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Otizmli birey ailelerinin, dile getirdigi dertleri sadece kendilerinin
duydugdu ve yanki odasinda konusuyormus gibi hissettikleri bir
doénemi daha geride biraktik.

Her 2 Nisan'da sosyal medya #otizminfarkindayiz hastagleri ile
doluyor ama 3 Nisan'da aileler yalniz kaliyor. Ayni durum down
sendromlu cocuk aileleri icin de gecerli degil mi?

Farkindalik bu degil!

Ne yazik ki, farkindalik konusunda sinifta kaliyoruz.

Ailelerin kalici ¢cdziimlere ihtiyaci var. iletisimde bulundugumuz
en aktif ebeveynlerin bile zamanla yorgun distigini goriiyoruz.
Clnki cocuklaring, islerine ya da yakinlarina zaman ayirmak yeri-
ne farkindalik miicadelesine harcadiklari zamanin sonuc getirme-
digini goriyorlar.

Pek cok karari aldirmaya basarsalar da, fiiliyatta kararlarin uygu-
lamaya konulmadigini goriyorlar. Haklarimiz cok ama kullanami-
yoruz.

Dergimizin ilerleyen sayfalarinda ailelerimizin neler yasadigina siz
de taniklik edebilirsiniz. Ana akim medyada kendine yer bulama-
yan bu konularda dilerim yaziklarimiz birilerine ulasir. Bir kisi bile
dergimizdeki roportajlari okursa, farkli gelisen bireyler ve aileleri
ile yollarinin kesismesini saglarsak belki gelecekteki degisimde
bir payimiz olabilir umuduyla calisiyoruz.

Basta yasadiklarini bizimle paylasan ve yiireklerini acan 6zel ge-
reksinimli cocuk anneleri, makaleleriile yol gésteren 6zel egitim
uzmanlari, merak ettigimiz konularda bilgilerini bizimle paylasan
doktorlar, alandaki deneyimlerini paylasan STK temsilcileri olmak

N ) Uzere destek veren herkese cok tesekkiir ederiz.
* 5846 Sayili Fikir Ve Sanat Eserleri Kanunu

(“FISEK”) kapsaminda diizenlenen eser
sahibinin haklari cercevesinde eser sahibi
sifatina haiz dernegimizin, OCED E-Dergi

Gzerindeki tim haklari sakli ve bakidir.

Ozgiirliik, adaletten baska bir sey degildir.
Voltaire

www.oced.org.tr

00000

/ocedorgtr
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ICINDEKILER .5 2022

Gelisimime Destek Olur Musun?
OCED Yonetim Kurulu Baskani
Parin YAKUPYAN ile konustuk.

Yarini Yarin Diisiinecegim,

Bugiiniin Kagmasina izin Vermek Yok.
Down sendromlu birey annesi Y
Siireyya Ulkii Giiler yazdi.

Kreste istenmemisti, Simdi Fen Liseli
Otizmli diye kreste istenmeyen otizmli Fatih'in 1 4

basarilarini annesi Aliye Saglam ile konustuk.

2 Nisan Dlnya Otizm Farkindalik Gin(
Adem Kuyumcu yazdi.

Ozel Egitimde Eslemenin Onemi
ABA Program Koordinatéri Aile Danismani / Psikolog
Ismail Biyikli anlatti.
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ICINDEKILER ., 2022

Otizmde Sik Karsilasilan Durumlar ve Merak Edilenler
Cocuk ve Ergen Psikiyatristi Dr. Hasan Bozkurt ile 24

konustuk.

Mucize Bebek ELlif

28 Down sendromlu Elif’i annesi
Meral Colak
ile konustuk.

UDA'nin Harfleri Bize Ne Soyliiyor?
ABA Program Koordinatori Kurul
Onayli Davranis Analisti (BCBA)
Basak Topguoglu acikliyor.

Farkliyiz ve Farkliliklara

Saygi Duymaliyiz
Ozge Borak ile samimi bir sohbet
gerceklestirdik

Bu Diinyada Sadece
Benim Cocugum Kor Degil
19 haftalik hamileyken bebeginin 3 8
hidrosefali oldugunu 6grenen
ahsine Biisra Yaylaci anlatiyor.

Otizm De Ne?
Biri aspergerli digeri otizmli iki oglu

“ Kurumlarin Kapanmasini

_istemiyoruz “
44 ISREM Baskani

Engin Giiven ile konustuk.

olan Tiilay Giirel ile konustuk.

Otizmli Bir Kardese Sahip Olmak
Diger Kardesi Nasil Etkiler?
OCED Gondlliast Uzm. Klinik Psikolog
Hatice Kiibra Bolat sizin icin derledi.

Cocuklarimizin Yeni Diismani
Hormonlu Gidalar
Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Uzmani
Cici Doktorum Dergisi Editori Uzm.
Dr. Merve Baskan yazdi.

66 Azerbaycan Bakii'de ilk Uluslararasi

Engelli Ayligi Cocuk ve Ergen Psikiyatri Kongresi

Ankara il Engelli Meclis
Baskani M. Veysi Sayin
yazdi.
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ANNE GOZUNDEN

GELiSIMIME DESTEK OLUR MUSUN?

“Sen yoksan biz eksigiz"”
Cimlesini slogandan
ziyade, bireylerin gelisimi
Uzerinde toplumun ne
kadar biyik etkisi
oldugunu gostermek,
fark ettirmek icin Gretmistik.
Cocuklarimizin
gelisiminde ve geleceginde
herkesin destegine, olumlu
davranislarina ihtiyacimiz var.
Yoksa yillar siiren bir calisma 10
saniyelik bir yaklasimla
yerle bir edilebilir.

Parin YAKUPYAN
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Temel olarak problem ne mekanlarla, ne de ¢ocuklarimizla
ilgili degil aslinda. insanlarin davranislariyla ilgili.

Hepimiz glinliik hayatin icinde cocugumuzla farkli
yerlere gideriz. Biz farkli gelisen cocuk annelerinin
cocuklarina bagli bir yasantisi oldugundan, onlari
yanimizdan ayirdigimiz zamanlar genellikle pek
nadirdir.

Gittigimiz mekanlarda gerek isletmecilerin, ge-
rekse mekanda bulunanlarin bakislaring, sézlerine
maruz kaliriz. Yillardir STK'larin ve son donemlerde
ailelerin yaptiklari calismalar neticesinde toplumsal
farkindalik adina birazcik ilerleme kaydetmis olsak
da, karsilastigimiz olaylarla hala yolumuzun ¢cooo-
okkk uzun oldugunun farkina variyoruz.
Cocuklarimizin duyusal ve davranissal problemi
varsa, gittigimiz mekanlarda micadele vermek
zorunda kalabiliyoruz. Evlatlarimizin davranislarina
midahale etmekle ugrasip kan ter icinde kalirken
bir de cevredeki insanlarin bakislari, eylemleri ve
sozleri ile ugrasmak zorunda kaliyoruz.

Sik sik ugradigimiz mekanlardan, buralarda yasadi-
gimiz davranis problemlerinden ve karsilastigimiz
kisilerin tutumlarindan bahsetmek istiyorum size...

ilk sirada marketler, bakkallar gibi gida alisveri-

si yaptigimiz yerler geliyor. EGitim merkezlerine
gitmek icin sokada ciktigimizda ya da ev alisverisini
yaptigimizda ¢ocuklarimizla bu mekanlara gireriz.
Cocuklarimiz buralarda genellikle tiiketmeklerini
istemedigimiz gidalara, atistirmaliklara yonelir-

ler. iste film o andan itibaren baslar. Cocugumuz
aglamaya, bagirmaya, kendini yere atmaya varan
davranislarda bulunabilir. Eger ilk kez girdigimiz bir
yerse herkes bize “Ne oluyor?”, “Anneye bak!”, “Bu
nasil baba?” der gibi bakmaya baslar. Bakmakla da
kalmaz, der.

Cocugumuzun davranisina miidahaleye baslayinca
“Aglatmayin cocudu, paraniz yoksa sonra verir-
siniz”, “Bu sefer ben alayim” gibi s6zler dort bir yan-
dan Gzerimize hiicum etmeye baslar. Biz paramiz
olmadigindan mi ya da cocugumuzu aglatmaktan

zevk aldigimizdan mi almiyoruz??? Hayir. Cocu-
gumuzun gelisimine zarar verdidi icin, o davranis
pekismesin diye almiyoruz. Bircok ebeveyn cevre-
nin bu bakislari yiziinden giinliik yasam icerisinde
davranis calismasi yapamiyor. Cocuklarimiz da bu
durumu fark ettikleri an, ebeveynlerine her istedik-
lerini yaptirabildikleri bir alan kesfediyorlar.

Aslinda benzer bir durum kafeler, restoranlar icin
de gecerli. iki grupta da benzer 6neriler ise ya-
rayabilir. Bu tarz bir mekanda davranissal olarak
problem yasayan bir cocuk gordiigiiniizde lGtfen
midahale etmeyin. Cocukla g6z gbze gelip dav-
ranisini pekistirmeyin. Ebeveynine “Ben alayim,
aglatmayin” gibi s6zleri soylemekten kacinin.
Kisacasi cocuga yaptigi davranisin etkisiz oldugunu
gosterin. Eger siz bu davranisi 3 yasinda bir cocuk
icin pekistirirseniz ve o davranis silinmezse, o ¢cocuk
15 yasina geldiginde de ayni davranisi sergileye-
cektir. Olumsuz bir davranisin yerlesmesi kolaydir.
Ama bu davranisin ya da etkilerinin silinmesi uzun
bir sGirectir. Ginimizde 15 yas Uzeri nice ebeveyn
cocuklarinin géstermis oldugu bu olumsuz davrani-
sl yasamamak adina disarida gezmiyor.

Ayrica duyusal nedenlerden (ses, koku,tat vb.) kafe
ya da restoranlarda olusabilecek durumlarda aile-
lerimize yardimci olmak adina oturduklari masayi
degistirebilirsiniz, mekanda cok ses varsa mizigi
kisabilirsiniz.

Duyusal problemlerin en ¢ok yasandigi mekanlarin
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basinda berberler gelmektedir. Aslinda cocugumu-
zun bu duruma dismemesi adina, ergoterapi (duyu
bitinleme) seanslari alinabilir. Gittiginiz egitim
merkezlerindeki egitimcilerinizle 6n hazirlik, duyar-
sizlastirma ¢alismalarini mutlaka yapmalisiniz. Eger
berber de bu durumla ilk kez karsilasiliyorsa, tirasi
tamamlamaya calisarak cocuga travma yasatilma-
malidir.

Toplu tasima araclari da duyusal ve davranissal aci-
dan problemlerin yasanabilecegi alanlardir. Hatta
bircok cocugumuzun takinti olarak da toplu tasima
araclarina ilgisi olabiliyor. Toplu tasima aracindaki
ses ya da koku bireyi rahatsiz ediyor olabilir. Aracin
sofori iseniz havalandirma sistemini calistirabilir,
muzik acik ise kapatabilirsiniz. Eger o aracta bulu-
nan bir yolcu iseniz cocugun davranisini gérmezden
gelebilir, ebeveynini zora sokacak cimleleri kullan-

maktan kacinabilirsiniz. Anneyle sevecen bakislarla
g6z kontadi kurabilir, herhangi bir yardim isteyip
istemedigini sorabilirsiniz. Cevrede séylenenler var-
sa, onlara yaptiklarinin yanlis oldugunu anlatabilir,
ebeveynin yaninda tutum sergileyebilirsiniz.

Temel olarak problem ne mekanlarla, ne de cocuk-
larimizla ilgili degil aslinda. insanlarin davranislary-
la ilgili. Ebeveynlerin ugrastiklari en biiylk problem
olayin gerceklestigi anda etraflarinda bulunan
kisiler ve bunlarin yaklasim tarzlarndir.

Eger boyle bir 6rnekle karsilasiyor ve miidahale
bicimini bilmiyorsaniz, sergileyebilecegdiniz en iyi
yaklasim o davranisin pekismemesi adina ¢cocukla
ya da ebeveyni ile etkilesime girmemenizdir.

Eder davranissal sorun yasayan bir bireyle iletisime
girecekseniz; 6ncelikle duyusal anlamda davranisi

08
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Ozel gereksinimli bireylerin gelisiminde tek sorumlu,
tek yiikiimlii ebeveynleri degildir.

tetikleyen bir durum varsa bunu ortadan kaldir-
malisiniz. Bireyin iletisimsel agidan agik konuma
gelmesini saglamaniz gerekir. Daha sonra bireyle
ayni goz hizasina gelip soyleyeceklerinizi sakin bir
ses tonunda kisa bir sekilde aktarabilirsiniz. Birey
kendini glivende hissetmiyorsa, kaygi diizeyi yik-
sek ise soylediklerinizin veya yaptiklarinizin etkisi
olmayacaktir ya da diisiik kalacaktir. Oncelik bireyin
iletisime acik hale gelmesini saglamaktir.

Ozel gereksinimli bireylerin gelisiminde tek sorum-
lu, tek yikimli ebeveynleri degildir. Tim toplum
sorumludur. Ginim{zin bilgi diinyasinda, internet
caginda bilgiye ulasmak o kadar basit ki... Yeter ki,
bu konuda bir seyler yapmak ve 6grenmek isteye-
lim.

“Sen yoksan biz eksigiz” ciimlesini slogandan ziya-
de, bireylerin gelisimi Gzerinde toplumun ne kadar
blyik etkisi oldugunu goéstermek, fark ettirmek
icin Gretmistik. Cocuklarimizin gelisiminde ve gele-
cedinde herkesin destegine, olumlu davranislarina
ve yaklasimina ihtiyacimiz var. Yoksa yillar siiren bir
calisma 10 saniyelik bir yaklasimla yerle bir edilebi-

lir.

Otizm farkindaligi, kutlanacak bir giin degildir.

Bir cocuk gorseli paylasip da altina “Yaninizdayiz,
farkindayiz” deme giini de degildir. Toplumda
karsilastigin, denk geldigin bireyin hayatini ko-
laylastirmaya calismaktir. Farkindalik, okula Farkli
gelisen cocuk kabul etmek ve ona uygun biitinles-
tirici calismalar yapmaktir. Ozel gereksinimli cocuk
olan sinifta diger 6grencileri bilinclendirmektir.
Acimamaktir, sonsuz kabul etmektir. “Biz okula
kaynastirma 6grencisi almiyoruz,” diyerek gururlan-
mamaktir. Ust katta cocugu giiriiltii yapan komsuya
“Ses cikacak diye kendinizi GzGlmeyin, onun igin

ne yapabiliriz? Onu séyleyin ” diye sormaktir. Ozel
gereksinimli cocugu olan kisiyle arkadasligi stirdiir-
mek, onu dislamamaktir. Sadece bir giin degil her
glin o cocuklarin ve ailelerin hayatlarini kolaylastir-
mak icin destek olmaktir.

Farkindaligin bol ve icinin bos olmadigi, anlayisin ve
arastirmalarin cogaldigi baska bir yazida gériismek
temennisiile...

NiSAN-MAYIS-HAZIRAN 2022| OCED
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UZMAN GORUSU
=

BCBA, El (ABA Uzmani)
Davranis Terapisi Uzmani
Nicky Niikte ALTIKULAC

Aileler tarafindan bana en cok yoneltilen soru-
lardan biri “Konusma terapisine baslayalim mi?”
sorusudur herhalde. Aslinda teorik olarak, standart
konusma testinden disiik puan alan ya da sinirda
puan almasina karsin riskli grupta olan her cocugun
konusma terapisi almasi gereklidir.

Bu yelpazede; "aguuu" demeyen 3 aylik bir bebek
olabilecegi gibi, 2 yasinda hala bir kelimesi olmayan
bir cocuk ya da konusmayi islevsel olarak kullana-
mayan bir okul cocugu da olabilir. Fakat pratikte,
bazen konusma terapisti bulmanin imkansizligi,
bazen ailenin biitcesindeki limit, bazen konusma
terapistinin davranis problemleri olan cocuklari ma-
niplle etmede yasadigi zorluklar, bazen de konus-
ma terapistinin 6grenci kabuliindeki 6n kosullari
nedeniyle bu soru bana soruldugunda agzimdan
"Tabii hemen ki bir konusma terapisine baslayin"
ctkamiyor / ¢ikmiyor.

Bu sorunun cevabini verirken ortamin, ailenin im-
kanlarini g6zoninde bulundurmak durumundayim.
Eger "tabii hemen baslasin" diye 6neride bulun-
dugum aile konusma terapisti bulamazsa, davranis
problemlerinden dolayi o yiiksek lcretli konusma

10
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KONUSMA TERAPISINE BASLAYALIM MI?

Cocugunun konusmasini heyecan ile bekleyen aileler
cogu zaman ne yapacaklarini sasiriyor. ilk akillarina gelen
konusma terapisine baslamak oluyor. Peki, konusma tera-
pisine hemen baslamak dogru mu? BCBA, El (ABA Uzmani)
Davranis Terapisi Uzmani Nicky Niikte ALTIKULAC yazd..

terapisi seanslari bosa gecerse ya da konusma ter-
apisti boyle yerinde durmayan ¢ocuklari almiyorum
derse? O yiizden burada (Atlanta) erken miida-
hale programinda ayni ekipte calistigim konusma
terapisti meslektaslarimla bir cocugun konusma
terapisinden en etkili sekilde fFaydalanabilmesi icin
gerekli 3 6n kosul belirledik:

1. Goz kontadi kurma
2. Komutlara /yonergelere uyma
3. Motor taklit.

Eger cocukta bu 6n kosullar varsa hemen hig
disinmeden konusma terapistine yonlendiri-
yorum. Yoksa aileye 6nce bu becerileri cocuga ka-
zandirirsak konusma terapisinden daha fazla yarar
saglayacagini ama secimin yine onlara kaldigini
soyliyorum.

Bu 6n kosullar olmadan konusma terapisine
baslayan cocugun da bir kaybi olmuyor. Sadece
konusma terapisti de bu becerilere calismadan
diger becerilere gecemeyecedi icin kendisi calisa-
cakeir.
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 HABERLER / ETKINLIKLER
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Tuva.lder) Piksele Sergisi 25 Mart - 2 Nisan tarihleri arasinda
IGA Istanbul Havalimani'nda ziyaretcilerle bulustu.

iGA isbirligi ile ODFED, TODEV ve OCED olarak
gerceklestirdigimiz “Hayaller Dijitale Tasiniyor;
Tuvalden Piksele” projesi ile cocuklarimizin cizdigi
resimler AR teknolojisi ile hareketlendi, NFT kopy-
alariile 6mir boyu

saklanabilecek dijital sanat eserlerine donistd.
“Herkes icin Havalimani” hedefiyle, 6zel ihtiyac
sahibi tim bireylerin dogdugu andan itibaren sahip
oldugu haklari 6nemseyerek tiim misafirleriicin
daha “erisilebilir” bir havalimani olma hedefine
odaklanan iGA istanbul Havalimani, bu alandaki
calismalarina 6nemli bir sosyal sorumluluk projesi
de eklenmis oldu.

IGA istanbul Havalimani’'nin, otizmli bireylerin
toplum tarafindan daha iyi anlasilmasini saglamak
amaciyla baslattigi “Hayaller Dijitale Tasiniyor —

NISAN-MAYIS-HAZIRAN 2022| O

Tuvalden Piksele” projesi gectigimiz Kasim ayinda
hayata gecti.

Proje kapsaminda otizmli cocuklar, hayallerindeki
seyahati resimledi.

Resimler, SparkAR gibi dijital platformlara aktarildi,
sonrasinda cocuklarin cizerken yaptiklari anlatim-
lardan esinlenilerek, cesitli 2 ve 3 boyutlu dizayn
programlari araciligi ile gorsel efekt ve animasyon-
larla gliclendirildi. Hareketlendirilerek zenginlestir-
ilen resimlerin, AR teknolojisi ile kullanicilarin kendi
sosyal medya hesaplari tizerinden deneyimlenme-
sine imkan saglandi. Boylece cocuklarin sinirsiz
hayal diinyalari, daha iyi anlasilabilmeleri icin
dijitallestirilmis oldu. IGA istanbul Havalimani'nda
sergiyi Ucretsiz gezebilirsiniz.
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ANNE GOZUNDEN

_ YARINI YARIN DU§UNECEﬁiM,
BUGUNUN KACMASINA iZiN VERMEK YOK

“Bu hayattaki en kotd huyum, sirekli bir giin 6ncesinden yarini distinmek
oldu. Simdi yavas yavas bundan kurtulmaya calisyorum,” diyen yazar,
ogretmen ve ozel gereksinimli cocuk annesi Streyya Ulkld Giler yazdi.

Her ebeveynin mutlaka ileriye donik planlari vardir
evladiile ilgili. Bazen isim koyarken bile bunu yan-
sittiklarina sahit oluruz.” ..... meslegi yaparsa kariz-
matik olur” denilerek isim koyduklarini bile duydu
bu kulaklar. Hi¢ abartmislar demeyin, ¢inki bizler
de kim bilir neleri abartiyoruz farkinda olmadan.
Benim gibi 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin
dertleri de biraz baska ama yine de ileriye doniik ol-
maktan ¢ikamiyor. Hatta bizde isler, “Ben olmazsam
ona kim bakacak?” durumuna kadar geldiginden,
bizim planlarin boyutu da dyle biyik olabiliyor.
Vasisi kim olur, benim maasim kalir da cocuguma
dogru diizgiin harcalar mi, benim gibi iyi bakarlar
mi derken keyfimizi kaciracak distincelere strikli-
yoruz kendimizi. Ben 6ylesine ileri gittim ki bu plan
isinde, kendime geldigimde “Ne yapiyorum ben?”
dedim.

inci bir giin bana:

“Ben de seninle ise gelmek istiyorum,” dedi. Ben
bir 6gretmen olarak okulda calistigimdan, onu
yanimda goétirmem midmkin degil. Ama en azindan

12

ikimiz de ayri okullara da olsa okula gidiyorduk ve
bunu anlatmasi kolay oldu. Ama bir giin kalkip “ba-
basi” gibi ise gitmek istedigini sdyleyince beni aldi
bir disiince. Ornekleri cok, tabi ki biyidiigi zaman
bir iste ¢alisabilirdi. Onun performansina uygun bir
is olduktan sonra neden olmasindi. Ama annelik
iste, gondermek isteyecek miydim, aklim kalmaya-
cak miydi?

Bu distincelerin aklimi karistirdigi donemde, sirf
sorulari gérmek icin YKS sinavina girdim. Bir mate-
matik 6gretmeni olarak da sadece matematik soru-
larini yapip ciktim. Sonuc geldiginde de arkadaslar
arasinda,“Tercih yapsam yerlesirim,” esprisini ya-
parken kendimi tercih yaparken buldum. Bir baktim
ki beslenme ve diyetetik 6grencisi olmusum.
Hayalim okulu bitirip bir ofis agmak ve kizimi hep
yanimda tutmakti. Gelen danisanlarla kizim ilgile-
necek, belki cay kahve yapacak ve randevularimi
yazacakti. Béylece onun da istedigi gibi ise birlikte
gidebilecektik. Biiylik heyecanla okula basladim,
oyle ciddiye aldim ki, neredeyse hic ders kacirma-
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dim. Pandemi déneminin getirdigi uzaktan dersler
de olunca ilk dénem farkinda olmadan ve hatta
ortalama yaparak bitiverdi.

ikinci ddneme geldigimde Gstten ders bile almis-
tim. Haftalik ders programlari agiklandiginda ne
yapacagimi bilemedim. Bircok ders yiiz yiize egitim-
di ve her giine serpistirilmisti. Yani hem iste calisip,
hem de ¢ocuk bliytenlere uygun bir program
degildi. itk hafta kendi ders programima uyan ders-
leri ayarlamaya calistim, kizimin derslerinde neleri
degistirirsem uydururum diye ugrastim. Ama her
sey otursa da bir sey oturmuyordu asla. Ben kizimi
ne zaman sevecektim?

Her sabah arabaya binip resmen 50 km yol gitme-
miz, onu anneannesine biraktiktan sonra benim
okula gitmem gerekiyordu. Sonra dersim bitince
onu anneannesinden alip ayni yolu geri donme-
liydik. O sirada benim asli isim olan dersim basla-
yacagindan, kizimi okuluna birakip kendi okuluma
gitmeliydim. Dersim bitince de onu alip, yemek
yedirdikten sonra uyutmaliydim. Kisacasi birlikte
gecirdigimiz tek vakit yalnizca yolculuk ve yemek
olacakei.

Ne yapiyorum ben diye sordum kendime. Daha
dogrusu bunu kendime ve kizima neden yapiyo-
rum? Onun icin yapmaya ¢alistigim sey, en ¢cok ona
zarar veriyordu. Sirf bir giin onunla ise gidebilmek
ugruna, bugiin onu gérememek delilikti! En gizel,
en 6grenmeye acik oldugu dénemde onu yalniz

birakacakti bu plan. Bunu fark ettigim an okulu
biraktim.

Benim onunla birlikte olabilmek icin mutlaka okulu-
nu okudugum bir is yapmam gerekmiyordu. Adimin
onine eklenecek bir sifati olan bir ise ihtiyacim
yoktu. Ben onunla evde el isi de yapabilirdim, bir
kitapci da acabilirdim, bir kafe de isletebilirdim. O
hangi isi istiyorsa ona gore plan yapabilirdim. Ama
simdi degil!

Onunla parkta oynayip, dogayi kesfedecegimiz yil-
larda, onu yalniz birakarak yapamazdim bunu. Cok
dislnip, cok hizli kosmanin kimseye faydasi yoktu.
Bu hayattaki en kot huyum da, siirekli bir giin 6n-
cesinden yarini disiinmek oldu. Simdi yavas yavas
bundan kurtulmaya calisiyorum. Yarini disiinme-
den edemedigim, siirekli ‘ne olacak’ kaygisina dis-
tligim her giini kaciriyorum. inci bir daha 6 yasinda
olmayacak. Eger onu bugiin baleye gotiiremezsem
5 sene sonra o gitmek istemeyecek zaten. Bugiin
salincakta sallamazsam, 5 sene sonra o salincaga
sigmayacak. Yani bir plan yapalim derken, aman her
seyi dislinelim derken kacirdigimiz glinler asla geri
gelmeyecek.

Yarim dénemde aydinlanma geldigi icin sansli
saylyorum kendimi. Onu heniiz yalniz birakmadan
kendime geldigim icin mutluyum. Bir soru gérme
ugruna girdigim sinavin bana kazandirdigi cok
kiymetli bir durum var. Yarini yarin diisiinecegim,
bugiiniin kagmasina izin vermek yok
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ROPORTAJ

Cocugunuzda Farkli giden bir seyler oldugunu ne
zaman fark ettiniz?

Fatih 2 yasindayken islerin yolunda gitmedigini
hissettim.

Surekli aglayan, uyumayan, huzursuz, istahsiz
bir cocuktu Fatih. isin asli 15 yil 6nce otizmin ne
demek oldugunu bile bilmiyordum. Tesadiifen bir
¢ocuk doktoru oglunuz otizmli olabilir demisti.
Bunun {izerine ¢ocuk psikiyatristine gitmistik.

Doktora gittiginizde size ne soyledi? Ne zaman
tani aldiniz?
Fatih heniiz 2 yasinda otizm tanisi aldi. Bu gergekle
yiizlesmek beni cilgina cevirmisti. inanilmaz
UzUlmastim.

Ozel egitim ile birlikte krese basladiniz... Nasil
gecti kres donemi?

Ozel egitim ile birlikte krese de baslamistik. Siirekli
tayin oldugumuz icin sirekli kres degisikligi de
oluyordu.

