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Dergiye yaptigim roportajlarda aslinda hep arka planda kalan, unutulan ya da
iizerinde fazla durulmayan fakat uzmanlarin altini ¢izdikleri 6nemli bir nokta
var: aile psikolojisi...

Bir ¢cocuk otizm tanisi aldiginda uzmanlarin ve ailelerin odak noktasindaki
kisi “cocuk” oluyor. Aslinda olmasi gereken sey bu ama eksigi var: ailenin
kendisi. Otizmle tanigma siirecinde, gerek ¢evreden gelen baskiyla gerekse
anne/babanin bizzat kendisi “Neden bu benim ¢ocugumun basina geldi?” diye
kendini sorgulamaya basliyor. Ozellikle anne, toplumsal kiiltiiriin etkisiyle
elestiriye ve baskiya daha ¢cok maruz kaliyor. Beraberinde sucluluk duygulari
basliyor ve fedakarlik icgiidiistiyle kendini yalnizca ¢ocugunun mutluluguna
adadiginda ruh saglig1 negatif etkilenebiliyor.

Bu noktada annelere ve babalara bu ayki s6ylesi konuklarimizdan biri olan
Cocuk ve Ergen Psikiyatristi Uzm. Dr. Isilay Altintas’in roportajindan su ciim-
leyle seslenmek istiyorum:

“Her ¢cocuk, mutlu anne-baba gérmek ister”

Ne giizel ifade ediyor degil mi? Hepimiz ¢ocuklarimiza iyi birer anne baba
olmaya calisirken, mutlu olmay1 unutuyoruz. Oysa biz de mutlu olmay1 hake-
diyoruz ve biliyoruz ki biz mutlu olursak, cocuklarimiz da mutlu olur. Liitfen
bunu unutmayalim.

Bu aym iki giizel yan1 birden var. Biri bahar1 getirmesi, digeri nisanin otizm
farkindalik ay1 olmast...

Sadece 2 Nisan’da ya da bir ay degil, her giin otizmin farkinda olalim. “Biz ne
yapabiliriz ki?” demeyin. Cok sey yapabilirsiniz. Mesela;

- Sosyal alanlarda, egitimde, iste, hayatta onlar1 ayristirmayalim
-Yolda, parkta, otobiiste bagiran ya da aglayan bir ¢ocuk gordiiglimiizde
anneyi elestirmeyelim, acima dolu ya da kizgin bir sekilde bakmayalim.
- Otizmli bir birey gordiigtimiizde giiliimseyelim, selam verelim, basini
oksayalim.

Unutmayin, hayat farkliliklarla giizel...
Herkese iyi okumalar...

“Karsithklar yararhdir, en iyi uyum farkliliklardan cikar.”
Heraklitus
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“KIZIM BiZiM SINAVIM
 DEGIL, OGRETMENIMIZ” |

Ny

AVIN

Bu sozler Azra Mila adinda 4 yasinda Williams Sendromlu bir kizi olan anne
Gozde Konugskan Engiir e ait. Engiir nadir goriilen genetik bir farklilikla
vasamanin getirdigi deneyimleri ve kizimin hikayesini bizim icin kaleme aldl.

DOKTORUM SUPHELENMEDI

Biz bu genetik farklilikla maalesef prensesimiz iki yasinday-
ken tanistik. Maalesef diyorum c¢iinkii aslinda anne karninda
gelisim geriligi ve kalbinde delik oldugu belliydi ama doktoru-
muz herhangi bir seyden siiphelenmedi. Annelik i¢giidiisiinden
mi bilmiyorum ama benim aklimda hep koétii senaryolar vardi.
Dogduktan sonra eve misafir kabul edemeyecegimi diisiindii-
glim i¢in, bebek partisini ve mevliidiinii yapmistim. O dénem
maddi olarak oldukg¢a zor bir donemdi. Heniiz kizima dogru
diiriist bir seyler alamamistim. O giin sepetler dolusu hediyeler
gelmisti ve hediyeleri yataga serip biitiin gece saatlerce izle-
dim. Cilinkii “Acaba giydirebilecek miyim?” diye igimde hep
bir burukluk vardi.

HER GUN SERUM ALIYORDUM

Organizasyon isleri yapan bir firmam oldugu i¢in kizimin
dogacagi giin (ki aslinda doguma 2 ay vardi) bir miisterimin
dogum odasini siislemek i¢in hastaneye gittim. Kii¢iik bir ilge-
de yasadigimiz igin hastane evimizin karsisindayd: ve gebeli-
gimde kansizlik yasadigimdan, hemen her giin hastaneye gidip
serum altyordum. O giin de miisterimin odasinit siisledikten
sonra serum almak igin hastaneye gittim. Miisahede odasinda
dinlenirken kadin dogum uzmanim da viziteye ¢ikmis hastalari
geziyordu. Benim rengimin solgun oldugunu goriince NST’ye
girmemin iyi olabilecegini soyledi. Beni NST’ye bagladikla-
rindan sonra, bir anda hemsirelerin cihazdan ¢ikan kagida ba-
kip kosusturduklarint gordiim ve o an bir seylerin ters gittigini
anladim.
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HASTANE GUNLERI

Cocugun kalp atiglar agirt diizensiz ve sancilarim baglamis go-
riiniiyordu. Doktor acilen dogum i¢in yogun bakim tinitesi olan
bir hastaneye gitmemi sdyledi. Cilinkii normalde 32 haftalik ge-
beyken, gelisimi 28 haftalik goriinen bir bebege sahiptim. Ama
bulundugumuz bdlgede yogun bakim iinitesi olan bir hastane
yoktu. Arkadaglarimizin yardimi ve destegiyle Bursa’ya gidip
0zel bir hastanede dogum yaptim. Ardindan kizim bir hafta
yogun bakimda kaldi. Sonrasinda eve geldik fakat bir hafta
kalabildik. Kizim1 yutma gii¢liigii ve nefes darligi sikayetiyle
yeniden hastaneye kaldirmamiz gerekti. Bu defa bos bir yo-
gun bakim bulamayimca ambulansla Istanbul’a sevk edildik.
10 giin de Istanbul’daki bir hastanede kiivezde kaldiktan sonra
kizimizi, 2 kilo agirliginda, rota viriisii kapmis ve hayati riski
olusmus bir sekilde teslim aldik.

ZOR GECEN ILK YIL

Ik y1l kalbinde iki delik, akcigerinde darlik, bobreklerinde
kum, yutma giigliigii ve kolik sancilar1 sebebiyle uykusuz ve
gergin gecti. Azra’y1 bir yasinda norolojiye gotiirdiiglimiiz
halde tan1 koyamadilar. Erken dogdugu i¢in “Geg gelisecek”
deyip gonderdiler. 2 yasina kadar benim, babasinin ve anne-
annesinin emekleri sonucunda, birgok rahatsizligi atlatmus,
hayati riski ortadan kalkmis bir sekilde geldi. Hastalanmasin
diye, “el bebek giil bebek” baktik. Ne evden ¢ikarttik ne eve
kimseyi aldik. Cebimizdeki son kurusa kadar ilag, vitamin, ba-
gisiklik sistemi giiclendiriciler ve 6zel mamalar aldik. 2 yas
kontrollerinde ortopedi doktorunun yonlendirmesiyle tekrar
norolojiye gittik. Doktor 10 dakika iginde “Kizinizin Williams




Sendromlu olma olasilig1 ¢ok yiiksek. Genetik test yapilsin,
sonucuna gore bakalim” dedi. Hayatimizda o ana kadar hi¢
duymadigimiz bir sendromdu. Sendromun adini yarim yamak
yazarak internete girdigimiz an, test sonucunu duymaya ge-
rek kalmadan kizimizin bu sendromdan muzdarip olduguna
kanaat getirdik. Clinkii Williams Sendromlular da ayn1 Down
Sendromlular gibi benzer yiiz 6zelliklerine sahipler ve kizimiz
da onlara cok benziyordu. internette bahsedilen 10 6zelligin
9’unu tasiyordu. Basik burun kokleri, birbirine yakin ve g¢e-
kik gozler, yiiksek tist damak, peri (elfin) yiizii... Yabancilara
kolay giivenme, gec gelisen dil becerileri, kalp rahatsizligi,
geg gelisen koordinasyon-denge becerisi gibi sonuglar yaratan
nadir goriilen genetik bir farklilikti. Bunun yani sira yasitlari-
na gore 0grenme gilicliigii, asir1 hareketlilik, dikkat eksikligi
ve konsantrasyon problemi gibi sorunlar da goriilebiliyordu.
Yiizlerinin aldig1 seklinden dolayi, bir diger ad1 olan “mutluluk
hastalig1” da deniyordu.

6 AY iCINDE YENIiDEN DOGDUK

Sonrasi uzun uzun aglama krizleri, depresyon, garip bir act...
Oliim gibi bir sey oluyor ama kimse dlmiiyor tabii. 6 ay kadar
siiren yas zamanindan sonra, yeniden dogduk desek yeridir.
Kabullenme siirecinde ayn1 genetik farkliligi olan ¢ocuga sahip
aileler ile iletisime gegmek, 6zel egitimde fark yaratan hika-
yeleri duymak ve ilham veren anneleri dinlemek ¢ok faydali
oldu. Ozel ¢ocuklarla ilgili ¢ok kitap okuduk, hala da devam
ediyoruz. Esimle birlikte cocugumuza daha faydali olabilelim
diye 6zel egitim dgretmenligi sertifikasi aldik. Bu siirecte esim
ve ailem en biiyiik destek¢imizdi. Ogrenir 6grenmez hem kres
ve hem de 6zel egitim merkezine yazdirdik. Ek dersler alarak
1,5 yillik yogunlagtirilmis bir program dahilinde devam ettik.
Egitim stirecini 6 ayda bir yaptirdigimiz testlerle hep takip et-
tik. Ama 6zel egitim ¢ok masrafi1 bir ig. Bu siiregte doktor-
lar, 6zel ilaglar, alinan kitaplar, materyaller, 6zel egitim seans
iicretleri ¢ok masrafill oluyor. Yapamadiginiz her sey icinizde
ukde kaliyor, acabalar hi¢ bitmiyor.

INSANLARLA UGRASMAK ZOR

Her cocuk kendi gelisim diizeyinde basarili diye diisiiniiyo-
rum. Bu yiizden Williams Sendromu ya da engelli bir ¢ocuga
sahip olmak zor degil, asil bunu anlamayan insanlarla ugras-
mak zor. Ornek mi? {1k duyan herkesin “Hamileyken fark edil-
medi mi canim? Aldirabilirdin” deme kiistahligryla kars1 kargi-
ya kalmak. .. Kaynastirma egitiminin ne oldugundan bir haber
bir kres dgretmeni tarafindan, ¢gocugunuzun yapilan etkinligi

anlamiyor diye, tek basina oyun odasina kapatildigini duymak.
Ya da “Bakimevleri var. Cok giizel bakiyorlar. Siz de ¢ok geng-
siniz. Verin yatili bakimevine hayatinizi buna baglamaym”
diyen tanidiklardan bikiyorsunuz! Normal gelisimli ailelerin
verdikleri tepkiler sizi insanlardan sogutuyor. Ciinkii bazilari,
“Smifta 6zel bir cocuk istemiyoruz, diizeni bozuyor, gocugum
etkileniyor” diyebiliyor! “Bu ¢ocugun hicbir seyi yok, rahat
birakin. Bu kadar egitim doktor pesinde kosturmayn, paraniza
yazik!” diyen aile esrafina gocugu rahat birakmakla oluruna
birakmak arasindaki ince ¢izginin, onun kaderini degistirebile-
cegini anlatmaktan yorgun diisiiyorsunuz.

Bir siire biz de herkesten saklamakla geceleri uykudan uya-
nip aglamakla gegirdik. Her y1l yiizlerce geng¢ kizin hayalini
gergeklestirip, diigiinlerini, kina gecelerini organize eden bir
anne olarak, kendi kizinin digiiniinii yapamayacak olmak, her
organizasyonda kendi kizinin evlenemeyecegini diisiinmek
gergekten ¢ok act verici. Ama biz bu siiregte ¢ok sey dgrendik.
Ne kadar gii¢lii oldugunuzu, gii¢lii olmanin tek seceneginiz ol-
dugunu anlamadan bilemiyorsunuz.

AZRA MILA SINAVIMIZ DEGIL

Azra Mila bizim bu hayattaki dgretmenimiz, en degerlimiz.
Sinavimiz degil. Abisinden farkli bir melek degil. Neyse ki ve-
rilen saglik raporunda artik “engelli” degil “6zel gereksinimli
birey” yaziyor. Boylece anneler ilk sok siirecini daha kolay
atlatabilecek ve hayatlarimiz daha kolay olacak. Toplumdaki
6zel cocuklara gosterilen ihtiyag sahibiymis gibi tavir ve yak-
lasimlar da aileleri ¢ok yoruyor. Ciinkii biz aileler muhtag ol-
dugumuz i¢in degil hakkimiz oldugu i¢in, haftada 3 saat yerine
30 saat 6zel egitim almalarini istiyoruz. Eminim onlar da bu
egitimle bagimsiz bir hayat yasayabilecek potansiyele ulasir-
lar.

Kizimiz iki yildir bizim ve gretmenlerimizin yogun ugrasla-
r1 sonucunda ¢ok yol katetti. Sosyal anlamda yasitlarina ¢ok
yaklasti. Akademik anlamda da kendi hizinda gelisme goster-
meye devam ediyor. Evimizin ve girdigi her ortamin nesesi,
giilmekten ve sarki soylemekten hig yorulmayan, ¢ok giiglii bir
prenses kendisi. Biz de onun gibi bir ¢ocuga sahip oldugumuz
i¢in ¢ok sansliyiz.
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“HER COCUK

GIBI OTIZMLI
BIREYLER DE
KENDINE HAS”

i

f SOYLES]

Otizmi “gizemli bir belirtiler oriintiisti”” olarak tamimlayan Cocuk ve Ergen
Psikiyatristi Uzm. Dr. Isilay Altintas, tanisal belirtiler kismen sabit olsa da,
her ¢cocugun otizminin kendine has oldugunun altin ¢iziyor.

Otizmin nedenleri tam olarak bilinememekle birlikte risk
faktorleri olarak nelerin altini ¢izmek istersiniz?

Bu soruya Nobel 6diillii Eric Kandel’in séziiyle yanit verebi-
liriz: “Otizmi anlayabilirsek beyni anlayabiliriz”. Travmatik
durumlarin hepsinde oldugu gibi, bu tani siireci tiim aileler
icin travmatik bir deneyimdir ve ilk sorduklari soru; neden bu
durumun kendi baslarina geldigidir. Maalesef bunun kesin bir
yanitt yok ancak sunu biliyoruz ki; otizm anne baba tutumla-
riyla olugan bir hastalik degildir. Aslinda tek bir hastalik ta-
nist oldugu da sdylenemez. Bir yoniiyle gizemli bir belirtiler
ortintiisiidiir. Gizemi; her ¢ocukta tanisal belirtiler kismen sabit
olsa da, her ¢ocugun otizmi bir miktar kendine has bir sekil-
de kendisini ortaya koyar ve seyreder. Her cocuk kendine 6zel
oldugu gibi otizm de her ¢ocukta kendine 6zel bir gériintimle
ortaya cikiyor.

BESLENME VE ASILARLA BiR ILGIiSi YOK

Aileler, “Biz disaridan yani ¢evresel olarak ne yapmis olabi-
liriz ki ¢ocuk otizmli oldu?” sorusunu arastirirken, pek ¢ok
kimyasal i¢in su¢ duyurusunda bulunan bir bilgi akis1 maalesef
pek cok ailede kafa karisiklig1 yaratryor. Ozellikle asilar ve as1
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icindeki koruyucu maddeler, beslenme sekilleri gibi... Hatta
yanlis bilginin yayilmasi sonucu pek ¢ok aile ¢cocuklaria ast
yaptirmadigi i¢in, biiyiik saglik riskleri ortaya ¢ikmis durum-
da. Otizmin beslenme ve asilarla hicbir iligkisi olmadigini
biliyoruz. Kanitlanmis ¢evresel etkenlerden biri olarak, ileri
baba yasinin otizm i¢in bir risk faktdrii oldugunu biliyoruz. D
vitamini eksikliginin etkisi ise halen arastirilma asamasinda.
Ayrica ad1 gegen diger bir risk faktorii olarak annenin gebelik
enfeksiyonu gecirmesinden ¢ok, biinyenin enfeksiyona olan
yanitinin beyin gelisimini etkileyebilecegi de diisiiniiliiyor.

GENETIK YATKINLIK ONEMLI BiR RiSK

Otizmde genetik yatkinligin bir risk faktorii oldugunu bilsek
de bu kap1 bizi bagka bilinmezlere aciyor. Bu genlerin hangile-
rinin hastalig1 olusturdugunu bilmiyoruz mesela ama pek ¢ok
aday gen ortaya konmus ve bu durum ‘genis fenotip’ olarak
adlandiriliyor. Beynin islevselligini saglayan 2000’e yakin gen
oldugunu diisiindiiglimiizde bu igne ile kuyu kazmaya benzi-
yor. Aslinda tek bir genin degil, kusaklararas1 yatkinlig1 sagla-
yan genlerin kendini ifade seklinin otizme sebep olabilecegini
sOyleyebiliriz. Yani bir kisi riskli genleri tasiyip otizm olmaz-
ken bir digeri olabiliyor. Yani dogum 6ncesi genetik inceleme



maalesef sonucu dngdremiyor. Kisaca soyleyebiliriz ki ailede
otizmli bir birey olmasi sonraki gelecek bireyler igin risk fak-
torti ve buna yonelik arastirmalar da tiim hizla siiriiyor.

Bir de yeni arastirma alan1 olarak epigenetik faktorler s6z ko-
nusu. Burada genler degil genlerin ifade seklini yani aktivi-
tesini diigiiren ya da yiikselterek ortaya ¢ikan rahatsizliklart
aragtiran bir alan. Belki bu alan da otizmi anlamamiz i¢in umut
vadediyor.

ANNELER SEZGILERINI DINLEMELIi

Cocugu otizm tanis1 alan bir ailenin ilk yapmasi gereken
sey sizce nedir?

Her ailenin ¢ocugu ailenin biricigidir. Aman saglikli olsun da
ile baslayan sézciiklerin ardinda ¢ocukla ilgili idealler hayal-
ler saklidir. Klinik deneyimlerimize gore sdyleyebilirim ki her
anne i¢in ¢ocugunda bir seylerin yolunda gitmedigine dair
sezgiler ¢ok erken donemde olusuyor. Bununla duygusal ola-
rak karsilasmak ve yardim almaya giden siire¢ zaman zaman
uzayabiliyor. Cocugu ile ilgili yolunda gitmeyen bir seylerin
oldugunu bir doktordan duyma endigesi, tan1 ne olursa olsun
kaygi uyandirtyor ve ¢evrede bazen durumu minimize eden
geri bildirimler vererek “babasi da boyleydi bak simdi nasil”
basvuruyu geciktirebiliyor. Soyleyebilecegim en 6nemli sey
annelerin sezgilerini dinlemesi olacak. Konu ne olursa olsun
en gilivenilir referans; anne ve babalarin sezgileri ve gdzlemle-
ri. Ardindan bir ¢ocuk psikiyatrisine bagvurmalart. Cocuk psi-
kiyatrisi gocugu sadece otizm agisindan tiim tanisal kategoriler
acisindan degerlendirecek ilk durak. Sonraki duraklar ¢cocugun
gerek evdeki duygusal ihtiyaclari gerekse egitim terapi ihtiya-
cinin ¢ocuga ve aileye 6zel anlagilmasi ve birlikte bir yol hari-
tas1 olusturulmasi.

iFADE EDIiCi DILLERI FARKLI

Otizmi siiphe gotiirmez bir sekilde ele veren hangi 6zellik-
ten/0zelliklerden bahsedebiliriz?

Erken donem en onemli sinyal; isme bakmasi ve goz kontag:
kurabilmesidir. Ayrilik kaygist beklenen donemlerde yabanci
korkusunun olmamas:i ve iligki ihtiyacinin azligi dikkat ¢eke-
bilir. Annenin sevgi gosterilerine verilen yanitlar, agucuklarin
repertuar1 kisitl olabilir. Ik annelik deneyimi yasayan annele-
rin bunu anlayabilmesi zor olabilir.

2 yas artik kelimelerin dokiilmesini bekledigimiz yas donemi-
dir. En sik bagvuru sebebi de konusma gecikmesidir. Ancak
konusma aslinda bir ihtiyag sinyalidir. Bu bazen fiziksel ya da
ilgi duydugu seyleri talep etme diger yandan da iliskisel bir
ihtiyactir. Bu cocuklar ihtiyaglarini ifade ederken yasitlarin-
dan farkli davranmaya baslarlar. Ornegin istedikleri seyi elle
gostermek daha da sonrasinda gosterdigi seyi anneye bakarak
dogrulamak 6nemli bir kdse tasidir. Annenin elini kullanmak
ya da aglayarak anlasilmay1 beklemek 6nemli bir sinyal ola-
bilir.

Diinyaya ilgilenme seklinde de farkliliklar goriiriiz. Sevinci-
ni anneyle paylagma, ¢ocuklara ve oyuncaklara yanasma hali
farklidir. Kendi diinyasinda ¢ogunlukla da kisith ve tekrarla-
yic1 bir repertuarla oyun olamayan bir faaliyet iginde olmak,
komutlar1 almakta ve uygulamakta zorluk 6nemli belirtiler
arasindadir. Oyun duygusal ihtiyaclar i¢in degil daha ¢ok ses,

goriiniim, doku ile ilgili duyusal meraklarin aracisidir. Tabii ki
bir takim tekrarlayici hareketlerde eslik edebilir. Kendi etrafin-
da donmek, sallanmak ve el ¢irpmak gibi.

Aileler size en sik cocuklariyla ilgili hangi sikayetlerle bas-
vuruyor?

En sik gelis sikayeti konugma gecikmesi. 2 yasinda bir ¢o-
cuktan ciimle kurmasini beklesek de bazi dil gelisimi bozuk-
luklarinda bu daha geg olabilir ve tan1 karigabilir. Seslenince
bakmama ve g6z kontaginin kisithligi da 6nde gelen sinyal
basvuru belirtileri arasinda yer altyor.

ESLiK EDEN DiGER PSiKOLOJiK PROBLEMLER

Otizm tanili bir cocuk, baska hangi psikolojik problemler
acisindan risk altinda olabilir?

Temel yetersizlik, sosyal-duygusal gelisme olsa da, hirginlik,
huysuzluk, 6fke, uyku problemleri, 6grenme sorunlari en sik
goriilen bagvuru sebepleridir. Otizmli her ¢ocuk farkli hassasi-
yetlere sahiptir. Bunlar1 tanimak ve yasadig1 acty1 dogru yerden
anlayabilmek ¢ok onem tasir. Bazi belirtiler bu hassasiyetlerle
iligkili olabilir ve tanidik¢a ve kesfettikce durumu tetikleyen
faktorleri daha iyi anlayabiliriz. Ancak duygusal sorunlari an-
layabilmek her zaman kolay olmaz. Cocukta, diirtiilerini ve
hareketlerini kontrol etmekte sorun yasamasina sebep olan,
egitime yaniti etkileyebilecek diizeyde dikkat sorunlart eslik
edebilir. Aslinda dikkat eksikligine hiperaktivitenin eslik etme-
si oldukga sik karsilasilan bir durumdur. Bu ek taninin dikkatle
degerlendirilmesi gerekir. Bilgi isleme sisteminin farkli gelisti-
§i bu cocuklara pek ¢ok sey kaygi verici olabilir ve bizim gibi
ifade edemediklerinden kaygilari, huzursuzluk ve davranis so-
runlart gériiniimii altinda gizlenebilir. Depresyondan dolay1 act
¢eken bir cocugu ayirt edebilmek ve anlayabilmek de bir o ka-
dar 6nemlidir. Tutturmalarin, inatlagmalarin, uyku bozuklukla-
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rinin ardinda ¢ok mutsuz bir cocuk bulabiliriz. Ozelikle zekas1
iyi gelismis otizmli ¢ocuklar, kendilerinin diger ¢ocuklardan
farkliliklarint ayirt ettiklerinde yasadiklari hiiziin ¢ok siddetli
olabilir. Ote yandan okul ortami iyi denetlenmediginde ¢ocuk
aidiyet hissedemediginde travmatik deneyimlere yol acabi-
lir. Otizme ait “rigit” diinyay1 takintilarla seyreden “obsesif
kompulsif” durumlardan ayirt edebilmek énemlidir. Ozellikle
ailesel bir yatkinlik da varsa, duygudurum bozukluklari eslik
edebilir ve bunlarin her biri eklenen farkli psikiyatrik durumlar
oldugu i¢in farkli miidahaleler gerektirir.

COCUGA ODAKLANIP AILEYi UNUTMAMAK
GEREK

Otizmli bir ¢ocugun yasam Kkalitesinin yiikseltilmesinde
nasil bir isbirligi yapilmah? Taraflar nasil hareket etmeli?
Otizmli bir ¢ocugu tek basina ele almak; belki sorunun ¢ok kii-
¢lik bir kismina miidahale sans1 veriyor. Otizmi aileden bagim-
siz diisiinmek, hem ¢ocuga hem de aileye yapilmis en biiylik
haksizlik. Otizm tanisi alan bir ¢ocuk ve bu ¢ocukla yollarina
devam eden aileler oldugunu unutmamak gerekir. Aileler ¢o-
cuklari i¢in yasadigi kosusturma iginde bazen kendi duygula-
rin1 ve yasamla olan iliskilerini kaybediyorlar. Diger ¢ocukla
iligki, es iligkisi... Biz de onlar gibi sadece gocukla ilgilendigi-
mizde altta yatan duygusal zorluklar1 géremeyebiliyoruz. Bu
duygusal zorluklarin anlasilmast; gocugun anlagilmasi ve pek
¢ok belirtisiyle yakindan iliskili olabiliyor.

Cogu aile karanlikta yol bulmaya benzer bir duygu yasar. Once
egitim baslar ve o kadar ¢cok yapilmasi gereken vardir ki bazen
¢ocukla iliskinin kendisi bile egitim alanina doniisiiverir. Oysa
ki egitmenlerden farkli olarak ¢ocugun parametrelerini anla-
mak, neyin ona iyi geldigini hissetmek ve kesfetmek de bir o
kadar yol aldirir ve anne baba olmaya dair giizel duygulari pe-
kistirir. Terapistlerin de ailelerle olan iligkide onlarin bu bece-
rilerini desteklemeleri gerekir. Bazen herkes ¢ocugun éniinden
gider, ancak aileler icin ileride yasanacak sonsuz ihtimallerin
endigesini duymak gerekir. Nihai siiregte ailelerin geldigi yol;
tedavi edilemez belirtileri kabul etmek ve tedavi olabilecekleri
iyilestirmeye vardiginda aralikli olarak durup duygusal olarak
nerede olduklarmi anlayabilmek nemlidir.
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OKUL VE OGRETMENLER ONEMLI ROL SAHIBIi
Toplumda erken tan1 almanin 6nemi agisindan bir bilin¢
ve farkindalik olustu mu?

