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Merhaba sevgili okurlar,

Biliyoruz ki bir ¢ocugun bakimini iistlenmek istisnalar hari¢, ¢ogu zaman
anneye diisiiyor. Ister normal gelisimli isterse 6zel gereksinimli olsun her ¢o-
cugun arkasinda dimdik duran ve her tiirlii miicadeleye g6giis germeye hazir
bir “anne” var. Ve biz bunu toplumsal olarak hi¢ yadirgamiyoruz. Ciinkii bu
bilgi bize kodlanmis: “Bir ¢ocuga annnesi bakar!” Bakmayan anne goriince
de kendimizde onun anneligini yargilama hakki buluyoruz.

Tabii ki bir annenin rolii, 6zellikle yasamin ilk yillarinda, ¢ocugunun fizik-
sel ve ruhsal ihtiyaglarinin karsilanmasinda, baglanmada, giivenli bir birey
olmasinin temellerinin atilmasinda ¢ok dnemli ama tek bagina yeterli degil.
Cocuklarimizin babalarinin ilgi ve sefkatine, onlarla vakit gecirmeye, zor-
luklarda elini tutmalarina da ihtiyaglari var.

Bu sayimizda yine annelerin olaganiistii miicadelelerini okuyacaksiniz. Ama
her anneden bunu bekleyerek hemcinslerimize haksizlik yapmamaliyiz. Evet
her biri hayranlik uyandiran anneler ancak bunun biraz da zorunluluktan kay-
naklandigini unutmayalim.

Keske cocuklarimizin etrafinda sadece anneleri degil kocaman bir sevgi
¢emberi olsa, iginde babalar, yakin akrabalar, komsular, arkadaslar olsa da
annelerin yiikii biraz hafiflese...

Ozellikle babalar, ¢iinkii ne yazik ki onlar zorluklar karsisinda daha kolay pes
edebiliyor. Ote yandan say1lar1 ok olmasa da ¢ocuklarini simsiki kucaklayan
ve bir dmiir ona gdlge olan babalar tebrik ediyor ve sayilariin artmasini
diliyoruz. Belki o zaman anneler biraz daha ‘tebessiim’ eder...

Iyi okumalar.

Ahlakin temeli merhamettir.
Arthur Schopenhauer
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“Iclal Tuana ailemizin ikinci cocugu olarak diinyaya geldi. Biz
kizimizin hastaligi ile o dogduktan sonra haberdar olduk. Aile-
mizde ya da yakin ¢cevremizde bu hastalig1 tastyan ya da muz-
darip olan kimse yoktu. Zor bir hamilelik donemi gegirmistim.
Bitmek bilmeyen agrilar, sancilar... Ama bu siire zarfinda en
ufak bir anormallikle kargilagmadik. Testler ve taramalar gayet
iyiydi. 7. ayda erken dogum tehlikesiyle yaklasik 1 hafta kadar
hastanede kalmis, sonrasinda her 3 giinde bir NST sartiyla ta-
burcu edilmistim.

YOLUNDA GITMEYEN SEYLER...

Iclal Tuana dogdugunda gayet saglikli goriinen bir bebekti.
Hatta yasitlaria gore boy ve kilosu biraz daha fazlaydi. Yani
gelisimi sanildigindan daha iyiydi. Ta ki 6. aya kadar...

6. ayda hareketlerinde yavaglama, yiiziinde durgunluk ve uy-
kulu gozler dokiilmeye basladi. Bu durum beni endiselendi-
riyordu fakat o donem bagirsak enfeksiyonu ve hemen iistiine
abisinin kresten kapmis oldugu su cicegi hastaligi Tuana’ya
da bulasinca, doktoru bunun normal oldugunu disiiniiyor
hatta bizim Tuana’nin iistiine fazla diistigimizi dile getirip
duruyordu. Bu siire 3 ay devam etti. Ben her defasinda Tua-
na’da bir gariplik var desem de doktorun bu durumu normal
gormesi siiphemizi biraz baskiliyordu. Tuana’ya ¢ok cafcafl
bir yiirtite¢ almistik. Annem ve esim plastiginin agir oldugu-
nu, Tuana’nin yiiriitecini hareket ettiremedigini soyleyip biraz
bana kiziyordu. Halbuki bu yiirtitec ile alakali degildi, yolunda
gitmeyen bir seyler vardi.

Hemen Tuana’y1 alip bir ortopediste gdtiirdiik. Yapilan tiim
tetkikler sonucu her sey gayet normaldi. Yine de i¢cimiz rahat
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'KUGUK BiR BONIBON
s MESEL.

Sandhoff Sendromu te§hlSl konan Iclal Tuana,

I

dunyada bu hastallktan 9 yasina
gelebilmiy tek hasta... Annesi Sanem Karakus minik mucizesini anlatiyor.

etmedi ve ertesi gilin arastirma hastanesine gotiirdiik. Orada da
yapilan tiim tetkikler normal goriiniiyordu. Doktor, tiim tetikle-
rin normal oldugunu, lakin i¢imizin rahat etmesi a¢isindan bir
de ndrologun gérmesini istemisti. Norolog takibine bagladik.
Kan tahlilleri, tetkikler derken, g6z muayenesinde goz dibin-
de goriilen Japon bayragi gortintimii kirmizi lekeden Tuana’da
metabolik bir hastalik oldugunu 6grendik.

Goz dibindeki bu leke birka¢ hastaliga isaretti ve ne yazik ki
bu hastaliklarin hi¢bir tedavisi yoktu.

SANDHOFF SENDROMU TESHiSI KONDU

Bunu 6grenmek i¢in genetik analiz yaptirmamiz ve kesin tant
almamiz gerekiyordu. Tabi yapilacak olan bu testlere randevu
almak, testi yaptirmak ve sonuca ulagmak aylar siirdii. Ve ya-
pilan genetik analiz sonucu kizimin “Sandhoff Sendromu has-
tas1” oldugunu 6grendik.

O giin diinya basima yikilmist1 sanki. Bir kizima bakryordum,
bir doktora... Hastalig1 bir tiirlii yakistiramryordum.

Dogustan genetik bir hastalik Sandhoff Sendromu, beyin ve
omurilikteki sinir hiicrelerinin ilerleyici yikimina neden olan
ve nadir gortilen bir hastalik... Viicutta yag1 ve sekeri parca-
layan Hexzominidaz a ve b enzimi eksik oldugu icin viicutta
pargalanamayan yaglar ve sekerler beyinde depolantyor ve za-
manla beyindeki sinir hiicrelerinin etrafini sararak beyine bas-
ki yapiyor. Hastalarin gérme, duyma, hareket etme, yutkunma,
solunum fonksiyonlar1 zamanla kayboluyor ve yataga bagimli
hale gelerek 3-4 yaslarinda hayatlarini kaybediyor.

Aman Tanrim, bu nasil bir hastalik? Gérmeyecek, duymaya-



cak, hareket edemeyecek ne demek? “3 yil siireniz var” ne
demek? Acilen bir seyler yapmamiz gerekiyordu. Aglamaya
tiziilmeye bile vaktimiz yoktu. 3 yil ¢ok kisa bir siireydi. Biz
de stirekli hastalig1 diisiinerek hayati kendimize zindan etmek
yerine, harekete ge¢meyi tercih ettik.

Bir yandan yurt disinda ne kadar ndrolog, metabolizma uz-
mani, arastirmact, biyolog varsa hepsini tek tek arastirip not
alip sonrasinda iletisim sagladik. Bu siire zarfinda burada da
hastane ve doktor arayisimiz devam ediyor, her buldugumuz
doktora Tuana’y1 gotiiriiyorduk.

Yurt i¢i ve yurt disindan gelen biitiin cevaplar ayniydi: “Hasta-
ligin kanitlanmis higbir tedavisi yok.” Bu siire zarfinda Tuana
hastaligimin verdigi tiim komplikasyonlar1 yasamis ve yogun
bakima alinmisti.

Mevlana’nin bir sdzii var sik¢a kendime hatirlatma ihtiyaci du-
yarim: “Her sey iistiine gelip seni dayanamayacagin bir nokta-
ya getirdiginde sakin vazge¢me. Iste oras1 kaderinin degisece-
&i noktadir.” Ve hayatimiz bir anda degisti. Belki biz daha 6nce
hayatin ne demek oldugunu hi¢ anlamamistik.

Bu siiregte atolyemi kapatmak zorunda kaldim. Yillarca haya-
lini kurdugum, binbir emekle a¢tigim isime veda ettim o giin.
Hig tiziilmedim aslinda, para ¢ok kolay kazanilabilirdi. Ama
gecen zamani tekrar yerine getiremezdik. Cok slirmeden esim
de atdlyesinin iflasint verdi.

Siirekli hastanede olmamiz, isimizin baginda bekleyemememiz
sebebiyle ikimiz de artik igsizdik ve tiim bunlar olup biterken
bizim tek diisiincemiz Tuana’ydi. Ciinkii el ele verip kaybet-
tigimiz her seyi zamanla geri kazanabilirdik, ki dyle de oldu.

IKi KERE HAYATA DONDU

Yogun bakim evresi biraz uzun siirmiistii. Her gegen giin ko-
tilye gidiyor, tedavilere cevap vermiyordu. Ve bir giin yeniden
hayata merhaba diyerek acti gozlerini. Hayatin bana verdigi en
bliylik mucizeydi. Lakin yasadigi solunum sikintisindan dola-
y1 acil ameliyata alinmasi gerekiyordu. Bu ¢ok riskliydi. Yeni

yogun bakim evresi atlatmis, cigerleri heniiz toparlanmamis,
narkoz aldiktan sonra uyanma sansi yiizde 1 demislerdi. Ama
denemeye degerdi ¢iinkii bu sartlar altinda daha fazla direne-
mezdi. Servise ¢iktiktan 2 giin sonra ameliyata alindi. O giin
caresizce bekledik. Tuana’dan dnce ve sonra giren herkes ame-
liyathaneden ¢ikmisti ama Tuana hala yoktu.

Tuana ii¢ ameliyata ayni anda girdi ve 45 dakika siirmesi ge-
reken ameliyat saatler siirdii. O iskence gibi gecen bekleyisten
sonra ikinci kez hayata merhaba deyis... Biraz yorgun ama
gergekten ¢ok giiglii goriiniiyordu. Kocaman mavi gozlerini
acmis, dylece etrafa bakiyordu. Iki defa bize “Ben yasamak is-
tiyorum” demisti. Ameliyat sonrasi tekrar yogun bakim siireci
basladi ve bu uzun siire¢ten sonra taburcu edildik.

Yogun bakim doktoru sdyle demisti: “Tuana israrla yagamak
isteyen ¢ok giiclii bir cocuk. Sakin ona hastaligini hissettirme-
yin. Normal bir ¢ocuk gibi davranin. Tiim bunlar1 yasarken de
kendinizi kaptirmayin ve neyle miicadele ettiginizi unutmayin.
Cilinkii aksi bir durumda yasanacak yikim daha biiyiik olur.” O
glin beynimden biitiin olumsuzluklari silip attim.

Tuana higbir zaman hasta bir gocuk muamelesi gérmedi. Ciin-
kii o her seyin en iyisine layikti bence. “Biz basaracagiz bu
hastaliga teslim olmayacagiz” dedim. Insan en ¢ok caresiz
kaldig1 anlarda iiretmeye baslarmis. Bizde de dyle oldu sani-
rim. Beynimi siirekli kotiiye odaklayip ahlayip vahlamak hem
bizim i¢in hem Tuana i¢in ¢okiintiiye sebep olacakti. Stirekli
hastalig1 diistinmek, beyni olumsuz kodlamak yagantimizi da
etkileyecekti.

SONUCU DEGISTIREMEYiZ BELKi AMA...

Siirekli olumsuz diisiinceye sahip insanlarin hayatlarmin nor-
mal seyirde ilerledigine hi¢ sahit olmadim. Beyin mitkemmel
bir yapiya sahiptir. Ve ona ne sunarsaniz hemen alir ve stirekli
tekrar ederek size sunar. Herhangi bir seye kalkistiginizda sii-
rekli olumsuzluklar 6n plana ¢ikar ve siz basarisiz olursunuz.
Ote yandan her insana bicilmis bir 6miir var. Bizler bu siireyi
ne uzatabiliriz ne de kisaltabiliriz. Bize diisen bu siire zarfinda
onlara rahat ve konforlu bir hayat sunabilmek.
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Sonucu degistiremeyiz belki ama sonuca giden yollar1 degistir-
mek bizim elimizde.

Biz 6nce hastaligimizin ger¢ek manada ne oldugunu 6grendik.
Bu siire zarfinda Tuana’ya verdigimiz seker iceren ve viicutta
sekere doniisen her seyi kestik. Once hastaligi durdurmamiz
gerekiyordu. Ve durdurmayi basardik. Cekilen son 5 dama-
rinda hastalik durmus goriiniiyor. Yurt disindan getirtilen alter-
natif tedaviler ve terapiler sayesinde Tuana inanilmaz ilerleme
kaydetti. Tek bir hareket icin yillarca ¢aligtik. Tuana doktorla-
rin “Bu imkansiz, asla yapamaz” dedigi bir ¢ok seyi basardu.
Kaybettigi her seyi yavas yavas, milim milim tekrar kazanma-
ya basladu.

“KESKE” KELIMESINi HAYATIMDAN CIKARTTIM
Aslinda rahatsiz oldugum bir durum daha vardi. Tuana giin
icerisinde siirekli hareketsizdi. Oturabiliyor ve ayakta dura-
biliyordu lakin hareket etmesi de gerekiyordu. Tuana ile yo-
gun bakim dénemindeyken, ziyaret saatlerinde siirekli onun-
la konustugum ndrologunun dikkatini ¢ekmis ve beni yanina
cagirarak ne konustugumu sormustu. Ben de “Tuana buradan
¢ikacak ve hatta bir giin ytirliyecek” dedigimde bana “Keske”
demisti. Keske ¢ok can acitan ve i¢inde binlerce pismanligt
barindiran bir kelime... Arkam1 doniip baktigimda keske de-
memek ve pigmanlik yagamamak i¢in o kelimeyi o glin haya-
timdan ¢ikarttim.

Sonra hareket edebilmesi i¢im iki yil dnce Norveg’ten yiirii-
me cihazi getirttim. Cihaz bizim karsilayamayacagimiz kadar
pahalrydi. Yasal izinlerimizi alarak bir kampanya baslattik ve
Tuana i¢in binlerce insan el ele verdi. Ciinkii sadece ben degil
binlerce insan kizimm yiiriirken hayalini kurmustu. Ve Tuana
“Tiirkiye’de solunum cihazina bagli hastalarda bir ilk” oldu.
Ve Tuana’dan sonra bir¢ok hasta o cihaza erisim sagladi. Ki-
zim su an diinyada bu hastaliktan 9 yagina girmeyi basarabil-
mis tek hasta. Ciinkii hastalarin yasam siireleri ¢ok kisa. Tuana
aslinda sadece bizim degil, evladin1 bu hastaliktan kaybeden
binlerce anne babanin umuduydu.
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Simdi tek bir hayalim var; kizimin hastaliginin Tiirkiye’de bir
derneginin olmasi. Ciinkii bu ¢ocuklarin hayati 6nem arzeden
cihazlar1 ve malzemelerinin ne yazik ki bir kismi devlet tara-
findan karsilanmiyor ve inanilmaz pahali. Biz evde fizik tedavi
egitimini bile ticretli aldirtyoruz.

BONIBON BEBEKLER

Hastalig1 daha genis bir alanda duyurmay1 hedefledigimiz do-
nemlerde, yillar 6nce yasadigim olaydan yola ¢ikarak “Boni-
bon” adin1 verdigim bebekleri tasarlamaya bagladim. Her insa-
nin geriye baktig1 zaman i¢ gegirdigi bazi anlar vardir. Bizimki
de bir “bonibon”du. Yillar 6nce Tuana, rengarenk bonibon se-
ker yiyen abisine elini uzatarak “Ver” demisti. Oysa rengarenk
ve ¢ok giizel gorlinen sekerler Tuana’nin viicudu i¢in zehirdi.
Ne yazik ki yemesi yasakti. O giinden sonra bizim eve hi¢ bo-
nibon seker girmedi.

Burada asil hedefimiz hastalig1 insanlara anlatmak ve sonra-
sinda kizimin egitimlerine devam etmesini saglamakt. ilk ta-
sarlanan bonibon bebekler biblo seklindeydi ve Tuana’nin ilk
nobet ataklarini anlatiyordu. Belli bir sayida iiretilen ve kisa
stirede satis1 tamamlanan bebekler ¢ok ilgi gordii ve bunun
akabinde ben oynanabilen “Bonibon bebekler” iiretmeye bas-
ladim. Urettigim bebekler tamamiyla saf ve farkl1 karakterleri
simgeliyor ve sahibinin psikolojisini yansitiyor. Bebekler ayni
zamanda ¢ocuklara farkliligi anlatmanin da giizel bir yolu...
Yakin zamanda satisa sunup, elde edilen gelirle Tuana’nin egi-
timlerine devam etmesini saglayacagim.

NEFES ALIYORSA UMUT VAR

Tuana’nin verdigi tepkiler mucize mi? Bana gore evet. Aldig
nefes bile ¢ok biiyiik bir mucize. Ve ben her giin bu mucizeye
taniklik ettigim i¢in kendimi ¢ok sansli hissediyorum.

Hayat yarin bize ne sunar bilmiyorum. Oniimiizde higbir tibbi
veri yok. Bildigim tek bir sey hala nefes aliyor ve hala umut
var. Ve ben her seye ragmen asla pes etmeden, yorulmadan bu
yolda kizimin elini yutarak en ¢ok da ona inanarak ylirlimeye
devam ediyorum. Umudun g¢ocuklarinin rengidir mavi, umu-
dumuza ortak oldugunuz igin tesekkiir ederiz.”
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OTizM TANISINI PSIKOLOGLARIN
KOYMASI DOGRU DEGIL

Cocuk ve Geng Psikiyatristi, Psikoterapist Dog¢. Dr. Sevcan Karakog¢
Demirkaya, psikologlarin otizmin tanisinda degerlendirme yapmalarinin
uygun olmadigini soyleyerek, “Bu konuda tilkemizde sinir ihlalleri ve
ailelerin magdur edilmesi soz konusu olabiliyor” diyor.

Sizi kisaca tamyabilir miyiz?

1982 Kirsehir dogumluyum. Tip egitimimi 2006 y1ilinda Hacet-
tepe Universitesi Tip Fakiiltesi (Ingilizce), uzmanlik egitimimi
ise 2010 yilinda istanbul Universitesi Capa Tip Fakiiltesi’n-
de tamamladim. 11k kez Capa’dayken Otizm Birimi’nde sayin
Prof. Dr. Nahit Motavalli Mukaddes ile tanismistim. Mecburi
hizmetimi 2011-2013 arasinda Aydin Devlet Hastanesi’nde
yaptim. 2013 yilinda Istanbul’a déndiim. Bakirkdy ve Erenkdy
Ruh ve Sinir Hastaliklart hastanelerinde bir siire bas asistan
olarak calistiktan sonra, 2014 yilinda Yrd. Dog. Dr. olarak Ad-
nan Menderes Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Ruh
Saglig1 ve Hastaliklar1 boliimiine dgretim iiyesi olarak olarak
atandim. 2017 yilinda dogent oldum. Su anda akademik calis-
malarima Istanbul Gelisim Universitesi Psikoloji Béliimii’nde
devam etmekteyim. Cocuk ve aileleri ise Bagdat Caddesi-Ka-
dikdy’deki kendi klinigimde kabul ediyorum.
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HER BES COCUKTAN BiRi OTiZMLIi

Otizmle sik¢a karsilasiyor musunuz?

Otizm spektrum bozukluklar tiim diinyada siklig1 giderek art-
makta olan bir hastalik tablosudur. Diinyadaki sikligina bakar-
sak yaklasik yiizde 2 gibi oran mevcut, yani aslinda sik goriilen
bir psikiyatrik tablo. Ben de 6zellikle son yillarda daha sikca
gormeye basladim. Belki bu alanda daha cok ilgilendigim ve
uzmanlastigim i¢in bir bagvuru yanlilig1 olabilir ama ilk defa
muayeneye gelen her 5 ¢ocuktan en az 1 tanesi yeni otizm ta-
nis1 almakta veya otizm spektrum bozukluklari i¢in risk tasi-
makta oluyor.

Gozlemlerinize ve tecriibelerinize dayanarak otizmin gii-
niimiizdeki tablosuna dair neler soylersiniz?

Ne kadar erken tani1 konulup tedaviye baslanirsa gidisat o ka-
dar iyi olmaktadir. Eskiden 5 yasa kadar konusamayan ¢ocukla



ilgili bir beklentiniz olmasin denilirdi ama simdi biliyoruz ki
ilkokul yas grubunda konusan, konusamasa bile diger iletisim
kanallarini kullanan ve okuma-yazma dgrenip liniversiteye gi-
den otizm tanili ¢ocuklar var.

Yorucu ve uzun siireli egitim programlarina ailelerin devam
etmesi bazen zor olup, hizli iyilesme vaat eden alternatif te-
davi yontemlerine (6rnegin hiperbarik oksijen, yunus terapisi,
norofeedback, 6zel diyetler, yurtdisindan getirtilen 6zel takvi-
ye ilaglar) yonelebiliyorlar. Bu yontemlerin etkinligi ispatlan-
madig1 gibi, bazilar aileleri hem maddi hem de manevi zarara
sokabiliyor. Etkili tedavi yontemi otizme yonelik 6zel egitim-
dir. Ek olarak spor ve ugrasi terapisi de faydalidir.

Asilar konusunda aileler tarafindan son donemde giderek
artan bir cekince s6z konusu. Buna ne diyeceksiniz?
Ozellikle vurgulamak gerekir ki asilar otizme yol agmaz. Her
¢ocuk otizmi olsun olmasin ulusal as1 takvimine uygun korun-
malidir ve her ¢ocugun saglikli yasam hakkini aileler “as1 kar-
sitiy1z” diyerek elinden almamalidir. Ulkemize biliyorsunuz ki
yogun bir go¢ var ve pek ¢ok hastalik yeniden goriilmekte bu
nedenle dnlenebilir olanlar i¢in agilamak ¢ok 6nemli.

OTiZMDE PSIKOLOGLARIN ROLU

Otizmin tam ve tedavisinde bir psikologun rolii nedir?
Otizm tanisi klinik bir tanidir. Bu nedenle tiim diinyada bilim-
sel gegerliligi olan yaklasim taninin “¢ocuk psikiyatrisi” uz-
manlarinca konulmasidir. Ancak bir ¢ocuk ve ailesini dnemli
derecede ilgilendiren bu tanisal siiregte, multidisipliner pek
¢ok alandan uzman kisinin incelemelerinin yer aldig1 ekip ¢a-
lismasi oldukga kiymetli.

Tani igin en gecerli olan sey hekimin psikiyatrik gézlemi ve
goriismesidir, ancak hastalik siddeti ve sorun alanlari detaylan-
dirmada ve takipte kullanimda faydali bazi néropsikolojik test
ve dlgekleri psikologlar uygulayabilirler.

Amerika’daki klinik uygulamalarda otizm igin riskli bir ¢ocu-

[

gun, ¢ocuk psikiyatristi, néropsikolog, konusma terapisti gibi
farklt uzmanlarca yogun ve ayrintili degerlendirmesi yapil-
makta ve giin sonunda ¢ocuk psikiyatristinin ekip bast oldugu
bir toplantida ¢ocuk ile ilgili toplanan bilgiler ve gozlemler
paylasilmakta ve ¢ocugun tanist belirlenip, egitsel miidahaleler
planlanmaktadir.

Otizm tedavisinde en etkili bulunmus olan ¢ocuga 6zgii otiz-
min ¢ekirdek sorunlarina yonelik ve daha ¢ok davraniggr mii-
dahaleleri igeren egitim programidir. Psikologlar 6zel egitim
alaninda ek egitim ve otizme yonelik miidahaleler ile ilgili
sertifikali egitimler alip, deneyimler kazandikca otizm tedavi-
sinde yer alabilirler. Ayrica otizme eslik edebilecek duygusal
ve davranigsal sorunlari ¢dziimiinde psikologlar da yer ala-
bilirler.

Psikologlar “Bu ¢ocuk otizmli ya da degil” deme yetkisine
sahip midir? Bunu yapan meslektaslarimza neler soylemek
istersiniz?

Tekrar edersek otizm ile ilgili konularda psikologlar, ¢ocuk
psikiyatristi tarafindan tan1 konulan ¢ocuklarin gelisim ve zeka
diizeylerini belirlemeye yardimci testleri yaparlar. Eger otizm-
de egitim verme konusunda bir egitimden gegmislerse 6zel
egitim programi verebilirler.

Tan1 aliyor- tan1 almiyor gibi degerlendirmeler yapmalar1 uy-
gun ve kabul edilir degildir. Tiim diinyada bu konu net iken
maalesef iilkemizde sinir ihlalleri ve ailelerin magdur edilmesi
s6z konusudur.

Otizme eslik eden psikolojik problemler nelerdir?

Otizm spektrum bozuklugu olanlarin genel niifusa oranla daha
fazla “davranigsal sorun” ve “psikiyatrik bozukluk” gosterdik-
leri pek ¢ok epidemiyolojik ve klinik ¢aligmada gosterilmistir.
Komorbid durumlarin degerlendirmesi ve tespit edilip tedavi
edilmesi bu bireylerin egitsel programlarina, dgrenmelerine
ve hayat kalitelerine 6nemli diizeyde katkida bulunmaktadir.

-~ . \ a I i

TEMMUZ-AGUSTOS-EYLOL 2019 | OCED | 13



Otizmin ¢ekirdek belirtilerine yonelik ilag tedavileri bulunma-
makla birlikte, eslik eden psikiyatrik durumlar i¢in etkin teda-
viler mevcuttur.

Tipik gelisen ¢cocuklara gore daha sik dikkat eksikligi, hiperak-
tivite, hir¢inlik, kaygi bozukluklari, uyku bozukluklari, obsesif
kompulsif bozukluk gériilmektedir. Uygunsuz cinsel davranis-
lar ve saldirgan, kendine veya ¢evresine zarar verici davranis-
lar aileler igin 6zellikle sorun olmaktadir. Ergenlik doneminde
ve ozellikle islevselligi iyi olan otizm tanililarda depresyon,
ergenlik krizleri daha fazla goriilebilir.

Otizmde ailenin psikolojik destek almasi ne kadar 6nemli?
Otizm tanist almig ¢ocukla en ¢ok zaman gegiren, maddi-ma-
nevi her tiirli yiiki tistlenen anne ve babalardir. Uzun ve yo-
rucu otizm tedavi siirecinde anne ve babalarda tiikenmislik
basta olmak iizere depresyon, kaygi bozukluklar gibi pek ¢ok
psikiyatrik belirti goriilebilir. ilk tanty1 duyduklar1 andan itiba-
ren ailelerin psikolojik olarak desteklenmesi 6nemlidir. Ciinki
tipki “Once maskeyi kendinize sonra ¢ocugunuza takin” diye
yapilan ugak anonslari gibi ebeveynlerin psikolojik dayanikli-
liginin artirilmast 6ncelikle ¢ocuk icin gereklidir.

OTiZMLi COCUK VE AILELERi iCiN DUZENLEME
YAPILMALI

Son zamanlarda otizm bilinirlig¢inde artis var fakat top-
lumsal duyarhlik aym oranda artmadi. Bu farkindahg ar-
tirmak icin sizce neler yapilabilir?

Nisan ayinda otizm farkindalik etkinlikleri goriiniir bir sekilde
artti ama mavi giyerek veya “Farkindayim” diyerek farkinda
olunmuyor. Otizmli ¢ocuklarda 6nemli olan sosyallesme i¢in
toplumda ¢ocuklart dahil eden yerler olmali. Parklar, spor alan-
lar1, sanat atolyeleri, toplu tasitlar basta olmak {izere pek ¢ok
yerde otizmli ¢ocuk ve aileler igin diizenlemeler yapilmali. Ay-
rica Orgiin egitime katilmalari ¢ok dnemli, tiim okullarda tim
siniflarda otizmli ¢ocuklar1 kapsayacak planlamalar yapilmali-

dir. Onyargili olmak, sozel veya sozel olmayan yolla rahatsiz
etmek (bir bakis, giiliis bile) aileleri ve ¢ocuklart zor durumda
birakmaktadir. En ¢ok etiketlenmekten korktuklart igin top-
lumda daha duyarli ve daha ¢ok hosgoriilii olmaliyiz. Devlet
politikast olarak egitsel imkanlar1 6zellikle arttirmaliyiz.