Hayatimin en blyiik acisini bana Fatih'in otizmli
oldugunu bile bile kayit yapip sonra da okuldan
atan Ankara’daki bir kolejin kresi yasatti. Yasadigim
Uziintd hala taptaze...

Kreste yasadiklariniz karsisinda neler hissettiniz?

Yasadigim olumsuzlar beni kahrederken, o6bir
taraftan da Fatih’in kaybedecek bir dakikasinin
olmadiginin bilincindeydim. Zaman ¢ok kiymetliydi
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KRESTE
ISTENMEMISTI,
SIMDI

FEN LISELI

Aliye Saglam’in oglu

Fatih yillar 6nce otizmli diye
kreste istenmemis ve okuldan
atilmisti. Simdi fen lisesi
ogrencisi olan Fatih, deneme
sinavlarinda birinciligi
kimseye kaptirmiyor.

oglum igin.

Fatih ne zaman konusmaya basladi?
nasildi?

Fatih 6 bucuk yasinda konusmaya basladi. Once
homurdanma seklindeydi. Sonra yansima, mekanik
konusma seklinde oldu. Tam anlamiyla 10 yasinda
duygulu ve anlamli konusmaya basladi.

Konusmasi

Sizinle goriismemizde “Fatih’e 10 yasindan sonra
hizli bir gelisme geldi” demistiniz. Hangi konularda
biyiik gelismeler yasamisti?

Fatih 10 yasindan sonra hizli bir sekilde olumlu
yonde ilerledi.

Daha mantikli, daha duygusaldi. Sosyal iletisimi
daha da giiclenmisti. Artik espri yapma ve anlama
yetenedi de olusmustu.

Fatih kag yasina kadar 6zel egitim aldi?
Fatih 10 yasinda kadar 6zel egitime gitti.

Ozel egitimi siz de evde desteklediniz mi?

Evet, bende o6zel egitimi evde destekledim.
Psikoterapistimizle koordineli ¢alistim. Ev
odevlerimi bir anne olarak hi¢ aksatmadim. Fatih'in
6zel durumu var diye hi¢ tolerans tanimadim.
Normal bir cocukmus gibi davrandim.

Fatih'in su anda fen lisesinde okudugunu biliyoruz.
Yiirekten tebrik ederiz. Bekliyor muydunuz boyle
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bir basari?

itiraf etmek gerekirse Fatih'in lisesini

fen
kazanmasi hayal bile degildi gercek oldu. Ciinkii
yillar gectikce iimidim de azaliyordu. Tabiri caizse
tam bitti derken yeniden basladi her sey...

Fatih'in okul hayati su anda nasil gidiyor? Gelecek
planlariniz nasil?

Fatih simdi fen lisesi 10. sinif 6grencisi. Cok basarili
birégrenci.Denemesinavlarindabirinciligikimseye
kaptirmiyor. Fatih’ in hedefi cocuk doktorlugu...

Bazen aileler ¢cocuklari 7-8 yasina geldiginde biiyiik
degisimler gérmezler ise karamsarliga diisebiliyor.
Miicadeleye devam etmeleri icin onlara ne
soylemek istersiniz?

Cocugumuzun yasi ilerledik¢e lmitlerimizin de
azaldigi ¢cok dogru. Bazen hayat bitti dedigimiz
yerde baslar. Benim ailelerimize nagizane tavsiyem
litfen miicadeleyi birakmayalim. Acaba “anne”
kelimesini duyar miyim diye ¢iktigim yolda hayal
bile edemeyecedgim basarilara sahit oldum.
Unutmayin heryeni dogan giines yeni bir umuttur...

Oglunuz liseli olunca sizin de daha fazla bos
vaktiniz oldu. Zaman ve firsat bulduk¢a baska 6zel
gereksinimli cocuklari da desteklediginizi duydum.
Ozel alt siniftaki ogrenciler icin yaptiklarinizdan
biraz bahseder misiniz?

Oglum liseli olduktan sonra ben de evimin
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yakinda bir ortaokulun 6zel alt sinif 6grencilerine
zaman ayirmaya basladim. Onlarin okuma yazma
ogrenmelerine yardimci oluyorum. Her seyden 6te
onlara sevgimi veriyorum. insallah bundan sonraki
hayatimda 6zel gereksinimli yavrularimiza destek
olmaya devam edecegim.

Son olarak yeni tani alan ailelerimize buradan ne
soylemek istersiniz?

Yeni tani almis ailelerimize en biiyiik tavsiyem;
neden, nicin gibi sorgulamalari bir kenara
birakip ¢ocugumuzun ihtiyacina yonelik
egitimler planlamalaridir. Bu siirecte ¢ok fazla
kaygl ve lziintiye yer vermeden ¢ocugumuza
yogunlasmaliyiz. Bu is sadece 6zel egitimle olmaz.
Sosyal anlamda da ¢ocugumuzu desteklemeliyiz.
Kisacasi bilyik bir sabirla yolumuza devam
etmeliyiz. Batiin ailelerimize bu kutsal miicadelede
kolayliklar diliyorum.
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ROPORTAJ

SEFKATLI
KUCAK
OLDUGUNUZU
UNUTMAYIN

“Cocuklarinizin ogretmeni
olmadiginizi, onlarin

en ¢ok ihtiya¢ duydugu
sefkatli kucak oldugunuzu
unutmayin,” diyen Cocuk
ve Ergen Psikiyatristi

Dr. ipek Kuscu Oziicer ile
disleksiyi konustuk.

Ozel 6grenme bozuklugu nedir? Disleksi ile ayni
tani midir?

Ozel Ogrenme Bozuklugu, standart diizeyde

bir egitim alinmasina ve normal ya da normalin
Uzerinde bir zekaya sahip olmasina ragmen
cocugun yasina ve zekasina uygun paralellikte
basari gosteremedidi ve en az bir akademik

alanda belirgin gii¢lik yasadigi norogelisimsel bir
bozukluktur. Bu akademik alanlar okuma, yazili
anlatim ve matematik alanlaridir.

Disleksi; okuma alanina 6zg, harfleri taniyamama,
birlestirememe, harf karistirma, yanlis, zor ve yavas
okuma, hecelemede basarisizlik gibi belirtileri
iceren bir alt tirGdur diyebiliriz.

Disgrafi; yazili anlatimdaki harf karistirma, imla
hatalari, dilbilgisi gticliikleri, harfleri ya da sayilari
ters yazmayi kapsarken, diskalkili; matematik
alanindaki sayi algisi, dort islem ve sayisal akil
ylritme gicliklerini kapsar.

Ogrenme bozukluklari, okul cagi dénemindeki 10
cocuktan en az 1'ini etkiler, yani oldukca sik goriilen
bir durum.
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Tanimlamada “Bozukluk” ifadesi neden

kullaniliyor? Bu ifade ileride degisebilir mi? Sizin
bu konudaki kisisel goriisiiniiz nedir?

Bu durumu hastalik olarak ele almak dogru olmaz.
Ozel ve farkli bir durum, nérocesitlilik olarak
disinebiliriz, ilerde de isimlendirmede degisiklikler
olabilir; fakat sunu gézden kacirmamak gerekir,
klinige basvuru yapildigi asamada bu Farklilik
cocugun/ gencin hayatinda artik bir bozulma
yaratmistir. Amacimiz da; yasadigi bu zorlukta ona
uygun destegi sunabilmektir, etiket yerlestirmek
degildir. Bakis agisi gelistirmek ve yol haritasi
belirlemek icin ‘tani'ya ihtiya¢ duyuyoruz. Bilim
boyle isliyor. Yasanan bu zorluklarin nedenini
anlamak, sikligini belirlemek, zorluklarin

siddetini azaltmak ve diger her tirld calisma

icin, bu duruma bir isim vermemiz gerekiyor.
Norogelisimsel bozukluklar icerisinde yer alan
Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugunun ve
konusma bozukluklarinin da bu duruma eslik
etme ihtimalinin fazla olmasi da yine bu baglamda
onemli. Bir de sigorta sirketlerinin 6zel egitim ve
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diger sirecleri Gstlenmesi ve farkli sinav/ ek siire
gibi sosyal haklara ulasabilmesi icin de bu sekilde
tanimlamalara ihtiya¢ duyuluyor.

Ozel 6grenme bozuklugu erken tespit

edilmez ise kar topu etkisi yasanabilecegini
belirtmissiniz bir paylagiminizda. Nedir bu kar
topu etkisi?

Erken tani ve tedavi her sorunda oldugu gibi bu
durumda da biiyiik 6nem tasir ve bazi uzun dénem
etkileri azaltabilir. Tanimlanmadiginda ve uygun
sekilde desteklenmediginde cok hafif durumlar
haricindeki zorluklar zamanla kendiliginden
azalmaz, tersine yeni sorunlar eklenerek biydir.
Clinki 6grenme, sadece akademik alanda
yetkinlesmeyle sinirli degildir; sosyal, duygusal ve
kisilik gelisimini de iceren bir kavramdir. Ornegin;
ilkokulda uygun hizda okumayi 6grenemeyen,
ogrenmek icin cok caba harcayan, kendini “ne kadar
caba harcasa da” yasitlarindan geri kalmis hisseden,
ogretmen ve ebeveyninden bu yénde daha sik
olumsuz geribildirim alan cocuk, daha fazla sinirli
olabilir. OFke kontroliinde ve akran iliskilerinde
artan sorunlar yasayabilir. Okuldan ve dersten
soguyabilir ve tekrarlayan basarisizliklar karsisinda
disilik 6zgliven, kaygi bozukluklari, depresyon

gibi birtakim duygusal problemler gelisebilir.

Bu duygusal problemler, ailelerin “yaramazlik”
olarak adlandirdiklari davranis problemleriyle de
sonuclanabilir. Benzer sekilde verdigi destekten
bekledigi geri donlisi alamayan ebeveyn
caresizlik hissederek daha hatali yaklasimlarda
bulunabilir. Bu asamada basvuran cocuklarin
degerlendirmesinde cekirdekte yatan durumun
saptanmasi daha da glclesebilir.

Cocugunuzun yasadigi giigliigii kabul
edin. Yapisal olan bu durum igin suglu-
luk hissetmesine neden olabilecek
tutumlardan kac¢inin. Erkenden o6zel
egitime baslanmasiyla ilgili
tereddiit etmeyin.
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Disleksi tanisini kim koyabilir? Tani kriterleri
nelerdir?

Taniyi cocuk ve ergen psikiyatrisi uzmani koyar.
Tani klinik olarak psikiyatrik muayene ile konur.
Degerlendirmede, 6 ay ve daha uzun siiredir
devam eden, yeterli egitim almasina ragmen
ogrenme ve akademik becerileri kullanmada
zorluk tanimlanir. Bu, yanlis, zor ve yavas okuma,
okudugunu anlamama, harf-harf séyleme ya da
yazma gulcliigq, dil bilgisi, noktalama hatalari gibi
yazili anlatim gticlikleri, sayi algisi, dort islem
hesaplari ya da sayisal akil yiritme giclikleri
olabilir. Tek basina goriilebilecegi gibi birkaci

beraber de goriilebilir. DSM 5’e gore tani icin,
akademik becerilerin kronolojik yasin gerisinde
oldugunu bir standardize test ve klinik muayene

ile dogrulanmasi gerekmektedir. Belirtilerin, okul
yillarinda baslamis olmasi gerekmektedir; ama tani
alacak dizeyde kendini gostermeyebilir. Son olarak
bu durumun zeka geriliginden, gérme ya da isitme
sorunundan, baska herhangi bir ruhsal ve nérolojik
bozukluktan, psikososyal zorluklardan, uygun
olmayan egitimden ya da egitim dilini bilmemekten
kaynaklanmamasi gerekmektedir.

Disleksinin zeka ile iligkisi var midir?
Disleksi tanisini zeka geriligi olan cocuklarda
koyamiyoruz. Cocugun zekasinin normal ya da
ylksek olarak degerlendirmek gerekiyor.

Disleksili bireylerin Fiziksel beyin yapisi tipik
gelisen akranlarindan farkli midir?

Evet, 6zel 6grenme bozuklugu, bilginin algilanmasi,
islemlenmesi ve iliskilendirilmesini etkileyen sinir
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sistemindeki farkliliktan kaynaklanir. Yapisal ve
fonksiyonel acidan bu farkliliklari gésteren cok
sayida bilimsel arastirma mevcut; fakat bunlar
glinimizde klasik gorintileme yontemleri
kullanilarak anlasilan, klinik tanilamaya yardimci
olacak farkliliklar degil. Arastirma diizeyinde
kullanilan, daha ileri seviye goriintiileme
yontemleri.

Cocugu disleksili olan aileler biberiye yagindan,
bagirsak temizligine alternatif tip yontemlerine
ilgi gosterebiliyor. Dislekside basarisi
kanitlanmis alternatif tip yontemleri var mi?
Kanita dayali tipta etkinligi gosterilen boyle bir
yontem yok.

Disleksili cocuklarin 6zel egitime neden
ihtiyaglari var?

Clink klasik egitsel yaklasimlarla okuma, yazma
ve matematik alaninda ilerleme saglayamazlar

ya da bunu cok zorlanarak yapabilirler. Ogrenme
bozuklugu olan her cocuk ayni 6zellikleri de
tasimaz. Tanisal siirecte yapilan psikoegitsel
degerlendirmelerle zorluk yasadigi alanlar
dikkate alinarak planlanan, 6zel egitim uzmanlari
tarafindan uygulanan, 6zel tekniklerin kullanildigi
bireysel egitim siirecinden ¢ok daha fazla verim
alirlar. Bu cocuklar normal bir okulda egitimine
devam ederken bunun yani sira bireysel olarak
Ozel bir egitime alinir. Uygulanan tedavinin siresi,
zorlugun siddeti, cocugun 6grenme hizina ve
sekline, eslik eden durumlara gore degiskenlik
gosterir.

Cocuk ve Ergen Psikiyatristi 6zel egitimin
etkisini, cocugun gelisimini nasil takip eder?

18

Cocugun 6grenmesini etkileyebilecek ve 6grenme
bozukluguna eslik edebilecek durumlari belirler ve
tedavi planina eklemeler yapabilir; bu kapsamda,
bazen bireysel ya da aile psikoterapisi onerilebilir,
Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu icin ilag
recete edilebilir, konusma bozuklugunun eslik ettigi
durumlarda konusma terapisine yonlendirebilir.
Okulla isbirligi yaparak bireysel egitim
programindan faydalanmasi icin yonlendirmede
bulunur. Ozel egitim uzmaninin belli araliklarla
diizenleyecegi egitsel degerlendirme raporu,
cocugun gincel kliniginin siddeti ve islevselligi g6z
onlinde bulundurularak 6zel egitimin verimliligini
degerlendirir. Bazi durumlarda takipte 6lcek ya da
testlerden faydalanilabilir.

Son olarak, cocugu disleksi tanisi almis ailelere
buradan ne sdylemek istersiniz?

Cocugunuzun yasadigi glicligl kabul edin. Yapisal
olan bu durum icin sucluluk hissetmesine neden
olabilecek tutumlardan kacinin. Erkenden 6zel
egitime baslanmasiyla ilgili tereddit etmeyin. Eslik
eden Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu,
konusma bozukluklari, duygusal sorunlar varsa
bunlara yonelik tedavilerin es zamanli uygulanmasi
Ozel egitimden alinan verimi artirir, bu sorunlari
ikinci plana atmayin. Cocuk psikiyatristi, 6zel
egitimci ve okul arasindaki isbirligini destekleyin.
Son olarak, cocuklariniza bu siirecte akademik
acidan destek olurken hassas dengeye dikkat edin,
cocuklarinizin 6gretmeni olmadiginizi, onlarin en
cok ihtiyac duydugdu sefkatli kucak oldugunuzu
unutmayin. Olumlu taraflarina odaklanmaya, giicli
yanlarini 6n plana ¢ikarmaya, sevdigi ve ilgilendigi
alanlari kesfederek bu yonde destek vermeye
calisin.
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Adem KUYUMCU
Erisilebilirlik uygulamalari ve
iletisim danismani

2 Nisan Dinya Otizm arklndallk Ginu

Toplumun, devlet kurumlarinin ve belediyele-
rin farkinda olmasi yetmiyor;

* Devletin erken tanilama, strekli 6zel egitim,
rehabilitasyon, aile egitimi basta olmak Gzere 6
yil 6nce aciklanan otizm eylem planini uygula-
masl gerekiyor.

 Evde bakimi mimkin olmayan yetiskin agir
otizmli bireylerin devletin yonetimi veya dene-
timinde olan 6zel bakim merkezlerinde givenli
ve kaliteli bakimlarinin saglanmasi gerekiyor.
 Agir otizmli bireylerin bakimini Gstlenen aile
bireyinin hayatini kolaylastirmak icin bakim
destegi saglanmali ve hane geliri kriterinde
gelir seviyesi diizenlenmelidir.

« Otizmli bireyin bakimini yapan aile bireyi SGK
kapsamina alinmali, bakim egitimi verilmeli,
bakim yardim aliyorsa sistem tarafindan belli
araliklarla denetlenmelidir.

* Otizmli bireylerin istatistikleri hakkinda Saglik
Bakanligi'nin 3 yillik bilimsel arastirma verile-
rine gore otizm tanisi alip raporlanmis birey
sayisi On bin de 2'dir.

Otizmle ilgili sayisal verileri 44 dogumda 1
seklinde cok abartili gésterip: “ Sayi cok fazla
hepsine egitim veremiyor ¢6zim sunamiyoruz”
algisi olusturan bakanliklar ile Otizm Gzerinden
maddi cikar saglayan kurulus ve kisilerin bu
soylemleri nlenmelidir.

* Otizm tanisi almis bireylerin algl kapasite-
lerine uygun dogru sekilde egitim almalari
saglanmali, ihtiyac duyduklari tim hizmetler
verilmelidir.

* Belediyelerin otizmli bireylerin aileleri icin
mola evleri, otizmli bireylerin kriz dénemleri
icin midahale merkezleri, acik ve kapali alan-
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larda bireyin seviyesine uygun spor, sanat ve
aktivite merkezleri yapmasi ve bu yerlerden
otizmli bireylerin daha ¢ok faydalanmasini sag-
lamasi gerekiyor.

e Toplumu olusturan bireylerden, akrabalardan,
komsulardan gelen olumsuz elestiri ve tepkiler
ailelerin hayatini cekilmez hale getiriyor.

* Bilmediginiz bir yasam hakkinda otizmli ¢o-
cugu olan anne ve babalaricocugu simarttiniz,
bana verin muma cevireyim veya benzer ifade-
ler kullanmayin.

» Pandemi kisitlamalari ¢cocuk ve yetiskin otizm-
li bireylerin zihinsel, fiziksel, duygusal durumla-
rint olumsuz etkilemektedir. Kontrolsiiz hare-
ketleri, takintilari ve 6fke nobetleri artmakta,
ylksek sesler cikartabilmektedirler.

Bu durum birlikte yasadigi anne, baba, kardes-
leri ve bakimini yapan kisilerin hayatinin ¢ok
daha zor olmasina neden olmaktadir.
Farkindaliginizi gercek hayatta da gosterin,
Otizmli bireylerin davranislarina ve seslerine
hosgorild olun, ebeveynlerine anlayisla yakla-
sarak destek olun.

Otizmli bireyin
bakimini yapan aile
bireyi SGK kapsamina
alinmall.
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UZMAN GORUSU

= Nak |
OZEL EGITIMDE

)

ESLEMENIN ONEMI

Ozel egitimde en sik calisilan becerilerden biri de esleme.
Peki, bu beceriyi caismak neden 6nemli? ABA Program Koordinatéri
Aile Danismani / Psikolog Ismail Biyikli anlatti.

Esleme Becerisi Nedir?

Temel esleme becerisi; birbirinin aynisi ya da
birbirine benzeyen nesnelerin bir araya getiril-
mesini temsil etmektedir. Bu temel beceri ed-
inildiginde yani bir arabayla bir arabanin eslenmesi
saglandiginda esleme becerisi edinilmis olmaz.
Eslemenin sadece bundan ibaret oldugu sanilmakta
ve cocuk bu asamaya geldiginde beceri sonlandiril-
maktadir. Boyle bir durum gerceklestirildiginde
cocugun diger gelisim alanlarinda yer alan bolim-
lerde belli bir yere kadar gelisebilir.

Eslemenin temelini edinmis bir cocukla, iki ayni de-
senin eslestirilmesi, ismi verildiginde isimle gorseli
elestirmesi, obje sayisi ile yazili sayinin eslestirilm-
esi, 6zdes olmayan nesnelerin eslestirilmesi, iliskili
nesnelerin eslestirilmesi, gruplama ve siniflama
yapmasi gibi cesitli basamaklar halinde ilerlenme-
lidir. Bu saydigim basamaklarin hepsini edinmis bir
cocuk esleme becerisini tamamlamis sayilabilecek-
tir.

Esleme Becerisi Neden Onemlidir?

Her gelisim alani birbiriyle ic ice ilerlemektedir.
Esleme becerisinde bir yerde takili kalmis bir
cocuk, diger becerilerde sadece belirli bir alana
kadar ilerleyebilir. Edinemedigi bu esleme becerisi,
konusmasindan tutunda taklit becerisine kadar
onine bir engel olarak cikacaktir. Onemli olmasinin
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en biylk bir sebebi diger gelisim basamaklarinin
online gececek olmasidir.

Esleme ve gruplama becerisi ayni zamanda mate-
matik 6greniminin 6n kosulu sayilmaktadir. Esleme
ve gruplama becerilerine sahip olmayan ¢ocuklar
matematik becerilerinin edinmekte zorluk yasarlar.
Esleme ayni zamanda gruplama ve siniflama
alaninin da 6n kosullari arasinda yer alir. Esleme
becerisine sahip olmayan cocuklar, gruplama
yapamazlar. Hayvanlarin, bitkilerin, meyvelerin,
sayilarin bir sinifa ait olmalarini dgrenebilmeleri
icin 6ncelikle esleme becerilerine sahip olmalari
gerekmektedir.

Eslemenin bir diger dnemli 6zellidi ise ayirt etme
ve dikkatini yoneltme becerisini edinmesini
saglamasidir. Ayirt etme becerisi, gelisim geriligi ve
otizm belirtilerine sahip ¢ocuklarda bazi durumlar-
da yetersiz kalabilir. Esleme becerisi edindiklerinde
bu yetersiz kalan durumun desteklenmesi sagla-
nacaktir.

Son olarak ise uyaran kontrolii ve yonerge
acisindan 6neminden bahsedebilir. Esleme bece-
risini edinmis her ¢cocuk uyaran kontroli agisindan
daha saglikli bir gelisim sireci icinde yer alabilir.

Esleme Becerisi Evde Nasil Desteklenebilir?

Her beceri kazanimi icin 6ncelikle ortami ve nesne-
leri uygun hale getirmek zorundayiz. Calisma
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Bir arabayla bir arabanin
eslenmesi saglandiginda

esleme becerisi edinilmis
olmaz.

icerisinde yer alacak nesneler dikkat dagitacak veya
takintiya yol acacak nesneler olmamalidir. Dikkat
dagitacak koku, renk ve sekillerden olusmamalidir.
Keskin kenarli ve sivri koseleri olmamalidir. Son
olarak tutmasi zor ve kiclk nesneler kullanil-
malidir.

Ortami ve nesneleri hazir bulundurdugumuzda
asadidaki asamalari izleyerek esleme becerisi edini-
mini evde destekleyebilirsiniz:

1. Asama - 3 Boyutlu Nesneler:

Oncelikle {ic boyutlu yani gercek nesneler kulla-
narak ¢alismaya baslamaliyiz. Bu ger¢ek nesneleri
de kolaydan zora olacak sekilde calismamiz gerek-
mektedir. GUnlUk hayatta karsilastigi ve cift olarak
kullanabileceginiz nesneler se¢cmelisiniz. Corap,
terlik, eldiven ilk olarak kullanacaginiz nesneler
arasinda bulunabilirler. Ayni zamanda ic ice gecen
legolar, Gst Gste koyulabilecek tabaklar ve kiipler
de ilk asamalar icin oldukca uygun nesnelerdir.

Bu beceriyi edinmis cocuklarla, nesne ayirt etmek-
sizin esleme calisilarak genellemesi saglanmalidir.
2. Asama - Kartlar:

1. Asamayi tamamlayan cocuklarla sevdigi oyun-
caklarinin resimlerini gift olarak gikti alarak 2.asa-
maya gecebilirsiniz. Cocugun 6ntine bir esleyecegi
nesnenin resmini bir de her hangi bir resmi koyarak
“esle” yonergesi verebilirsiniz. Yapamadigi zaman-
lar cesitli ipuclariyla ona yardimci olmaya calisin. 2
kart arasindan esleyebilen bir cocukla kart sayilarini
arttirarak calismalara devam edebilirsiniz. 3 kart
arasindan esleme, 4 kart arasindan esleme...

3. Asama - Kartlar:

2. asamayi tamamlayan bir cocukla benzer resim-
ler varken eslemesini isteyebiliriz. 6 farkli araba
icinden sizin elinizdeki arabanin aynisi eslemesini
isteyebilirsiniz. Ayni sekilde bir siirl sekil karti vark-
en, sizin elinizdeki seklin aynisini bulmasini sdyleye-
bilirsiniz.

4, Asama - iligkilendirerek Esleme:

Buradaki hedef, bir seyin baska bir seyle iliskisinin
saptanmasidir. Ornegdin; masada araba, bardak ve
yatak kartlarini koyun. Elinize bir sit karti alin ve
“esle” yonergesi verin. Bardak ile sitin iliskisini
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kurmasini bekleyin ve yapamiyorsa cesitli ipuclari
ile destekleyin.

5. Asama - Gruplama:

Son olarak araba kartlari, hayvan kartlari ve meyve
kartlarina sahip oldugunuzu varsayalim. Cocugunu-
za “grupla” yénergesini verin ve her sinifa ait olan
nesneyi kendi sinifinin yanina koymasini bekleyin.
Yapamazsa cesitli ipuclariyla destekleyin.

Her zorlandigi beceri icerisinde cesitli pekistirec
kullanimlarini ihmal etmeyin ve bu calismalarin bir
uzman tarafindan programlanmasi gerektigini de
unutmayin.

Taklit, esleme, alici dil becerileri olmadan konus-
ma becerisinin gelisimi miimkiin mii?

Elbette hayir. Bu saydiklarinizin disinda bir siir
gelisim alani s6z konusu. Hep séyledigim gibi

her alan birbiriyle iliski icinde ilerlemek zorunda.
Bunlari edinmeyen bir cocuk konusabilir belki

fakat konusmasi bir yere kadar ilerleyebilecektir.
Her gelisim alaninda cesitli 6nkosullar oldugu gibi
konusma becerisinin de cesitli 6n kosullari vardir.
En biyik 6n kosul da, diger gelisim alanlarinda ayni
seviyeye ait bir gelisim performansi sergilemesidir.
Ayni zamanda aileler cesitli s6zsiiz iletisim yol-
larinin konusma becerisine ait olmadigini disinirl-
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er. Fakat so6zsiiz iletisim becerilerine sahip olmayan
cocuklar, szl iletisimde oldukga zorluk yasarlar.
Konusma becerisi istinde bir takim agiklamalara
yer vermek isterim. Konusmaya baslamadan dnce
hepimiz bircok sézel olmayan beceri kazaniriz. Bu
beceriler cesitli anlamsiz seslerde olabilir, bir seyi
gostermek ya da itmekte olabilir hatta aglamak ve
ona yonelmek bile olabilir. Yapilan arastirmalara
gore, diger kisileri dinlemenin ve onlara yonel-
menin de konusma becerisinin biyik bir parcasi
oldugu gorilmastdr. Sira almak, sira beklemek,
bir sey vermek gibi cesitli davranislarda konus-
ma alanin icerisinde yer almaktadir. Bu becerileri
edinebilmek ise cesitli esleme, taklit, dinleme gibi
becerilere sahip olmayi gerektirir.