Eski yillara baktigimizda farkindaligin dnemli dlciide gelisti-
gini diisiiniiyorum. Ozellikle tan1 agamasina gelme sikhig1 ve
yast acisindan iyi bir ilerleme oldugu bir ger¢ek. Ancak ¢ocu-
gu iyilestirmeye calisirken onu toplumdan bagimsiz diistine-
meyiz. Onemli bir toplumsal ayak; okullar ve 6gretmenlerdir.
Ancak hala ilkokul ve ortaokul diizeyindeki 6gretmenlerin ye-
tersiz kaldig1 ¢cok acik. Okullar bu ¢ocuklar1 kapsayacak genis
bir kucak agmiyor maalesef. Sinifta yer alan otizmli bir ¢cocu-
gun diger ¢ocuklarda olumlu degerler gelistirebilecegini dii-
siinmektense, sinifin diizenini bozuyor olmalarini diistinmek
zaten zorluk yasayan aileleri daha da garesiz hissettiriyor. Bu
sebeple okullarin da tedavinin énemli bir ayagi oldugu, hatta
bu ¢ocuklarin oldugu siniftaki 6grencilerin anne babalarmin
da tedavinin 6nemli bir ayag1 oldugunu diisiiniiyorum. Bunun
icin 1yi bir ekip ¢alismasi ve okul sisteminin yeniden yeniden
ihtiyaclara yonelik ¢alismalarina ihtiyag var ve bu alanda ge-
lismeler olsa da daha ¢ok yolumuz var gibi duruyor. Zorluklar
daha derin sevmelerin ve kabul edislerin yolunu da acabilir ki;
bu biiytik bir ruhsal zenginliktir.

HER COCUK MUTLU ANNE BABA GORMEK ISTER
Otizm uzun bir miicadele... Ailelere bu yolda neler tavsiye
edersiniz?

Taniyla beraber bunun bir maraton kosusu oldugu ve farkli
diizenlemeler gerektiren bir yasam bi¢iminin tesis edilmesi
gerektigini diistinliyorum. Aileler ¢ocuklar1 i¢in gereken duy-
gusal enerjiyi ancak iyi bir diizenleme ile uzun kosu haline
getirebilirler yoksa yol bir yerde duygusal olarak tikanmaya
mahkimdur. Bu titkanma da baska sorunlar1 beraberinde ge-
tirir. Cocuklart i¢in onlarin ardinda kaybolmamalarini tavsiye
ediyorum. Bunun ne ¢ocuga ne de kendilerine bir faydasi ola-
caktir. Her cocuk gibi otizmli ¢cocuklar da mutlu anne babalar
gormek isterler. Bu agidan diger ¢ocuklardan bir farklarmin
olmadigim1 diisiinmek gerekir. Bu actyr somiirmek isteyen
umut tacirlerine karsi da oldukca uyanik olmalar1 gerektigini,
bilimsel olmayan ydntemlerle ilgili siipheci tutumlarimni kay-
betmemelerini ve kulaktan dolma bilgilere itibar etmeyip bir
uzmanla yola devam etmelerini 6nemli buluyorum.



Yeni Nesil Egitim Materyali

Giolkido

Tolkido, otizmli cocuklar basta olmak Uzere tim konusma gucligu yasayan bireylere

ozel tasarlanmis bir egitim materyalidir. Bireyin ihtiyacina gore kisisellestirilebilen Tolkido,
ABA temelli Replik OJretim metodunu destekler.

etiketler

Tolkido Seti: gOrsel iletisim kartlar

ﬁ' I
2 Gorsel iletisim Kartlari

1. Aile kendi cizdigi, topladigi ya da mevcut egitim
yontemlerinde kullandigi gorselleri, kartlarin Gzerine
yapistirir.

2. Bu gorsellerin karsiligi olan kelimeleri, Tolkido
kutusuna, bilgisayar ya da cep telefonu ile aile veya
o6gretmen kaydeder.

3. Gorseliletisim kartlari, Tolkido kutusuna
okutularak cocugun kelimeyi duymasi saglanir.

4. Gorseller ve ses kayitlari ihtiyaca gore
degistirilerek tekrar kullanilabilir.

Etiketler

1. Ogretilmek istenen nesnenin Gzerine etiket
yapistirilir.

2. Etiketin yapistirildigi nesnenin karsiligi olan ses
kaydi Tolkido kutusuna, telefon ya da bilgisayar
araciligi ile kaydedilir.

3. Tolkido kutusu, nesneye yaklastirilarak cocugun
kelimeyi duymasini saglar.

4. Etiketler ve ses kayitlari istenildigi zaman
dedistirilerek ihtiyaca uygun hale getirilir.

Tolkido ile her bir kart ve nesne,
otizmli cocugun guvendigi bir
sesten 0greneceqi

kelimelere
donusur.

*Tolkido'nun sinirsiz kart ve ses hafizasi vardir.  *TUrkiye'de Gretilmektedir.

ve akill kutudan olusur.

Tolkido’nun hikayesi, ekibimizden Can'in kuzeni
Umut’a otizm teshisi konulmasi ile basladi. Umut'un
egitimini yakindan takip eden Can, egitim
materyallerindeki problemleri saptayarak co6zim
gelistirmeye basladi. 2016 yilinda Yasar
Universitesinde bir bilimsel arastirma projesi olarak
baslayan Tolkido, Umut'a ve onun gibi yUz binlerce
cocuga Umut olabilmek adina hayata gecti.

Cocuklarin ilgi alanlarini ve bireysel farkliliklarin
gozetmeden olusturulan egitim materyallerinin aksine,
tamamen cocuda ozel bir egitim icerigi olusturan Tolkido:

Egitimi hayatin her alaninda tasirken bireyin iletisim
becerilerinde 6mur boyu siren bir gelisim saglar.

Kart iceriklerini, aile veya 6gretmenle cocuga 6zel
hazirladidricin egitim strecini daha verimli kilar.

}2\ Kart ve nesnelerin seslendirilmesinde ailenin sesinin
< kullanilmasi, cocuk ile aile arasinda siki bir bag kurar.

r@“i Egitim strecini oyunlastirarak cocugu iletisime tesvik
eder.

Ozel egitime katkisi
Tolkido'nun her birey icin kisisellestirilebilir bir egitim
sunmasi:
e Dil ve konusma egitimi veren kurumlarin tim
ogrencilerine 6zel bir editim sunmasina yardimci olur.
e Egitim slrecinin daha eglenceli ve daha verimli
olmasini saglar.

Evde egitime katkisi
Tolkido'nun kolay ve eglenceli kullanimi:
e Fvdeki egitime destek olarak, bireyin aile ile olan
iliskilerini gelistirmektedir.
e Aijle-cocuk arasinda gecen egitim siresini uzatarak
daha verimli bir egitim slreci yaratirken, cocugun yeni
beceriler kazanmasini hizlandirmaktadir.

Detayl bilgi ve satin almak icin :
www.tolkido.com 0850 840 04 12




UZMAN GORUSU

OZEL GEREKSINIMLI
COCUKLARDA DUYGU

REGULASYONU

Kriz aninda istedigi verilen yani problemi anne ve baba
tarafindan ¢oziilen bir ¢ocuk, problem ¢ozme becerisi
gelistiremedigi gibi duygularini regiile edemez ve bu

yiizden bireysellesemez.

Duygu regiilasyonu, basa ¢ikmakta zorlanilan bir olayla kar-
silagildiginda diirtiisel bir tepki yerine; duygu, davranis ve
bedeni yoneterek en uygun tepkiyi vermektir. Minik yastaki
bebeginizin norolojik sistemi heniiz tam gelismediginden duy-
gu regiilasyonu i¢in emzigini, sizin memenizi ya da kucaginizi
kullanacaktir. Biiyiidiik¢e regiilasyon icin ihtiyaci oldugu bu
nesnelere veya size olan bagimliliginin azalmasi gerekir. Bu
ylizden de duygularini regiile edebilme becerisinin ona 6gretil-
mesi olduk¢a 6nemlidir.,

Cocuklar kendi kendine sakinlesemez

Cocuklarin davranislart aslinda bir sorun degil, soruna yonelik
gosterdigi tepkilerdir. Cocugunuz saldirgan ya da asir1 ¢ekin-
gen davranislar sergiliyorsa, aslinda bu stres altindaki beynin
size verdigi bir mesaj oldugunu diisiiniin. Cocugunuz yasadigi
fiziksel gerilim sonucu ya saldiriya gecer ya da kaskati kesile-
rek donma egilimi gosterir. Bu ¢ocugun yatistirtlmaya ihtiyact
oldugunu anlamina gelir. Cocuk bunu kendi kendine yapama-
dig1 icin temel bakim verenine yani annesine ihtiyaci vardir.
Bazi ¢ocuklar ses, 151k, koku gibi duyusal uyaranlara kars1 ¢ok
fazla hassasiyet ve tepki gosterirler. Bu asirt duyarlilik hali yo-
gun bir strese yol agtigi icin, ¢ocuklar boyle durumlarda 6fke
ndbetleri, aglama krizleri, donma, asir1 tedbirli hal, agirt irkil-
me, takintilar, kars1 gelme gibi olumsuz tepkiler gosterebilirler.
Bu ¢ocuklarin duygularint diizenlemeleri i¢in bakim verenleri
tarafindan sakinlestirilmeye ihtiyaglar1 vardir. Bazi ¢ocuklar
ise, cevredekilere karsi duyarsiz, ilgisiz ve tepkisiz olabilirler.
Bu diistik duyarli ¢ocuklar tepki gostermeleri i¢in agirt uyara-
na ihtiyag¢ duyabilirler. Bu nedenle, bakim verenlerinin onunla
etkilesime girmek i¢in 1srarct olmalart dnemlidir.

Arkasinda “helikopter ebeveyn” var
Duygularini yonetemeyen ¢ocuk, denilince akla ilk gelen iste-
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digi alinmayinca ya da verilmeyince bagiran, kendini yerlere
atan, etrafa veya kendine zarar veren ¢ocuklar oluyor. Tepe-
sinde ise bir “Helikopter ebeveyn”. Ne demek peki helikopter
ebeveynlik? Asir1 kontrolcii, ¢cocugun her davranigina miida-
hale eden, cocugun yapabileceklerini engelleyen ve ¢ocugun
bireysellesme cabasina destek vermeyen anne-baba tutumu
demektir. Simdi bu sahneyi bir hayal edelim. Uygun olmayan
istegi gerceklesmedigi i¢in ¢cocugunuz bir aligveris merkezi-
nin ortasinda kendini yerlere att1 ve etrafa ya da kendine zarar
vermeye bagladi. Dil gelisiminin de heniiz tamamlanmadigint
diistinelim. Yani kendisini ifade edemiyor ve sadece agliyor.
Simdi ¢ocugunuzun kendini regiile edebilme becerisinin (ken-
dini sakinlestirme, duygularimi ve isteklerini kontrol edebilme)
olup olmadigmi bir diisiniin. Bir¢ogunuzun cevabi “hayir”
olacaktir! Eger bir helikopter ebeveynlik tarziyla ona yaklasir;
tam da o kriz aninda onu ikna etmeye, baska secenekler sun-
maya ¢aligirsaniz asla kendi kendini sakinlestiremeyecektir. O
kriz aninda yapmaniz gereken tek sey; sakin bir tavirla, ikna et-
meye ¢alismadan yalnizca kendine veya etrafa zarar veriyorsa
bunu engelleyerek, ona sarilarak sakinlesmesini beklemektir.
Akabinde aglama krizleri hala devam ediyor ise, ¢ocugunu-
zu alip bulundugunuz ortamdan hemen uzaklagsmalisiniz. O an
ikna edilen, istedigi verilen yani problemi anne ve babasi tara-
findan ¢dziilen, o anki olumsuz duyguyu yasamasi engellenen
cocugunuzun problem ¢dzme becerisinin zayif olmasinin yani
sira duygularini regiile edemeyen, bu yiizden bireyselleseme-
yen bir ¢ocuk olmasi da kacinilmaz olacaktir. Zaten diirtiisel
olan ¢ocugunuzun diirtiilerini kontrol edebilmeyi 6grenmesi
sizlerin daha sonraki zamanlarda karsilasacagi davranis prob-
lemlerinin 6niine gececektir... Sevgiyle Kalin...

Kaynakc¢a: Asli Celikler / Cocuklarda Duygu Regiilasyonu
Ece Eryillmaz / Davranis Bilimleri Enstitiisii



“Gocugum

huyuytnce hana
anne diyebhilsin

yeter...

Otizmli cocuk annesi Feriha Birdal

Feriha Hanim gibi annelerin hayalleri, bircok cocuk igin kiigiik
ama otizmli gocuklar igin byik hayaller.
Fakat erken tani ve egitimle ulagilamayacak hayaller degil.

Destek verseniz yeter.

TOHUM

5900, || JOIL

SMS ATIN

www.tohumotizm.org.tr - 0 212 244 75 00

Tiim operatorlerin faturali hatlar igin gecerlidir. SMS bagina Tiirk Telekom 2 SMS, Vodafone
1 SMS bedeli ayrica ticretlendirmekte, Turkcell iicretlendirmemektedir.

TOHUM

0TiZM

ERKEN TANI VE EGiTiM

VAKFI




UZMAN GORUSU

USLU DURMASI “iYi

OGRENCI” OLDUGU
ANLAMINA GELMEZ

|

? I Nicky Nitkte ALTIKULAC

M

MS, BCBA, EI (ABA Uzmani)
Davranis Terapisi Uzmani

nukte@allkidsfirst.com

Bizim amacimiz ¢ocugumuzun giiniinti yuvada, diger ¢ocuklarla ayni odada
kendi basina gecirmesi degil, ihtiya¢ duydugu sosyal becerileri pratik
yapmasidir.

Cocuklarimizin sosyal becerilerini gelistirebilecekleri en uy-
gun yerler; tabii ki diger ¢ocuklarin bulundugu yuvalar, oyun
parklari, okullar gibi mekanlardir. Cocuklarimizin bu ortam-
lardan en iyi derecede faydalanabilmesi i¢in sosyal iliskilerde
gerekli 6n becerileri kazandirmak ¢ok dnemlidir:

1-Komutlara uyma (bireysel ve grup), 2- Temel ihtiyaglarim
ifade etme (sozel, mimik, resim), 3- Taklit becerileri.

Aksi takdirde gocugumuzun sirf sosyal bir ortamin i¢inde ol-
dugu i¢in sosyallesecegini beklemek, bazen sonuca ulasmayan
hayal kirikligina dontisebilir. Giin sonunda okuldan gelen iyi
raporlar bazen sizi yanlis yonlendirebilir. Genelde okullarda
sorun ¢ikarmayan, baska ¢ocuga zarar vermeyen her ¢ocuk
“iyi” dgrencidir. Diger ¢ocuklarla beraber oynamasi, iletisim-
de bulunmasi, arkadasindan bir sey istemesi, grup komutlarina
uymasl, oyuncaklarla mis’li oyunlar oynamasi vs. gibi bilgiler,
eve gelen raporlarda pek yoktur. Bizim amacimiz ¢ocugumu-
zun giiniinii yuvada, diger ¢ocuklarla ayni odada kendi basina
gecirmesi degil, ihtiyag duydugu sosyal becerileri pratik yap-
masidir. Kendi yasadigim bir olaydan 6rnek vermek istiyorum:
Otizmli bir ¢ocugumun yuvadaki 6gretmeninden durumunu
ogrenmek icin yuvayi ziyarete gitmistim. Ogretmenden gelen
rapor soyleydi:

“Niye otizmli diyorsunuz anlamiyorum? Bakin ne giizel obiir
cocuklarla konusuyor, onlarla oynuyor. Hi¢ bir problemi yok.”
Bana gosterdigi manzarada ise benim ¢ocugum tamamen rast-
lant1 olarak diger ¢ocuklarla yakin mesafede durmus, sozel
stimming/movie talk (kendi kendine konusma) yapiyordu. Ke-
sinlikle sosyal bir amac1 olmayan bir konusma. Simdi bdyle bir
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durumda muhtemelen dgretmen ayni geri bildirimi anneye de
yapiyordu. Annenin ne kadar yanlis bir geri bildirim aldigim
ve bagka bir ortamda ¢ocugunun, 6gretmeninin sdyledigi bece-
rileri gosteremedigi i¢in ne kadar hayal kirikligina ugrayacagi-
n1 diisiinebiliyor musunuz? O yiizden ¢ocuklarimizin yuvadaki
durumlarimi sorarken dogru ve direkt sorular sormaya dikkat
edin. “Giiniin nasil gecti?” gibi genel sorulardan kaginin.
Cocugunuzu yuvadan almaya gittiginizde, gliniiniin nasil geg-
tigiyle ile ilgili daha detayl bilgi alabilmek i¢in sunlar1 sora-
bilirsiniz:

* Sabah 6gretmenine/arkadaslarina “merhaba” dedi mi?

* Ogretmeni “herkes........... yapsin!” dediginde o da ekstra
bir ipucuna gerek olmadan sdyleneni yapiyor mu?

* Siraya girip sirasini bekliyor mu?

* Bir seye ihtiyac1 oldugu zaman &gretmeninden istiyor mu?

* 1-2 arkadastyla ayni oyun etrafinda oynuyor mu?

* Oyuncaklarini paylastyor mu?

* Giin iginde kag degisik oyuncak ile oynuyor? Neler bunlar?
Bunlarla nasil oynuyor?

* Oyuncaklar ile oynarken kendi kendine ya da arkadaslartyla
oyun ile ilgili bir sey sdyliiyor mu ya da soru gelirse cevap
veriyor mu?

* Gliniin ne kadar kismini diger ¢ocuklarla sosyal mesafede, ne
kadarini sessiz bir kosede gegiriyor?

* Aktiviteden yeni bir aktiviteye gegerken ne yapryor?

* Masa basi1 aktivitelerde ne kadar yardima ihtiyact oluyor?
Gostermeniz yeterli oluyor mu yoksa beraber mi yapmaniz ge-
rekiyor?
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OZEL EGITIM
NEDEN BU KADAR
ONEMLI?

Ozel egitime baktiginizda aslinda hayatin kendisini goriirsiiniiz. Emeklemeden
tutun da, aligveris becerilerine, yeme-icme aliskanliklarindan kisisel bakim
becerilerine kadar genis bir yelpazedir. Bireyin dogal yoldan ya da
akranlariyla kazanamadigi becerilerin, yapilandiriimis bir sekilde
aktarilmasidur.

Bir¢ogumuz kelime anlamiyla “6zel egitimi” kabaca biliyoruz.
Sordugunuzda 6zel egitimi tarif edebilecek birkag kelime al-
maniz da miimkiin. Diger yandan ise 6zel egitimi bilmeyenle-
rin sayist da bir o kadar fazla. Hatta binlerce 6zel gereksinimli
bireyin faydalandigi 6zel egitimi, ailelere soracak olursak; 6zel
egitimin ne oldugunun, neye yaradiginin, neminin ne oldugu-
nun cevabini bazen alamayabiliriz.

Diinyada 1700 yillarda gérme ve isitme engelli bireylerin egiti-
mi i¢in agilan okullarla baglayan 6zel egitim kavrami, Osmanlt
Devleti’nin son dénemlerinde 1800°1i yillarin sonuna dogru
cografyamiza girmistir. Cumhuriyet doneminde ise 1965 yilin-
da Ankara Universitesi’nde Ozel Egitim Béliimii kurulmustur.
Yani resme biitiiniiyle baktigimizda 6zel egitim konusunun
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iilkemizde koklii bir gegmisi yoktur. Bahsettigimiz husus; mu-
siki veyahut doga sesleri ile tedaviden ziyade egitim agirlikli
kisimdir. Ozel egitimdeki gelisim ve ilerleme son 10- 15 yilda
yukari dogru bir ivme kazanmustir.

Ozel egitim, 6zel egitim gerektiren bireylerin egitim ihtiyagla-
rin1 karsilamak igin 6zel olarak yetistirilmis personel, gelistiril-
mis egitim programlari ve yontemleri ile onlarin engel, durum
ve Ozelliklerine uygun ortamlarda siirdiiriilen egitime verilen
addir. Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyi topluma uyumlu
ve kaynasmus bir birey haline getirmeyi amaglar. Ozel egitim,
6zel gereksinimli bireyin kendi kendine yetebilmesini sagla-
may1 hedefler. Ayrica, akranlartyla ayni anda &grenemeyen
6zel gereksinimli bireylerin 6grenme durumlarina gore egitim



programlariyla eksikliklerini tamamlayabilmelerini saglar.
Ozel egitim s1 bir golden ziyade engin bir okyanus misalidir.
Anlaminda ve uygulanisinda derinlikler ve kendine 6zgii haller
barmdirir.

NE KADAR ERKEN O KADAR iYi

Ozel gereksinimli bireyin durumunun erken fark edilmesi ve
akabinde yogun egitim sarttir. Hayatin en 6nemli evresi olan,
gelisimin ve gelecegin zeminini olusturan ¢ocukluk evresini
bireyin dolu dolu, sistemli ve multidisipliner yaklagimlarla ge-
¢irmesi gerekmektedir. Erken yasta ne kadar yogun ve yapilan-
dirtlmig egitim alirsa 6zel gereksinimli birey, gelecegi agisin-
dan o kadar saglam temeller kurmus olacaktir. Bireyin akrant
ile olan gelisim farki, yast ilerledik¢e agilacagi i¢in ekstra bire-
ye uygun egitimlerle bu farkin kapanmasi saglanacaktir.
Uzman ve yetigsmis personel 6zel egitimin olmazsa olmazidir.
Normal gelisime sahip bireye egitim verecek egitimci nasil ki
amaca uygun egitim alip yetistiriliyorsa, 6zel gereksinimli bi-
reye katki sunacak personelin de alana uygun egitim alip ye-
tigtirilmesi sarttir.

AILE OZEL EGITIMIN CAN DAMARI

Normal ya da 6zel gereksinimli birey fark etmeksizin egitimin
temeli her sekilde ailede baslar. Ozel gereksinimli bireyin aile-
si, 6zel egitimin can damaridir. Aile 6zel egitimin 6nemini ne
kadar erken kavrarsa, gocugunu ne kadar iyi tanirsa, gocuguna
yaklasacagi yontemleri ne kadar iyi bilirse, gocugunun hayati-
na o kadar olumlu yénde dokunacaktir. Ozel gereksinimli birey
bir deneme yanilma tahtasi degildir. Ozel egitimde “Ne olacak
ki” deme liiksli yoktur. Bazen olumsuz bir davranigin izlerini
silmek bireyin yillarina mal olabilmektedir.

Ozel gereksinimli bireyin egitimi yani 6zel egitim bir biitiin-
diir. Bireyin hayatina dokunan, egitimine katki saglayan un-
surlar etkilesim halinde olmalidir. Birbirlerinden ayr1 hareket

ederlerse, farkli yaklasim igerisine girerlerse bireyin hayatina
saglayacaklart katki orani azalir, siire¢ uzamaya miisait hale
gelir. Ozel gereksinimli bireyler i¢in zaman ¢ok &nemli bir
kavramdir ve bosa gecirebilecekleri, egitimsiz gececek bir va-
kitleri olmamalidir ve yoktur. Ozel egitimde, ne feda edilecek
birey ne de bosa akacak bir vakit s6z konusu degildir.

Ozel egitime baktigimzda aslinda hayatin kendisini goriirsii-
niliz. Emeklemeden tutun da, aligveris becerilerine, yeme-igme
aligkanliklarindan kigisel bakim becerilerine kadar genis bir
yelpazedir. Bireyin dogal yoldan ya da akranlariyla kazana-
madig1 becerilerin, yapilandirilmig bir sekilde aktarilmasidir.
Ozel egitim tam olarak karsilamasa da ailelerin “Benden sonra
¢ocuguma ne olacak?” sorusunun cevabidir. Toplumsal kural-
larin dgretimi, bireyin 6zbakim becerilerinin gergeklestirmesi,
kendi kendine yetebilmesini saglamaktir.

Ozel egitim, toplumun bireylerine verdigi Snemdir.

Ozel egitim, higbir bireyin feda edilemeyeceginin gostergesi-
dir.

Ozel egitim, ailenin yarina dair olan inancini kuvvetlendiren
eylemler toplulugudur.

Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyin ilk adimlarin, ilk kanat
cirpislarini 6gretmedir.

Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyin akranlaria yetismesine
olanak saglayan aragtir.

Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyin yarmdur.

Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyin toplumla ahengini sag-
lar.

Ozel egitim, 6zel gereksinimli bireyin kendi ayaklar1 iizerinde
durmasini saglayan giigtiir.

Kisacasi 6zel egitim, 6zel gereksinimli birey i¢in hayatin ken-
disidir.

Ozel egitim bu nedenlerle gok dnemlidir ve 6zel gereksinimli
birey ailesi igin vazgegilmez bir hak’tir.
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Epilepsili cocuklar, yetiskin donemde artmus issizlik ve

SN

azalmus evlilik oranlarinin yani sira sosyal iliskilerde
zorluklar ve bagimsiz yasama giicliikleriyle

karsi karsiyadirlar.

Yasam kalitesi kavrami, bireyin yasadig kiiltiirel yap1 ve de-
gerler sistemi i¢inde beklentileri, amaglar1 ve endigeleri aci-
sindan yasamdaki durumuna yonelik “bireysel algisi” olarak
tamimlanmaktadir. Saglikla iliskili yasam kalitesi (SIYK) ise
t1bbi bir hastalik ve tedavisinden etkilenen fiziksel, ruhsal/sos-
yal saglik algisini ve bunlarin uzantilarini kapsayan ¢ok yonlii
ve bireysel bir kavramdir. Epilepsi en sik goriilen kronik ndro-
lojik hastaliklardan biridir ve psikososyal islevsellik ile yasam
kalitesi tizerinde olumsuz etkileri olabilmektedir. Epilepsili
cocuklar, yetiskin donemde artmis igsizlik ve azalmis evlilik
oranlarinin yani sira sosyal iliskilerde zorluklar ve bagimsiz
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yasama giicliikleriyle karst karsiyadirlar. Bu ¢ocuklar ayrica
o6grenme bozukluklari, ilag yan etkileri, sosyal etiketlenme
(stigmatizasyon), psikiyatrik es sorunlar (komorbidite), no-
betlere bagl kazalar gibi bir¢ok ek durum ile miicadele etmek
zorunda kalabilirler.