KIYASLAMA YAPMAYIN

Yeni tam almis ¢cocuklarin ailelerine onerileniz nelerdir?
“Cocugunuzda otizm olabilir” denmesi bile, sizin i¢in “sok
edici” bir haber olabilir sevgili anne ve babalar. Ama 6nemli
olan bu sok halinden ¢ikmak ve bir an 6nce hareket etmektir.
Ciinkii 6zellikle kiigiik yaslar beyin gelisiminin en hizli oldugu
donemdir. Bu kritik donemde ¢ocugunuzun ilerleme sansint;
taniy1 reddetme, kabullenmeme veya alternatif tani ve tedavi-
ler aramayla elinden almayin.

Erken yasta tan1 konulup egitime yonlendirilmesi, beyin geli-
siminin hizli oldugu dénemlerde yapilmasi énemlidir. Bu ne-
denle otizm igin uzmanlagmis bir 6zel egitim merkezini tercih
etmeleri, Uygulamali Davranig Analizini egitsel programina
katan bir merkeze gitmeleri diizelme sanslarini artirmaktadir.
Ulkemizde 6zel egitim merkezlerinin niceliksel artisina karsi
niteliksel artiglar saglanmalidir.

Egitim; ¢ocugun dil gelisimini kazanmasi, sosyal gelisimi,
kendine bakim becerilerini kazanmasi1 ve yasitlariyla birlikte
okula devam edebilmesi i¢in gereklidir. Erken ve yogun egitsel
program ve ailenin bu siirece katilimi ¢ok dnemlidir. Yurtdisin-
da haftalik 40 saati bulan bu egitim, {ilkemiz kosullarinda sag-
lanamamakta olup, aileye evde de egitsel tedaviyi siirdiirmede
bliyilik gorevler diigmektedir.

Her cocuk farklidir, her otizmli ¢ocuk da birbirinden farkli-
dir. Hem belirtiler hem de tedavide diizelmeler her ¢ocuk igin
6zeldir. Bu nedenle kiyaslama yapmayin veya diger ¢ocuklarin
ailelerinin uyguladig1 yontemleri size onerilmedik¢e uygula-
mayin.
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Yapilandiriimis ya da yapilandirilmamig her tiirlii fark-
1 oyunun ¢ocugunuzu her yonde iyilestirecegi fikrini
unutmadan, onunla hemen her giin, kisa stireli de olsa
bir oyun saati olusturmaniz oldukca faydali olacaktir.

Duygu ve diisiincelerimizi ifade edebilmek ve duygularimizi
tanimlayabilmek yetiskin olmanin en 6nemli gdstergesidir.
Peki ya bir ¢cocuk bunu nasil yapar? Bebeklik ¢caginda 6gren-
meye basladig1 oyunla. Ne zaman “gocuk ve oyun” desem,
Garry Landreth’in bir sozii gelir aklima. “Baliklar yiizer, kus-
lar ugar, ¢ocuklar oyun oynar.” Bir iyilestirme aracidir oyun.
Bu sebepten oyun oynamak ve i¢ diinyalarini bizlere agmak
icin her zaman hazir ve oldukga isteklidirler. “Anne ben bu
yasanan duruma ¢ok iiziildim” demek yerine, “Anne oyun
oynayalim mi1?” sorusu gelir cocuktan. Ozel gereksinimli go-
cugunuz da kendini anlatmak ve becerilerini gelistirmek i¢in
oyuna ihtiya¢ duyar. Oyun baslatabilmesini beklemek yerine
ebeveyni olan siz, materyallerin de oldugu tasarlanmis basit
ancak aktif bir oyun kurarak onun diinyasina girmeye basla-
yabilirsiniz. Cocugunuz yasina kiyasla daha kii¢iik ¢ocuklarin
oyunlarini da oynamay1 tercih edebilir. Thtiyacinin o yastaki bir
ozellikle ilgili oldugunu distinerek, kaliteli bir oyun zamani
gegirmeye ¢alismalisiniz.

Peki; 6zel gereksinimli ¢gocugunuzun oyun oynamasi neden
onemli?

1. Biligsel becerileri i¢in oyun 6nemli! Hayvanlarin taklidini
yaptiginiz bir oyunda, kedinin veya atin ¢ikardig sesleri, dort
ayak iizerinde nasil yiirtidiigii, ellerini kullanmadan yemekle-
rini nasil yedigi gibi birden ¢ok biligsel beceriler kazanacaktir.
Ona uygun materyallerin de var olusu bu alan1 destekleyen di-
ger bir faktor.

2. Sosyal alan becerileri igin oyun énemli! Ozel gereksinimli
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bir ¢ocuk ¢evresindeki insanlarla iligki kurmaktan ziyade kendi
diinyasinda kalmayi tercih eder. Ancak oyunla birlikte igbirligi
yapmak ve kurallara uymak zorunda kalmak gibi sosyal alan
becerilerini gelistirmeye yonelik bir ¢aba igerisinde olacaktir.
3. Duygusal alan gelisimleri i¢in oyun dnemli! Kendilik akti-
vasyonlarini ger¢eklestirebilecekleri oyunlar kurmak, kendile-
rine olan gilivenlerini artirirken oyun oynadigi kisi her kimse
onun davraniglarini anlamaya yoneldiginde empati duygusunu
da 6grenmeye basladigini goreceksiniz. Bilingli olmasa bile
bir davranis kalib1 6grenmistir ve bunu bir sonraki oyununda
gormek artik miimkiindiir.

4. Bedensel alan gelisimi i¢in oyun olduk¢a 6nemli! Oyunla
birlikte kaba motor becerileri dedigimiz atlama, ziplama, sek-
me, tutma gibi gelisim basamaklarini 6grenen ¢ocugun kemik
ve kas gelisimi desteklenir. Bir makalede kaslarin gelisiminin
bedensel gelismeyi, bedensel gelismenin ise sinir sistemini
gelistirdigi bilgisini okumustum. Oyunla birlikte ¢ocugunuz
kendi bedenini ve karsidakinin bedenini 6grenme ve ayirma
egiliminde de olur.

Bir kez daha 6zel gereksinimli bir cocukla iletisimin en 6nem-
li yolunun oyun oldugu fikrine vartyorum. Yapilandirilmis ya
da yapilandirilmamuis her tiirlii farkli oyunun ¢ocugunuzu her
yonde iyilestirecegi fikrini unutmadan, onunla hemen her giin,
kisa siireli de olsa bir oyun saati olusturmaniz oldukga faydali
olacaktr.

Sevgiyle Kalm...
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PARMAK UCUNDA

YURUME
DAVRANISI

Cocugunuzun parmak ucunda ytirtime davranisini degistirmek i¢in
cesitli miidahaleler deneyebilirsiniz.

Otizmli ¢ocuklarimizda en ¢ok rastladigimiz parmak
ucunda yiiriime davranisi, erken yaslarda kontrol al-
tina alinmadig: takdirde bir siire sonra bacagin arka-
sindaki tendonlarin esnekligini kaybetmesiyle cocuk
yere diiz olarak bastig1 zaman ¢ocuga aci/rahatsizlik
verecek, boylece parmak ucunda yiirime davranist
cocuk i¢in tercihten ¢ikip zorunluluk olacaktir.
Parmak ucunda yiirtime davranisini degistirmek igin
yapilabilecek miidahaleler sunlar olabilir:

1. Home brushing program dedigimiz 6zel terapi fir-
cast ile cocugun kollarini, bacaklarini, ayak altlarini
firgalayarak cocuga “sensory input” vermek.

2. “Weighted Vest” dedigimiz ceplerine agirlik kon-
mus yelek giydirmek ya da icine agir bir seyler koy-
dugunuz sirt cantasini tagitmak.
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3. Ayakaltina degisik dokulardaki materyallerle masaj
yapmak. Degisik yiizeylerde ¢iplak ayakla yiirtimek.

4. Alt1 kalin spor ayakkabi giydirmek.

5. Parmak ucunda yiiriidiigiinii gordiigiiniiz zaman
sozel olarak ” topugunu yere bas” ya da “diiz bas”
gibi sozel ipucu vermek.

Bu stratejilerin sadece birinin degil hepsinin bir ara-
da yapilmasi 6énemlidir. Ciinkii bir kism1 davranigin
nedenini ortadan kaldirmaya, bir kism1 da davranist
degistirmeye yoneliktir. Dolayistyla her biri birbirini
tamamlar.
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OZEL GEREKSINIML
COCUK VE KARDES

 ANNE GOZUNDEN

PSIKOLOJISI

Birden ¢ok cocugunuz oldugunda, anne baba olarak her birine esit sartlar, ilgi

ve sevgi gostermek kolay degil. Ozel gereksinimli bir cocuk sahibi oldugunuz-

da, kardegler arasindaki bu denge daha da zor olabiliyor. Parin Yakupyan, iki
ucu bir terazi gibi hassas olan iliskide kardes psikolojisini yazdi.

Kardes... Bes harf, iki hece... Kisa bir kelime. Fakat ¢ok de-
rin, ¢ok genis bir anlam yiiklii olan bir kavram.

Ilk arkadasimiz, en yakinimiz, kan bagimiz, dert ortagimiz, ha-
yal ve hayat ortagimiz, model aldigimiz, yeri geldiginde taklit
ettigimiz, kiskandigimiz, rakip olarak gordiiglimiiz, goéreme-
yince gozlimiiziin gonliimiiziin aradigi... “Kardes” agizdan
cikinca bile yiiregi 1sitan, yiizii giiliimseten bir kelime...

Bu yazimda 6zel gereksinimli bireyler acisindan “kardes” kav-
ramini aktarmaya c¢alisacagim sizlere. Bir anne goziinden, 6zel
gereksinimli bir ¢ocuga sahip olan bir annenin bakis agisiyla
kendi hayatimdan kisa kisa anlatmaya calisacagim. Aslinda
yazinin ¢ikis noktasi “otizm kardesligi” olacakti fakat biraz
diisliniince kardesligin tanilara bagl olmayacagina karar ver-
dim. Sadece aileler olarak benzer sorunlar farkli sekillerde
yaslyoruz.
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Normal sartlar altinda ilk ¢ocukta ebeveynligin ¢iraklik evresi
olur. Tkinci ¢ocukta tecriibeleriniz artar. Kardesler arasimdaki
iligkileri ydonetmekte uzmanlagmaya baglarsiniz. Taraflar1 den-
gede tutmaya calisirsiniz. Benim annelige baglangicim pek
standart sartlarda olmadi. Ikiz annesi olarak ¢irakliga basladim
ve iki yasina geldiklerinde Garen’e yaygin gelisimsel bozukluk
teshisi kondu. Ustelik ikizine gore 18. aya kadar onde giden
Garen’di! Tam bir sapma s6z konusuydu bizim hikayede...

Annelik yolunda emekleme donemi sayilabilecek ilk yillarda
bu tiir bir baslangi¢ zor olabiliyor. Ciinkii bir ¢ocugunuzu ha-
yata dahil etmeye tiim giiciiniizle yogunlagmisken, diger ¢o-
cugunuzu hayattan, sizden koparmamaniz gerekiyor. Cidden
dengede tutulmasi ¢ok zor olan bir terazi bu. Ikisine de vakit
ayirmaniz gerekiyor. Sonugta ¢ocuk bu, diisiince yapisi biz
yetigkinlerden farkli olabiliyor. Cok hassas ve kirilgan oldu-
gu donemler. Yasamin temelini attig1 yillarda, her cocugun en
dogal istegi; anne ve babasiyla olabildigince ¢ok vakit gegir-




mek. Mesela ben Garen’i egitime gotiirdiigiimde, Sayat ders-
lere girebilmek ve dikkat ¢ekmek i¢in bayilma numarasi bile
yapti! Bilylidiigiinde bana “Sen Garen’le gezmeye gittin, beni
anneanneme biraktin” diyerek de sug¢ladi. Siz ne kadar “Ay-
rim yapmiyorum, ikisinin arasinda fark yok” deseniz de, bu
davranis sekliyle ¢abalasaniz da, ¢ocuklarin fark gérebilecek-
leri, alinganlik gosterebilecekleri noktalar olabiliyor. Aileye
yeni bir birey geldiginde ¢ocuklarin zihninde hemen “kardes”
kavram1 olusuyor. Temkinli yaklagiyor. Cocuk, ebeveynlerinin
yeni gelen bireye karst olan davraniglarimni siirekli olarak kont-
rol altinda tutuyor ve edindigi ve gézlemledigi bilgiler 1s181inda
kardesine kars1 bir davranis sekli gelistiriyor. Ya kabulleniyor
ya da reddediyor.

Cocuklar bizlerden gelen uyaranlar neticesinde kardeslik ilis-
kilerini olusturuyor. Sizleri uyanik oldugu her vakitte izleyen
bir ¢ift g6z oldugunu unutmaym. Kiskandigint gosteren ¢ocuk
bana gore her zaman chven-i ser’dir. Zira bu kiskangligi igten
ice yasadiginda, ileriki donemlerde karsiniza hi¢ ¢ozemeyece-
giniz kigilik diigiimleri, travmalar ¢ikabilir. Dolayisiyla aileler
sevgi anlaminda gergekten hicbir sekilde cocuklarint ayirmasa
da, davranig ve zaman agisindan da ayirmamali, “Sen biiyiik-
stin, o otizmli, onun ihtiyact var” demeden kardese de ilgiyi
esit vermek zorundadir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip olan ailelerde sik gériilen bir
davranis sekli de normal gelisime sahip olan kardes ya da kar-
deslerden “biiylimiisliik” beklentisidir. En sik yaptigimiz ha-
talar;

* “Ama sen” diye baslayan ciimleler kurarak onlara bir yetis-
kinmis gibi davranmak,

* Yagindan ve gelisiminden biiyiik roller bigmek, davranislar
beklemek ve sonra bu beklentilerimiz altinda ezilmelerini fark
etmemek,

* Cocukluklarini yasatmamak. ..

O DA COCUK, O DA iLGIiYE MUHTAC

Her ne kadar dikkat ediyoruz desek de biz aileler olarak fark
etmeden bunu yapiyoruz. “Sen ablasin” “Sen abisin” “O bil-
miyor” diyoruz. Fark etmeden ¢ocugun bilingaltina mesajlar
yolluyoruz. Aslinda kardes model demek, avantaj demek, ona
adim atmasini dgretebilecek, ona hayat yolunda kanat ¢irp-
may1 6gretebilecek en yakin 6rnek demek... Oyun arkadasli-
&1 i¢in bicilmis kaftan. Bilerek ya da bilmeyerek yaptigimiz
davranislardan otiirii aksi durumlar yasanabiliyor. Kardeslik
kavrami yerini rakiplik kavramina birakabiliyor. Normal geli-
sime sahip ¢gocugumuzun ruhunda ve zihninde derin ¢atlaklar
olusturabiliyoruz. Bir yerleri onarmaya caligirken obiir tarafta
bozulmalar olabiliyor. Onemli olan siireci en zararsiz bicimde
atlatmak. Normal bir gelisime sahip olsa da onun da ¢ocuk ol-
dugunu unutmamaliyiz. Onun da ilgiye ag, onun da sevilmeye
en ihtiya¢ duydugu dénemde oldugunu goz ardi etmemeliyiz.
Normal gelisime sahip ¢ocugu erken yasta biiyiitmek, gelecegi
agisindan felaket olabilir.

Yukarida belirttigim hususlar neticesinde 6zel gereksinimli ai-
lelere nagizane birkag tavsiyem olacak;

- Hayatinizda “Tecriibe her zaman yasanilarak kazanilir” diye
bir kural olmamali, baskalarinin yasantilarindan da kendinize
ornekler alabilirsiniz.

- Yas araliklart ve diizeyleri farkli olsa da “cocuk” olduklari
ger¢egini unutmayin

- Cocuklarin her zaman sizin ilginize ve sevginize ihtiyaci ol-
dugunu unutmayin. Bunu onlardan esirgemeyin. Sevginin kay-
nagini baska yerde aramalarina mani olun.

- Kiskanglik zemini hazirlayacak davraniglardan uzak durun,
¢ocuklarinizin hayatinda bulunan diger kisilerden de bu hu-
susa uymalar1 konusunda destek isteyin. Kardesler arasinda bu
sebepten problem olusmasina izin vermeyin.

- Ailece yapacaginiz etkinliklerin yani sira normal gelisime sa-
hip ¢ocugunuzla da “ona 6zel” zaman dilimleri olusturun.

- Kardeslerin birlikte yapabilecekleri aktivitelere zemin hazir-
laymn.

- Kiyastan kesinlikle kac¢inin. Kardesler arasinda veyahut bir
baskasi ile kesinlikle kiyaslamayin.

- Her birine 6zel olduklarint hissettirin.

- Cocuklarin gelecekte ebeveynleri basta olmak {izere aile bi-
reylerini model alacaklarini unutmayin. Gelecekteki iligki te-
mellerini bugiin attiginiz1 aklinizdan ¢ikarmayin.

- Gerektiginde onlar i¢in de profesyonel destek almaktan ge-
kinmeyin.

Ozel gereksinimli ¢ocuk kardesleri; zor bir siirece dahil olan
kisiler olmus olabilir. Her birimiz bulundugumuz sartlar igin-
de cocuklarimizi gelecege hazirlama gayretindeyiz. Gelecek-
te birbirlerinin destekg¢isi, koruyucusu, dertdasi, yoldasi olan
“kardeslik” bilinciyle yetisen, bunu dziimseyen bireyler yetis-
tirmek aslinda bizim elimizde. Hatalarimizi gbzden gegirip,
zamanin bizleri ve ailemizi savurmasina izin vermeden gele-
cege ylrlimeliyiz.
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Beyindeki noronlarin anormal elektriksel bosalimlar

sonrasinda ortaya ¢ikan epilepsiyle ilgili aileler tara-

findan en ¢ok merak edilen sorular1 Cocuk Norolojisi
Uzmani Dog. Dr. Niliifer Hacifazlioglu yamitladi.

Nobet ve epilepsi nedir?

Nobet, beynin gri maddesindeki ndron adi verilen sinir hiic-
relerinin anormal artmis elektriksel bosalimlari sonrasinda or-
taya cikan bir durumdur. Belli bir siire ile sinirli olarak biling,
davranis, duygu, hareket ve/veya algilama fonksiyonlarinda
ani baglayan, kisa siireli ve gegici tekrarlayan degisiklik duru-
mudur. Epilepsi ise kronik olarak tekrarlayan, tetiklenmemis
(non-provoke) ndbetlerle giden tablodur.

Nobet ve epilepsi icin risk faktorleri nelerdir?

Nobet gecirme ve epilepsi i¢in risk faktorleri; dogum 6ncesi,
dogum sirasinda ya da dogum sonrasinda beyinde olusan ha-
sarlar, bazi genetik beyin anomalileri, kalitsal metabolik hasta-
liklar ve genetik faktorlerdir.

Cocugumun nobet gecirdigini nasil anlarim?

Nobet, biling degisikligi (dalma, kendinin ve etrafinin farkinda
olmama), anormal motor hareketler (kasilma, ani atmalar, si¢-
rama), duyusal belirtiler (uyusma, farkli kokular algilama, 151k
renk ve sekil gérme) seklinde olabilir. Ayn1 hastada tiim ndbet
tipleri goriilebilecegi gibi yasla ve zamanla farkli nébet tipleri
de goriilebilir.

Cocugum nobet gecirirken ona nasil yardimei olabilirim?
Oncelikle sakin olmak ve ndbet gegiren gocugu yalmz birak-
mamak 6nemlidir. Nobet sirasinda yaralanmasini 6nlemek i¢in
etrafin1 glivenli hale getirmek, boynuna sarili bir sey varsa
gevsetmek ve yavasca yan yatirilip nobet sonrasinda sakinles-
tirmek dogru uygulamalardir. Hareketleri engellemeye durdur-
maya ¢aligilmamalidir.
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SAGLIK

15 SORUDA
- COCUKLARDAKI
~ EPILEPSI
HAKKINDA
"HER SEY

Dog. Dr. Niliifer Eldes Hacifazlioglu
S.B.U Universitesi Zeynep Kamil
Kadim ve Cocuk Hastaliklar1
Hastanesi Cocuk Noroloji Uzmani

Nobet sirasinda sik yapilan hatalar nelerdir?

Nobet sirasinda sanildiginin aksine uvula (kiigiik dil) yutul-
maz. Kasik, tahta, elle veya herhangi bir nesne ile ¢eneyi agma-
ya ¢alismak, cocugun dilini tutmak gereksizdir. Nobet geciren
¢ocugun iizerine su dokiilmesi, yiiziine vurulmasi, agzindan
ilag vermeye ¢alisilmasi, sogan, patates, kolonya koklatilmas,
solunumu devam eden ve kalbi atan ¢ocuga suni solunum ya-
pilmas1 ve kalp masaji yapilmasi gereksiz ve zarar verici mii-
dahaleler olabilirler. Ailenin nébetin siiresine dikkat etmesi ve
ndbet sirasinda miimkiinse kamera goriintiisii gekmesi; ¢ocu-
Sun tan1 alma ve tedavisinin planlanmasinda doktora yardimci
olacak ¢ok degerli bilgilerdir.

Hangi durumlarda acil olarak ambulans ¢agirmah ve en
yakin hastaneye basvurulmahdir?

Cocuk ilk kez ndbet geciriyorsa, nobet 5 dakikadan uzun siir-
miisse, art arda nobetler gegiriyorsa, nobet sirasinda yaralan-
missa, nobet suda meydana geldiyse, nobet durdugu halde ¢o-
cuk uzun siire kendine gelmiyorsa, en yakin hastanenin acil
servisine bagvurulmalidir. Boyle bir durumda en yakindaki
hangi hastaneye gidileceginin énceden belirlenmesinde fayda
vardir.

Nobet geciren bir cocuk icin hastanede doktorlar ne gibi
tetkikler ister?

Nobet geciren bir ¢ocukta beynin elektriksel aktivitesini de-
gerlendiren EEG (Elektroensefalografi) ¢ekilir. EEG ¢ekimi
cocuga zarar vermeyen bir uygulamadir. Bunun disinda beyin
MR’1 (magnetik rezonans incelemesi) mutlaka istenir. Cocu-
gun kinigine gore ve bazi 6zel durumlarda beyin bilgisayarl



tomografisi, transfontanel ultrasonografi, video EEG, PET,
SPECT ve beyin omurilik sivisi incelemeleri doktoru tarafin-
dan istenebilir.

Epilepsi tedavisinde ne gibi tedaviler uygulanir?

Epilepsi tedavisinde ilk tercih edilen ilag tedavisidir. Ilag teda-
visi ile amag; ndbetleri sonlandirmak, yayilimini engellemek
ve nobet sikligini azaltmaktir. Bunun diginda bazi durumlarda
ve secilmis vakalarda epilepsi cerrahisi, ketojenik diyet, VNS
denilen pil tedavisi gibi diger tedaviler doktor tarafindan 6ne-
rilebilir.

Epilepsi tedavisi sirasinda aileler nelere dikkat etmelidir-
ler?

Oncelikle aile ve doktor isbirligi igerisinde olmalidirlar. Hangi
ilacin hangi formda ve dozda kullanilacagini doktorunuz belir-
ler. ilacin kullanim dozu yavas yavas artirilmals, ilag diizenli
olarak doz atlamadan ayni1 saatlerde verilmeli, doktora sorma-
dan doz yiikseltilmemeli, yan etki gelisirse takip eden doktora
bildirilmeli, ila¢ aniden kesilmemeli, yedek ilag mutlaka bu-
lundurulmalidir. Nébet gegiren ¢cocugun nobet sirasinda miim-
kiinse video goriintiisiiniin ¢ekilmesi ve nobet giinliigiiniin tu-
tulmasi da tedavi planlanmasi ve ¢ocugun izlenmesi agisindan
onemlidir.

Nobet tetikleyen nedenler nelerdir ve aileler nelere dikkat
etmelidir?

flacin aniden kesilmesi, ilaci diizensiz kullanma ve doz atla-
ma, ilaci yeterli dozda kullanmama, 6glin atlanmast, uzun siire
a¢ kalinmasi, uykusuz kalinmasi, asir1 yorgunluk, enfeksiyon
ve ates ile kahve, ¢cay gibi kafein iceren igeceklerin tiiketimi-
nin ¢ok miktarda olmasi ndbeti tetikleyen nedenlerdir.

Ketojenik diyet tedavisi nedir?

Tedaviye direngli epilepsilerde ve bazi 6zel epilepsi sendrom-
larinda doktorunuz tarafindan ketojenik diyet tedavisi dneri-
lebilir. Ketojenik diyet tedavisi bu konuda egitimli profesyo-
neller tarafindan yapilmali ve takip edilmelidir. Yan etkiler
acisindan mutlaka doktor gozetiminde yapilmalidir.

Vagal sinir pili tedavisi nedir?

Ilag tedavisine direngli hastalara uygulanabilir. Deneyimli bir
ekip tarafindan hastanin degerlendirilmesi gerekir. Hastanin
tamamen nobetsiz kalacagi ya da ilag kullanmayacagi anlami-
na gelmez. Uyku apnesi, ses kisiklig1, oksiiriik gibi yan etkileri
olabilir.

Epilepsi cerrahisi nedir ve hangi hastalara uygulanir?
Ilaca direngli epilepsi hastalarina yapilir. Cerrahi islem, bu ko-
nuda deneyimli merkezlerde yapilmalidir. Epilepsi cerrahisi
her hastaya yapilmaz, cerrahiye uygun oldugu diisiiniilen has-
talara yapilir. Fakat bu durum, hastanin bir daha ila¢ kullanma-
yacagi anlamina gelmez.

Epilepsi tedavisinde alternatif tip yontemleri kullanilabilir
mi?

Akupunktur, yoga, aroma terapi, homeopati ve bitkisel ilaglar
gibi uygulamalar, hocaya/seyhe gotiirmek, okunmus su igir-
mek, muska yazdirmak, anzer bali, yilan-kirpi eti, ac1 kavun
yedirmek, kursun doktiirmek, bilimsel tedavinin yerini ala-
mazlar, zaman kaybidir, yarar1 yoktur ve tam aksine hastalara
zarar verebilirler.

Epilepsiye baska hastaliklar eslik edebilir mi?

Sik nobet geciren, nobetler sirasinda biling kaybi olan ve ciddi
ndbet gegiren olgularda travma, kafa travmasi ve yanik riski
normal popiilasyona gore daha yiiksektir. Epilepsili olgularda
sicak icecek ve yiyecekler, radyator lizerine diisme ve dus si-
rasinda yanik kazasi olabilir. Epilepsili olgulara OSB (Otizm
Spektrum Bozuklugu), ADHD (Dikkat Eksikligi Hiperaktivi-
te), depresyon, anksiyete, psikoz ve kisilik degisikligi gibi psi-
kiyatrik problemler eslik edebilirler. Ayrica epilepsili ¢ocuk-
larda uykuyu baslatma ve devam ettirme zorlugu, parasomnia
ve gilindiiz uykululugu gibi uyku bozukluklarina da rastlana-
bilir. Epilepsi ile biiyiiyen bir ¢cocugun kisitlanmasi, ailele-
rin nobet endisesi ile asir1 koruyucu olmalari, gocugun ndbet
gecirme korkusu nedeni ile sosyal ortamlara daha az girmesi,
daha az aktiviteye katilmasi nedeni ile yeni tecriibeleri daha az
edinmesi, bu ¢ocuklarda sosyal iletisim becerilerinin ve sosyal
kurallart 6grenmenin yetersiz olmasina ve yasam kalitesinin
diismesine neden olabilir.
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parin Yakupyan

«2 AMANLA KENDIMi

FRENLEMEYiI OGRENDIM”

Asperger Sendromlu Asli Over, 31 yasinda ve kurumsal bir sirketin insan kay-
naklart boliimiinde ¢calisiyor. Ailesinin destegiyle bagimsiz yasayabilecek hale
gelen Asli Over ile Yonetim Kurulu Baskanmimiz Parin Yakupyan konustu...

Kendini bize tanitir misin?

31 yasindayim. Ozel bir sirkette insan kaynaklarinda calisi-
yorum. Insan Kaynaklar1 3. ekibindeyim. Su anda kendimi
gelistirmeye odakli g¢alistyorum. Bir kurum i¢i girisimcilik
programina basvurdum. Onun sonuglanmasini bekliyorum.
Ana tutkum kitap okumakla birlikte ikinci tutkum teknoloji.
Bilgisayar, photoshop ve grafik tasarimla ilgileniyorum.

Herhangi bir psikolojik destek aliyor musun?

Psikiyatrist Prof. Dr. Kemal Kuscu ve Dr. Ozlem Cakici’dan
destek aliyorum. Bana “Asli bugiin nasilsin?” “Hayatin nasil
geciyor?” gibi sorular soruyorlar. Ben de kendimi anlatiyorum.
Konusunca rahatliyorum.

ila¢ kullamiyor musun? Kullaniyorsan hi¢ birakmayi dii-
stiindiin mii?

