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Hem dergimizde, hem sosyal medya hesaplarimizda
ailelerimiz ve uzmanlar ile bulusarak ginden gline daha

da gugleniyoruz. Bunun bize yukledigi sorumlulugun da
bilincindeyiz. Bizi sizinle bulusturucak her yeni sayimizi
hazirlarken bir yandan heyecan bir yandan korku duyuyoruz.
“Dogru uzmanlara ulagabilecek miyiz? Ailelerimize faydal
olabilecek roéportajlar gerceklestirebilecek miyiz? Acaba en
uygun yazilari hazirlayabilecek miyiz?” Sorulari zihnimizde
doénup duruyor.

Bu sayimizda biraz hakli sayilabilecek bir gururumuz var.
Seksen sekiz sayfa ile her zamankinden daha zengin bir
icerigi sizlere ulastiriyoruz.

En 6nemli sorunlarimizi ve en gok merak edilenleri ele

aldik sizler icin. OCED Baskani Parin Yakupyan “Ozel

Egitim Merkezlerinde Kamera Sistemi’ni yazdi. Kameralarin
kaldirilmasinin sadece aileleri ve égrencileri degil, kurumlari
ve Ogretmenleri de zora soktugunu anlatti.

Otizme sik eslik eden tablolardan biri olan epilepsinin belirtileri
ve tedavi yontemlerini Dog. Dr. Serhat Gliler ile konustuk.
IBB Genglik ve Spor Muduru llker Ozturk’ten 6zel gereksinimli
cocuklar icin Istanbul’daki spor olanaklarini 6grendik.

Bazen otizm ile de karigtirilabilen Selektif Mutizmi alanin
uzman ismi Uzm. DKT Veysel Kizilboga ile konustuk.

Otizmli birey Radyocu Muhammed, i¢ dunyasini bizimle
paylasti.

Otizmli cocugu olan ailelerin bize en sik danistigi konulardan
olan ofke nobetleri hakkinda Prof. Dr. Sezgin Vuran’dan bilgi
aldik.

Sanatc¢i kimligi ile oldugu kadar hak savunuculugu ile de
Tarkiye'nin 6nemli isimlerinden biri olan Halil Ergun ile
ufkumuzu agan bir réportaj gerceklestirdik.

Bu sayfada tek tek saymaya yerimizin yetmeyecegi kadar
kiymetli isim ile kesisti yollarimiz.

Yeni sayimizin hazirlanmasinda emegi gecen herkese,
Ozellikle de yUreklerini bize agarak roportaj veren annelerimize
sahsim ve Dernegimiz OCED adina tesekkir ederim.

Balik gibi yiiziip kus gibi ucmayi basardik ama ¢ok kolay birseyi
yapamadik, kardes gibi yasamay!.
— Martin Luther King
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ANNE GOZUNDEN

OZEL EGiTiM MERKEZLERINDE KAMERA SISTEM.I...

GEREKLIi Mi? GEREKSIZ Mi?

“Yukaridaki sorunun cevabini vermeden once, ise ters tarafindan bakarak
kameralarin neden kaldirildigini anlatmak istiyorum ilk basta. Sonra ise
neden gerekli, sart ve MECBURI oldugunu ac¢iklamaya calisacagim,” diyen

OCED Baskani Parin Yakupyan yazdi.

Bu hayatta herhalde kimse kendisinin takip edil-
mesinden, izlenilmesinden hoslanmaz. Sirekli
izleniyor olma hissine kapilmak kisiyi olumsuz
yonde etkiler, kaygilandirir. Kigi yaptigi her ha-
reketten siphe duymaya baslar, surekli tedirgin
yasar.