Epilepsi hastalart ve saglikli kontroller ile yapilan ¢alismalar,
epilepsili hastalarin yasam kalitelerinin daha diistiik oldugunu
gostermektedir. Genel bilissel islevsellik, akademik basari,
davranis ve ndropsikiyatrik islevler lizerine epilepsinin etkile-
rini degerlendiren arastirmalarla, bu alanlarda epilepsili cocuk-
larin islevselliklerinin azaldig1 saptanmigtir.



TOPLUMUN BIREYLERE BAKISI NEGATIF
Biyopsikososyal model agisindan bakildiginda epilepsili ki-
silerin toplumsal faaliyetlere katilimi, toplumdaki konum ve
islevsellikleri de yasam kaliteleri {izerinde 6nemli belirtegler-
dir. Hastanin ¢evresel desteklerinde yetersizlik ve toplumun
epilepsiye yonelik negatif tutumu psikososyal sorunlara neden
olan faktorlerdendir. Nobetlerin ¢ogu zaman belirsiz dogast,
bireylerin giinliik islevlerini etkileyerek sosyal uyumlarimi
azaltabilir. Tekrarlayan nobetler hastalarin egitim ve is hayat-
larint olumsuz etkileyebilir, aile ve sosyal iligkiler kurmasini
engelleyebilir. Bir arastirmada ndbetleri kontrol altinda olan
hastalarda genel niifusa gore evlilik ve is sorunlarinin daha az
goriildigiini, ancak kiigiik sayida epilepsili hastanin sosyal ak-
tivitelerinde kisitlilik oldugunu gdsterilmistir.

EPILEPSININ RUH SAGLIGINA ETKIiSi

Epilepsi hastalarinda basta major depresyon olmak {izere psi-
kiyatrik bozukluklara ve intihar girisimlerine, epilepsili olma-
yan bireylere gore daha sik rastlanmaktadir. Epilepsinin has-
ta ailesi iizerine de olumsuz etkileri vardir. Ailenin hastalig
kabullenme siireciyle iligkili sorunlar, cocugunun gelecegine
yonelik kaygilari, zaman zaman ¢ocuklarmin hastaligi konu-
sunda kendilerini suglayici tutumlari, yogun ruhsal sikinti ve
yiike neden olabilmektedir.

Epilepsili eriskinlerde 6zellikle depresyon ve anksiyete bozuk-
lugu gibi psikiyatrik ek tanilarin yasam kalitesi tizerine etkisi-
nin, epilepsi ile iligkili diger faktorlerden daha giiclii olabilece-
§i gosterilmistir. Epilepsili ¢ocuklarda, yasam kalitesi lizerine
yapilan calismalar epilepsiyle iligkili faktorler (nobet siddeti,
siklig1, sendrom tipi, AEI sayis1 ve yan etkileri) iizerine yo-
gunlagmasina ragmen, psikiyatrik ve norogelisimsel hastalik-
lar1 kapsayan kronik ek tanilarin yasam kalitesi tizerine etkileri
yeterince arastirtlmamistir.

F

SOSYAL ETIKETLENME SORUNU

“Stigma” koti etiket, utang veya itibardan diisme, leke, disari-
dan tanimabilen iz veya karakteristik 6zellik olarak tanimlanir.
Dayatilan stigma, hastalarin sosyal olarak toplum i¢inde kabul
edilemezler temeline dayandirilan, yasanmis, ger¢ek reddedil-
me deneyimleridir. Hissedilen stigma ise hastanin kendisinin
stigmatize edilen hastaliga sahip olmaktan duydugu utanci ve
dayatilan etiketlenmeye maruz kalmaktan duydugu korkuyu
ifade etmektedir. Stigma diisiik benlik degeri, yiiksek kayg1 dii-
zeyi, hayata ve hastaliga dair olumsuz duygular ve depresyona
yol acabilir. Gliniimiizde stigma etkilerini epilepsi hastalarina
is ortaminda negatif ayrimcilik yapilmasi, is verilmemesi, ev-
lenecek kisi bulunamamasi seklinde gostermektedir. Cocukla-
rin psikososyal gelisimleri ve yasam kaliteleri iizerinde olum-
suz etkileri olan stigmay1 azaltmanin en temel yontemlerinden
biri hastalarin yani sira ailelerin, arkadaslarin, 6gretmenlerin
ve tabii ki saglik ¢alisanlarinin devamli olarak egitilmeleri, bil-
gilendirilmeleridir. Ayrica diizenli zaman araliklariyla bireyin
stigmastyla toplumun hastaliga bakisi tizerinde gozlenen degi-
siklikler incelenmelidir.

Saglikla iligkili yasam kalitesinin belirlenmesi, epilepsili ¢o-
cuklarda kapsamli tedavi diizenlemek ve hastalik ile ilgili egi-
tim programlari gelistirmek igin temel olusturur, ayni zamanda
aile ve ¢ocuk arasindaki iligskinin daha saghkli diizenlenmesi
ve sirdiirilmesinde de yararlidir. Olast bireysel farklilikla-
r1 anlamak, gocuk ile ebeveynine hastalik ve giinlilk yasama
yonelik degerli bir bakis agist saglayacak, ayrica ¢ocukluktan
erigskinlige gecerken uygun destek sistemleri gelistirmede yar-
dimc1 olacaktir.

*Bu yazi, bir derlemeden kisaltilarak hazirlanmistir. Derleme-
nin yazarlari arasinda Dog¢.Dr.Semih Ayta ile birlikte Dr.Onur
Tugge Poyraz Findik, Dr.Duygu Murat ve Prof.Dr.Ayse Ro-
dopman Arman da bulunmaktadir.

NISAN-MAYIS-HAZIRAN 2019 | OGED | 21



|
GUNDEM

OTIZMLE

'MUCADELEDE
IZLENECEK YOL

Beslenmeden egitime, farkindalik artirict ¢calismalardan toplumsal yasama
kadar otizmle topyekiin bir miicadele icine girmeliyiz.

Selim Parlak

OCED Yénetim Kurulu Baskan Yardimcisi
selim@oced.org.tr

Otizmin giderek artmasi, “Acaba azaltmak miimkiin mi,
miimkiinse nasil olabilir?”” sorusunu akla getiriyor. Azaltilma
ihtimali bana basta ¢ok iddiali gibi gelse de yapilmayacak
sey degildir belki de kim bilir? Benim fikrim bu konuda ayr1
bir yapilanma olmali ve tiim iilke onu dinlemeli. Ayr1 bir ya-
pilanmadan kastim; bir aragtirma merkezi gibi disiiniin. Di-
rekt Cumhurbaskanligi’na bagl bir ayr1 birim, ad1 da Tiirkiye
Otizm Arastirma Merkezi olabilir. Hayal ediyorum: Igerisinde
deneyler, gen arastirmalari, beyin ameliyatlari ve arastirmalart,
raporlamalar, diinyadaki tiim tedavi protokollerinin uygulan-
dig1 bir merkez. Her ne kadar kulaga {itopik gelse de hiikii-
metimize bu 6neriyi sunmak isterim. Beni bu merkezin basina
yonetici olarak koymalari da, ne yalan sdyleyeyim, hi¢ fena
olmaz. Gelelim otizmle miicadelede diger yapilabileceklere...
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Oncelikli olarak Saglik Bakanligi’'ndan baslamak istiyorum.
Yukarida da bahsettigim gibi, ilk olarak erken tami ve farkin-
dalik i¢in iilke genelinde ¢alismalar yapilmali. Kamu spotlari,
el brosiirleri hazirlanmasi, okullarda ve hastanelerde tanitim
toplantilart diizenlenmesi ve aile hekimliklerinde yeni dogan
cocuk ailelerine bilgilendirme brosiirleri dagitilmasi gibi ge-
nis ¢apta bir toplumsal farkindalik hareketi baslatilmali. Ve
cocugun ilk 3 yilinda, 6 ayda bir gelisim testlerinin yapilmasi
miimkiin olmali. Béylece otizm erkenden teshis edilebilecek
ve tedavisine erkenden baslanabilecek. Bakanlik tarafindan
baslatilan bilgilendirme hareketi, muhtarlara, belediye baskan-
larina, cuma hutbelerinde vatandaglara, mecliste milletvekille-
rine, okullarda miidiirlere ve 6gretmenlere v.b. gibi tiim tilkeye
derinlemesine yayilmali diye diisiiniiyorum.



Yerli tohumlar yayginlastirilmal

Ayrica yine bir bakanlik kademesi olan Tarim Bakanligi’na
da bu konuda biiyiik sorumluluklar diisiiyor. Bakanligin yer-
li tohum calismasini ciddi anlamda yayginlastirmasi gerekli.
Genetigi degistirilmis tohumlar, herkesin bildigi gibi tiim diin-
yada insanliga zarar veriyor. Koylerde ekilmemis bos bir arazi
kesinlikle kalmamali, kendi meyve sebzemizi eskiden oldugu
gibi kendimiz yetistirmeliyiz. Bu noktada kiiresel giiclerle
miicadele etmesi gereken bir iilke olmaliyiz fikrine sahibim.
Saglikli yasam icin saglikli tirlinler yememiz sart. Raf omrii
uzun driinler kesinlikle raflardan kaldirilmali, gerekirse yasak-
lanmall.

Ayrica dogum yapan bir anne ¢ocugunun ilk iki yilinda onun
yaninda olmali. Aile, Calisma ve Sosyal Hizm. Bakanligi’nin
yeni dogum yapmis bir annenin ¢ocugundan ayrilmamasi igin
bir formiil bulmasi da gerekli.

Bu arada aldigim bir duyuma gore; Milli Egitim Bakanlig1 bii-
rokratlari, otizmli cocuklari ayr1 okullarda egitime tabi tutmak
icin bir alt yap1 hazirligi iginde. Diinyada bu ¢ocuklar kaynas-
tirma-biitiinlestirme uygulamalart ile topluma kazandirilirken,
bizim iilkemizde hala ayri okullarda ayrigtirilmaya caligiliyor.
Veya hala boyle bir diisiince var diyeyim. Bu ¢ok ac1 bir dii-
stincedir ve bence bunun konusulmasi bile yaralayicidir. Tez
zamanda gergegin goriilmesini dilerim.

Size 6zel egitim alanini baltalayan baska bir mevzuattan bah-
sedeyim: 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri, milli egitim
bakanliginda kurs statiisiinde yer aliyor. Simdi malum siiriicii
kursu da var, dans kursu da var. Ozel egitim merkezlerini de
kurs kefesine koymak biiyiik bir hatadir. Kaynastirma konu-

sunda Milli Egitim Bakanligi’ndan ¢ok sey bekliyoruz. Bakan-
ligin otizmli ¢ocuklarin 6n tani aldiktan sonraki adimlarinda,
ozellikle rehberlik aragtirma birimleri ile beraber kreslerden
baslayarak kaynastirma ¢aligmalarina yon vermesi gerekiyor.

Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin caligma
sart ve usullerini, aynt devlet okullarindaki sartlarla esitlemeli.
Personel maaslari, girilen ders saat sayilari, ¢alisilan giinler ve
saatler ayn1 olmali. Ciinkii bu sektorde ¢alisacak personel me-
zun olur olmaz, KPSS ile devlete atanmak istiyor. Devlet okul-
larinda daha rahatlar, daha az ¢alisiyorlar ve erken ¢ikiyorlar.
Boylece ek gelir igin diger 6zel ¢aligma alanina yoneliyorlar.

Yasam seklimize dikkat etmeliyiz

Burada ailelere de 6nemli gorevler diisiiyor. Hem kendileri
hem de c¢ocuklarinin teknoloji kullanimi azaltilmali. Tablet,
telefon gibi cihazlar miimkiin oldugunca ¢ocuklardan uzak tu-
tulmali.

DSM 5’te yeni bir tant tiiredi: Sosyal gelisim bozuklugu. Biz
i¢e kapandikca, ge¢ saatlere kadar calistik¢a, yeni borca bu-
lastik¢a, ev alacagim, araba alacagim dedik¢e evdeki bireyler
asosyal olma ydniinde hizla ilerliyor. Kimse kimseye gitmiyor.
Tek gittigimiz yerler AVM’ler. O yiizden eski aile yapilarinin
yeniden hayata gecirilmesini onemsiyorum.

Son olarak Otizm Eylem Plani hayata gegirilebilirse, birgok
acidan faydali olacak. Fakat otizmle ilgili faaliyet gdsteren
kurumlarin sadece kendi ¢abalartyla bu isbirligini saglayabi-
lecegini diisiinmiiyorum. Bunu bertaraf etmenin en kisa yolu;
otizm ile ¢alismalarin sadece tek bir bakanliga verilmesi. Bu
bakanlik, Saglik Bakanlig1 olabilir. Iste her sey o zaman ¢o-
ziiliir iste. ..
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SOYLESI

OTIZM BANA BIR SANATCI
OLARAK COK SEY OGRETTI

Diinyada ilgiyle izlenen ve 16 yasindaki Aspergerli Christopher Boone 'un
hikayesini anlatan tiyatro oyunu “Siiper Iyi Giinler i Tiirkceye uyarlayan
yonetmen Nedim Saban ile bulustuk.

Otizmle ilgili bir oyun fikri nasil gelisti? Otizmden haber-
dar miydimiz? Yoksa oyunla birlikte mi bu diinyayla tanis-
timiz?

Aslinda biz Tiirkiye’de bundan yaklasik 15 yil 6nce yine otizm-
le ilgili “Babamla Dans” diye bir oyun yapmustik. Bir Israilli
yazarin tek kisilik bir oyunuydu. Oyun, babasini kaybeden bi-
rinin hikayesiydi. Ama tabii “Siiper Iyi Giinler” oyun olarak
benim ¢ok ilgimi ¢ekti. Bir de tesadiif oldu. Baz1 arkadaglarim
“Londra’da muhtesem bir oyun var, mutlaka izle” dedi. Birkag
defa oyuna ulagsmaya ¢alistim bulamadim. Tam oyunun bittigi
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glin Londra’ya gittim. Oyunu kagirinca turneye gitmeye karar
verdim. Gergekten oyuna vuruldum. Ciinkii ¢ok farkli bir bakis
acist. Otizmi duyularin i¢cinden anlatan bir oyun. Bu da c¢ok
0zel bir anlatim bigimi.

Oyun ilk olarak National Theatre’da gosterime basladi. Diin-
yada Hong Kong, Avustralya gibi yiiksek teknolojinin oldugu
iilkelerde ve birkag¢ yerde daha boyle ii¢ boyutlu efektler kul-
laniliyor. Tirkiye’de de aynmi sekilde olmasi bir mucize. Gor-
sel tasarim Tufan Dagtekin’e ait. Bagka iilkelerde daha kiictik
prodiiksiyonlari var.



Bu teknoloji olmasaydi oyun aym etkiyi verir miydi?

Vermezdi. Clinkii bence otizmi anlayabilmek i¢in gergekten o
bireylerin algilarint bilmek lazim. Bu oyun igin danigtigimiz
Prof. Dr. Barig Korkmaz, “Bana 6yle sorular soruyorsunuz ki,
size yanit verebilmek i¢in beyinlerinin igine girmem lazim”
dedi. Cogu konusmuyor, evet beyinlerinin ig¢ine de giremiyo-
ruz ama algilarinin igine girebiliriz. Yani birdenbire biri ¢ok tiz
bir ses ¢ikardig1r zaman onlarin kafalarinda ses nasil biiyiiyor,
bu etkiyi ancak bu gorsellerle ve teknolojiyle verebiliriz.

Ve seyirciye de bu duyguyu ancak bu sekilde gegirebilirdiniz...
Evet ¢iinkii zaten 6 oyuncu arkadasimiz Christopher’m i¢ diin-
yasinda oynuyor. I¢ diinyasindaki sayilar oluyorlar, korkular
oluyorlar. Bazen Christopher’in algisi oluyorlar. Tabii Orgun
Okurgan’in koreografisi de buna ¢ok yardimer oldu. Belki sa-
dece koreografiyle de yapabilirdik ama teknoloji isimizi ko-
laylastirdi.

DiJiTAL GORSEL TASARIM BIR iLK

Yeri gelmisken Siiper Iyi Giinler’in tiyatroya getirdigi tek-
nolojik yenilikten de bahsedebiliriz...

Sahnede 80 metrekarelik bir LED ekran var. Bu ekran igin 12
ay siiren bir ¢alisma yapildi ve bu ¢alismaya gore Christop-
her’in duygularini anlatabilecek, ti¢ boyutlu, bir gorsel tasarim
yapildi. Bu gorsel tasarimda yer efektleri baska oluyor, duvar
efektleri baska oluyor. Sayilar birdenbire gelip size garpabili-
yor.

Bir de tabii ¢gok 6nemli bir sey var: Bizim yaptigimiz bir aras-
tirmada otizmin aslinda algilar iistiinden olmasi. Mesela ¢o-
cugun kirmizi rengi sevmesi ve o kirmizi arabalar {izerinden
mutlulugu tanimlamasi. Bu oyunun ¢eviri siirecinde calistigi-
miz Asperger Sendromlu Mesut arkadasimiz muhtesem araba
gizimleri olan bir ¢gocuk ama konusmuyordu. Ben de ¢eviride
¢ok zorlandim. Konusmayan bir bireyi Tiirkge ile konusturma-
niz gerekiyor. Bunu nasil yapacaksimiz? Dolayisiyla bir giin
ona sordum: “Mesut sence bugiin ne renk?” . Bir anda yiizii

aydinland1 ve “Simdilik turuncu” dedi. Simdilik orada 6nemli.
Demek ki bu ¢ocugun diinyasinda renkler giinleri tanimlayabi-
liyor. Dolayisiyla bir giin onun igin bir rengi ifade ediyor. Yine
oyunda miizigi gérmekle ilgili bir sey var.

Tohum Otizm Vakfi ile isbirliginiz nasil gerceklesti?
Oyunu bulduktan sonra vakif baskanina gittim ve onlarin da
yillardir bu romani egitim miifredatina aldirmak istediklerini
6grendim. Biliyorsunuz bu roman g¢esitli iilkelerde okullarda
okutuluyor. Prof. Dr. Yanki Yazgan’in Asperger Giinii’nde dii-
zenledigimiz panelde soyledigi sey de suydu: “Otizmi anlat-
maya gerek yok, insanlar bu oyunu seyretsin, anlayacaklardir”
Bizim tabii su andan sonraki hedefimiz; biitiin okullarin, 6g-
rencilerin, genglerin bu oyunu kesfetmesi. Ciinkii bu oyunda
duygu somiiriisii yapmadigimiz gibi sunu soruyoruz: “Neden
benim Christopher gibi bir arkadasim yok?” Oyunun mesajt
bu.

HERKESIN BOYLE BiR ARKADASI OLMALI

Peki Christopher gibi bir arkadasimizin olmasi neden
onemli?

Ciinkii farkli diistinen bireylere toplumda tahammiil yok.
Christopher da farkli disiintip farkli algilayabiliyor. Yiiksek
teknolojinin getirdigi, herkesin her seyi ayni anda algiladig:
ve ayni seyden mutlu oldugu bir ¢agdayiz. Hani Abidin Dino
demis ya “Bana mutlulugun resmini ¢izebilir misin?” Cizdik
iste. Son model bir cep telefonu! Ama Christopher’in bagka
bir mutluluk modeli var. Bunun dikkate ve kaale alinmas1 ge-
rekiyor.

Bu oyunun sosyal farkindalik agisindan tek dezavantaji; savant
sendromu. Einstein’lerin, Mozart’larin tasidigi sdylenen send-
rom. Christopher, toplumun yilizde 5’ini olusturan bir bolim-
de yer aliyor. Ote yandan tuvalet ihtiyacini bile gideremeyen
bir¢ok otizmli ¢ocuk sahibi aile var. Onlar1 anlatmay1p, bura-
da daha bir ideal bir hikayeyi anlatiyoruz. Aslinda “Yagmur
Adam” gibi idealize edilmis biri var ama Christopher boyle
bir ¢ocuk, dahi! Her seyi sayilara ¢evirebiliyor. Sizinle konu-
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surken birden bire siz onun i¢in bir say1ya doniisebiliyorsunuz.
Tim diinyay1 asal sayilar iizerinden tanimliyor.

Biraz daha acar misiniz? Christopher Boone nasil bir ka-
rakter?

Yalan1 anlayamiyor. “Annem yalan sdylemedigim i¢in bana iyi
bir insan oldugumu sdylerdi. Ama ben iyi bir insan oldugum
icin degil, yalan sdyleyemedigim icin yalan sdylemem” diyor.
Mesela ona “Sen farklisin” dedikleri zaman “Nereden biliyor-
sun?” diyor. “Torunumdan farklisin” dediklerinde, “Hayir ben
farkli degilim. Sadece torununuzdan farkliyim” diye cevap
veriyor. Genellemelerden nefret eden bir cocuk. Dolayisiyla
biitiin kliselere kars1 ¢ikan bir oyun ve sahneleme bi¢imiyle de
Tiirk tiyatrosunda biiyiik bir yenilik basard.

COCUKKEN HiPERAKTIFTIM

Sizin ¢cevrenizde otizmli, aspergerli ya da farkh gelisim gos-
teren bireyler var mi?

Mesela ben kiiciikken hiperaktif bir cocuktum. Hiperaktivite
de otizme c¢ok yakin. Gengken bana verilen ilaglar, hiperaktivi-
teyi dengelerken yaraticiligt da yok etti. Tabii o donem bunlar
tanimlanmamis kavramlardi.

Mesela enteresandir, bu oyunun ilk biletini Aspergerli bir bi-
rey aldi. 37 yasinda, Istanbul’da yasayan bu kisi, televizyon-
da oyunun tanitimin1 gérmiis ve giseye gelmis. Giseden beni
aradilar. Biz o sirada provadaydik. O gelince bizim ekip ¢ok
heyecanlanmislar. Ciinkii biletleri daha satisa ¢ikmamisti. Bi-
zim oyun 5 Ocak’ta baslayacakti, fakat gec bir saatte bitecekti.
“6 Ocak’ta gelebilirsin, daha makul bir saatte oynuyor” dedik
ama 5 Ocak’a takmisti. Sonunda 6 Ocak 17.00’deki oyuna gel-
di ama ikna etmek zor oldu. Siz onun fikrini kesinlikle “Oyu-
nun saati boyle” diye degistiremezsiniz ¢iinki diinyaya Oyle
bakiyor.

Bir de soyle bir sey var. Oyunda duygu somiiriisii olmadigi
gibi Christopher’a acimiyorsunuz. Hatta ¢ok ilgingtir seyirci
oyunun ilk baslarinda biraz giilmekten korktu. Hayir birine
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giilmek degil, biriyle giillmek bu. Bizim derdimiz 2 buguk saat
boyunca “Gel de diinyaya Christopher’in goziinden bak” de-
mek. Aslinda bu siradan bir oyun degil, seyirciye bir deneyim
vadediyoruz.

Oyunun sahnelenmesi ne kadar zaman ald1?

Iki buguk yil, son 3-4 ayina oyuncular da dahil oldu. Bir sene
boyunca ¢ok degisik saatlerde okula gidip, 6gretmenlerin ¢o-
cuklart karsilayisini gordiik, velilerle tanistik, dgrencilerle
satrang ve isim-sehir oynadik. G6zlemlemek degil onlarin ya-
samlarindan bir kesit sunmak... Dogru soruyu sorabilmek i¢in
bu ¢ocuklarla vakit gegirdik. Tabii hicbir tiyatronun boyle bir
sans1 yok. Higbir projenin hazirligr iki yil siirmez. Atiyorum
Agustos’ta oyunu segersiniz, Ekim’de oynamak zorunda kalir-
siniz. Burada giiglii sponsorlarimizin olmasi, Tiyatrokare nin
diger oyunlarinin iyi gidiyor olmasina giivenerek ¢ok uzun
bir arastirma siireci gegirdik. Goniil isterdi ki projeyi 6denek-
li tiyatrolar kabul etsin. Ciink{i oyun i¢in belli bir zaman ve
kaynak sagliyorlar. Ama prodiiksiyonun biiyiikliigiinden dola-
y1 birgok ddenekli tiyatro ¢ekindi. Su anda yapilmas1 gereken
biitiin okullarin bu oyuna gelmesi. Bir de bazi gosterimlerden
sonra sOylesi yapabiliyoruz. Bu degerlendirilmesi gereken ¢ok
onemli bir firsat.

EMIR BENi COK iYi ANLADI

insanlardan ne tiir tepkiler ahyorsunuz?

Cok ilging doniisler geliyor. Amerika’da ¢cok aydin bir aile ama
anneyle baba otizmi ¢ocuga konduramiyorlar. Bir seylerin ters
gittigini ilk biiylikanne fark ediyor. Fakat anne baba “Karisma
¢ocugumuza!” diye ona kizabiliyorlar. Amerika’da bile ge¢ ka-
labiliyor. Bu 20 yil dnce iilkemizde de bir Amerikan hastaligi
gibi goriilmiis. Otizmin bir hastalik olmadigini da anlatmak, bir
spektrum ve davranis modeli oldugunu topluma anlatmak zo-
rundayiz. Biz de bunu nasil yapiyoruz? Christopher’in ¢evre-
sindeki insanlarla... Mesela 6gretmeni oynayan Didem Inselel,
biraz da sosyal sorumluluk olarak otizmli bireylerle ¢alismis,
dramalar yapmis. Dogal olarak tatl bir yaklagim sahibi 6gret-
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meni canlandirtyor. Ama ona “Hayir daha sert olmalisin. Bu
senin diisiindiigiin 6gretmen modeli degil” dedim. Basroldeki
Emir Ozden’e gelince tabii ¢ok biiyiik bir yetenek. ilk 6nce
romant okudu, sonra bir yerde bulustuk ve ben kitapla oyu-
nu harmanlayarak, 10 dakika boyunca ona otizme bakis agimi1
anlattim. Bir hafta sonra provaya geldigi zaman Emir de &yle
bakabiliyordu. Emir bir yonetmenin her istedigini yapabilecek
yetenekte, empati kurabilen bir oyuncu. 23 yasinda olmasi bii-
yiik avantaj ciinkii Christopher geng bir cocuk. Oyle olmasaydi
bile ne yapmak istedigimizi ¢ok net anlayabildi.