Bunlardan daha da 6nemlisi, hepimiz konusmayi
o6grenmeden once iletisimin birgok amacinin old-
ugunun farkina variyoruz. Genis bir alana yayilan
sosyal, duygusal ve cok pratik bir yol oldugunu
deneyimliyoruz ve en sonunda iletisimin bizim
ihtiyaclarimizi karsiladigimizi gériip, konusmaya
basliyoruz. Bu donemdeki cesitli deneyimler ise

degisik ve zengin bir iletisimin temelini olusturuyor.
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Biiyilk yasta konusma zorlugu ceken bir cocuk ol-
dugunu distnelim, bu ¢ocukta ilk bakilmasi gerek-
en durum konusma oncesi donemde eksik kalan
beceri alanlari olmalidir yani aslinda sorunuzda yer
alan gelisim alanlarinin edinip edinmedi olmalidir.
Son olarak konusma 6ncesi dénemde cocugun ed-
inmesi gereken 5 6nemli noktaya deginmek isterim.
1-Baskalarina yénelmeyi 6grenmek.

2-Karsilik vermeyi 6grenmek.

3-Oyun oynamayi 6grenmek.

4-Taklit etmeyi 6grenmek.

5-Sira almayi 6grenmek.

Bu saydigin 5 6nemli noktayi edinemeyen bir
cocugun konusma becerisi maalesef belli bir nok-
taya kadar ilerleyecektir.

Ozel egitim esleme becerisinden mi ibaret?
Keske 6zel egitim tek bir beceri alaniyla tamam-
lanabilen bir siirec olsaydi. Fakat maalesef ki bu
kadar kolay bir siirec icerisinde degil. Ozel egitim,
hayattir. Hayatta neler oluyorsa 6zel egitimde

de hayatta var olan seyler olur. Tuvalete gitmek,
aglamak, korkmak, konusmak, eslemek, okumak,
yazmak, sevmek, koklamak, birkac kisiyle ayni anda
sohbet edebilmek... Giin icinde neler gériyorsaniz
hepsi 6zel egitimin bir parcasidir aslinda.

Burada amac 6zel egitime ihtiyac duyan bireyin
glinliik hayatta zorlandigi seylerin edinebilmesini
saglamaktir. Eger eseleme becerisine sahip dedgilse,
esleme becerisi edinmesi saglanmalidir. Ozel
editime destek duyan bir bireyin cesitli gelisim-

sel testlerden ge¢cmesi gerekir. Bu gelisimsel
testler sonucunda, alaninda uzman bir egitmen
tarafindan hazirlanan programla giinliik hayatini
kolaylastiracak sekilde ilerlemesi saglanmalidir.
Yanlis olusturulan bir program yani sadece esleme
becerisi calisilmasi diyelim, bireyin hayatina bir
katki saglamayacaktir. Ozel egitim alan birey icin
kullanilan program bireyin giinlik yasantisina katki
saglayabilecek calismalardan olusmalidir.

Kullanilan program bireyin
giinliik yasantisina katki

saglayabilecek calismalardan
olusmalidir.
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ISREM ve OOEDF iftar Yemegi

ISREM ve OOEDF'in birlikte diizenledigi iftar yemeginde 6zel
egitime gonil verenler ve otizmli birey ailelerinin kurdugu
STK'lar bir araya geldi.

OCED baskanimiz Parin Yakupyan ile katildigimiz aksam,
otizmli birey Rabia Aytek'in mizik dinletisi ile basladi. Daha
sonra Rabia’nin annesi Canan Dolunay otizm yolculuklarini
aktard.. Ev sahibi ISREM’i temsilen acilis konusmasini yapan
Genel Baskan Engin Given: “25 yildir yaklasik 450.000 6zel
gereksinimli bireye egitim verdik ve vermeye devam ediyo-
ruz,” dedi ve sozlerine OOEDF Genel Baskani Yunus Kilic ile
yirittikleri calismalara deginerek devam etti. “Federasyo-
numuz kurulmadan énce de Sn. Yunus Kili¢ istanbul ilinde ya-
sanabilecek en kiiciik sorun icin ilimize gelir, sorunlara kalici
¢6zim Uretmek icin elinden gelen cabayi sarf ederdi,” dedi.

iIFTARDA BULUSTUK

2 Nisan Otizm Farkindalik Giinii nedeniyle istanbul’da otizm alaninda calisan ailelerin kurdugu
federasyonlar, vakiflar ve derneklerin yoneticileri ile alana hizmet eden rehabilitasyon merkezleri dernegi
ve Ozel egitim 6gretmenleri dernegdi yoneticileriyle iftar programinda bulustuk.

Engelli Bakimi Rehabilitasyonu ve iletisimi Uzmani Adem Kuyumcu'nun rehberliginde gerceklesen
organizasyonda otizme dair gercek sorunlari ve ¢céziimleri sohbet seklinde konustuk.

Programa katilan CHP Genel Baskan Yardimcisi Prof. Dr. Yiiksel Taskin ele aldiklari sorunlardan ve ¢6ziim
onerilerinden bahsetti. Ailelerimizi ve STK temsilcilerini bulusturan iftar programi, icinden gectigimiz
zorlu ginlerde moral bulmamizi ve fikir alisverisi yapmamizi sagladi. Bu aksamin diizenlenmesi icin emegi
gecenlere; basta iBB baskani Ekrem imamoglu, BELTUR Genel Miidiirliigii ve Adem Kuyumcu olmak iizere
tesekkdir ederiz.
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Cocuk ve Ergen Psikiyatristi
Dr. Hasan Bozkurt

Otizmde Sik Karsilasilan Durumlar ve
Merak Edilenler

Cocugum ne zaman konusacak? Uyku sorunlari icin
bitkisel ¢oziimlere yonelmek dogru mu? Otizmde sik
karsilasilan durumlari ve en ¢ok soru aldigimiz konulari
Cocuk ve Ergen Psikiyatristi Dr. Hasan Bozkurt ile konustuk.

Otizm so6z konusu oldugunda aileler, cocuklarin-
da neyi Fark edip size geliyor?

Ailelerin ¢ocuklariyla ilgili klinige ilk basvuru
nedenleri genellikle konusma gecikmesi oluyor.
Otizm siiphesi ile muayene ettigimiz cocuklarin
aileleri henliz konusamadidi icin getirdiklerini be-
yan ediyor. Bunun disinda g6z temasi kurmama,
ismi seslenildiginde bakmama, yasitlariyla ilgilen-
meyip kendi diinyasinda olma gibi belirtiler yine
ailelerin fark ettigi ve dil gelisim gecikmesi ol-
madan ortaya cikan erken belirtilerdendir. Ayrica
Ulkemiz aile he-

kimligi sisteminde 18-36. aylar arasinda rutin olarak
yaygin gelisimsel bozukluklar da tarandigindan
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riskli cocuklar tarafimiza yonlendiriliyor.

Cocuk ve ergen psikiyatristleri otizm tanisi ko-
yarken nelere dikkat eder?

Otizm spektrum bozuklugu temel olarak sosyal
etkilesim ve iletisimde belirgin eksiklerle birlikte
sinirli, tekrarlayici davranis kaliplari ve ilgi alanlari
ile karakterize norogelisimsel bir bozukluktur. Her
ne kadar ailelerin genel endiseleri cocuklarinin

dil gelisimlerinin akranlarindan geri kalmasi olsa
da cocuk-ergen psikiyatristleri olarak bizler otizm
tanisi koyarken cocugun sosyal iletisim ve etkilesi-
mini degerlendirmeye 6ncelik veririz. Bunlar g6z
temasi, ismi seslenince tepki verme, basit tak-
litler, bay bay yapma, ortak dikkat, ilgi paylasimi,
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oyuncaklarla amacina uygun oynama, sembolik ve
senaryolu oyunlar, yasitlarina ilgi gibi sézel olma-
yan iletisimsel becerilerdir. Yine basit komutlari
anlama, anlamli kelime-cimle kurma, zamir karistir-
ma veya ekolali-palilali olmasi gibi s6zel alanlar ile
tekrarlayici hareketler-stereotipiler, aynilikta israr,
kisitliilgiler ve duyusal fFarkliliklar gibi davranissal
alanlari da tani koyarken g6z 6niinde bulundururuz.

“Cocugum konusacak mi? Ne zaman konusacak?”
sorulari ¢ocugu otizmli ailelerimizden siklikla
aldigimiz sorular. Otizmli cocuklarin konusma
sorunlari neden oluyor?

Otizmli cocuklarda konusma sorunlari sosyal et-
kilesim-iletisimde bozulmaya bagli olarak ortaya
cikmaktadir. Bir cocukta sozel beceriler gelismeden
once ortak dikkat, taklit ve duygusal karsiliklilik
gibi sosyal becerilerin gelismis olmasi gerekir. Bu

beceriler gelistikten sonra, 6nce algilayici dil daha
sonra da ifade edici dil gelisir. Bahsettigimiz eksik
sosyal becerilere yonelik erken ve uygun egitim
mudahaleleri, dil gelisimini olumlu yonde etkiler.

Otizmli bireylerin dil gelisimi akranlarindan
fFarkli midir?

Otizmli bireylerin bircogunda dil gelisimi gecikmis
olup, gecikme olmamis hafif otizmli bireylerde ise
akranlarindan bazi farkliliklar gésterir. Yasamin

ilk yilinda babildamanin olmayisi, babildarken ses
cesidinin az olmasi, hecelerin gelismemesi, 1-2 yas
arasinda anlamli kelimelerin olmamasi, 2 yasini dol-
durduktan sonra cimle kuramamalari gibi gecikme-
ler sik gorGlir. Yine zamir karistirma (‘Ben’ yerine
‘O’ veya kendi ismini kullanmasi), ekolali (baskal-
arinin konusmasini tekrar etme), palilali (kendi
konusmasini tekrar etme) gibi konusma sorunlarina
rastlanir. Dil gelisiminde gecikme olmayan grupta
ise dilin pragmatik (sosyal) kullanimina iliskin so-
runlar gozlenir.
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Secici konusmazlik yani bazi ortamlarda konusa-
bildigi halde bazi ortamlarda konusamama otizm
belirtisi olabilir mi?

Selektif mutizm (secici konusmazlik) cocugun
konusmasi beklenen sosyal durumlarda (6rnegin
okul gibi) tutarli bicimde konusamamasina karsin
diger durumlarda konusabilmesidir. Selektif mu-
tizmli cocuk kendi sesini duymaktan korkar. Bu
baglamda selektif mutizm kaygi spektrumunda bir
bozukluk olup otizm belirtisi degildir. Fakat otizmli
cocuklarda da sosyal kaygiya bagli selektif mutizm
gorilebilir.

Yemek segiciligine otizmli cocuklarda sik rast-
lanir mi?

Otizmli cocuklarda yemek seciciligi ve beslenme
problemleri normal gelisim gdsteren ¢ocuklara
gore daha sik gézlenmektedir. Ozelikle duyusal

hipo/hipersensitivite dedigimiz duyusal alanlar-

da asiri ya da azalmis hassasiyete sahip olma bazi
yiyecekleri yeme konusunda diren¢ gostermelerine
ve sinirli tiirde yiyecek tiiketmelerine neden olmak-
tadir.

Bazi yiyecekler otizmli ¢ocukta asiri enerji ve
diirtiselligi arttirtyor olabilir mi? Arttirma riski
olan yiyecekler nelerdir?

Bu alanda bazi bilimsel yayinlar olsa da yiyeceklerin
otizmli cocuklarin davranislarini etkiledigine dair
veri azdir. Ozellikle hiperaktivite eslik eden otizmli
cocuklarda bazi gidalar hareketliligi ve dirtiselligi
arttirabilir. Bu acidan hazir paketli Grinler, fastfood
tarzi yiyecekler, islenmis etler, kizartmalar, cips,
yag icerigi ylksek sit Griinleri ve gazli iceceklerden
sakinmak dogru olacaktir. Her ne kadar bu yiyece-
kleri azaltmanin bazi faydalari olsa da hicbir diyetin
otizm tedavisinde yeri olmadigi unutulmamalidir.

Uyku problemi de otizmli cocuk ailelerinden ¢ok
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soru aldigimiz konulardan biri. Otizmlilerin uyku
probleminin nedeni biliyor mu?

Otizmli cocuklarin normal gelisen ve hatta diger
gelisimsel sorunlari olan cocuklara gére daha fazla
uyku sorunlari yasadigi biliniyor. Uyku problemler-
inin nedenleri ile iliskili bilimsel veriler hala tam
acitk olmamakla birlikte genetik ve cevresel etken-
lerin rol aldigi diisiiniliyor. Bu cocuklarda nor-

mal cocuklara gore daha fazla EEG anormallikleri
gorilmesi, beynimizin uyku merkezinde rol alan
basta GABA ve melatonin olmak izere bazi néro-
transmitter ve reseptorlerinde farkliliklar genetik
etkenler olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yine otizmli
cocuklarin normal gelisen cocuklara gore anksiyete
ve depresyon gibi psikiyatrik bozukluklari daha
fazla deneyimledigi kabul edilen bir durumdur. Bu
bozukluklar da uyku-uyaniklik dongisiini etkileme-
ktedir. Ayrica otizmli cocuklarla yasayan aile birey-

—

sel’ ¢coziimlere yonelebiliyor. Cocuklarina bu

tiir bitkisel ilag ya da gida takviyeleri vermeyi
diisiinenler icin sormak istiyorum... Bu iiriinlerin
giivenligini nasil tespit edebilirler?

Otizmde doktor tavsiyesi olmadan higbir bitkisel
ilac ya da gida takviyesinin uyku sorunlari veya
diger baska problemler icin aileler tarafindan
kullanimi dogru degildir. Klinikte maalesef bu tarz
kullanim sonrasi davranissal sorunlari, stereotipil-
eri ve tekrarlayici hareketleri artan hatta karaciger
enzimlerinde artis ve fonksiyonlarinda bozulmalar
gibi ciddi saglik sorunlari yasayan otizmli olgularla
karsilasiyoruz. Elimizde bitkisel ilac-gida takviyeler-
in kullanimi ve giivenilirligi ile ilgili bilimsel veriler
cok sinirli oldugundan ailelerin bu konuda ¢ok
dikkatli olmasi gerekiyor.

“Otizmde zamanla yarisiyoruz” diyoruz. Ancak
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lerinde goriilen ailesel problemlerin de uykuyu
etkiledigi gozlenmistir.

Uyku problemini agsmak icin neler yapilabilir?
Oncelikle uyku problemlerinin nedenlerine yonelik
bir arastirma yapmak gerekiyor. Herhangi bir depr-
esyon ya da kaygi bozukluguna bagli uyku sorunlari
baslamissa buna yonelik tedavi dogru olacaktir.
Herhangi psikiyatrik bir problem yoksa uyku hi-
jyenine yonelik davranissal midahaleler ve cevre
dizenlemesiile baslanmalidir. Uyku dncesi rutinler
olusturmali, ekran siiresi kisaltilmali, uyku saatin-
den 6nce uyku kaciracak oyun ve aktivitelerden
kacinilmalidir. Otizmli cocuklarin duyusal hassasi-
yetleri g6z 6niinde tutularak yatak 6rtist, battani-
ye gibi esyalar kisisellestirilmeli, uygun sicaklik, 1sik
ve pijamalar secilmelidir. Davranissal yontemlerin
yetersiz kaldigi durumlarda basta melatonin olmak
Gzere uykuya yonelik ilac tedavileri uygulanabilir.

Bazen aileler uyku sorununu agsmak icin ‘bitki-
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konuya hakim olmayanlar icin bunu anlamak gii¢
olabilir. Otizmle yeni tanisanlar icin zamanla
yarisimizi nasil agiklariz?

Son yillarda otizm konusundaki farkindalik her

ne kadar artmis olsa da, ortalama tani koyma yasi
4'tir. Beyin gelisiminin en fazla tamamlandigi
(%90) yas dilimi yasamin ilk 3 yilidir. Bunu goz
online alarak 0-3 yas arasi belirtilerin farkina varip,
tani alacak veya riskli olan cocuklari tespit etmek
cok 6nem arz eder. Bu yas diliminde (6zellikle 12-
24. aylar arasi) yapilacak egitsel miidahaleler (ebev-
eyn egitim programlari ve bireysel 6zel egitim) ile
cocuklarin akranlarina ulasma adina toparlamalari
cok daha hizli olmaktadir. Elbette 3 yasindan sonra
da yapilacak ¢ok sey var ama toparlama 3 yasindan
sonra yavaslamaktadir. Ailelerin cocuklarinin
gelisimi ile ilgili bir endisesi varsa (ki endise varsa
otizm tanisi %86 oraninda dogru ¢ikmaktadir) vakit
kaybetmeden bir uzman degerlendirmesi icin bas-
vurmalari dogru olacaktir.
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HABERLER / ETKINLIKLER

Sisli ilce Emniyet Miidiirl

o0 W o0 O

uguile

Otizm Farkindalik Seminerimiz Ger¢eklesti

Otizmli bireylerin polis ile daha etkin iletisim kurabilmesi adina dizenl-
edigimiz farkindalik semineri 21 Ocak Cuma giinu Sisli Belediyesi Nazim
Hikmet Kiltdr ve Sanat Evi'nde gerceklesti.

Gectigimiz haftalarda Sisli ilce Emniyet
Midirligi'ne bir ziyaret gerceklestirmis, otizmli
bireylerin sosyal hayatta yasadigi sorunlara degin-
mistik. Konuya hassasiyet ile ilgi gésteren Sisli
Emniyet Midiiriimiiz Sn. Ozay KAYHAN, bu konuda
toplumun her kademesine gorev distigini
belirterek kendilerinin de miimk{n olan her tirli
destegdi vermeye hazir olduklarini soylemislerdi.
Bu amacla, otizmli bireylerin polis ile daha

etkin iletisim kurabilmesi adina diizenledigimiz
farkindalik semineri 21 Ocak Cuma giini Sisli
Belediyesi Nazim Hikmet Kiiltiir ve Sanat Evi'nde
gerceklesti. Sisli ilce Emniyet Midirliigii'nden
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150'ye yakin emniyet teskilati mensubunun yogun
ilgi gostererek katilmasi bizleri son derece mutlu
etti.

OCED Baskani Parin YAKUPYAN ve Algi Ozel Egitim
Kurum Midird Cihan BAYAR'In konusmaci oldugu
bir saatlik seminerden sonra Sisli

Emniyet Midiirimiiz Sn. Ozay KAYHAN takdim
ettigi plaketlerle bizi onurlandirdi. Basta Sisli
Emniyet Miidiirimiz Sn. Ozay KAYHAN olmak
Uzere, seminerimizin gerceklesmesine destek ver-
en emniyet teskilati yetkililerine ve katilim goster-
en tim polislerimize cok tesekkiir ederiz.
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ROPORTAJ

MUCIZE BEBEK ELIF

Elif bebek dogduktan sonra 210 giin yogun bakimda kaldi ve
toplamda hayatinin ilk bir yilindan fazlasini hastanede gecirdi.
Down sendromlu Elif'i annesi Meral Hanim ile konustuk.

Nasil bir hamilelik gegirmistiniz? ELif ilk
¢ocugunuz muydu?

Elif hamileligimde yapilan tim tetkiklerden iyi
saklanabilmis o ylizden down sendromlu oldugunu
dogar dogmaz 6grendik. Elif dogduktan sonra onun
doktorun down sendromlu oldugunu haber veris
sekli yasadigimiz ilk travmamizdir. Sanki dokun-
mamasi, gérmemesi gereken bir sey ile karsilasmis
gibi yaklasmisti Elif'e. Davranislari canimizi ¢ok acit-
misti. Kendimize geldikten sonra esim ile doktoru
ziyaret etmis yaptigi hareketin yanlisligini anlatip
bizim canimizi yaktigi gibi baska bir annenin canini
yakmamasi gerektigini soylemistik.
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Dogum yaptiginiz hastaneden taburcu
edilmeden once Elif’in saglik durumu nasildi?
Maalesef bize saglik konusunda hig bir sey séylen-
memisti. O anda tek yapmak istedikleri bizi bir

an evvel taburcu etmekti. Bitin tetkiklerimiz o
hastanede yapilmis, kalbi de dahil hi¢ bir sorun yok
denmisti. Fakat sonra Elif'in kalbinde ciddi bir sorun
oldugunu 6grendik. Elif'in ilk hastaligi pulmoner
tansiyon yiiksekligiydi. Bu hastalik iki sekilde olu-
yor, ya dogustan ya da kalp hastaligina bagli olarak.
Tlrkcesi; Elif'in akciger basinci cok yiksek oldugu
icin acil ameliyat olmasi gerekiyordu, alti aylik ol-
dugunda ameliyat sansi bile kalmayacakti
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Kalp ameliyati icin doktor bulmaniz kolay oldu
mu?

Cok zordu. Hig¢ bilmedigimiz bir hastaliga care
ariyorduk. Kucagimda bir haftalik bebek, care
icin sehir sehir duydugumuz her doktora kosu
yorduk. Daha sonra kalbinden ikinci kez ameli-
yat olmasi gerekince, yeniden doktor bulmak
daha da zordu. ilk saglik gecmisini bilen hic bir
doktor risk almak istemiyordu. Biitiin doktor-
larin ortak fikri ameliyat olmasin, yasadigi yere
kadar yasasin, bu ameliyati kaldiramaz tarzin-
daydi. Sonra Cenevre’'de bulunan Kolongos
Hoca'ya ulastik. Yaptigimiz gorismede kizimizin
%1'lik bir sansi oldugunu ve o %1 icin elinden
ne gelirse yapacagini ancak biz her tirld sonucu
bastan kabul edersek bu ameliyata girecegini
soyledi. Gozlerinizi kapatin hayal edin... Sa-
bahin 6'sinda Elif'i ameliyata hazirlamak icin
hemsirenin getirdigi ilacli suyu bitiin vicuduna
sirerken hem kirmizi balik sarkisini séyleyerek
gllimsiyor hem de gbzyaslari icinde masada
kalir denen kizimi ameliyata hazirliyordum.

Heniiz diinyaya gozlerini yeni agmis Elif ameli-
yata hazir miydi?

Mimkdn mi? Kucagimda kiclcik, bagisiklig
cok zayif ama zamanla yarisan ve her gecen da-
kikada kalbi hasar goren bir bebek vardi.

Elif ne zaman ameliyat oldu? Nasil gecti?
Elif 3 aylikken ilk kalp ameliyatini oldu. Nisan
2017 soluk borusu genisletme oldu, Aralik
2017'de beyin kanamasi yasadi, Temmuz 2018
ikinci kalp ameliyatini oldu. Bu arada 18 kere
ameliyathaneye girmis ve yogun bakimlarda
kalmis bir cocuk.

Cevreniz, tanidiklariniz bu siirecte nasil bir
tutum sergiledi? O giinlerden unutamadiginiz
neler var?

Ben bu konuda sonsuz sansli bir insanim. Ailem
farkli bir sehirde olmasina ragmen hep yani
basimda olmaya calisti.

Sizce ¢cocugu hasta olan annelere nasil
davranilmali? Anneye asla soylenmemesi
gerektigini diisiindiigiiniiz seyler neler?

Bir annenin herhalde hayatinin en zor anlaridir
caresizlik icinde evladini hastanede beklemek.
Anneye soylenmemesi gerekenlere gelirsek... O
kadar cok sey anlatabilirim ki size. Ornegin her
gelen ziyaretci ‘Sen cok giclisin’ derdi. Oysa
o yogun bakim kapisi bir annenin en gli¢siiz
oldugu yerdir. insan orda nasil giiclii olabilir ki?
Evladi icerde yasam savasi verirken? En canimi
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Bizlerin ve cocuklarimizin hayat temposu
egitim, fizik terapi ve terapistler arasinda
bir kosusturmaca icinde gegiyor.
Bunun disinda kalan siirede sadece ken-
di adima siradan olmak bize o kadar iyi
geliyor ki! Ah ahlar, vah vahlar cekmenize
sabirlar dilemenize hi¢ gerek yok.

acitan “Hangi taraf hayirliysa o olsun” demesiydi
baziinsanlarin. Tlylerim diken diken olurdu. Evlat
baskasinin olunca nasil kolay soyliyorlardi. Hemen
uyarirdim, “Oyle degil, evladimi bana bagislasin
diye dua ediyorum” derdim. Elif cok agirlastiginda,
beyni ¢ok hasar almis dlse onun icin daha hayirli
olur diyen doktoru bile duydu bu kulaklar.

Mucize bebek Elif 210 giinii yogun bakimda
olmak iizere bir yili hastanede gecirdi. Cikista ne
durumdaydi?

ilk kalp ameliyatini ilk yogun bakim siirecimiz izledi.
Ciktiginda bogazinda trakostami, sag tarafimizda
yapay akciger makinesi, oksijen tiiplerine bagli bir
bebekti. Evimize 1.5 yasinda geri donmustak.

Hastaneden ¢ikip eve geldikten sonra Elif’in
kalbinin durdugunu sdylemistiniz. ilk yardim
bilmeniz sayesinde neler yapabildiniz?

Elif'in yogun bakim sirecinde diinya iyisi hemsire-
lerle karsilastim. Benim istekli oldugumu goériince
onlar da evde karsilasacagim tiim olumsuzluklar
icin bana egitim verdiler. Mesela kandlidn her
degisimini hep bana yaptirdilar, ambu yapmayi
(yapay solunum yaptirilmak istenen kisiye manuel
olarak uygulanan solunum cihazi) ve bunun gibi

ilk yardim bilgilerini ambulans gelinceye kadar en
azindan ne yapmam gerektigini biliyordum. Bunlari
yazarken cok kolay gibi geliyor ama inanin yasarken
cok cok zordu. Kanill her ¢iktiginda Elif'i hayatta
tutmak icin tam 3 dakikam vardi. Her giin bu kor-
kuyla yasardim. Ya takamazsam, ya o 3 dakikayi
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Unutma kiymetli

seyler, kiymetini

bilecek insanlara
emanet edilir.

gecirirsem? Ve taktiktan sonra o stres ve korkuyla
once hickira hickira aglar sonra istemsizce olan
ellerimin titremesinin gegmesini beklerdim. Ama
insan buna bile alisiyor. Sonra normal hayat rutini-
miz gibi geliyor.

4 yasinda ufak bir operasyon icin girdigi ameli-
yatta beklenmedik sekilde beyin kanamasi
gecirmis Elif. Bize biraz bu olayi ve sonuglarini
anlatir misiniz?

Bu da hayatimizin en zor giinlerinden biriydi.
Yiruyerek girdigi basit bir operasyondan tedavisi
olmayan nedeni bile hala tam bilinmeyen omurilik
felclisi (parepileji) bedensel engelli bir cocuk olarak
ciktr ameliyattan. Haftalarca yogun bakim odasinda
yasam miicadelesi verdi. Bazen bedeni cok yoruldu,
defalarca kalbi durdu ama ruhu o kadar savasci ve
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yasama bagli bir cocuktu ki, yapilan miidahalel-
er sonra da geri dondirilerek rabbim emanetini
bize bahsetti. insanlarin filmlerde izledigi o geriye
dondirme sahnelerinin en gercegine defalarca
tanik olmus bir anneyim.

Su an hayat nasil gidiyor?

Defalarca evladinin caniyla sinanmis bir anne
yavrusu yanindaysa, ona simsiki sarilabiliyorsa bay-
ram coskusundadir.

Elifi anlatir misiniz?