Gelisen teknoloji, bize 6nemsedigimiz Kkisileri
izleme kapilarini sonuna kadar acgti. Ozellikle
gocuklarimizi, yardimimiza ihtiyag duyan sev-
diklerimizi, yakinlarimizi izleme ve takip etme
kolayligini sagladi. Zaten pargalanmis ve ufalan-
mis toplumsal yapida guvensizlik ortami insan-
lar arasinda iyice ayyuka ¢ikmigken, bu izleme
ve takip etme durumlari kendine ¢ok iyi bir yer

edindi. Kamera satislari artti. insanlar, cocuklari-
ni izlemeye imkan taniyan fiziki 6zelliklere sahip
kurum binalarini, uzaktan izleme olanagi sunan
anaokullarini, kurslari, 6zel editim merkezlerini
tercih etmeye ve arastirmaya basladilar. “Ka-
merasi var mi”, “Aracglar uydudan takip ediliyor
mu?”, “Ogle molamda ¢ocugumun kresteki uy-
kusunu izleyebilecek miyim?” gibi sorulara mu-
hatap kalan egitim kurumlari ve merkezler de
duruma ayak uydurmak mecburiyetinde kaldilar.
Onlar da gelebilecek taleplere ydénelik olarak isi
bir Ust basamaga tasidilar, ¢lnk( isteklerin 6nd
arkasi kesilmiyordu. Her yere kamera konup, ka-
mera sayisiyla bir adim 6ne ¢ikmaya, o gorunti-
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leri buyuk ekranlara yansitip ekran buyukligunu
lanse etmeye basladilar.

Ozel egitim merkezlerinde ise tiim siniflardaki go-
rintuler bekleme salonundaki ekrana yansitiliyor,
bekleme alanindaki veliler; egitimcileri degerlen-
dirmeye, kiyaslamaya, elestirmeye basliyordu.
Veli kendi gocugunun seansini izlemiyor, o esna-
da orada olmayan velinin seansini takip ediyor ve
o veli dondigunde ¢ocugunun seansini oldugun-
dan cok farkli sekilde anlatabiliyordu.

Egitimciler surekli izleniyoruz algisi ile ¢cok zor du-
rumda kalabiliyor, velilerin dénusleriyle kendileri-
ne kurumlarda baski yapilabiliyordu.

Uzun so6zun kisasi biz teknolojiyi yine yanlig de-
gerlendirmis, amacindan dtede kullanmistik. Son-
ra bir gun bir degisiklikle siniflardan tum kameralar
kaldirildi, sadece koridor ve bahge gibi alanlarin
kaydina musaade edilir oldu. Kurunun yaninda
yas da yandi, yanhislar dogrularin butininid go-
turda gitti. “Nasil basladi, nasil bitti?” derler ya...
Egitim merkezlerindeki kamera hususunda aynen
Oyle bir durum oldu.

Ulkemizde kervan yola ¢ikmadan énce hazirlan-
miyor ve yola ciktiktan sonra aksakliklara takini-
lip kaliniyor. Arabamizla yola ¢ikmadan yagina

* Ders esnasinda dgrenciyi takip imkani saglayan
camli sinif kapisi.
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suyuna bakmayiz, yola ciktiktan sonra bozulursa
caresini arariz. Kamera sistemleriyle ilgili de, bu
kadar olumsuzluk yasanmadan 6nce konu yonet-
meliklerle ¢erceve altina alinmis olsa idi belki o
olumsuzluklarin gogu yagsanmayacakti. Bu agidan
bakinca kalem de faydali bir gsey iken yanlig eller-
de sug¢ aletine dénusebiliyor. Bu durumda kalemi
tehlikeli bir nesne mi sayacagiz? Yoksa amaci di-
sinda koétu niyetle kullanilmasini mi engellemeye
calisacagiz?

Sevsek de sevmesek de, istesek de istemesek de
Ozel egitim merkezleri i¢in 6nceligim, kamera sis-
teminin bulunmasi zorunlulugudur. Fakat nedeni
ve nasili daha da énemli. Bunu sizlere dilim dén-
didgunce aciklamaya ¢alisacagim.