GENCLERIi OYUNA BEKLiYORUZ

Seyirci profiliniz nasil? istediginiz kitleye ulasabiliyor mu-
sunuz?

Bizim geng seyirciye ihtiyacimiz var. Neden? Bizim Tiyatro-
kare’nin klasik seyircisi 1/59 oranini bilmeyebilir ama otizmle
ilgili az ¢ok bir farkindalig1 var. Bu oyun i¢in yeni seyirci gor-
mek istiyoruz. Ozellikle genglerin oyundan sikilmayacaklarini
ve telefonlariyla oynamayacaklarini garanti edebilirim. Clinkd
artik onlara birakin 60 dakikalik bir perde seyrettirmek, 60 sa-
niyelik video izletmek bile zor. 15. saniyede videoyu terk edi-
yorlar. Dolayisiyla bu oyuna geldiklerinde terk edemedikleri
bir diinya ile karsilasacaklar. 13 yasindan itibaren her gencin
izlemesi gereken bir oyun. Bununla ilgili bir akademisyenden
e-posta aldim: “Ben bir elestirmenle oyuna gelecektim ama
son dakika isi ¢ikt1, 12 yaginda bir ¢ocukla geldim. Hig telefo-
nuna bakmadan 60 dakika boyunca bastan sona oyunu izledi”
dedi. Bir de dykiiniin de giizel bir yan1 var; bir aile dykiisii.

Sizce sanat, “sosyal sorumlulugu” misyon edinmeli mi?

Hayir. Bence topluma bir iyilik mesaji vermeyi sanata yiik-
lemeyelim. Picasso Guernica’yt yaptigl zaman zaten savas
karsiti en giiglii sey olmug ama bir sabah oturup savas kar-
sit1 bir oyun yazayim dediginiz zaman o sanat olmaz, gorev

olur. Daha da ilginci mesela iyi Othellolar1 seyrettigim zaman
diinyada, tutan Othello prodiiksiyonlarmin sebebi Diego’nun
yani seytanin giiclii olmasidir. Yani seyirci de kotiiliige me-
yilli. Yalnizca 20. yiizyilda degil kotii her zaman daha ¢ekici.
Sanat dualiteyi barindirdigi igin zaten o dualite seyirciyi bir
yere ¢eker. Ama her oyunun mutlaka bir sosyal sorumlulugu
veya farkindaligi olmak zorunda degil. O zaman sdylediginiz
climlelerle bir farkindalik yaratirsiniz. Biitiin oyundan otizmi
cikarm: bir escinsel, kadin ya da okumak isteyen bir kiz ¢o-
cugu koyun fark etmez. Ciinkii farkinda olan herkes aslinda
Christopher Boone’1 i¢inde tastyor. Bu ¢ok dnemli. Siz sanatta
bir kadin karakteri yarattiginiz zaman aslinda onu evi kocasina
bagimli gosterirsiniz. Y6netmen olarak kocasini beklerken iitii
yaptigin gosterirsiniz. O imaj topluma baska bir sey veriyor,
kocasini1 beklerken kitap okumasi bagka bir imaj veriyor. Boyle
duyarliliklar ve hassasiyetler sanat¢ida olmak zorunda ama illa
asal dogruyu, iyiligi bulmak gorevi degil.

FARKLI BAKISIMIZI YiTiRiYORUZ

Bu oyun size sanat¢i anlaminda neler katti?

Bunu basima gelen bir olayla anlatayim: Oyunu ben ¢evirdik-
ten sonra gelen bir e-posta beni ¢ok sasirtti. Amerika’da yasa-
yan Aspergerli bir bireyin annesi oyunu izleyemedigi i¢in oyu-
nu ona gonderdim. izledikten sonra “Christopher ¢ok sanssiz
bir ¢ocuk™ dedi. “Niye dyle soylityorsunuz? Bence ¢ok sansli,
toplumun yiizde 5’lik kisminda.” diye yanitladim. “Hayir ma-
tematik smavini kazaniyor ama hi¢bir zaman bunun farkinda
olmayacak” dedi. Bu beni ¢ok diislindiirdii. Dolayisiyla bana
otizmle ilgili iki oyun daha gelirse seve seve bunlar1 da yonet-
mek isterim. Ciinkii konu ilgimi ¢ekti. Ve sanatginin otizmli
diinyayla iligkisi ¢ok ilging. Ciinkii bagka bir diinya. Biz sa-
natgilar olarak farkli bakmak zorundayiz. Ama trafiktir, bilgi
kirliligidir biz de artik diinyaya farkli bakamiyoruz. Onun i¢in
otizm bana bir sanatc1 olarak ¢ok sey ogretti.
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Dikkat! Hayati Hepten
Degistirecek Biri Var: Thomas

Otizmli ya da degil, her cocugun diinyasi ozeldir ve ona ulasmak icin
denemeye deger. Yollardan biri de neden sevimli bir kopek olmasin?

After Thomas

A true story of extraordinary friendship

“A heortworming, tearjerking tole” The Geoten
“I's gripping viewng” Sundey xress

" drdr o Bosad on 0 e story_
it gives o sel insight info outsm”™ T

“The best thing I've seen in oges” e tims
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Kalp Gozii’niin bu sayidaki dosyast “Thomas’tan Sonra” adlt
bir Ingiliz filmine odaklaniyor. Sizlere tanitacagim ve otizm-
li yasamlara bir 6rnek olarak burada tartisacagim filmin, ya-
zarligim Lindsey Hill, yonetmenligini ise Simon Shore yap-
mis. 2006 yapimi bu film gergek bir hikdyeden uyarlanmis.
Oncelikle filmin bende nasil bir izlenim biraktigini sdylemek
istiyorum. Otizm konulu, otizmli bir bireyin yolculuguna ya
da otizmli bir ¢ocugun annesinin/babasimin bu ugurda verdigi
miicadeleye taniklik ettigimiz bu filmlerin zihinde yan yana
gelmesinden kaynaklanan 6zel bir algidan da s6z etmek isti-
yorum. Daha basit bigimde sdylersem; farkli kiiltiirlerden ve
farkli odaklardan siiziilerek karsimiza gelen bu filmlere her
gegen giin bir yenisini ekledigimde sunu fark ettim: Otizmi an-
lamamiza ve hayatlarimizda bir diisiince olarak bile olsa, ona
yer agmamiza yarayan ortak bir dili okuyabilmeye baslamigim.
Otizmli bir ¢cocugun 6fke krizlerini, yiizleri okumakta zorlan-
masini, duygularini ifade edemedigi i¢in digerlerine katilmak
yerine kendini diinyanin geri kalanindan izole etmesini, tekra-
ra dayanan bir dil kullanmasini, gz temasi kurmakta zorlan-
masini, eszamanli yasanan asirt duyarliliklar sonucu kendini
kapatmasini, dokunulmaya karsi mesafeli olmasmi ve daha
nice davranisi; otizmi disavuran yasamsal bir gergeve olarak
kolaylikla algilayabiliyorum artik. Béylece otizmle ilgili me-
tinlerarast bir yolculugun gosterdigi benzerlikler ve farkliliklar
daha anlaml hale geliyor. “Temple Grandin” filmini izlemek
ve otizmle o metin sayesinde tanigmak bir milattt benim igin.
Simdi ardindan gelen her yeni 6ykii, ister istemez Temple’1 da
icine aliyor. Okyanus Cenneti’ni de unutmak miimkiin degil.
Hep gormeye alisik oldugumuz fedakar anne figiiriiniin yeri-
ne annelik yapan bir babanin varligma sahit olmustuk. Sonra
“Adam” filminde Asperger’li geng bir mithendisi asik roliinde,
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toplumsal uyum gdstermeye zorlanirken ama yine de kendisi
olmaktan vazgegmeden hayata tutunurken izlemistik. Saydi-
gim tim bu &ykiiler “Thomas’tan Sonra” adli filmi yorum-
larken bana eslik etmeyi siirdiirdii. Film otizmle yasamanin
zorluklarint hig siislemeden, oldugu haliyle sunmastyla; bende
sahici bir duygu birakti. Simdi birlikte hikayenin icine girelim:
Film yakin planda bir cadde goriintiisii ile bagliyor. Bir anne
kendisini yerlere atmig olan kii¢iik oglunu tutmaya calistyor. Bu
gorilintiiler agir cekimle bize ulagiyor. Gortintiilere tuhaf bir ses
eslik ediyor. Gegen arabalarin yolda biraktig1 boguk ses kulak-
larimiz1 dolduruyor. Ardindan ¢ocugun ¢igliklart bir ses filtre-
sinden gecerek kulaklarimiza degiyor. Gorlintiilerin yakin plan
olmasi ve agir ¢ekim teknigiyle veriliyor olmasi filmin drama-
tik yapisini daha bastan seyirciye hissettiriyor. Yonetmen sesi
ve goriintiiyii 6zglin bi¢imde baskilayarak, travmatik bir kayba
sahit oluyormusuz havasi yaratiyor. Bir kaza aninda hayat nasil
donarsa, burada da ona benzer bir donma, bir yavaslama var.
Ve bu etkinin ortaya ¢ikistyla birlikte miizik de yiikseliyor. Ar-
tik caddenin seslerini gergege uygun bicimde duyabiliyoruz.
Hayatin hizi; donen araba tekerlekleriyle annenin bedeninin
yavaglamis devinisi arasindaki tezatlikta daha da belirgin hale
geliyor. Bu goriintiilere filmin baslangic yazilari eslik ediyor.
Ardindan “Bu gercek bir hikdyedir” ctimlesini okuyoruz. Yil
1993. Kyle Graham, 6 yasinda otizmli bir ¢ocuk olarak anne-
sinin elinden tutarak yeni ayakkabisini almaya gidiyor. Elbette
diikkana girmeye direniyor. Pek ¢ok anlatida karsilastigimiz
sosyal baskilara burada da naif bi¢imde gdnderme yapiliyor.
Ayakkabicidaki diger miisteriler Kyle’in ¢igliklarindan rahat-
s1z oluyor. Annenin verdigi ciddi bir miicadele var. Sonra her
sey yolundaymis gibi goriiniirken, Kyle yolun ortasina yatryor
ve trafik duruyor. Yeni bir ayakkabi almanin korkung derece-
de zor oldugu bu anlar geride birakilarak eve geliniyor. Anlati
icindeki 6nemli noktalardan biri, Nicola’nin yani annenin her
yaptig1 eylemi Kyle anlayabilsin ve yeni seyleri 6grenebilsin
diye siirekli dillendirmesi. Kapi s0yle acilir, yolda karsiya boy-
le gecilir gibi climlelerle onu hayata hazirlamak istiyor. Kyle
yagmurun hayati1 zorlagtirdigin1 diistinmiis olmali ki, eve gi-
rince duvardaki bir diigmeye basarak “yagmuru kapa” diyor.
Yagmurun bir diigmeyle kapanacak bir sey olmadigini, yeni
ayakkab1 almaya gitmenin de kotii bir sey olmadigmi 6gren-

mesine biraz zaman var. Oldukg¢a dramatik sahnelerden biri de,
Kyle’m evde bir seye 6fkelenip bir kapiy1 tekmelemesiyle an-
nesinin i¢erde bir odada kilitli kalmasina neden oldugu anlara
denk geliyor. Nicola, oglu kapiy1 agsin diye korkung ¢igliklar
atiyor; kapiyr yumrukluyor. Bu anlarda Kyle’in diger odada
gayet dogal bicimde kendisine meyve suyu aldigini ve sevdigi
bir televizyon karakterini izledigini goriiyoruz. Anne ve ogul
arasindaki bu asilmaz kapi; farkl i¢sel diinyalara sahip bu iki
insanin uzakligina génderme yapiyor. Daha dogrusu, otizmli
kisinin kendine ait bir diinyas1 var. Bu diinyanin desifre edil-
medikg¢e ulagilmaz oldugu dile getiriliyor. Sonra Kyle kapiy1
aciyor ve anne ogluna sariliyor. Kapinin agilmasi anne-ogul
arasindaki iletisimin gelecegine iligkin bir umut sinyali olarak
okunabilir.

Anlatinin bir yerinde Kyle’in tekrar ettigi bir ciimle var: “Ara-
ba, agag, tren, sosis.” Bunlar onun sevdigi seyler biiyiik ihti-
malle. Ozellikle trene kars1 takintili bir sevgisi var. Bahgele-
rinde biiyiik annesiyle birlikte sallamaktan hoslandig1 bir agact
var. Onu bu agagtan koparmak da cogu zaman kolay olmuyor.
Artik film bize otizmle yasamaya gayret eden aileyi gdsteriyor
ve bireylerini tek tek tanitiyor. Rob, Kyle’in babasi, bu ¢ok
gerilimli glindelik yasamin verdigi yorgunluktan ilk sikayet
eden kisi oluyor. Aslinda serzenislerinde tiimiiyle de haksiz
degil. Tiim enerjisini ogluna veren karisini 6zliiyor ve yasam-
dan zevk almayan kisiler haline geldiklerini karisina duyuru-
yor. Otizmli bir ¢ocuga sahip cogu ailede yasanan gerilimler
bu anlatida da kendine yer buluyor. Rob bu sikintilardan bi-
raz uzaklasabilmek i¢in kendisine cliretkar tekliflerde bulunan
bekar bir kadina kisa siireli bir yakinlik besliyor. Aralarinda bir
seyler yasandig1 ima ediliyor. Daha sonra Rob bu iligkiye nok-
tay1 koyup odagini ailesine kaydirtyor. Anlati kari-koca arasin-
daki mesafeyi bu tiir kiigiik ya da zaman zaman daha biiyiik
olaylarla diga vuruyor. Nicola’nin anne ve babasi da bu ailenin
iiyeleri. Torunlarma duyduklart sevgiyi en dolaysiz bicimde
gosteriyorlar. Biiylikanne ve biiyiikbabanin bu ailenin ayakta
kalmasi i¢in verdikleri sessiz bir miicadele var. Sonra anlati
seyirciyi otizmli ¢cocugun gelecegini ilgilendiren énemli bir
konuya cekiyor: Egitim. “Bruce House” isimli bir okul giin-
deme geliyor. John Havers adindaki doktor; babanin, oglunun
degisimine dair sorularina $oyle yanit veriyor: “Ben sihirbaz
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degilim.” Film doktora sdylettirdigi bu ciimleyle otizmin iyi-
lestirilebilir bir hastalik olmadigini; bu miicadelede mucizelere
de yer olmadigini vurgulamis oluyor. Anlatiin bu savi, filmin
ikinci boliimiinii daha da giiclii kiliyor. Ikinci boliim derken,
yavru bir kopegin gelisiyle degisecek olan Kyle’1 ve hayati
kastediyorum. S6z konusu degisim zaten filmin adinda saklt
duruyor: “Thomas’tan Sonra”.

THOMAS’TAN SONRA

Bu kdpekten sonra higbir sey eskisi gibi olmuyor. ik énce bir
kopek alma fikrine karsi ¢ikan ve bu ¢ikist su sozlerle dile geti-
ren bir baba figiirii var karsimizda: “Kyle bir kopekle bir biskii-
vi kutusunu bile ayirt edemez!”” Ancak sonunda bu yavru kdpe-
gin eve gelmesine karar veriliyor ve bunun i¢in kimi hazirliklar
yapiliyor. Burasi gayet dnemli ¢iinkii anlati1 bize otizmli bir go-
cugun degisime hazirliksiz yakalanmamasi gerektigini agikca
soylilyor. Kyle oncelikle yavru kopekle tanigtiriliyor, onunla
yalniz kalmasi saglaniyor. Kdpek en dolaysiz bigimde onun-
la oynamaya basliyor ve sonunda Kyle en sevdigi televizyon
karakterinin adin1 tekrar ediyor orada. Ona bilingli bigimde mi
bir ad veriyor? Bunu tam olarak bilemiyoruz. Ancak en sevdigi
isim artik canli bir hayvana ait oluyor: Thomas. Daha sonra
kdpegin eve 6 gece sonra gelecegi Kyle’a sik sik tekrarlaniyor.
Kyle hem dilsel hem de gorsel olarak bir kopegin varligina
kars1 duyarl hale getiriliyor. Once ona oyuncak kopek hediye
ediliyor. Ve nihayet Thomas eve geldiginde hayatin degisimine
tanik oluyoruz. Kopegin ¢isini yere yapmasi, acikmasi, oyun
pesinde kosmasi, havlamasi kisacas1 gosterdigi davranigla-
rin hepsi ve ozellikle anne ve babanin bu davranislara yaniti
Kyle’m uygun, dogru, yanlis, kabul edilemez gibi kavramsal
kategorileri 6grenmesine neden oluyor. Kopek ¢isini bahgeye
yapmalidir, dogru yaptiginda ¢ikolata ile ddiillendirilmelidir.
Giizel sozlerle oviilmeli, sevilmelidir. Cok gecmeden Kyle
duygularint Thomas iizerinden ifade etmeye basliyor. Okulda
ilk kez bir resim yapiyor; kopegine giilen bir yiiz ¢iziyor. Anne
ve babasina hitaben konusuyor ve Thomas’la birlikte ilk “iyi
geceler” selamini veriyor.

Bu degisimler ¢ok heyecan vericidir ve aile yasami umutla
beslenmeye baglar. Film soyut seyleri 6grenmede, 6zellikle
sevgiyi disa vurmada zorluk yasayan otizmli ¢cocugun geli-
simini pek cok sey ilizerinden anlatmakla birlikte, diigiimiin
¢Ozlimiinl anneyle iliski tizerinden vurgular. Oglu tarafindan
sevilmedigini diisiinen Nicola uzun siiredir annelik roli i¢in-
de yalnizdir. Ancak kocastyla arasi diizelmeye baslar. Kyle’in

& e
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onlarla iletisim kurar hale gelmesi; kari-kocay1 “ebeveynlik”
rollerinden ilk kez doyum almaya gotiiriir. Babanin Kyle’in
kavramlar1 6grenmesi igin, sesini kalinlastirarak Thomas’in
adina konugmasi anlatidaki en ilging sahnelere kaynaklik eder.
Kyle’m hayatin iginde giderek eyleyen bir varlik olusu bir tir-
manisi akla getirir. Olumlu bir yiikselis, bir iradenin goriiniir
bir hizda ortaya ¢ikist s6z konusudur. Tam bu noktada drama-
tik bir olay gerceklesir: Biiyiikanne Pat aniden hastalanarak
oliir. Bu sahnelerde Temple Grandin’in ¢ok sevdigi dgretme-
ninin 6limiine verdigi tepkileri animsadim. Burada da benzer
kavramlar otizmli bireyin zihninde yer etmeye ve bir gergeklik
kazanmaya baslar. Sevgi, 6liim, cennet, ac1t bu kavramlarin en
belirgin olanlaridir. Tuhaf bigimde sevginin tezahiirli, 6lim
gercekligiyle birlikte gelir. Oliim, sevilen kigiden ayriliktir. Se-
vilen kisinin cennete gidisidir. Kyle, biiyiikannesinin cenaze-
sinde Thomas’la birlikte yiiriirken sdyle der: “Thomas, biiyii-
kanneyi cennete gotiirliyor. Bir daha onu géremeyecegiz.” Bu
climle, Kyle’n hayatin ger¢ekligi i¢inde yer aldigmin ve onu
anlamlandirdiginin bir kanitidir. Thomas’in yasamay1 ve de-
gerleri 6grenmesi artik bir ivme kazanmistir. Hayat hem onun
icin hem de ailesi i¢in daha yogun ama yasanilasi hale gelir. El-
bette sorunlar bitmez; yerine yenileri gelir. Bir giin Kyle, 6fke-
lenerek ¢ok sevdigi kopegine oldukga sert bir tekme atar, Tho-
mas aciyla kagar. Bunun iizerine anne telefonda kopegi onlara
veren Chris’le konusuyormus gibi yapar ve bu esnada Kyle’in
kendi davranisiyla yiizlesmesi saglanir: “Kyle Thomas’a vur-
du ve Thomas ¢ok iizgiin. Bence en iyisi Thomas’1 sana geri
gondermeliyiz.” Baba yine Thomas’in yerine konusur: “Sen
bana vurdun. Bana zarar verdin. Sirtim ¢ok aciyor. Chris’e geri
donecegim.” Bunun iizerine Kyle, Thomas’tan 6ziir diler ve ilk
kez sevgi sozciikleri kullanir: “Liitfen beni birakma. Seni sevi-
yorum, Thomas!” Ve kdpegine kosarak sarilir. Tam bu noktada
filmi kimi yonlerden elestiren Susan Etlinger’den s6z etmem
uygun olur. “Aile Odas1” adli késesinde “Thomas’tan Sonra
adli filmde otizm” bashg1 altinda sunlari dile getirir:

“Film aradan gegen zamani duyumsamamiza olanak vermiyor.
Bu yiizden kopegin gelisinden sonra Kyle’in iletisim kurmaya
baslamasinin haftalar mi, aylar ya da yillar mi aldigmi bile-
miyoruz. {1k resmini yapmasinin ya da ailesiyle anlamli bir
etkilesim igine girmesinin ne kadar zaman aldigin1 anlamak
miimkiin degil. Filmin dogas1 kendini eylemlerin ve olaylarin
i¢ ice gecisinde ele veriyor. Anladigim kadariyla olaylar dra-
matik etki i¢in fazlasiyla sikistirilmis. Yine de, yeterince adil.”
(Etlinger, 2007)




Etlinger’in dramatik etkiyi arttirmak i¢in olaylarin yogunlas-
tirlldigin dile getiren elestirisine kismen katiliyorum. Ancak
olaylarin ve durumlarin se¢imi ve art arda siralanisi tim 0y-
kiilerin yapisinda vardir. Kopegin gelisi, Kyle’in degisimi,
Pat’in 6liimii, Thomas’in hastalanip hastanelik olmasi sonra
yeniden iyilesmesi... Tim bunlar sahneye arka arkaya c¢ikan
oyuncular1 animsatiyor. Peki, bu durum oykiiniin gergekligi-
ni ve inandiriciligint azaltir mi1? Bence azaltmiyor. Zamanin
gecisini ise yavru kopegin yetigkin bir hale gelmesinden ¢1-
karsayabiliyoruz. Ayrica, anlatidaki farkli zaman vurgusunun
bir seye hizmet etmek tizere bu bigimde kullanildigini diigiinii-
yorum. Otizmle yasamak bu insanlar1 ac1 ve haz durumlarinin
cok sik ve kolay degisebilir oldugu “geniglemis bir giin algis1”
nin i¢ine hapsediyor. Bazen de tam tersine, olaylar, ayakkabi1
alman gilinde oldugu gibi; bu kisilerin bir gelecek algisindan
muaf olmalarina neden olabiliyor. Ancak zamandaki bu dara-
lip genisleme; Kyle’mn iradesinin ortaya ¢ikisiyla ve giindelik
hayatin i¢indeki sosyal iliskilere katilmasiyla degisime giriyor.
Zaman giderek otizmle yasamanin getirdigi tutulmay1 yarip
siradanlasiyor. Ve hayat herkes i¢in oldugu gibi, gegmisin ve
gelecegin saliniminda hareket ederek bu aile i¢in de yasanilast
bir yolculuk haline geliyor. Kyle’in, 6liimii ve sevgiyi hayatin
icindeki gercek fenomenler {izerinden sinayarak 6grenmesi ve
bu esnada kopegiyle 6zdeslesmesi; bu filmi digerlerinden ayi-
ran bir olguya isaret ediyor. Kopek Thomas, Kyle’in aile ve
dil sistemi i¢indeki kendi yerini algilamasina hizmet ediyor.
Duyu-davranig-dil arasindaki bagi kopegi sayesinde kuruyor.
Bu baglamda film, otizmle diisiinsel bir bag kuran bana, yeni
yasam bicimleri kurma olasiliklarini diistindiirtiiyor. Yani “Bir
kdpegin gelisi bu kadar olumlu degisimlerin gergeklesmesine
neden olabilir mi ger¢ekten?” sorusu filmi asarak odagim ha-
line geliyor. Ozel egitim programlari i¢inde, cocuklarla dogru-
dan dostluk kurabilecek hayvanlarla ilgili ¢alismalar var m1?
Boyle bir etki sinanmis m1? Bir kdpegin bir “gdlge 6gretmen”
gibi, hatta belki onyargisizligi ve dogalligi nedeniyle ondan
daha bagka bi¢imlerde otizmli bir ¢cocuga kilavuzluk etmesi
olanakli m1? Ve bizim iilkemizde bu olanaklar1 stnamak ve ha-
yata gecirmek i¢in bir seyler yapiliyor mu? Bu filmin basarisi
bu sorular1 sordurtmasinda yatryor.

Oykiiniin sonuna gelirsek; anlatinin son dramatik halkas1 Tho-

mas’in hastalanmasi olarak ortaya ¢ikar. Bu noktada kdpegin
bu ailede yaratmis oldugu degisim ciplak bicimde gozler onii-
ne serilir. Sizin i¢in ¢ok degerli olan bir varligin hayati bir teh-
likede olmasi; sizi onun varligina daha 6nce olmadig1 bigimde
yakinlastirir. Bu sahnelerde Nicola’nin ve Kyle’mn tepkileri ay-
rica 6nem kazanir. Nicola Thomas’a minnetle baglidir. Ciinkii
bu kdpek ona oglunu bagislamistir. Kyle ise biiylikannesinin
kaybiyla 6grendigi sevgiyi bu kez de Thomas i¢in hayata gegir-
meyi deneyecektir. Thomas 6zenli bir bakimdan sonra iyilesir.
Sabah giinesi Nicola ve Rob’un yatak odasina Thomas ve Kyle
ile birlikte bir baska 1sikla diiser sanki. Oda sevgiyle dolar. Son
sahnede hepsini bir bah¢ede kostururken goriiriiz. Bu, bir tiir
labirent big¢iminde tasarlanmisg, yiiksek agaglarin birleserek
duvar gibi yiikseldigi tipik bir Ingiliz bahcesidir. Burada bir
kaybolma ve yeniden bulunma ritiieli yasanir. Freud’un soy-
ledigi gibi; kaybettiginiz sey sizi daima ilk kaybettiginiz nes-
neye gotiirtir: Anneye. Kyle, annesine seslenerek Thomas’in
iyi oldugunu ve anneyi sevdigini soyler. Ve ekler: “Kyle da
annesini seviyor.” Nicola sagkinlikla sorar: “Ne dedin?” Ve
yanit aynidir. Miizik yiikselir, anne ogluna sarilir. Ardindan
mutluluk gdzyaslari iginde Nicola ve Rob birbirlerine sarilir-
lar. Kyle, kdpegiyle 6nden gider. Film biter. Filmin sonunda
“Kyle simdi 17 yasinda, GCSE sinavini gecti ve iiniversiteli
oldu, ¢ocuk bakimi béliimii okuyor” ciimlesini okuruz. Ve bir
sey daha Ogreniriz: Bu filmden kisa bir siire sonra, Thomas
gercekten hastalanir ve 2006 yilinda act gekmesini dnlemek
icin uyutulur. Otizmli ya da degil, her ¢ocugun diinyasi 6zeldir
ve ona ulagmak i¢in denemeye deger. Yollardan biri de neden
sevimli bir kopek olmasin! Ve travmalarimizi neden tek basina
gogiislemek zorundayi1z? Judith Herman bakin soyle diyor:
“Travmatik deneyimin baskalariyla paylasilmasi, anlaml bir
diinya duygusunun onarilmasi igin bir dnkosuldur.” (Herman:
2017, 86) Yasanilasi bir hayat i¢in ¢aligalim ve iyisini umalim.
Hayati degistirebilecek iyi bir sey mutlaka gelir.
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HABERLER

NTV RADYO’YA
KONUK OLDUK

OCED Yénetim Kurulu Baskan1
Parin Yakupyan, hem kendi hika-
yesini hem de otizmli bireylerin
toplumda yasamis oldugu sikintilari
NTV Radyo’dan Aynur Altunkas’a
anlatt1. “Otizm Info” kayd1 2 Ni-
san Otizm Farkindalik Giinii’'nde
yayinlandi.

