyorum çünkü; benimle birlikte aynı ruhu yaşayan, benzer şeyler hisseden 
ve engelli yaşamı yaşamımda deneyimleyen kıymetli akademisyenlerimiz; Dr. 
Öğr. Üyesi Türkan KADİROĞLU ve Dr. Öğr. Üyesi Ayfer KARA birlikte yola 
çıktık. Bu kitap yolculuğumuzda; özel durumu olan çocuklar ve aileleri ile ilgili 
bazı durumların altını bir kez daha çizmek istedik.

Şimdilik; kitabı okuyan anneler-babalar, öğretmenler, öğrenciler, çocuk ge-
lişimciler, sosyologlar, sosyal çalışmacılar, yöneticiler, sosyal ortamdaki herkes 
bir şeyler mutlaka bulacaklardır. Çünkü engellilik ve özel durumu olan çocuk-
lar toplumsal bir konudur. 
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Önsöz

Engelli Yoktur, Engellenen Vardır: Engellilik; bozukluğa bağlı gelişen yeti 
yitiminin karşısında yükseltilen sosyal durumlardır ve yine sosyal çözümlerle 
ortadan kaldırılabilir.

Prof. Dr. Fatma GÜDÜCÜ TÜFEKCİ
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KISALTMALAR

AF-AFP: Amniyotik Sıvıda-Alfa-fetoprotein
AFP: Alfa-fetoprotein
BM: Birleşmiş Milletler
BİLSEM: Bilim ve sanat merkezleri
BPD: Biparietal Diameter
CVS: Koryonik villus örneği
DGTT: Denver Gelişimsel Tarama Testi
DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
DSÖ: Dünya Sağlık Örgütü
EHİBMS: Engellilerin Haklarına İlişkin BM Sözleşmesi
GKD: Gelişimsel kalça displazisi tarama programı
ICF: International Classification of Functioning, Disability and Health
ICIDH: International Classification of Impairments, Disabilities  

      and Handicaps
IUGG: Intauterin Gelişme Geriliği
IVF: in vitro fertilizayon
KBB: Kulak Burun Boğaz
MEB: Millî Eğitim Bakanlığı
MS: Multiple skleroz
MS-AFP Anne Serumunda- Alfa-fetoprotein
NTD: Nöral Tüp Defektleri
NT: Nukal translüsensi
NTP: Yenidoğan tarama programı
O-ABR: Otomatize İşitsel Beyin Sapı Cevapları
OSB: Otizm Spektrum Bozukluğu
ÖERHGM: Özel Eğitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Müdürlüğü
ÖTV: Özel Tüketim Vergisi
ÖZEGEP: Özel Eğitimin Güçlendirilmesi Projesi
PGD: Preimplantation genetic diagnosis
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Kısaltmalar

RAM: Rehberlik ve Araştırma Merkezleri
TBMM: Türkiye Büyük Millet Meclisi
TDK: Türk Dil Kurumu
T-OAE: Transient Evoked Otoakustik Emisyon
TÜİK: Türkiye İstatistik Kurumu
WISC-R: Wechsler çocuklar için bireysel zekâ testi
UNICEF: Birleşmiş Milletler Çocuklara Yardım Fonu
USG: Ultrasonogrofi
YİTP: Yenidoğan işitme taraması programı
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