Ulkemizde hangi egitim kurumlarinda giris ve ¢i-
kiglar kamera sistemi ile takip edilip inceleniyor?
Tabii ki, 6zel egitim merkezlerinde : - ( Baska hig-
bir kurumda olmayan bu uygulama 6zel egitim
merkezlerine uygulaniyor. Peki, neden? Binlerce
merkez arasindan birkaginin gelmeyen 6grencileri
geldi yazmasi, kurumda olmayan personele imza
attirmasi neticesinde, baska kurumlardan bek-
lenmeyen uygulamalar 6zel egitim merkezlerine
yaptirildi. O birkag kurum cezalandiriilmadi, tim
kurumlar ayni kefeye konulup, uygulamasinda so-
runlar olan bir yénetmelik tum itirazlara ragmen
hayat gegcirildi. Oysa bir aileden bir suc¢lu ¢ikinca



tim aile suclu sayillamayacagi gibi bir toplumda
da suclu varsa, tim llke suclu sayilmaz. Siz y6-
netmeliklerinizi yazarsiniz, denetlemenizi yapar-
siniz, uymayanlar varsa tedbirlerinizi uygulama-
ya sokarsiniz.

Ulkemizde binlerce 6zel egitim merkezi bulunu-
yor. Higbir kurucu ve ydnetici kurumunda herhan-
gi bir olumsuzluk yasanmasini istemez, kendisi-
ne emanet edilen tek bir cocugun bile kilina zarar
gelmesini kabul edemez, bunun igin ¢aba harcar.
Fakat personellerini tek tek takip etme, niyetleri-
ni bilme yetenegine sahip degillerdir, olamazlar
da. Istenmeyen bir olay yasandiginda durumu
aydinlatacak bilgiye ihtiya¢ duyarlar, bu bilgiyi de
en kesin sekilde kameralar saglar. Fakat su anki
yOnetmelikle, ne yazik ki bu mimkin degil. Sinif-
larda kayit sisteminin kaldirilmasi, durumun asil
halinin gérilmesini ve dogrulanabilmesi imkanini
da ortadan kaldirdi. Ozel egitim merkezleri igin
kamera sistemi olmaldir, sarttir, MECBURIYET-
TIR!

Gelelim isin egitimci agisindan boyutuna... Egi-
timcilerin seansa aldigi ¢ocuklar farkli bir yerde
olumsuzluk yasasa da, mesela bahg¢ede oyarken
bir yerini berelese de, bunun belirtisi sinif orta-
minda ya da seanstan gikinca fark edilebilir. Ya-

sanan olumsuzlugun sinif ortaminda olmadiginin
gostergesinin kayitlarda olmasi gerekirken, su
an sadece s6zel olarak tahminlerde bulunulmaya
calisiimaktadir. Ayrica davranis problemi olan bir
cocugun, sinifta yasayabilecedi bir problem du-
rumunda da, yine kayitlar egitimcinin gulvencesi
olacaktir. Aslinda egitimci icin de kamera sistemi
olmahdir, sarttir, MECBURIYETTIR.

Konuya veli agisindan bakmamiz gerekirse, ¢o-
cuklarimiz en hassas yanimiz. Her veli, ¢cocugu-
nu kurumlara kendisi goétirememekte, gotirse
bile izleyememekte, izlese bile bunu 40 dk. bo-
yunca surdirememektedir. Cocugunun daha iyi
egitim almasi i¢in galismak zorunda kalan pek
¢ok ebeveynin bulundugu gergegini unutmamak
lazim. Ebeveynlerin gocugunun vicudunda bir ki-
zariklik ya da bir morluk gérdigid bir durumda zi-
hinlerde soru isareti kalmamasi igin kayit sistemi
olmalhdir, sarttir, MECBURIYETTIR.

Peki, nasil bir ortam herkesi rahatlatabilir? On-
celikle tum siniflarin kapisinda igeriden disariyi
gdstermeyecek bir izleme cami kesinlikle bulun-
malidir. Bireyin sinif igerisinde yaptigi ¢alisma-
lar genelleme adina ailesi tarafindan muhakkak
izlenmelidir. Merkezlere gelen veliler seanslarini
izlemek takip etmek zorundadir. Kapali devre bir
kamera sistemi bulunmalidir. Sadece ve sadece
bir bagvuru oldugunda aileler ve yoneticilerin iz-
leyebilecegi bir sistem kurulmalidir. Béyle bir du-
zen hem egitimciyi, hem veliyi, hem gocugu, hem
de kurucu ve yoneticiyi korur. Boyle bir sistemde,
sistemi olusturan unsurlar givence altina alinmig
olur.