Elif bu hayatta karsilasabileceginiz en savasci
cocuklardan biridir. Trokostomi acilirken doktor
hataslyla sag ses telleri kesildigi icin his sesi hig
citkmiyordu ve biz ona isaret dilini 6gretmedigimiz
halde cok iyi isaret dili kullanabilir. Fel¢ kaldiginda
eve gelip ilk yere biraktigimizda yerde nasil
ilerleyebilecegini, kollarini nasil ayak yapabilecedini
hep kendi ¢6zdi. O yataktan tek basina kendi
kalkamayacagini bildigi halde her sabah dene-
mekten hi¢ vazgecmedi. Nedenlere nasillara hig
takilmadi. Hep denedi ve hep cabaladi. Tibbin bize
verdigi MR sonuclarina gére yapamamasi gereken
her seyi yapiyor ve ben tiim kalbimle inaniyorum ki,
o yurimez denilen ayaklar da bir giin adim atacak
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¢linkd o gercek bir mucize.

Ozel gereksinimli birey ailesi olarak en ¢ok hangi
bakimdan desteklere ihtiyaciniz var?

Kendi adima ve ¢cevremde gézlemledigim diger
anneler adina diyebilirim ki, en ¢ok psikolojik
destege ihtiyacimiz var. Oyle bir tempo icindeyiz

ki, evladimizin doktoru, hemsiresi, fizyoterapisti,
ogretmeni, o kadar cok seyi oluyoruz ki, bazen anne
olmayi unutabiliyoruz.

Gegmis yillara gore 6zel gereksinimli bireyler
icin egitimde gelismeler olsa da hala pek ¢ok
ihtiyacimiz var. Mesela bu konuda siz Elif'in
okulunda hangi diizenlemelere ihtiya¢ duyuyor-
sunuz?

Elif bu yil kendisi gibi 6zel gereksinime ihtiyaci olan
arkadaslarinin gittigi bir okula basladi ve engelli
okulunda engelli rampasi yok. Baska cevap ver-
meye gerek var mi bunun Gzerine?

Sizinle gériismemizde “Ozel cocuklarimiz oldugu
icin hayatlarimizi ¢cok farkli zannediyorlar. Oysa
biz de sabahlari herkes gibi uyaniyoruz,” demisti-
niz. insanlar 6zel bir cocugunuz oldugunu 6gren-
ince size nasil bakiyor?

Ozel gereksinime sahip bir cocugunuz varsa insan-
lar hayatinizi hep dram ve keder icinde gecirdiginizi
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zannediyorlar. Onlara bakinca engelini gériyor. Biz
bakinca evladimizi gériiyoruz. Aynen sizlerin ¢cocuk-
lariniza hissettigi duygu gibi.

Sizce insanlar 6zel cocugu olan anneler ile
tanistiginda nasil davranmali? Neler séylememeli,
yapmamali? Yardimci olmak istiyorsa neler 6nere-
bilir, yapabilir?

Bizlerin ve cocuklarimizin hayat temposu egitim,
fizik terapi ve terapistler arasinda bir kosusturmaca
icinde geciyor. Bunun disinda kalan siirede sadece
kendi adima siradan olmak bize o kadar iyi geliyor
ki! Ah ahlar, vah vahlar cekmenize sabirlar dile-
menize hi¢ gerek yok.

Bundan yedi yil 6ncesine donsek... Hastanede
bebegini kucagina yeni alan kendinize ne soyle-
mek isterdiniz?

Buglinki aklimla o glinkd anneye: “Biliyorum ¢ok
hizinlisidn. Kendini biyik bir hayal kirikligina
ugramis hissediyorsun. Bitin duygularini sonuna
kadar yasa. Sonra ayaga kalk, yeni dogmus bebegini
al kucagina ve kokusunu cek icine. O sadece senin
bebegin. Senin sevginle, sefkatinle, ilginle, bilginle
blylicek ve yol alacak. Sen deger verirsen degerle-
necek. Sen seversen nese sacacak. Unutma kiymetli
seyler, kiymetini bilecek insanlara emanet edilir.
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UZMAN GORUSU

UDA'NIN

HARFLERI
B i Z E N E ABA Program Koordinatérii
SOYLUYOR? ™™™

UDA ya da ingilizcesi ile ABA, 6zel egitimcilerin cok iyi bildigi
bir kavram. Peki, yeni tanisanlar icin UDA ne demek? Neyin
kisaltmasi? Aciklamasi nedir? ABA Program Koordinatorii
Kurul Onayli Davranis Analisti (BCBA)
Basak Topcuoglu acikliyor.
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U

UDA'nin U’su uygulamadir.

Buradaki uygulama, sosyal olarak 6nem arz eden
davranislarin Gzerine egilmesinden kaynaklanir.
Uygulama ile bireylerin glinliik yasantisi icin gerekli
becerilerin kazanilmasi hedeflenir. Ornegin alti
yasinda tuvalet becerisi hala kazanilmamissa, bu
kazanilmasi gereken cok elzem bir beceridir. UDA
bunun gibi pek cok beceriye odaklanir ve bu neden-
le de uygulamalidir. Hedeflenen beceriler ¢ok genis
bir yelpazededir. Tirnak kesmeden, nezaketen
kuralarindan tutun da yasitlariyla sohbet etmeye
kadar genis bir alanda bireylerin desteklenmesini
hedefler.

D

UDA'nin D’si 'davranistir.

Peki, davranis ne demektir? Davranis aslinda bir
organizmanin yaptigi her seydir. Bir insanin uy-
andigi andan yattigi ana kadar bitin hareketler
davranistir. Davranislar gozlenebilir ve 6lcilebilird-
ir. UDA'nin da davranisi temel alirken dikkat ettigi
Uc unsur vardir.

Bunlardan ilki arttirilmasi gereken davranislardir.
Erken midahale déneminde gelen 6grencilerim-
izde kazandirmayi ve arttirmayi hedefledigimiz
beceriler bu gruba girer. istek bildirme, adlandirma,
taklit etme gibi becerileri de bunlar arasindadir.
Bir yandan da azaltilmasi gereken beceriler vardir.
Bunlar da genellikle ebeveynlerin evde hayatlarini
zorlastiran davranislardir. Problem davranislar
olarak da gecerler. Mesela aglama, kardeslerine
ya da kendine zarar verici davranislari buna érnek
verebiliriz.

Bu arttirilan ve azaltilan davranislarin genelle-
meleri ve kaliciligi UDA'nin en 6nemli odak nok-
talarindan biridir. Genelleme ve kaliciliktan ne
anlamamiz lazim? Ozellikle kalicilik 6gretim sonra
erdikten sonra da becerinin devam etmesidir.
Ortam, materyal ya da kisiler degisse bile kalicilik
saglandiysa ayni beceri sergilenebilmelidir.

A

UDA'nin A'si analizdir.

Davranisin tanimini yapmak ve davranissal miida-
haleleri sistematik olarak sunmak cok 6nemlidir.
Analiz de bu ikisi arasindaki iliskiyi givenilir veri
toplama teknikleri ile ortaya koyan kisimdir.
Diyelim ben bir 6grenciye “Y" teknigini uyguladim
ve “X" davranisinda azalma gordim. Eger top-
ladigim veriler ile bu analizi yapabiliyorsam, “Y”
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ABA Ingilizce Applied Behavior
Analysis ifadesinin kisaltmasidir.
Bunun Tiirkcesi de, UDA yani
Uygulamali Davranis Analizi
olarak kaynaklarimiza gecmistir.

tekniginin etkililigini ortaya koymus olurum. Yani
verinin analizini yapmis olurum. Eger “Y” teknigine
ragmen “X" davranisinda bir azalma gérmezsem bu
teknikte degisiklikler yapmam gerekir.

Glnlik hayatin icinden bu konuda soyle bir 6rnek
sunabiliriz:

ilkokul cocuklarini diisiiniin... Sinif dgretmeni
matematikte bir konuyu nasil 6gretir? Once kes-
irlerden baslar. Sonra ondalikli sayilara geger. Bir
konuyu anlatirken, onu tamamlamadan baska bir
konuyu islemez. Konunun agirligina ve zorluguna
gore ilk basta bir-iki hafta bir konuyu isler. O konu
bittikten sonra bir sinav yapar. Cocuklarin 6grenip
ogrenmedigine bakar. Daha sonra diger konulari
ogretmeye baslar. Aslinda UDA'nin analizi de, sini-
flardaki bu sinavlar ile es tutulabilir.

Analizin cok 6nemli bazi unsurlari var. Bunlardan
ilki hedef ve amaclarin ¢cok agik bir taniminin yapil-
masidir. Miidahale planinin ve programinin agik
tanimi, amaclari nasil karsilayacaginin aciklanmasi,
sirekli ve glivenilir veri toplama yontemleri ile
tekniklerin etkinligini ortaya koyma, hepsi icin
kalicilik ve genelleme planlamasinin yapilmasidir.

Son olarak...

UDA sadece 6zel egitim sinifindaki masa basinda
uygulanan bir egitim degildir. Ogretim her yerde
olabilir. Egitim sadece masa basinda gerceklesmez.
Cocuk oyun oynarken, yemek yerken, sabah oku-

la gitmeye hazirlanirken, kiyafetlerini giyerken,
dislerini fircalarken her ortam 6gretim icin firsattir.
Onemli olan cocugun yapabildiklerini ve yapam-
adiklarini bilmek ve ilgisini takip ederek girdigi
ortamda 6gretim firsatlari yaratmakeir.
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ROPORTAJ

FARKLIYIZ VE

FARKLILIKLARA
SAYGI
DUYMALIYIZ

Ozge Borak: “Farkliliklarin biitiinliigii

icinde yasamak bence en giizeli. Bunu

toplumda becerebilmek gerek, umarim
bir giin olur.”
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Yillar once birka¢ sene
otizmli bireylerin
okulunda diizenlenen bahar
senliklerine katilmistik.
Cok giizel geri doniisler
olmustu. Onun icin de ayrica
mutluyum.

Sekiz yasinda sehir tiyatrosuna girmis bir oyun-
cusunuz. Sahnede olmak nasil bir duygu?

Cok heyecanli. Her glin baska... Her seyirci, her
oyun hepsi baska. Evet, o giinlerde ne oynuyorsaniz
oyun ayni belki ama her oynadiginizda yeni baslar
gibi heyecanli.

Sizi Caberet’te izledigimde hayranliktan nef-
esim kesilmisti. Dansiniz, sarklariniz, oyuncu-
lugunuz... izleyiciye unutulmaz, bas dondiiriicii
bir deneyim yasatmistiniz. Sizin hayatinizda
nerede duruyor bu oyun?

Cocukken “Annie” adli bir mizikal film vardi; her
glin acip onu izlerdim. Cocuklugumdan beri mizikal
hayrani biri olarak ilk oynadigim mizikal oyun ol-
masl sebebiyle takdir edersiniz ki yeri bambaska.

Keske ben de bu projede yer alabilseydim ded-
iginiz yurt disi calismalar oluyor mu?

Olmaz olur mu, tabii ki oluyor. Ornegin Meryl
Streep’in oynadigi her filmde onunla oynamak
isterdim.

Sanatgi bir aileden geldiginizi biliyoruz. Nasil
bir aile hayatiniz vardi? Evde sanat giindem olur
muydu?

Cok gizel bir cocuklugum oldu. Ailece sanatin
icinde olmanin iyiligini hep yasadim. Tabii ki farkli
konular, farkli eglencelerimiz de vardi ama sanat
hep giindemdi.

Erkek kardesiniz ve babanizin hayatinizda ¢ok
onemli yerleri oldugunu goriiyoruz. Ailenizin
erkeklerinin toplumsal cinsiyet esitligine yakin
bir durusu var gibi goziikiiyor disaridan. Dogru
bir tahmin mi?

Kesinlikle cok dogru tahmin. Cinsiyet esitsizliginin
ne oldugunu aslina bakarsaniz kendi ayaklarim
Ustinde durup hayata atildigimda 6grendim. Biz
hep esittik. O 6gretildi bize. Her kadinin bir erkegin
isini de yapabilecedi kadar, her erkegin bir kadinin
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isini de yapabilecegini bilerek biyiddim.

Boyle bir ailede biiyiimek nasildi?
Tek kelimeyle harika!

Farkliliklara saygi sizin icin ne ifade ediyor?
Bunun kadini erkegi yok. Hepimizin farkli disiince-
leri, Farkli istekleri, fFarkli eglence anlayisi var.
Farkliyiz ve farkliliklara saygi duymaliyiz. iste bu
farkliliklarin biitinligi icinde yasamak bence

en glzeli. Bunu toplumda becerebilmek gerek,
umarim bir giin olur.

Engelli bireyler igin calismalariniz oldugunu
biliyorum. 2018'in Amazon Sanatgi Odiilii aldiniz
hatta. Bilmeyenler i¢in bu 6diilii biraz agiklar
misiniz?

Sevgili Gamze Elibol’la yillar 6nce tanismistik. Ken-
disi de bir engelli olarak cok sayida insana temas
etmeye calisiyor. Onun actigi bu yolda corbada
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benim de biraz tuzum oldugu icin mutluyum; o
sebeple bu 6dili bana layik gérmislerdi. Tekrar
tesekklr ediyorum.

Engelli bireyler icin bir seyler yapmaya nasil
karar verdiniz?

Sadece engelli bireyler degil, hepimiz bir cok hassas
konuda stimiize diseni yapmaliyiz. Sosyal sorum-
luluk projelerine miimkiin oldugu kadar katilmaya
calisiyorum. Bu onlardan sadece biri. Engelli birey-
ler igin bir seyler yapabildiysem eger; Gamze Elibol
sayesindedir.

Biz agirlikli olarak zihinsel fFarkli gelisen bireyler
ile calisan bir dernegiz. Otizm ya da down sen-
dromlu bireyler ile yolunuz hig kesisti mi?

Tabii ki kesisti. Yillar 6nce birkac sene otizmli
bireylerin okulunda diizenlenen bahar senliklerine
katilmistik. Cok gtizel geri donisler olmustu. Onun
icin de ayrica mutluyum.

Sizce farkli gelisen bireylerin hayata daha aktif
katiimi icin neler yapilabilir?

Elbette ki farkli gelisen bireylerin hayatlari kolay
degil. Evvela ailelerin daha bilincli olmasi gerek-
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tigini disinldyorum. Bu bireyler gelisim icin gerekli
okullara gonderilmeli, egitim almalari saglanmali.
Ote yandan bu egitimlerin alinabilmesi icin imkan-
larin daha kolay saglanmasi gerekir. Ozellikle maddi
imkanlari olmayan aileler icin ayricaliklar olmali.
Farkli gelisen bireyler icin daha cok 6gretmen, daha
cok okul acilmali. Clinki maalesef sayilar her gecen
glin daha da artiyor.

Buradan farkli gelisen cocugu olan ailelerimize
ne soylemek istersiniz?

Dedigim gibi tztilerek soyliyorum, sayilar her
gecen gin artmakta. Ailelerin daha bilincli olmasi
gerekir, 6zel egitim almasi gereken ¢ocuklarinin
oldugunu kabul etmeleri gerek. Bildigim kadariyla
bazi aileler utandiklariicin cocuklari ile evde sak-
laniyor. Hatta sirf bu sebeple Tiirkiye'de otizmli
cocuk sayisi tam olarak bilinemiyor. Otizmli bir
cocuga sahip olmak bazi acilardan tabii ki kolay
degdil ama yapilabilecek pek ¢cok sey var. Bunun
bilincinde olup, ailelerin cocuklarina egitim aldirma-
lari gerektigini disiniyorum.
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HABERLER / ETKINLIKLER

Rengimiz Belli Olsun
Dedik

Down Sendromu Farkindalik Gind’'nde yazar, Diinya Down Sendromu Giinii'nde
#rengimizbelliolsun dedik!

Ogretmen ve down sendromlu birey annesi ile
Sireyya Ulki Giiler ile down sendromuyla tanisma
hikayesini ve yasadiklarini konustuk.

Down sendromu farkindalik giiniinde sosyal med-
ya hesaplarindan paylasim yapanlarin ¢cok azinin
samimi olduguna dikkat ceken Giiler, bununla ilgili
yasadigi bir olayi da paylasti. 21 Mart’ta sosyal me-
dya hesabindan ‘Gercek Dostlar Kromozom Saymaz’
paylasimi yapan bir okulu kizinin kaydini yaptirmak £ o
icin aradiginda “Biz dyle cocuklari okula almiyoruz” Parin YAKUPYAN Siireyya Ulkii GULER
yaniti ile karsilastigr aktard. ilkokula baslamaya OCED Baskani Ogretmen, Yazar,
hazirlanan inci'nin okula kayit siirecini, Stireyya B Sencromlu Birey Aniu
Hanim'in Cenettin Birinci Giinii ve Downsendrella
kitaplarini konustugumuz instagram yayinimizi You-
Tube hesabimizdan izleyebilirsiniz.

Dunya Otizm Farkindalik GUniU'nde
farkindalik icin
otizme kirmizi i1k yak!

FY7 |ELEKTRK e~ 4 | ELEKTRIK
DAGITIM . DAGITIM

Yonetim Kurulu Baskani Ergin Giingor, ODFED Bas-
kan Yardimcisi Tolga Gokce ve OCED Baskani Parin

Otizm Fa rk|ndal|§| Yakupyan konusmaci ol.du.

Konusmasi sirasinda otizmde 6zel egitimin 6ne-
[ ] [ ] . v . . o
mine deginen Parin Yakupyan: “Hayatin icine
Se mi ne ri girebilmek 6zel egitim ile basliyor. Sosyal cevre-
lerin icinde var olabiliyorsak kétd bir sey degil

ADM ve GDZ Elektrik calisanlari ile 2 Nisan Otizm ~ ©tizm. Ama otizmli cocuklarin potansiyellerini

Farkindalik giinii icin "Otizm Farkindaligi" konulu gerceklestirmesi icin 6zel egitim hava ve su kadar
webinar'da biraraya geldik. onemli bir ihtiyac. Yoksa aileler cocuklarini Gniver-
Uyesi oldugumuz ODFED (Otizm Dernekleri Fed- site yerine bakimevine yollamak zorunda kaliyor,”
erasyonu) tarafindan verilen seminerde ODFED dedi.
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ROPORTAJ

BU DUNYADA SADECE BENiM COCUGUM KOR DEGIL

19 haftalik hamileyken bebeginin hidrosefali oldugunu 6grenen
Sahsine Biisra YAYLACI, “Aybars zaten kas hastasi olarak dogdu ama bizim
hesabimizda g6z hi¢c yoktu. Yani gormemesi bizleri cok etkiledi”
diyerek yasadiklarini anlatiyor.

Ozel gereksinimli bir cocuk annesi olarak sizi
biraz taniyabilir miyiz?

Merhabalar Ben Sahsine Biisra Yaylaci, 32 yasin-
dayim. Endistri mGhendisiyim ve okul 6ncesi
dgretmeniyim. 2012 Sakarya Universitesi Endiistri
Mihendisligi'nden mezun oldum ve devaminda 2
yil kadar Hollanda menseili bir firmada planlama
koordinatori olarak calistim. Ugradigim mobingler
ve kadin olmamdan dolayi yasadigim sikintilardan
dolayr okul 6ncesi 6gretmenligi okumaya yonel-
dim. 2017 Sakarya Universitesi Okul Oncesi Ogret-
menligi mezunuyum. Ogretmen olarak calisama-
dim. Calismay1 oglumun bakiminin daha diizenli

ve saglikli olmasi acisindan erteledim. Su an ise
diinyaya gelmis en dederli varligimin anneligini
yapiyorum ve okul 6ncesi 6gretmenliginde yiksek
lisans yapmaktayim.
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Oglunuz Aybars’ta farkli giden bir seyler
oldugunu ne zaman fark ettiniz? Fark edince ne
yaptiniz?

Bizim hikayemiz anne karninda, Aybars 19 haftalik
iken basladi. Okuldan yeni mezun olmustum. Yazin
surekli yGrlyls yapiyordum ¢linki Aybars’t normal
dogum ile dogurmak istiyordum. O giin yine normal
bir glindd. Tarih 18.09.2017 pazartesi giinl ya da
hayatimin milad tarihi de diyebiliriz. O giin yirlyis
yaptim 6gleden sonra tahlil sonuclarimi almaya
saglik ocagina gittim. Saglik ocaginda tansiyonum
yiiksek cikti. Kot bir durum olmamasi icin hemen
kendi doktoruma gittim ve o giin Aybars’in bey-
ninde su oldugu yani hidrosefali oldugu ortaya
ciker.

Doktorumuzun tavsiyesi ile bir perinatolog bulduk.
(Perinolotolog: Yiiksek Gebelik Riski tasiyan gebel-
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Aybars zaten bir kas hastasi

olarak dogdu ama bizim hes-

abimizda goz hi¢ yoktu. Yani
gormemesi bizleri cok etkiledi.

er icin uzmanlasmis kadin dogum doktoru). istanbul
Universitesi Capa Tip Fakiiltesi'nde doguma kadar
heyete devam ettik.

Nasil bir hamilelik gegirmistiniz?

Aybars’a hamile oldugumu kisisel rahatsizliklarim-
dan dolayi 9 haftalikken 6grendim. Hamileligim 19.
haftaya kadar cok huzurlu ve mutlu gecti ¢clinki
Aybars istedigimiz bir cocuktu. Gelecegdini bilmek
ailemiz icin cok mutluluk verici bir siirecti. 19
haftalik hamilelik sonrasi benim icin bir stres siireci
basladi. Stresimin en 6nemli sebebi karnimda olan
bebedimin 6lim tehlikesi ve dogumdan sonra
bizleri nelerin bekledigiydi. Temelde Aybars'i hep
istedik hatta doktorlarin siirekli aldirin demelerine
karsi geldigimiz ve tiim doktor kontrollerine git-
tigimiz icin esimi ve beni ‘inatgi aile’ diye adlandir-
maya baslamislardi. Hamileligim stresliydi ama
stresle basa cikabilmek icin sosyalleserek doguma
bir hafta kalaya kadar siirekli halk egitim merke-
zlerinde kurs almayi tercih ettim. Hikayemizin
ikinci yarisi ise 36+2 haftalik hamile iken Aybars'in
hidrosefalisi nedeniyle kalp atislarina hakim ola-
mamasindan dolayi 12.01.2018 tarihinde basladi.

Dogumdan sonra doktorunuzun tanisi neydi?
Dogumdan sonra Aybars hidrosefaliden ve pre-
matire dogmasindan dolayi kuvoze alindi. O
surecte hidrosefali ameliyatini oldu beynine sant
takildi. Toplamda 45 giin kadar kuvéz maceramiz
oldu. Bu siirecte doktorlar sadece hidrosefali tanisi
ve epilepsi tanisi koyabildiler. Kuvozden ¢ikmasina
yakin bir donemde yapilan géz kontroliinde ise
gozlerinde de problem oldugu soylendi ama ilk
zamanlar onun igin bir tani almadi.

Tanimiz yapilan gen testleri ve Aybars’in hidrose-
fali, total gérme engelli, beyin anomalileri, hypo-
tonun etkileriyle de Konjenital Muskiiler Distrofi
yani dogussal kas bozuklugu olarak tanilandi.

Hayatimda okudugum ve
okumaya devam etmek iste-
digim en gtizel kitap Aybars.

Ondan b’g”renece;(g“im o kadar sey
varki...
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Bir yandan lohusalik, diger yandan bebeginizi
tibbi ihtiyaglari... Bizim kiiltiirimiizde ilk kirk
giiniin ayri bir 6nemi vardir. Sizin dogumdan son-
raki ilk kirk giiniiniiz nasil gegti?

Lohusalik hayatimda yasadigim en zor donemdi. Bu
donemi her anlattigimda duygusallasiyorum. Tam
dokuz ay ayrilmadiginiz evladiniz dogumdan sonra
yaninizda degil. Bu ¢ok biyiik bir bosluk. Dogumum
sezaryen olmustu hic unutmadigim bir anim var
hatta; sezaryen sonrasinda ayilmaya basladigimda
bagira bagdira ‘yasiyor mu, yasiyor mu?‘ dedigimi
hatirliyorum. Sonrasinda odaya geldim ama bebek
besigi bos sanki o an bana diinya bos gibi geldi.
Aslinda gercekte de bostu ve bizler birer higtik...

‘l

Bunu ben Aybars sayesinde ¢ok iyi 6grendim.
Aybars 12 Ocak 2018 miibarek Cuma gini
dogdu. Ben Aybars’i Sali ginine kadar hic gore-
medim goérdigimde de hi¢c dokunamadim. Ay-
bars'i gérdiim evet mutluyum ama bir yandan
dikis sancilarim zorluyordu beni. Lohusaligimda
yasadigim en zor zamanlarimdan biri de dikisimin
alindigi giindin aksami patlamasiydi. Patlamasinin
ardindan hicbir insanin yasamasini istemedigim
anlar yasadim hastanede. Zorlu bir haftanin ar-
dindan tekrardan dikislerim dikildi ama bu sefer
yine olmadi. Tam 40 giin yattim dikislerim dizelsin
diye. En son plastik cerrahi uzmaninin miidahal-

39



esi ile toparladim ama bu slirecte ben oglumun
ameliyatina gidemedim c¢link( agrilarimdan dolayi
ayakta durmakta cok giclik cekiyordum. En zoru-
ma giden de bu oldu ve bu yiizden Aybars’i yaklasik
iki sene kucagimdan dahi hi¢ birakmadim. Hatta
esim aldiginda bile Aybars sanki kacacak edasiyla
bir an 6nce kucagima geri almak isterdim. Uykuya
daldiginda cok 6zlerdim. Bunu da kenara bir an-
nenin vicdan azabi hikayesi olarak ekleyelim...

Aybars ilk ameliyatini ne zaman oldu?

Oglum ilk ameliyatini on yedi ginlikken 29 Ocak
2018 tarihinde hidrosefalisi sebebiyle sant takilar-
ak oldu. Sonra gozlerinde cikan problemlerden
dolayi dort aylikken 2018 Mayis ayindan ilk goz
ameliyatini sag goziinden oldu. Sag géziinde
ameliyat sonrasi bir iyilesme olmadi. Gelismemis
retinasindan dolayi sag goziinde gérme hic olmadi.
Sol g6éziinde bir 1sik takibi vardi ama bir yasinda

sol goziinde gerceklesen retina dekolmani (retina
zedelenmesi) sonrasinda sol géziinden toplamda (¢
ameliyati ile birlikte bu problemi gideremedigimiz
icin suan total olarak gérme yetisini kaybettik.

Oglunuzun gorme ile ilgili sorunlari ne zaman
baslamisti?

Oglum dogdugunda gérme ile ilgili bir sorun yok
gibiydi yani biz 6yle saniyorduk. Bende simetri
takintisi vardir birazcik esitlik severim. Aybars'in
kuvoz zamaniydi. Kuvdzde ziyarete her gittigimde
gozlerinde bir sikinti var gibiydi, bir asimetrik du-

Bizim evimiz hamd olsun bu
zamana kadar hic yas evi
olmadi. Sevgi yumagi ile

sarmaladigimiz bir oglumuz var
ve biz onu ¢ok seviyoruz.
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rum... Bunu yogun bakim doktorumuza ilettigimde
kendisi g6z doktoruna gosterecedini belirtti. Anne
ylregdi yanlis disinmemisti aslinda, sonrasinda

bir ¢cok sikinti oldugu ortaya ¢ikti. Sag gézinde
mikroftalmi (anne karninda az gelisen g6z icin
konulan tani) vardi. Sol gozi de yapisal olarak cok
hassasti. Sag goziinden 6zel bir hastanede ameli-
yat oldu. Sag goziinde retinanin hi¢ gelismedigi sol
g6zilin de retinasinin sikintili oldugunu soylediler.
Bir yasina geldiginde ise sol goziinde retina yirtil-
masl oldu. Bu sefer sol géziinden bir bucuk yasina
kadar toplam ¢ ameliyat oldu ama o g6zini de
maalesef kurtaramadik. Doktorumuz ile birlikte
cok savastik ama bazen yazilan bir kaderin ardinda
olan vardir. Biz kaderimizi kabul ettik. Aybars'in
goz olarak suan ki durumuna gelirsek eger suan hig
gormiuyor ve total gorme engelli olarak geciyor.