Diislindiim hatta biraktim ama birakinca daha kotii hissettim.

Peki bize biraz anlatir misin? Ge¢miste neler yasadin, sim-
di neler yapiyorsun?
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Insanlarin tutumu olumlu ama mesela ¢evrede sikintilar yasa-
yabiliyorum. Mesela... Bu kelimeyi de son zamanlarda ¢ok
kullantyorum (giiliiyor)

Olsun hepimizin sik¢a kullandig: kelimeler var...
Mesela diyelim ki bana karst kaba davranildi. Karsiligini ve-
riyorum.

Anladim. Ne zamandan beri otizmli oldugunu biliyorsun?
Aslinda diisliniince annem ¢ok aksettirmedi bana. Ama sonra
ben bir sekilde anladim herhalde. Sosyal iletisimde zorluk ya-
styordum mesela. Orada bir sekilde yiiziime kargi ima edilmis
de olabilir. Tam emin degilim.

Ogrendikten sonra bazi seyler daha mi kolay oldu, daha
m1 zor oldu?

Farkina varinca kabullenmem kolaylasti. Annem farkli oldu-
gumu soyliiyordu.

Peki egitim hayatin nasil gecti? Okulu desteksiz mi bitir-

=




din? Golge 6gretmenin oldu mu hi¢?
Tek basima okula gittim geldim.

O zaman Kurallara uyan birisin...
Disaridan ¢ok belli olmuyor ama evet kuralct biriyimdir.

Kendini ifade edemedigin zaman 6fke patlamalar yasiyor
musun?
Evet ge¢miste pek ¢ok kez yasadim.

Israrciigin, tutturmalarin oluyor mu?

Vardi. Mesela kuzenimin diigiiniinde, kuzenimin esinin bir
arkadasina bir sey i¢in tutturdum. Sonra 1srar ettigimin farki-
na vardim ve “Ben niye bunu yapiyorum, tutturuyorum” diye
diistindiim. Bir de annem disindaki birine... Anneme tutturu-
yorum ama her istedigimi yapmiyor. Ben de yapmayinca si-
nirleniyorum.

Annen Istanbul’da mi?

Degil su anda ablamin kizina bakiyor Almanya’da. Sosyal
medyada Temmuz bas1 gibi donecek. Simdi sagolsun babam
var.

“QOtizmi Anlamanin Bambaska Bir Yolu” Kkitabi icin “En-
gelimle barismama saglad1” demistin. Peki kitaptan otizme
dair neler 6grendin?

Zaten kendimle barisigim. Sosyal iletisimde bozukluk yasadi-
gim dogru. Istenmeyen durumlar yasadim.

Yalan soyleyebiliyor musun?
Olmustur muhakkak. Ama karsidaki anlamistir bence.

Mecazdan anlayabiliyor musun? Onlarda sikintin var mi?
Yok.

Insanlarin jest ve mimiklerindeb ne demek istedigini, ne
hissettigini anlayabiliyor musun?

Diyelim ki biz iki kisi konusuyoruz. Yanimiza da biri geldi.
Ne bekliyor olabilir? Diyelim ki o kisinin yerinde ben varim.
Once bir duruyorum. Sonra o kisi bana déniiyor, “Efendim” ya
da “Bir sey mi konusacaktin?”’ diye sordugu zaman ben ataga
geciyorum. Soylemiyorsa bekliyorum. Girip sdylemiyorum.

Su an 30 yasindasin. Yas donemi olarak otizmle yasamak
ne zaman daha zordu? Biiyiik¢e bazi seyler kolaylasti mi?
Ergenlikte 6fke nobetleri oluyordu iyi hatirliyorum. Bityiidiik-
¢e daha da azaldu.

Takintinlarm var m?

Kitap alma takintim var. Cok aliyorum. Nasil engel olacagimi
bilmiyorum. Annem ve babam “Kizim yeter” diyor. Ama bii-
tiin aldigim kitaplarin ¢ogunu okuyabiliyorum. Miizik dinle-
meyi de ¢ok seviyorum. Iyi bir arsivim vardir. Klasikten tutun
da rock miizige kadar ne ararsaniz var. Arabesk de dinlerim
ama ¢ok agir olanlar1 dinleyemem.

Bir diger takintim da parmak ¢itlatmak. Kendimi durdurami-
yorum. Bir diger huyum da diizen takintisi. Odamdaki esyalar
neredeyse orada duracak. Yeri degismeyecek. Annem karisti-
rinca Ofkeleniyorum. Sonra “O nereden bilsin?” diye diisiinii-
yorum.

Seslerden rahatsiz oluyor musun?

Cok giiriiltiiliiyse evet. O zaman kulakligi takiyorum. Calisti-
gim ofis, agik ofis. Arkamda erkeklerden olusan bir ekip var.
Bir de biz IK’cilar eklenince sesler yiikseliyor. Ben de kulakli-
gim1 takiyorum. Ciinkii bagiramam ki!

Ne olur bagirirsan?
Herhalde yaka paca disar atilirim!

Seni tepkilerini kontrol edebildigin icin tebrik ederim...
Sorun yasadiginda “Ben otizmliyim” diyor musun?

Gegen hafta otobiiste bir kadinla tanistim. Nasil belli ettim bil-
miyorum. Beni gézlemleyerek herhalde Aspergerli oldugumu
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anladi. “Temkinli olmanda fayda var. Herkese sdyleme” dedi.
Bir sorun yasadigimda, sdyleyip séylemedigimi ¢ok hatirlami-
yorum ama bazen “Anlamakta gii¢liik ¢ekiyorum” dedigimde
insanlar anliyorlar.

Sen sosyal iliskilerde de iyisin. G6z kontag1 kuruyorsun.
Sordugum biitiin sorulara cevap veriyorsun...

Goz kontagi kuramadigim zamanlar1 hatirliyorum. Insanlar
“Neden bana bakmiyorsun?” derlerdi.

Annen giyinme konusunda seni yonlendirir mi? Giymek
istemedigin seyler oluyor mu?

Evet. Eger o gilinkii havam koétiiyse giyim konusunda yonlendi-
rir. Bir ara tayt giymemekte ¢ok 1srarctydim. Simdi giyiyorum.

Rutin takintin var m1? Hep aymi seyleri yapmak istemek
gibi...

Rutin takintim bir yere gidilecekse uyarim ama gittigim me-
kanlar1 ¢ok degistirmem. Kadikdy Kitapgisi, Ediz Kitabevi
gibi ayn1 yerlere giderim. Ama farkli yerlere gidilecekse ra-
hatsiz olmam.

Diyelim ki yanmna yaklasan birinin ter koktugunu fark
ettin. Bunu ona soyler misin, yoksa kendini frenleyebilir
misin?

Frenleyebilirim. Patavatsiz durumlarim olmustur muhakkak.
O an ya gililmiiglerdir ya da “Asli sagmalama!” demislerdir.
Ben de kendimi frenlemeyi 6grenmisimdir. Herakleitos’un de-
digi gibi; “Degismeyen tek sey degisimin ta kendisidir”. De-
Sisiyoruz.

Bu sdylesiyi cocugu otizmli olan anneler de okuyacak, bil-
meyenler de okuyacak. Otizmli cocugu olan annelere ver-
mek istedigin bir mesaj var mi?

Pes etmemeleri ve ¢aba harcamalart... Bir de “yasasin otizm!”
Norotipik farkindaliktan ziyade bu insanlarin da oldugunu bil-
mek 6nemli. O anlamda yasasin otizm!

Sadece tek tip insanlar1 degil farkhiliklar1 da kabul etmek
gerekiyor...

Fasizmi dayatmak degil, daima farkindaligin oldugu alanlarda
yasamak onemli.

Karsidaki insanin duygusu senin icin énemli midir? Ayip
olmasin diye yaptigin seyler var m?

Eger karsimdaki kisiyi kiracak bir seyse evet. Mesela o giin
kendini giizel zannediyor ama bana gilizel goziikmiiyordur.
Yine de sdylemem. Ama anneme sdylerim.

Arkadaslarin var m?

Olmaz mi1? Var. Insanlarla iliskilerim iyidir. Kiz ya da erkek
fark etmiyor. Onlarla bulusup yemek yiyoruz, kahve igiyoruz,
sohbet ediyoruz. “Annen baban seni ¢ok iyi yetistirmis, digari-
dan belli olmuyor” diyorlar.

Asik olmanin giizel bir duygu olduguna inantyorum. Asik ol-
dum ve bunu karsi tarafa sdyledim. Ama bu sefer karsidaki kisi
sakincali bir durum dedigi i¢in kendimi ¢ektim. Uziilmedim.
Cilinkii o bir sey hissetmiyorsa yapacak bir sey yok.

Annene ne mutlu ki annensiz de hayatini siirdiirebilecek
durumdasin.

Evet. Su anda ayr eve ¢ikar miyim? Param yeterli olmadig:
icin ¢ikamam ama bir siire sonra belki. Hatta benim hayalim,
aile kurmak. Cocuklugumdan beri bir aile kurma hayali yasi-
yorum.

Harikasin! Bu giizel soylesi icin tesekkiir ederim...
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Cocuklarimizin uyku, yemek gibi temel fiziksel ihtiyaclarini
olduklar rutinde tutmak onceligimiz olmali. Uyku diizeni ¢o-
cugunuzun odaklanma seviyesini, bilissel becerilerini, fiziksel
performansini ve duygu durumunu etkileyecegi i¢in bu konuda
hassas davranilmasi gerekir.

Bir diger fiziksel ihtiyag¢ olan beslenmede de rutin disina ¢ik-
mak, bizi hem tatil zamaninda hem de tatil bittiginde zorlaya-
caktir. Ozellikle ders zamanlarinda pekistire¢ olan besinlerin
tiiketimi tatilde kontrol altinda tutulmalidir. Cocuga pekistireg
olan besinler, onunla ¢alismalar yaptiginiz zamanlarda ¢ocuk
beklenen performansi sergilediginde, bunu pekistirmek amagh
sunulmalidir. Aksi bir tutum sergilemek, bu besinler verildi-
ginde, tatil doniisii adaptasyon zorlugu yasamasina sebep ola-
caktir.

Dozunda serbest zaman

Cocugunuzla ev i¢inde oldugunuz zamanlarda ona oyuncak-
lartyla serbest zaman taniyabilirsiniz. Fakat bu zamanin bosa
harcanmadigindan emin olun. Serbest zaman i¢in ayrilacak en
elverisli siireyi ¢ocugunuzun 6zel durumuna ve ihtiyaglarina
gore sizin saptamaniz en dogrusu olacaktir. Bu zamani da be-
lirli bir smur iginde tutmak gerekir. Serbest zamanin ¢ocugunu-
zu, i¢inde olmas1 uygun olan ajandanin disina ¢ikarmamasina
dikkat edin. flgisini ceken oyuncak/ materyal ve kiiciik yonlen-
dirmelerle sunulan serbest zaman ¢ocugunuzun keyifli zaman
gecirmesine ve kesifler yapmasina imkan saglayabilir. Ama bu
zamanlari ¢ocugunuza gereginden fazla sunarsaniz tatil doni-
stindeki tempoya uyum saglayamamasina sebep olabilirsiniz.

Hareketli aktiviteler sunun
Tatil zamanini miimkiin oldugunca disarida yapilan aktivite-
lerle beslemek ya da i¢ mekanda da ¢ocugunuza fiziksel ak-

Yaz tatili geldi. Ozel gereksinimli cocuk aileleri olarak
tatilde dikkat etmeniz gereken noktalari, tatili nasil keyifli
ve verimli gecirebileceginizi yazimizda bulabilirsiniz.

Asena ATAC
Psikolog
asena@algiozelegitim.com

tivite yaptirmak, giin sonunda rahat bir uykuya da sebep olur.
Piknige gitmek, ¢imlere basmak/ yuvarlanmak, dogada minik
yirliyiisler, suyla temas gibi deneyimler ¢ocugunuzun bir¢ok
uyaranla tanigmast i¢in firsat olabilir. Top oynamak, bir seyin
iizerinde dengede durmak gibi cocugunuzun durum ve ihtiyag-
lara gore diizenlenebilecek beceriler, oyun seklinde sunula-
bilir ve onun hem fiziksel olarak giiclenmesine hem de sos-
yal anlamda desteklenmesine yol agar. Aktivitenin ne zaman
baslayip ne zaman bitecegini cocugunuza baslamadan sdyle-
meniz, keyifli etkinlik sonras1 degisime onu hazirlar. Suyu se-
venler i¢in su oyunlari, hayvanlara ilgi duyan ¢ocuklar i¢in bir
hayvanla tanigma\temas gibi deneyimler gerceklestirilebilir.
Birlikte bahge isleri, toprakla temas etme, ¢i¢ek sulama/izleme
gibi etkinlikler ger¢eklestirmek ¢ocugunuzla aranizdaki bagi
kuvvetlendirecektir.

Kardesle yakinlasma

Tatiller, 6zel gereksinimli ¢ocuklarimizin normal gelisen kar-
desleriyle de beraber vakit gegirmesi i¢in biiyiik firsattir. Nor-
mal gelisen ¢ocugunuza kardesinin durumuyla ilgili bilgilen-
dirme yapmak, durumu anlayip kabullenmesine yardimer olur.
Onun anlayabilecegi bir seviyede kardesinin durumunu onunla
paylasmaniz, zamani geldik¢e konuyu daha detaylandirmaniz
¢ocugunuzun bu durum hakkinda gelistirebilecegi yogun duy-
gular1 hafifletir. Beraber aktiviteler yapmak, 6zel gereksinimli
¢ocugunuzun egitimine, 6devine diger kardesi dahil etmek, ba-
kim1 konusunda destegini almak ve onu motive etmek, normal
gelisen ¢cocugunuzu da sosyal anlamda destekleyecektir. Tatil,
normal gelisen ¢ocugunuza 6zel zamanlar yaratmak ve kardes-
ler arasindaki ilgi dagilimint esitlemeye ¢alismak, ayrica ge-
reksinimleri saptamak i¢in iyi bir zamandir.
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“OTIZMLILER TOPLUMDAN
AYRISTIRILMAMALI”

En son “Sifir: Etkisiz Eleman” filmiyle sinemaseverleri giildiiren basrol
oyuncusu Orcun Kaptan ile bulustuk. Filmde “pasif agresif” Vecdi isimli
bir avukati canlandiran Kaptan, otizmli bireylere toplumdan ayrilarmis gibi
davranmamak gerektiginin altini ¢iziyor.
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Sizi en son “Sifir Etkisiz Eleman” filminde izledik. Filmle
ilgili nasil doniisler aldimz?

Avengers ile ayn1 hafta gosterime girmek dezavantajli oldu.
Ama onun disinda seyirci yorumlari giizel. Giizel geri dontisler
aldik.

Filmin emektarlarindan bahsedebilir miyiz?

Yapimcimiz Murat Zurnaci, yonetmenimiz Onur Aldogan. Se-
naryosu Omer Fikret Sen’e ait. Oyuncu arkadasim Birgiil Ulu-
soy esimi oynuyor ama onun diginda 10-15 farkli karakter var.
Birgiil’iin kardesi Ali Tanyeri, psikologumu oynayan Gdkhan
Tevek, Volkan Kantoglu gibi isimler de rol aldi ama filmin ana
konusu kari-koca iliskisi lizerine kurulu.

Filmde siz avukat roliindeydiniz... Nasil bir karakteri can-
landirdimiz?

Evet. Tipta pasif agresif sendromu diye bir sey var. Karakterin
ozelligi su: hayir diyemeyen bir adam fakat hayir diyemedik-
¢e de kendi icinde bunun miicadelesini veriyor. Agresiflik de
oradan geliyor. Bu dertten muzdarip bir avukat. Avukat olmasi
ve hayir diyememesi zaten ekstra bir komedi yaratiyor. Hayir
diyememenin getirdigi baska sikintilar da yasiyor. Mesela tak-
siye bindiginde, aligverise gittiginde bile, hayir diyememenin
ceremesini ¢ekiyor. En sonunda artik karist da “Boyle olacak
gibi degil, bunu ¢d6zmek zorundasin” diyor. Vecdi psikologa
gidiyor. Psikolog da ge¢cmiste yasadigi bir travmadan kay-
naklandigin1 sdyleyerek, ¢oziim olarak “Ilkokula doneceksin,
o yasadigin an1 bir daha yasayacaksin ve bu defa ‘evet’ diye-
ceksin” diyor ve kahramanimiz eski mahallesine ve ¢cocukluk
glinlerine geri doniiyor...

BAZEN COK ‘PEKi’ DEMEKTEN MUZDARIiBiM
Peki siz normalde hayir diyebilen biri misiniz?
Aslinda filmdeki karakter Vecdi kadar degilim ama benim

annem emekli 6gretmen, babam emekli asker. Dolayistyla on-
larin galistiklart donemde ¢ok yer degistirdik. Kayseri, Sivas,
Adana, Tekirdag... Haliyle her yeni tasindiginiz yerde de o
¢evreye adapte olmak zor oluyor. Biraz kendi i¢inize kapandi-
gin1z oluyor. Benim de &yle ortaokul donemimde kendi i¢ime
kapandigim, hayir diyemedigim bir dsnemim oldu. Sonrasinda
lise doneminde denizcilik okurken, o kabugumu kirmaya bas-
ladim. Zaten yatili okul oldugu i¢in buna mecbursunuz. Okul,
tiyatro derken, biiyiik dl¢lide hayir diyememe sorununu yen-
dim ama hala ¢ok peki demekten muzdarip oldugum dénemler
oluyor.

AMACIM iSTANBUL’'DA KALMAKTI

Lisede denizcilik, iiniversitede endiistriyel elektronik...
Sonra oyunculuk. Hepsi birbirinden ¢ok farkh dallar...
Ben denizcilik lisesindeyken Ortaoyuncular Tiyatrosu’nun si-
navina girmistim ve son sinifta kazanmistim. ilk sahneye ilko-
kul dérdiincii siniftayken Adana Sehir Tiyatrosu’nda ¢iktim. O
zamandan oyuncu olacagimi biliyordum. Ortaokulu okurken
Malkara Tiyatrosu olarak bir seyler yaptim ama lise donemi
geldiginde annemle s6yle bir konugma yaptik: “Madem oyun-
cu olacaksim bunun yeri Istanbul” dedi. Denizcilik lisesine o
yiizden girdim ashinda. Istanbul’a gelebilmek icin. Kazandi-
gim okullar arasinda Istanbul’da olan tek okul denizcilikti.
Lise son smifta smavi kazaninca gizlice provalara gitmeler
basladi. Halen amatdrdiim. Bu meslegi yapip yapmayacagim
belli degildi. Para da kazanmak gerekiyordu. O dénem Istan-
bul Universitesi Endiistriyel Elektronik Béliimii’nii kazandim.
Okumak igin degil Istanbul’da kalmak igin bir mazeret oldu.

ik profesyonel oyunculuga nerede adim attiniz?

Ortaoyuncular’da basladim. Nisan’da smavi kazandim, Ey-
liil’de profesyonel oldum. Cok uzun amator kalmadim. lk
oyunum “Parasiz Yagamak Pahali”’ydi. Oyun fakir bir ailenin
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VARSI YONETMEN SEMARYO
MURAT ZURNACI OMUR ALDOGAN  SMER FIKRET SEN
BIRBUL VLLS0Y

ORGUN Kok 1al

hikayesini anlatiyordu. Babay1 Ferhan Sensoy, oglu ben oy-
nuyordum. Bir baba ogul hikayesiydi. Asag1 yukar1 3-3 buguk
saat sliren bir oyundu. Ferhan Hoca ile ben sahneden hi¢ in-
miyorduk. Olmadigimiz sahne yoktu. Benim i¢in 18 yasinda
boyle bir rolle oyunculuga baslamak biiyiik bir sans oldu. Bir
de dyle bir kadroydu ki; Rasim Oztekin, Derya Baykal, Baykal
Kent, Tuncel Kurtiz, Ali Catalbas vardi. Ayn1 zamanda sahne
amirligi asistanlig1 da yapiyordum.

2004’e kadar Ortaoyuncularda bilfiil oynadim. 1999 yilinda
dort arkadas Ufuk Ozkan, Cenk Tunali, Demet Evgar ve ben
kendi tiyatromuz olan Tiyatro Kil¢ik’1 kurduk. Bir yandan Or-
taoyuncular Tiyatrosu oynarken bir yanda da kendi yazdigi-
miz oyunlart oynamaya basladik. Halen devam ediyor. Orada
ogrenciler de yetistirdik. Glildiir Giildiir’deki Onur Atilla, Ay-
lin Kontento, Aziz Aslan, Caglar Corumlu, Sebnem Bozoklu,
Sinan Caligkanoglu gibi bir¢ok isim ¢ikti. Ondan sonra 2004
yilinda Mustafa Altioklar bizi Tiyatro Kil¢ik’ta izlemeye gel-
di. Emret Komutanim projesi vardi o zaman. Demet Evgar ve
Ufuk Ozkan oynayacaklardi. “Aztek Kerim” diye bir karakter
yoktu. Bir astsubay vardi. Onu da Niyazi Tastan oynuyordu.
Beni seyredince “Diziye bir astegmen sokalim, o da bu olsun”
demis. Boylelikle benim i¢in dizi macerasi da baslamis oldu.

Birc¢ok Kisi sizi Emret Komutamim dizisiyle tanidi. Dizinin
sizdeki yeri ne?

Cok fazla yénetmenle calisma sansim oldu. {1k sezonu Mustafa
Altioklar ¢ekti, sonra 10-15 boliim Kartal Tibet, Omer Ugur,
Oguz Yal¢m, Hakan Aldiil... Yani su anda piyasada olan biitiin
yonetmenler bir kere “Emret Komutanim™1 yonetti. Ciinkd tu-
tan ve uzun soluklu bir diziydi. 5 yil siirdii.

Bir karaktere hayat vermenin en heyecan veren yani ne?
Karaktere biiriineyim, dyle yasayayim, ben bdyle bir oyuncu
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degilim agikgasi. Her yeni rolle karsilastigimda beni en heye-
canlandiran tarafi; daha 6nce hayatimda o oynayacagim kisiye
benzeyen insanlar olmus mu, varsa onlardan ne yakalayabi-
lirim’i diisiinmek. .. Bir mimik olur, bir hareket olur. Tabii ki
Orgun’dan, aldigim egitimden, ustalardan da bir seyler katti-
gimda ortaya bir rol ¢ikiyor. O bence isin en eglenceli ve he-
yecanli yant.

KOMEDIDE KAFASI CALISAN BiR MIiLLETIZ
Oyuncu olmak yetenek isi mi? Yoksa cok calismaya, 6gren-
meye, hevese bagh olarak da gelistirilebilir mi?

Diinyada fikra kiiltiirii olan tek tilkeyiz. Fikra diye bir sey biz
Tiirklere 6zgii bir sey. Bugiin en kendini ifade edemeyen kisi
bile fikra anlattiginda, Karadeniz givesini yapar veya yapma-
ya galisir. Bir kahvehanede bile insanlar birbirine bir hikayeyi,
aniy1 anlatirken oynarlar. Biz o anlamda renkli ve avantajli bir
tilkeyiz. Komedi dalinda kafasi ¢alisan bir milletiz. Ben herke-
sin oyuncu olabilecegine inantyorum ama mutlaka egitim de
almal.

Mesela ben Sanatasehir’de ders veriyorum. Ogrencilerimden
birinin kafesi var, biri yonetici, biri 6grenci, digeri manken...
Kimisi oyunculuk yapmak i¢in geliyor, kimi de topluluk 6niin-
de konusmakla ilgili sorunu oldugu i¢in, kimisi rahatlamak
icin, kimi de viicudunu esnetmek igin geliyor.

Yeri gelmisken egitimci yoniiniizden bahseder misiniz?
Kalabalik bir egitmen kadromuz var. 15 kisiden olusuyor.
Herkes kendi en iyi bildigi seyi anlatiyor. Ornegin Dost El-
ver Miisfik Kenter ekoliinden, irfan Kang1 Miijdat Gezen eko-
liinden bir sey anlatirken ben de Ferhan Sensoy ekoliinden bir
seyler anlatmaya calistyorum. Ogrenciler degisik ekollerden
egitimler almis oluyorlar. Bilal Catalcekig ritim derslerine, Ya-
vuz Seckin sosyal medya derslerine, Kerem Seven diksiyon
derslerine giriyor. Ben de viicut dili ve geleneksel Tiirk Tiyat-
rosu egitimi veriyorum.




ILK KEZ BENIM YANIMDA KONUSTU

Otizmle ilgili ne biliyorsunuz? Cevrenizde otizmli bireyler
var m1?

Ben bulmaca ¢6zmeyi ¢ok severim. Otizmin karsilig1 hemen
hemen her bulmacada soyledir: Tipta i¢ine kapaniklilik. Ta-
mam ben onun cevabinin “otizm” oldugunu biliyorum ama bu
kadar mi1 yani? Otizm bir sosyal iletisim bozuklugudur.
Akrabalarimda degil ama arkadaslarimdan oglu otizmli olan
biri var. Hatta bir giin bulustugumuzda birlikte vakit gecirdik,
fotograf ¢ektirdik. Cevremden uzaktan akrabam ve ayni za-
manda bir komsumun kiz1 da otizmli. Ama zamanla biiyiik asa-
ma kaydetti. Belki bunda benim de kiiciik bir payim olabilir.

Nasil bir pay?

Konusmay1 reddediyordu. Birlikte oyunlar oynuyorduk. Ben
cocuklarla kolay iletisim kurabildigimi diistintiyorum. Evde
yine oyunlar oynarken gokyiiziinde dolunay vardi. Bulut ay1
kapatiyor, ay sonra tekrar ortaya ¢ikiyordu. Biz de “ bulut gel-
di, gitti” diye oyun oynuyorduk. Birdenbire ¢ocuk “aydede”
dedi ve annesi aglamaya basladi. {1k kelimesini benim yanim-
da sdyledi. Su anda genc bir kiz oldu. En son Tekirdag’da bir
sokak diigiiniinde gérdiim. Gayet giizel egleniyordu.

COCUKTUR BAGIRIR

Otizmli bireylerin en biiyiik sikintis1 toplum tarafindan
reddedilmek ya da gormezden gelinmek... Bu konuda ne
diisiiniiyorsunuz?

Ben uzman degilim ama soyle diisiinliyorum: Gegen hafta
Tekirdag’da kiiciik cocuklar1 olan bir anneyle karsilastik. Be-
nimle fotograf cektirmek istedi. Sonra bana dondii ve “Benim
oglum otizmli de...” Soylemese ben anlamayacaktim. Cocu-
gun hareketlerinde, kardesiyle oynamasinda bir gariplik gor-
medim. Bana normal geldi. Ama bunu sdyledigi zaman bozul-
dum. Niye bunu belirtmek zorundaydi ki? Gormezden gelmek

diye anlagilmasin ama ekstra bir 6zellikmis gibi davranilma-
sina karstyim. Yine komsumuzun 6 parmakli bir oglu vardu.
“Hepimizin 5 seninki 6 parmak, ne kadar sanslisin. Siiper kah-
raman gibi bir seysin” diyordum. Bu sekilde davranmak ge-
rektigini diistiniiyorum. Tabii ki otizmliler ayr1 egitim almalilar
ama toplumdan da ayriymis gibi davranmamak gerekiyor.

Bir de biz hastaliklara ne zamanki bir isim koymaya basladik,
o zaman Kkisileri toplumdan ayirdik. Annesi bana bunu soyle-
meden dnce diyelim ki gocuk bagirdi, cagirdi. Bunu her ¢ocuk
yapar. Cocuktur sonugta. Sikilinca bagirir. Sadece otizmliler
i¢in sOylemiyorum.

Siz de 6 yasinda bir erkek cocuk babasisimz. Onunla ilis-
kiniz nasil?

Biz onunla bayagi arkadasiz! Aslinda bu kadar olmamas gere-
kiyor ama... Yavag yavas baba ogul sinirint ¢izmeye basladik.
Su an aramiz iyi. Annesiyle Kibris’ta yastyor. Tabii ki arkadas
gibiyiz ama baba ogul iliskimiz de var.

Peki bir sanatci sosyal sorumluluk sahibi olmal mu sizce?
Kesinlikle. Ciinkii “Sahne diinyanin aynasidir.” Bu Shakespe-
are’in lafi... Ayn1 zamanda Haldun Taner’in de sahnede ¢ok
kullandig1 bir cimledir. Eger sen de diinyanin aynastysan ve
sanatci da duyarl olacaksa, her sahneyi gelen seyirciye yansit-
maniz gerekiyor. Bu tarz engeller, rahatsizliklar da hayatin bir
gercegiyse, bunu yansitmak gerekiyor. Her sanat¢1 bu konuda
bir seyler yapmalidir bence.