ANNELER OTiZMi ANLATTI

OCED Yoénetim Kurulu Baskan1 Parin Yakupyan, Sarah Basar ve Buket Kose, Dr.
Halit Yerebakan’in sundugu Hayatin Ritmi programinda annelik yoniinden otizmi

konustu. Moderatorliigiinii Dr. Sanem Baggiil’lin yaptig1 program, 2 Nisan Diinya
Otizm Farkindalik Giinii’nde TRT 1°de yayinlandi.

o Medit-izyon
MEDIVIZYON’A ANLATTILAR A 3

14 MART
TIP BAYRAMI
KUTLU OLSUN

Hi

OCED Yénetim Kurulu Bagkani Parin Yakupyan ve - S ,51'};@
Bagkan Yardimcisi Selim Parlak, Medivizyon Dergisi’nin | -
yeni sayisina konuk oldu. Rportajlartyla Parin Yakupyan
ozel egitim alanin1 degerlendirirken, Selim Parlak otizmle
ilgili miicadelede ve otizmin iyilestirilmesinde yapilabile-

cekleri anlatti.
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BU YIL 2 NISANDA

“OTIiZMIN FARKINDA MISIN?”

DEDIK

Her yil diinyada “Otizm Farkindalik Giinii” olarak
kutlanan 2 Nisan’1 biz de ¢esitli etkinliklerle kut-
ladik. Otizmin daha genis kitlelerce taninmasi ve
otizmli bireylere daha anlayisla yaklagilmasi igin
karsilastigimiz herkese mavi kurdeleler ve bu giine
0zel hazirladigimiz “Otizmin Farkinda Misin?”
bildirileri dagittik. “Otizmin Farkinda Misin?” yazili
tisortlerimizle sokaklara ¢ikip esnaf diikkanlarina
sticker’lar yapistirdik. Ayrica halkin nabzin tutarak
onlara “Otizm nedir, otizmli kimdir?”” sorular1 y6-
nelttik. Cektigimiz videoyu OCED’in sosyal medya
hesaplarindan takip edebilirsiniz.

ETKINLIK
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COCUKLARIMIZLA
ISTANBUL’U GEZDIK

Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanigsma Dernegi, 6zel
gereksinimli ¢ocuklar ve aileleri icin Istanbul Bii-
yiiksehir Belediyesi ile isbirligi i¢erisinde iki ayr1
gezi diizenledi. 11k gezide Panorama 1453, Yerebatan
Sarnic1 ve Eyiip Sultan Camii’yi gezen aileler, hem
sosyallesme firsat1 buldu hem de tarihimize taniklik
etti. Gezinin ikincisi ise Rahmi Kog ve Minyatiirk’e
yapildi. Geziden sonra Malta Kdskii’nde mola veren
aileler, yemek yiyip Y1ildiz Parki’nda goniillerince
eglendiler.
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OZEL EGITIM
MEVZUATINDA NEREYE

DOGRU GIiDIYORUZ-II

Tiirkiyede tiim ozel gereksinimli bireyleri kapsayacak ve BM Engelli Haklart
Sozlesmesi 'nde ¢izilen cerceve ile sozlesmenin amag ve ruhuna uygun bir Ozel
Egitim Kanunu nun (kisaca OEK) bir an once ¢ikarilmasi artik
zorunlu hale gelmistir.

Bir 6nceki yazimizda 7. Temmuz 2018 tarihli Ozel Egitim Hiz-
metleri Yonetmeligi’nde egitsel degerlendirme ve tanilama
icin gerekli belgeler arasinda, birey i¢in uygun egitim ortami-
na yonlendirilmesi amagli bagvurularda gerektiginde “Engelli
Saglik Kurulu Raporu” (OEHY m. 8) istendiginden bahset-
mistik. Bu noktada 20 Subat 2019 tarihli 30692 sayili Resmi
Gazete’de yayimlanarak yiiriirliige giren “Cocuklar igin Ozel
Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y®énetmelik” (COZ-
GER) ve “Eriskinler i¢in Engellilik Degerlendirmesi Hakkin-
da Yonetmelik” (EIEDHY)’den bahsetmek yerinde olacaktir.
“COZGER”, cocuklar icin 6zel gereksinim raporunun alimist,
gecerliligi, degerlendirilmesi ve bu raporu verebilecek yetkili
saglik kurum ve kuruluslarinin tespiti ile ilgili usul ve esaslari
belirlemek ve ¢cocuklar ile ilgili 6zel gereksinim alanlarinin be-
lirlenmesine iliskin ortak bir uygulama alani gelistirmek ama-
ciyla ASPB ile SB tarafindan hazirlanmistir. Yonetmelikte son
olarak 10 Mart 2019 tarih 30710 sayili R.G. ile “Bakanlikca
COZGER yetkili hekim egitimleri tamamlanarak COZGER
yetkili saglik kurum ve kuruluslar: belirlenene kadar gececek
siirede raporlar, COZGER diizenlenme usuliindeki COZGER
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yetkili hekimi ile ilgili hiikiimler uygulanmaksizin, bakanligin
internet sitesinde halihazirda yayimlanmis olan engelli saglik
kurulu raporu vermeye yetkili hastaneler tarafindan ve kurul-
larda COZGER yetkili hekimi bulunmaksizin diizenlenmeye
devam edilir.” seklinde bir degisiklik yapilmistir.

Yeni Yonetmelikler ile diizenlenen bazi hususlar asagida yer
almaktadir;

a) Eriskinler I¢in Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Y net-
meligin 18 inci maddesi ile 30/3/2013 tarihli ve 28603 sayilt
Resmi Gazete’de yayimlanan “Oziirliiliik Olgiitii, Stmiflandir-
mas1 ve Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlart Hakkin-
da Yonetmelik™ yiirtirliikten kaldirilmistir. 18 yasini dolduran
bireylerin engellilik degerlendirilmesi Eriskinler Icin Engelli-
lik Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik hiikiimlerine gore
gerceklestirilecektir.

b) 18 yasini doldurmayan ve Cocuklar icin Ozel Gereksinim
Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelikte “cocuk™ olarak ta-
nimlanan bireylerin degerlendirilmesi ise ad1 gegen yonetme-
lik hiikiimlerine gore gerceklestirilecektir.

¢) COZGER’de 6zel gereksinim ayrica tanimlanmistir. Tanim



yapilirken “cocugun toplumsal yagama esit katilabilmesi i¢in
bedensel ya da gelisimsel islev kisitlilig1 olmayan bireylerden
farkli saglik, egitim, rehabilitasyon, cihaz, ortez, protez, ¢ev-
resel diizenlemeler ve diger sosyal ve ekonomik haklara ve
hizmetlere gereksiniminin olmasi” ongdriilerek kapsam son
derece genis tutulmustur. Ayrica Cocuklar i¢in Ozel Gereksi-
nim Raporu Hakkinda Yodnetmelik hiikiimleri ¢ercevesinde 18
yasini doldurmalar1 sebebiyle raporlar1 gegersiz hale gelenle-
rin, 18 yasint doldurduklart tarihten itibaren {i¢ ay igerisinde
yeniden engellilik durumunun tespiti i¢in bagvuruda buluna-
caklart diizenlenmistir.

Uygulamada tibbi tanilama; “Engelli Saglik Kurulu Raporu”
yeni adiyla “COZGER” ile karistirilmaktadir. COZGER alin-
mas1 esasinda sadece okul-kurum dis1 destek egitim sisteminin
baslamasi i¢in zorunlu bir uygulamadir. Okul ve/veya kurum-
larda 6zel egitim hizmetlerinin baslamas1 i¢in COZGER e ihti-
yag¢ bulunmamaktadir. Buna ragmen 6zel egitime iligkin egitim
programi, 6zel yetistirilmis personel ve uygun/yapilandirilmis
egitim ortami1 demek olan 6zel egitim hizmetlerine baslamak
ve stirdiirmek i¢in gerektiginde sadece ¢ok daha iist bir kavram
olan tibbi tanilama yerine saglik kurulu raporu istenmesi veli-
ler, aileler ve 6zel gereksinimi olsan bireyler igin gereksiz yik-
ler yaratmaktan 6teye giden bir diizenlemeden ibaret kalmistir.
Birey i¢in uygun egitim ortaminin tespit edilmesi ve bu ortama
yonlendirilmesi gerekiyorsa bunun i¢in uzman hekim raporu
yerine COZGER’in istenmesi yolunun agilmasi, iilkemizdeki
engellilik kavramina yaklasimi COZGER’de de tibbi model
ozelliklerini tasimasi bir yana, zaten orselenmis aileler/birey-
ler olan 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin hastane kori-
dorlarinda yine beklemelerine, yipranmalarina neden olacak-
tir. Kaldi ki ¢ocuklar i¢in 6zel gereksinimin egitim hakkiin
kullanilmasinda tibbi rapor olarak tespitinin istenmesi, egitim
hakkin1 kisitlayici bir durum olarak yine karsimiza ¢ikmakta
ve bu kisitlama Tirkiye’nin BM Engelli Haklar1 S6zlesmesi
ile Sozlesmesel yiikiimliiliigii olan kapsayici egitime uyma-
maktadir. Bilindigi gibi, kapsayici egitim, su anda Tiirkiye’de
uygulanmakta olan en az siirlandirilmis ortam ve kaynagtirma
egitiminden ¢ok farklidir. Kapsayici egitimde tiim okullar tim
cocuklar icin erisilebilirlik, egitim programlari, uzman per-

sonel, kisaca her konuda uygun hale getirilirken kaynastirma
egitiminde, genel egitim sisteminden yararlanabilecek 6zellik-
te olan bu 6zellikleri okul disinda bir kurum tarafindan belirli
olgme ve degerlendirme yontemleri uygulanarak - bazen de
bir saglik kurulu raporu ile- tespit edilen bir grup 6grencinin,
her sinifta belirli bir sayida (kota sistemi) olmak iizere genel
egitim sisteminden yararlanabilecegi anlamina gelmektedir.
Sonugta COZGER ile dezavantajli gruplar igerisinde yer alan
ozel egitime ihtiyact olan 6grencilerin egitim hakkinin kulla-
nilmasinda hala tibbi tanilamada saglik kurulu raporu alinmasi
uygulamasinin devam ettirilmesi bir yana, 6zel gereksinimin
tespitinde ¢ocugun farkli sosyal ve ekonomik haklara ve hiz-
metlere gereksinim olmasimin saglik kurulu tarafindan tespit
edilmesinin anlamsiz olmasi, egitim hakkini kapsayici egitim-
den uzaklastiran bir durumdur.

Yeni yonetmelikte kapsayici egitime yonelik hiikiimlerin yer
almasi bir yana kaynastirma egitim uygulamasindan dahi
uzaklasildiginin bir diger kanit1 da “Ogrenci Isleri Kayit Ka-
bul, Nakil ve Basarinin Degerlendirilmesi” ni diizenleyen 34.
Maddesine iliskindir.

Ilgili yeni diizenleme asagidaki gibidir;

“Kayit kabul ve nakil islemleri

MADDE 34 — (1) Okul 6ncesi egitim kurumlart, ilkokullar ile
ozel egitim programi uygulayan ortadgretim kademesindeki
okullara 6zel egitim ihtiyaci olan bireylerin kaydi yillik ¢alis-
ma takviminde belirlenen siireye bakilmaksizin yapilir.”

Ilgili hiikiimde 6zel gereksinimli bireyler igin okul dncesi egi-
tim, ilkdgretim diginda sadece ayr bir 6zel egitim programi
uygulayan ortadgretim kademesindeki okullar i¢in okul kayit-
larinin yillik ¢alisma takviminde belirlenen siireye bakilmaksi-
zn yapilacagl hitkmiine yer verilmistir. Egitimde okul 6ncesi
ile ilk iki kademeye taninan bir kolayligin ortadgretim kade-
mesinde sadece dzel egitim programi uygulayan liselere veril-
mesi de lise kademesinde kaynastirma uygulamalarina agikga
istisnai olarak yer verildigini gostermektedir.
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Yukarida agiklanan gerekgelerle 07 Temmuz 2018 tarihli Y6-
netmelikte her ne kadar kaynastirma yaninda biitiinlestirme
uygulamalarina “terim” olarak yer verilse de yonetmeligin ige-
riginde 6zel egitimde merkezde en az sinirlandirilmis ortam ve
kaynastirma uygulamalarindan uzaklasildigr merkezde en az
sinirlandirilmig ortam ve kaynastirma yerine daha gok ayristir-
manin esas alindigi bir yapinin hedeflendigi “ancak yapabileni
kaynagstirabiliriz, yapamayani genel egitimden ayiririz, mesle-
ki egitime ydnlendiririz” mantigimin yonetmeligin hazirlani-
sinda esas alindig1 goriilmektedir.

Bugiin okullarda tiim 6zel gereksinimli 6grencilere iliskin kay-
nastirma uygulamalarinin eksik, hatali ya da hi¢ yapilamamasi,
gerek okul i¢i gerekse okul dig1 destek egitim sisteminin yeter-
sizligi, 6zel egitimde norm kadro eksigi, 6zel egitim ve reha-
bilitasyon merkezlerine yeterli sayida 6zel egitim dgretmen-
lerinin atanamamasi vb gibi temel sorunlara yonelik ilkeleri
ve temel diizenlemeleri igeren bir Ozel Egitim Kanunu’nun
hazirlanmasi hem &zel egitim alaninda yer alan kavram kar-
gasasl, kafa karisiklig1 gibi hususlari da giderebilecek nitelikte
bir kilavuz metin olabilecektir.

Tirkiye’de tim o6zel gereksinimli bireyleri kapsayacak ve
BM Engelli Haklar1 Sozlesmesi’nde ¢izilen gergeve ile soz-
lesmenin amag ve ruhuna uygun bir Ozel Egitim Kanunu’nun
(kisaca OEK) bir an dnce ¢ikarilmasi artik zorunlu hale gel-
mistir. Ozellikle Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi’nde (07
Temmuz 2018, 30471 tarihli R.G. yayimi) yapilan degisiklik-
lerle BM Engelli Haklar1 S6zlesmesi, Anayasa, EHK, 573 Sa-
yili Kanun ve degisiklikten onceki yonetmelige bakildiginda
MEB’in 6zel egitim politikasi ve yol haritasindan ciddi anlam-
da eksen kaymasi olarak nitelendirebilecegimiz asagida yer
alan kayg verici gelismeler oldugu goriilmektedir.

Bir siiredir yazilarimizda degindigimiz, kanit olarak “geriye
gidis” niteliginde sadece bir kisim hiikiimlere yer verdigimiz
yeni Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi ile Tiirkiye’de kay-
nastirma egitiminden sdzlesmesel taahhiit altinda bulundugu
kapsayici egitime dogru bir gidisten ¢ok kaynastirma egitimin-
den, ayrigtirict egitime dogru bir gidis arzetmektedir.

Kapsaml1 bir sekilde agiklandigr gibi ayrimcilik yasagi, firsat
esitligi, kapsayict egitim ve dmiir boyu egitim ilkelerini BM
EHS’nde diizenlenen sekliyle hayata gegirmeyi amaclayan
kendisine dayanak teskil edecek gerek genel egitim gerekse
0zel egitime yonelik tiim mevzuata dayanak teskil edecek bir
Ozel Egitim Kanunu, daha sonra yapilacak diizenlemeler igin
de kilavuz niteliginde bir temel norm islevi gorecektir.

S6z konusu Ozel Egitim Hizmetleri Kanunu ile MEB’in yapi-
lanmast, denetim, talim terbiye ¢ok 6nemli islevleri 6zel egitim
g0z Oniine alinarak gibi yeniden gézden gegirilebilecek, sade-
ce Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi degil, MEB Ozel Egi-
tim Kurumlar1 Yonetmeligi, MEB Teftis Kurulu Y6netmeligi,
MEB Okul Oncesi Egitim Ve {lkégretim Kurumlari Y&netme-
ligi, MEB Ortadgretim Kurumlar1 Y 6netmeligi, MEB Talim ve
Terbiye Kurulu Baskanhgi Yonetmeligi, MEB Ozel Mesleki
Rehabilitasyon Merkezleri Hakkinda Yo6netmelik, MEB Bagh
Egitim Kurumlar1 Yonetici ve Ogretmenlerinin Norm Kad-
rosuna liskin Yonetmelik vb gibi bu konuda ¢ikarilacak tiim
mevzuata dayanak teskil edecek, pusula niteliginde bir norm
olabilecektir. Bdylelikle 07 Temmuz 2018 tarihli Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi’nde yapilan degisiklikler gibi geriye
gidisleri denetlemek ve onlemek bir yana BM EHS’nde dii-
zenlenen sekliyle sdzlesme genel ¢erceve ve egitim hakki ger-
gevesi iginde Tiirkiye’de yapilan tiim yasal ve idari diizenle-
melere dayanak teskil ettigi gibi, bagimsiz Tiirk mahkemeleri
i¢in dogrudan atif yapilabilecek bir norm olacak ayni zamanda
MEB’in 6zel egitim konusundaki vizyonunu da daha agik bir
hale getiren bir dayanak metin olabilecektir.

Bu nedenle Tiirkiye’de egitim goren tim 6zel gereksinimli bi-
reylerin ihtiyacini karsilayacak sekilde, temel nitelikteki kural-
lara yer veren, kendisinden sonra ¢ikarilacak tiiziik, yonetme-
lik, genelge, yonerge, teblig gibi daha alt kademedeki normlara
dayanak teskil edecek nitelikte bir Ozel Egitim Kanunu’nun
tasarisinin bir an 6nce hazirlanmasi ve yiriirliige konulmasi
zorunluluk arzetmektedir.
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HEDEFE

psikolojik danismanlik
ve egitim merkezi

Hedefe Psikolojik Danismaniik ve Egitim Merkezi insana ve insanla ilgili olan her
konuya yargisiz, yansiz, digulebilir ve gagdas bakig agisi ile katkida bulunmayi
amag edinmigtir.

Hedefe Psikoloji’nin misyonu bireylerin, cocuklann, genclerin, ailelerin, ciftierin ve
kurumlarnn gercek performansianna ulasmalarni saglamak, doyum ve mutiuluk
hissini tatmayi hedefledikleri bu degisim slreg¢lerinde onlara bilimsel temelli,
islevsel, ulasilabilir ¢6ziimler tretmek ve bu yolculukta etik ilkeler cercevesinde
ilerlemekdir.

Psikoloji ve psikiyatri alanlan kapsaminda, etik kurallar dahilinde insan ve
dolayisi ile danigan/hasta odakl ¢calismalar yiritmek temel degerlerimizdendir.

Bireysel ve kurumsal ruh sagligi hizmetlerimizin yani sira Hedefe Psikoloji olarak
sosyal sorumluluk bilincimiz ve hassasiyetimiz dogrultusunda projeler tretir,
mevcut projelere uzmanhgimiz dahilinde destek ve danigmanlik veririz.

Hedefe Psikolojik Danismaniik ve Egitim Merkezi ekibinde; alaninda uzman
cocuk ve ergen psikiyatn, yetiskin psikiyatn, en az ytiiksek lisans derecesine
sahip yetigkin, cocuk, geng, aile ve cift psikoterapistleri ve egitimciler
gorev almaktadir.




RUMLAR

By

: T
Ozel Egitim Boliim Baskan: Muzaffer Adak Genel Miidiir Yardimcisi Hatice Ipet Mutlu

“OZEL EGITIM HISSE DEGIL
HISSIYAT ISI”

Kaynastirma ve ozel egitim alt siniflarinin yani sira ozel rehabilitasyon
merkeziyle biitiinsel bir egitim anlayisi sunan Elit Gengler Koleji’'nin
Genel Miidiir Yardimcis1 Hatice Ipet Mutlu ile bir araya geldik.
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Kendinizi tanitir misimz?

Ben Hatice Ipet Mutlu. Marmara Universitesi Iktisat Boliimii
mezunuyum. Yiiksek lisanstmi Marmara Universitesi Insan
Kaynaklar1 B6liimii’nde tamamladim. 2002 yilinda egitim sek-
toriinde 6zel okul yoneticiligine basladim. Elit Gengler Koleji
Genel Miidiir Yardimeisi ve Yiicelen Ozel Egitim Kurumlari
kurucu mudiiriiyiim.

SAHAYA iINMEK COK FARKLI BiR SERUVEN

Ozel egitim alaniyla yolunuz nasil Kesisti?

Ozel egitim 6grencileriyle yollarimizin kesismesi 2003 yilina
dayantyor. 2003 yilinda ii¢ 6zel dgrenciyi okulumuza kabul
etmemizle farkindaligimiz artti. Daha 6nce bu 6grencileri kay-
nastirmaya kabul etmistik ama ¢ikan sikintilardan dolay1 bir
sekilde kaynastirmaya devam edemez hale geldik. Ondan son-
ra bir yol ayrimina geliyorsunuz; ya bu ii¢ 6grencinin velisine
“Liitfen cocugunuzun kaydin1 bir baska okula alin” diyecektik
ya da bir care bulup okulda kalmalarina calisacaktik. Biz bir
care bulmak yolunu tercih ettik. Onlara kiigiik bir sinif actik.
Cocuk gelisimi mezunu bir egitimci esliginde egitim-6gretime
o yil tamamladik. Sadece iyi niyetle yaptigimiz kisa stireli bir
¢Oziim gibi gelmisti bize. Sonra o ii¢ dgrenci bes, on derken
0zel gereksinimli dgrenci sayist hizla artis gosterdi. Bu yolu
bize gosteren, bu ihtiyacin farkindaligini yaratan, dogru yolda
gitmemize vesile olan velilerimize ben buradan tesekkiir edi-
yorum. Akademik olarak pek cok sey bilebilirsiniz ama sahaya
inmek ¢ok daha farkli bir sertiven. Velilerimle birlikte bu yol-
da, dogru insanlarla, dogru kuruluslar ve metotlarla kendimize
ait, sadece bu okula 6zgii bir 6zel egitim bolimii kurduk ve bu
sekilde egitimimiz devam ediyor.

Bir de Ozel Yiicelen Ozel Egitim Kurumlarimz var. Burayi
acmaya nasil karar verdiniz?

n‘; :
s )
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O da yine velilerimizin yonlendirmesi neticesinde giindeme
geldi. Clinkii 6zel egitime ihtiyag duyan, dzellikle otizm tanist
alan ¢ocuk ailelerinin genellikle kap1 kap1 gezdigini biliriz. Dil
terapisi i¢in ayri yere gider, duyusal i¢in ayri, ABA i¢in ayri,
okul i¢in ayri yere gider. Biz bunlar1 bir ¢ati altinda birlestir-
mek istedik. Bunun i¢in de bir rehabilitasyon merkezi kurduk.
Orada 6grencilerimizin bireysel terapilerini ve egitimlerini ve-
riyoruz. Elit Gengler Koleji’'nde ise akademik egitimlerini ve-
riyoruz. Okulda davranis degistirmeyle ilgili bir ¢alisma yap-
miyoruz. Okuma-yazma ve hafifletilmis miifredat dedigimiz
egitim tarzini kullaniriz. O da gocuklarin birbirlerinden olan
farkliliklarina ve egitim ihtiyaclarina gore sekillenir.

TOPLAM 32 OGRENCIMIZ VAR

Elit Gengler Koleji’nde ka¢ 6zel gereksinimli 6grenciniz
var?

Yiizde yiiz kaynastirma, yar1 zamanli kaynastirma ve alt si-
niflarimizda 6zel gereksinimli 6grencilerimiz bulunuyor. Tam
zamanli ve yar1 zamanl kaynastirmalar1 kendi yetistirdigimiz
ogrencilerle siirdiiriiyoruz. Okulumuzda toplam 400-450 ci-
varinda 6grencimiz var. Kendimize kurumsal olarak bir kota
koyduk. Bu sayinin yiizde 5-10’u civarinda 6zel gereksinimli
ogrenci kabul ediyoruz. Burada su anda alt siniflar da dahil
toplam 32 6zel egitim dgrencim var. Alt siniflarimizda agirliklt
olarak otizmli, mental retardasyonlu ve down sendromlu 6g-
rencimiz bulunuyor.

Rehabilitasyon merkezinizde ka¢ o6grenci egitime devam
ediyor?

Yiicelen Rehabilitasyon Merkezi, Elit Gengler Koleji’ndeki
cocuklarin daha ¢ok bireysel egitimlerini veriyor. Zaten onlar
i¢in acilmigti. Fakat zaman igerisinde, sadece okul kaydiyla
degil baska rehabilitasyon ihtiyact olan gocuklar, bireysel des-

e
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tek ve egitim almak isteyenleri de aldik. Benim 300’e yakin
kontenjanim var aslinda ama kabul ettigimiz 6grenci sayist 50-
55. Daha fazlasii kabul etmiyoruz ¢iinkii benim 6grencilerim
derse saatlik gelmiyor. Daha uzun siireler gelip, daha yogun
egitim aliyorlar. Aslinda siirekli bir hareketlilik var ama gelen-
ler hep ayn1 ¢ocuklar. Tabii ne kadar yogun egitim alirlarsa, o
kadar hizli gelisiyorlar. Normal gelisimli bir 6grenci igin milli
egitimin tanidig1 egitim siiresi 40 ders, ama 6zel egitim 6g-
rencileri i¢in karsilamis oldugu, takdir ettigi ders sayist 10-12.
Ozel egitim alan dgrencilerin bana gore bu sayinin dort kati
egitim almasi gerekiyor.