Elbette boyle bir sistem hayata gecirilse ya da
gelecekte daha iyi bir sistem kurulsa bile vicdan-
dan yoksun kigiler var olmaya devam edecektir.
Amacimiz yasanabilecek olumsuzluklarin énine
gecmek olmalidir. Diger yandan disindigimiz-
de ise yasanabilecek olumsuz bir olayda gérin-
tiler gergekleri ortaya gikaracaktir. Ozel egitim
merkezlerinde egitim alan g¢ocuklarimizin pek
cogunda sbzel ¢ikti olmadigi i¢cin kamera sistemi
olmalidir, sarttir, MECBURIYETTIR.

Bence bu husus, gocuklarin, ailelerin, egitimci-
lerin, kurumlarin ve bakanliklarin genig katiliml
olarak temsil edildigi bir ortamda ele alinmali ve
konuya dahil olan butln taraflar acisindan daha
kaliteli ve guvenli bir zemin olusturmak adina or-
tak bir ¢ézum getirilmelidir. Bu tip sorunlar yasa-
yanlar, i¢inde olanlar birlikte bir ¢6zim bulabilir-
ler.

Hicbir 6zel gereksinimli ve bakima muhtac bireyin
zarar gérmedigi, masum hi¢ kimsenin zan altinda
kalmadigi, guven duygusunun hakim oldugu ya-
rinlarda bulusabilmek Gmidi ile...
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Kizim inci kaynastirma 6égrencisi olarak 1. sini-
fa baslayanlar arasinda bu yil. istemeyen 6gret-
menlere karsilik, gonlinl acan sahane bir egi-
timciye denk gelmis olmamiz muthis. Var boyle
guzel yarekler, bunu asla unutmayin. Eski yazi-
larimdan birinde bahsettigim kendi ilkokul 6gret-
menim, Kemal 6gretmenimi gériyorum ona ba-
kinca. Onun gibi babacan, onun gibi merhametli
ama disiplinli bir ibrahim 63retmenimiz var artik.

Okulun ilk guninde herkesten ¢ok ben endise-
liydim. Sinifina biraktim ¢iktim. Teneffuste ar-
kadaslariyla el ele gérunce dyle duygulandim ki,
elimdeki telefonla hemen videoya ¢ekmek iste-
dim o ani. Cekmeye bagladigimda 30 sn. sonra
calan teneffls zilinde herkes iceriye kosarken,
inci tam aksi yéne dogru kogsmaya basladi. Okul
disina mi ¢ikacak diye korkumdan hemen pesine
ddstim. Bir baktim ki, bebek arabasindaki kiigik
cocugu ile ilkokula baslayan ¢ocugunu bekleyen
bir kadinin yanina kosuyormus. Tek derdi de be-
begi sevmek ve bebek arabasiyla gezdirmek. O
korku aniyla énce kizima kizdim. Sonra aksam
karsima alip konustugumda da kendime. Onun
sucgu yoktu, zil caldiginda nereye gitmesi gerekti-
gini bilmiyordu ve ben bunu henlz 6gretmemistim.

O gun bitip de siniftan onu aldigimda 6gretmeni
konusmak istedi. Bugine kadar aldigimiz red ce-
vaplarindan olsa gerek, onu sinifta istemeyecek
diye korkumdan gézlerim dolarak dinledim ibrahim
ogretmeni. Oysa o da bilmedigi bir alanda bir seyi
dgrenmek istiyordu. inci'nin ses duyarliligi oldu-
gunu soylemeyi unutusum adama. Sinifta sesler
ylikseldiginde inci kulaklarini kapatip aglamaya
baslayinca adam da ne yapacagini bilememis. Bu
durumun oldugunu anlattiktan sonra ertesi gln
ders bitmeden 5 dk. dnce beni arayip “inci’yi alir
misiniz?” dedi. Ben yine bir panik kosa kosa sinifi-
na gittim. Kapidan inci’yi bana verirken:

“Cocuklarla ses konusunu konugsacagim.” deyince
rahatladim. Ve ibrahim 6gretmen o giin ¢ocuklara
ne dediyse inci bir daha ses ylziinden aglamadi.
Surekli bana:

“Anne alistim artik” diyor.