Sizin bu konuda herhangi bir ¢cabaniz oldu mu?

Rol olarak diisliniiyorum yok fakat 16semili ¢ocuklara 6zel bir
etkinlik yaptigimiz oldu. Ben sadece paylagsmayi ¢ok sevmi-
yorum. Tiyatro sahnesiyse o baska tabii ama &6zel bir ricaysa
¢ok paylagsmamaya dikkat ediyorum. Ciinkii sova dokmemek
de lazim. O gocuklar mutlu oldu mu, benim i¢in yeterli.

N\ L wncall s
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ETKINLIK

“FARKLI OLANI SEV”

OCED’in de destekleyicileri arasinda bulundugu ve Kog
Universitesi Hastanesi tarafindan diizenlenen “Otizm Far-
kindalik Etkinligi”, 24-25-26 Nisan tarihlerinde atdlye, pa-
nel, resim sergisi gibi ¢esitli aktivitelerle gergeklestirildi. 24
Nisan Carsamba giinii Ko¢ Universitesi Rumelifeneri Kam-
plisti’nde baglayan “Otizm Farkindalik Etkinligi”, 25 Nisan
Persembe giinii devam ederek, 26 Nisan Cuma giinii Sadberk
Hanim Miizesi gezisiyle son buldu. Profesyonelleri, otizmli
bireyleri ve aileleri bulusturan etkinlikte, otizmli bireylerin
getirdigi favori nesnelerin sergilendigi vitrin ve aralarinda
otizmli ¢ocuklarin yaptig1 resimlerin bulundugu sergi kati-
limecilarn ilgisini ¢ekti.

25 Nisan Persembe giinii Sisli’de bulunan der-
neklerin temsilcileri Sisli Belediyesi Bagkani
Muammer Keskin’e hayirli olsun ziyaretinde bu-
lundu. OCED’i temsilen Yonetim Kurulu Uyesi
Gamze Emine Eski’nin yer aldig1 ziyarette, “Be-
nim i¢in engelliler, sehit ve gazilerin ayr1 bir 6ne-
mi ve ayricaligi olacak” diyen belediye baskani,
ontimiizdeki stirecte ‘Engelsiz bir Sisli” yaratmak
i¢in birlikte ¢alismalar yapma s6zii verdi.

OTIZM VE BESLENME
PROBLEMLERI CALISTAYI

OCED ve Algi Ozel Egitim isbirliginde “Otizm
Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarda Beslenme
Problemlerinin Degerlendirilmesi ve Miidahaleler”
calistay1 gergeklesti. Sakarya Universitesi Ozel Egi-
tim Boliimii Ogretim Uyesi Dog. Dr. Bekir Fatih Me-
ral tarafindan yapilan ¢alistay ile bu alanda ¢alisacak
profesyoneller yetistirmek amaglandi. ilginin yogun
oldugu calistay sonrasi katilimcilara sertifikalar1 tak-
dim edildi.
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KIDZANIA’YA OZEL COCUKLARLA
ILETiSIM SEMINERI

OCED Yénetim Kurulu Bagkanimiz Parin Yakupyan ve Okul
Oncesi Ogretmeni Ozgiil Dingel’in sunumuyla Kidzania cali-
sanlarma yonelik “Ozel Gereksinimli Cocuklarla Dogru Ile-
tisim” konusunda bir seminer gergeklestirildi. Kidzania cali-
sanlarinin yogun katilimiyla gerceklesen seminerin ikincisi de
ilerleyen giinlerde tekrarlandi.

SISLI BELEDIYESI CALISANLARINA
OZEL SEMINER

16 Mayis Persembe giinii Nazim Hikmet Kiiltiir Merkezi’nde
OCED ve Sisli Belediyesi isbirliginde otizmle ilgili bir farkin-
dalik calismasi yapildi. Belediye personellerine 6zel diizenlenen
calismada, dernek baskanimiz Parin Yakupyan, “Bir Annenin
Otizmle Gegen 17 y1li” baslikli konugmasiyla deneyimlerini pay-
last1. Okul Oncesi Ogretmeni Ozgiil Dingel ise, “Otizm Nedir?”
“Otizmde Neler Yapilmal1?”” konularinda bilgi verdi.

10-16 Mayis Engelliler Haftasi’nin ilk giiniinde OCED ve
Airties isbirliginde bir sanat atdlyesi diizenlendi. Ozel gerek-
sinimli ¢ocuklara ailelerinin eslik ettigi at6lyede, resim, cam
boyama ve yapistirma calismalari yapildi. Ardindan katilan ¢o-
cuklarimiza ve ailelerine tesekkiir belgesi verildi.

YILDIZ KOLEJI NE ANLAMLI ZIYARET

2 Ozel gereksinimli bireylerin egitiminde, okul, aile ve 6zel egi-
tim merkezlerinin igbirligi i¢inde hareket etmesi biiylik 6nem
tastyor. Biz de bu amacla OCED olarak Yildiz Koleji ile bir
araya geldik. Zihinsel Engelliler Ogretmeni Evrim Duysen
Aksu ve dernek baskanimiz Parin Yakupyan Yildiz Koleji iI-
kogretim Boliimii’nii ziyaret ederek, disleksik ¢ocuklarda ne-
lere dikkat etmeli ve nasil bir egitim programi uygulanmali
konusunda bir egitim verdi.
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“AlLELER BIZIMLE UYUM
ICINDE OLMALI”

Ozel egitim alamnda Tekirdag da 15 yil boyunca hizmet veren koklii
kurumlardan Tekirdag Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi kurucusu
Beyza Son Yavuz ile konustuk.
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OZELEGITIMVEREMABiLiIASYONMERKEZi :

Sizi kisaca tamiyabilir miyiz?
Ismim Beyza Son Yavuz. Baskent Universitesi Fizik Tedavi
ve Rehabilitasyon Boliimii 2003 mezunuyum. Mezun olduk-
tan sonra Zihinsel Engelli Cocuklari Koruma ve Yetistirme
Vakfi’nda galismaya bagladim. Bir buguk yil ¢alistiktan sonra
bir kurum agmaya karar verdim. 2005 yilinda Tekirdag Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi'ni agtik. Bu sene 15. yili-
miza girecegiz. i1k egitime 16 dgrenciyle basladik. Ertesi ay
40 o6grenciye ¢iktik. Egitim kadrosu ¢ok azdi. Simdi 18 egitim
personelimiz, 202 §grencimiz mevcut.

15 yil gibi uzun bir zamandir 6zel egitim alaninda tecriibe
sahibisiniz. Ozel egitim anlaminda bu siirecte neler degisti?
Bizim bakis agimiz ¢ok degisti. Cocuklara verilen egitimin ye-
terli olmadigini gordiik, onlar igin ayr1 bir arayisin igine girdik.
Birgok egitim aldik. Son olarak 2-3 yil 6nce yolumuz ABA
egitimi ile kesisti. Iyi ki de kesismis. Ciinkii ABA sisteminden
once cok fazla sey denedik. Onlarda da basari elde ettik ama

=

= > e

%

ABA egitiminin bizler ve ¢ocuklar i¢in ¢ok daha iyi olacagi-
ni diisiindiik. Personellerimizi Algt ABA Terapi Merkezi’'ne
egitim almaya gonderdik ama tam uygulamaya gegememistik.
Biz bunu layikiyla nasil yapariz diye koordinatoriimiiz Seda
Kapanci ile konustuk. En sonunda bu y1l basladik ve gercekten
de cok iyi bir karar verdigimizi diisiiniiyorum. Ciink{ birgok
cocugumuzda g¢ok giizel ilerlemeler oldu. Milli Egitim Ba-
kanligi’nin sundugu egitim miifredati cok standart. Bu sekilde
ayni egitimi uygulamak bizim hevesimizi kirtyordu. Simdi ¢ok
daha iyi oldu.

ABA egitimi ve Alg1 ABA Terapi Merkezi ile yollariniz nasil
kesisti?

ABA egitiminden gerek sosyal medya gerekse yayinlardan
haberimiz vardi. Seda ve Cigdem Hocalarimiz zaten 6zel egi-
timei olduklar i¢in belli programlari takip ediyorlardi. ABA’y1
da siirekli onlarla konusuyorduk. Alanda yapilan toplanti ve
etkinliklerde Algt ABA Terapi Merkezi Direktorii Selim Hoca
ile de tanisikligimiz vardi. Biz bu egitimi nasil hayata gegirebi-
liriz derken, onlarla diyaloglarimizi artirdik. Yaklasik bir yildir
Algr ABA Terapi Merkezi ve ekibinden danigmanlik hizmeti
almaktayiz.

Ashnda fizyoterapistsiniz. Peki 6zel egitimi tercih etmeni-
zin 6zel bir nedeni var miydi?

Fizyoterapist oldugum i¢in aslinda ¢aligma alanim ¢ok genis.
Yaglilarla da ortopedi hastalariyla da galisabilirim. Ama ¢ocuk-
lar1 ¢ok seviyorum ve gocuklarla ¢alismak istedigimden dolay1
6zel egitimi se¢tim. Ben de bir yil dncesine kadar aktif hasta
aliyordum. 15 yil boyunca hem kendi isimi yapmak hem de
yoneticilikle ugrasmak benim icin zor olmaya baslamist1. Iki
cocugum da oldugu i¢in artik onlara vakit ayirmak istiyordum.
Gegtigimiz Temmuz ayinda “Artik tamam” dedim. Kendi ye-
rime bir fizyoterapist alip, kurumun basinda olmak istedim.
Hem hasta kabul edip hem kurumun isleriyle ugrasmak beni
¢ok yormustu.

Ogrenci profili olarak kurumunuzdan en ¢ok hangi cocuk-
lar faydalanabiliyor?
Neredeyse bedensel ve zihinsel engelli 6grencilerimiz birbiri-

-

TEMMUZ-AGUSTOS-EYLUL 2019 | GCED | 33



ne esit diyebilirim. Otizmli ve Down Sendromlu ¢ocuklarimi-
zin yant sira Cerebral Palsili gocuklarimiz da ¢ok var.

Peki egitim sisteminizden bahseder misiniz?

Bize RAM’dan degerlendirme geliyor. Sadece RAM’dan ge-
len raporla yetinmiyoruz. Biz burada kendimiz de gocuklari
degerlendiriyoruz. Ciinkii ¢cocuk orada performansini tam ola-
rak gosterememis olabiliyor. Eger bize de ilk kez geliyorsa ilk
birkag seans gectikten ve bize alistiktan sonra gergek perfor-
mansini gosterebiliyor. Kisacast RAM 1 raporu art1 kendi de-
gerlendirmemize gore gocuga bir yol haritasi ¢iziyoruz.

Servis hizmeti veriyor musunuz?
Ug yildir servis hizmetimiz var. Daha 6nce yoktu ama yine de
en fazla 6grenciye biz sahiptik.

Fark yaratan ¢calismalariniz var m?

Tabii ki var. ABA ile zaten bir fark yaratiyoruz. Ama ben bii-
tiintiyle diger kurumlardan farkli oldugumuzu diisiniiyorum.
Her yoniiyle farkliyiz. 15 yildir 6zel egitim alanindayiz ve bu
isi asla ticari amagli yapmiyoruz. Buradaki higbir 6gretmeni-
miz ise gelir gibi gelmez. Velilerimiz de bunun ¢ok farkinda. O
yiizden tercih edildigimizi diisiiniiyorum. Buradaki her ¢ocuk
bizim kendi ¢ocugumuz gibi. Kendi ¢ocuklarimdan fazla on-
lar1 goriiyor ve daha fazla vakit gegiriyorum. Onlara ne kadar
cok sey verirsek o kadar ¢ok hayatlarini degistirebiliriz. Bu isi
vicdanla yaptigimizi diisiiniiyorum.

Bu alanda cahsan o6zel egitimcilere neler sdoylemek istersi-
niz?

Ilk 6nce ellerini vicdanlarina koymalarini éneriyorum. Veliler-
le empati kurmalarin1 ve kendilerini onlarin yerine koymala-
rin1 Ooneriyorum. Bagka bir sey yapmalarina gerek yok. Bunu
yaptiktan sonra o g¢ocuga verebileceklerinin maksimumunu
vermek istiyorsun. Bir seans yetmiyor, i¢inizden verdikge ver-
mek geliyor.

Peki anne babalara buradan nasil seslenmek istersiniz?
Bizim anne babalarla en biiylik sorunumuz kabullenmeme.

wsT

Kabullenenlerle ¢ok rahat ¢alistyoruz ve kendileri de bizden
maksimum verim aliyor. Su an en iyi durumda olan ve mezun
ettigimiz ¢ocuklarimizin anne babalart bizimle uyum iginde
olan anne babalar. Isbirlik¢i olmalari ¢ok dnemli.

Buraya gelip cocugu egitim aldig1 halde otizmi kabullene-
meyen aileler var m?

Var tabii ki. “Benim g¢ocugum sadece konusmuyor” diyor.
“Otizmle ilgili bir sikintimiz yok, sadece konusmuyor” ya da
bir davranigt “Evde yapiyor ama burada yapmiyor™ gibi seyler
sOyliiyorlar. Bizimle uyumlu olmalar1 gerekiyor. Biz sadece
onlara rehberiz. Evde ¢ocuk zaten 7/24 annesiyle birlikte. Bu-
rada sadece onlarmn 6niinii agiyoruz. Eger ki bizim rehberligi-
mizi kabul etmezlerle bir fayda géremezler.

Peki cocuklar ozel egitime baslayacak aileler sececekleri
kurumda nelere dikkat etmeliler?

Oncelikle galisan personel ve uzman kadroya cok dikkat etme-
lerini 6neririm. Bir 6zel egitim kurumuna girdiklerinde hisset-
tikleri, nasil bir enerji aldiklart da gok 6nemli. Size de olmaz
mi1? Bir yere girdiginizde “evet buras1” ya da “yok bana gore
degil” dersiniz i¢inizden. Bir 6gretmenin ¢ocuga yaklasimin-
dan bile anlarsiniz.

Ozel egitimde diploma mi daha ¢ok 6nemli yoksa bu soyle-
dikleriniz mi?

Bir ¢ocuk 6gretmenini sevdiyse ve dgretmeni ¢ocuga bir sey-
ler verebiliyorsa belki diplomay1 es gegebilirsiniz. O ¢ocuk bir
seyler 6grenebiliyorsa... Ama bir yerde de diploma o kurumun
dogru calisip calismadigini gosteren seydir. Bence ikisi de ¢ok
onemlidir.

Egitim kadronuzdan bahseder misiniz?

Tekirdag’da diger kurumlardan farkli olarak dort 6zel egitimcei-
miz var. Benim yaptigim en bilyiik yatirim 6gretmen kadromuz
diyebilirim. Miimkiin oldugunca ince eleyip sik dokuyorum.
iki zihinsel engelli 6gretmenimiz, dort okul &ncesi 6gretmeni-
miz, dort fizyoterapistimiz, bir psikologumuz bulunuyor.

=1

Tekirdag Ozel Egitim ve Rehabilitaybn Merkezi ile A
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HABERLER

~ OZEL ANNELER
HIKAYELERIYLE BULUSTU

“Anne Olmak Bunu Gerektirir” sdylesilerinin ilki Gozde Ko-
nuskan Engiir ev sahipliginde basladi. Ozel gereksinimli cocuk
anneleri, kendilerine 6zel hikayelerini paylagsmak iizere, 1 Mayis
Carsamba giinii Kanyon Joint Idea’da bir araya geldi. Soyleside
azmi, umutlar1 ve basarilartyla ilham olan 3 6zel ¢ocuk annesi
kendi hikayelerini paylasti. OCED Yonetim Kurulu Baskanimiz
Parin Yakupyan da “Otizmle Gegen 17 y1l” sunumuyla katild1.
Ayrica Cocuk ve Ergen Psikiyatristi Dr. Herdem Aslan Geng uz-
man kimligiyle yer aldi. Annelere sdylesiden sonra tesekkiir pla-
keti takdim edildi. Konugmaci annelerden Sanem Karakus, diger
konusmacilara el yapimi bonibon bebeklerinden de hediye etti.

OCED AILESI IFTAR

YEMEGINDEYDI

10-16 Mayis Engelliler Haftas1 dolayisiyla, Engelli-
ler ve Aileleri ile Dogru Iletisim Danigmani/Egitmen
Adem Kuyumcu tarafindan diizenlenen iftar yemegi-
ne ailelerimizle birlikte katildik. Aralarinda, o zaman-
lar Istanbul Biiyiiksehir Belediyesi Baskan Aday1 olan
Ekrem Imamoglu, Bakirkdy Belediye Baskani Biilent
Kerimoglu ve Tiirkiye’nin tek engelli baskan1 olan Av-
cilar Belediye Baskani Turan Hangerli’nin bulundugu
iftar davetine, isitme, gorme, ortopedik ve farkli zihin-
sel gelisim gosteren bireyler ve aileleri katildi.
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DIGEM AKADEMI ARTIK
MANISA’DA

DICEM Akademi, Izmir’de 2016 yilinda Danismanlik
ve Degerlendirme Merkezi olarak basladigi yolda artik
Manisa’da Milli Egitim Bakanligi’na bagli DICEM Ozel
Egitim-Degerlendirme-Danigsmanlik-Rehabilitasyon ~ ve
Ogrenme Merkezi olarak hizmet vermeye basladi. Ozel
Egitim Uzmani1 Gékhan Uslucan ve Ozel Egitim ve Hareket
Uzmam Serhat Bagci tarafindan kurulan DICEM Akade-
mi’de, Yunus Emre Ilcesi, Kegilikdy Mahallesi’nde Otizm
Spektrum Bozuklugu, Disleksi (Ozel Ogrenme Giigliigii)
Kaynastirma ve Dikkatli Cocuk Akademisi birimleri yer
aliyor. DICEM Akademi’nin benimsedigi egitim-6gretim
yaklasimi, Amerika Birlesik Devletleri’nde ¢esitli kurum-
lar tarafindan yaymlanan NAC Raporu & NPDC Raporu
sonuglara gore bilimsel kanita sahip olmalarindan dola-
y1, Uygulamali Davranis Analizi (UDA) temelli 6gretim
yontemleri ve dogal 8gretim (Firsat Ogretimi, Gomiilii Og- |
retim, Etkinlik Temelli Ogretim) stratejilerinin kullanildig1 |
eklektik bir modelden olusuyor.

COCUGA KARSI SiDDETI
ONLEME TOPLANTISI

Birlesmis Milletler Insan Haklar1 Konseyi biinyesinde Evrensel Periyodik Inceleme (EPI) hakkinda Ankara
Midi Otel’de bir toplant: gerceklesti. 22 Nisan Pazartesi giinii “Cocuga Kars1 Siddeti Onlemek i¢in Ortaklik
Ag1” catisinda gergeklestirilen toplanttya OCED adina Yénetim Kurulu Uyesi Gamze Emine Eski katildi.
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Prof. Dr. Hayriyem Zeynep Altan
hayriyemzeynep.altan@nisantasi.edu.tr

Mozart ve Balina_:_ Bir
Aspergerli’nin Ask Oykusu

“Film,Otizm Spektrum Bozuklugu icinde yer alan bir kadin ve erkegin
romantik iligkisinin incelikli bir betimlemesini sunuyor.”

Josh Hartnett Radha Mitchell
mozart and
 the whale
Thaldont fitin. "

Except together. P';
w !

TEMMUZ-AGUSTOS-EYLOL 2019 | GCED | 38

Jerry ve Mary Newport’un kitabindan uyarlanmis olan “Mo-
zart ve Balina” adl1 filmin orijinal adi1 “Mozart ve Balina: Bir
Aspergerli’nin Ask Oykiisii”. Otobiyografik bir esere dayani-
yor Oykii. Yonetmenligini Petter Naess yapmis; senaryosu ise
Ronald Bass’a ait. Bu sayida sizlere anlatacagim otizm hika-
yesi, 2005 yapimi bir Amerikan filmi olarak karsimiza geliyor.
Ustelik benim agimdan ilk kez bir farkliliga hizmet ediyor: Bu
filmi izlerken ne giildiim, ne de agladim. Bu, filmin duygular1
vermekte basarisiz oldugu anlamia mi1 geliyor? Elbette, hayir.
Filmin izleyiciyi igeride tutmakta kismen basarilt oldugunu
diisiinsem de; “Bu Oykiiden sizlere aktarabilecegim hangi kav-
ramlara dogru yol alinabilir?” sorusunun pesine diistiyorum:

Washington sehrinin yukaridan ¢ekimiyle baslar film. Kamera
sokaklara dalar ve nihayetinde bir taksinin direksiyonundaki
genc adam Donald ile karsilasiriz. Bir yandan sandvigini ye-
mektedir, 6te yandan arabasinda yolculuk eden iki adama hara-
retle bir seyler anlatmaktadir. Adamlar kendi aralarinda sohbet
eder ancak Donald onlar tarafindan dikkate alinip alinmadigina
hi¢ bakmaksizin kafasindan gecenleri sdylemeyi siirdiiriir. Bu
esnada biz de onun bir¢ok soforliikk gérevinden kovuldugunu
Ogreniriz. Sonra telsizden sesler gelir ve Donald “Yollarin ha-
ritast benim kafamda. Buradan direktif almama hi¢ gerek yok”
diyerek kendisiyle ilgili ilk ipu¢larini izleyiciye sunar. Bu sa-
yede onun sayilarla arasinin iyi; gorsel hafizasinin da ¢ok giic-
lii oldugunu algilayabiliriz. Ancak ¢ogu otizmli kiside oldugu
gibi, onun da karsisindaki kisiden geribildirim almakla ilgili
sorunlar1 vardir. Sik sik kendi zihninin ihtiyaglarinda kaybolur
ve i¢inde bulundugu sosyal ¢evrenin, diger insanlarin farkinda
olmak konusunda sikintilar yasar. Arkaya dondiigii bir sirada,
yol hakimiyetini kaybeder ve 6niinde duran bir aract son anda
goriir. Frene bassa da gec kalmstir. Taksi, araca ¢arpar ve ara-



cin arkasindaki cigekler havalanir. Aracin sahibinin bagirma-
larina ve tasidigi yolcularin itirazina aldirmadan bugiin yap-
makla yiikiimlii oldugu seyi yapmaya devam eder. Arabasinin
bagajindan ¢ikardigi bir yemek torbasini alarak onlar1 orada
sokakta kendi krizleriyle bas basa birakir. Cesitli diizeylerde
otizmi olan bir grup gencin yasadigi bir destek grubuna bas-
kanlik etmektedir. Bu, onun goniillii olarak yaptigi, karsiligin-
da para almadig: bir istir. Bu torba, glintin biiyiik kismin1 bir-
likte gegirdigi bu insanlar i¢indir. Birbirlerine destek olduklar1
bu sosyal yap1 Donald’in hayatinin merkezidir. Kamera ilk kez
bir i¢ mekana girer ve bu merkezdeki diger otizmli erkekleri ve
kadinlar1 goriiriiz. Konustuklar: seyler ¢cogunlukla bir seylerin
olasiliklar1 izerinedir. Sayilar, magclar, herkesin kafasindan ge-
ceni soyledigi monologlar. Birbirlerini duymadan konugmak-
ta 1srarcidirlar. Burada otizmin kendine has olan diisiinme ve
eyleme bicimlerine tanik oluruz. Tekrarlari, dnemsiz seylere
verilen asir1 tepkileri, bir biskiivi yiiziinden ¢ikan tartigmalari
gOriirliz. Ama her seye karsin Donald’in yonetiminde ilerleyen
bir birlikte yasama bilinci is basindadir. Sonra her hikayede ol-
dugu gibi; yeni biri gelir, aralarina katilir ve giindelik hayatlar1
degisir. Gelen, sarigin giizel Isabelle Sorence’dir. Herkes onun
enerjisinden ve sdylediklerinden etkilenir. Herkesin hikayesini
anlatacag1 bir grup calismasinda kendi Oykiisiinii en dogrudan
tavriyla aktarir. Bunu yaparken fevridir. Onun kiiciik bir kiz
oldugu anilarma stirtikleniriz: “Kelimeleri diiz anlamlariyla
algiliyorum.” Bu aciklamayla birlikte, kiigiik bir kiz gocuguy-
ken yasadig1 olayin goriintiileri gelir ekrana. Ailesinin rekor
kirmaktan sz ettigi ve mutlu olduklari bir glin; ayni mutluluga
sahip olmak icin evdeki biitiin plaklar1 kirar. Sonrasinda bunun
sandig1 gibi bir sey olmadigini anlamasi uzun siirmez. Komsu
cocuklar1 ona “salak” diye bagirirlar ve uzun siire alay konu-
su olur. Diger insanlar bir otizmli i¢in ¢ogu zaman bir tehdit
olarak algilanir. Ciinkii cocukluk deneyimleri; asagilanmanin,
kiigimsenmenin ve alay edilmenin kacinilmaz oldugu olaylar
ve durumlar icermektedir. Isabelle’in “Hayvanlar farkli oluyor.
Onlara zalimlik 6gretemezsin.” ciimlesi filmin derin yapisina
dair bilgi sunar izleyiciye. Burasi gercekten 6nemlidir. Hatir-
larsaniz, simdiye kadar Oykiilerini sizlerle paylastigim bir ¢ok
filmde hayvanlarin varliginin olumlu etkisinden s6z edildi.
Bir 6nceki sayida soziinii ettigim Kopek Thomas’1t animsayin:

Onun 6 yasindaki otizmli erkek cocugun geri kalmis olan ileti-
sim yeteneklerinin gelistirilmesinde oynadigi rol neredeyse bir
mucizeye benziyordu. Bu filmde de hayvanlar 6nemli bir yere
sahip. Ozel bir hayvandan cok, bircogunun verdigi sevgiye ve
giivene dikkat ¢ekiliyor. Otizmli kisiler hayvanlarla cogunluk-
la rahat iletisim kuruyorlar. Ciinkii onlarin insanlar gibi elestir-
meleri, zalimce davranmalar1 olanaksizdir. Isabelle bu olayin
sonunda kopek gibi havladigini itiraf eder ve bu taklidi beden
diliyle de gosterir. Bu, onun insan olmaktansa, hayvan olmay1
yegledigini diisiinmemize neden olur. Sonra Donald’in ¢ocuk-
lugunu onun agzindan dinleriz:

“Deniz fenerinde biiyiidiim. Benim durumum 2 yasindayken
ortaya ¢ikmis. Normal bir cocuk degildim... Insanlar1 kontrol
edemezsiniz. Ama sayilar bagkadir; onlara giivenebilirsiniz.”
Isabelle’in ve Donald’1n hikayelerinin yan yana gelmesi, bize
onlar arasinda bir koprii kurulacaginin haberini vermektedir.
Birbirlerine benzediklerini anlagilir. ikisi de kelimeleri diiz an-
lamlariyla algilar. Donald da tek basina yasama yetisine sahip-
tir, Isabelle de. Isabelle’in de evinde kuslar1 vardir, Donald’in
da. Ayrica Isabelle “Bongo” adinda bir tavsana sahiptir. Onu
cogu yere bebegi gibi tasir. Bisiklete binerken koynundadir.
Resim yaparken yine kucagindadir. Hayvanlara besledikleri
sevgide ve yiiksek zeka seviyesinde bulusurlar. Aslinda Do-
nald bir matematik dahisidir. Her tiirlii sayiyla her tiirli islemi
bir bilgisayardan bile kusursuz bicimde yapmaktadir. Isabelle
de “Mozart”’a gonderme yapan bigimde; olaganiistii bir mii-
zik kulagina sahiptir. Beste yapar ve ayni zamanda ressamdir.
Anlatidaki 6nemli 6gelerden biri de, Isabelle’in hikayesindeki
tecaviiz olayidir. 14 yagindayken otostop yapmanin bedelini bu
bicimde ddemistir. Gruptakiler onun farkli oldugunu algilasa-
lar da, onun hikayesine gereken dnemi ve 6zeni gosteremezler.
Uziintiilii olaylara da giiliimseyerek ya da yiiksek sesle giilerek
tepki veren kizlardan biri, Isabelle’i sinir eder. Onun hayatin-
daki travmaya ortak olmay1 basaramazlar. Bunun iizerine Isa-
belle soyle der: “Bu kiigiik balik kavanozunuzdaki ilk gliniim.
Hayat hikayenizi anlatryorsunuz ama sadece iyi kisimlari!”
Bu sahneler bize Donald ile Isabelle arasinda baslayacak olan
duygusal iliskinin temel dayanaklarini sunar. Donald bir ma-
tematik dahisi olmasina karsin, ancak taksi soforliigli yapa-
bilmektedir. Benzer bicimde Isabelle de olaganiistii sanatsal
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yeteneklerine karsin bir kuaforde stilist olarak ¢aligmaktadir.
Zalim olarak tarif ettikleri insanlardan oriilii bu toplumsal
yasam onlarin 6zel yanlarint dikkate almaz. En basit seyleri
yapmakta zorlandiklar i¢in “islevsiz” kabul edilirler. Bu duru-
ma hicbirimiz sasirmiyoruz herhalde. Kadinlarin, ¢ocuklarin,
escinsellerin ve hayvanlarin zayif taraf kabul edilip kolaylikla
oOtekilestirildigi eril tahakkiimcii, kapitalist toplumlarda 6zel
bireylerin gereksinimleriyle ve yetileriyle ilgilenmek liiks ka-
bul ediliyor. Farkliliklar1 “deli” etiketi altina sokup siirekli re-
havette kalmaya ¢alistigimiz bir kiiltiirii paylasiyoruz 21. yiiz-
yil insanlari olarak. “Farkliysaniz, farkli hissediyorsaniz, size
verilenlerle yetinmiyorsaniz yani uyumsuzsaniz; ya da hayati-
nizla ilgili fazla kaygiliysaniz, digerlerinin acilarina ve hazlari-
na kars1 duyarliysaniz, birakin sizi dengeleyelim, normallesti-
relim, yavaslatalim, sessizlestirelim! Anti-depresanlarinizi alip
oturun uslu uslu.” Psikanalist Darian Leader “Depresyon” adl1
yapitinda salt biyolojik bir hastalik olarak depresyon mitinden
sOyle soz eder:

“Bir seyler yanlis gittiginde sorunu hizla adlandirabilmek isti-
yoruz, bu da bizi doktorlarin ve ilag sirketlerinin sundugu eti-
ketlere daha agik hale getiriyor. Cogumuz igsel yasamlarimi-
71 arastirma zahmetinden kagintyoruz: Keyifsizlik, anksiyete
veya keder duygularimizi ‘depresyon’ terimi altinda gruplan-
dirabilmek ve sonra da bir hap almak, tiim yagsamimizi psikolo-
jik anlamda mikroskop altina yatirmaktan daha cazip geliyor.”
(Leader; 2018, 22)

Uyum ve goriiniiste bir huzur ugruna feda ettigimiz insani sey-
lere bu filmde de vurgu yapiliyor. Sinematografi pek basarili
degil ancak amacimiz otizm hikayelerinden yeni bir seyler 6g-
renmek ve hayatimiza katmaksa; bu filme bakmaya da deger.
Yeniden filme donersek; “Cadilar Bayrami” etkinligi anlatida
bir doniistim saglar. Kimliklerin anlasilmasi ¢ogu zaman iste-
yerek taktigimiz ya da mecbur kalarak takindigimiz maskelerle
ilgilidir. Donald o giin i¢in “balina” kostiimiinii giyer, Isabel-
le de “Mozart” kiligindadir. Partiye gitmek yerine kostiimle-
riyle bir aligveris merkezinde gezmeye karar verirler. Donald
bir kadinla ¢ikacagi i¢in heyecanlidir ve bu nedenle bir tiirlii
evinden ¢ikmay1 basaramaz. Isabelle evine gidip onu alir ve
disar1 ¢ikarlar. Donald neden balina olmay1 se¢mistir? Yanitini
sOyle verir: “Bir kere, ¢ok biiyiikler. Ve ben hayatim boyunca
kendimi hep kenarda kalmis hissettim. Balina oldugun zaman,
gemi sensin!” Isabelle de Mozart olmay1 se¢mistir ¢linkii kendi
deyimiyle ilgisi “Sol Mindr” lizerinedir: “Tutku, 6fke ve medi-
tasyon hakkindadir.”