FARKINDALIGIN ARTMASI DAHA ONEMLI

Mevcut kanunlarimiza bakarsaniz diizeni kurmak iizere yeterli
aslinda ama uygulamada hazir degiliz. Kanunlari da tam olarak
uygulayamiyoruz. Onun i¢in de ne veliler, ne kurumlar ne de
sistem su anda izin veriyor. Yeni diizenlemelerle bu da yoluna
girecektir. Ama farkindaligin artmasi ¢ok daha 6nemli. Sosyal
uyum, biitiincil egitim yaklagimini sonuna kadar destekliyo-
rum. Insanlar 6nyargi ile davrantyor, ¢ekiniyor ve korkuyorlar.
Hepimiz bilmedigimiz seyden korkariz. Neyle karsilasacagini-
z1 ve nasil davranabileceginizi bilirseniz korkmaniza da gerek
olmaz. Mesela giinliik yagam igerisinde, aligveriste, yolda kar-
silastiginiz zaman bu tiir bir gocugun o anda gegirdigi bir atak,
cikardig: yiiksek ses ya da sira dis1 bir davranis sizi korkuta-
bilir. Ya gozlerinizi kagirirsiniz, ya uzak durursunuz, bir be-
den dili orada ortaya koyarsiniz. Ve bu kars taraftaki ¢cocugun
annesini-babasini yerle yeksan eder. Aslinda bana gore sosyal
uyum normal insanlarla yapilmasi gereken bir sey. Bunlarin ne
oldugunu onlara anlatmak gerekiyor. Ciinkii 6zel egitim velisi
bunu biliyor zaten. Ogrenmek zorunda kaliyor. Ama digerleri
bilmediginden dolay1 bu barikat1 kuruyorlar. Okullarda da ayn
sekilde oluyor.
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TAM ZAMANLI KAYNASTIRMADA SECICi OLMALI

Burada 6nemli bir konuya da deginmek istiyorum. Benim eles-
tirim ya da 6nerim; RAM’larin velinin istegine gore veya kir-
mamak adina kaynastirma raporu vermesi yerine ¢ok daha se-
cici olmasi. Kaynastirma raporu alan her 6grenci sizin normal
siniflariizda okuma hakki elde ediyor. Ama bu defa gergekten
faydalanabilecek olan bir kaynastirma dgrencisinin dniinii ke-
siyorsunuz. Neden? Ciinkii 6zbakimi tamamlanmamis bir ¢o-
cuga kaynastirma verirseniz, ders ortaminda sorun ¢itkmama-
st miimkiin degil. Ama daha 6grenebilir bir 6grenci i¢in ayni
sorun s6z konusu olmuyor. Az daha gayretle arkadaslarindan
kopmayacak arkadaglarinin 6niinii kesmis oluyorsunuz. Ger-
cek hak eden 6grencinin raporunun verilmesi geri kalanlarinin
direkt ya yar1 zamanl kaynastirmada ya da alt sinifta birakil-
masi gerektigini diigiiniiyorum.

Hangi yontemlerle egitim veriyorsunuz?

Temelini ABA metodu olusturuyor. Egitim koordinatdrlerimiz-
den biri hem yiiksek lisansin1 hem doktorasini bunun iizerine
yapti. Hizmet i¢i egitimlerimiz bizim ¢ok yogun gecer. Kong-
relere katiliriz, bildiriler hazirlar sunariz. Miimkiin mertebe
kendi sistemimiz ve uygulamalarimizin sonuglarini, 6lgekle-
rimizi kendimiz hazirlariz. Biz bu ise ilk bagladigimizda duyu
biitiinleme terapisi icin Israil’den Ziva Rom’u getirtmistik.
Kendisi bu isin duayeni ve bize ¢ok giizel egitimler verdi. Ama
bunu ¢ok okul ortaminda kullanamadik. Cok farkli bir alan.
Ayrica bazi 6gretmenlerimiz Floortime’la ve PECS egitimiyle
ilgili de yurtdiginda egitim aldi.

Fark yarattigimz diisiindiigiiniiz calismalarimiz var ni?

Zaten kurumsal olarak bir fark yaratiyoruz. Bu ¢ocuklar {ize-
rinde de fark yarattigimizi diigiiniiyoruz. Burada bir felsefeni-
zin olmasi gerekiyor. Bu is hisseyle degil de hissiyatla yapilan
bir is. Goniilden dogruyu yapmak istemeniz gerekiyor. Benim
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su anda faydali oldugum grup ortaokula kadar, liseyle ilgili
bir tasarrufta bulunmuyorum. Cok talep var. Fakat kabul et-
miyorum. Clinkii her sey ticari degil. Faydali olamayacagimiz
higbir 6grenciyi kabul etmiyoruz. Ortaokuldan sonra ¢ocukla-
rin seviyelerine gore meslek liselerine veya is okullaria yon-
lendirme yapiyoruz. Ozel egitim dgrencilerine yonelik meslek
liseleri ¢ok biiyiik 6nem tastyor. Topluma kazandirilabilecek
¢ok 6grenci var.

ISTIKRAR COK ONEMLI

Ozel egitimcilere neler 6nerirsiniz?

Egitim her yasta her donemde devam eden bir siire¢. Bu alan-
da ¢aligan tiim egitimcilerin mesleki etik ve mesleki gelisim-
lerine 6nem vermelerini Oneririm. Karsimiza siklikla yetkin
olmayan kisiler ¢ikarak hayal satiyorlar. Bu tiir firsatcilar, bu
sektorde gergekten dogru bir seyler yapmaya galisan egitim-
cilerin ve kurumlari ayni kefeye koyulmasima neden oluyor.
Egitimcilerin her seyden 6nce etik bir duruslarinin olmasi ¢ok
onemli. Ozel egitimi sadece iyi bir kazang kapisi olarak algila-
mak ¢ocuklarimiza higbir fayda saglamiyor. Insani ve vicdani
degerlere sahip olmak ve daha iyi, daha faydali olabilmenin
arayisin devam ettirmek gerekiyor. Isini severek yapmasi ve
¢ok hizli kurum degistirmemesi gerekiyor. Ciinkii istikrar bu
cocuklarin vazgegilmezi.

Ailelere neler tavsiye edersiniz?

Onlarm da ¢ok stk kurum degistirmemelerini oneririm. Iyi
aragtirma yapmalilar. Ayni kurumda daha 6nce ¢cocuguna egi-
tim aldirmis ve gelisim kazanmis /kazanamamig velilerle go-
rismeleri iyi olur. Mutlaka her kurum i¢in pozitif ya da negatif
seyler sdyleyenler vardir. Soylenti ve dedikodulara gore degil ,
ekibine kadrosuna, uygulanan egitim metotlarina, yetkinliklere
kisacast dogru noktalara bakmak ve aragtirmak gerekiyor. Sa-
dece 6zel egitim velilerinin degil 6rgilin egitimdeki velilerin de
dogru noktalara bakmay1 6grenmelerini tavsiye ederim.

AILELER KABULDE ZORLUK YASIYOR

Otizmle ilgili neler diisiiniiyorsunuz?

Gortilme siklig1 son derece yiiksek. Ya toplumun farkindaligi
artt1 ya da gercekten insanoglu suni hayatin beslenme hatala-
rinin genetigi bozmasindan kaynakli bedelini ddiiyor. Anne
babalarin ¢ocuk sahibi olmadan 6nce ¢ocuk yetistirmek icin
biraz kitap okumalari, bir ¢ocugun nasil gelistigini 6grenme-
leri gerekiyor.” Bizim annemiz babamiz, bizi boyle mi yetis-
tirdi?” edebiyatin1 bir kenara birakip daha bilgili daha bilingli
nasil olurum fikrini benimsemeliler. Bazen bir veli gocugunun
sikintili hareketlerini normal gelisen bir ¢cocugun hareketleri
oldugunu diisiinebiliyor. Ya gormek ve kabul etmek istemiyor
ya da farki bilmiyor. Bu tiir durumlarda ¢ocuklar erken egi-
tim firsatini kacirmis oluyor. Normal ya da 6zel gereksinimli
olsun higbir ¢ocugu gérmeden kabul etmiyoruz. igeride daha
sonra ders ortaminda hos olmayan durumlarla karsilasilabili-
yor. Onemli olan ¢ocugun neye ihtiyac1 oldugunu dogru tespit
edebilmek.

Siz aileye gereken yonlendirmeyi yapiyor musunuz?
Aileler rapor alma konusunda ¢ok istekli davranmiyor. Cocu-
Sumun siciline islenecek, yaftalanacak diye endise duyuyor.
Herkes ¢ocugu i¢in endige duyar ama kabullenmemek de za-
mant hoyrat¢a kullanmak demek. Ben biraz daha realist dav-
ranilmasi taraftartyim. Bir sorun olabilir, bu sizi ¢ok tizebilir
ama cocugumuza da bir seyler vermek/kazandirmak istiyor-
sak gercegi kabul etmek ve sorunlarla savagmak yerine ¢oziim
uygulamalarini hayata gecirmek gerekiyor. Biz kendi kurum-
larimizda rehber 6gretmenlerimiz ve psikologlarimiz araciligi
ile gerekli gordiiglimiiz durumlarda tabii ki yonlendirme ya-
piyoruz. Ancak bu bilgiler ulasilamayacak bilgiler degil. Ul-
kemizde aileler i¢in aile danigmanlik merkezleri ve psikolojik
destekler alabilecekleri ¢ok giizel merkezler var. Sadece top-
lumsal kabul ve sosyal uyum konusunda sikintimiz var. O da
zaman igerisinde ¢oziilecektir diye umut ediyorum.
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OTIZMDE REFLEKSOLOJI
TEDAVISI

Altin Adimlar Psikolojik Danismanlik ve Aktif Yasam Merkezi’'nden Refleksolog
Asli Karadeniz ile refleksoloji-otizm iliskisini konustuk.

Sizi tamyabilir miyiz?

Ismim Aslh Karadeniz. Anadolu Universitesi Engelli Bakim
ve Rehabilitasyon alanindan mezunum. Refleksoloji Derne-
gi’nden aldigim egitim sonucu 10 y1l 6ncesinde refleksolojiye
basladim. Baslama nedenim; iki Serebral Palsy’li yegene sahip
olmam. Erken dogdular, sonra bizim rehabilitasyon siirecimiz
basladi. Onlarla birlikte tedavi arastirirken refleksolojiyle ta-
nistik. Tanistiktan sonra bu alana yoneldim.

Refleksoloji nedir?

Refleksoloji, Uzakdogu kokenli, 12 bin yillik gegmisi olup
ellerden ve ayaklardan uygulanan manuel bir tedavi yontemi.
Tiirkiye’de ise ilk basta engelli gocuklar iizerinde deneniyor
ve kabul goriiyor. Son 15 yildir engelli ¢cocuklar {izerinde ba-
sariyla uygulaniyor. Buradaki amag da ¢ocuklari daha kaliteli,
ilagsiz ve daha rahatlatici bir tedaviye yonlendirmek.

KAN DOLASIMI HIZLANDIRILIYOR

Refleksoloji daha ¢cok hangi engelli grubu iizerinde faydah?
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Hemen hemen biitiin engel gruplarinda uygulantyor fakat ¢o-
cugun bulundugu duruma gore gelisim siireci farklilik gdstere-
biliyor. Hem bedensel farkliligi hem mental redartasyonu olan
¢ocuklarda, atipik otizmli, aspergerli ya da spina bifidasi olan
biitiin ¢ocuklarda da refleksoloji uygulanabiliyor. Ciinkii asil
amag; viicudu dengelemek. Refleksoloji beyin odakli ¢alisir,.
Ik énce beyni, sonra beyin ilgili organlar calistirmaya baslar.
Amag viicuttaki kan dolasimini hizlandirarak viicudun kendi
endorfinlerini ortaya ¢gikarmak.

Ne kadarhk bir tedaviden bahsediyorsunuz?

Bu her ¢ocukta degisiyor. Benim 10 ayliktan baglayip su an 9
yasinda olmasina ragmen hala gelen Serebral Palsy’li ¢ocuk-
larim var. Cocuklarin gelisim siire¢lerinde ergenlikte durum-
lar biraz daha karigabiliyor. Hormonlar isin i¢ine giriyor. O
ylizden birakmamaya 6zen gosteriyoruz. Fakat bazen tedaviyi
tamamen kesmek yerine sikligini azaltabiliyoruz. Haftada bir
yerine aylik kontroller seklinde devam edebiliyor. Nasil 6zel
egitim ve fizik tedavi yillarca siirliyorsa refleksoloji de hayat-
larinin bir kdsesinde yer alabiliyor.
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Anne babalar refleksolojiyi kendileri uygulayabilir mi?
Acikgasi ben soyle diisiinliyorum. Biraz da maddiyata bagli ol-
dugu i¢in anne ve babaya temel refleksoloji egitimi verilebilir
ki ben burada bunu yapiyorum. Ciinkii bazen maddi durumdan
dolay ister istemez ara vermek durumda kalabiliyorlar. Kop-
mamak adma bizler bir sekilde destek oluyoruz ama ailelerin
de kendilerini ¢ok daha iyi hissetmeleri adina, yetersiz his-
setmemeleri adina temel anlamda birka¢ nokta gosteriyorum.
Videoya ¢ekiyorum ve “En azindan gece yatmadan dnce bu
noktalara dokunursaniz ¢ocuk tedaviden kopmamis olur ve
viicutta dolagim devam eder” seklinde anlatryorum ve yapma-
larint da istiyorum.

KONUSMAYA ODAKLANMAMALI

Otizmli ¢ocuklarda nasil bir calisma yapiliyor ve reflekso-
loji hangi acidan fayda saghyor?

Otizmli bir ¢ocuk geldigi zaman once ailesiyle konusmak ge-
rekiyor. Aile ¢ocuk i¢in bu zamana kadar ne yapt1? Erken mi,
gec mi fark edildi? Kabullenme siireci nasil oldu? ilk 6nce
aile odakli olmak gerekiyor. Ciinkii aile ne kadar ¢ocugunun
farkinda olursa, o kadar alacagi seylerin de tepkilerini gore-
biliyor. Bunlar bizi zorlayan seyler aslinda. Refleksoloji ¢ok
soyut bir sey. Harfleri 6gretmiyorsunuz. Tamamen beyindeki
o karmasik durumu ¢ézmeye calistyorsunuz. Biliyorsunuz ki
otizmde, duyusal islemlemede ve biitiinlemede zorluklar yasa-
nir ve bu dmiir boyunca devam eden bir siireg.

Ik 6nce aileyle ¢ocugun 2.5 yasindaki bir ¢ocukla 9 yasina
gelen otizmli bir ¢gocugun arasinda ¢ok fark oluyor. Ciinki
oturmus bazi aligkanliklar, takintilar, davranis problemleri
oluyor. Otizm tanili 2.5 yasinda bir ¢ocuk geliyorsa, ailenin
ilk odaklandig1 sey ¢ocugun konusmasi oluyor. Ama ben buna
odaklanmiyorum ve bunu aileye anlattyorum. Bu ¢ocugun ilk
etapta dokunsal durumu nasildir, sosyal iletisimi, oyun oyna-
mast, alg1 diizeyi nedir? Ciinkil bunlar temel sorunlar ve bunla-
11 ¢ozdiigiiniiz zaman konusma (6zellikle atipik otizmde) pesi
sira gelmeye bagliyor.

Baska nelere bakiliyor?

Bagirsak sistemini sorguluyoruz. Kan tahlilleri de ¢ok 6nemli.
Otizmin nedeni net olarak belirlenmediginden, bagirsaklarda
ve tahlillerde de bir problem yoksa, algiya yonelik bir gerile-
me var oldugunda ona yo6nelik bir ¢alisma yapiliyor. O zaman
isimiz biraz daha kolaylasiyor. Ama viicutta bir metal zehir-
lenmesi, bagirsaklarda ciddi bir problem varsa odak noktamiz
bagirsaklar1 ¢6zmek oluyor.

SINDIRIM SISTEMINI DUZENLIYORUZ

Bagirsaklarla otizm arasinda ne gibi bir iliski var?
Hepimizin viicudunda ¢inko, kursun, bakir gibi agir metaller
bulunuyor. Bunlar viicut bazen tolere edemeyebiliyor. Bir var-
sayim olarak bu metallerin bagirsakta birikmesi metal zehir-
lenmesine o da otizme sebep olabiliyor.

Beyin ile bagirsak arasindaki sorun konusunda refleksoloji cok

| |
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o6nemlidir. Bu noktalara uygulanan manuel basi yontemiyle
refleksoloji beyne birgok ileti gdndererek bunlari algrya doniis-
tiirmekte ve sindirim sistemini diizenlemektedir. Bu duruma ek
olarak beslenme diizeni ile ilgili bilgilendirmeler ve yonlendir-
meler yapilir.

HIPERAKTIVITE TEDAVI EDILIYOR

Bazen otizme hiperaktivite de eslik edebiliyor. Buna yone-
lik bir tedavi uygulanabiliyor mu?

Refleksoloji otizm {izerinde dzellikle hiperaktiviteye yonelik
cok ciddi bir gelisme gosteriyor. Ciinkii otizmi olan birgok
kiside seratonin maddesinin fazlaligina rastlanmakta. Bu hor-
monu dengelediginiz zaman hiperaktivite azaliyor ve bdylece
dikkat ve konsantrasyon artmaya basliyor. O zaman gocukta
masa baginda durma siireleri, toplum i¢inde bulunma farkinda-
liginin artmasi gelisiyor. Konsantrasyonunun artmasi egitimle-
rine destek oluyor. Daha iyi komut almaya basliyor. Bununla

birlikte davranig problemleri yavas yavas azalmaya basliyor.

Altin Adimlar Psikolojik Damismanhk ve Aktif Yasam
Merkezi’ni nasil kurdunuz?

Ben kurucu ortaklarindan biriyim. Ug arkadasimizla beraber
bir yasam merkezinde ¢alisiyorduk. Burasi kapaninca ben bas-
ka bir klinikte ¢alismaya basladigimda, egitim verilen yerlerde
su eksikligi cok sik goriiyordum. Ailelerle hi¢ kimse ilgilenmi-
yor, aile danigmanlig1 yapilmiyordu. Ben engelli ailesi oldu-
gum i¢in birebir aileye anlatiyor onlarla tecriibelerimi paylasi-
yordum ama yeterli olmuyordu. Sonra arkadaslarla otururken
bir hayal kurmaya bagladik. Hayal sonucunda neden olmasin
demeye basladik. Bir arastirma yaptik. Cok fazla daniganimiz
da bir yer agmamizi bekliyordu. Refleksoloji her yerde yapil-
madig1 i¢in benim bulundugum yere danisanlarim da benimle
birlikte geliyorlardi. Oyle olmaktansa kendi yerimizi agmak
istedik. Burada bizden egitim ve tedavi alan kisilere {icretsiz
aile danigmanlig1 hizmeti sunuyoruz.

AILELERIi YIPRATAN CEVRE

Ailelere damismanhk hizmeti verdiginize gore onlarin en
biiyiik problemleri neler?

Cevresel faktorler aileleri ¢ok etkiliyor. Otizm tanist almis
bir gocugu ¢evrenin kabul gérmemis olmasi aile igin yiprati-
ct olabiliyor. Bu defa aile kendini ve ¢ocugu eve kapatmaya
basliyor. Ve siire¢ onlar ig¢in daha da zor bir hal aliyor. Aile-
lerde temel sorun g¢evresel faktorler oldugu igin, aile buraya
geldiginde o sugluluk duygusundan ve yetersizlik duygusun-
dan kurtulmalarini sagliyoruz. Tek yasayanin onlar olmadigini,
hangi ¢ocuklarin hangi siireglerden gegtigini anlatiyoruz, sii-
reclerle ilgili bilgilendiriyoruz ve ¢ocukla alakali tanidigimiz
doktorlara yonlendiriyoruz.
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www.rehberlikarastirma.com

Sevgili Anne ve Babalar

Rehberiikarastirna.com dzel gereksinimli cocuklanmuzin erken tanilanmasi, dogru sadglik ve
ozel eqitim hizmetine izl kavusmasina profesyonel destek verir.

Tani siirecinden, cocugunuzun gereksinimi olan dogru terapi seanslanna ulasana kadar
uzman kadrosuyla cocugunuz igin (cretsiz arastirma yapar, sizlere ticretsiz rehberlik hizmeti sunar. ..

Teshis Danismanligi
Cocugunuz ile ilgili stiphelendiginiz
konularda, kendi uzmanlarnimizia
uygun doktora zaman kaybetmeden
yénlendirmenizi yapiyoruz.

Rapor Hizmeti Danismanligi
Ozel gereksinimli cocudunuzun tanilama
sonrasi egitim ve sadglik hizmetlerinden
licretsiz yararlanabilmesi icin gerekli, -
saglik kurulu raporu” ve ' RA M.
(Rehberlik Arastirma Merkezi) raporu”
sireclerinde sizlere rehberlik ediyoruz.

(@) #rehberlikarastirma

Ozel Egitim Yonlendirmeleri
Cocugunuzun tamisina gore ihtiyaci
olan terapi konusunda yasadiginiz
bdlgede en iyi hizmeti veren merkezi
bulmaniza yardimci oluyoruz.

Egitim ve Terapi Takibi
Cocugunuzun seans takipleri ve siz anne
babalara uygulanan memnuniyet
anketleriyle hizmet aldigimz merkezleri
denetlivor, merkezlernn kalite
standartlanim cocugunuza uygun hale
getinyorz.

& rehberlikarastirma
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Toplumu olusturan tiim bireyler, ilkokuldan baslayarak
engelli haklar: konusunda egitilirse engelsiz bir hayata

kavusmus oluruz.

Biitiin insanlar birbirinden farklidir. Engelli bireylerin toplum-
sal hayata esit ve adil katilim1 toplumun yarattig1 engeller ne-
deniyle sorun halindedir. Sorunun ¢6ziimii i¢in engelli bireyleri
egitmek yetmez, toplumu olusturan herkesin engelli bireylerle
iletisim ve davranis konusunda egitilmesi gerekmektedir.
Konunun 6nemi sayisal verilerle daha ¢ok anlasilabilir. Diinya
niifusunun yiizde 10’u, Tiirkiye niifusunun ise yiizde 12.29°u
cesitli smiflarda engellidir. Oran dogan ve Olen istatistigine
gore de siirekli durumdadir. Bu baglamda Tiirkiye niifusunun
82 milyon oldugunu baz aldigimizda engelli niifusu 10 milyon
86 bin kisidir.

Engelli bireyden bahsederken mutlaka etkilesimde olan anne,
baba, kardes, es, cocuk ve biiyiik ebeveynlerinden de bahset-
mek gerekir. Bu durumda birinci etkilesimde olan niifus orani
40 milyondan fazladir. Engelli bireyler i¢in yapilan ¢alismalar
40 milyon kisiyi yani 25 milyondan fazla segmeni de ilgilen-
dirmektedir.

Engelli bireylerin egitim, saglik, calisma ve sosyal hayata daha
¢ok katilimlart i¢in 1.7.2005 yilinda ¢ikan 5378 sayisi yasa ile
engelli bireyler ve dolayisiyla ailelerine gesitli haklar, muafi-
yetler ve imkanlar taninmigtir.

Bunlar arasinda saglik hizmetlerinin devlet tarafindan kargilan-
masi, raporunda yazmast halinde standart tip tekerlekli manuel
ve akdlii sandalyelerin saglanmasi, egitim ve rehabilitasyon
hizmeti almalari, ¢alisma hayatinda zorunlu istihdam edilme-
leri, evde bakimi gereken engelliler i¢in bakict kisiye bakim
yardimi, engelli bireylere engelli aylig1 gibi haklar verilmistir.
Kanun geligmis iilkelerdeki haklar1 ayni sekilde kapsamakta-
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ENGELLILERIN HAYATA
KATILIMINDA

Engelliler ve Aileleri ile Dogru
fletisim Danigmani - Egitmen
Engelsiz, Herkes i¢in Erisilebilir
Kentler ve Turizm Uygulamalar1

Danismani - Egitmen

dir. Ancak uygulamada yasanan sorunlar da yine toplumu olus-
turan bireyler tarafindan yaratilmaktadir.

HER SEYIN BASI EGITIiM

Toplumu olusturan tiim bireyler, ilkokuldan baslayarak her
kademede engellilerin kanunlardan kaynakli haklari, esit ve
saygin yasam haklar1, bireysel olarak engelleri kaldirma yon-
temleri, egitim, saglik, sosyal hayat, is hayati, spor hayatt ve
birlikte yagam hakk1 konularinda egitilirse engelsiz bir hayata
kavusmus oluruz.

Engellilik; bireyin bedensel veya zihinsel farklihgi nedeniy-
le toplumun disinda kalmasi degil, toplumu olusturan bi-
reylerin yarattid1 engeller nedeniyle hayata katilamamasi-
dir. Engelli birey hayata katihm ¢esitli sekillerde toplumu
olusturanlar tarafindan “engellenen” bireydir.

Engelli bireyler durumlarindan dolay1 farkli ihtiyaglari olan in-
sanlardir ve iletisim sirasinda dikkat edilmesi gereken bazi hu-
suslar vardir. Bu hususlar diginda diger tiim insanlar gibi sayg1
gormek, dikkate alinmak isterler.

KIRICI OLMAMAK ADINA AYRIMCI DiL
KULLANMAYIN

Engelli bireylerle iletisimde ve bahsederken;



- “Ne diyeyim?” kaygisi tagimayiniz, “engelli birey” ifade-

sini kullaniniz. Tanimlama ve siniflandirma dogru hizmet ve
¢ozlim iretmek igindir. Onun disinda engeline degil kisiligine
odaklanip ismiyle hitap etmeniz yeterlidir.
Durumunu kabullenebilmis engelliler sonucu degistirmedigi
i¢in kelimelere takilmazlar. Siz ortopedik engelli birey, gorme
engelli birey, isitme engelli birey, farkli zihinsel gelisim goste-
ren birey, otizmli birey, Down sendromlu birey, sagir birey, kor
birey seklinde ifade edebilirsiniz.

- Engellilik hastalik degildir. Engelli bireyler de saglikli in-
sanlardir. Engellilik konusundan bahsederken engeli olmayan
insanlart “saglikl’” insanlar seklinde ifade etmeyiniz. Engeli
olmayanlart “tipik insanlar” seklinde ifade edebilirsiniz. “En-
gelliler ve tipik insanlar esit yagam hakkina sahip olmali” sdy-
lemi dogru ifadedir.