Tanidiklarinizin ve yakinlarinizin oglunuzun du-
rumu ile destekleyici ya da yipratici davranislari
oldu mu?

Herkesin bir kabul etme siireci oldu. Aybars anne
karninda tanisi konulmus bir bebekti. Aslinda biz
bircok seyi daha kabul etmisken ailelerimiz biraz
daha umutlu olabiliyor. Sonrasinda ise gelisen
slrecler ile birlikte anneler babalar genel olarak
kabul ettiler. Onlar desteklerini hic eksik
etmediler. Daha ¢ok sadece “tanidik” dedigimiz
kisilerden yipratici seyler yasadik. Onun disindan
Aybars’in cok sansli oldugunu diisiiniyorum.
Rabbim bizleri dyle giizel insanlarla karsilastirdi ki.
Genelde ¢evremizde bizleri seven bir cevremiz ve
dostlarimiz oldu.

Ozel gereksinimli birey annesi olarak ¢evrenizin
tepkisinde sizi en ¢ok etkileyen, en unutama-
diginiz sey ne olmustu?

Aybars zaten kas hastasi olarak dogdu ama bizim
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hesabimizda g6z hic yoktu. Yani gérmemesi biz-
leri cok etkiledi. Hi¢ unutmadigim bir anim su
oldu... Annem seker ve tansiyon hastaligi olan
asiri duygusal bir kadin. Ben de kendisi Gzilme-

sin diye bir¢ok seyi anlatmam. Simdi Aybars'in hig
goéremeyecegini anladigimiz son ameliyata sizi
goturiyorum...

Hastane odasindasiniz, Aybars'in hi¢ géremeye-
cedini soyleyen doktorun ardindan telefon caliyor.
Telefonun arkasindaki anneniz ve ona bir sey soyle-
mek zorundasiniz.

Annem ameliyatin nasil gectigini sordu. Ben ken-
disine Aybars'in bir daha géremeyecegini séyledik-
ten sonra akmaya basladi gozyaslari. Benimkiler
ylredgime anneminkiler sesine... Anneme soyle-
digim su so6zleri hic unutmuyorum “Anne bu diinya-
da sadece benim ¢ocugum kor dedil. " Sézlerimin
benim icime saplanan bir bicak olmasi, annemi de
g6z yasina bogmasi... Cok zordu ama glicli durmak
zorundaydim ¢ocugum igin.

Su an Aybars’in nasil bir hayati var? Saglik duru-
mu nasil?

Aybars’in beyninin sag tarafinda bir santi var. Sant,
beyinde fazla olan siviyi karin bosluguna ya da
kalp bosluguna ileten alet. Bizim santimiz ise karin

Hayatimda okudugum ve

okumaya devam etmek istedigim

en glzel kitap Aybars.

Ondan 6grenecegim o kadar sey

var Ki...
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bosluguna iletiyor. Total gérme engelli ve Konjen-
ital Muskiiler Distrofi (Dogussal Kas Bozuklugu)
tanisi var. Large1 genindeki mutasyon sebebi ile
kas hastasi olarak hayatina devam ediyor. Saglik
durumu iyi ara ara epilepsi nébetlerimiz disinda
hayati cok stkdr rutinde ilerliyor. Hentliz hareket
edemiyor, kafasini da heniiz tutamiyor. iletisime
yeni basladi. Adina tepki verebiliyor ama heniiz
konusamiyor. Haftada dort seans fizik tedavi
uygulaniyor. Ben de evde fizik tedavi yapiyorum.
Haftanin iki glini sosyallesmesi icin 6zel egitim
anaokuluna gidiyor.

Sizin yasadiklarinizi yasayan ailelerin hangi
bakimlardan destege ihtiyaci var?

Tantilk alindigi andan itibaren bir psikolog ve yon-
lendirici danisman destegine ihtiyaci var. Almanya,
Sirbistan gibi tlkelerin erken miidahale egitimler-
ine katilmistim; isterdim ki Aybars gibi coklu engeli
olan aileler ve ¢ocuklar icin Glkemizde de oradaki
gibi erken miidahale programi olsun. Mesela duyu
bltinleme, ergoterapi, fizik tedavi ve gérme gibi
engel durumuna gore ailelerin yénlendirildigi tek
programa dahil olmak isterdim. Her sey icin ayri
ayri hastane, rehabilitasyon merkezi dolasmak
istemezdim.
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ir durumdayiz ki, su an ¢oklu
engelli cocugu olan bir anne hem 6gretmen, hem
doktor hem ev hanimi ya da calisip ekonomik
destek olan oluyor. Yeri geliyor baska anneler igin
bir psikolog, bir danisman oluyor. Ben, bu sirece
okul 6ncesi 6gretmeni oldugum icin daha kolay
adapte oldum ama ya bilmeyen anneler... Gercek-
ten bizim ¢oklu engelli cocuklarimiz sabir ve dogru
yontem ile egitilebiliyorlar. Ornek olarak, Perkins
Gorme Engelliler okuluna bakabilirsiniz. Bunlarin
daha cok aileye uzanmasini isterdim.

Endistri miihendisi ve okul 6ncesi 6gretmeni-
siniz. Ama su an ¢ocugunuz ile daha iyi ilgilene-
bilmek icin calismiyorsunuz. Akademik bilgileri-
nizi hayata gegirmeyi 6zliiyor musunuz?
Hayatimda en iyi yaptigim sey galiba ¢alismakti.
Okumay!i da cok severim. Bosa zaman gecirmeyi
hi¢cbir zaman sevemedim. Ya bir sey okurum, ya bir
hobim ile ugrasirim ya da bir seyler Gretirim. Suan
Aybars benim en giizel kitabim, en glizel hobim en
iyi arkadasim oldu ama calismayi ¢cok 6zliyorum
yani siirekli sosyal hayattan uzak kalmak bir zaman
sonra insanda bir ise yaramadigini distiindirici bir
etki yaratiyor. Ama Aybars’a zaten bircok zamanimi
veriyorum. Beni en ¢ok zorlayan rahatsizligindan
dolayi ve malum Covid'den dolayi insanlarile
goriismeyi minimize etmem oldu. Ailemin uzakta
olmasi ve esim disinda kimse ile gérisememek
beni psikolojik olarak yipratan tek sey ama ken-
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dime her zaman bunlarin hepsi gececek diye telkin
veriyorum. Bazen koti hissettigim zamanlar oluyor
ama oglum ile onlarin bircogunu asiyorum hamd
olsun.

Sizce ozel gereksinimli gocuk annelerinin istih-
daminda nasil bir sikinti var?

Ozel gereksinimli annelerini istihdam eden bir
kurum ya da kanun yok. Olanlar da yine yoneticinin
inisiyatifinde ilerliyor. Aslinda home ofis diinya
dizeninde bizler 6zel cocuk anneleri olarak hicbir
yere ait olamiyoruz. insanlar hala yiiz yiize bir
seyler yapmanin zorunlulugunda hissediyorlar ama
farkinda dedgiller ki, bir cok islerini mail, telefon
yani online hallediyorlar. Ama bunlari disiinmiyor-
lar ya da disiinmek istemiyorlar. Artik toplantilar
bile Metaverse {izerinden yapilabiliyor. insanlarin
viicuden orada bulunma zorunlulugu olmasi gerek-
medigi bu donemde bizlerin de istihdamda olmasi
gerektigini distiniyorum.

Bu sikintilarin asilmasi icin neler yapilabilir?
Mesela haftada bir belki yiz yize, onun disinda

ise online calisabilecegimiz bir ortam olusturulsun
isterdim. Ozellikle calismayi isteyen 6zel gerek-
sinimli cocugu olan anneler i¢in ortam/kurum
olusturulabilir, kanun ¢ikartilabilir ya da ¢alismasini
destekleyici bakici destegdi yapilabilir. Ama ilk 6nce
topluma kendimizi yani 6zel gereksinimli bireyleri
kabul ettirmemiz gerekir gerisi Allah u Alem...

Keske roportajimizi okuyacak kisiler sizin enerjik
sesinizi de duyabilseydi. Boyle gayretli ve ener-
jik olmayi nasil basariyorsunuz?

Bu bir kuyrugu dik tutma ¢abasidir :-) Benim
gayretimin ve enerjimin Aybars’i etkiledigini
disiniyorum. Ben diisemem, ben mutlu olmaliyim
ki, Aybars iyi olsun. Hayatta tek ben degilim bu du-
rumu yasayan ve hayat bir sekilde devam ediyor.
Evren biyik bir enerji kiitlesinden olusuyor. Benim
evrene gonderdigim enerjinin bana ayni sekilde
geri dondiigine inanan bir insanim. Pozitif ola-

rak devam etmenin kendime daha cok yakistigini
dlsinlyorum. O pozitif enerjinin iyi disinmenin

Su an coklu engelli cocugu olan
bir anne hem 6gretmen, hem
doktor hem ev hanimi...
Strekli sosyal hayattan uzak
kalmak bir zaman sonra
insanda bir ise yaramadigini
dusdinddrticd bir etki yaratiyor.
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Sizin gii¢lii olmaniz oglunuzu nasil etkiliyor?
Bizim evimiz hamd olsun bu zamana kadar hig

yas evi olmadi. Sevgi yumagi ile sarmaladigimiz
bir oglumuz var ve biz onu ¢ok seviyoruz. Tabii ki
ailesi olarak bizlerin glicli olmasi Aybars’t hem
mutlu hem de gicli bir cocuk yapti. Bazen bizim
dadildigimiz zamanlarda giilen surati bizlerin
kendimize gelmemizi sagladi. Aslinda sadece bizler
glcli dediliz. Cogu zaman Aybars’in bizden daha
glicli oldugunu disidnldyorum bu yiizden onun
glicli olmasi bizleri glicli yapiyor. Bizim de pozitif
olmamiz onu daha da glglendiriyor.

Hayatimda okudugum ve okumaya devam et-

mek istedigim en gilizel kitap Aybars. Ondan
o6grenecedim o kadar sey var ki... Sorulan soru
oyle bir soru oldu ki “Tavuk mu yumurtadan gikar
yoksa yumurta mi tavuktan?”. Aybars bizler icin
tam da Oyle oldu. Biz mi onu giicli kiliyoruz yoksa
o mu bizi? Bizler bir takim olarak bunu basariyoruz
galiba...

Son olarak roportajimizi okuyacak ailelere ne
soylemek istersiniz?

Her insanin bir hikayesi vardir. Her hikayenin de bir
basrol oyuncusu. Benim basrol oyuncum ise Aybars
oldu. Eline el, ayagina ayak, géziine g6z oldum.
Peki, o bana ne oldu? Yeri geldi dert ortagim; yeri
geldi can yoldasim oldu. Evet, gérmedi. Evet, saril-
madi. Evet, 6pmedi belki hi¢ bilmedi ama her zam-
an hissetti. Derdime care olan, yiizimi gilimseten
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Sezaryen sonrasinda
ayilmaya basladigimda bagira
bagira yasiyor mu yasiyor mu

dedigimi hatirliyorum. Sonrasinda
odaya geldim ama bebek besigi
bos sanki o an bana diinya bos
gibi geldi.

oldu. Bazen gozlerime gdzyasi, bazen génlime
yara ama hep yanimda oldu. Gonliime ferahlik oldu
aklima dogruyu gosterdi. Yolumu dogrudan ayirma-
di. Mesela daha fazla siikri 6gretti ve bu diinyada
sikintinin sadece bende olmadigini aslinda herkesin
bir derdi oldugunu 6gretti. Nefes sesinin kiymetini
ve varligin en giizel hediye oldugunu 6gretti.
Yasliinsanlara 6mir nasil gecti diye soruyorum.
GOz acip kapayana kadar diyorlar. Gozimizi
actigimizda kapayacagimizin ya da kapadigimizda
acacagimizin; nefesimizi aldigimizda verecegimizin
ya da verdigimizde alacagimizin bir garanti olmayan
bir 6mir yasiyoruz. Bu 6mri felakete sirikleyecek
olan sensin ya da giil bahcesine cevirecek olan yine
sensin.

Evet, bizler zor yollardan geciyoruz ama su kisacik
hayatinai gil bahcesine cevirecekken felakete niye
cevirmek istediginizi bir diisiiniin derim. Hayat o
kadar kisa ki, onu felakete cevirmeden 6nce diisiin;
cevrene bak; siikredecek seyler bul. Eminim o kadar
cok sey vardir ki. Sonra su kisacik hayatini daha
fazla tiketmeden gil bahcesine cevir ¢linkld zaman
az ve hizli akiyor...
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KURUMLARIN KAPANMASINI iISTEMIYORUZ

Engin Given: “Merkezlerin ayakta kalabilmesi icin personelin emeginin
karsiligini vermek gerekiyor. Ben kendim de meslek elemaniyim ve su anda bir
ogretmenime asgari ticret teklif ederken utaniyorum, yerin dibine giriyorum.

Ama asgari Gicretin de ¢ok izerine ¢cikamiyorum ¢iinki daha fazla maas verdigim
zaman kurum donmiyor. Devletin verdigi 6denek yetmiyor.”

Engin Bey, oncelikle iSREM Yénetim Kurulu
Baskani olarak sizi kisaca biraz taniyabilir miyiz?
2006 Karadeniz Teknik Universitesi, Rize Egitim
Fakiiltesi Sinif Ogretmenligi bélimiinden mezun
oldum. Ayni yil Milli Egitim Bakanliginca Bursa'ya
atandim. Memurlugu sevmedigim igin istifa ettim.
2008 yilinda Gazi Universitesi'nin actigi 540 saatlik
zihinsel engelliler sinif 6gretmenligi sertifika kursu-
na gittim ve fark derslerimi verdim. Bakanligin ve
Universitenin protokoll geregi alanim sinif 6gret-
menliginden 6zel egitim 6gretmenligine gecti.
2008 yilindan beri de 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezi isletiyorum. 2019 yilinda istanbul Reha-
bilitasyon Merkezleri Dernegi'ni kurduk. Dernegi
kurdugumuz arkadaslarimiz beni yénetim kurulu
baskanligina sectiler. O giin bugiindiir de devam
ediyoruz.

Sizi 6zel egitim alanina yonlendiren neydi?

Bu soru karsisinda dirist olmak istiyorum. Me-
murlugu, o hayatin monotonlugunu bir tirla
sevememistim. Egitim ile ilgili baska bir is yapmak
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istedim. Ne olabilir diye diisiiniince de, 6zel egit-
im ve rehabilitasyon merkezi agmayi disindim.
Memleketim Mus’un Varto ilcesinde 2008 yilinda
ilk kurumumu actim. Sonra 2016 yilinda istanbul’a
geldim ve burada farkli ilcelerde 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi isletiyorum.

Peki, 6zel gereksinimli bireyler ile galismak sizin
ve baskalarinin hayatini nasil etkiledi?

Mus'un Varto il¢esinde ilk kurumumu agtigimda,
oradaki insanlar 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezi nedir, bilmiyorlardi. Hatta mulki idari amir-
leri de devletin bdyle bir hizmeti bulundugundan
haberdar degildi. Biz kdy koy dolasarak, 6zel egi-
time ihtiyaci olan birey var mi diye sorduk. Bunun
yani sira 2022 sayili yasa nedir, evde bakim Gcreti
nasil alinir, bunlari da anlattik. O dénemde, yani
2008 yilindan 2016 yilina kadar yaklasik 700-800
bireyin rapor ¢ikarmasina destek olduk. Onlara
danismanlik yaptik. Aileler evde bakim Gcretini alin-
ca bu ¢ocuklara daha iyi bakabilmeye basladi. Bu
konuda su anki mevcut hikimetin yaptigi calisma-
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lar1 da cok takdir ediyorum ve Allah devlete zeval
vermesin diyorum.

Unutamadiginiz anlariniz var mi?

Mus’un koyiinde bir eve gitmistim. Cocuk yirmi
yasinda ve CP'li idi. Grme, duyma ve zihinsel
yetersizligi vardi. Yatalakti. Anne sunu soyledi “Alin,
egitim verin. Ben bir tek sey istiyorum sizden. Bana
anne desin. Yirmi yildir ona bakiyorum ve sadece
bunu istiyorum”. O anne ile tanistiktan sonra
glinlerce kendime gelemedim. Ne yapabiliriz diye
distinmekten riyalarima girmisti. Yillar icerisinde
bunun gibi bircok drnek ile karsilastim.

ISREM ne zaman kuruldu? Ana amaci nedir?
ISREM'i 2019 yilinda kurduk. Ankara merkezli

Ozel Egitim Dernekleri Federasyonumuza {iye her
bélgede bir dernek kuruldu. istanbul’'un kendine
0zgi sorunlari, sikintilari ve ¢alisma alani
oldugundan, biz istanbul'da 2019 yilinda ISREM’i
kurduk ve federasyonun kurucu lyesi yaptik. En
son aldigim rakama gére istanbul’'da 511 dzel egit-
im ve rehabilitasyon merkezi var. Amacimiz onlarin
en iyi sartlarda, en iyi meslek elemanlariile 6zel
gereksinimli bireye ihtiyaci olan 6zel egitim hiz-
metini sunmasi. Bu bireyin ailesine en iyi danisman-
lig1 vermesi. Bunun icin de bu kurumlarin ayakta
kalmasi gerekiyor.

Cok 6nemli bir noktaya degildiniz. Pandemideki
kapanma doneminde istanbul'daki rehabilitasyon
merkezleri cok zor zamanlar gegcirdi. Etkileri siz
nasil gozlemliyorsunuz?

Bence en ¢ok etkilenen 6grencilerdi. Yaklasik (¢ ay
kurumlardan ve egitimden uzak kaldilar. Daha son-
ra da aileler cekindikleri icin kronik rahatsizligi olan

Su an Anadolu’daki bazi
illerde bir tane bile dil
konusma terapisti yok.
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cocuklarini génderemediler. Pandemide devlet
dedi ki, madem siz bu hizmeti Gretmiyorsunuz ben
de 6deme yapmiyorum. Ancak kapali bile olsak,
personelimizin hayatini idame etmesi icin onlara
destek olmamiz gerekiyor. Biz 6zel egitim ve reha-
bilitasyon merkezleri sadece devletin verdigi bir
Ucret ile giderlerimizi karsiliyoruz. Devlet 6deme
yapmadigi zaman tikaniyoruz. Clink{ aileden
herhangi bir (icret talep edemiyoruz. Benim kuru-
mumda 6rnegin yiizden fazla personel calisiyor. Biz
personelimizi magdur etmemeye calistik. Kimi ark-
adasimiz varsa nakdini kullandi, kimisi kredi ¢ekti.
Zordu, sikintiliydi. Hala o krediyi 6deyen de bircok
dyemiz var. Umarim bir an énce kurtuluruz.

Ayrica iicret veren aileler hi¢ yok mu?

Var tabii. Ekonomik durumu olanlar ve rapor gikar-
mak istemeyenler de var. Fakat Tirkiye'de su an
yaklasik 420.000 6zel gereksinimli birey rehabili-
tasyon merkezlerinden 6zel egitim hizmeti aliyor.
Herhalde sadece 1000 aile kendi licret 6diiyordur.
Digerleri devlet 6demesi ile devam ediyor.
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istanbul'daki rehabilitasyon merkezleri su an ne
gibi sikintilar yasiyor?

Su an istanbul'daki en biiyiik kriz egitimci bu-
lamamak. 2008 yilindan beri bu camiadayim, o
glinden bugtine kadar kurumlarin personel krizi
hic bitmedi. Kroniklesen bir egitimci eksikligi var.
Bir taraftan bakanligin 6niinde atanamayan 6gret-
menler eylem yapiyor, diger taraftan biz kurumlar
‘Egitimci krizimizi ¢c6zin’ diye sirekli bakanliga
yalvariyoruz. Diger sorun ise istanbul’'un diinyanin
sayili pahali sehirlerinden biri olmasi. Ozellikle pan-
demiden sonra her sey cok pahali hale geldi. Tim
kurumlar su anda cok ciddi bir sekilde ekonomik
kriz ile bogusuyor.

Bu sikintilarin nedeni neye dayaniyor? Coziim
onerileri neler olabilir?

Tlrkiye'de 6zel egitim kurumlarinin aslinda ¢ok
kisa bir ge¢misi var. 1997'de 573 sayili KHK ile bu
kurumlar acilmaya basladi. 2000’li yillarin basinda
Sosyal Hizmetlere bagli hizmet vermeye basladilar.
Ozellikle 2007 yiindan sonra Tiirkiye'deki her ilde
ve ilcede bu hizmet verildi. Boyle bakildiginda 20
yillik bir gecmisimiz yok. Maalesef kervan yolda
dGzalir mantigimiz oldugu icin 6nce kurumlar
acildi sonra yeni yonetmelikler ve mevzuatlar

ciktl. Kurumlar ilk acildiginda, herhangi bir dene-
tim mekanizmasinin olmamasindan kaynaklanan,
isini yanlis yapan kurumlar oldu. Aradan 20 yil
gecmesine ragmen o donemdeki suiistimalin 6niine
gecmek icin ¢ikarilan yénetmelik ve mevzuatlar ile
bogusuyoruz halen.

Bu konuyu biraz daha acabilir misiniz?

Ornegin ben bundan on yil 6nce midem agridid
icin 0zel hastaneye gitmistim. Beni ayakta muayene
etmislerdi. Fakat aradan 10 giin gecince 6grendim
ki, ben o hastanede bir hafta yatmisim! Ama boyle
bir sey yoktu tabii. Simdi bunu yaptilar diye 6zel
hastanelerin hepsi ya da saglik bakanligi yollusu-
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zluk yapiyor diye bir sey diyebilir miyiz? Biirokrasi-
nin bu konuda bizi anlamasi lazim. Bizim STK olarak
en blylk zorlugumuz, devletteki birokrasi engelini
asamamak ve egitimci krizini c6zememek.

Egitimci bulmakta ne gibi bir problem var?
Tlrkiye capinda ailelerimizin bize en fazla basvuru
yaptigi tani dil konusma bozuklugudur. Ama su an,
Anadolu’daki bazi illerde bir tane bile dil konusma
terapisti yok. Ne devletin biinyesinde ne de 6zel
sektérde bulunmuyor.

Ne olacak bu ¢ocuklara peki?

Benim burada en ¢ok Gizlldigim o6zellikle kigiik
yastaki cocuklarimiz zaten. Rehberlik ve arastir-
ma merkezi 3-4 yasindaki cocugun dil ve konusma
bozuklugu olduguna dair rapor yaziyor. Cocugun
ihtiyaci tespit ediliyor, egitim almasi gerekiyor. Ama
ortada dil ve konusma terapisti yok. Tirkiye'de
belki en az 10 yil bu alanda terapist yetismesini
bekleyecegiz.

Oysa, 0zel egitimciler ve odyologlar lisans
boéliminde dil ve konusma bozuklugu egitimi
almislardir. Bununla ilgili biz diyoruz ki, litFen bu
meslek elemanlarini iniversitedeki DKT alaninda
calisan hocalarile 6 aylik ya da bir yillik egitime
alalim. Sertifika programi ya da yiksek lisans ile
cocuklarla calismalarini saglayacak bir egitim
verelim. Yoksa bu ¢ocuklara yazik olacak. Aradan
5-10 yil gegsin de dil konusma terapistlerinin sayida
artsin diye bekleyebilecek durumda degiliz. Cocuk
on bes yasina geldikten sonra alacagi dil konusma
terapisinin ne kadar faydasi olabilir?

Ailesinde 6zel gereksinimli kisiler olmayanlar
ya da alanda calismayanlar, 6zel egitimin neden
onemli oldugu anlamiyor galiba...

Kesinlikle size katiliyorum. Bunun yaninda aci bir
durum daha var. Biz toplum olarak “Vicdanliyiz,

Bizler verdigimiz bireysel
egitim ile cocuklarin
hayatlarina
dokunuyoruz. Ama bu
merkezlerin ayakta
kalabilmesi icin personelin
emeginin de karsiligini vermek
gerekiyor.
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ozel gereksinimli bir bireyi goriince tzilir, destek
veririz, yardimci olmaya ¢alisiriz,” diyoruz. Ama ne
yazik ki ben bunu sahada gérmiiyorum. Ozel gerek-
sinimli bireyler maalesef toplu tasima araclarin-
da, AVM'lerde, restoranlarda, okullarinda sorun
yasiyorlar. Ne yazik ki séyledigimiz kadar vicdanli
degiliz. Gérmezden geliyoruz.

Rehabilitasyon merkezlerinde yasanan sorunlari
dile getirmek icin yetkili makamlar ile de temasa
gectiginizi biliyoruz. iISREM olarak ¢6ziimiin bir
parcasi olmak icin siirdiirdiigiiniiz calismalardan
biraz bahseder misiniz?

Son yillarda ¢cok mutlu oldugum bir sey var, 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezi agmak isteyen
kurucularin biyik kismi meslek elemanlarindan
oluyor. Yani arkadaslarin cogu mutfaktan geliyor.
Onlarla birlikte alandaki sorunlara dair raporlar
hazirliyoruz. Tabii ki burada Gyelerimizin goriistigu
konularda ailelerimizden de destek aliyoruz. 3-4
yildir birokrasiyi asma ve iletisim kurmada daha
iyiyiz. Bundan 6nceki donemlerde, sektor olarak biz
de belkiiletisimde yeteri kadar emek veremedik
ve ugrasamadik. Belki de karsi taraf bizi dinlemek
istemedi.

Cok sik genel midirimiz degisiyor. Yeni gelen
genel midir de yonetmelige, mevzuata hakim
olmuyor. Her genel midiire ‘6zel egitim ve rehabi-
litasyon merkezi nedir, bugiine kadar neler yaptik,’
bunlari anlatiyoruz. Fakat alti ay sonra yine gérev
degisikligi oluyor ve bastan basliyoruz.

Ben ayni zamanda TOB (Tlrkiye Odalar ve Bor-
salar Birligi) egitim meclisinin tGyesiyim. Bundan
yaklasik 5 ay 6nce egitim meclisinde Milli EGitim
Bakanimizin katildigi toplantida kurumlarimizin
yasadigi sorulari hem yazili hem de s6zli ifade
etmistim. Ama Gzildyorum ¢linki aradan bes ay
gecmesine ragmen bir degisiklik olmadi. O glinki
genel midir hemen calismayi baslattigini séyledi
ama o genel midir gorevden alindi. Simdi yeni
genel midirimiz ile tanisacagiz. Onlara derdimizi
anlatacagiz. Umarim bizim derdimize deva olduk-
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tan sonra gorevden ayrilirlar. Artik bunu istiyorum.
Bu konuda cok dertliyim.

Son olarak buradan okuyucularimiza ne soyle-
mek istersiniz?

Bizler bu kurumlarin kapanmasini istemiyoruz.

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi bir anket yayin-
lamisti. Ozel gereksinimli bireylerin ailelerine
sormuslar: “Cocugunuzu hem egitim uygulama oku-
luna, hem de 6zel egitim ve rehabilitasyon merkez-
ine gonderiyorsunuz. Cocugunuzdaki gelisime
bakarak egitim aldigi kurumlara gére memnuniyet
durumunuz nedir?”demisler. Bu ailelerin %90'I
cocuklarinin 6zel egitim ve rehabilitasyon merke-
zlerindeki gelisimini daha ¢ok begendiklerini ifade
etmis.