Bu konugmalar bize onlarin kimlik orgiitlenmeleri hakkinda
bilgi sunar. Donald’in temel gereksinimi toplum tarafindan ka-
bul gérmektir, onemsenmektir. Kiyida kalmak istemez, goriil-
mek ister. Oysa, Isabelle kendi varligima sanati yoluyla kendi
onayini vermektedir. Toplumsal onay onun i¢in bir gereklilik
degildir. Tersine, kimliginin dnemli bir niivesi “isyan”dir. Bir-
likte Iunaparka gider ve eglenirler. Bu sahnelerde Donald ¢e-
kingendir ve huzursuzdur. Isabelle ise her zamanki gibi fazla
coskuludur ve giiriiltiiliidiir. Bu heyecanli bulusma Donald’in
yiizlerce siseye metal halkalar atmasiyla krize girer. Isabelle’in
kimi seslere ve ozellikle metal sesine karsi asir1 duyarlilig:
vardir. Bunu Donald’ a tanistiklart zaman sdylemistir. Ancak
Donald biiyiik ihtimalle kendi diisiince zincirinde ve sayilara
bagimli olan bir algmin pengesinde bu bilgiyi alamamistir.
Isabelle yere kapanir, ¢iglik atar ve bir aglama krizine tutu-
lur. Birlikte Donald’in evine giderler. Bu sahneler, Donald’in
i¢ diinyasina bir davettir. Evi asir1 daginiktir ve pistir. Her seyi
biriktirdigini algilariz. Donald sdyle der: “Ne zaman lazim ola-
caklarii bilemezsin.” Isabelle de $0yle yanitlar onu: “Annem
6ldii demistin. Onu gdémdiin. Degil mi?” Burada Donald’in
bagimliliklarina gonderme vardir. Donald’in endiselerine rag-
men Isabelle’mn kilavuzlugunda cinsel bir deneyim yasarlar.
Birlesmeleri duygu yiikliidiir. Sabah oldugunda Donald evinde
kendini terk edilmis bulur ve {iziintiiye kapilir. Onu kuslariyla
konusurken dinleriz. Sonra Isabelle elinde bir torbayla doner
ve giizel bir sabahi birlikte kucaklarlar. Destek grubu merkezi-
ne girdiklerinde, tim gozler onlarm {izerindedir. Burada yeni
baslayan bir iligkinin taninmasina taniklik ederiz. Digerleri
toplumun onayin1 temsil etmektedir. Kimileri bu duruma iger-
ler, kimileri kutlar. Giindem elbette cinselliktir ve asktir. Bir
stirti soru sorulur ve bunlara Isabelle yanit verir. Sorularin ige-
rigi onlarin birlikteliginin fazlasiyla seksle iligkilendirildigini
ortaya koymaktadir. Isabelle onlara penguenlerin ciftlesme
ritlielinden s6z ederek, yasadiklarmin 6zel bir sey oldugunu
anlatmaya galisir. Aslinda anlatinin bundan sonraki kisminda
bir erkek ve bir kadinin birbirlerinin yagsamlarina dahil olma
stirecine katiliriz. Yasanan krizler, tiim duygusal iliskiler ve her
tiir insan icin gegerlidir. ikisi de birbirlerini sahiplenir ve digeri
igin iyi bir sey yapma heyecanina kapilir. iliskide baskin olan,
onciiliik eden Isabelle’dir. Isabelle’in Donald’in evini siirpriz
bi¢cimde temizlemesi ve diizenlemesi iligkilerinde bir kirtlma
noktasina neden olur. Donald evine girince soke olur ve ¢ilgi-
na doner. “Esyalarim yok olmus!” diye haykirir. Oysa her sey
oradadir; yalnizca diizenlenmis ve temizlenmistir. Isabelle’e
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donerek son soziinii soyler: “Sen hayatimi ¢aldin!” Ayrilirlar.
Donald sakinlesmek i¢in yine sayilara siginir ve bu 6fke krizi-
ni bir siirii sayisal hesaplama yaparak atlatir. Verdigi tepkiden
pismandir. Isabelle’in ¢alistig1 kuafére gidip ondan ozir diler.
Bu sahne, onlarin daha genis bir toplumsal ¢evre tarafindan
onaylanmalar1 anlamina gelir. Cilinkii kiz, diikkanda bulunan-
lara “Erkek arkadasim” diyerek onu tanitir. Iligkileri kopma-
mustir aksine biraz daha giiglenmistir. Isabelle, Donald’a onun
zekasina yarasir, gergek bir is bulur. Bu konusmalar esnasinda,
Donald’in yillar 6nce IBM sirketindeki bir goriismede “ide-
alleriniz nedir?” bigimindeki miilakat sorusunda ¢uvalladigini
ogreniriz. Glindelik seylerden soz ettigi igin ise alinmamustir.
Ancak bu kez zekasi onurlandirilir ve bir sirkette bilgisayar
hatalarin1 bulmakla gérevlendirilir. Her sey yoluna girmis gi-
bidir. Isabelle’in teklifiyle ayn1 evde yasamaya baslarlar. Evli
ciftler gibi yasamaktadirlar. Cok ge¢cmeden hepsinden daha
biiytik bir kriz kapilarini ¢alar: Donald’in patronu onlara ye-
mege gelecektir. Donald bunu Isabelle’e soylerken oldukca
tedirgindir ve ondan her seyin yolunda gitmesi i¢in yardim
ister. Bunu sdyleme bi¢imi Isabelle’i rahatsiz eder ama ona bir
sey belli etmez. Aksam oldugunda konuk gelir; Isabelle gayet
ilgisiz bicimde bahc¢ede oturmaktadir. Sonunda yemek masa-
sina gecilir ve Isabelle’in asir1 tavirlari, huzursuz konusmalart
geceyi zorlastirir. Bu sahnelerden Isabelle’in eskiden piya-
no akortcusu oldugunu &greniriz. Cabuk 6fkelendigi igin bu
isi birakmak zorunda kalmustir. Isabelle o kadar sagmalar ki,
sonunda Donald dayanamaz ve onu bagirarak susturur. Gece
fiyaskoyla sonlanir. Siddetli bir kavga yasanir. Isabelle Do-
nald’a 6fkesinin nedenlerini agiklar: Kendinle gurur duymani
istedim ama sen kendini kiigiik diisiirmeye ¢alistyorsun. Ara-
mizda ciddi bir fark var: Sen normal olmak istiyorsun!” Bir
kez daha ayrilirlar. Donald arkadasi Gregory’nin evine tasinir.
Isabel kendi hayatina doner. Bu ayriliktan sonra, destek grubu
merkezindeki hayat biraz degismistir; Donald etrafinda olup
bitenlere kayitsizdir. Aradan epey zaman gectikten sonra Gre-
gory’nin telesekreterine bir mesaj gelir: Isabelle’in en sevdigi
hayvani, Tavsan Bongo dlmiistiir. Bu haber Donald’1 harekete
gecirir. Isabelle ile yeniden bir araya gelirler. Sik bir restoranda
aksam yemeginde bulusurlar. Oncesinde Isabelle, Donald’a en
iyi arkadasi olmaktan ve evlilikten s6z etmistir. Bu nedenle bu

6zel yemegin arka planinda, giindem evliliktir. Donald dogru
climleleri segemez ve Isabelle’e evlilik teklifi yerine ulagamaz.
Ona “Seni Seviyorum” demesine karsin, kiz bagirarak resto-
rani1 terk eder. Donald’in yogun 6fkesine sahit oluruz; kafasimni
camlara vurur. Isabelle de evinde intihar girisiminde bulunur.
Ardindan Donald’m kizin doktoru ile konustugu sahne gelir.
Doktor, Isabelle’in yogun bir terapi siirecinden gegecegini ve
onu gormesini, aramasini istemedigini belirtir. Isabelle de g6-
riismeyi istemiyordur. Araya uzun bir zaman girer. Donald’1
onlarca kez telefonu imha ederken goriiriiz. Onu kizin iyiligi
icin aramaz ve kendine bu konuda ciddi baski uygular. Ye-
niden bir araya geldiklerinde, Isabelle daha sakindir. Donald
onu ikisine 6zel olan, metruk binada bulur. Sarilirlar, Gpiisiir-
ler. Filmin son karesinde, tiim destek grubu tiyeleriyle birlikte
uzun bir masanin etrafinda bulusuldugunu goriiriiz. Donald ve
Isabelle evlenmislerdir ve evlerinde bir kutlama yemegi vardir.
Herkes mutludur. Isabelle kadehini havaya kaldirir: “Kocama,
serefe! Seni Seviyorum. Sizler benim ailemsiniz.”

Nils Skudra filmi inceledigi yazisinda su yorumda bulunuyor:
“Film, otizm spektrumu i¢inde yer alan bir kadin ve erkegin ro-
mantik iliskisinin incelikli bir betimlemesini sunuyor. Burada
tiim romantik iliskileri etkileyen sayisiz etkene taniklik etmek-
le kalmiyoruz, ayni zamanda otizmin ask iliskisinde oynadig1
zorlayici etkiye de katiliyoruz. Asperger Sendromu’nun ortak-
liginda bir araya gelen bu iki insanin karakter 6zelliklerindeki
belirgin farklar, aralarindaki gerilimde bir katalizor islevi go-
riiyor. Donald, Isabelle’in kendi kimligiyle olan barisikligina
uyum gosterdiginde, ikisinin de mutlu olabilecegi, stirdiiriile-
bilir bir iliskinin kapisi aralaniyor.” (Skudra; 2018)

Bu film, yine bir agk dykiisiine odaklanan “Adam” filminden
farkli olarak “mutlu son”la biter. Her birimiz i¢in dikenli bir
yol olan agk, evlilik i¢inde ehlilestirilmis ve toplum tarafindan
kabul edilebilir bir bi¢ime biirlinmiistiir. Sonunda bir balik ka-
vanozu bir yuvaya doniistir!

Kaynaklar:

Leader, D., (2018). Depresyon - Yas ve Melankoli, Cev. Ayca
Gogemen, Istanbul, Encore Yaynlari.

Skudra, N., (2018). “A Review of Mozart and The Whale”
(http://the-art-of-autism.com)
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ENGELLILERIN
GUNCEL HAK VE
AYRICALIKLARI

“Devlet tarafindan engelliler ile yakinlart icin saglanan haklarin
kullanilabilmesi, ister kamu olsun ister ozel olsun tiim kurum ve kuruluslardaki

personelin egitim ve bilgilendirilmesi ile miimkiin olabilecektir.

Tiirkiye Istatistik Kurumu’nun engelli bireyler iizerinde yap-
t181 en giincel arastirma 2011 yilinda gerceklestirilmistir. Bu
arastirma; “2 Ekim 2011” tarihini referans giin kabul ederek 3
Ekim-31 Aralik 2011 tarihleri arasinda 6rnekleme yontemiyle
secilmis sayim bolgelerindeki yaklasik 2,2 milyon hanede ve
kurumsal yerlerde kalan tiim niifusa uygulanmistir. Aragtirma-
da yaklasik 9 milyon kisi ile yiiz ylize goriisme gerceklestiril-
mistir.

Niifus ve Konut Arastirmasi’nda engellilik; gérme, duyma,
konusma, yasitlarina gore 6grenme/basit dort islem yapma,
hatirlama/dikkatini toplama alanlariyla hareket giigliigii (yiiri-
me, tasima, tutma ve merdiven inip ¢ikma) alanlarinda tanim-
lanmistir. Aragtirma kapsaminda, bu alanlardan en az birinde
¢ok zorlandigini veya hi¢ yapamadigini belirten kisiler engelli
niifus kapsaminda degerlendirilmistir Arastirmaya gore 3 yas
ve lizerindeki en az bir engeli olan niifusun orani %6,9 hesap-
lanmustir (TUIK, 2013 ¢).

Kimler engellidir?

Dogustan veya sonradan; bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve
sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle
toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini
karsilamada giigliikleri olan ve korunma, bakim veya rehabili-
tasyon, danigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyan kisi
engelli bir birey olarak kabul edilmektedir. Engellilik ¢esitleri-
ne gore tanimlar ise;

Isitme Yetersizlik - Isitme duyarliligmin kismen veya tama-
men kaybindan dolay1 konusmay1 edinmede, dili kullanma ve
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iletisimde yasadig1 giicliikler nedeniyle 6zel egitim ve destek
egitim hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Zihinsel Yetersizlik - Zihinsel islevler bakimindan ortalama-
nin iki standart sapma altinda farklilik gosteren, buna bagh
olarak kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde eksik-
likleri ya da sinirliliklari olan, bu 6zellikleri 18 yasindan 6nce-
ki gelisim donemlerinde ortaya ¢ikan ve 6zel egitim ile destek
egitim hizmetlerine ihtiya¢ duyan bireydir.

Hafif Diizeyde Zihinsel Yetersizlik - Zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde hafif diizeyde-
ki yetersizligi nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim hizmet-
lerine sinirh diizeyde ihtiyag duyan bireydir.

Gorme Yetersizlik - Gérme giicliniin kismen ya da tamamen
kaybindan dolay1 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihti-
yact olan bireydir.

Orta Diizeyde Zihinsel Yetersizlik - Zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerindeki smirlilik
nedeniyle temel akademik, giinliilk yasam ve is becerilerinin
kazanilmasinda 6zel egitim ile destek egitim hizmetine ihtiyac1
olan bireydir.

Agir Diizeyde Zihinsel Yetersizlik - Zihinsel islevler ile kav-
ramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerindeki eksiklikleri ne-
deniyle 6z bakim becerilerinin 6gretimi de dahil olmak tizere
yasam boyu siiren, yasamin her alaninda tutarli ve yogun 6zel
egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Cok Agir Diizeyde Zihinsel Yetersizlik - Bireyin zihinsel
yetersizligi yaninda bagska yetersizlikleri bulunmasi nedeniyle




0z bakim, giinliik yasam ve temel akademik becerileri kaza-
namamasi nedeniyle yasam boyu bakim ve gbzetime ihtiyact
olan bireydir.

Oftistik - Sosyal etkilesim, sozel ve sdzel olmayan iletigim,
ilgi ve etkinliklerdeki sinirlilig1 erken ¢ocukluk déneminde or-
taya cikan ve bu ozellikleri nedeniyle 6zel egitim ile destek
egitim hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Ortopedik Yetersizlik - Hastaliklar, kazalar ve genetik prob-
lemlere bagli olarak kas, iskelet ve eklemlerin islevlerini ye-
rine getirememesi sonucunda meydana gelen hareket ile ilgili
yetersizlikler nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim hizmetine
ihtiyact olan bireydir.

Cerebral Palsi - Dogum o&ncesi, dogum siras1 veya dogum
sonrasinda meydana gelen beyin hasarmin neden oldugu kas
ve sinir sistemi bozukluklarina bagli motor becerilerde yeter-
sizliginden dolay1 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihti-
yact olan bireydir.

Ozel Ogrenme Giicliik - Dili yazili ya da sozlii anlamak ve
kullanabilmek igin gerekli olan bilgi alma siireglerinin birinde
veya birkaginda ortaya g¢ikan ve dinleme, konusma, okuma,
yazma, heceleme, dikkat yogunlastirma ya da matematiksel is-
lemleri yapma gii¢liigli nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Dikkat Eksikligi ve Hiperaktif Bozukluk - Yasma ve gelisim
seviyesine uygun olmayan dikkat eksikligi, asir1 hareketlilik,
hiperaktivite ve diirtiisellik belirtilerini en az iki ortamda ve
alt1 ay siireyle gosteren, bu 6zellikleri yedi yagindan 6nce orta-
ya ¢ikan, 6zel egitim ile destek egitim hizmetine ihtiyaci olan
bireydir.

Cok Agir Diizeyde Zihinsel Yetersizlik - Yasina uygun ol-
mayan sosyal ve kiiltiirel normlardan farkli duygusal tepki ve
davranislar gostermesi nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Duygusal Davranis Bozukluk - Dili kullanma, konusmay1
edinme ve iletisimdeki giigliik nedeniyle 6zel egitim ve destek
egitim hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Dil ve Konusma Bozukluk - Dili kullanma, konusmay1 edin-
me ve iletisimdeki giicliik nedeniyle 6zel egitim ve destek egi-
tim hizmetine ihtiyaci olan bireydir.

Engelli bireyler icin neler yapildi, yapiliyor ve yapilmah?
I¢inde bulundugumuz 2019 yilinda kayith engelli sayis1 %6,9
oranini ¢oktan gecti. Kisinin yasam kalitesini ciddi derecede
zorlayan %40 ve iizeri engeli bulunan bireyler ile yakinlari-
nin toplum igindeki yasantilarini kolaylagtirmada tilkemizdeki
sosyal ve maddi haklara iliskin uygulamalarin genisletilmesi
Anayasal bir zorunluluk olmasinin yaninda insani bir yiikiim-
ltltktiir.

“ Engelliler i¢in yaptiklarimizi ashinda kendiniz i¢in yaptiginizi
unutmaym.” — Anonim

Devletimizin ve milletimizin varligini giivence altina alan ana-
yasamizin ¢izdigi temel ¢ergevede kanun, kararname, yonet-
melik, teblig, genelge, yonerge vd. ulusal mevzuatlar ile engel-
li haklarma iliskin gelecege iliskin umut verici diizenlemeler
yapilmis ve yapilmaktadir.

Tabi ki asil 6nemli olan konu bu engelli haklarina erisebilirligi
ve erisilen bu haklarin hakkaniyetli sekilde uygulanabilirligini
saglamaktir.

Devlet tarafindan engelliler ile yakinlar1 i¢in saglanan haklarin
kullanilabilmesi ise ister kamu olsun ister 6zel olsun tiim ku-
rum ve kuruluslardaki personelin egitim ve bilgilendirilmesi

ile miimkiin olabilecektir.
Peki engelliler ve engelli yakinlar1 olarak haklarimiz neler?
Simdi bunlara daha yakindan bakalim...

1) ENGELLILERE VERILEN MAASLAR VE DUZENLI
YARDIMLAR
Engelli kisilere maddi olarak saglanan olanaklar1 genel olarak
3 baslik altinda toplamak miimkiindiir. Buna gore;

1.A) Engelli Ayhig: (2022 Ayhgi) Baglanmasi:
2022 sayilt 65 Yasini Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz
Tiirk Vatandaslarina Aylik Baglanmasi1 Hakkinda Kanunun dii-
zenlemesine gore baglanan maastir.
Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi (SYDV) tarafindan
en az %40 ve lizeri engel orani bulunan, kanunla kurulmus
sosyal giivenlik kurumlarindan (SSK, Bag-Kur, Emekli San-
dig1) higbirine tabi olmayan ve muhtagligi ilgili SYDV’ler ta-
rafindan belgelenen 18 yasindan biiyiik engellilere ya da 18
yasindan kii¢iik engelli yakini bulunanlara verilen maddi bir
haktir. Bu kosullari tastyanlar bulundugu yerdeki Sosyal Yar-
dimlagma ve Dayanigma Vakfi’na basvuru yaparak 2022 say1lt
yasa geregince aylik baglanmasini talep edebilirler. Bagvuru
sonrasi gelir kriterleri degerlendirilir. Hanenin toplam gelirini
(menkul-gayrimenkul), hanede ikamet eden kisi sayisina bo-
lindiigiinde net asgari {icretin ii¢te birini gegmemesine dikkat
edilir. 2022 engelli maaslar1 aylik olarak verilmektedir. 2022
ayliginda engelliler i¢in engel oranina gore iki kademe s6z ko-
nusudur: %40 ila %69 arasinda engel oranina sahip engelli ma-
ast ve %70 ve tlizeri engel oranina sahip engelli maasi. %70 ve
tizeri engel oranina sahip engelliler, %40-%69 engel oranina
sahip engellilere oranla daha yiiksek aylik almaktadirlar.
Herhangi bir sosyal giivenlik kurumundan bir gelir veya aylik
hakkindan faydalananlar, istege bagli prim 6deyenler, tarim si-
gortalist ile birlikte kuruma prim ddeyenler engelli aylig ala-
mamaktadir.

1.B) Muhta¢ Ayhg1 Baglanmasi:
27.09.2008 tarihli ve 27010 sayilit Resmi Gazete’de yayimla-
nan “Vakiflar Yonetmeligi” hiikiimleri geregince muhtag aylig
baglanabilmektedir. Muhtaghk ayligi Vakiflar Genel Miidiirli-
gii tarafindan annesi ya da babasi olmayan 18 yas altt muhtag
cocuklar ile %40 ve lizeri engelli olan muhtaclara;
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1. Sosyal giivencesi olmamast,

2. Herhangi bir gelir veya aylig1 bulunmamasi (Evde bakim
ticreti veya 2022 sayili kanundan aylik alanlar da basvuramaz-
lar.)

3. Mahkeme karar1 veya kanunla bakim altina alinmamis ol-
mast,

4. Gelir getirici taginir ve tasinmaz mali mevcut olmamast
veya olup da bunlardan elde edecegi aylik ortalama gelirinin
bu yonetmelikle belirlenen muhtag ayligi miktarini gegmemesi
sart1 ile baglanabilir.

1.C) Evde Bakim Ucreti Verilmesi: Evde Bakim
Ayhgi
Evde bakim ayligi Calisma, Sosyal Hizmetler ve Aile Bakan-
l1g1 tarafindan %350 ve tizerinde engel orani olup engelli saglik
kurulu raporunda “Agir Engelli” ibaresi bulunan ve bagka bir
birey olmadan kendi bakimini iistlenemeyecek engelliler igin
engellinin bakimini iistlenen kisilere nakit olarak verilen bir
destektir.
Sosyal giivencesi olsun veya olmasin, her ne ad altinda olursa
olsun her tiirlii gelirleri toplami esas alinmak suretiyle; kendi-
lerine ait veya bakmakla yiikiimlii oldugu birey sayisina gore
kendilerine diisen ortalama aylik gelir tutar1 bir aylik net asgari
ticret tutarmin {igte ikisinden daha az olan bakima muhtag en-
gellilere, resmi veya 6zel bakim merkezlerinde ya da ikamet-
gahlarinda bakim hizmeti verilmesi devletce saglanmaktadir.
Olen anne ve balarmin SGK giivencesinden yararlananlar igin;
malulliik oran1 6nemli olmaktadir. 5510 sayili Sosyal Sigor-
talar ve Genel Saglik Sigortast Kanunu’nun 34. maddesi uya-
rinca;
1. Anne veya babalari 6lmiis, %60 ve lizeri oraninda malil ol-
dugu anlasilan ¢ocuklara, 6len anne veya babasimin 5510 sayi-
It kanun uyarinca hesaplanan ayliginin %251 oraninda aylik
baglanmaktadir. Bu madde kapsaminda yer alan gocuklar bu
ayliktan 6miir boyu yararlanabilmektedir. Bu ayliktan yarar-
lanmak isteyenlerin %60 oraninin tizerinde malil olmasi, 2022
maas1 almiyor olmasi ve sigortali olarak ¢aligmamasi gerek-
mektedir.
2. %60 oraninin altinda malil olan gocuklarda 18 yasini, lise
ve dengi 6grenim gormesi halinde 20 yasini, yiiksekdgrenim
yapmasi halinde 25 yasint doldurmamis erkek g¢ocuklarina
%25, yaslar1 ne olursa olsun evli olmayan, evli olmakla be-
raber sonradan bosanan veya dul kalan kizlarinin, her birine
ayligin %251 oraninda aylik baglanmaktadir.

2) ENGELLILER iCiN VERGI INDIiRIMLERi VE MU-
AFIYETLERI:
2.A) Gelir Vergisinde Engelli indirimi:

Engelli indirimi Gelir Idaresi Bagkanlig1 tarafindan gelir ver-
gisine tabi {icretli calisan ya da serbest meslek kazanci elde
eden engelliler ile ailesinde Ticretli ¢alisan ya da serbest meslek
kazanci elden eden bakmakla yiikiimlii oldugu engelli bulu-
nan engelli yakinlarina ve ayrica basit usulde vergilendirilen
engellilere saglanan, engellinin engel oranina gore aylik belli
bir miktar paranin gelir vergisinin matrahindan distiriilmesi
seklinde uygulanan dolayli bir maddi kazangtir. Vergi indiri-
mi ile engelliler ve engelli yakinlari, normal sartlarda 6demesi
gerekenden daha az gelir vergisi dderler. Bu, iicretlilerde briit
maastan daha az kesinti yapilarak net maasin daha yiiksek ol-
masini saglarken, serbest meslek kazanci elde edenlerde yillik
olarak verilen gelir vergisi miktarinin daha diisiik verilmesini
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saglar.
2.B) Ara¢ Ahminda OTV Muafiyeti:

OTV’siz arag alimi Gelir Idaresi Bagkanlig1 tarafindan satin
alacagi araca engele uygun ek donanim yaptiracak malul ve
engelliler ya da %90 ve {izeri herhangi engeli bulunan malul ve
engelliler icin 0-km ara¢ alimlarinda Ozel Tiiketim Vergisi’nin
6denmemesi seklinde uygulanan bir vergi muafiyetidir. Engel-
liler i¢in uygulanan OTV muafiyeti 5 y1lda bir engellinin arac1
ilk satin alisinda uygulanir. Yani engelli vatandaslar 5 yilda bir
olacak sekilde yeni bir OTV’siz arac alabileceklerdir.