- Sagirhik ve korliik kiltiirdiir. Kendini sagir veya kor olarak
ifade eden bireylerle “Sagir degilsin, kor degilsin ya da sakat
degilsin, engellisin” seklinde konusmalar yapmayiniz.

- Kor, sagir, sakat gibi kelimeleri hakaret ciimlesi olarak kul-
lanan kisiler yakinlar1 ve saygi duyduklar kisiler i¢in bu keli-
meleri kullanmaktan utanirlar. Utanilmasi gereken “Kor mii-
stin?”, “Sagir misin?” “ Sakat misin?”’ gibi kelimeleri hakaret
ifadesi olarak kullanmaktir.

- Engelli bireylerle iletisim sirasinda diger insanlara nasil dav-
rantyorsaniz engelli bireye de dyle davranin. “Geg¢mis olsun”
demeyiniz. Engellilik bir hastalik degildir. Gegmiyor. Bir ya-
sam seklidir. Durumlari nedeni ile gosterilen asir1 ilgi ya da
gormezden gelme, engellileri olumsuz etkiler.

- Engelli bireylerin bulundugu ortamlarda engelliligin dogur-
dugu sorunlardan bahsetmeyiniz. Yapamadiklarindan bahset-
mek yerine yapabilecegi seyleri dnererek onu tesvik ediniz.
Sorunlar1 degil umudu, mutlulugu ve basariy1 paylasiniz.

- Engelli bireylerle sohbet ederken, kendi ¢cevrenizde yasanmis
olumsuz 6rnekler vermeyiniz. Tedavi dnerilerinde bulunmayi-
niz. Her insan birbirinden farklidir ve tedavileri de farklidir.
Sizin 6neriniz o kisiye zarar verebilir.

- Engelliler ve ailelerinin hassas oldugu noktalardan biri de
devletin engellilere sagladigi maddi imkanlardan her engelli
altyormus gibi bahsedilmesidir. Maddi destek alabilmek igin
engelli bireyler ve ailelerinin gelir seviyesine, engellinin du-
rumunun agirligina ve baska birinin yardimi ile yasayabiliyor
olmasi gibi kriterlere baglidir. Yaklagik 10 milyon engellinin
sadece yaklasik 2 milyonu devletten maddi destek alabilmek-
tedir. 8 milyon civarinda engelli toplumu olusturan kesimle
ayn1 ekonomik dagilimdadir. Engelliligi fakirligin sonucuy-
mus gibi gérmeyiniz.

- Engelli cocugu olan anne ve babalara; “Vah vah, Allah size
kolaylik versin, bu sizin sinaviniz” gibi telkinlerde bulunmayi-
niz. Hayat sadece engelli cocuk sahipleri i¢in degil herkes i¢in
bir sinavdir. Tyi niyetli de olsa telkinler aileleri iizebilmektedir.

- Engelli ¢ocuk sahibi babalar durumu daha zor kabullendikleri
i¢in ¢ocuklarindan uzaklagsmaktadir. Engelli ¢ocuklarin biiyiik
bir boliimiiniin babas1 yaninda degildir. Engelli ¢ocuklarin ol-

dugu ortamlarda ¢ocuklarinizin babalari ile yaptiklar: aktivite-
lerden bahsetmeniz onlar1 tizebilmektedir.

- Engelli ¢ocugu olan annelere destek olmanin en iyi yolu ba-
kimint yaptig1 birey i¢in “Haftanin belli giinlerinde 2-3 saat
ben bakarim sen biraz hava al demektir”. Boylece hem bakimi
yapan anne nefes alir, hem de bakimi yapilan birey baska biri
ile iletisim kuracagi ve ayn1 ortamda olacagi i¢in mutlu olur.

- Cocuklarimiz1 farkliliklarla birlikte biyiitelim. Okullarda ve
parklarda engelli ¢ocuklarla birlikte olan akranlari farkliliklar-
la bir arada yagamay1 6grenmektedirler. Bu durum g¢ocugun
gelecek tiim hayatina olumlu katkida bulunacaktir. Cocuklari-
mizin engelli ¢ocuklarla birlikte oyun oynamalarini, iyi vakit
gegirmelerini, birlikte egitim almalarini saglamaliyiz.

- Engelli bireyin yardima ihtiyaci olduguna eminseniz yardim
etmeyi teklif etmeliyiz. Oncelikle sadece kendisinin duyabile-
cegi sekilde “Size yardim etmemi ister misiniz?”” sorusunu sor-
maliy1z. “Evet” derse, ikinci sorumuz “Peki size nasil yardim
edebilecegimizi bana tarif eder misiniz?” seklinde olmalidir.
Ondan aldigimiz bilgi ve direktifler dogrultusunda da harekete
geemeliyiz. Ona sormadan tekerlekli sandalyeyi kaldirmaya
calismak, kendisini kaldirmaya calismak olumsuz sonuglar
dogurabilir.

- Yaya yollarina ve rampa Oniine aracini park edenler yliziinden
engelli bireyler trafik yoluna inerek yiiriiyebilmekte ve bazen
de bagka bir aracin ¢arpmast sonucu hayatint kaybetmektedir.
Aracini yanlig yere park eden arag siiriictileri bagka bir insanin
hayatina son vereceklerini bilmelidirler. Araglarini yaya yolu
iizerine ve rampa oniine park etmemelidirler.

Toplumu olusturan herkes bu konuda sorumludur. Basta engel-
li bireylerin aileleri ve yakinlar1 olmak iizere, engellilik tani-
lamas1 yapan doktorlar, saglik kurulu raporu veren doktorlar,
binalar1 ve kentleri tasarlayan mimarlar, okullarda dgretmen-
ler, diger 6grencilerin velileri, apartmanlarda gorevliler, yone-
ticiler, komsular, is yerlerinde is verenler ve diger calisanlar,
turizm sektoriinde bulunan yiyecek igecek isletmeleri, otel is-
letmecileri, ulagim sirketleri, acentelere kadar, herkes engelleri
kaldirmak i¢in dogru iletisimi ve davranisi 6grenirse ve dogru
bilgilerle hareket ederlerse engeller kalkacak, hep birlikte mut-
lu bir hayat1 paylastyor olacagiz.
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BIRLIKTEN DOGAN KUVVET:
TURKIYE OTiZM MECLISI

2013 yilinda ilan edilen “Otizm Ulusal Eylem Plani” taslaginin bir an once
hayata ge¢cmesi amacriyla, Tiirkiye 'deki tiim STK 'lar1 birlestirerek etkin bir
hareket baslatan, OCED’in de tiyesi bulundugu Tiirkiye Otizm Meclisi nin

yiiriitiicii genel sekreteri Niivit Uyar ile konustuk.
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Sizi tamyabilir miyiz?

1959°da izmir’de dogdum. Her ikisi de 6gretmen olan Cev-
det Uyar ve Vacide Uyar’in ogluyum. 1976’da Karatas Lise-
si’nden, 1982’de Ege Universitesi Giizel Sanatlar Fakiiltesi
Mimarlik Boliimii’'nden mezun oldum. Birkac yil ¢esitli sir-
ketlerde calistiktan sonra, 1989 yilinda kurdugum sirket olan
Tim Yap1-Niivit Uyar adiyla kendi biiromda ¢alismalarimi yii-
rlittim. Halen aile sirketimiz Egesin Ltd. Ydnetimine, Egeon
Ortak Girisimi koordinasyonu ile serbest mimarlik ve uygu-
lamalarina devam etmekteyim. Evli ve 2 ¢ocuk babasiyim. 14
yasinda Ege adinda otizmli bir oglum var. Halen kurucusu ol-
dugum Anadolu Otizm Vakfi Yonetim Kurulu Baskanligi’n1 ve
Tirkiye Otizm Meclisi (TOM) Yiiriitme Kurulu’nda yrtitiicii
genel sekreterlik gorevini siirdiirmekteyim.

97 STK TOM CATISI ALTINDA

TOM’un tarihgesini sizden dinleyebilir miyiz?

Ulkemizde, otizm alaninda 80°li yillarda baslayan sivil toplum
hareketi, 90’11 yillarda derneklerin kurulmaya baglamasiyla
artig gostermis ve 2000°’li y1llarda hak temelli sivil toplum ha-
reketi olugmaya baslamistir. 2006 yilinda ODER Otizm Derne-
§i’nin Onerisi ile vakif ve derneklerden olusan 24 sivil toplum
kurulusu bir araya gelerek, Otizm Platformu kurulmustur.
Otizm Platformu kuruldugu tarihten itibaren her yil “2 Nisan
Otizm Farkindalik Giinii”nde genel bir durum tespiti yaparak
otizmin ihtiyaglarini vurgulayan bir bildirge yayinlamistir. Bu
bildirgelerin etkisi ve Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 ta-
rafindan yapilan ¢aligmalar sonucunda, 2 Nisan 2013 tarihinde
“Otizm Spektrum Bozuklugu Eylem Plani Taslagi” olusturul-
mus ve kamuoyuna duyurulmustur. Bu gelisme, daha giicli
olabilmek ve kamu kurumlariyla yapilacak ¢aligsmalart daha
etkin yiiriitebilmek i¢in birlikte hareket etmek gerektigi diisiin-
cesiyle, 2014 yilinda Otizm Federasyonu ve Otizm Dernekleri

Federasyonu (ODFED), Otizm ve Engelli Dernekleri Fede-
rasyonu (OTEF) ve Anadolu Otizm Federasyonu (ANOFED)
gibi federasyonlarin kurulmasini saglamistir.

Kamu kurumlartyla yapilacak goriismelerde giiglii bir ses ola-
rak, 2013 yilinda ilan edilen “Otizm Eylem Plam1” taslaginin
bir an 6nce hayata gegmesi amactyla tim STK’lar birlestiren
etkin bir hareket baslatilmasi ihtiyac1 dogmustur. Birgok STK
gibi bu ihtiyact goren Anadolu Otizm Vakfi, otizm alaninda
calisan tiim kurumlar1 birlestirme gayesini gorev edinerek,
2015 y1l1 basinda harekete gegmis, 30’un tizerinde STK ile ile-
tisime gegerek birliktelik hareketini tartismaya agmistir. Kendi
aralarinda goriismelerini siirdiiren federasyonlar, vakiflar ve
dernekler 5 Kasim 2016 tarihinde Anadolu Otizm Vakfi’mizin
cagrisi ve ev sahipligi ile Izmir’de toplanmis ve tiim Tiirkiye
Otizm Sivil Toplulugu’nu kapsayacak bir meclis ¢atis1 kurul-
masi hedefi kamuoyuna ilan edilmistir. Bunu gergeklestirecek
toplantinin ev sahipligine ise, goniillii olan SOBE Vakfi segil-
mis ve toplantinin Konya’da diizenlenmesine ve tilkemizde var
olan tiim otizm STK’larinin davet edilmesine karar verilmistir.
27 Kasim 2016 tarihinde gergeklesen bu toplantida, iilkemiz-
de otizm alaninda faaliyet gosteren 55 Sivil Toplum Kurulusu
ile Tiirkiye Otizm Meclisi (TOM) kurulmustur. Tirkiye Otizm
Meclisi’nin kurulmasimin ardindan, 3 Aralik 2016 tarihinde
“Otizm Eylem Plan1” Bagbakanlik tarafindan kamuoyuna ilan
edilerek resmi gazetede yaymlanmis ve yiirlirliige girmistir.
Subat 2019 itibariyle TOM’a iliye dernek sayist 85, vakif sayisi
7, federasyon sayisi 5’tir. TOM, toplamda 97 otizm STK’sin1
cgatis1 altinda bulundurmaktadir.

2018-2020°de TOM’un sekreteryasini siz yiiriitiiyorsunuz.
Bu kapsamda ne gibi calismalar yiiriitiiyorsunuz?

Tiirkiye Otizm Meclisi tiizel kisiligi olmayan ancak 100 ka-
dar STK’nin bir araya gelerek gii¢ birligi ve ortak davranma
kiiltiirtiniin gelistirilmesinin hedeflendigi bir ¢at1 yapilanmadir.

——— —r
I.
- 4
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Temsil ettigi bir milyona yaklasan yaygin gelisimsel bozuklu-
ga sahip engelli ve onlarin dort milyona yakin aile bireyi diisii-
niildiigiinde, alaninda ilk sayilabilecek ¢ok etkin bir dayanisma
grubudur. Bu kapsamda “Otizm Eylem Plan1”nin uygulanmasi
ve gereken kanun, yonetmeliklerin diizenlenmesi ile bunlarin
uygulama siiregleriyle ilgili sivil toplum goriigiinii olusturma
ve kamu ile 6zelde tiim ilgili kurumlarla etkili iletisim ve igbir-
ligi gelistirme amaciyla ¢aligmaktadir.

Hizmet birimleriniz neler?

Tiirkiye Otizm Meclisi’nin karar organi, lilkemizdeki otizm
alaninda faaliyet gosteren tim dernek, vakif ve federasyonla-
rin dogal iiye oldugu meclis genel kuruludur. Bir tiiziigii ve yol
haritas1 vardir. Genel kurul giincel ve genel politikanin belir-
lenmesi ve faaliyetlerini siirdiirmesi amaciyla TOM ylirlitme
kurulunda yer alacak STK’lar1 ve ayrica yiiriitiicii sekreterya
gorevini istlenecek STK’y1 segmektedir. Su anda 2018-2020
donemi igin bu gorevi Anadolu Otizm Vakfi olarak segilerek
iistlenmis bulunuyoruz. TOM’un ve yiiriitme kurulunun bir
kadrosu ve biitgesi yoktur. Goniilliiliik esastir. Yiiriitiicli sek-
reterya gorevini Ustlenen kurum, oncelikle kendi kadrolart ve
imkanlariyla bu gorevi yerine getirmektedir. Yiiriitme kurulu
uzmanlik gerektiren hukuk vs gibi alanlarda profesyonel ve
goniillii kadrolart komitelerde bir araya getirip ¢alismalar i¢in
gerekebilecek kaynaklart olusturmak igin ¢alisir. Bu konuda
tim yiiriitme kurulu tyeleri basta olmak iizere mecliste yer
alan tim STK’larin verebilecekleri katkiy1 vermesi beklenir.

YASAL DUZENLEME iCiN HEDEFiMiZ YIL SONU

TOM’un asil islevi sizin de belirtmis oldugunuz gibi; Otizm
Eylem Planr’nin (OEP) uygulanmasinda, aktif izleme, de-
gerlendirme ve savunuculuk yapmak. Bu anlamda yapilan
calismalar hangi asamada?

Siire¢ devam ediyor. Son yiiritme kurulu toplantisinda Tiirkiye
Biiyiik Millet Meclisi’nde faaliyete gegmesi beklenen Otizm
Arastirma Komisyonu’na sivil toplum goriisii olarak bir rapor
ve kanun taslagi denebilecek, var olan kanun ve yonetmelikle-
rin yeniden diizenlenerek giincellenmesi ¢ergevesinde ¢alisma
yapilmasi karar1 alinmigtir. Bu rapor ve kanun taslagi STKlar-
dan ve mubhtelif ¢caligma gruplarindan gelecek bilgiler dogrul-
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tusunda; uzmanlarin ve alandaki hukukgulardan olusturulacak
komitenin ¢aligmasiyla ortaya ¢ikacaktir. Muhtemelen 2019
Eyliil ayindaki TOM genel kurulunda son halini alacak ve Tiir-
kiye Biiyiik Millet Meclisi Otizm Arastirma Komisyonu’'na
konu ile ilgili sivil toplum goriisii olarak en giiclii STK destegi
ile sunulacaktir. Boylece TBMM Komisyonu’nun raporunun
STK goriisii dogrultusunda belirlenmesi hedeflenmistir. Otizm
Eylem Plani i¢in 2019 sonunda bitmesi dngoriilen 3 yillik siire
sonunda, ilgili yasal diizenlemenin Tiirkiye Biiyiik Millet Mec-
lisi’mizden gegirilebilmesi hedeflenmektedir.

Peki, “Tiirkiye Otizm Ag1 Giiclendirme Projesi”’nden
bahseder misiniz?

S6z konusu proje, Tiirkiye Otizm Meclisi fikrinin ortaya ¢ik-
tig1 dénemde, donemin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig
ile Anadolu Otizm Vakfi arasindaki igbirligi protokolii kapsa-
minda hazirlanmis ve sunulmus ise de daha kapsamli bir pro-
je ve kaynak olusturmak ve TOM olarak sunulmasi igin geri
¢ekilmistir. Sonrasinda AB tarafindan yapilan proje ¢agrist bu
amacimiza denk diistiigii i¢in, goniillii Tohum Otizm Vakfi’nin
yuriitiiciiliginde yapilmast karari, donemin TOM yiiriitme
kurulunda alinmis ve bu kapsamda s6z konusu proje olustu-
rularak AB’ye bagvurulmus ve kazanilmistir. Su anda Tiirkiye
Otizm Meclisi agmin giiglendirilmesi amacina doniik olarak
bu projenin uygulanmasi igin elbirligiyle ¢alisilmaktadir.

ISTATISTIiKi VERI EKSIKLiGi VAR

Tiirkiye’deki rakamlar, otizm tablosuna iliskin neler
soyliiyor?

Bu konuda uluslararas1 bilimsel kabul edilen istatistiki veri-
ler ortada. Tirkiye’de kesin rakamlar olusturulabilmesi igin
Tiirkiye Otizm Meclisi biinyesinde olan STK’lardan Asperger
Sendromu ve Otizm ile Hayat Dernegi’nin (Asperder) olus-
turdugu “Otizm Eylem Plani Arastirma ve Gelistirme Projesi”
yapilmistir. Tiirkiye Otizm Meclisi ve bilinyesindeki STK’lar
bu projenin yapilmasmin dogal destek¢ileridir. Devletimizin
elindeki veri tabani (6zellikle Saglik Bakanligi, Milli Egitim
Bakanligi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 vs.) birlikte
degerlendirildigi takdirde, net giincel tespitler yapmak zaten
miimkiindiir. Bu ¢alismanin esas itibariyle devlet tarafindan



gelistirilmesi igin ¢aba gostermeliyiz. Asperder Dernegi’nin
gelistirdigi proje su agidan 6nemli: Ulkemizde Otizm Spekt-
rum Bozukluluklari ile ilgili toparlanmis genel durumu belirle-
yen istatistik bilgi yoktur. Bu durum 2016 yilinda resmi gazete
ilan edilen Otizm Eylem Plani’nin hayata gegmesine yonelik
detayli eylem ve uygulamalarin sayisal olarak tanimlanmasini,
mali analizlerinin yapilmasini, biitgelenmesini ve fonlanmasint
olanaksiz kilmaktadir. Bu durum Otizm Eylem Planinin (OEP)
uygulanabilir, yenilenebilir, izlenebilir ve etkinliginin olgiile-
bilir olmasini engellemektedir.

Projeyle hedeflenen ise; Istanbul ve Ankara’da 1989 yilin-
dan itibaren gliniimiize kadar 30 yillik siire¢ igerisinde Otizm
Spektrum Bozuklugu tanist alan tiim bireylerin istatistik — de-
mografik olarak arastirilmasi ve elde edilen verilere gore mali
analizinin, biitge ve fonlama ¢aligmalarinin yapilmast; bu se-
kilde OEP uygulamalariin periyotlar bazinda ve degisen ihti-
yaglara gore yenilenebilir, izlenebilir ve siirdiiriilebilir olmasi-
nin saglanmasi.

Farkindalik artirici cahismalarimizdan kisaca bahseder mi-
siniz?

Tiirkiye Otizm Meclisi’ni olusturan tiim STK’larin asli gérev-
lerinden biri de farkindalik yaratmaktir. Meclis ytiriitme kurulu
bu faaliyetlerin senkronize olmasini, miikerrerlikten kaynak-
lanabilecek zaman kayiplarini, olumsuzluklar diizenlemek ve
bilimsel ortak bir dil i¢in ¢alismaktadir. Bilgi kirliliginin had
sathada oldugu bu alanda kanit temelli uygulama ve bilgilerin
hem otizm dertlilerine hem de onlarin ¢evresindeki yakinlar
ve ilgililere en dogru sekilde aktarilabilmesi i¢in g¢aba goster-
mektedir.

YUKSEK FONKSiYONLULAR GORUNEN KUCUK
KISIM

Sizce toplumdaki otizm algisinin degismesi icin STK’lara
diisen gorevler nelerdir?

Genelde dikkatleri toplamak icin olsa gerek otizmi, kii¢iik bir
boliimii olan yiiksek fonksiyonlu ve iistiin yetenekli 6rnekler
tizerinden tanitma g¢abalar1 yaygin. Oysa otizmde buz daginin
goriinmeyen kismi ¢ok daha biiyiikk ve vahimdir. Bu durum
toplumda otizm ile ilgili bilginin de yanlis yayilmasina neden
olmakta, gercekei bir algt olugsmasini engellemektedir. Tiirkiye
Otizm Meclisi’nin 6nemli gorevlerinden biri de otizm miicade-

lesi ve otizmin algilanmasi ile ilgili gergekei ortak bir sdylem
politikast gelistirerek bir dil birligi olusturulmasidir.

OTiZM DiN-DIiL-IRK, ZENGIN-FAKIiR DINLEMiYOR

Aynm zamanda Anadolu Otizm Vakfi’nin kurucusu ve bir
otizmli birey babasisiniz. Vakfin kurulusu sizin otizmle ta-
nismaniza mi dayaniyor? Otizmle tamisma hikayeniz nasil
oldu?

Bizim hikayemiz; 14 y1l nce, uzunca bir aradan sonra ben ve
esim Yesim Uyar’in ikinci kez evlat sahibi olmak istemesiyle
basladi. Oglumuz Ege 1,5 yasina geldiginde bir seylerin ters
gitmekte oldugunu anladik ve otizm gergegine ¢arptik. O an-
dan itibaren hayatimiz degisti. Bu bir travmaydi ve biz de trav-
manin bilinen bes asamasini yasadik; sok, inkar, idrak, kabul
ve sonunda miicadele. Ailecek birbirimize, sonra bizi anlayan-
lara ve bizim gibi olanlara daha da sarildik.

Karsilastigimiz gergekler ¢ok aciydi; otizm dmiir boyu siiren,
kanitlanmis bilimsel kesin bir tedavisi olmayan ancak ¢ok zor
ozverili ve maliyetli bir egitimle gelisim saglanabilen noéro-
lojik bir sorundu. Tim engelli otizmli ailelerinin en biyiik
kaygist “Bizden sonra ona ne olacak, onu kime emanet ede-
biliriz?” endisesiydi. Tiim bu sorunlara ¢oziim gelistirebilmek
icin esim ile birlikte bir vakif kurmay1 hayal etmeye basladik.
Ilkokulda yurttaslik bilgisi dersinde d6grendigimiz gibi dertte
de kivancta oldugumuz gibi bir olmali, toplumun her kesimi-
ni kucaklamali, kimseyi diglamamali, Gtekilestirmemeliydik.
Otizm cinsiyet, dil, din, statii, sag-sol, zengin-fakir tanimadan
herkesi vuruyordu. Herkes el ele vermeliydi.

Anadolu insanimizin kadim gelenegi, imece ruhu ve hayir-
severlik ile zor giinde bir olma kiiltiirii, Anadolu Otizm Vak-
fi’'miz1 hayal ederken inancimizin dayanak noktalariydi. Yola
cikarken projemizi anlatmay1 ve vakif misyonuna davet etmeyi
diistindiigiimiiz, istisnasiz herkes miitevelli veya goniillii ola-
rak aramiza katildi. Vakfimiz 20’si otizmli ailesi, 77 kurucu
miitevelli iiyesi ile 2012 y1linda Izmir’de kuruldu. An itibariyle
miitevelli sayimiz toplumun her kesiminden katilimlarla 400’4
astt. Otizmle baslayarak tiim engelli ve ¢evre sorunlarina da
kilavuzluk etmeyi, otizmin tiim yasam donemleriyle ilgili 6r-
nek olacak ve yayginlastirilabilecek projeler olusturmayi he-
defleyen vakfimizin, Anadolu’muzun her koésesinde ve her ke-
simden insanini kucaklayarak yayilmasini ve kiiltiirtiimiiziin en
degerli kurumlarindan biri olmasini timit ediyoruz.
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OZEL EGITIM OGRETMENIYKEN
OZEL GEREKSINIMLI COCUK
SAHIBI OLDU

Ozel egitim 6gretmeni ve Gaziantep Otizm ’in kurucusu Mehmet Siddik Yildiz
ile, genetik bir farkiilik olan Frajil X tanist alan oglunu ve babalik seriivenini
konustuk.
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Sizi tamyabilir miyiz?

Ozel egitim 6gretmeniyim. Anadolu Universitesi Egitim Fa-
kiiltesi 6zel egitim bolimiinden 2002 yilinda mezun oldum.
2005 yilina kadar dil ve konugma bozukluklar1 ve akademik
becerilerin 6gretimi alanlarinda ¢alistim. 2006 yilindan itiba-
ren bende otizm ile ilgili bir merak olustu. Bazi eksiklikler
oldugunu fark ettim ve otizmde diinyada uygulanan diger yon-
temleri aragtirdim. 2008’den itibaren ise hayatimi1 tamamen
otizme ayirdim. 10 yildan bu yana hayatimin biiyiik bir kismi1
otizmle savasarak geciyor.

KAMU YONETIMi BEKLiYORDUM

Ozel egitim alanimi secmenizin 6zel bir nedeni var mi?
Ozel egitime giris hikAyem uzun aslinda. Ciinkii 1998 yilinda
iiniversite sinavlarina girdigimde, ailem, arkadaslarim ve de-
vam ettigim dershane, benden Galatasaray Universitesi Kamu
Yo6netimi kazanmami bekliyordu. Ama sonuglar1 almaya gitti-
gimizde, kazandigim boliimde Anadolu Universitesi Zihinsel
Engelliler Ogretmenligi yaziyordu. Bdyle bir boliimden habe-
rim bile yoktu! Bir kodlama hatasi yiiziinden bu boliime kayit
oldum. Aslinda gitmeye niyetli degildim. Ama memlekette de
bir nevi alay konusu olmustum. Ben de memleketten uzakla-
sip Eskisehir’e gitmeye karar verdim. Baslarda niyetim ¢alisip
baska boliimii kazanmakti. Ama otizmli bir ¢ocuk olan Berk ile
tanigtiktan sonra bu boliimii sevdim ve okumaya karar verdim.
Bu arada Berk, ilk tanigmamizda bana yumruk atmisti!

Kurucusu oldugunuz Gaziantep Otizm’den bahseder misi-
niz? Hangi alanlarda faaliyet gosteriyorsunuz?