Bizler verdigimiz bireysel egitim ile cocuklarin
hayatlarina dokunuyoruz. Ama bu merkezlerin
ayakta kalabilmesi icin personelin emeginin de
karsiigini vermek gerekiyor. Ben kendim de mes-
lek elemaniyim ve su anda bir 6gretmenime as-
gari Ucret teklif ederken utaniyorum, yerin dib-

ine giriyorum.Ama asgari Gcretin de ¢ok izerine
¢tkamiyorum ¢iinki daha fazla maas verdigim
zaman kurum dénmdyor. Devletin verdigi 6denek
yetmiyor. Ucretsiz servis hizmeti veriyoruz. Ba-

zen burokratlar diyor ki, aile kendisi getirsin. Ama
bir annenin 4-5 tane cocugu var. Bazen 2 ya da

3 ¢ocugu birden 6zel gereksinimli oluyor. Kadin

tek basina onlari nasil bize getirebilir? Biz de cok
ekonomisi iyi olan cok ailemiz yok. Ucretsiz servisi
vermek zorundayiz. Ama maalesef verecek duru-
mumuz kalmadi.

Eger devlet bir iyilestirme yapmaz ise istanbul
basta olmak Gzere kurumlar teker teker kapanacak.
Ben ailelerimize ve bu alanda ¢ocuklarimizla galisan
meslek elemanlarina sesleniyorum, kurumlarin acik
kalmasi igin onlarin da kamuoyu olusturup Milli
Egitim Bakanligina, Maliye ve Hazine Bakanligina,
devlete cagri yapmalari gerekiyor.
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OTiZM DE NE?
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Teyzem bir giin “Senin ¢cocugun otizmli olabilir” dedi. “Otizm
de ne?” diye sordugumda “Engelli” dedi. Ben de tiziildiim.
“Baba tarafinda irsi bir durum var, onlar ¢cok ge¢ konusuyor.
Ondan boyle cocugum” dedim.

Sizi kisaca taniyabilir miyiz?
Ben Tiilay Girel, Konya'da yasiyorum. 39 yasin-
dayim. iki cocugum var. Tek Danismanlik adi ile
dijital danismanlik yapiyorum.

Biri aspergerli digeri otizmli iki oglunuz var.
Ogullarinizda fFarkli giden bir seyler oldugundan
ne zaman siiphelendiniz?

Otizmli oglum Yigit'te 2 yasindan sonra sinirlilik,
Ofke, basini yere vurma, kiyafet giymeme gibi prob-
lemler baslamisti. Kalabaliktan hoslanmiyordu. Yas
gecisinde yasanabilecek durumlar diye diistindim.
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Benimle iletisimi iyiydi, konusuyordu ama yasina
gore uygun konusma sekli degilmis. Ben bunu fark
edemedim.

O siralar blyiik oglum Yusuf'un aspergerli old-
ugunu hala fark etmemistim. Ama onda da bazi
farkliliklar goriyordum. Yalniz kalmayi cok seviyor,
sirekli hayal ediyor, diisinlyordu. Ben bunlari ¢cok
olumlu goriiyordum. Hayal ettigi seyleri bana anlat-
tigi zaman keyifli vakit geciriyorduk.

Kiciik oglum Yigit zamanla konusmamaya basladi.
Sinir, stres, 6fke ve uyku problemi artti. Dort farkli
cocuk doktoruna gotiirdiim. Tedavi olarak bize
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uyku yapabilecek ilaclar verdiler, onlar da fayda
etmedi.

Teyzem bir giin “Senin cocugun otizmli olabilir”
dedi. "Otizm de ne?” diye sordugumda “Engel-

li” dedi. Ben de (iziildim. “Baba tarafinda irsi bir
durum var, onlar ¢cok ge¢ konusuyor. Ondan boyle
cocugum” dedim. Ama otizmin ne oldugunu da
merak edip arastirma yaptim. Okudugum ilk metin-
de 11 belirtinin 9'u oglumda vardi.

Oglunuz tani alinca ne yaptiniz?

Doktor yapmamiz gereken seyleri siraladi. Hemen
rehabilitasyon ve kres egitimine baslamasi gere-
kiyordu. “O iceride aglayacak, siz disarida aglaya-
caksiniz. Eger ki vicdan yapip ¢ocugunuzu alirsaniz,
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cocudunuz geriler” dedi.

Yigit'i doktora blyik oglumla gotirmistim.
Cikinca bahgede oturduk. Yigit biraz hir¢indi. Yusuf
“Anne ne olursa olsun o benim kardesim. Doktor
gecmez dedi ama iyi bakarsak belki de gecer,” dedi.
Ben de ona, “Sen yiizerken hep soyle diyoruz ya...
Su bizim savas alanimiz! Simdi savas alanimiza

bir tane daha eklendi. O da otizm. Hadi kalk! M{-
cadeleye baslayalim,” dedim. Bunu soylerken tabii
icimde cok kotd bir aci vardi.

Tanidan sonra siz durumu hizla kabullenip hemen
miicadeleye giristiniz. Ogullarinizin babasi nasil
tepki verdi?

Cocuklarimin babasi kabullenemedi. irsi olabi-
lecegini distiniyordu. Kayinvalidem daha 6nc-
esinden fark etmis ama ben GzGlardm, kirnilirnnm
diye hicbir sey soyleyememis. Tanidan sonra “Evet
bu cocuk da farklilik var” dedi bize. Kayinvalidem
otizmli oldugunu kabul etmeseydi siire¢ ¢cok daha
zor olacakti. Ondan sonra esim de kabul etti. Ken-
disi saglik memuruydu, 6zel egitimle oglumuzun
ilerleyebilecegini degil gerileyecedini disiindi. O
cok sakin ve zorluklari sevmeyen bir insandi. Olani
oldugu gibi kabul edip hayatimiza devam etmemiz
gerektigini soyledi.

Konya'da insanlara bir seyleri kabul ettirmek cok
zor. Olani oldugu gibi kabul etmek ama saklamak,
ya da kabugunda kuruyup gitmek gerekiyor bazen.
Ben arastirdikc¢a ¢6ziim yollari buluyordum. Pay-
lastigim zaman durumu kabullenmem gerektigini
soylediler. Yigit hi¢bir seyin Farkinda degildi, Yusuf
da tepkisizdi. Ben onlara yansitmadan elimden
geleni yapmaya calistim.

Esiniz ile ayrilma kararini almanizda ogullarinizin
durumu etkili oldu mu?

Ben elimden gelen her seyi yapmaya calisiyor-
dum. Bu siire icerisinde tabii ki eve yetisemedim,
yapmam gerekenleri yapamadim. Dolayisi ile evde
huzursuzluk ¢ikiyordu. Ancak bunun asil sebebi de
Yigit icin micadelemdi. Ayrilma icin en biylk sebe-
bimiz buydu, ben hic taviz vermedim.

Peki ya akrabalar? Hi¢ bilmedikleri bu otizm
konusunda size neler dediler?

ilk baslarda durumu saklamami istiyorlardi. Rehabil-
itasyon servisinin mahalleye gelmemesini, durumu
fazla duyurmamak gerektigini distindyorlardi.
Benim Yigit'in egitimi icin disariya ¢gikmami, gezmek
icin bahane ettigimi soylediler.

Egitim ile otizm gecmez, bosuna cabaliyorsun ded-
iler.

Ben de “Ozel egitim ile belki Yigit'in otizmi gecmez
ama geriye de gitmez"” dedim hep.
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Ogdlunuzun egitimini evde de desteklediginizi
biliyorum. Bu onu nasil etkiledi?

Egitime basladigimizda “Dedektifin olacagim
¢ocugum senin” demistim. Yigit 6zel egitim sinifi-
na girdiginde onu camdan izliyordum evde ben de
aynini yapiyorum. Ankara Haci Sahin rehabilitasyon
merkezinden egitim aldim her giin aksam bir saat o
egitimi verdim. Eve 6zel egitimci hocalar da geliyor,
onlari da takip ediyordum. Onlar gittikten sonra
ben de onlar gibi davraniyordum. ilgi alanina giren
seyler Yigit'i o kadar keyifli ve mutlu yapiyor ki, he-
men 6greniyor. Ancak ilgi alanina girmezse sikinti
yasiyor ve problem davranis sergiliyor. Ben de onun
ilgi alanina giren seylerin arasina istemedigi seyleri
kiiclik kiiclk serpistirerek 6gretince Yigit hizla ileri-
ye gitmeye basladi.

Ogullariniza daha iyi egitim aldirmak igin is
hayatinda da miicadele verdiginizi biliyorum. Bu
alanda verdiginiz miicadeleden yasadiklarinizdan
bahseder misiniz?

Ben Cumra Seker ve Algida dondurma fabrikasinda
kalite kontrol laboratuvarlarinda calistim. Mesai
calisma saatleri cocugumun gelisimi icin uygun
degildi. Calisma hayatim son bulmustu. Fakat otizm
maddi anlamda cok glicli olunmasi gereken bir 6zel
durum. Rehabilitasyon egitimi, terapiler, okul...

Bir de beslenme ile alakali problemleri oluyor ve
beslenmesi bile maddiyatta bagli... Bir sey yapmam
lazimdi ama ne ne?
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Sermayesi az mesai saatleri bana uygun bir is
disinmeye basladim. Temizlik firmasi acmak icin
KOSGEB'e basvuru yaptim. Bu sirada sadece bir
tane kiinyem vardi sermayem, bir de arabam. ilk
basvuruda ret cevabi geldi. 3 ay sonra tekrar bas-
vurdum 900 kisi icerisinde ilk 100'e girmistim.
Geceleri proje hazirlamaya ve neler yapabilirim
diye arastirmaya basladim. Projemizi sundum,
mulakata cagirdilar. Cok heyecanliydim ama basara-
bilecegime de inaniyordum. Benden 6nce bir bayan
arkadas aglayarak cikti “Vermezler bana destek”
dedi. Ben de biraz korktum agikgasi. 6 kisilerdi
miilakatta. Oyle giizel bir sunum yaptim ki, su s6zii
duydum “Tilay Hanim bizim soracaklarimiz bitti. Biz
sizi oylamayalim hemen isinize baslayin...”

KOSGEB destegi de tamamd!!

Sizce otizmli ¢ocuk annelerinin en ¢ok neye ihti-
yaci var?

Oncelikle sefkat durusuyla sdylediklerinin dinlenil-
mesine ihtiyaci var. Yargilamadan, sorgulamadan
dinlemek lazim onlari. Konusmaya basladigimizda,
oyle cok akil veriyorlar ki... Hele bir de su s6z “Allah
yardimciniz olsun,”. Rabbim bilmiyordu yardim
edecedini onlar soyleyince yardim edecek. Otizm
herkesin imtihani, anne, baba, konu komsu, hisim
akraba, mahallelinin imtihani.

Tam anlatmaya baslarsiniz yasadiklarinizi ve ihti-
yaclarinizi, dinlemezler. Onu 6yle yapmasaydin,
bunu boyle yapmasaydin derler.
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Bu annelere yapilabilecek en gizel sey kek, pogaca
ve kurabiye yapip “Hadi cocugunu da al gel. Biz
¢ocuguna bakalim biraz sen dinlen. 2-3 saat ben
bakarim, sen uyu,” demeleri. “Senin icin ne yapabil-
irim? cocugun icin ne yapabilirim?” diye sormalari.
En blyiik destek bu ve en ¢ok bunlara ihtiyacimiz
var.

Aspergerli oglunuz Yusuf'un hem yiizmede hem
de dil konusunda ¢ok yetenekli oldugunu duy-
duk. Nasil Fark ettiniz ondaki bu yetenekleri?
Yusuf'a mutlu olacadi seyleri yaptirdigimda o konu-
da biiylk basarilar kazanabilecegini fark etmistim.
Satranc kursuna gotiriyordum, miisabakalara
katiliyor ilk Gge girip madalyasini alip geliyordu. 7
yasindayken ylizmeye basladi. Amacim sadece yiiz-
meyi 6grenmesiydi.

Antrenoriimiiz TOSSFED’de 6zel gereksinimli
cocuklara da antrenman yaptirdigi icin Yusuf‘da bir
farklilik oldugunu, aspergerli olabilecegini soyledi.
Yusuf'un aspergerli oldugunu 6grendigimde 12
yasindaydi. Ancak ben problem davranislari takinti
etmeyip, sosyal aktivitelerle problemini ¢cozmisim
farkina varmadan.

Satran¢ misabakalarinda ilk Gge girerdi. Yizmede,
kurbagda stilinde defalarca Konya birinciligi aldi. An-
talya miisabakasinda kendinden biyik yas gruplari
ile yizmesini de ikincilik, Kayseri yarismasinda bir-
incilik, aldi ve daha sayamadigim kadar madalyasi
var.

Peki, ya kendi kendine yabanci dil 6grenmesine
gelirsek...

Yusuf cizgi film izlemeye basladiginda ingilizce'yi
duydugunda cok heyecanlaniyordu. Cizgi filmi 6nce
Tirkce sonra ingilizce izliyorduk. “ingiceli” ac derdi
bana. ingilizceyi kendi kendine, birkac Farkli kitapla
destekleyerek, online egitimlere katilarak B2 sevi-
yesine getirdi.

Sonra Japonca'ya meraki artti. Benden bir kitap
istedi 1 aylik yaz tatilinde 3 farkli alfabesi olan
Japonca'nin ilk alfabesinin bitirdi. Yine animasyon-
lar sayesinde, Korece alt yapisi olustu. Yusuf'un
soyle bir 6zelligi var, onu mutlu oldugun seyde yal-
niz biraktiginizda mucize bir sonucla geri déntyor.

Ogullarimizin birbiri ile iletisimi nasil? Birlikte
yapmaktan hoslandiklari seyler var mi?

Cok gtizel oyun oynuyorlar. Yusuf Yigit'i 6yle kab-
ullendi, enerjileri o kadar glizel tutuyor ki, onun ne
yapmak istedigini abisi hemen anliyor. Bir 6rnek
vereyim iliskilerine... Yigit'e markali kiyafetler
almamistim, ciinki farkinda degildi. Yusuf'a ise az
ama hep markali kiyafetler aliyordum. Yusuf bu du-
ruma o kadar ¢ok Gziliyormus ki, anne artik Yigit'e
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de glizel seyler alalim dedi. Oysa Yigit'in egitimine
harcadigim para, milyonlarca kiyafet alinacak
paraydi. Bunu soyledigimde, abisi “Yigit bir giin
fotograflara baktiginda bana hic¢ glizel kiyafetler
almadiniz derse, onun icin istedim. Kendini sonra
kotl hissetmesin” dedi. Bunu su sebepten dolayi
anlattim, abisi o kadar kabul etti ki benim diisiine-
medigim seyleri disinip teklif ediyor.

Cocuklari yeni tani almis ailelere ne sdoylemek
istersiniz?

Cok zorlu bir siirec. insan basta ne yapacadini
bilemiyor, arastirmaya basliyor, Farkli fFarkli bilgiler
ile karsilasiyor. Egitim, terapi, spor ve beslenme
gibi konularda her 6grendigini yapmak istiyor. Her
seyi degil dogru olani yapmak dnemli. Oteki tirli
hem maddi hem de manevi yetismek imkansiz.
Bana gore en biiyilk hata, otizme faydali diye her
seye birden kosmak ama hepsini yarim yarim yap-
mak. Daldan dala atlamamak lazim, 6ncelidi egi-
time verip daha sonra sira ile sakin bir sekilde ilerle-
nirse, kisa siirede daha cok sey basarmis olacaklar.
Once disiplin insa etmek gerekiyor.

Son olarak ben de sunlari ilave etmek istiyorum...
Yol ayri, yokus ayri, yolcular da ayri... Birilerinin
gittigi yolu degil de, kendinizin cizdigi bir yol-

un haritasi izleyin. Ama o yol haritasini ne kadar
glzel cizerseniz cizin, bazen asilmaz engellerile
karsilasilabiliyor, ters yollara sapilabiliyor.

Ben pandemi siirecinde is yerimi kapatmak zorunda
kaldim. Sonra DIJITAL Marketing, network Market-
ing, affiliate Marketing e-ticaret egitimleri aldim
TEK Danismanlik ve AYS&AYS Akademi adi altinda
yeni bir projeye basladim.

Projenin, icerikleri hedef kitlesi reklam metinleri
hepsi hazir. Su an tek takildigim nokta reklam kismi.
Geridonder.com.tr uygulamasinin danismanligini
alarak ise basladim. Reklam konusunda destek ver-
mek isteyenlerin desteklerini bekliyorum.
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UZMAN GORUSU

“Modern toplumlarda yasayan bizler neredeyse meyve ve
sebzelerin gergek tadini, kokusunu unuttuk. Sehirde yasayan ¢ocuklarimiza
sorsak acaba cilegin mevsimini bilir mi? Market raflarinda her meyveye her mevsim
ulasabilen ¢ocuklarimiz i¢in zor bir soru olsa gerek,” diyen Cocuk Sagligi ve Hastaliklari
Uzmani Cici Doktorum Dergisi Editori Uzm. Dr. Merve Baskan yazdi.

Hormonlar saglikli bir insanda dogumdan

itibaren yasamin her alaninda etkili olan; tim
sistemimizi dengeleyen; boyumuz kilomuz gibi dis
goriinlisimizi, ruhsal dengemizi, Fiziksel
aktivitelerimizi ve organlarimizin ¢alismasini
ayarlayan maddelerdir. Bitkilerde de biiyime ve

gelismeyi dizenlemek, tarimda verimliligi arttirmak

amaciyla hormonlar sikca kullanilmaktadir. Ozel-
likle bebekler, hamileler ve ergenlerde bu hormon-
larin viicuda alinmasi blyiik riskleri de beraberinde
getiriyor. Dogal gidalar yerine bu gidalarin
tiketiminin artmasi cocuklarda alerji, diyabet,
obezite, konsantrasyon eksikligi, kanser ve erken
ergenlige neden oluyor.

Tlrkiye'de 6zellikle domates, patlican, patates,
kabak, Gizim, elma, kavun, bugday, arpa, yulaf,
cavdar ve ¢eltik Gretiminde hormon yaygin olarak
kullaniliyor.
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Ekolojik sertifikali Grtinleri tercih etmek 6nemli.
Ancak bu Urinlere ulasamiyorsak nelere dikkat
etmeliyiz?

Hormon takviyesi zamansiz yetistirilen Grinlerde
cok uygulandigi icin 6ncelikle meyve ve sebzeleri
normal zamaninda tiiketmeye; turfandadan uzak
durmaya 6zen gostermeliyiz.

Ornegin;

Domates 15 Ekim-10 Kasim ve 10 Nisan-5 Mayis
arasi

Patlican 15 Kasim-15 Mayis arasi

Kabak 1 Kasim-15 Mayis arasi kesinlikle TUKETIL-
MEMELIDIR.

Meyve ve sebzelerin alisilmamis 6zellikleri de
hormon kullanilip kullanilmadigini bize belli eder-
ler. Ornegin cekirdeksiz, ici bos ve sulu domates,
sekli bozuk ve ¢ekirdeksiz kabak, ici singerimsi ve
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cekirdeksiz patlican, asiri biytk, etli ve sert biber,
sekilsiz ve yumru yumru patates, blyiik, cift yapisik
ve sekilsiz, ici bos bir cilek hormonlu demektir.

Erken ergenlik: Kizlarda 8, erkeklerde 9 yastan dnce
ergenlige adim atmak erken ergenlik olarak deger-
lendirilir. Ozellikle tarim alaninda kullanilan bazi il-
aclarin 6strojenik etkileriile kiz cocuklarinda erken
adet gorme, erken meme biiyimesi ve erkeklerde
infertilite (kisirlik) olusmaktadir. Bu sekilde biyi-
meden ergen olan cocuklarin sayisi gittikce artmak-
tadir. Erken ergenlik 6zellikle kiz cocuklarinda boy
kisaligina da neden olur.

endistrilesme ile diyet aliskanliklarinin
degismesi, dogal gidalarin yerini alerjen diizey

ylksek hazir gidalarin almasi ile besin alerjilerinin
cocuklarda goridlme orani zaman icin cok artti.
Diyabet Riski: Yanlis beslenme ve onun sonucu
gelisen sismanlik, viicuda alinan katki maddelerinin
bagisiklik sistemini bozmasi sonucu direncli ve sik
gecirilen enfeksiyonlar, hareketsizlik cocuklarda
pankreasin insillin Greten hicrelerine zarar vererek
diyabet riskini arttirmaktadir.

Kanser riski: Hormonlu gidalarin ve fast food
Urdnlerinin cocuklarda sik tiiketilmesi ile lenfoma,
[6semi ve beyin tiimorlerinde artis saptanmistir.
Hormonlu gidalar disinda tarim ilaclarinin (pes-
tisitler) denetimsiz ve uygunsuz kullanimi da kanser
vakalarinda artis yapmaktadir.

OCAK: Briiksel lahanasi, pirasa, Kereviz, greyfurt,
muz, pazl, har, semizotu.
SUBAT: Pirasa, kirmiziturp, mandalina, muz, kere-
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viz, pazl, ¢agla, kus konmaz, roka Kestane, lahana.
MART: Pancar, limon, kuskonmaz, turp, bakla, cilek,
barbunya Karnabahar, pirasa, mandalina, 1spanak.
NiSAN: Enginar, havuc, bezelye, cagla, Domates,
kiraz, enginar, dolmalik biber Lahana, brokoli, kere-
viz.

MAYIS: Cilek, patlican, domates, erik, barbunya,
marul, kiraz, karpuz.

HAZIRAN: Enginar, taze patates, marul, taze fasu-
lye, dolmalik biber, bamya, visne, seftali, tatli misir,
murdidm erigi, salatalik, can erigi, cilek, havug.
TEMMUZ: Kiraz, visne, karpuz, kayisi, taze
sarimsak, misir, kavun, Gizim, bégdrtlen, incir, taze
ceviz, dut, enginar, bezelye, marul, kirmizi erik.
AGUSTOS: Miirdiim erigi, izim, bamya, dut, ic bak-
la, taze ceviz, incir, taze findik, gébek salata, kiraz
EYLUL: Taze ceviz, taze findik, bamya, kestane,
pirasa, nar, karnabahar, ayva domates, bamya,
borilce,

karpuz.

EKiM: Armut, pirasa, karnabahar, nar, elma, kereviz,
iIspanak, lahana, mandalina, taze ceviz, kabak, biber,
incir, patlican, Gzim.

KASIM: Lahana, portakal, mandalina, ayva balka-
bagi, Briiksel lahanasi, findik.

ARALIK: Kestane, balkabagi pazi, pirasa, kereviz
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OTiZMLi BIR KARDESE SAHIP OLMAK DIGER KARDESI NASIL ETKILER?

Otizmli bir kardese sahip olmak, her zaman tozpembe bir tablo degildir. Zaten hangi

kardeslik iliskisi boyle ki? Farkli gelisen bir kardese sahip olmak hem olumlu hem de

olumsuz etkilere neden olabiliyor. Bu konuda yapilan arastirma sonuglarini OCED

Gonilldsid Uzm. Klinik Psikolog Hatice Kiibra Bolat sizin icin derledi.

Arastirmalara gore otizmli bir kardese sahip olmak,
tipik gelisimli kardeslerin daha empatik bir tutum
sergilemelerine, sorumluluk sahibi, sabirli ve yik-
sek benlik saygisina sahip bireyler olmalarina katki
sagliyor. Ancak otizmli bireylerde ortaya cikan yikici
davranislarin, tipik gelisimli kardesleri olumsuz
etkileyebildigi de bir gercek.

Bu durum tipik gelisimli kardesin 6fkelenmesine
yol acabiliyor. Bazen hissettigi bu 6fkenin farkin-
da varabilir ve bunu diizenleyebilir (duygusal
regllasyon). Bazen de 6fke duygusuyla bas ede-
meyip, tipik gelisen kardes de Farkli zarar verici
davranislar sergileyebilir.

Otizmli cocuklardaki davranis sorunlarinin art-
masiyla diger kardeslerin aile icindeki sorumluluk-
lari fazlaca Gzerlerine almalarina yol acabilir. Bu da
kardes iliskisinin catismali olmasina neden olabilir.
Bazi otizmli bireylerde otizm 6zelliklerinin yogun
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olmasi, yasam becerileri bakimindan ihtiyaglarin
karsilanmasinda aileye bagimli olmalari tipik
gelisen kardeslerde stres, kaygi ve endise ile kend-
ini gosterebiliyor.

Tipik gelisimli kardeslerin yasadigi olumlu ve
olumsuz etkilerin sadece otizmli ¢cocuklarla sinirli
olmadigi ayni zamanda mental retardasyon,

down sendromu, ve dil bozuklugu gibi gelisimsel
farkliliklara sahip bireylerin kardeslerinin de ayni
sekilde etkilenebildikleri gozlemlenmistir. Down
sendromlu ve otizmli bireyler karsilastirildiginda
sosyal davranis yelpazesinde otizmli bireylerin
daha az uyumlu davranislar sergiledigi, kardeslerin
onlarla daha az vakit gecirdigi ortaya ¢ikmistir.

Kardeslerinin durumunu ne kadar anlayabiliyorlar?
Otizmli bir kardese sahip olmak kisinin yasina ve
algilama diizeyine goére degisiklik gosterebilen

bir durum. Hicbir bilgi verilmedigi zaman da, tipik
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gelisimli kardesler bir Farkliligin oldugunu anlaya-
biliyorlar ancak anlamlandiramiyorlar.

Bilmek ailenin rol ve islevlerini saglikli sekilde yer-
ine getirmesine onemli katki saglar. Tipik gelisimli
kardes otizmin ne oldugunu anlayabilecek gelisim-
sel evreye geldigi zaman ya da otizmli kardesinin
davranislarinin farkli oldugunu fark ettigi zaman
otizmle ilgili onunla konusulmasi éneriliyor.

Tipik Gelisen Kardese Durumu Ne Zaman
Aciklamali?

Genellikle 3-5 yaslarindaki cocuklar, baskalarinin
disiince ve davranis acisindan kendinden farkli
olabilecegini anlamaya baslarlar. Tipik gelisimli
kardeslere otizmli bireylerin davranislari hakkinda
bilgiler verilebilir. Fakat yine de otizmin kardesler-
inin hayatini ne derecede etkiledigini anlayamaya-
bilirler.

Cocuklar genellikle 6-9 yaslarinda olaylari
baskasinin bakis agisindan gorebilmeye, karsisinda-
kinin yerine kendini koyabilmeye ve uygun sekilde
davranmaya baslar. Kisinin 6-9 yaslarinda olusmaya
baslayan empatik disiinme becerisi, 10-12 yaslarin-
da tanimadidi kisilere de empati duyabilecek kadar
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gelisir.

Cocuklarla otizm hakkinda konusulurken bilgilerin
yerinde, glvenilir olmasina ve yasina uygun sekil-
de aciklama yapilmasina dikkat edilmesi gerekir.
Yasayabilecekleri sikintilarin neler olabilecegdi ve

bu durumlarda neler yapilmasi gerektigine dair
yontemlerin konusulmasi, kisinin bas etme becer-
ilerini 6nceden organize etmesini ve sosyal destek
mekanizmalarini ayarlamasini saglar. Boylelikle
yasanilacak zorluklarda ortaya cikan stresin olum-
suz etkilerine karsi dayaniklilik gosterebilecekler-
dir.

Otizmle ilgili konusmak diger kardeslerinin durumu
anlamasini saglar. Kisinin hissettigi kaygi durumunu
azaltir, otizmle ilgili yanlis diisiinceleri engellen-
mis olur ve ayni zamanda kardes iliskilerini olumlu
yonde etkileyebilecek bir midahaledir.