2. C) Ozel Arag ve Gereclerde KDV Muafiyeti:
KDV Muafiyeti Gelir Idaresi Bagkanlig1 tarafindan engel orani
ve tiirii ne olursa olsun tiim engellilere egitimleri, meslekleri,
giinliik yasamlart igin 6zel iiretilmis ara¢ ve gerecler, engelli-
lerin toplumsal hayata katilimi arttiracak ve engelinin verdigi
dezavantaji ortadan kaldirmaya yonelik {irlinlerin satin alinma-
sinda KDV 6denmemesi seklinde uygulanan bir vergi muafi-
yetidir. Dikkat edilmesi gereken konu KDV’den engelli birey-
lerin satin alacaklar1 tiim mallar istisna edilmemistir. Sadece
engeline uygun iretilmis arag ve gereglerin (baston, kabartma
klavye, protez vb) satin aliminda KDV muafiyeti uygulanmak-
tadur.

2.D) Motorlu Tasitlarda MTV Muafiyeti:
Motorlu tasitlar vergisi muafiyeti Gelir Idaresi Baskanlhig
tarafindan engellilerin adina tescil edilen motorlu tasitlarda
normal sartlarda senede iki kere motorun hacmine gore alinan
MTV’nin ddenmemesi seklinde uygulanan engellilere 6zel
bir vergi muafiyetidir. Engelli kisiler MTV muafiyetinden ya-
rarlanmak i¢in vergi dairesi midiirliiklerine bagvurmalidirlar.
MTYV muafiyetinde motorlu tasitin motor hacminin ve engelli
bireyin 6ziir orani ve tiiriiniin bir 6nemi bulunmamaktadir.

2.E) Konutlarda Emlak Vergisi Muafiyeti:
Emlak vergisi muafiyeti belediyeler tarafindan yiiz 6l¢timi
200 m*’yi gegmeyen ve tek meskeni olan (meskende hissesi
bulunabilir ya da meskenin sahibi olabilir) engelliler i¢in em-
lak vergisinin %0 oranli olarak 6denmesi (yani 6denmemesi)
seklinde uygulanan bir vergi muafiyetidir. Bu haktan yarar-
lanmak isteyen engelli vatandaslarimiz, engelli saglik kurulu
raporlart ile birlikte bagh bulunduklari belediyeye basvurabi-
lirler. Emlak vergisi istisnasindan yararlanmak igin engellinin
konutu mesken olarak kullanmasi gerekmektedir. Yazlik ya da
kislik olarak kullanilan diger konutlar bu vergi istisnasi kapsa-
mina girmemektedir.




2.F) ithal Edilen Arac ve Gereclerde Giimriik Ver-
gisi Muafiyeti:
Engellilerin kullanimina ait yurt disindan ithal edilecek 6zel
ara¢ ve geregler Glimriik Bakanlig: tarafindan glimriik vergi-
sinden istisna edilmistir. Egyalar engellilerin 6zel menfaati ve
diger bireyler ile arasinda bulunan dezavantajli durumu orta-
dan kaldirmak i¢in engelli bireylerin kendisi ya da kamu yara-
rina ¢alisan dernek ya da bu gibi kuruluslarca getirilebilmekte-
dir. ithal edilebilecek esyalar sunlardir: engel tiiriine gore dzel
iiretilmis ara¢ ve gerecler; hareket ettirici donanimi bulunan
motorlu veya motOrsuz koltuklar, bisiklet, motosiklet ve motor
hacmi 1600 CC’yi asmayan binek otomobiller; engel oran1 ve
tiirii nedeniyle el ayak fonksiyonunu tamamen yitirmis engelli-
ler tarafindan bizzat kullanilamayacak; fakat 3. dereceye kadar
olan bir yakini tarafindan kullanilabilecek motor hacmi 2500
CC’ye kadar olan tasitlar (binek otomobiller ve arazi tasitlari
haric).

3) ENGELLILER iCiN KAMU KURUMLARI TARA-
FINDAN SAGLANAN INDIRIM VE HAKLAR

3.A) Engelli Kimlik Kart1 Hakki:
%40 ve iizeri engeli bulunan engelli bireylerden isteyenler
bulunduklar1 yerdeki Calisma, Sosyal Hizmetler ve Aile il
Miidiirliigiine veya bulunduklar1 yerdeki Sosyal Hizmet Mer-
kezi’ne bagvurarak kendileri i¢in engelli kimlik kart1 ¢ikarabi-
lirler. Engelli kimlik kartlar1 engelli vatandaslarin mevzuatta
yer alan tiim kamu ve 6zel yardimlardan hizli bir sekilde ya-
rarlanmasi i¢in kullanilmaktadir. Engelli kimlik kartlar1 saglik
kurulu raporu yerine gecmemekle birlikte engellilere indirim
uygulanan yerlerde engelli saglik raporu yerine ibraz edilmesi
daha cabuk ve kolay oldugundan engelli vatandaslarimiz igin
kullanilmasi tavsiye edilmektedir.

3.B) Belediye Engelli Indirimleri:
Tirkiye’deki belediyeler tarafindan engelli vatandaglara su
(%30), toplu tasima araglari, vapur vb. hizmetlerde indirim
yapilmakta, 6zellikle toplu tagima hizmetleri iicretsiz sunul-
maktadir. Her belediye i¢in indirim oranlari ve bagvuru sartlari
farklilik gostermektedir. Hangi kosullarda hangi hizmetlere ne
kadar indirim yapildigin1 6grenmek ve indirimden faydalan-
mak icin belediyenize bagvurunuz. Ise belediyenizi arayarak
engelliler i¢in hangi tiir hizmet ve indirimlerin yapildigini sor-
makla baslayabilirsiniz.

3.C) Sosyal Yardimlagsma ve Dayanisma Vakfi En-
gelli Yardimlar:
Calisma, Sosyal Hizmetler ve Aile Bakanlig1, Sosyal Yardimlar
Genel Miidiirliigii’ne bagli Sosyal Yardimlagma ve Dayanigma
Vakiflar1 (SYDV) tarafindan engelli bireylere ¢esitli yardim-
lar yapilmaktadir. Engellilerin bulundugu hanede kisi basina
diisen gelir SYDV muhtaclik sinirin1 gegmiyorsa engelli va-
tandaslar SYDV yardimlarindan faydalanabiliyor. SYDV’lerin
engellilere 6zel engellerine yonelik ticretsiz tekerlekli sandal-
ye, protez, konusma ve isitme cihazi verilmesi yardimlar1 ol-
dugu gibi gida, barinma ve nakdi yardimlari da bulunuyor.

3.D) Tiirkiye Cumhuriyeti Devlet Demir Yollar:
Engelli Indirimi:
TCDD engelli kisilere tiim hatlarda, ytliksek hizl trenler de da-
hil, ticretsiz ulasim hakki saglamaktadir. Engelli kimlik kartini
ibraz ederek bu ulagim tiiriinden iicretsiz yararlanabilir, %50
ve lizeri agir engelliler icin ise engelli ile birlikte engellinin
refakat¢isine de ulasimdan ticretsiz faydalanabilir. TCDD in-
diriminden faydalanmak i¢in TCDD nin bilet satis noktalarina

engelli oldugunuzu resmi bir belgeyle kanitlamaniz gerekiyor.

3.E) Kredi Yurtlar Kurumu (KYK) Engelli Hakla-
r:
Kredi Yurtlar Kurumu tarafindan %40 ve tizeri engeli bulunan
engellilere burs ve yurt bagvurularinda 6ncelik taninmaktadir.
Kredi Yurtlar Kurumu’nun son yapilan modern binalari en-
gellilerin ihtiyaclar1 g6z 6nlinde bulundurularak dizayn edil-
mektedir. Ogrenim ve katki kredilerinin geri édenmesinde
“calisamaz” ibareli raporu bulunan engellilerin borglar1 tama-
men silinmekte, diger engellilerde ise alinan grenim ve katki
kredisinin tizerine Toptan Esya Fiyat Endeksi’ne (TEFE) gore
eklenen faizin %>50's1 indirilmektedir.

3.F) Devlet Tiyatrolari Engelli indirimi:
Engelli vatandaslar Devlet Tiyatrolar: tarafindan gosterime gi-
ren oyunlar iicretsiz izleyebilmektedirler. Bulundugunuz yer-
de devlet tiyatrosu var ise Devlet Tiyatrolar1 Genel Program
sayfasindan bulundugunuz yerde hangi oyunlarin sergilendigi-
ni takip edebilirsiniz.

3.G) Miize ve Oren Yerlerine Giriste Engelli indi-
rimi:
Kiiltiir ve Turizm Bakanligi tarafindan isletilen miize ve 6ren
yerlerine girisler “Miize ve Oren Yerlere Girislerde Uygula-
nacak Usul ve Esaslar Hakkinda Ydnerge” geregi engelli ve
yanindaki bir refakatgisine {licretsiz sunulmaktadir. Hizmetten
ticretsiz faydalanmak engelli kimlik kartinin gdsterilmesi ye-
terlidir.

3.H) Milli Parklar, Tabiati Koruma Alanlar1 Ve
Tabiat Parklarina Giriste Engelli indirimi
Orman ve Su Isleri Bakanlig1 tarafindan isletilen milli parklar,
tabiat1 koruma alanlar1 ve tabiat parklarina giriste engelli ol-
duklarimi gosterir kimlik ya da belgelerini ibraz etme kosuluyla
engellilerden ticret alinmamaktadir. Cadir ve karavan yeri iic-
retleri ise %50 indirimli olarak uygulanmaktadir.
Devami bir sonraki sayimizda...

KAYNAKCA:
https://www.gib.gov.tr/sites/default/files/fileadmin/yayinlar/
engellilerrehberi2017. pdf
http.://'www.sosyalhizmetler.pol.tr/Documents/sosyal%20hiz-
metler.pdf
https://alo183.ailevecalisma.gov.tr/bilgi-bankasi/engelli-hiz-
metleri
http://www.resmigazete.gov.tr/eskiler/2019/02/20190228-11.
pdf
https.//www.ailevecalisma.gov.tr/eyhgm/mevzuat/ulusal-mev-
zuat/
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SOYLESI

“HICBIR COCUK AILEYE
CEZA DEGILDIR”

“Benim Ailem”, “Yasamin Gizli Sozlesmesi”, “Bedenin Sifa Kapilar” kitap-
larwyla taninan yazar ve egitmen Ebru Demirhan ile “Cocugumla Beraber
Dyilesivorum” kitabi icin bir araya geldik. Olunun rahatsizligiyla birlikte bir
doniistim yasayan Demirhan, kendini iyilestirdikten sonra baska insanlarin
sifalanmasi ve iyilesmesine aracilik ediyor.

Sizi kisaca tamiyabilir miyiz?

40 yildan biraz fazla zamandir diinyanin havasini soluyup
suyunu i¢ciyorum. Zamaninim ¢ogunu ¢alismak ve okumakla
geciriyorum, arada yazryorum. Iktisat, ilkokul 6gretmenligi,
sosyoloji lisanslarini ve psikoloji yiiksek lisansini tamam-
ladim. Su anda ¢ocuk gelisimi okumaya devam ediyorum.
Hayatta herkesin bir amact olduguna inaniyorum. Bu amag-
larin kisiye ve ¢evresine fayda sagladigini da biliyorum.
Simdilerde Antalya’da yastyorum. Istanbul, izmir, Ankara’da
calismalar yapryorum. Harika bir oglum var ki kendisi en
onemli 6gretmenimdir.

KENDIi MUCIZEMIiZi YARATMAYA KARAR VERDIM

Bankaciyken oglunuzun hastaligiyla birlikte hayatiniz de-
gismis. Tlginizi ceken ruhsal ve evrensel bilgiler sayesinde
oglunuz saghgina kavusmus ve siz de bu bilgileri aktaran,
teknikleri uygulayan biri olmaya karar vermissiniz. O
siireci, yasadiginiz bu doniisiimii bize anlatir misimz?
Oglum diinyaya vaktinden once geldi. 9 aylik bebek gibi dog-
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du fakat karacigerin yeterli ¢alismamasi sebebiyle hizla kilo
verdi. Cok uzun siire bedeni akranlarina gore fazla zayifti.
Dogumu takip eden giinlerde bedeninde yaralar olustu ve mu-
cizeyi yasadigimiz geceye kadar devam etti. Oglumun takibi-
ni yapan doktoru “Artik yapabilecegimiz pek bir sey kalmadi.
Higbir cevap alamiyoruz. Sev kizim sevebildigin kadar, ancak
sevgi kurtarir” dedi. Eve gittigimde “Diinyada herkes mucize
yastyor, biz de kendi mucizemizi yaratip yasayacagiz” dedim
ve sabaha kadar bilgisayarin basinda mucize haberleri oku-
dum. Kime baksam Istanbul’daydi. Sabah olunca Istanbul’a
tasinmaya karar verdim. Babasiyla konustum, “Ben gelmem,
sen git istersen” dedi. Caligtigim bankaya gidince yiikselme
sinavinin agildigini gérdiim. Sinav kaydimi yapip, ilk tercihe
Istanbul’u yazdim. Kazandim ve oglumla beraber tasindik.
Cok zorlu giinler yasadik beraber. Karaciger gorevini tam
olarak yapamadigi igin bagisiklik sistemi ¢ok zayiflamisti,
stirekli mikrop kapiyor, atesi yiikseliyordu. Yaklasik 10 ay
kadar her gece hastaneye gidip sabah oglumu krese birakip
ise gidiyordum.



ONCE BEN SONRA OGLUM iYiLESECEKTI

Bir giin, bir arkadasim TV programindaki birisinin “Bilingalt
temizligi yapilinca hastaliklar ortadan kalkabilir” ctimlesini
duyup bana haber verince bilingalti, aile dramasi gibi teknik-
lerle tanistim. Okudugum tiim kitaplar dogumla beraber gelen
anomali durumlarda anneye bakilmasi gerektigini yaziyordu
ve ben bu bilgiye ¢ok inanmistim. Bilingalt:1 seanslara gitti-
gimde oglumun rahatsizligindan hi¢ bahsetmedim. Bende bir
seyler iyilesecekti ve oglum iyilesecekti. Seanslar1 alinca ok
rahatladim. Ne es ne de aileden kimse yoktu yanimda, tiim
stireci yalniz geciriyordum. Maddi olarak zorlaniyordum fa-
kat bunlarm pek énemi kalmadi. Tek bildigim sey iyilesmeye
inanmakti. Aradan 3 ay gegti, ben iyiydim fakat oglumda bir
degisiklik olmadi. Seanslar1 aldigim merkezi arayip anlattim,
oglumla ilgili drama caligmasi almam gerektigini soylediler.
Ilk firsatta gittim ve calismaya katildim. Calismanin iginde,
oglumun anne rahminde 3. ayda aile i¢cinde yasanan cinsiyet
krizinden etkilenmem sebebiyle onu istemedigimi disiinme-
siyle ilgili kayitlar ortaya ¢ikti. Hayatim boyunca cocugum
olsun istemistim, kiz ya erkek olmasinin benim i¢in 6nemi
yoktu. Fakat ailenin kalan1 i¢in durum bdyle degildi. O siirec-
te cok yorulmus ve liziilmiistim. Oglum da benimle birlikte
hepsini yasamis ve onu istemedigim seklinde bir bilingaltt
kayd tiretilmis. Bu duyguya olan 6fkesi karacigerde oldugu
icin iyilesme tam olarak gergeklesmiyordu. Calismanin i¢inde
oglumun bilingalt1 ve hastali§in enerjisi ile anlagma yaptik

ve hastalik odayi terk etti. Ertesi giin uyandigimda oglumun
bedeninde ne yara vardi ne de iz.

Tam olarak yaptigimiz isi nasil tammlarsimiz? Size kuan-
tum uzmani diyebilir miyiz?

Yapmakta oldugum seans ve egitimlere “Kuantum Danisman-
lik” adin1 verdim. Teknikler zamanla kisisellesir. Benim kadar
cok seans yaptikca kendi tekniklerinizi de bulursunuz. Dola-
yistyla bir isim vermek de size diiser. Kuantum Danigsmanlik
altinda birbirinden farkli 70 seans uyguluyorum.

BEDENIN SiFA KAPILARI’NI 10 GUNDE YAZDIM

Bir¢ok kitabimiz bulunuyor. Bu kitaplari yazma fikri nasil

ortaya cikt1?

Kitap yazmak benim ¢ocukluk hayalimdi. Bir Almanya gezisi
planlamistim. Bir¢ok sehirde iicretsiz seminer verecektim.
Tiim maliyetini benim karsiladigim bir organizasyondu. Ne-
denini bilemedigim bir sekilde vize talebim reddedildi. 3 ay
Schengen iilkelerine giris ¢ikisim yasaklanmis oldu. Seyahat
icin ayirdigim 10 giiniin ilk sabahi uyanip “Ben ne yapaca-
gim” dedim. 1k defa bu kadar uzun bos vaktim oldu. Bilgi-
sayarin basina oturup yazmaya basladim. 10 giinde “Bedenin
Sifa Kapilar1” yazilmis oldu.

“Cocuklar bizim DNA 'mizi tasiyor,
kendimizde gerceklestirdigimiz her
iyilesme ¢ocuklarimizda hemen yerini
bulur. Aymi sekilde ¢cocuklar ebeveyn-
lere ayna olurlar, degismesi gereken
her seyi cesitli yollarla anlatirlar.”

En son kitabimz “Cocugumla Beraber Iyilesiyorum”
okuyuculara ne diyor? Aileler bu kitapta kendilerine dair
neler bulabilir?

“Cocugumla Beraber lyilesiyorum”, cocuklugumuza, aileleri-
mize, kendi ebeveynligimize, topluma, 6gretmenlere bir 151k
olmasi niyetiyle yazildi. Cocuklar DNA’miz1 tastyor, kendi-
mizde gergeklestirdigimiz her iyilesme ¢ocuklarimizda hemen
yerini bulur. Ayn1 sekilde ¢ocuklar ebeveynlere ayna olurlar,
degismesi gereken her seyi ¢esitli yollarla anlatirlar. Tirnak
yemek, kilo almak, alt 1slatmak gibi farkli yollar1 segebilirler.
Her davranis bozuklugu bize diizenlenmeye ihtiyaci olan bir
konuyu isaret etmektedir. Cocugumuzu ve kendimizi iyi tani-
manin ne kadar 6nemli oldugunu ve tiim ¢ocuklarin hepimi-
zin ¢ocugu oldugunu 6zellikle vurguluyorum.

KiSi COCUGUNDA KENDINi TEKRAR EDEBILiR
Bizim kendi cocuklugumuzla cocugumuzunki ne gibi ben-

zer ozellikler tasiyor?
Cocukluk travmalarimiz, anne rahmi stirecinde yasadiklari-
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miz, hayallerimiz, 6zlemlerimiz, DNA’miza islenen her sey
cocugumuza aktariliyor. Ornegin cocukken tirnak yiyen bir
kisi zamanla bu sorunu kontrol altina almis fakat kaynagim
¢6zmedigi i¢in durum sorun olarak ¢ocuga aktarilmis olabilir.
Kisi kendini ¢gocugunda tekrar eder halde gorebilir.

Cocuklugumuz, biiyiiyiince nasil biri olacagimizi ne denli
etkiliyor? Yetiskinlikte yasadigimiz problemlerin ¢ogu
cocuklugumuza mi dayaniyor?

Cocuklugumuz kisilik gelisimde oldukg¢a 6nemli bir paya sa-
hip. Aile, okul gibi kurumlarda ve sosyal ortamlarda ne kadar
giivende oldugumuz, olmadigimiz, sevgi, sefkat gibi duygu-
larla beslenip beslenmedigimiz, herhangi bir istismara ya da
siddete maruz kalip kalmadigimiz yasam yolumuzun bilingal-
t1 formunda belirlememizde oldukga etken. Her yasamsal evre
digerinin zemini ve besin kaynagidir. Dogru tamamlanmayan
yasam evreleri sonraki tiim siiregleri de negatif etkileme
giicline sahiptir. Cocuklukta yasananlar, yaganamayanlar
yetigkinligin siirecini etkiler.

YANINDA OLDUGUNUZU HIiSSETTIRIN

Kendi ¢ocuklarimizin yetiskinlikte icinden ¢ikamadik-
lar1 sorunlarla bas etmesini 6nlemek icin simdiden neler
yapabiliriz? Kiiciikken onlara duygusal yatirnm yapabilir
miyiz?

Cocuklarimiza kendilerini tanimay1, ¢6ziime odaklanmay1
Ogretebiliriz. Her ne olursa olsun yanlarinda olacagimizi his-
setmeleri de oldukga anlamli olacaktir. Cocuklariniza sadece
olumsuz olaylardan bahsedip “Hazirlikli olmalisin, hayat boy-
le”” derseniz onlarin yasam enerjilerini alabilirsiniz. Hayatin
tiim renkleriyle tanigmalari, hayatin ritmini 6grenmeleri esas
olandir. Bilmeyen 6gretemez, bilip 6grenmek ve 6gretmek en
verimli rehberliktir.

Kitapta otizm ve dikkat bozuklugu bashklar: da yer ah-
yor. Bu norolojik durumlar1 hangi yonden ele aldiniz?
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Kitapta yer alan tiim davranis bozukluklari ve otizm, down
sendromu, zeka geriligi gibi kalitimsal gecislerin ruhsal ve
bilingalt1 sebeplerine ve bu bakisla ¢oziimlerine odaklandim.
Bir ¢cocuk neden otizmli olur ya da o aileye mesaj1 nedir gibi
sorularin cevaplarini agiklamaya ¢aligtim.

“Hig¢bir ¢cocuk aileye ceza degildir.
Tiim ¢cocuklar: kabullenmek, aile
birligi icinde yerlerini hissettirmek
giizel sonuglar iiretecektir. ”

BAKIMLARINDA AiILEYLE HAREKET EDILMELI

Farkl gelisim gosteren bireylerin ailelerine neler onerirsi-
niz? Farkh gelisim gosteren cocuk anneleri, cocuklariyla
iliskilerinde nelere dikkat etmeli?

Farkli gelisen ¢ocuklarla ilgilenmek zor olabilir. Onlarin
bakim siireglerinde aile olarak hareket etmek gerekmektedir.
Farkl gelisim gosteren ¢ocuklarin sosyal hayata miimkiin
oldugunca karigmasi, sevgi ve giiven ortaminda bakilmasi
esas olandir. Higbir ¢ocuk aileye ceza degildir. Tiim ¢ocuklari
kabullenmek, aile birligi i¢inde yerlerini hissettirmek giizel
sonuglar iiretecektir. Biitiin ¢ocuklar hepimizin, aile birligi
kadar toplum birligi ve devlet destegi de cok 6nemlidir. Farkli
gelisim gosteren ¢ocuklart gériince gocugunu geri gekmek,
onlarin sosyallesme siireglerine izin vermemek, korku tiret-
mek oldukga yanlistir. Toplum olarak biitiin ¢ocuklarin esit
haklara sahip oldugunu hatirlamaliyiz.

“Anne mutluysa ¢ocuk da mutludur” anlayisina katiliyor
musunuz?

Genel olarak aile mutluysa ¢ocuk mutlu ve giivendedir diye-
bilirim. Anne mutlulugu ise, belirleyici faktorlerde biraz daha
one gecebilir.

Ebru PemLinan.
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[(Uygulamah Sizel Davrams)

*Verbal Behavior/S6zel Davranis nedir?

*Sozel davranis hangi vakalarda kullanilir?

*Sozel Davramis Programi nasil hazirlanir?
*Uygulamal olarak sézel davranis programinin hazirlanmasi
*Uygulamal olarak sézel davranis programinin uygulanmasi

*Cocugun degerlendirilmesi
Manding, Adlandirma becerisi, Eko becerisi, Sézel taklit becerisi,
Alici dil becerisi, Pragmatik dil becerisi,
Motor taklit becerileri, Gorsel performans, Spontan konusma becerileri
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ERISILEBILIR KONUT
ALMAK HERKESIN
HAYALI

Konuya sadece engelliler icin konut diye bakarsak icinde ayrimcilik ve liituf
ediliyor imast olusur ve iiretim gereksiz gortiltir. Oysa erisilebilirlik yaslilar,
cocuklu aileler yani toplumun olusturan herkes icin gerekiyor.
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Erisilebilir konut, tek basina 6zgiirlitk saglamaz. Erisilebilirlik-
te kentin tamami, sosyo-kiiltiirel mimari ¢evre, peyzaj alanlari,
okullar, is yerlerinin biitiin olarak erisilebilir olmasindan bah-
setmemiz gerekiyor. Ayrica yalnizca tekerlekli ve akiilii san-
dalye kullanicilari, baston kullanicilari, yiirliteg kullananlar,
isitme engelliler, gérme engelliler, zihinsel engellilerin degil,
cocuk arabasi siirenler, yaslilar ve hatta koli ve valiz tagiyanlar
i¢in yani herkes i¢in erigilebilir mimari zorunludur.

Oncelikle konuya bakis agis1 degismeli. Maalesef toplumu
olusturan her bir insan engellilere acinacak, zavalli insanlar
olarak baktig i¢in iirlin ve hizmet liretimi yapmiyor. Cilinkd
medya organlari engellilerle ilgili hep maddi sorunlu kisiler,
acinacak kisiler olarak yayin yapiyorlar. Oysa gergek verimiz
gayet net, iilkemizde yaklagik 10 milyon engelli vatandasin 1
milyon 800 bini muhtaglik seviyesinin altinda oldugunu ispat-
layarak devletten maddi yardim almaktadir. Yani 8 milyon en-
gelli ve ailesi zavalli degil toplumun diger birey ve aileleri ile
ayni seviyededir. Cok zengini, zengini, orta gelir iizeri, orta ge-
lirli olan1 vardir. Insaat sektoriinde patronlar ve sektore hizmet
eden mimar ve miihendisler, bilgilerini bu sekilde diizelterek
bakisg agilarini degistirmelidirler.

ERISILEBILIR KONUTLAR HERKESE GEREKLI

Konuya sadece engelliler i¢in konut diye bakarsak iginde ay-
rimeilik ve lituf ediliyor imast olusur ve iiretim gereksiz go-
riiliir. Oysa erisilebilirlik herkes i¢in gerekiyor. Kimse engelli
olmasin aday1 da olmasin ancak herkes erken 6lmezse yaslana-
cak ve yaslilikta da erisilebilirlige ihtiyag var.

Insaat sektoriiniin sunu gérmesi gerekiyor herkes igin erisilebi-
lir ulasilabilir konutlar yaparlarsa bu konutlar alacak olanlar;

a) Niifusun %5 ni olusturan 75 yasin istiindeki 4 milyon
yaslilar ve gelecekte de yaslanacaklar,

b)) Niifusun %12.30 nu olusturan 10 milyon ¢esitli siniflarda
engelli, aileleri ile 30 milyon kisi ve engelli olacaklar,

¢ ) Her y1l dogan 1 milyon 300 bin bebek ve ailesi.

Bu verilerden de anlasilacagi gibi erisilebilir ve ulasilabilir
konut herkese gereklidir. Bugiin yapilan konutlar aslinda so-

runludur. Higbir engeli olmayan, saglik sorunu olmayan, yas- =

lanmayacak olan kisiler i¢in yapilmaktadir.

Bizler, Engelsiz Hayat Dayanigsma Dernegi ve Engelsiz Ha-
yat Akademisi olarak gerek sosyal medyada ve gerek el ilanlt
kampanyalarda; “ ENGEL YARATAN KONUT ALMAYIN”,
OTOPARKI OLMAYAN KONUT ALMAYIN, ARACLARI-

NIZI YAYA YOLUNA KOYARAK ENGELLILERIN, YAS- /

olarak alinanlar ise, rahat ve huzurlu bir yasam saglamiyor. En-
gelliler konut alirken en ¢ok su sorunlarla karsilasiyor:

a) Bir engellinin konut alabilmesi i¢in 6ncelikle kendini
satictya kabul ettirmek gibi bir zorunlulugu vardir. insaat fir-
malarinin saticilar1 engellilere konut satmak istemiyorlar. Bu
yanlis zihniyetlerinin kaynagi da engelliler olursa baskalar
konut almaz zihniyetidir ve tamamen yanlistir.

b) Otoparkina baktigimizda ise maalesef uygun degil. Oto-
park var fakat konuta ulagim yok. Ya da otopark var ancak ko-
nuta ulagim saglayan asansor uygun degil. Asansore ulasimdan
once karsimiza ¢oklukla merdiven ¢ikiyor.