Gaziantep Otizm’i 2014 yilinda kurdum. Devlet okulunda
ogretmenken istifa edip RR Gaziantep Otizm Erken Tani ve
Miidahale Merkezi’ni agtim. ilk baslarda sadece 0-36 ay ara-
sindaki ¢cocuklart kabul ediyorduk. 2015 yilinda bir ¢ocuk geli-
simi uzmani Fatma Servet Kuday hocamin 1srartyla ilk defa 48
aylik olan bir ¢cocugu kabul ettim. Cinar 14 ayda otizm semp-
tomlarinin tamamindan kurtuldu. Bu yas araligimizi genislet-
memize vesile oldu. Suan 0-72 ay arasinda olan otizmli ¢ocuk-
lara veya otizm riski olan ¢ocuklara erken ve yogunlastirilmis
egitim vermekteyiz.

ALANDA CALISAN BiRi OLARAK KORKUYORDUM

Heniiz birkac¢ ay 6nce baba oldunuz ve ¢ocugunuza Frajil
X tamist kondu. Sizin basimiza bdyle bir sey gelecegini hi¢
diisiinmiis miiydiiniiz?

Her zaman hazir olmam gerektigini diigiiniiyordum. Sonugcta
bu alanda ¢aligtyorsunuz ve korkuyorsunuz. Frajil X ile tanig-
mamiz 2017 yilinda oldu. Esimin iki yegeni (ayn1 zamanda 6g-
rencilerimiz) Frajil X tanist aldi. Bu tim ailenin genetik tara-
maya girmesine neden oldu. Bdylece esimin “Premutant Frajil
X oldugunu 6grendik.

Oglunuzda Frajil X oldugunu ilk kim fark etti? Ne gibi sey-
ler sizi siiphelendirdi?

Esimin tastyici olmasi bizi kaygilandirdi. Heniiz ilk 6grendigi-
mizde evli degildik. Egim bundan dolay1 evlenmekten vazge-
cecegimi diisliniiyordu. Bir erkek ¢ocuk sahibi olma hayalimin
oldugunu biliyordu, ki Frajil X erkek cocuklarda daha fazla
goriilityor, kendini kotii hissetti. Tabii ki esimden vazgegme-
dim. Evlendikten sonra dogal olmayan yollarla cocuk yapma-

ya karar verdik. Genetik laboratuvarda embriyonlar tek tek in-
celenecek, Frajil X tasimayanlar esime transfer edilecekti. Yurt
disia bu amagla sik sik gidip geliyorduk. Bu arada esimin tiim
yumurtalart alinmisti ve normal yollarla gebe kalma ihtimali
neredeyse ylizde 0°d1.

2018 nisan ayinda saglikli embriyonlarin transferi i¢in hazir-
liklara basladik. Transfer oncesi bazi ilaglar kullanilacakti.
Ama tam o anda da esimin hamile oldugunu 6grendik. Bu bir
mucizeydi. Bizim mucize bir bebegimiz olacakti. Zira esimin
hamile kalmas1 miimkiin degildi. Ama oldu. Yurtdisini aradik
ve durumu bildirdik. Bu durumda yapilacak sey 3 aylikken
CVS (Koryon Villus Biyopsisi) ile bebegin Frajil X olup ol-
madigint belirlemek olacakti. Fakat esimle beraber ortak bir
karar aldik. CVS yapilsa ve Frajil X oldugu anlasilsa bile ge-
beligi sonlandirmayacagimiza karar verdik. Dolayisiyla CVS
yaptirmadik.

KENDIMiZi HAZIRLASAK DA OLMAMASI iCiN
BEKLEDIK

ilk taniy1 nasil aldiniz?

Aamir Khan dogar dogmaz genetik tip merkezine kan gonder-
dik. Bir ay boyunca diken iistiinde bekledik. Her ne kadar ken-
dimizi ¢ocugun Frajil X ile dogmasina hazirlasak da yiizde 1
olmama ihtimali ile bekledik. Gaziantep Genetik Tip Merkezi,
dogduktan bir ay sonra oglumuzun “Frajil X premutant” oldu-
gunu soyledi. Fakat bize tekrar sayisi ile ilgili net bir rakam
sOylemediler. Bu bizim i¢imizi kemirdi. Israr ettikten sonra da
verdikleri rakama giivenmedik. Ege Universitesi Genetik Tip
Merkezi’ne bagvurduk.

Tamiyr aldiginizda ilk aklimzdan gecen sey ne oldu?
Kendinizi hazirlamaya galissaniz da ilk duydugunuzda bir sok
donemi gegiriyorsunuz. Agikg¢asi siirekli kendimi uykusuz ve
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sersem hissediyordum. Bir tiirli diisiincelerimi ve kendimi to-
parlayamiyordum. En rahat ettigim yer evimizin balkonuydu.
Saatlerce oturup sessizce agliyordum. Sessiz olmaliydi ¢linkii
esim gormemeliydi. Uziilmesini istemiyordum. Bir kag giin
i¢inde toparlanip ise koyuldum. Ik is olarak ¢ok giivendigim
bir fizyoterapist ile goriismek oldu.

FRAJIL X BiR GENETIK BOZUKLUK

Frajil X nedir? Bilmeyenler icin biraz bahseder misiniz?

Frajil X sendromu, X kromozomu iizerinde bulunan FMR-1
adindaki gende olusan ‘degisiklik’ (mutasyon) sonucunda or-
taya cikiyor. Genetigin kendine ait bir dili var. Genetik alfabesi
4 ‘harften’ (A, T, C, G) olugmakta ve genlerin tagidigi ‘talimat-
lar’, li¢ harfli ‘kelimelerden’ (genetik kod) meydana gelmekte.
Normalde FMR-1 geninin tagidigi talimatlarda, 5 ila 40 arasin-
da tekrarlanan ‘CGG’ ‘kelimeleri’ vardir. Frajil X sendromuna
neden oldugunu sdyledigimiz ‘degisiklik’, FMR-1 genindeki
‘CGG’ tekrarinin normalden fazla olmasidir. Frajil X send-
romundan etkilenmekte olan bir kiside, ‘CGG’ tekrar sayist
200’den fazladir. Bu degisiklige ‘Full Mutasyon’ denir. Frajil
X sendromu, hem erkekleri hem de kadinlar etkileyebilir. An-
cak erkeklerde X kromozomu sadece bir tane, kadinlarda ise
iki tane oldugu icin erkekler, genellikle kadinlara oranla has-
taliktan daha ¢ok etkilenir. Kadinlarda iki tane X kromozomu
oldugu i¢in, FMR-1 geninin de iki kopyas1 vardir. Dolayisiyla,
kadinlarda hatasiz olan FMR-1 gen kopyasi, hatali (full mutas-
yon) FMR-1 gen kopyasinin etkisini azaltir. FMR-1 geninde
‘CGG’ tekrar sayis1 55 ila 200 arasinda oldugu zaman ise, kisi
tastyicidir ve tekrar sayist normal diizeyde oldugu i¢in Frajil X
sendromunun belirtilerini gostermez. Ancak bu ‘degisikligin’
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bir 6zelligi, nesilden nesile gegerken tekrar sayisinin artabil-
mesidir. Dolayisiyla tastyict (premutasyon) olan bir kisinin
cocugunda, ‘CGG’ tekrar sayisinin artma (yani 200’den fazla
olmast) ve gocugun hastaliktan etkilenme riski vardir. Frajil-X
sendromundan etkilenmekte olan yani FMR-1 geninde ‘CGG’
tekrar sayisi 200’in istiinde olan kisilerin (full mutasyon)
anneleri, bu FMR-1 gen hatasina/degisikligine tastyicidir. Bu
kisilerin ve ailelerinin ¢ocuklari, Frajil-X sendromundan etki-
lenme riski tasir ve genetik danigsmanlik almasi 6nemlidir.

Otizmle ortak yonleri var mi?

Frajil X bir nedendir. Otizm ise bir sonug. Yani Frajil X olan
bir gocuk otizmli de olabilir, zihinsel engelli de, 6zel 6grenme
bozukluguna sahip de olabilir.

Peki kiside ne gibi sonuglara yol acar?

Frajil X premutant tastyict oldugunda farkli sonuglar olusa-
bilir. Tekrar sayis1 bireyin yasam kalitesini belirler. Ornegin
esim 68 tekrar sayisina sahip bir kadinken, esimin babasi 65
tekrar sayisi olan bir birey. Bunun bende olusturdugu kanaat;
tekrar sayisinin 70 ve alt1 olmasi durumunda, gelisimin normal
olarak siirdiiriilebilecegi. Yine esimin ailesinden devam eder-
sek, baldizimin tekrar sayis1 96, kii¢lik cocugunun tekrar sayisi
134 ve premutant tastyici... Mert, 6zel 6grenme giigliigli ve
hafif zihinsel gerilik yastyor. Bazi stereotip davranislari, dil ve
konusma ozellikleri ve sosyal etkilesim problemleri de otizm
semptomlara isaret ediyor. Bu sonuglar da tekrar sayisinin
100-199 olmas1 durumunda da Frajil X premutant tasiyici olan
bireylerin nasil bir gelisim kaydedeceginin belirgin olmadigi,
kisiden kisiye farkli oldugunu bize gosteriyor. Baldizimin bii-
yiik oglu Efe’nin tekrar sayisi ise; 236 ve full mutasyon Frajil
X bir birey olarak o kadar gansli degil. Olasi sonuglari farklilik
gostermekle beraber, ¢cogunlukla orta diizeyde zihinsel engelli,
otizmli veya hem orta diizey zihinsel engelli hem de otizmli
olabilirler. Sosyal etkilesim alaninda iyidirler, dil bozukluklari
olmaktadir. Fiziksel 6zellikleri belirgindir. Uzun yasst yiiz, bii-
yiik kulaklar ¢ok belirgin olmaktadir. Bebekli yaslarinda motor
gelisim problemi yasamaktadirlar. Oz bakim becerileri ve giin-
liik yasama becerilerinin kazanilmasinda zorlanmaktadirlar.

Ozel egitimci olmak ve o6zel gereksinimli bir cocuk sahibi
olmak... ikisinin arasinda sizce ne gibi farklar var?

Ben duygusal bir yapida oldugum i¢in her ne kadar 6zel egi-
timei olsam da, aramizda her zaman bir bag vardi. Tabii bir
doktor gibi yapamiyorsunuz bu isi ya da 6zel egitim dgret-
menligi, bagka bir brangtaki 6gretmenlik gibi degil. Yaptiginiz
ise gonliiniizii ve vicdaninizi da koyuyorsunuz. Simdi hem bir
baba hem &gretmensiniz. Ozel ¢ocuk sahibi olan ebeveynlerle
empati kurmaniz daha kolay oluyor. Aslinda masanin her iki
tarafinda da yer aliyorsunuz.

ESKIDEN EBEVEYNLERE COK KIZIYORDUM

Uzman olmak siireci kolaylastirtyor mu zorlastirtryor mu?
Eskiden ebeveynlere ¢ok kiziyordum. Hastane ve doktor sii-
reclerini ¢abuk atlatip bir an 6nce egitime yonelmeleri konu-
sunda ¢ok katiydim. Ama baz1 seyleri basina gelmeyene kadar
anlamiyorsunuz. Bizim i¢in karanlik bir donem oldu. Uzman
olmak aslinda hem avantaj, hem de dezavantaj. Avantaj, ¢iinkii
nereden baslanmaniz gerektigini ve ne yapmaniz gerektigini



biliyorsunuz. Dezavantaj, ¢linkli bu konuda son noktasiniz ve
tiim gozler sizde...

Baba olmak hayatimzda neleri degistirdi ve mesleginize
nasil yansidi?

Bu benim ilk kez baba olmam degil. Su an 13 ve 8 yaslarinda
iki tane kizim var. Ama ilk kez 6zel ¢gocuk sahibi olmak hayati-
mizin birgok noktasinda degisikliklere neden oldu. Oncellikle
esim ile aramizdaki bag daha da gii¢lendi. Bir kez daha omuz
omuza verip miicadele etmeye bagladik. Meslegimi daha gok
sevdim. Bu isi yaptigim i¢in de kendimi ve Aamir Khan’1 gok
sanslt goriiyorum.

Babalar ¢ocuklarinda bir sey oldugunu kabullenmekte ve
bunu yonetmekte sorun yasayabiliyorlar. Siz nasil kabul-
lendiniz?

Agikgasi ben kabullenmedim. Hala da kabul etmiyorum. Ben
her ne olursa olsun Aamir Khan normale ¢ok yakin olsun diye
ugrasacagim. Bu bir savas. Erken miidahale ile otizm azaltila-
bilir veya tamamen ortadan kaldirilabilir. Ama bu bir genetik
bozukluk. Bu 6miir boyu olacak bir sey.

Kabullenmekten kasit eger gocugun durumunu kabullenmekse
evet kabullendim. Ama yetersizliklerini kabullenmedim. Zira
savas ve direnme yeni basladi. Sonucu beklerken, ben kendi-
me kritik bir esik belirledim. X tekrar sayist eger 70 ve altt
olursa igsimin kolay olacagini diisiinmeye bagladim. Bunun i¢in
bekledim. Ege Universitesi’nden sonuglarin gelmesi de bir ay1
buldu. Cok karanlik bir zaman oluyor beklemek. Hayatimda
bir kabus gibi gegen ve ¢ogu seyin silik olarak hafizamda kal-
dig1 bir donemdi.

Ege Universitesi Tip Fakiiltesi sonuglarma gore Aamir’in
Fmrl1 tizerindeki CGG tekrar sayist 70 ¢ikti. Su an arastirma-
lar devam ediyor. Ciinkii beklenen tekrar sayisi daha fazlaydi.
CGG 70 olunca biraz daha rahatladim. Ciinkii ¢ok hafif bir fark
var. Bilindigi gibi 45 tekrar sayisi “normal”, 45-200 tekrar sa-
yist “premutant”, 200 ve lizeri “mutant” olarak kabul ediliyor.

5

AAMIR KHAN HAYRANIYIZ

Cocugunuzun isminin 6zel bir anlam1 var m?

2011 yilinda Yerdeki Yildizlar (Her Cocuk Ozeldir) filmini
izledigimde kendimi hep Aamir Khan’in oynadigi rolde gor-
diim. Bir ¢ocugun hayatina dokunup onun hayatini degistiren
olmak her zaman muazzam bir duygudur. Ishan (filmdeki 6zel
cocuk), goriintii olarak Frajil X bir ¢ocuga benziyor. Ayni za-
manda bir film yildiz1 olarak da Aamir Khan hayrani olduk.
Filmlerinde ¢ogu kez 6zel g¢ocuklari isledi. Bu ona olan hay-
ranhigimizi daha da artirdi. Ve artik ¢cocugumuzun isminin Aa-
mir Khan olmasi kaginilmaz oldu.

Aamir Khan’in su andaki durumu nasil? Gelisimi normal
mi?

Su ana kadar 0-3 aylik bir bebegin sahip olmasi gereken 6zel-
likleri takip ediyoruz ve oglumuz gelisim 6zelliklerinin yiizde
99’11 tamamlamis gortiniiyor. Bundan sonraki kisa donemli
hedefimiz 3-6 yas araligini takip etmek. Bu hayatimiz boyunca
devam edebilir.

Baba olarak hedefim; gelisimini normal veya normal iizerine
cikarmak. Bu konuda bir¢ok aileye de ilham kaynagi olmak
istiyorum.

Oglunuzla yapacagimiz ne gibi seylerin hayalini kuruyor-
sunuz?

Hayalleriniz bazen eksik kalabiliyor. Ya da o hayallerinizden
vazgecebiliyorsunuz. Egitim hayat1 boyunca yaninda olmak,
evlendigini gormek, ise basladiginda is yerini ziyaret etmek,
ailesini ve ¢ocuklarini gérmek istiyorum. Yirmi yasina geldi-
ginde onunla tiim sosyal aktiviteleri yapabilsek... Ama deza-
vantajim var. O da aramizdaki yas farki... O 20 oldugunda ben
60 yasinda olacagim. Cogunlukla keske daha erken gelseydin
diyorum. Aamir Khan, ben heniiz 25-30 yaslarinda iken dog-
saydi, o zaman daha fazla ortak etkinlik bulabilirdik.
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KULTUR & SANAT

Birte Miiller

Tirkcesi: Suzan Geriddnmez

GEZEGEN WiILLI

Tiirkiye’de yilda yaklasik 2000 birey, + 1 kromozomla yani
Down sendromu ile diinyaya geliyor. Gerek tilkemizde gerek
diinyada dogan her 800 bebekten biri bu genetik farklilikla
aramiza katiliyor.

Tipk1 Willi gibi. Willi’nin diisiinsel ve duygusal diinyast, be-
densel ozellikleri ve davraniglar1 baska bir gezegenden gel-
digi izlenimi veriyor. En azindan bir¢ok uluslararasi 6diiliin
sahibi yazar ve gizer Birte Miiller, kendi Down sendromlu
¢ocugunu konu ettigi Gezegen Willi’de bu metafordan ha-

kabul edilen 6zel bir ¢ocuga verilen deger, kendini bu ufuk
acict oldugu kadar da ¢ilgin ve eglenceli resimli kitabin her
sayfasinda gii¢lii bir sekilde hissettiriyor.

2013 yilinda Alman Genglik Edebiyat: Odiilii’ne aday gdste-
rilen, tiyatroya ve ¢izgi filme uyarlanan Gezegen Willi, tim
toplumu yakindan ilgilendiren bir konu hakkinda farkindalik
olusturmaya, ¢ocuk edebiyati cephesinden, gerek igerigi, ge-
rekse ¢arpici sanatsal yorumuyla degerli bir katki sunuyor.
Anne babalarin ve egitimcilerin ilgisini ¢ekebilecek resimli

reket ediyor. Farkli bir evrene duyulan saygi ve oldugu gibi  kitap, Ginko Cocuk’tan ¢ikti.

OTIZMI ANLAMANIN
BAMBASKA BIR YOLU

Otizm konusunda diinyanin 6nde gelen otoritelerinden biri olan Dr. Barry
M. Prizant ile Tom Fields Meyer’in yazdig1 “Otizmi Anlamanin Bambagka
Bir Yolu” kitab1 Paloma Yaymevi’nden ¢ikti. Aileler, egitimciler ve klinis-
yenler, Dr. Prizant’in ¢aligmalarindan miithis 6rneklerle dolu bu kitapta, ¢ok
sayida strateji ve oneri bulacaklar. 2017 yilinda Amerika Otizm Dernegi’nin
Dr. Temple Grandin Odiilii’nii alan Otizmi Anlamanin Bambaska Bir Yolu,
Dr. Prizant’in hayatin1 adadigi calismanin bir sonucu. Kirk yili askin bir siire
boyunca, binlerce ailenin otizmle ilgili deneyimlerini yeniden tanimlamala-
rina ve kendilerine destek olan profesyonellerin i¢gdrii ve etkinligini derin-
lestirmelerine yardim etmistir. Dr. Barry Prizant’in ana felsefesi ise her seyi
ozetliyor: “Otizm bir hastalik degildir. Otistik ¢ocuklar ve yetiskinler hepi-
miz gibi gelisim asamalarindan gegerler. Onlara yardim etmek icin, onlar1
“diizeltmemiz” gerekmez. Onlar1 dogru anlamamiz ve sonra kendimizi, yani
inan¢larimizi, tutumlarimizi ve eylemlerimizi goézden gecirerek degistirme-
miz gerekir.”

Dr. Barry M. Prizant
“Tom Fields-Meyer ile

Otizm Hastallk Degil,
Insan Olmanin Farkh Bir Halidir.

Pl
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MASUMIYETIN UMUDU
SERGISI

Otizmli ¢ocuklara ve ailelerine destek i¢in anlamli bir sos-
yal sorumluluk projesine imza atildi. Trump AVM igerisinde
yer alan Trump Art Gallery ve Otizm Giiglii Aile Dernegi
(OGAD) ile birlikte baslatilan proje kapsaminda otizmli ve
olagan gelisim gosteren ¢cocuklar mart ay1 boyunca galeride
inli ressamlarin egitim verdigi atolyelere katilarak resim
yaptilar. Atdlye ¢alismalar1 sonucunda ortaya ¢ikan resimler,
sanatcilarin bagisladigi eserlerle birlikte, 1-30 Nisan tarih-
leri arasinda “Masumiyetin Umudu’ adli sergide yer alacak.
Sergide satisa sunulacak eserlerden elde edilen gelirin tama-
mi, kisa vadede agilmasi planlanan Aile Danisma ve Egitim
Merkezi'ne kaynak saglamak amaciyla OGAD’a bagislana-
cak.

Bu projenin kamuoyunun dikkatini otizmli gocuklara ¢e-
kebilecegini vurgulayan OGAD Yonetim Kurulu Bagkani
Demet Uyar, otizmli ¢gocuklarin gelisimi igin 6nce ailelerin
bilin¢lendirilmesinin ve ebeveyn egitiminin gerekli oldugu-
nun altin1 ¢izdi:

“Otizmli g¢ocuklarin topluma kazandirilmasi igin ailelere
biiyiik sorumluluklar diigiiyor. Bu konuda OGAD olarak bir
cok adim attik ve atmaya devam ediyoruz. Tiirk sanatgilarla
yapilan bu ¢aligma diinyaya ornek olacaktir” Tiirkiye’de, 18
yasin altinda 352 bin otizmli gocuk ve geng¢ olmasina ragmen
bunlarin sadece 31 bininin egitim alabildigini sdyleyen De-
met Uyar sozlerini s0yle siirdiirdii:

“Egitim alanindaki boslugu bir par¢a doldurmak amaciyla
OGAD olarak ‘Masum Diinya’ isimli bir Aile Danigma ve
Egitim Merkezi kurmaya karar verdik. Bu merkezde hem
aileler cocuklarinin gelisimi i¢in uzmanlardan oneriler ve
egitimler alabilecek hem de otizmli ¢ocuklar ve olagan geli-
sim gosteren kardeslerinin ve akranlarinin kaynastirma yon-
temiyle bir arada ¢esitli atdlyelere katilarak gelisim saglaya-
caklar1 bir ortam yaratilacak.”

Kiratorliiglinii Kenan Bahadir Derre’nin tistlendigi ‘Masu-
miyetin Umudu Sergisi’, 1-30 Nisan 2019 tarihleri arasin-
da Trump Alisveris Merkezi B3 katinda bulunan Trump Art
Gallery’de ziyaret edilebilir.
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Sizlere bu beyaz kagit (izerine gelecege dair umut dolu rengarenk ciimleler yazmak
isterdik. Fakat ne yazik ki insanlar, ginden glne yayginlasmakta olan bu olgunun
yeteri kadar farkinda degiller. Ayrica ailelerin bircogu otizm ile micadelelerini dort
duvar arasinda sessiz sedasiz surdurmektedirler.

Buradan basmakalip “Otizm nedir?” “Otizm bulagici midir?” gibi sorularin cevabini
anlatarak sinirli alanimizi doldurmayacagiz. Bunun yerine farkli agidan bakmanizi
saglamaya ¢alisacagiz.

* Otizmin gérulme sikhg 2004 yilinda 163 kigide 1 iken gu an her 59 kigide 1’e
kadar ylkselmistir. Ginden gine yasanan bu yikselisin sebebi bilinmemektedir.
*Ulkemizde 600.000’e yakin otizm tanili birey bulunmaktadir ve sizinle ayni ortam-
larda yasamaktadirlar.

* Birgok insan otizm tanili bireyler ile ayni apartman ortamini paylagsmak isteme-
mektedir.

* Otizm ile bilinen en etkili mucadele yontemi yogun 6zel egitim iken otizmli bireyle-
rin ¢ogu ayda maksimum 480 dakika egitim alabilmektedir. Egitim kurumlarina
kayit yaptirirlarken otizm tanili bireylerin aileleri ¢esitli zorluklar yagsamaktadirlar.

* Bircok veli cocugunun sinifinda otizmli tanili bir bireyi istememektedir.

* Ortadgretime ve yuksek 6gretime devam eden otizm tanih bireylerin sayisi olduk-
ca dusuktar.

* Otizm tanili bireylerin ¢ogu is hayatindan uzaktir.

* Otizm tanili bireylere katki saglayacak buyuik unsurlardan olan toplumsal yagsam
ve sosyallik becerileri iken girdikleri neredeyse her ortamda bir ayristirma ya da
acima duygusu ile kargi karsiya kalmaktadirlar.

* Otizm tanil bireylerin ailelerinin zihninde kéklesmis olan “Benden sonra ¢ocugu-
ma ne olacak?” sorusunun bir cevabi Ulkemizde ne yazik ki mevcut degildir.

* Her gln yuzlerce anne otizm tanili cocugunu uyuturken “Ne olacaksa ikimize
birden olsun...” diye dua etmektedir.

Bu listeye onlarca madde eklenebilir. Kisacasi otizm tanili bireylerin yizlerine
egitim, is, sosyal hayat, arkadaslik, hayati paylasma, kapilar bir bir kapanirken,
normal gelisime sahip dedigimiz insanlar bir bir yliz gevirirken, otizm tanili bireylerin
aileleri karamsarlik denizinde kaybolup, gelecege dair umut yesertemezken biz
cumlelerimizi renkli bir sayfaya yazamadik.




Ben ne yapabilirim demeyin.
O kapilardan birini acabilecek
anahtar belki sizsiniz.

- Sinifinda otizm tanil birey varsa reddetme! Empati, paylas-
ma ve yardimseverligi ondan 6grenebilirsin.

- Market, aligveris merkezi, toplu tagsima gibi mekanlarda otizm
tanili bir bireyin agladigini ya da huzursuzlandigini gértrsen
ebeveynlerini elestirme, acima dolu veyahut kizgin bakiglarla
gOzlerini tzerlerine dikme!

- Parkta otizmli bir gocukla karsilastiysan ¢ocugunu onunla
vakit gecirmesi icin tesvik et!

- EQer bir kurum yoOneticisi ya da egitimciysen, kurumuna veya
sinifina otizm tanili bir bireyi almaktan ¢cekinme!

- Otizm tanil bir birey ile ayni apartmani paylasiyorsan zaman
zaman yukselen ses seviyesine karsi anlayisli ol.

- Bir gulimseme, bir selam, biraz anlayis, biraz daha fazla
empati...

- Reddetme, kabul et, elestirme, anlamaya calis...

#otizminfarkindamisin

Not: Litfen bu kagidi yirtmayin.
Bir bagkasinin istifade etmesi adina uygun bir

yere birakin.
e
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#otizminfarkindamisin
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www.oced.org.tr/otizminfarkindamisin