Otizmle ilgili bilgilendirme yapilirken 6nemli diger
bir konu da, kardesinin sadece otizmden ibaret
olmadigina dair farkindalik olusturulmasidir. Otizm-
li cocuklar bir bitiin seklinde gérilmelidir. Glcld,
glizel ve olumlu karakteristik 6zellikleri de 6n plana
ctkaritmalidir.
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Farkli gelisen kardesi olan cocuklar icin 6zel
calismalar var mi?

Bazi lilkelerde, farkli gelisen kardesi bulunan
cocuklaricin cesitli calismalar yapiliyor. Sosyal ve
psikolojik destek almak, tipik gelisen kardesler

ve ailenin diger Uyeleri icin olumsuz etkilerin iyi
yonetilmesini saglayan koruyucu faktorler olarak
kabul ediliyor.

Kardesler icin akran gruplari, ebeveynler icin
destek gruplari, ailenin biitind icin sosyal
destek-etkinlik gruplari, psikoegitim gruplari ve
otizmli birey ve kardeslerin kaynastirilmasi igin
yapilan grup ve etkinlikler bulunuyor.

Alinan sosyal destek ile kardesler arasi uyumun
arttigi, otizm belirtilerinin anlasilabilir kilindigt,
yasanilan glcliiklere karsi daha anlayisli yaklasildigi
ve problemli davranislarda azalmalarin gézlem-
lendigi belirtiliyor. Otizmli bireylerin aileleri ile bir-
likte katildiklari egitimlerden sonra ailelerin otizmli
bireyin davranis problemlerini daha iyi yonettikleri
ve boylece aile icindeki stresin, catismanin ve
ofkenin azaldigi belirtiliyor.

Tipik gelisen kardesler icin diizenlenen akran
destek gruplari, onlara kendilerine 6zel bir

alan saglayabiliyor. Bu alan icerisinde dizenle-
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nen gorismelerde; otizmi daha iyi anlamalari,
karsilasilan problemleri daha iyi ydonetmeleri,
sosyal beceriler ve iletisim becerilerini gelistirme-
leri ve kendileri ifade etmeleri miimkiin oluyor.
Ayni zamanda akran gruplariyla diizenlenen sosy-
al etkinlikler tipik gelisen bireylerin psikolojik iyi

"
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olusunu olumlu etkiliyor. Bu destek gruplarinda
paylasilan 6zel deneyimler, kendi yasadiklari duy-
gu ve distinceleri ifade ettikleri bir alanin olmasi
sayesinde kendilerini yalniz hissetmiyorlar.

Tipik gelisen kardeslerin birbirleriyle paylastiklari
deneyimler, yeni bas etme becerileri kazanma-
larini saglayabiliyor. Bu gruplar araciligiyla otizmli
kardese olan yaklasimlarin olumlu sekilde degistidi,
duygusal ve davranissal problemlerinde azalma
oldugdu, depresyon, kaygi ve 6fke gibi hissettikleri
yogun duygulanimlarin azaldidi biliniyor.

Akran destek gruplariyla birlikte yapilan aile
danismanligi aile ici iliskilerin diizenlenmesine,
iletisimin saglikli akmasina, aile i¢i bas etme mida-
halelerinin gézden gecirilmesine ve sagliksiz olan-
larin degistirilmesine ve ailedeki her bireyin kendini
ifade etmesi icin glivenli bir alan olusmasina olanak
saglaniyor.

Bir diger g6z ardi edilmemesi gereken konu ise;
otizmli bireylerin bakimlarinin yorucu olabilecegi
ve uzun zaman alabilecegidir. Diger kardeslerin
ihtiyaclarinin ihmale ugramasini engellemek adina
ebeveynlere tipik gelisimli kardese bireysel olarak
ayri bir zaman dilimi ayrilmasi ve bu zaman icinde
beraber kaliteli vakit gecirmeleri 6neriliyor.

Bu vakitler birlikte ayarlanmali ve neler yapilacagiy-
lailgili birlikte plan yapilmalidir boylelikle diger
Uyelere zaman ayrilabilir. Ev ici ve disi etkinlikler,
¢ocugun sosyal ve duygusal ihtiyaglarin gideril-
mesine yardimai olur. Ozellikle ilgilenilecek olan
kardesin sevdigi ve istedigi etkinlikler yapilmasi
cocugun kendini 6zel, degerli ve sevildigini hisset-
mesini saglar. Bu da kisinin benlik algisini, duygu
durumunu, kardes ve ebeveyn iliskisini olumlu
yonde etkiler.
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Otizmle ilgili bilgilendirme
yapilirken onemli diger
bir konu da, kardesinin
sadece otizmden ibaret

olmadigina dair farkindalik
olusturulmasidir.
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ENGELLI AYLIGI

Yazimizda engelli ayliginin ne oldugunu, engelli ayligina nasil basvuru-
lacagini, basvuru esnasinda neye dikkat edilmesi gerektigini,
engelli ayliginin hangi kosullarda iptal edilebilecegini, engelli ayliginin
iptalinde ne yapilmasi gerektigini irdeleyecegiz. Ankara il Engelli Meclis
Baskani M. Veysi Sayin yazdi.

Engelli Ayligi Nedir?

Engelli ayligi, Sosyal Giivenlik Kurumu Baskanligi
Primsiz Odemeler Genel Midirligi tarafindan
2022 sayili “65 Yasini Doldurmus Muhtac, Glgsiiz ve
Kimsesiz Tiirk Vatandaslarina aylik baglanmasi Hak-
kinda Kanununa” gore engellilere baglanan ayliktir.

65 yasinin altinda olan baskasinin yardimi ol-
maksizin hayatini devam ettiremeyecek sekilde
engelli olduklarini ilgili mevzuati cer¢evesinde alin-
acak saglik kurulu raporu ile kanitlayan, 18 yasini
dolduran Tirk vatandasi engellilere muhtacg olma-
lari durumunda 6denen ayliktir.

Engelli Ayligina Nasil Basvurulur, Neye Dikkat
Etmek Gereklidir?

2022 sayili yasanin 3. Maddesi ilk kosul olarak Sosy-
al Yardimlasma ve Dayanisma Vakiflarina basvuruyu
ongormektedir. Yani Engelli ayligi her engelliye
degil Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakiflarina
basvuru yapan engellige 6denmektedir.

“Bu ayliklarin baslangic tarihi, ilgililerin Sosyal
Yardimlasma ve Dayanisma Vakiflarina yapacaklari
yazili miiracaatlarini takip eden aybasidir. Bu ay-
liklar, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi tarafindan
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belirlenecek 6deme giin ve dénemlerinde pesin
olarak 6denir. Aylidga hak kazanma baslangig tarihi
ile ilk aylik 6demesinin yapildigi 6deme doneminin
iliskin oldugu aya kadar olan haklar icin ise defaten
o6deme yapilir.”

2022 sayili yasanin 4. Maddesi basvuru icin gerekli
sartlari Maliye Bakanligi ile Aile ve Sosyal Politikal-
ar Bakanligi tarafindan misterek hazirlanacak bir
yonetmelikle tespit olunacagini belirtiyor.

“Bu Kanuna gore aylik baglanmada veya 6denme-
sinde uygulanacak usul ve esaslar ile kullanilacak

belgeler, Maliye Bakanligi ile Aile ve Sosyal Politi-
kalar Bakanligi tarafindan misterek hazirlanacak

bir yonetmelikle tespit olunur. “

Peki, basvuru sartlari neler olarak belirlenmis yo-
netmelikte;

Basvuru kisilerin adrese dayali nifus kayit sis-
teminde kayitli ikametgahinin bulundugu Vakfa
yapilmasi gerekiyor.

Basvurularin sahsen ve yazili olmasi zorunlu,
birlikte basvuru isleminin kanuni temsilciler
tarafindan yapilmasi halinde mahkemeden alinmis
karar ornegi, vekil tarafindan basvuru yapilmasi
halinde vekaletname 6rnedi basvuru formuna
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ekleniyor.

Engelli ayliklari ve 18 yas alti engelli yakini ayligi
basvurularinda; 18 yas (st Engelliler icin saglik
kurulu raporunun asli ya da noter/hastane bashek-
imligi tarafindan onayli sureti yeterlidir. 18 yas alti
engelli yakini ayligi basvurularinda ise saglik kurulu
raporunun yaninda, kanuni velisinin olmadigi du-
rumlarda atanmis vasilere iliskin mahkemece ver-
ilmis vesayet kararinin asli ya da noter tarafindan
onayli sureti gereklidir.

Bu sekilde basvuru islemi tamamlanmis olmak-
tadir. Basvuru 6nemli hak kazandirici eylemdir.
Fakat engelli ayliginin kesilmemesi icin; her adres
degisikligini Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma

Vakiflarina bildirmek, il ve ilce ikametgah degisim-
lerinde ilgili Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma
Vakiflarina yeniden basvurmak gerekiyor.

Basvuruyu yapacak mahkemece atanin vasinin ayni
ilde veya ilcede ikamet etmesi gerekli, engelli ve
vasisinin ikametgahlari farkli illerde ise basvuru ka-
bul edilmiyor. ikamet yerlerinin Farkli illerde oldugu
tespit edildiginde engelli ayligi iptal edilip, bildiril-
meyen ikametgah degisim sonrasi ddenen tim
ayliklar faizi ile birlikte vasiden tahsil edilmektedir.

Saglik Kurulu Raporu engelli ayliklarinin belirlen-
mesi ve devamliligi icin 6nem arz ediyor. Yenilenen
Saglik Kurulu Raporunda belirtilen engel oranlari
degisirse en son belirlenen oranlara gore engel-

li ayligi kesilebiliyor veya azalabiliyor. Boyle bir
durum ile karsilastiginizda Saglik Kurulu Raporuna
idari itirazlarinizi yaparak idari dava agmaniz gere-
kir. Ancak bu sekilde gecmis kazanilmis haklarinizi
koruyabilirsiniz. Gerekli yasal siregler ile itiraz yap-
madiginiz durumda resmi evrakta sahtecilik, yanlis
beyan, hileli islem gibi su¢lardan hakkinizda yasal
islem yapilabilir. Engellilik hakkinizi kaybedebilir
ve o glne kadar 6denen engelli aylakliklari yasal
faizleriile birlikte sizden tahsil edilebilir.

Unutulmamalidir vakif yéneticisinin her yil tekrar-
ladigi sosyal inceleme sonrasi da engelli ayligi iptal
edilebilir. Bu durumda izlenecek yol yapilan tespite
itiraz ve suresinde idari dava acarak yiritmenin
durdurulmasini istemek olacaktir. Gérevli memurun

a L
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kasitli bir durumu biliniyor ve tespit edilebiliyorsa;
gorevli memur hakkinda gorevi kotiiye kullanma
nedeniyle savciliga su¢ duyurusunda bulunulabilir
maddi ve manevi tazminat davasi acilabilir.

Basvuru asamasinda dikkat edebilecegimiz ve so-
run yasayabilecegimiz noktalari aktarmaya calistim.

Engelli Ayligi Neden iptal edilir?

Engelli ayliklari her yil yapilan vakif memuru
tarafindan degerlendirme sonrasi asagidaki
gerekeeler ile iptal edilir;

Her ne nam altinda olursa olsun her tirla gelirler
toplami esas alinmak suretiyle, hane icinde kisi
basina diisen ortalama aylik gelir tutari asgari licre-
tin aylik net tutarinin 1/3'inden fazla ise engelli
aylidi iptal edilir.

Resit olmayan engellinin ayligini alan ebeveynleri
yada bakicilari engelli bireyle ayni evde yasamiyor-
sa engelli aylidi iptal edilir.

Ayni evde yasiyorlar fakat bakimlarini Gstlenmiyor-
larsa engelli ayligi iptal edilir.

Engelli kisi Gizerinden araba, ev
alinmasi nedeniyle engelli ayligi
iptal edilmez. Fakat
uygulamada, alinan araba veya ev
gelir testi yapildiktan sonra gelir
olarak kaydedilmektedir.
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Engelli ayligi engellinin ihtiyaclari icin harcanmiyor-
sa ve keyfi nedenlerle harcaniyorsa engelli ayligi
iptal edilir.

Engelli ayliginin 1 sene boyunca mevduat hes-
abindan c¢ekilmediginin tespiti durumunda engelli
ayligi iptal edilir. Engelli ayligi biriktirilmek icin
degil engellinin ihtiyaclarini karsilamasi icin veril-
mektedir.

Saglik Kurulu Raporunun yenilenmesi sonrasi engel
oraninin %40 in altina dismesi durumunda engelli
aylidi iptal edilir.

Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi, engellinin
adresini denetlemektedir. Yeni ikamet edilen yer
eski ikamet edilen yer ile ayri Sosyal Yardimlasma
ve Dayanisma Merkezi'nin gorev sahasindaysa
engelli ayligi iptal edilir.

Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi’'nin bitin-
lesik yardim sisteminde engelli ayligi alan kisilerin
kayitli bitin mal varliklari gérildiginden haber
vermese dahi zenginlesme durumunda vakif bunu
tespit ederse engelli ayligi iptal edilir.

Engelli ayligi alan kisinin baska bir gelirinin olmasi
yasaktir. Nafaka dahil herhangi bir geliri tespit edil-
irse engelli ayligi iptal edilir

Engellinin 18 Yasini Doldurmasi ve resit olmasi
halinde engelli yakini ayligi kesilir. Engelli aylidi icin
tekrar basvuru yapilmasi gerekir. Clinki 18 yas alti
engelli maasinin verilme kriteri ile engelli maasinin
verilme kriterleri birbirinden farklidir.
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Engelli kisinin baska Glke vatandasligina gegmesi
durumunda engelli ayligi iptal edilir.

Tirk vatandasligindan cikarilma engelli ayliginin
iptal sebebidir.

Engellinin kisi Gzerinden araba ,ev alinmasi nedeni-
yle engelli ayligi iptal edilmez. Fakat uygulamada
alinan araba veya ev gelir testi yapildiktan sonra
gelir olarak kaydedilmektedir. Yani bu durumda
engellinin gelir tespitinde geliri yiksek ¢iktigindan
zenginlestiginden, muhtaclik kriterini kaybettigin-
den engelli ayligi iptal edilir.
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iptal Edildiginde Ne Yapmak Gerekir?

Devlet kurumlari yasal mevzuatlar geregi gére-

vini yapar. Devlet kurumlari yasal mevzuatlar ile
ylklendikleri gorevleri gérevli kamu gorevlisi ile
yerine getirir. Kamu gorevlisinin gorevini yapark-
en yaptigi yanlislik hak sahibi gercek ya da tizel

bir kisinin menfaat kaybina ya da hak ihlaline
ugramasina yol acabilmektedir. Boyle durumlarda
hak sahibine kamu kurulusuna idari basvuru yapar-
ak yapilan hatali islemlerin iptali ve olusan kaybin
onlenmesini talep etme hakki verilmistir. Ancak
idarenin bu talebe olumsuz yanit vermesi durumun-
da 60 giin icinde hak sahibi idarenin her tirli eylem
ve islemlerine karsi yargi yoluna basvurabilir bu
nedenle acilan davalara idari dava denmektedir.

Engelli ayliginin iptal edilmesini 6grendigimiz

an, once iptal gerekgesini 6grenmek ve uygula-
manin iptali icin engelli ayligini aldigimiz Sosyal ve
Dayanisma Vakfina, ilgili Aile ve Sosyal Hizmetler
Midirligidne ve ilgili Defterdarliga dilekge ile
basvurulur. Hak sahibi Aile ve Sosyal Hizmetler
Midirligid’'nin cevabinin teblig glininden baslam-
ak Gzere 60 gln icinde ildeki idare mahkemesine
basvurarak Aile Sosyal Politikalar il Miidiirligiinin
vermis oldugu kararin iptalini ve kendisine aylik

Nitekim Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasi’nin 125.
maddesi “idarenin her tiirlii eylem ve islemlerine
karsi yargi yolu agiktir” seklinde bir hiikim icermek-
tedir. Bu hiikme gére menfaat kaybina ugramis birey,
tizel kisi ya da engelliler konusunda faaliyet goster-
en tizel kisilige sahip bir STK'lara (idari) yarg: yoluyla
menfaat ihlaline sebep olan islemi durdurma/iptal
ettirme yolu acik tutulmus, hatta bunun da étesinde
bu esnada dogan kayiplarini tazminat yoluyla taz-
min etme imkani (tam yargi davasi agma hakki) dahi
tanimistir.

12/7/2013 tarihli ve 6495 sayili Kanunun 73 dncli
maddesiyle, bu madde de yer alan gecen “usul ve kul-
lanilacak belgeler, Maliye ve Sosyal Glivenlik Bakan-

liklarinca” ibaresi “usul ve esaslar ile kullanilacak
belgeler, Maliye Bakanligi ile Aile ve Sosyal Politikal-

ar Bakanligi tarafindan” seklinde degistirilmistir.

12/7/2013 tarihli ve 6495 sayili Kanunun 73 dncli
maddesiyle, bu maddenin birinci fikrasinda gegen
“Emekli Sandigina” ibaresi, “Sosyal Yardimlasma ve
Dayanisma Vakiflarina” seklinde, ikinci fikrasinda
gecen “Sosyal Givenlik Kurumu” ibaresi, “Aile ve So-
syal Politikalar Bakanligi” seklinde degistirilmistir.
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Sermin Aygurt
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ISIK DOGUDAN YUKSELIR...

Diyarbakir'da 150’ye yakin 6zel egitim merkezi
oldugunu biliyor muydunuz? Ozel egitim alaninda
yaptigi calismalar ile dikkat ¢eken ilimiz Diyarbakir'da
yiriatilen calismalari, Ozel Egitim Uzmani
Sermin Aygiirt ile konustuk.
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Ben 2013 yilinda Anadolu Universitesi Okul Oncesi
Odretmenligi bélimiinden mezun oldum. Sonrasinda
ozel egitim alaninda calisma sansimin oldugunu séyledi-
ler. Bir yil kadar bu alanda calistim ve ¢ok sevdim. Clinkii
ozel egitim alaninda benden bir yardim eli isteyen, 6zel
gereksinimli cocuklarin isil isil bakan gozleri ile tanistim.
Adzimizdan cikan her bir cimleyi pir dikkat dinley-

en anneler ve babalarla tanistim. Onlar beni bu alana
cekti. Diger cocuklarin da egitim ihtiyaci olabilir ama
ozel gereksinimli cocuklarin bizden beklentisi cok daha
farkli ve degerli. Dolayisiyla ben de 6zel egitimde de-
vam etmeye karar verdim. Bu alana dair ABA, OCIDEP,
Floortime gibi pek ¢ok egitim aldim. Hala da egitimler
almaya devam ediyorum. 2018 yilinda Hasan Kalyoncu
Universitesi'ne basvurdum ve yiiksek lisansta 6zel egitim
alanini sectim. Zorlu bir siirecti ama tamamladim ve iyi ki
okudum diyorum.

Bence en onemlisi sabirli olmak. Sadece 6zel gereksin-
imli cocuklarla degil, tim ¢ocuklarla nasil iletisim kurmak
gerektigini de bilmek gerekiyor. “Bu cocuk benden ne
istiyor?” once bunu anlamak ya da anlamaya calismak
lazim. Sevgi dolu olmaniz ve isinizde ne yapmaniz
gerektigini biliyor olmaniz lazim. Bunlari da bir bitin
olarak diisinmek gerekiyor. Sadece sevgi dolu olmak
da, sadece ne yapmaniz gerektigini bilmek ya da sadece
sabirli olmak da tek basina yetmiyor. Ben alana dair pek
cok egitim aldim. Ancak bu 6grendiklerinizi uygulamada,
uygun dozda, uygun sekilde nasil vermeniz gerektigini
de bilmelisiniz.

Ozel egitim derya deniz bir alan ve bilginin sonu yok.
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Ben yiiksek lisans yaptim simdi de doktora planlarim
basladi. Ayrica hem diinyada hem de (ilkemizde ¢ok
glizel arastirma calismalari yapiliyor. Bunlari takip etmek
makaleleri okumak ve sahip oldugunuz bilgiyi stirekli
glincel tutmaniz gerekiyor.

Ailelerile yapilan gorismeler ve degerlendirmeler
sonrasinda, ozellikle bir iki 6grencimde otizm semp-
tomlari cok yogundu. Onlarda soyle disinmiistim “Evet
uzun, belki de biraz yorucu, yogun bir siirec beni ve
aileyi bekliyor”. Ama yogun egitim ile aileyi de slirecin
icine kattiktan sonra yaklasik 1,5 yil icerisinde cocuklar
tanidan ¢iktl. Semptomlar siliklesti. Bu beni kelimelerle
anlatilmayacak kadar mutlu etmis ve etkilemisti.

Parin Hanimlari burada agirlamak hem sahsim hem de
kurum adina cok keyif vericiydi. Ada Ozel Egitim Merke-
zi 12 yildir Diyarbakir’da 6zel gereksinimli bireylere ve
ailelerine hizmet veriyor. Ben kurumda Eylil ayindan
beri gérev aliyorum. Ama sahane bir ekip ve muhtesem
bir potansiyel var. Dolayisiyla orada olmaktan mutluyum.

L




Diyarbakir deyince hala yol kat etmesi gereken bir sehir gibi
disindlebilir. Fakat en azindan 6zel egitim alani icin gercekten
mithis bir seviyeye geldigimizi soyleyebilirim.

Diyarbakir'da okul 6gretmenleri bu kadar ilgili mi? Ne
giizel...

Boyle kurumlar biiyiik sehirlerde bile ¢ok az sayida
var... Biraz da bize kurucunuzdan ve yonetim sistemi-

nizi anlatir misiniz? Diyarbakir'da 6zel egitim alaninda hizmet vermenin

avantajlari ve dezavantajlari neler?
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slrecini biraz sekteye ugratabiliyor.

Aslinda bilimsel dayanagdi olan yontemler belli ama ailel-
er 0zel egitim alanina ¢ok hakim dedgiller. Hidroterapiyi
ogrendiklerinde, 6zel egitime ara verip onu deneyebili-
yorlar ya da bir bitkisel bir ilag deneyeyim diyebiliyorlar.
Onlarin ‘Denemedigimiz bir sey kalmasin’ diye diisinme-
lerini anliyorum. Fakat ne yazik ki bunlar cocuga uygun
hazirlanan egitim programini aksatiyor.

Bir de Diyarbakir'da 6zel egitim icin hazirlanan ma-
teryallere ulasmak daha zor. Hemen bir magazadan
alamiyoruz. Online siparis veriyoruz.

Az 6nce de bahsettigim gibi aylik toplantilarimiz oluyor.
Bu toplantilarda ailelerin beklentileri, siirecte en ¢ok
zorlandigi alanlar ya da daha ¢ok bilgiye ihtiyac duyulan
konulari belirliyoruz. Ayrica bizim kendi alanimizin
disinda 6rnegdin noroloji uzmaninin ya da psikiyatristin
bire bir aktarimi da bizim icin cok degerli olabiliyor. Bu
noktada biz de bir planlamaya gidiyoruz.

Aileler bizim icin siirecin anahtar pargasi diyebilirim. En
onemlisi onlarin katilimi. Ailelerimiz de o kadar bilingli
ki, bazen ellerinde makaleler ile geliyorlar. “Su makalede
soyle bir sey okuduk...” diyorlar. Bu cok hosumuza
gidiyor. Boyle aileler ile calisip destekledigimiz cocuk-
lardan cok daha anlamli gelisimsel doniitler alabiliyoruz.
Bu aileler de tabii ki merak icerisinde. Bilgiye ihtiyac
duyduklar bir alanda bir uzman gelecek diye heyecan
ile bekliyorlar.

Aslinda onlara soylemek istedigim ¢ok sey var. Hepsini

kucaklamak isterim. Ne olursa olsun onlarin yaninda
oldugumuzu belirtmek isterim. Onlarin neler yasadigini
bilmek, tamamen anlamak zor. Ama onlari anlamaya
calistyorum. Sabirli olmalarini ve siirece gercekten ikna
olduklar bir miidahale programi cizdilerse buna sadik
kalmalarini 6neriyorum. Bazen programa sadik kalmayip
¢ok sayida kurum, kisi, yontem ve yaklasim dedgistiri-
yorlar. Ne yazik ki, cocuk icin zaman kaybi oluyor.
Diisiinsenize cocugunuzun durumunu 1,5-2 yasinda erk-
enden fark ediyorsunuz ve cocugunuzun egitim siirecine
ikna olup, uygun bir program bulamadiniz. Bazen 4-5
yasina kadar bu sekilde gelebiliyor cocuk. Geriye doniip
baktiginizda makasi kapatmamis olabiliyorlar. Bence
hizli ve iyi bir arastirma ile uygun bir miidahale programi
cizmeleri ve sabirli olmalari gerekiyor.

Bazen de 6gretmen gibi olma yanilgisina diisebiliyorlar.
Sadece ezberlenmis bilgileri vererek ve 6dev yaparak
cocuklariyla zaman geciriyorlar. Bu pozisyondan da cik-
malarini isterim. Cocuklarina sarilsinlar, 6psiinler. Once
onlari anlamaya calisin. Cocuk bir seye 6fkeleniyorsa,
bunun altinda yatan nedeni bulmaksizin ezbere miida-
hale etmeyin. Once cocuklarinizi 6zgiir birakin. Kast
ettigim elbette tamamen kendi haline birakmak degil.
Egitimciniz ve terapistiniz ile bir yol ¢izin ve buna sadik
kalin.
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AZERBAYCAN BAKU'DI.E i!.K ULUSLARARASI
COCUK VE ERGEN PSIKIYATRI KONGRESI

12-13 Mart tarihlerinde Azerbaycan’'da ilk kez diizenlenen
"1. Usaq ve Yeniyetme Psikiyatri" Kongresi” Baki sehrinde
Hyatt Regency Convention Center'da gerceklesti.

Kongre; Psikiyatri Uzmani Dr. Azat Bagirov'un
(Azerbaycan) baskanliginda ve Cocuk Psikiyatri uz-
mani Azad Asafov'un (Tlrkiye) ortakliginda diizen-
leme organizasyonu ile yapild.

Kongre Azerbaycan Psikiyatri Dernedi baskani Prof.
Dr. Nadir ismayilov, Azerbaycan Tip Universitesi
ogretim Uyesi Prof. Dr. Ayten Memmedbeyli (Cocuk
Nérolojisi), Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi 6g-
retim Gyesi Prof. Dr. Ayse Rodopman Arman (Cocuk
ve Ergen Psikiyatrisi), Cocuk Psikiyatri Uzmani Dr.
Azad Asafov ve Cocuk Psikiyatri Uzmani Dr. ikram
Rustemov’'un (Azerbaycan) acilis konusmalariyla
baslad..

Otizm ve Sosyal iletisim Bozukluklari

Kongrenin ilk giin{; otizm ve sosyal iletisim bozuk-
luklari ayrintili olarak tartisildi ve ilgili sunumlar
yapildi. Konu basliklari; otizmde erken tani, otizm
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ylksek artis hizi ve glincel etyolojik gelismeler,
otizmde multidisipliner tedavi, otizmde psikofar-
makoloji, otizmde aile egitimi ve ebeveyn odakli
yaklasim idi. Bunlarin yani sira; cocuk psikiyatrisin-
de yapay zeka ve beyin modelleme, yasam boyu
otizm ile iliskili psikiyatrik ve norolojik hastaliklar
tartisildi. Ayni giin son olarak, otizmde yeme ve
beslenme sorunlari basliklarinda bilgi paylasimi
oldu.