¢) Bina girisine diiz mii diye bakiyoruz, merdiven ve uy-
gun rampaya bakiyoruz. Olmasi gereken rampa egimi yiizde 6
iken, yapilanlarin egimi hayati tehlike olusturacak kadar yan-
lis. Sonra rampanin genisliginin minimum 120 cm olmasi, tu-
tunma bar1 bulunmasi gerekiyor. Baktigimizda bunlarimn higbiri
yok ya da yanlis.

d) Asansorlere gelince kiiglik, kapilar dar, gérme ve isit-
me engelliler i¢in gerekenler yapilmamis, yani asansor tehlike
yaratryor. TOKI konutlarinin cogunda asansére ulagsmak igin 9
basamak ¢ikmak ya da inmek gerekiyor.

e¢) Konut katina ¢ikmay1 basarirsak, giris kapisina ve i¢ ka-
pilara bakiyoruz. Giris kapisinin minimum 90 cm olmas gere-

LILARIN VE COCUK ARABALI AILELERIN HAYATINA ;

ENGEL OLMAYIN” diyoruz. Otoparki ya da erisilebilir ol-
mayan konutlarin degerini diisiirecek kampanyalarimiz artarak
devam edecek. Otoparki ve diger erisilebilirlik standard: olan
konutlarin da satis1 i¢in iicretsiz reklamini yapacagiz. Erisi-
lebilirlikle ilgili kanun ve standartlar1 uygulama zorunlulugu
oldugu i¢in tegvikten bahsedemiyoruz. Mecburen bakis agisini
algisin1 ve sosyal sorumlulugunu vurgulayarak yol almamiz
gerekiyor.

KONUTLARDAKI MEVCUT DURUM

Tiirkiye’de engelliler maalesef uygun konut alamiyor. Konut

7
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kiyor ama degil. i¢ kapilar da ¢ok dar ve genellikle hem icte
hem de dis kapida esik var. Ayni sekilde mutfak ve banyonun
kullanimina baktigimizda maalesef higbirinin uygun olmadi-
gin1 goriiyoruz.

Yapilmas: gerekenlerle ilgili 6nerim sudur: insaat firmalariin
¢ogu ingaata baslamadan konutlari satisa sunuyorlar, bu asa-
mada “Konutlarinda erisilebilirlik diizenlemesi isteyenler igin
mimari diizenlemeleri {icretsiz yapiyoruz” duyurusu yapmalart
talebi arttiracaktir. Bu noktada otopark, ana girigler, asansorler,
kapilar herkesin kullanimina uygun standartlar da yapilacagin
varsayarak, konut i¢inde de minik mimari degisiklikler konutu
engelsiz erisilebilir hale getirecektir. Konut satigimni arttiracak
ve herkes rahat, huzurlu ve konforlu yasayabilecektir.

KENTSEL DONUSUM iYi BiR FIRSAT

Kentsel doniisiim ¢ok ¢ok onemli bir firsattir. Bunu ilgili ba-
kanliklara defalarca bildirmemize ve talep etmemize ragmen
olumlu bir sekilde sonu¢lanmadi. Kentsel doniisiimdeki en
onemli miiteahhit olan TOKI bile erisilebilirlik standartlarina
uymuyor. Fikirtepe bdlgesinde yapilan konutlari inceledik ve
erigilebilirlik standartlarini tam olarak uygulayan yok. Sadece
ruhsat almak i¢in zorunlu olduklari mimari diizenlemeleri yap-
mis gibi yapiyorlar.

Iyi sonug almak i¢in mimarlarin ve insaat firmalarmin konuyla
ilgili alanda saha galismasi yapan ve talepleri bilen danisman
bulundurmalar1 gerekiyor. Insaatlari tasarlayan mimarlarm
herkes i¢in tasarim ilkesine gore mimari tasarim yapmalart
gerekiyor. Ayrica denetleyenlerin de erisilebilirlik konusunda
kesinlikle taviz vermemeleri gerekiyor. Tiirkiye’de belediyele-
rin Ortiilii 6deneklerini miiteahhitlerden karsiladiklarint bunun
icin de ingaatlarda kanunsuzluga géz yumduklarini biliyoruz
ve bunu soylemeliyiz ki bu yanlis sistemi degistirebilelim.
Devami bir sonraki sayida...

INSAAT SEKTORUNDEKIi VE MiMARI ANLAYIS DE-
GISMELI

Insaat sektorii ve mimarlar erisilebilir konut dendiginde ge-
reksiz ekstra i, maliyet ve sorun olarak algiliyor. Bu algiy1
degistirmenin tek yolu; daha 6nce de anlattigim gibi erisilebilir

konut yapimini zavalli engellilere yapilacak bir sey olarak go-
riilmemeli, “Erisilebilir konut herkese lazim, bir giin bana da
lazim olacak” diistincesiyle hareket edilmeli.

Kullanicilar ise giris kapisindan baglayarak, asansorii, oto-
parkt ve konut i¢ini baska birinin yardimi olmadan 6zgiirce
rahat ve giiven i¢inde kullanabilecegi konut olarak algiliyor
ve talep ediyor. Sektor de engelsiz erisilebilir konut tiretimini
sorunlu gérmekle birlikte, satilamaz olarak goriiyor. Sektorde
calisan insanlarin engellilerle ilgili algilar1 yanlis oldugu igin
hizmet ve sunumlari da yanlis oluyor. Engelliler ve ailelerine
nasil davranacaklarini dahi bilmiyorlar. Taleplerinin ne olaca-
gin1 bilmiyorlar. Bunlar bilmedikleri ig¢in de konunun disinda
kalmak istiyorlar. Insanlar bilmedikleri seylerden korkarlar ve
uzak durular. Bu konuda bizler iletisim, davranis ve talepler
konusunda egitimler verip sonrasinda da danigmanlik yaparak
bakis agilarini degistirmeye ¢alisiyoruz.

Mimarlar, tasarimda erisilebilirlik standartlarina uymuyor.
Aslinda Imar Yonetmeligi’nde engelsiz erisilebilirlikle ilgili
bir¢ok madde olmasina ragmen uymuyorlar ya da sadece ruh-
sat alabilmek i¢in uyuyormus gibi goriiniiyorlar. Buna 6rnek
otoparklardir. Otoparklar1 yanlis ¢iziyorlar, yan yana otopark-
lardan tekerlekli sandalyeli birinin nasil inecegini bile diisiin-
miiyorlar. inme mesafesi zorunlu olmasina ragmen tasarima
koymuyorlar. Zorunluluk hissetmiyor olmalarinin sebebi ko-
nunun yeterince denetlenmeyecek oldugunu biliyorlar ya da
rliigvet ¢arki ile ¢oziilecegini biliyorlar. Erisilebilir olmasa da
projelerinin onaylanacagini biliyorlar.

MESLEKI EGITIMIN ONEMI

Buras1 isin kilit noktasidir. Oncelikle birkag 6rnek vermek is-
tiyorum: Birgok iiniversitede seminerler ve konferanslarla, en-
gelsiz erisilebilir mimari diizenlemelerle ilgili uluslararast ve
TSE standartlarini anlatryorum. Mimari uygulamalarda yanlis
ve dogru ornekleri gosteriyorum. Engelsiz turizm konusunda
da mimari uygulamalari ve dogru davranig ve iletisimi anlati-
yorum. Yanhs ve dogru tasarimlar1 gosteriyorum. Ogrenciler-
den engelsiz erisilebilir yaya yolu, okul, tuvalet, konut, sosyal
tesis, turizm tesisi gibi yerler tasarlamalarini istiyorum. Tasar-
liyorlar ancak maalesef bolim hocalart erisilebilirlikle ilgili
olanlart “Bunlar gereksiz niye ¢izdin?”’ deyip ¢ocuklarin sev-
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kini kirtyorlar. Maalesef 6gretmenlerimizin birgogunun tavri
engel yaratiyor. Engelsiz erisilebilir mimari konusunda egi-
timcilerin yeterince duyarli olmamasi 6nemli engeldir. Dogru
egitmedigimiz dgrencilerden dogru ¢alismalar bekleyemeyiz.
Bu nedenle oncelikle egitim sistemi i¢indeki mimarlar konuyu
6ztimsemelidirler.

MIMARLARIN HERKES iCiN ERIiSILEBILIiR TASA-
RIM YEMINi OLMALIDIR!

Mimar dogru ¢izerse, mithendis dogru uygularsa, belediye
dogru denetlerse engelsiz erisilebilirlik konusunda dogru yol
aliriz. Mimarlara neden erigilebilirlige dikkat etmiyorsunuz
diye sordugumda “Bana paray1 miiteahhit ddiiyor, onun iste-
digini ¢izmek zorundayim” diyor. Ben de bu sdyleme kars1 “O
halde mimarlik fakiiltelerini kapatalim mi, miiteahhit daha ¢ok
para kazanmak i¢in kafasina gore bina yapsin mi, mimarlara
gerek yok mu, mimarlik egitimi varsa miiteahhidin istedigini
neden ¢iziyor diyorum”. Mimarlarin “Paray1 verenin istedigini
cizerim aksi halde a¢ kalirim” zihniyeti degismelidir.
Mimarlar Odasi herkes i¢in erisilebilir tasarima uygun olma-
yan projelere onay vermemelidir. Erisilebilirlik standardina
uymayan mimarlari ruhsatini iptal etmelidir. Bu yaptirimlar
ciddi ve agir goriinebilir ancak ¢6ziim i¢in baska ¢are kalmadi-
&1 goriilmektedir. Kanunlar ve standartlar varsa ve uygulanmi-
yorsa konu bireylerin keyfiyetine kalmis demektir. Keyfiyeti
kamu yararina doniistiirmenin yolu bireysel cezalardir.

ERISILEBILIiR/ENGELSiZ MiMARI iLE iLGILi MEV-
CUT YASALAR

07.07.2005 tarihli Resmi Gazetede yayimlanarak yiriirlige gi-
ren 5378 sayili Engelliler ve Bazi Kanun ve Kanun Hitkmiin-
de Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi Hakkinda Kanunun
gecici ikinci maddesinde; kamu kurum ve kuruluslarna ait
mevcut resmi yapilar, mevcut tiim yol, kaldirim, yaya ge¢idi,
acik ve yesil alanlar, spor alanlari1 ve benzeri sosyal ve kiiltiirel
altyap1 alanlar ile gergek ve tiizel kisiler tarafindan yapilmis
ve umuma agik hizmet veren her tiirlii yapinin, kanunun yi-
rlirliige girdigi tarihten itibaren yedi yil i¢inde dziirliiler i¢in
erigilebilir duruma getirilmesi hususu bulunmaktadir. Beledi-
yelerden ruhsat alan igyerleri de kamunun kullanimina agik
umumi yapi oldugundan bu kullanimlara engellilerin erisebi-
lirliginin saglanmast yasal bir zorunluluktur ve yerel yonetim-
ler bu konuda sorumlu idarelerdir. Ayrica 14.07.2005 tarih ve
2005/9207 sayili Bakanlar Kurulu Karar ile ¢ikarilan Isyeri

Ag¢ma ve Calisma Ruhsatlarina iliskin Yonetmeligin “Ortak
Hiikiimler” bashkli “Isyerlerinde aranacak Sartlar” boliimii-
niin 5. maddesinin (j) bendinde, “Engellilerin isyerine giris ve
cikiglart i¢in gereken kolaylastirict tedbirlerin alinmis olmasi”
sart1 getirilmistir.

Ayrica 2004 ve 2005 yilinda ¢ikan 5216 ve 5393 sayili Biiyiik-
sehir belediyeleri ve belediyeler kanununda Engellilerle ilgili
yapilmasi gerekenler belirlenmistir.

Imar kanunun Tiirk Standartlar1 Enstitiisii standartlarmmn, en-
gellilerin ulagabilirligi ile dogrudan ilgili olan 3 maddesi;

TS 9111; Engelli insanlarin ikamet Edecegi Binalarin Diizen-
lenmesi,

TS 12576; Sehir i¢i Yollar, Engelli ve Yashlar I¢in Sokak, Cad-
de, Meydan ve Yollarda Yapisal Onlemlerin Tasarimi,

TS 12460; Sehir i¢i Yollar, Rayl Tagima Sistemleri Engellile-
rin ve Yashlar i¢in Tesislerde Tasarim kurallaridur.

Kanun ¢iktiktan sonra, tiim yapilarin herkes icin erisilebilir
olmasi1 zorunlulugu ile birlikte eski yapilarin erisilebilir hale
getirilmesi i¢in de 7 yil siire de verdi. Siire Temmuz 2012°de
dolunca 1 art1 2 y1l daha uzatildi. Uzatmaya dayanak olarak da
valiliklerde kurulacak erisilebilirlik izleme ve denetleme ko-
misyonlarinin sikayetleri incelemesi ve para cezasi kesilecegi
ve bu sekilde yapilacagi sdylendi. Maalesef erisilebilirlik ko-
misyonlarina 5370 sikayet oldu ancak sadece bizim baskilari-
mizla bir ya da ikisine cezai islem uygulandi. Ancak onlara da
ceza kesilmedi. Cezalar kesilmiyor ¢iinkii cezay1 kesmesi igin
olusturulan komisyonlarda da erisilebilirligi uygulamast ge-
rekirken kanunlart ve TSE standartlarini yok sayan memurlar
var. Kimse kendine ya da ¢aligma arkadasina veya kurumuna
ceza kesmek istemiyor.

Tiirkiye’de erisilebilirlik konusunda kanunun verdigi uzatma
stiresinin de dolmasi ile birlikte Temmuz 2015°ten bu yana An-
kara, Izmir, Istanbul, Isparta, Balikesir, Bursa ve daha bir¢ok
il ve ilgede kanununa gére davranmayip yanlis uygulamalar
yaparak, gorevlerini ihmal ettikleri ve kamunun parasini yan-
lis kullandiklart i¢in; belediye baskanlari, imar midiirleri,
fen igleri midiirleri, park bahgeler miidiirleri, ulasim, zabita
ve ruhsat miidiirlerine ingaat, imalat, uygulama, denetim ve
ruhsatlandirmada erisilebilirlik su¢ duyurularinda bulunduk.
Savcilar ¢alistilar, sorusturma istediler ancak Memur Kanunu
nedeniyle Mahalli Idareler Genel Miidiirliigii sorusturulmala-
rina izin vermedi.

Milletin 6dedigi vergiler ve diger 6demelerle maaglarini alan
kisilere millet zarar gormesine ragmen dokunamiyor. Beledi-
yeler yaptiklar: savunmada erisilebilirligin ¢ok genis kapsamli
oldugunu ve miimkiin olamadigini bu konuda kurulan erisile-
bilirlik izleme ve denetleme komisyonlarinin daha aktif ¢alis-
mas1 gerektigini sdylediler. Cok daha kétiisii “Su¢ duyurusu
yapanlar bireysel zarar gormemislerdir” dediler. Yani insanla-
rin dnce zarar gdormelerini bekliyorlar.

Engelsiz Hayat Dayanigma Dernegi olarak davalar takip et-
meye devam ediyoruz. flgili bakanliklarla siirekli bilgi paylasi-
mi yaptyoruz. Bakanliklarda zor durumdalar ¢iinkii ¢ikarttikla-
r1 kanun ve standartlart uygulatamiyorlar. Maalesef trajikomik
bir duruma geldik. Ote yandan iyi bir 6rnek olarak Istanbul
Biiyiiksehir Belediyesi ve Beylikdiizii Belediyesi calismalarint
da gosterebiliyoruz.

Bu konuda uzmanlagmis sivil toplum kuruluslari olarak biz-
lere, denetim yetkisi verilmesini hatta ceza raporu diizenleme
yetkisi verilmesinin konunun kilidini agacagini diisiiniiyorum.
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BAFRA’DAKI OTIZMLI AILELERIN
SESI: OYADER

Bafra Otizmle Yasayan Aileler Dernegi Baskani Mahmut Ozkok, Samsun
Bafra’daki otizmli aileleri aymi ¢cati altinda bulusturarak, seslerinin daha
gtir ¢tkmalarint saghyor.

Sizi tamyabilir miyiz?

Ben Mahmut Ozkék, 1981 Bafra dogumluyum. ilk, orta ve
lise egitimlerimi Bafra’da tamamladim. 2003 yilindan itibaren
uluslararasi bir firmanin temsilciligini yaptyorum. Satis son-
rast hizmetler biriminde c¢alistiyorum. Otizmle kisisel olarak,
2006 yilinda ¢ocuguma konulan tani sonucu tanistik.

Derneginizin tarihcesini sizden dinleyebilir miyiz?
Dernegimiz 2017 yilinda Samsun’un Bafra il¢esinde kuruldu.
Dernegimizin benimsedigi misyon; topluma sesini ¢ok fazla
duyuramamig otizmli ailelerimize ve cocuklarimiza maddi
manevi destek vermek olmustur. Bu amagcla ilerleyen ve diger
kurumlardan ayrilan yonii; kullandig1 yontem ve teknikler ol-
mustur. Yaptigi faaliyetlerle ve verilen egitimlerle bu ¢alisma-
larin stirekliligi devam etmektedir.

Dernegi kurma amacimz ve hikayesi nedir?
Ozel gereksinimli ¢ocuk ailelerinin “Bizden sonra ne olacak?”
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kaygisi tiim ailelerin ortak kaygisidir. Bu kaygiy1 ortadan kal-
dirmak i¢in gareler arayan, ailelere ve gocuklara maddi ve ma-
nevi hizmet vermek amaci tastyan bir dernegiz. Egitim kurumu
olma yolunda ilerleyerek yolumuza devam etmek istiyoruz.

Dernek olarak ne gibi cahismalar yapiyorsunuz?

Basta 6zel ¢ocuklar ve aile bireylerinin gelisim destekleyecek
egitimler veriyoruz. Cocuklarin bireysel farkliliklarini ortaya
cikarip gelismelerine destek verecek faaliyetler yapiyoruz. Sa-
natsal ¢alismalar olarak ebru sanati, hat sanat1 ve tuval boyama
etkinliklerimiz arasinda yer aliyor. Otizmli bireylerin beden
ve kas geligimlerini desteklemek amaciyla basketbol, tenis,
yilizme, trambolin gibi spor aktiviteleri de mevcut. Anne gocuk
sagligl, cocuk bakimi ve ruh sagligi vb. gibi bir¢ok alan kap-
saminda “gocuk gelisimi kursu” actik. Ailelere bilgilendirici
seminerler ve ¢ocuklar icin vakitlerini kaliteli gegirebilecegi
egitim destekli faaliyetlerde de bulunuyoruz.
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Kendini topluma ifade etmekten yo-
rulmug ve ¢ekinen, bu yiizden icine
kapanan ve kabullenme safhasini atla-
tamamug, kapall kapilar ardinda kalan
ailelere ulasmaya cabalryoruz.

Ailelere ne gibi katkilarda bulunuyorsunuz?

Kendini topluma ifade etmekten yorulmus ve cekinen, bu
ylizden i¢ine kapanan ve kabullenme sathasini atlatamamis,
kapali kapilar ardinda kalan ailelere ulasmaya g¢abaliyoruz.
Onlara ulagtigimizda topluma adapte ederek sosyal, kiiltiirel

ve ekonomik anlamda onlara destek olmak ve gerekli kayna-
81 olusturmak bizim agimizdan ¢ok 6nemli. Otizmle ilgili sii-
recte, ailelere cocuklarini daha iyi anlamalar1 ve ¢ocuklarmin
ihtiyaclarin1 onlarin becerilerine gore ifade edebilmeleri igin
cocuk gelisimi kursu veriyoruz. Ailelerin kendilerini daha iyi
ifade edebilmeleri icin dernek yerleskesinde psikiyatr destegi
de saglanmaktadir.

Farkindalik artirici calismalarinizdan bahseder misiniz?
Bugiinlerde 1. yilin1 tamamlamus, 2. yilina adim atmis yeni bir
dernegiz. Farkindalik olusturmak amaciyla konferans, soylesi,
bilgi soleni diizenliyoruz. Aileleri bilin¢lendirmek i¢in onlara
6zel ¢alismalarimiz var. Sosyal medya da bizim i¢in ¢cok 6nem-
li bir ara¢. Otizmle ilgili toplumu bilin¢lendirmek ve farkin-
dalik yaratmak icin bu kanali kullaniyoruz. Ailelerin topluma
kendilerini anlatmalarini saglamak ve aileler iizerindeki 6zgii-
veni artirmak i¢in destekleyici calismalar da yapiyoruz.

Sivil toplum orgiitleri tarafindan otizm alanminda hangi
calismalara agirhk verilmeli, neler yapilmah? Bu konuda
sizin tavsiyeleriniz nelerdir?

Oncelikle kendimizi ¢ok iyi ifade edip, gegici degil siirekli
coztimler pesinde olmalryiz. Bolge bazli olabilecegini diisiin-
diigiim, hak arama adina dovizlerle sokakta olmaktansa, go-
ris ayirmaksizin tiim yonetimsel ve idari alanlarda s6z sahibi
olmak i¢in, uygun olusumlarda yerimizi almanin daha 6nemli
oldugunu diistintiyorum.
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KONUK YAZA

) CP’li, Otizmli ve Ustiin Zekall
UC COCUGUNUN UCU DE FARKLI

Soylesi: Dudu Karaman DINC - Denizli Otizm Dernegi Baskani ve otizmli birey annesi

Otizm Dernekleri Federasyonu’nun (ODFED) Yo6netim Ku-
rulu Toplantist igin Samsun’daki temsilcimiz Bafra Otizmle
Yasayan Aileler Dernegi’nin konugu olduk. Dernegin baska-
n1 Mahmut Oztiik’iin ev sahipliginde harika iki giin gegirdik.
Hem Bafra’daki otizmli ¢ocuklarin aileleriyle tanigma firsati

bulduk hem de Samsun’un giizelliklerini yakindan gérme sans1
yakaladik.

Bafra’daki otizmli ¢ocuk ailelerinin 6zellikle de annelerin her
birinin miicadale azmi, ¢ocuklari i¢in yaptiklari, bagka yerlerde
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de olsak aslinda ne kadar birbirimize benzedigimizin gosterge-
siydi. Denizli’den onlar1 ziyaret eden bir kaderdaslar1 olarak
Bafra’da bulunmak bana iyi geldi. Onlarla tanismak umutlari-
mu1 tazeledi, birlikte basarabilecegimize daha ¢ok inandim.

Hamdiye Karabiber ile de Bafra Otizmle Yasayan Aileler Der-
negi’'nde tanistik. Karabiber’in farkl gelisim gdsteren ii¢ cocu-
Su ile birlikte verdigi miicadele bizde biiyiik bir hayranlik ya-
ratt1. [lham verici olduguna inandigimiz bu miicadeleyi sizinle
de paylagmak istedik.



Okuyucularimiza kisaca kendinizi tanmitir misiniz?
Samsun’da 5 Mayis 1974 tarihinde dogdum. Corum Osman-
cik’ta, anneannemin yaninda, ortaokula kadar okudum, sonra
maddi imkansizliklar nedeniyle koyiim Cerekli’ye geri don-
diim. Ug cocugum var iicii de 6zel.

Biiyiik oglum Barig’ta CP (Serebral Palsi) ve epilepsi var.
Simdi 25 yasinda olan Baris’in ¢ok zor bir ¢ocuklugu oldu.
Gelisiminin her asamasinda, kaslarinda, konusmasinda, yii-
riimesinde, diglerinin ¢ikmasinda problemler ¢ikti. Beslenebil-
mesi i¢in dort yil emzirdim. Siikiirler olsun verdigim emeklere
degdi. Gonlii ¢ok giizel bir gocuk oldu. Simdi bagimsiz olarak
hareket edebiliyor, evdeki iglerde bana yardim ediyor. Cocuk
sevildiginde ve emek verildiginde mutlaka bunun muhtesem
bir doniisii oluyor.

Ikinci cocugum Ecem, 7 Aralik 2007 dogumlu. Hiperaktivite
bozuklugu olan Ecem ayni zamanda iistiin zekalt bir ¢ocuk.
Insanlar bunu duyduklari zaman hareketli bir ¢ocuk ne olacak
diye diistinebilirler ama davranis bozukluklar1 ve dikkat ek-
sikligi nedeniyle ¢ocuk odaklanamryor. O zaman da zekasi ne
kadar yiiksek olursa olsun onu kullanama konusunda sikintilar

yas1yor.

Kizimz Ecem’in hangi konularda iistiin yetenekleri var, ne-
lerle ilgileniyor?

Uzayla ilgilenmeyi, laboratuvarda inceleme yapmay1 seviyor.
Kara delikler, ciice gezegenler, ilk ¢ag uyguarliklari gibi merak
ettigi konularla ilgili bilgisayarda arastirmalar yapryor. Robo-
tik kodlamayla ilgileniyor ama burada imkan yok.

7 yasinda karateye basladi, 6 madalya aldi ama sonra devam
edemedi. Resme yetenegi var. Rakamlara da yatkin. Ne verir-
seniz kolaylikla yapabiliyor ama yeterince egitim alamadig1 ve
hiperaktivitesi oldugu i¢in yeteneklerini tam olarak kullanami-
yor. Islenmemis bir maden gibi... Kizimin dogru bir egitim ve
yonlendirmeyle ¢ok basarili olabilecegine inanityorum.

Uciincii cocugunuzun otizmli olugunu nasil fark ettiniz?

Efe, 25 Mayis 2010°da dogdu. Otizmli oldugunu 2,5 yasinda
ogrendik. O zaman Cerekli’de oturuyorduk ve otizmin ne ol-
dugunu bilmiyorduk. Tuhaflik oldugunu hissediyordum, don-
me, adina bakmama, ziplama gibi seyler yapiyordu. Bunlarin
simarikliktan vb. seylerden kaynaklandigini diistiniiyordum.
Ziplamalar artinca, kdyde islerimiz bittikten sonra, doktora
gotlirdiim. Aslinda normal oldugunu duymak i¢in doktora git-
tim ama otizm, sosyal iletisim bozuklugu dediler. Baglangicta
pek iiziilmedim. Bizim kadar ¢ok konusan bir ailede konus-

mayan ¢ocuk olmaz diye diisiindiim ama dyle olmadi. Otizmi
tanidik¢a bambaska bir diinya oldugunu goérdiim. Cocugumla
iletisim kurmay1 6grendim. Yatagin i¢inde ayakta donmeye
basladiginda ilk zamanlarda ¢arpildigini diistinmiistim. Simdi
biliyorum ki rityasinda bir sey gordii tepki veriyor. Sarilyorum,
Opliyorum o da sakinlesiyor.

Efe’de otizm oldugunu 6grendikten sonra, onun daha iyi egi-
tim almasi i¢in 19 Mayis’a Engiz’e tasindik. Efe komutlari-
miza hi¢ cevap vermiyordu. Cok inat¢iydi. Kagmasin diye
kapilar kilitledik, evin pencerelerinin kollarmi soktiik. Simdi
Efe, kendi yemegini yiyebiliyor, tuvalete gidebiliyor, kendisi
soyunabiliyor. Giyinirken biraz zorluk yasiyor ama adim adim
ilerliyor.

Bafra’ya tasinmak hayatimizi nasil etkiledi?

Cocuklarin egitim alabilecegi okullar Bafra’da oldugu igin
buraya tagindik. Dernegimizin baskan1 Mahmut Oztiirk ile de
OCEM’de tanistik. O zaman heniiz dernek yoktu. Sadece veli
olarak bizi kimse ciddiye almiyordu ve destek goremiyorduk.
Bizi kenara itiyorlar, toplum igine karismamamiz igin ugrasi-
yorlardi. Dernek olup bir araya gelirsek ve birbirimize destek
olursak bir seyler basarabilecegimize inantyorduk. Cocuklar
biiyliyor, biz yaslaniyoruz. Birileri dlityor, hayatimizdan eksi-
lenler var. Cocuklarm okulu siirekli degil, bir meslekleri, isleri
ya da devletin sundugu bir giivenceleri yok.

Cok fazla egitime ihtiya¢ var ama egitim imkanlari ¢ok sinirli.
En biiyiik oglum Baris higbir okula devam etmiyor. Baris’in
zekasinda sorun yoktu ama ilkokula baslama yas1 geldiginde
el kaslari1 tutmuyor diyerek almadilar. Kaslari gelistikge 6zel
egitim sayesinde yazi yazmayi 6grendi. Cok gec kaldigi igin
uygun bir egitim alamadi. Simdi biitiin giin geziyor, insanlarla
iletisim kuruyor. Kdydeysek baltayla odun kesiyor. Evde de
sofranin hazirlanmasina yardim eder, bulasiklart dizer, evi sii-
piiriir, kendi yatagini toplar.