Giinler gectikce ibrahim 6gretmenle her goz géze
geldigimde bir sey diyecek mi diye korktugumu fark
ettim. ibrahim &gretmen de bana her defasinda,

“Hi¢ merak etme olacak.”

“Bugun dinden daha iyiydi.”
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“Yarin ince kalem yolla, kaslari daha iyi gelisecek.”

“Kalemi guzel kavradigi anda olacak bu is” diye
diye enerjimi yukseltti, korkularimi sildi goéttrd.

Bugln okulun sadece 9. giunu. Teneffliis mantigini
0grenmis olmasina ragmen, kosan ¢ocuklarin ara-
sinda kendini koruyamadigi icin birlikte teneffise
iniyor, kovalamaca oynuyoruz. Baslarda sadece
inci ve sira arkadas! Yade'yi alip c¢ikiyorken, bir
gun bosgtaki elimden birinin tuttugunu fark ettim.
Baktim ki yaka kartinda ipek yazan bir kiz:

“Ben de sizinle gelebilir miyim?” diye soruyor. Sim-
di her gun artarak, degisen arkadaslarimizla birlik-
te tenefflise iniyor ve ebelemece filan oynuyoruz
:-) Ben biraz uzaklasip uzaktan takip ediyorum. Bir
gun kendini koruyabilecek kadar bagimsiz olabi-
lecek mi bilmiyorum. Ama biz anneler onlari okul
koridorlarinda beklemeye ve onlari bdyle gozetip
kollamaya raziyiz. Clnku sadece bizim okulda bile
yalniz olmadigimi gériyorum her gin. Kiminin ¢o-
cugu bedensel engelli, kiminin ki diyabet, kiminin
ki cerebral palsi.

Ve bugln, teneffliste bir glizel kiz yanima gelip:

“Cok bagiriyorlar, latfen susturur musun?” dedi.
inci gibi aglamiyordu ama kulaklarini tikamis, yiizi
mutsuzdu. Onu goéren bir bagka gocuk daha gelip,

“Benim de sese alerjim var” dedi.

Guleyim mi, Gzlleyim mi bilemedim. Ben anneleri
gérdiikce yalniz olmadigimi disinirken, inci de
yalniz degildi. Normal gelisim gdsteren bir baska
gocuk da sesten rahatsiz olabiliyordu. Uglni de
aldim karsima,

“Okulda sesler bazen boéyle yukselir. Tedirgin olur-
saniz birbirinize sarilin olur mu?” dedim.

Kafalarini sallayip, birbirilerine sarildilar hemen.
Sonra arkalarindan bir baska giizel kiz gelip, In-
ci’yi aldi ve:
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“Gel sirana gidelim” diyerek onu sirasina go6-
tirdi ve yanina oturup sarildi. inci’ de kafasini
omzuna yasladi ve tedirginligi gézlerimin dnun-
de saniyeler i¢inde silindi ylziunden.

17 yilhik egitim, 12 yillik 6gretmenlik hayatimda
hi¢ bilmedigim duygulari bu ¢ocuklardan 6gre-
necedimi disinmemistim. Oyle giizeller ki. Tim
bu glzel duygularla eve geldim. Ayaklarimi uza-
tip bugliniin yorgunlugunu atayim derken énce
bir mesaj geldi telefonuma. Bir arkadasim, bir
fotograf atmig. 1. sinifa baglayan yegeninin si-
nifinda kurulan bir whatsapp grubunun bir ko-
nusmasini géndermis. Bashdi korkung “Ozel
¢ocuk sorunu” ! Bir grup veli bu 6zel gcocugu si-
niftan attirmak icin, o cocugun velisinden gizli
bu grubu kurmus, imza toplayip, mudire gidip
¢ocugu okuldan attirma plani yapiyor. Kanim
dondu okuduklarimdan sonra.