Kongrenin ikinci gliniinde ise, dikkat eksikligi ve
hiperaktivite (DEHB) konusu islendi. Konu basligi
altinda; etyoloji ve teshis zorluklari, nérobiyolojik
arastirmalar, emosyonel disregulasyon, bilissel bo-
zulma, DEHB psikofarmakolojisi ve son gelismeler
ele alindi. Son olarak DEHB'da ilac¢ disI yaklasimlar
degerlendirildi ve

kongre katilimcilari giincel bilgileri meslektaslariyla
paylastilar.
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Her iki giin de psikologlara yonelik es zamanli ola-
rak yapilan calistaylarda;

gelisim testleri, floor time terapi, duyu bitdnle-
me terapileri, cocuklarda projektif testler, dikkat
degerlendirme testleri, disleksi degerlendirme ve
tedavisi alanlarinda sertifikali egitimler verildi.
Toplam 135 hekim ve psikolog katilimi olan kongre;
Azerbaycan televizyon kanallari ve saglik programi
yayincilarindan da yogun ilgi gord.

Kongre sonunda yapilan degerlendirme ardindan
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one cikan en 6nemli basliklar; cocuklarin nérogeli-
simsel bozukluklarinda multidisipliner calismanin
onemi ve dikkat /hareketlilik tedavilerinde giincel
olarak onerilen ilac tedavilerinin Azerbaycan'da da
ulasilabilir olmasi ve uygun kullanimin diizenlen-
mesi oldu. Oniimiizdeki yillarda geleneksel olarak
sirdirilmesi planlanan kongrelerde, Tirkiye ve
Azerbaycan Cocuk &Ergen Psikiyatrisi ile ilgili saglik
alanlarinin isbirliginin artirilmasi ve kaynaklarin zen-
ginlestirilmesi planlandi.

67



KALP GOZU

BEYAZ KURBAGA: "HERKES FARKLIDIR"

“Bu oykiide ilging olan sey, escinselligin ‘Gtekilik’
siniflandirmasinda otizmle birlikte yer almasidir.”

'B;_'_Eu__u Stewant BD Wono Hamer Seusm Je. Gaeoo Susin  ANp Joan Cren Beyaz Kurbaga (White Frog), yénetmenligini Quentin
i Lee'nin yaptigi, senaryosunu Ellie Wen ve Fabienne
Wen'in birlikte yazdiklari, 2012 yapimi bir Amerikan
filmi. Amerika'da yasayan, Vietnamli, varlikli bir ailenin
drami anlatiliyor. Ailenin etnik kimligi “Amerikali Asya-
li” olarak niteleniyor. Nitekim film; 2013’ten 6nce “San
Francisco Uluslararasi Asya Amerikan Film Festivali”
olarak bilinen ve daha sonra “CAAMFest” adini alan, her
mart ayinda bu tiir filmlere ev sahipligi yapan festivalde
de gosteriliyor. Ayrica Filedelfiya Asya Amerikan Film
Festivali'nde (Philadelphia Asian American Film Festival)
“En iyi Anlati” 6dilind aliyor. Beyaz Kurbaga'yi otizm 6y-
kileri yelpazesi icinde gorinir bir yere koymakta fayda
var. Niye derseniz, onca filmden sonra ilk kez “escinsel-
lik” olgusuna yer veren bir otizm anlatisina rastliyorum.
Zaten film, kiinyesindeki LGBT vurgusuyla tanitiliyor.
Bu oykide ilging olan sey, escinselligin “otekilik” sinif-
landirmasinda otizmle birlikte yer almasidir. Daha acik
- bicimde ifade edersem; yonetmen oteki kavramini farkli
| ; etiketleri kucaklayacak bicimde kullanmayi tercih etmis:
' Otizmli kisi, escinsel bir geng, Amerika'da yasayan Asyall
bir aile... Her biri “Oteki” kategorisi icerisinde yer aliyor.
WH IT e f ROG Bu arada bu 6tekilik bicimlerinin farkli dizeylerde kinan-
digini, yadsindigini séylemek gayet uygun olur. GiUni-
EVERYONE IS DIFFERENT... SOME MORE THAN OTHERS mizdeki goc¢ politikalarinin da gosterdigi gibi; bir Asyali
e go¢cmenle bir Avrupali gé¢gmenin 6tekiligi arasinda epey
e - fark vardir. Bu baglamda bir escinsel birey ile bir otizmli
bireyin otekilestirilme nedenleri ve diizeyleri de farklilik
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gosterir. Bu noktada filme 6zgiin bir nitelik kazandiran
sey; anlatinin, izleyiciye otekiligin herkes icin gecerli
olabilecegini hatirlatmasidir. Her birimiz, toplumsal ve

kiltirel ana akim okumalarin kurbani olabiliriz kolaylikla.

Ve oluruz da. Kimimiz Asperger Sendromlu oldugu igin,
kimimiz cogunlugun “evet” dedigi yerde “hayir” dedigi
icin. “Beyaz Kurbaga” olmak ya da olmaya zorlanmak o
kadar da zor degildir.

Simdi oykiiye gecelim. Film hareketli bir sarkinin eslik
ettigi su gorintiiyle acilir: iki katli, glizel bir evin pence-
resinde disariyi izleyen bir delikanli vardir. Gencin yiizi,
sokaktan bisikletiyle eve donen agabeyinin gériinme-
siyle aniden degisir; Nick heyecanla ona dogru kosar.
Otizmle ilgili bir forumda filmin elestirisini yapan Ben
Calandruccio, bu sahneyi séyle yorumlar:

“Ilgimi ceken sey, iki kardesin iliskisinin verilme bicimi.
Aile Giyelerinden birini bekleyen ve goriince asiri heye-
canlanan bir kopek gibidir, Nick ... Disaridan miikemmel
gorinen bir ailenin dagilmaya baslamasidir, dram. Aile
Uyelerinin bu ani kayipla farkli yollardan micadele et-
tigini gosterirken, nasil dramatik olcagini bilen bir film,
Beyaz Kurbaga.” (Calandruccio, 2018)

Bu yorumdaki kopek benzetmesi pek yerinde olmamakla
birlikte; otizmli Nick’in agabeyine olan bagimliligina ve
sadikligina bir gonderme olarak okunabilir. Hatta otizmli
kisilerde rastladigimiz saf sevginin, “cikar” fikrini anla-
mayacak kadar dogrudan ve dogal oluslarinin “hayvan-
lardaki cikarsizlikla” benzestigi soylenebilir. Nitekim
filmin sonlarina dogru Nick'in kendiligindenligi; her daim
“mikemmel evlat” olarak benimsenmis olan Charlie’'nin
agzindan ilk kez oviilecektir. Bu ilk kareye actigimiz
genis parantezden sonra, 6ykiyl 6zetlemeye devam
edelim: Charlie (Chaz) lise birinci sinifa giden, ailesi ta-
rafindan 6vilen, sevilen bir genctir. Nick ise onun kiclik
otizmli kardesidir. Bu ciimleden de anlasildidi izere,
ailenin zayif halkasi Nick'tir. Chaz onun her daim koruyu-
cusudur. Aile icindeki rol dagilimi bu bicimdedir. Anlati-
nin basinda, Chaz'in okul 6devlerini yapmaktan usanmis
olan Nick'in sizlanmalari, agabeyi tarafindan su sézlerle
savusturulur:

“Okulda ayakkabina iseyen ¢ocugu kim doévdi? Disari
ciktigimizda yalnizca ekmek yemek isteyen seni, annem
ve babamdan kim korudu? Hadi ama. Biz bir takimiz,”.
Nick 6devleri yapmayi kabul eder ancak séyle yanit
verir. “Keske geri zekali olsaydim. O zaman aptal 6dev-
lerini yapmak zorunda kalmazdim,”. Anlati bu diyalog
yardimiyla bize sunu sdyler: Nick otizm spektrumunun
“zeki olanlar” kanadinda yer almaktadir. Yani Nick bir
Aspergerlidir. Nick ve Chaz'in odadaki konusmalari biter
ve Chaz cuma calisma grubuna gitmek Gzere evden
cikar. Okul arkadasi Randy kirmizi liiks arabasiyla onu
almaya gelmistir. Nick onlarla takilmak istedigini soyler:
Beni de alin, der. Randy’nin yaniti soyledir: “Gelebilmen
icin sosyal yeteneklerinin olmasi lazim,”. Burada ortiik
bir asagilama vardir. Otizmli kisilerin sosyal yetilerden
muaf oldugu disinllar. Ancak toplumsal kabuldeki bu
tespit mutlak bir gerceklik degildir. Zira firsat verildigin-
de, otizmli bireylerin kendilerine 6zgii bicimde sosyal
davranislar edinebildikleri gorilir. Anlatinin ilerleyen
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kisminda, Nick oldukca basarili bir poker oyuncusuna
donisecektir. Chaz, kardesinin bu bicimde asagilanma-
sindan rahatsizlik duyar ve onun daha fazla Gzilmemesi
icin Randy ile gitmez. iki kardes bahcede basketbol
oynarlar. Sonra Chaz bisikletine atlayip arkadas gru-
buyla bulusmaya gider. Nick gece oldugunda édevleri
bitirmistir ve uyumaya gitmistir. Gecenin ortasinda bir
telefon sesi evin sessizligine ok gibi diser. Oliver Young
(Baba) ve Irene (Anne) gelen haberle hastaneye kosar-
lar. Nick uyanir ve onlari kapi 6niinde oturarak bekler.
Anlati geceden sabaha bir mezarlik goriintisdyle gecer.
Chaz sarhos bir siiriiciiniin kurbani olmustur ve trafik
kazasi sirasinda 6lmustir. Cenaze konusmalarini isitiriz.
Yeniden gece oldugunda, Nick kardesiyle birlikte olduk-
lari cerceveli bir fotografi eline alarak aglar. Acisi cok
blyiktir. Agabeyinin uzantisi gibi kavradigi kendi varlig
dagilip yok olmustur. Kisa bir siire sonra, aile hicbir sey
olmamis gibi, hayatlarina devam ettikleri yanilgisi icinde
“gostermelik bir normallige” déner. Chaz'in odasi bosal-
tilmistir ve esyalari ¢cope atilmistir. Nick bombos odayi
gorip bu gercekle yiizlestiginde 6fke nébeti gecirir ve
evlerinin 6ndndeki ic dev ¢6p konteynerini yere bosaltir
(12.45). Daha sonra annesinin odasinda buldugu giysileri
st kattan asagdi atar. Bu yiiksek eylemlilikten sonra Ni-
ck’i yogun bir durgunluga hapsolmus vaziyette goririz.
Artik Nick bir psikologa gitmektedir. Orada da sessizligi
sirer. Chaz'in 6limuyle biyiik bir degisime acilan haya-
tin 6znesi heniiz farkinda olmasa da

Nick'in kendisi olmustur. Nick riiyasinda kendisini tek
basina basketbol oynarken goriir ve birden agabeyi ya-
nina gelip kulagina bir seyler fisildar. Bu ilk riiya, aslinda
Nick'in kisisel bilincaltindaki ruhsal malzemeden yardim
almaya basladigini gosterir. Analitik psikolojinin kurucu-
su Carl Gustav Jung'a gére:

“Riyalarin blyiik cogunlugu odiinleyicidir. Ruhsal den-
geyi saglamak icin daima diger tarafa agirlik verirler.
Fakat ruhsal durumun édiinlenmesi riiya resminin tek
amaci dedildir. Riiya ayni zamanda bir zihinsel dizelti-
cidir,”. (Jung, 2015: 56) Bu baglamda Nick'i kardesinin
o6limiinin ardina bakmaya iten, kendi icsel uyaranlaridir.
Bu icsel hareket daha sonra yasamina yansiyarak onu
zorlu bir yolculuga cikaracaktir. Nick cok gecmeden
kendini Chaz'in yakin arkadas grubunun icinde bulacak-
tir. Doug, Randy, Cameron ve Ajit'ten olusan bu erkek
kullbi ilk basta onu istemeseler de, kisa bir siire icinde
ona alisirlar. Chaz'in cuma calisma grubu dedigi etkin-
ligin gercgekte bir “poker gecesi” oldugu anlasilir. Artik
Nick tuhaf bicimde Chaz'in yerine gecmistir. Annesi bu
ozel gecelere, bu bulusmalari bir tiir sosyal dayanisma
sanarak izin verir. Ancak Nick'in kendi secimleri olmasina
izin verilmez. Nick’e sorulmadan onun dogum giiniine
komsu cocuklar cagirilir. Herkes pasta yiyerek ve tele-
vizyon izleyerek eglenir. Ancak Nick masanin altina girer
ve babasi gelip onu bagirarak kolundan ¢cekene kadar
orada kalir. Nick'in ters giden seyleri disavurmasi daima
engellenir. Babasi ona karsi oldukca anlayissizdir. Annesi
ise Chaz'in kaybinin acisini gizlice yasamaktadir. Bu arada
psikologla seanslar giderek daha iyi hale gelir: Dr. King,
Nick'e sdyle der: “Oli insanlar istedikleri gibi gelip gider-
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ler” ve 6lmis annesinin taklidini yaparak onu galdardar.
Nick, kusursuz goriinen her seyin ardinda kimi eksikler
oldugunu anlamaya baslamistir. Kisa bir siire icinde Nick
kumarda iyice ustalasir; yizi hic renk vermedigi icin ra-
hatlikla bl&f yapabilmektedir. Ustelik onun bu yetenegi
grup icinde tuhaf bir sayginlik elde etmesine neden olur.
Grubun bir parcasi olmasiyla, sirlar ona acilmaya baslar.
Adabeyi Chaz'in kumardan kazanmis oldugu yiiksek
miktarda parasi oldugunu égrenir. ilk sorusu sudur: “Hep
o kazandiysa, onca para nereye gitti?”. Bu grup konus-
malari sirasinda Nick'in tanimlandigini isitiriz: “Cocukta
Asperger Sendromu var. Rain Man gibi,”. Sanki Nick
yavas yavas bir bireye dénismektedir. Nick'in sorusuna
yanit gelir: Chaz, adini sonradan “Firehouse” koydugu bir
toplum hizmet binasinda, nette oynamis oldugu kumarin
cezasli olarak 50 saatlik hizmet yapmistir ve bu siire dol-
duktan sonra da oraya gitmeyi sirdirmustir. Bu kuruma
20 bin dolardan fazla para bagislamistir. Kumardan ne
kazandiysa, buraya getirmistir. Bu bilgilerle eve dénen
Nick, Chaz'in sakli kalmis isteklerine dogru yelken acar.
Anne ve babasina “Firehouse” s6zciigi ile Chaz arasin-
da nasil bir bag oldugunu sorar. Baba suskun kalmayi
tercih ederken, annesi yanitlar: “Siz ¢ok kiiclikken sizi
pazar glinleri sahile gotirirdiik. Sahilin adi buydu. Hava
kararinca evsizler, icinde uyuyacaklari karton kutulari
cikarirlardi. Chaz hep sorardi: ‘Neden onlari da evimi-

ze gotiirmiyoruz, anne?’ ve bir giin bir itfaiye evi alip
herkes icin acik tutacagini séylerdi,”. Nick ikinci riyasini
gorir: Rllyada Chaz ile birlikte kaldirima oturmus adam
asmaca oynarlar. Chaz elindeki tebesirle asfalta cizgiler
cizer ve Nick'e sozcligii bulmasi icin ipuclari verir. Nick
sorar: “Sifren ne?”. Nick uzun zamandir agabeyinin posta
kutusuna erismek icin onun sifresini aramaktadir. Ne
kadar sey denediyse de, sonug alamamistir. Sonunda
Nick’in israrina dayanamayan grup lyelerinden biri onu
Firehouse’a gotirir. Boylece Nick, Chaz'in uzun vakitler
gecirdigi bu yere olan merakini bir 6lctide giderir. Duvar-
da, buranin yoneticiligini yapan Miss Lee ile Chaz'in yan
yana resimlerini gorir. Bu arada evlerine bir mektup ge-
lir. irene, izerinde “Mr. Charles Young"” yazan mektubu
acar. Oglu, Stanford Universitesi'ne kabul edilmistir. Aci
icinde mektubu kiclik parcalara ayirir (46.06). Sonraki
sekansta, Nick ve kirmizi arabali genci (Randy) mezar
basinda goririz (46.27). Nick artik bir sosyal cevreye ait
olmustur. Doktorla yapilan seanslar ise yaramaktadir;
Nick doktoruna gergek duygularini agar: “Chaz, normal
hissetmemi saglayan tek kisiydi,”. Anlati, burada oldugu
gibi, siklikla normal kavramini masaya yatirir. Aslinda
“normal” diye mutlak bir kategori yoktur. Normal oldu-
gunu varsaydigimiz olaylar, olgular ya da fenomenler
kisiden kisiye, zamandan zamana, algidan algiya dedisir.
Baba Oliver zaten pek de benimsememis oldugu kiigiik
ogluna karsl acimasizdir ve ona “Normal olmaya c¢alis,”
diyerek baski yapmaktadir. Anlati, Baba Oliver’a bir
parantez acar. Oliver ile papaz arasindaki diyalog, Young
Ailesi'nin psikolojik dinamiklerini anlamak acisindan ol-
dukca aciklayicidir. Kilisedeki bu konusma, babanin neye
inanacagini sasirdigini ve kendisine karsi diirtist olmadi-
gini izleyiciye gosterir. Karsilikli konusma soyledir:
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Bazen hastanede bize yanlis cocugu verdiler diye di-
siinllyorum. internette bdyle bircok olay okudum. Ne
benim ailemde, ne de esimin ailesinde, kimsede Nick'te-
ki problem yok. Yasi biiylidikce bize daha az benzemeye
basladi. Cinli'ye bile benzemiyor / Bence Chaz'e ¢ok
benziyor (Papaz) /Aptalcaydi; DNA testi bile yaptirdim.
irene annem gibidir; baskalarina gelen mektuplari agmak
gibi kot bir huyu var / Cok tziilmis olmali (Papaz) /
Benim oglum oldugunu biliyorum. Yine de onu Chaz'in
golgesi olarak gérmekten kendimi alamiyorum. Acimasiz
bir saka gibi, Chaz 6ld{. Benim cezam buydu / Ne icin?
(Papaz) / Belli degil mi?

Seyirci boylece babanin otizmli oglu Nick'i kabul etme-
digini anlar. Ne otizmi, ne de Nick'e has mizaci benimser,
Oliver. DNA testi yaptirmis olmasi da esine olan giiven-
sizligini dahasi kendi reddini ortaya koymaktadir. Zaten
bunca film icinde; bu bicimde kavramsallastirilmayan ¢ok
az “baba” roliine rastlariz. “Okyanus Cenneti” gibi filmler
istisna olarak gorilmeli. Bu baglamda net bicimde dile
getirebiliriz ki; cocugunun “eksik/kusurlu” oldugunu var-
sayan hic bir baba ailenin sorumlulugunu almak istemez
ve icinde biriken 6fkeyi, sucluluk duygusunu cogunlukla
esine, ailedeki bir baska bireye yikler. Ger¢ek hayat bu
tir orneklerle doludur. Bu gergeklik, diger pek ¢cok otizm
temali hikdyeyle ortiismektedir aslinda. Bu arada biz,
insanlar cogunlukla “g6lge” kavramini olumsuz kullani-
riz. Bir agacin gélge yapmasi yogun sicaklarda cok iyidir.
Ama ayni agag, deniz manzaramizi béliiyorsa, is dedisir.
Hele bir kisiye, digerinin golgesi diyorsak; golge timiy-
le olumsuzlanir. Oysa Jung, golgenin giinesin icinde
oldugunu soyler ve ekler: “"Glines ve golgesi isi miikem-
mellestirir,” (Jung, 114) Nitekim ailenin gerceklerle
yizlesmesi ve bozulan aile dengesinin diizenlenmesi
“Golge” olarak nitelenen ve asagilanan Nick sayesinde
gerceklesecektir.

Anlat1 “Golge”nin icinden bir¢ok sir dogurur. Bu sirla-

rin basinda da Chaz'in escinsel kimligi vardir. Chaz'in
yakin arkadasi Randy, Nick'e yasama uyum saglamasi
icin yardimci olmaktadir: Nick ondan araba kullanmayi
ogrenmektedir. Stirls testi yaptiklari bir giin, torpido
goziindeki kullanim kilavuzundan Randy ve Chaz'in sa-
mimi olduklarini gosteren fotograflar cikar. Nick bliyiik
bir hayal kirikligi yasar (59.58). Randy, ona birbirlerini
cok sevdiklerini anlatsa da, Nick icin escinsellik kabul
edilemezdir. Randy isyan eder: “Geyim. Ne olmus? Su¢
mu?” ve devam eder: “Senin gibi ve homofobik ailen

gibi insanlar yiziinden, baskalarinin yaninda el ele bile
tutusamadik,”. Anlati, normalligi bir kez daha sorgula-
maya acar: Otistik kisi normal midir? Escinsel kisi normal
midir? Homofobi normal midir? Bu sekanstan sonra,
Randy grup arkadaslarina kendisinin ve 6lmis arkadasla-
ri Chaz'in escinsel oldugunu duyurur (1.04.06). Once cok
sasirirlar, hemen sonra onunla ilgili temel gercegi kabul
ederler. Bu arada Young Aile’sinin evinde kavga vardir:
Nick, ebevenlerine agabeyinin escinsel oldugunu aciklar:
“Kusursuz Chaz'iniz geymis ve siz bunu bilmiyorsunuz
bile,”. Ancak Baba Oliver bu gercedi duymaya hazir
degildir, Nick'i bagirarak tokatlar. Nick dayak yese de
susacak degildir; Chaz'la ilgili 6grendigi ne varsa hepsini

NiSAN-MAYIS-HAZIRAN 2022| OCED



0B STEW i Bl MOKE HARRT S50

onlara puskdrtdr. Chaz ayni zamanda bir kumarbazdir,
“Firehouse” adindaki sosyal genclik hizmet merkezinde
kimselerin bilmedigi bir hayati olmustur. Ayrica cocuk-
larin ve genclerin itiraf etmeye ihtiyac duyduklari seyler
icin “Video Glnlukleri” projesini baslatmistir. Nick bu
itiraflarindan sonra sessizce pencereden cikarak evden
kacar. Boyle yapmakla, kendisini ciddiye almayan ebe-
veynlerine “yoklugunu” sunmaktadir. Oliver ve irene cifti
dogrudan Firehouse'a giderler. Ancak Nick orada degil-
dir. Ustelik merkezin yéneticisi Miss Lee’nin de escinsel
olmasindan rahatsizlik duyarlar. Ayrica video giinliik-
lerinden halka acik bir gosteri yapilacagini 6grendikle-
rinde, bu gosterinin icinde Chaz'in da itirafi olacagini
sanarak buranin kapanmasi icin harekete gecerler. isler
cigirindan cikmistir. Chaz'in hayattaki en blyiik proje-

si olan Firehouse kapanmak (izeredir. Bunun (izerine
Randy, Gnld bir avukat olan babasindan yardim ister.
Ancak yardim alabilmesi icin ona gey oldugunu soyle-
mek zorunda kalir. Babasi hi¢ sasirmaz clinkd gercegi
biliyordur (1.12.45). Cok gecmeden Firehouse'ta iki grup
olusur: Bir taraf Young Cifti ve onlarin akrabasi Avukat
May, diger tarafta Randy, Avukat babasi Ira Goldman ve
Firehouse Uyeleri vardir. Young Cifti ogullarinin anisina
leke sirilmeye calisildigini iddia etmektedir. Buradaki
“leke” s6zcUgl “namus” kavramina isaret eder. Anlati,
hem “homofobik” tutumlara elestiriyle yaklasir hem de
escinselligin toplum tarafindan “namussuzluk” olarak
algilandiginin ve bu alginin yanlis oldugunun altini gizer.
Bu iki grup arasindaki konusmalar yine “anormallik” kav-
raminin sorgulanmasina hizmet eder. Miss Lee, Chaz'in
kendisi gibi oldugu tek yerin burasi oldugunu soyler
ailesine. Ancak Anne irene duyduklarini yok sayar. Bu
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sirada sokaklarda dolasan Nick evsiz bir ciftle karsilasir.
Oturdugu bankta onunla sohbet ederler. Evsiz Adam Jim
ona soyle der: “Herkese yalan séyleyebilirsin ama kendi-
ne asla,”. Sonugta bu diyalogdan harika bir sonug ¢ikar:
Jim'inisrariyla, Nick aradidi sifreyi bulur: “Nick’i Seviyo-
rum” ve boylece karsisina Chaz'in e-posta kutusu cikar.
Chaz bir video ginligi kaydetmistir: “Bir balonun icinde
yasiyorsun ama sen rol yapmiyorsun, Nick. Bu 6zelligini
hep cok kiskandim. Asperger sendromlu kisilerin iletisim
kuramadigini soylerler. Yaniliyorlar; gliliyorsun, kiisG-
yorsun, yerde yuvarlaniyorsun. Sadece kelimelerle degil,
ruh halinle de iletisim kuruyorsun. Yakinda herkese gey
oldugumu sdyleyecegim. isler boka sardiginda, senden
bana arka ¢itkmani isteyecedim. Seni seviyorum karde-
sim,”. Nick bu kaydi dinledikten hemen sonra, kosarak
Firehouse'a gider. Ailesi ile orada yeniden yiizlesir.
Sonunda annesi irene orayi kapattirmaktan vazgecer ve
itiraf eder: “Ben Chaz'in durumunu biliyordum. Uzerinde
disiinmezsem, gercek olmaz sandim,”. Gosteride Chaz'a
ait bir bélim de vardir: Chaz soyle konusur: “Biyu-
kannem Vietnamli insanlarin eskiden hindistancevizli
kurbaga yediklerini sdylerdi. Yavru kurbagayi hindistan-
cevizinin icinde epey bekletirlermis ve boylece birkag
hafta sonra oradan kér, beyaz bir kurbaga ¢ikarmis ve
eti cok yumusak olurmus. Hayatimda uzun bir siire o kér,
beyaz kurbaga gibiydim. Bir hindistancevizi icinde yasa-
mayi hak etmiyorum. Kimse boyle bir seyi hak etmez,”
(1.26.51). Ekrandaki bu konusmanin bir yerinde sahneye
Nick cikar ve kardesinin ekrandaki donmus imgesinin
yerine kendi gecerek, konusmayi seslendirmeye devam
eder. Sanki agabeyinin hayattayken seslendiremedikleri-
ni o duyurmaktadir. Sonra hayati boyunca deneyimledigi
bu 6zdeslesmeden siyrilarak, kendisi olur. Kendi olarak
konusur: “ Chaz geydi ve bende de Asperger Sendromu
var. Ama Chaz’a katiliyorum. Ben beyaz bir kurbaga de-
gilim ve olmayacagim. Ne kadar farkli ya da garip olsam
da. Neden biliyor musunuz? Herkes farklidir,”. Annesi ve
babasi gozyaslari icinde dinlerler Nick'i. Herkes alkislar.
Nick hayatinda ilk kez kamu 6niinde konusmustur ve
kendi dlisiincelerini disa vurmustur. Bunu yapmakla hem
agabeyinin oldugu kisiyi onurlandirmistir, hem de kendi
otekiliginin herkesin varliginda karsiligi oldugunu duyur-
mustur. Film, Nick'in ailesi ve arkadaslariyla kucaklasma-
siyla son bulur.

Beyaz Kurbada, oteki kavramini cinsel kimlikten, etnik
kimlige dek genis bir yelpazede ele almasiyla ve anlati-
nin merkezine otizmli bir genci yerlestirmesiyle basarili
bir filmdir. Her daim mavi gémlek giyen Nick filmin
sonunda kavunici bir gomlekle kimligine kavusur. Bu,
golge olmaktan cikip kendi yasam enerjisini kucakladi-
gini gosterir. Sembolizmi yiiksek bu filmin, alninin akiyla
otizm temali filmler listesine girmeye hakki var.
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