Y/ -
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Arkadaslarma uyum saglayamadigi ig¢in kizimi iiniversite
hastanesine goétiirdiigiimde tistiin zekali oldugunu 6grendim.
Ecem, Engiz’de Atatiirk Ortaokulu’na gidiyor, 1Q’su 134. Bi-
lim sanat merkezi sinavina girdi ama gerekli egitimi almadig1
icin kazanamadi. Zeka koreltilebiliyor ya da parlatilabiliyor.
Cocuga gerekli egitim verilmezse zeka ortaya ¢ikmiyor. Yillar
icinde benim gayretimle bir seyleri basardik. Ecem gibi ¢ocuk-
larin yaninda onlara yardimci olacak birilerinin-- bulunmasi
gerekiyor. Esim kiskang oldugu i¢in ¢ocuklarin pesinde dolas-
mama, evden ¢ikmama izin vermiyordu. Ben pesinde olma-
digim zaman ¢ocugum da devam etmek istemiyordu. Ciinki
akranlartyla uyumlu iliski kuramiyor, akran zorbaligina maruz
kaliyordu.

Yakin zamanda esinizi kaybettiniz bu siire¢ size nasil etki-
ledi?

Esim mide kanserine yakalandi. 1966 dogumluydu. Kendisi-
ni 21 Subat’ta kaybettik. Onun hastaligiyla beraber daha zorlu
bir miicadele yasadik. 14 ay boyunca kemoterapi ve radyote-
rapi gordii. Esimin yaninda fazla kalamadim ¢iinkii gocuklarin
hepsi 6zel ilgi istiyordu. Zaten ¢ocuklar bensiz durmuyorlar-
di. Cocuklarmn giirtiltiileri yiiziinden ev sahibi kapiya dayandi.
Cok zor bir yi1l yasadik. Insan, bir sekilde hayatla miicadele et-
meyi dgreniyor. Burada olmadiklari i¢in ailemizden de destek
alamadik. Bazen goriimcem esimin yaninda refakat¢i olarak
kaliyordu bazen de oglunu gonderiyordu. Esimin yaninda ¢ok
fazla kalamadim ¢iinkii ¢ocuklarimin da bana ihtiyaci vardi.
Simdi esimi kaybettigim i¢in tek bagima miicadele veriyorum.
Ondan kalan emekli maagi var, ayrica evde bakim ticreti aliyo-
rum. Kirada oturuyoruz. Burada ailemizden kimse yok.

Dernek hayatimzda neleri degistirdi?

Dernek cok sey degistirdi. Ozel gocuklarin oldugu zaman kendi
6zel hayatin hi¢ olmaz. Sinemaya gidemezsin, kahve igemez-
sin, yemek yiyemezsin... Dernek kurulduktan sonra ¢ocuklar-
la birlikte dernege geliyoruz ve ¢ocuklar bahgede oynarken biz
sosyallesiyoruz. Hepimiz ayni seyi yasadigimiz i¢in ¢ok sicak
bir paylasim ortam1 var. Birbirimize yardim ediyoruz. Cena-
zem oldugunda ve oncesindeki siirecte dernekteki arkadasla-
rim hep yanimdaydilar. Esimin yaninda kaldigim zamanlarda
Efe ile ilgilendiler. Suat hocam, baskanimiz Mahmut Bey ve
OCEM’deki miidiiriimiiz hep destek oldular. Esimi kaybetti-
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gimde, uzak olmasina ragmen, herkes kdytimiize kadar gelerek
bize destek oldu. Dernegimiz bizi maddi ve manevi olarak hig
yalniz birakmadi. Kendi akrabalarimdan ¢ok ¢ocuklarimin 6g-
retmenleri ve dernekteki arkadaslarim bizi sahiplendiler.

Ashinda kendinize yeni bir aile olusturmussunuz. Nedir
bundan sonrasi i¢cin hayalleriniz?

Cok giizel seyler hayal ediyorum. Dernegimizin bliyidiigiinii
ve daha ¢ok sayida ¢ocuga ulastigimizi gérmek istiyorum. Be-
raber toplanabilmek, kimin destege ihtiyact varsa onu giiclii
tutmak i¢in ne gerekiyorsa yapmak istiyorum. Esimi kaybedin-
ce herkes bana nasil ayakta durdugumu sordu. Ben, bu giicii ar-
kadaslarimdan ve dernegimden aldim. A¢ kalma, yalniz kalma
korkusu yasamadim, yarin ne olacak endisesi duymadim. Yal-
niz basima kaldigim zamanlar yasiyorum ama dernegimizden
ve arkadaslarimdan gii¢ aliyorum.

Bagka ailelelere sdoylemek istedigin neler var?

Benim annelere tavsiyem once kendilerini, sonra hayati ve
cocuklar1 sevsinler. Her sey sevgiden gegiyor. Kendini mut-
lu etmeyi 6grenen etrafin1 da mutlu eder. Yargilamak yerine
kabullensinler ve siikretsinler. Bana saglik verdigi i¢in, bana
kaldiramayacagim yiik vermedigi i¢in rabbime siikrediyorum.
Aileler kendilerini anlayabilecek ¢ocuklar1 varsa asla yakin-
masinlar. Cocugunuzla dyle bir bag kurun ki gocugunuz sizinle
her seyi konusabilsin. O ayip, bu giinahin 6tesine gegecek bir
iletisim kurdugunuzda ¢ocugunuzla iletisimi koparmazsiniz
ve c¢ocuklarinizi kaybetmezsiniz. Bir annenin duast gocugun
etrafinda melek gemberi olustururmus. Her giin ¢ocuklariniz
i¢in dua edin.

Ben olmazsam cocuklara ne olacak diye kaygi duyuyor
musunuz?

Bu kaygiy1 ¢ok duyuyorum. Oyle bir gelecek hazirlasinlar ki
cocuklarimiz i¢in aklimizda siiphe ve korku kalmasin. Gozii-
miiziin agik gitmemesi i¢in ne gerekiyorsa yapilsin. Otizmin ne
kadar hizla yayildigini gorsiinler. Devlet yapmamiz gereken-
leri sOylesin. Bu ise gonliimiizii koyduk, elimizden ne gelirse
yaptyoruz. Hepimiz dernekte toplanip tek yumruk olmaya cali-
styoruz, yeter ki ¢ocuklarimiz i¢in bir gelecek olabilsin diye...
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Ramada Hotel & Suites Istanbul Golden Horn
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Anne Julide Guzel in Isyanl

“OGLUM OTIZIV_ILI D!YE
OKUDUGU FEN LISESI'NDE
ISTENMIYOR”

Tiirkiye 'de Fen Lisesi 'ni kazanan otizmli 2. ogrenci unvanina sahip 15 yagin-
daki Mert Unsal, annesi Jiilide Giizel’in deyimiyle sinava girip hakkiyla kazan-
digi liseden uzaklastirilmaya ¢alisitliyor. Jiilide Giizel, okul yonetimi, 6grenci ve

veliler tarafindan maruz kaldigim soyledigi baskiyr OCED e-dergiye anlatti.

Kendinizi kisaca tanitir misimz?

Adim Jilide Giizel, 1981 Adana dogumluyum. Lise mezunu-
yum. Su anda Sosyoloji Boliimii 4. Sinif 6grencisiyim. Son 15
yildir da anneyim. Bu vasiftan sonra tiim hayatim degisti.

Oglunuz Mert’e otizm tanisi nasil kondu?

Mert, seslendigimizde bakmiyordu. Yasindan geg¢ yiiriidii ve
ge¢ konustu. Yemekleri ¢igneyemiyordu. Ve tuvalet aliskan-
ligint yasitlarindan geg¢ kazandi. Normal ¢ocuklarin oynadigi
seylerle oynamiyor, siirekli televizyon agik olsun istiyor, rek-
lam ve klipleri izliyordu. Bunun disindaki zamanlarda sampu-
an, deodorant, parfiim, sabun, roll-on siselerini dizip onlarla
oynuyordu. Sonunda ii¢ yasinda otizm tanisi aldi.

Basindan baslayarak Mert’in egitim hayatinda yasadig
siirecleri sirasiyla anlatir misiniz? Oglunuzun nasil bir egi-
tim hayati1 oldu?
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Aslinda anaokulunun da oncesinden baslamam gerekiyor.
Ciinkii taniyr aldigimiz giin hastaneden eve geldik ve ilk is
televizyonu ana figinden ¢ektim. Ondan sonra hi¢ televizyon
ac1p izlemedik. Normal oyuncaklart olmadig: i¢in bir tencere
bir de bardak alarak; i¢inde, altinda, listiinde, yaninda oynaya-
rak ilk ¢alismalarimiz basladik. Biitiin sampuan ve deodorant
siselerini kaldirdim. Islevine gére oynayabilecegi oyuncaklar
aldim. Oncelikle bir araba aldim. Ben dizlerim pargalanana
kadar, “vinn vinnn, diit diit” seklinde araba siirmeyi 6gretme-
ye ¢alisirken, oglum arabay1 her eline aldiginda tekerleklerini
dondiirtip dondiiriip izliyordu. Ben birka¢ pijama eskittikten
sonra nihayet 6grendi. Resimli kitaplar aldim ve her giin oku-
dum. Resimlerini gosterip anlattim. Bir sira ve masa edindim.
Tahta ve kalem alip basit resimleri elinden tutarak ¢izdirme-
ye ¢alistim. Sonra harfler ve sayilar geldi. Devaminda da gok
merakli oldugu okuma-yazmay1 6grendi. Sonra 3 yil birlikte
her giin anaokuluna birlikte gittik. Ben zorlamadik¢a ve da-



hil olmadikga diger ¢ocuklarla oynamadi ve iletisim kurmadi.
Anaokuluna yarim giin gidip diger yarim giin oradan ¢ok daha
faydali olan evdeki derslerimize devam ettik. Bir ders prog-
ram1 hazirlamistik. Okul 6ncesi kitaplarimiz vardi. Bir davul
ve fliit aldik ve beden derslerine bagladik. Ve sonra her giin
diizenli olarak galistik. Sonra ilkokul 1. smifa baslama yast
geldi. 7 yasinda Mersin’e tasindik. Mert okuma yazma bile-
rek okula basladi. Once siirekli sinifta yaninda oldum. Sonra
sinifin kapisinda bekledim. Sonra o okulda Okul-Aile Birligi
Bagkani oldum ve bir odam oldu. Ogluma da bu odada refakat
ettim. Bazen teneffiislerde o benim yanima geldi bazen ben si-
nif kapisindan aldim ve tenefiislerde arkadaslariyla oynatarak
onlar1 kaynastirmaya ¢alistim. 4 y1li tamamladiktan sonra her
yil takdir alarak ilkokulu bitirdik.

5. Sinifa evimizin yanindaki ortaokulda basladik. Orada da
baskan olup bir y1l boyunca yaninda oturdum. Ama arkadaslari
¢ok kavga eden ve kiifreden gocuklardan olusuyordu. Bu da
hig¢ bize gore degildi ve yine takdirle 5. smifi bitirdik. Sonra 6,
7 ve 8. smifi okuyabilecegimiz bize daha uygun bir okula git-
tik. Orada da 3 yil boyunca baskanlik yaptim. Siirekli okulda
kaldim. 8. Sinifta LGS hazirlig1 telasina girdik. Mert okulunda,
3 yil boyunca smif birincisi oldu ama LGS ilk kez uygulanan
ve bizi korkutan bir smavdi. O yiizden etiit destegi almasint
istedim. 7 tanesinden kovulunca okuldaki baskanlik gorevimi
birakip etiit merkezinde c¢alismaya basladim. Mert okuldan
¢iktiktan sonra yanima gelip etiit dersleri aldi. Sabah okul, 6g-
len etiit ve akgsamlari da evde olmak tlizere Mert’i ¢aligtirdik.
Sinav giinii geldi catti. Tedbir aldim ve tek smifta ek siire de
kullanarak sinavi tamamladi. Matematik’ten 11 dogru 9 bos,
Tiirkge’den 19 dogru 1 yanlis, Fen’den full dogru, inkilap’tan
18 dogru 2 yanlig, Din’den full dogru yaparak siavini tamam-
lad1 ve 420 puan alarak Fen Lisesi’ni kazandi.

Ozel egitim hayatimzda ne kadar yer ald1 ve hala devam
ediyor mu?

Ozel egitimi benden almaya 3 yasinda basladi. Ama bir reha-
bilitasyon merkezine 7-8 yaslarinda gitti. Yine birlikte gittik.
Ama benim yaptigimin istiine bir blok daha koyan olmadi.
Ben de 6zel egitimi baska birisinden komut alabilecegi, birlik-
te 6dev yapabilecegi bir kurum olarak kullanmaya bagladim.
Ozel egitim Fen Lisesi’ni kazanana kadar devam etti.

Mert’in egitim hayatinda bu son yasanan olaya kadar ne
gibi sorunlar yasadiniz?

Bu sekilde bir durum hi¢ yasamadim. Yasadigim sorunlar ge-
nellikle ¢ocuklarin Mert’i kullanmasi ve alay etmesiyle dogan,
Mert’in magdur oldugu sorunlardi. Ama ¢ogunu ¢dzemiyor-
duk. Ciinkli Mert, arkadaslarini sikayet etmeme ve onlara kiz-
mama higbir zaman izin vermiyordu. Hep bana engel oluyordu.

“Fen Lisesi velileri bencil bir toplu-
lukmusg. 0,1 puan bile onlar icin ¢cok
onemliymis. Bunu bana okul yonetimi
soyliiyor. Insani ve merhametli olmak-
tan velilere bahsedemezmisiz. Onlar

hedefe odaklilarmig!”

Gelelim son yasadiginiz duruma... Mert su anda okudugu
okuldan neden uzaklastirilmak istiyor? Sizce bir mobbing
ile mi kars1 karsiyasimz?

Gergek anlamda basit ve tolere edilebilir seyler yiiziinden.
Ama Fen Lisesi velileri bencil bir toplulukmus. 0,1 puan bile
onlar i¢in cok 6nemliymis. Bunu bana okul yonetimi séyliiyor.
Insani ve merhametli olmaktan velilere bahsedemezmisiz. On-
lar hedefe odaklilarmis.

Benim oglum ellerini kurutmadan smifin kap1 koluna doku-
nuyor ve arkadaglarinin midesi bulaniyormus. Tuvaletten ¢ik-
tiginda tigortii pantolonunun i¢inde kalip boxer’1 gdziikiiyor-
mus. Kotli niyetli arkadaglarinin talimatiyla kiz arkadaslarina
sarilmak istiyormus. Mert de kendisiyle alay edildigini bilme-
sine ragmen sirf onlarla iletisim kurmus olmak icin dediklerini
yaptyormus. Bir diger sikayet ise; derslerde ¢ok soru soruyor-
mus ve diger ¢cocuklarin dikkati dagiliyormus.

Son donemde neler yasadigimizi kisaca anlatir misiniz?
Zaten yorgun bir anne olarak daha da bitkin hissediyorum. Bir
gram tebessiim edemez oldum. Okuldan gelen sikayetler beni
cok iizdii ve yordu.




Cocugunuzu okuldan uzaklastirma cabalarim nasil agik-
Iiyorlar?

Bunu direkt sdylemiyorlar. Tiim 6gretmenler tek tek sikayet-
lerini dile getiriyor. Velilerin ve c¢ocuklarin sikayetlerinden
bahsediyorlar. Mudiirt, rehberlik¢isi, miidiir yardimcilar: ve
o0gretmenlerine kadar tiim okul kadrosu “Coziimsiiz kaliyoruz,
diger tarafta 29 ¢ocuk var” diyorlar. Cozlimstiz dedikleri icin
bu durumda “Cocugumu okuldan alayim” dememi bekliyorlar.
Ama direnecegim ve almayacagim.

Hakhilhigimz1 kanitlamak i¢in nasil bir yol izleyeceksiniz?
Kanitlamama ¢ok gerek oldugunu diistinmiiyorum ciinkii ka-
nunlar ¢ok acik. Kazanilmis bir hak ve bunu elimizden ala-
mazlar. Kanunlara uygun hakkimiz olan baska ¢éziimler bu-
lunacak.

Dergimiz araciligiyla kimlere nasil seslenmek istersiniz?
Oncelikle okullarda otizmli grencilere miidiirlerin, 6gretmen-
lerin, rehberlikg¢ilerin nasil davranmasi gerektigi, neleri bilme-
si gerektigi, bu ¢ocuklarm haklarinin ne oldugu, nasil egitime
ihtiya¢ duyduklar1 konusunda bilgi verilmesi gerekiyor. Yani
bu okula geldikten sonra ¢ok yetersiz olduklarini fark ettim.
Ikinci olarak Fen Lisesi velilerini daha duyarli olmaya davet
ediyorum. Ne olur biraz vicdanlarini dinlesinler. Ve kendimiz
icin devletten yardim bekliyoruz. Bu ¢ocuklar bir cevher ve
usta ellerde miicevhere doniisebilirler. Mert bu okulu da daha
iyilerini de hak eden bir ¢ocuk. Ve ileride iilkesine faydali ola-
cagma dair en ufak bir siiphem yok. Mersin Valiligi ve Milli
Egitim Bakanimizi bizi tanimaya davet ediyorum. Mert ile bir
tanigsalar aslinda ¢ok hayran kalinacak biri oldugunu gorecek-
lerdir.

Mert tam olarak neler yapabiliyor? Hangi becerilere sa-
hip?

Mert bir mimar gibi ¢ok giizel yollar ¢izebiliyor. Biitiin sehri
size ayrmtilariyla ¢izebiliyor. Nerelerde sokaklar, kavsaklar
eksik bunlari aninda belirleyebiliyor ve gerekli yerlere bil-
dirmek istiyor. Google Earth uygulamasinda siirekli haritalar
iizerinde diizeltmeler yapiyor ve Google ona siirekli tesekkiir
mesajlar1 gonderiyor. Tabii 15 yasinda otizmli bir ¢ocuk oldu-
gundan haberleri yok. Mert’i mesela 1-2 yil dnce bilgisayar
kursuna goétiirdiim. Orada bilgisayar {izerinde bir oyun kurma-
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lar1 gerekiyordu. O oyunda bir duvar yapmalari gerekiyormus.
Mert o oyunda dyle bir duvar yapti ki, 6gretmeni gelip beni
tebrik etti. “Jiilide Hanim bunu hicbir 6grenci yapamadigi gibi
biz bile yapamazdik” dedi. Tabii oyun sadece duvar kurmadan
olusmuyor. Bir seye odaklaniyor ve onu herkesten iyi yapiyor.
Mert su anda ¢ok duygusal ve hassas bir ¢ocuk. Zaten duygu-
sal yas1 geriden geliyor. Su andaki durumu otizmli olarak ¢ok
iyi durumda. Disaridan baksaniz ve otizmli oldugunu size sdy-
lemesek anlasilmayacak kadar durumu diizeldi. Su anda bize
uygulanan mobbingten haberdar. Hepsine sahit oldu. Insanla-
rin bize desteginden de, 6gretmenlerinin sikayetlerinden de,
miidiiriin ve rehberlikg¢ilerin basiretlerinden de hepsinden ha-
berdar. O da iizgiin. “Ogretmenlerimizden beklemezdim” gibi
climleler kuruyor. “Fen Lisesi kazanmak su¢ mu annecigim?”
diyor. “O zaman bireysel egitim versinler bana, arkadaslarim
da benden kurtulsun ben de onlardan kurtulayim” diyor. Bunun
disinda gayet iyi bir ¢cocuk. Evimizde huzur var. Ben bir yildir
evliyim ve bu siiregte Mert’te ¢ok fazla ilerlemeler oldu. Esi-
min ¢ok biiyiik katkisi oldu.

iletisim becerileri nasil, sosyal iliskiler kurabiliyor mu?
Iliski kurmakta hala zorlaniyor. Bir arkadashig1 baslatamiyor,
baslatsa bile asla siirdiiremiyor. Karsidakinin bunun i¢in ¢a-
balamasi gerekiyor. Ancak Fen Lisesi’nde bunun miimkiinati
yok. Hatta imkansiz. Bizim oturdugumuz sitede arkadaslari
var. Onlarla arkadashigimn siirdiirebiliyor.

Mert’in ruhsal yasi, fiziksel yasi ve zihinsel yast birbirinden
cok farkli. Bunlarin hangisine gore hareket edecegimizi bazen
biz bile bilmiyoruz ama birlikte yasaymca mutlaka orta yolu
buluyorsunuz. Mert o kadar pozitif bir ¢ocuk ki inanin bana
bu diinyanin insani degil. Yani Mert’e “Nerelisin?” diye sor-
dugunuzda “Adanaliyim ama ben sadece orada dogdum” der.
“Diinyaltyim” bile demiyor “Ben evrenliyim” diyor.

Mert her seyini paylasabilen bir ¢ocuk. En degerli seyi cep

telefonu oldugu halde onu bile isterseniz verir ve geri istemez.
Maalesef bunu yapma dedigim halde bunu degistiremiyorum.
Basta dyle 6grenince, anneler bilirler bir seyleri degistirmek
otizmli ¢ocuklarda ¢ok zor oluyor.
Mert birgok konuda yasitlarini agsmig olmasina ragmen bazi
konularda hala onlara yetisebilmis degil. Az dnce size ruhsal,
fiziksel ve zihinsel yasinin farkli oldugundan bahsetmistim.
Ruhsal yast 5-6 yil geriden takip ediyor. Zihinsel yasi 5-6
sene ileriden gidiyor, aslinda 18-20 yas zekasina sahip. Bunu
Wisc-r zeka testiyle de onaylamig bulunuyoruz. Elimizde
Mert’in zeka seviyesinin 132 oldugu, parlak ¢cocuklar smifinda
oldugunun raporu da var. Fiziksel yasi ise, 8-9 diyebilirim ¢iin-
kii ¢ok ¢abuk yorulabilen bir ¢ocuk. Yollart gezmek ve sonra
da gordiiklerini ¢izebilmek i¢in kilometrelerce yiiriir ama bunu
merakindan yapar.

Sizinle aym1 kaderi paylasan ailelere tavsiyeleriniz neler?
Tilim ailelere tavsiyem; otizmli veya baska dzel gereksinim-
li gocuklar i¢in egitim en 6nemlisi. Bu giine kadar ilaglardan,
diyetlerden agir metal tedavisi, refleksoloji, neuro feedback
gibi denedigim pek ¢ok yontemden en gegerlisi egitim oldu.
Okuldaysa okulda, evdeyse evde, disaridaysa disarida biitiin
problemleri firsata ¢cevirmeyi 6grenmemiz gerekiyor. Bu hig
kolay degil, fazlaca sabir istiyor. Olerek uyuyup sabah yeni-
den dogarak uyandigim giinleri biliyorum. O yiizden ne olur
anneler onlart anladigimizi bilsinler ve ¢ocuklarindan hig vaz-
geemesinler.



OCED Baskanimiz Parin Yakupyan Soruyor:

Liseyi bitiren otizmli birey annesi olarak sizin yasadiginiz
tiim zorluklari ¢ok iyi anliyorum. Bunlar gercekten ¢cocugu
normal gelisimli cocuklarla okuyan bizlerin ¢ok ciddi bir
sorunu. Ben lise son sinifa kadar oglumu korumak adina
ona bir golge abi tuttum. Golge abi derslere girmiyordu
ama bos zamanlarda diger cocuklarin Garen’e olumsuz
davranislarda bulunmalarina kismen engel oluyordu. Siz
boyle bir sistem hic¢ diisiindiiniiz mii?

Bugiine kadar Mert’in okul yasami bagladigindan beri, bir gol-
ge abi gibi Mert’e ben refakat ettim. Bu ytlizden onu kullanan-
lar, durumuyla alay edenler bana tosladilar. ilkokul ve ortao-
kulda bu hep boyle oldu. ilk kez bu yil, 9. Smifta onun yaninda
olamadim ve ¢cogu Mert ile alay edip onu kullandi. Mert sika-
yet etmeyi bilmiyor ama yalan sdyleyemedigi i¢in sorunca,
olanlar1 en ince ayrintisina kadar tiim gercekligiyle anlatiyor.

Peki sizce golge 6gretmen okula bir ¢6ziim onerisi olarak
sunulabilir mi?

Bunu ancak RAM’dan talep edebilirim. Ciinkii duydugum
kadariyla golge 6gretmeni kendiniz bulup ona ciddi bir iicret
6demeniz gerekiyor ve benim bdyle bir giiciim yok. Okul buna
ne tepki verir bilemiyorum.

Sizce bu mobbingin engellenmesi nasil miimkiin olur?
Mobbingin engellenmesi simdilik miimkiin oldu. Hem okul su
anda yaz tatilinden dolay1 kapali, hem de ¢ok {ist mercilerden
uyar1 ve elestiriler aldi.

Biz cocuklarimizi c¢evresindeki olumsuz davramslardan
nasil koruruz? Sizin ¢6ziim 6nerileriniz neler?

Bu ¢ok zor. Siirekli yanlarinda olmaliy1z. Ama bunun da cid-
di dezavantajlar1 var. Sosyallesmekten ve uyum saglamaktan
uzaklastyorlar. Ve biiylidiikce bunlar1 yapmalart zorlasiyor.
Ikinci yol, insanlar1, gretmen, 6grenci ve velileri bilinglendir-
mek. Ama bu da ¢ok zor ve yorucu. Hatta Fen Lisesi velileri
icin neredeyse imkansiz.

Bence hem biz elimizden geldigince yanlarinda olmaliyiz,
bizim olmadigimiz zamanlarda ise bilingli, ¢ocugu kendine
bagiml hale getirmeyecek, biraz uzaktan ve sezdirerek golge
ogretmen olmali. Ve olmazsa olmaz ¢evresindeki herkesi bi-
linglendirmek ve farkinda olmalarmi saglamak.

Okuldaki 6gretmenlere bir seminer vermek, onlarin far-
kindalik seviyelerini artirmak konusunda ise yarar mi?
Kesinlikle yarar. Belirli bir siire kisa araliklarla egitim tarzinda
seminerler ¢ok ise yarayabilir. Ama bu yeterli degil. Once sini-
findaki 6grenciler ve onlarin velileri, sonra okulun tiim 6grenci
ve velileri kesinlikle bilgilendirilmeli.

Bizim dernegimiz bu konuda okullarda 6gretmen ve veli-
lere cesitli egitimler diizenliyor. Sizin okulda da benzer bir
girisimde bulunmamizi ister miydiniz?

Okul idaresiyle konusup boyle bir seminer ayarlarsaniz inanil-
maz mutlu olurum.

Merak ediyorum o6zel egitim siirecini neden sonlandirdi-
nz?

Ortaokul bitip de LGS smavini kazandiktan sonra tekrar tes-
te cagirildik. Mert teste girdi ve 6zel egitim gerek duymadigi,
tam zamanli kaynastirma 6grencisi olabilecegine karar verildi.
Bu kararda benim bir etkim olmadi. Ama tam giin bir okula
baslayacagi icin itiraz da etmedim.

Liseden sonra oglunuzun insallah iiniversite ve sonrasinda
bir is hayati olacak. Toplumun hep zayifi hor gérme ve dal-
ga gecme iizerine kurulu oldugunu diisiiniiyorum. Cocuk-
larimizi bu toplumun icin nasil tek baslarina birakabilece-
giz diye de cok korkuyorum. Sizce bu anlamda toplumsal
farkindalik nasil artar?

Tek basina birakmak gergekten ¢ok tirkiitiicii ama benim ha-
yallerimde bu yok. Elbette elimden geldigince bana olan ba-
gimliligini minimuma indirmeye calisacagim. Ama bir golge
gibi siirekli onu izleyecegim. Anne yiiregi galiba. Baska tiirlii
nefes alamam. Benim hayalim, oglumun iiniversiteyi bitirip
sehir plancist ya da bilgisayar mithendisi olmasi. Kendisi de
bunlart istiyor. Home office ¢alisacak, ben de onun sekreterli-
gini yapacagim.

Toplumsal farkindaligin nasil artacagina gelince, bu 6zel ¢o-
cuklar 6zel ilgiyle karsilanip ilgili olduklar1 alana kanalize
edilmeli, bu 6zel insanlarin hasta veya eksik degil sadece farkli
olduklar siirekli gorsel ve yazili medyada duyurulmali. Okul-
lara bu tiir ¢cocuklar i¢in gereken her seyin yapilmasi talimati
verilmeli. Gerekirse pozitif ayrimcilik yapip bu ¢ocuklar kay1-
rilmali. O zaman bizim ¢ocuklarimizi dislayan ¢cocuklar, onlara
imrenecek duruma gelecekler. Herkes mecburen saygi duyup
kabullenecek. Ciinkii bu ¢ocuklara yapilan duygusal veya ma-
nevi suclar cezalandirilacak. Ve zamanla bu durum normal ka-
bul edilecek. Ama biz o giinleri gorebilir miyiz bilemiyorum.
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