Sosyal medyaya girdim, 6zel gereksinimli ev-
ladi olan 3 farkli annenin paylasimlarina denk
geldim. Tek tek paylasiyor ve 6gretmen ve veli
kavramlarinin bu isteki rollerinin yorumunu size
birakiyorum.

“Teneffliste bdyle buldum Deniz’i. Hafiften su-
rati asik ve aglamakli. Beni gériince goézleri ya-
sardi. 1 sayfa duz cizgi yapan disari c¢ikabilir
demis 6gretmeni. Bizimki yazamamis 1 sayfayi
verilen sirede. Ona cani sikilmis. Ogretmeni
geldi, teneffise c¢ikabilirsin, gelince devam et
dedi Allah’tan da ara verdi.”

“Cok zor bir gindi. Bahgede kendine bir kbse
edindi benim kuzum. Her teneffiis orada yere
¢Okup boncuk gibi gbézyaslari doékuyor, kimse
benimle oynamak istemiyor, ¢ok yalnizim diye.
Tek tesellimiz 6gretmen ve velilerin iyi olmasi.
Latfen bu gunler bir an dnce gegsin ve kuzum
daha fazla tzilmeden adapte olsun.”

“Benimki teneffiiste iceriye girmiyormus. Ogret-
meni golge 6gretmen demeye basladi. Bugln
gergin bir konusma gecti ama iligskiyi bozmamak
adina sabrediyorum. Sadece 06zel c¢ocuklarin
oldugu okullar var dasunur masunuz, diye sor-
du bana. Eger duslnseydim burada olmazdim,
dedim. Kaynastirmaya uygundur karari olan bir
cocuk icin bunu neden distnelim?”

Goruyorsunuz... Bazen 6gretmenler, bazen veli-
ler, bazen de okul idaresi kagiyor bu durumdan.
Bazen de ibrahim égretmenler ¢ikiyor yolunuza,
cocuklar sariliyor evladiniza. Dilerim tim kuzu-
larin yolu béyle glzelliklere ¢iksin. Unutmayin
ki bizler kaynastirmaya uygundur denmeyen,
resmi karari olmayan c¢ocuklari zorla sokmaya
calismiyoruz okullara. Belli potansiyeli olan ¢o-
cuklarin elinden tutun istiyoruz. Cok zor olmasa
gerek bir cocuga ylrek agcmak.



ROPORTAJ

Doc¢. Dr. Serhat GULER
Cocuk Néroloji Uzmani

EPILEPSININ BELIRTILERI VE TEDAVI
YONTEMLERI NELER?

Halk arasinda ‘Sara Hastaligl’ diye de bilinen epilepsiye otizmliler basta olmak
Uzere norogelisimsel Farklilikk gosterenlerde daha sik rastlanabiliyor. Peki,
epilepsi nedir? Belirtileri nelerdir? Tedavisinde hangi yontemler kullanilir?
Cocuk Noroloji Uzmani Dog. Dr. Serhat GULER epilepsi hakkinda tiim merak
edilenleri cevapladu.

Epilepsi en yalin tarifi ile nedir? Otizmli ya da kendini sozel ifade edemeyen
Beyninizde hicreler birbirleriyle elektriksel bir cocuklarda epilepsi nasil fark edilir?

ag ile haberlesirler. Bu agdaki anormal ve du- Her yas grubunun epilepsi nobetleri farkli-
zensiz elektriksel aktivitelerin ortaya cikardi- dir. No6betler normal digi tekrarlayan hareket
g1 klinik tablo sara nobetlerine yani havaleye ya da davranislar seklinde kargimiza gelir. N6-
neden olur. Epilepsi tekrarlayan bu nobetlere betler; morarma, nefessiz kalma, tim vicutta
verilen isimdir. Bir kez ndbet gecirmeniz sizi kasilma- gevseme, irkilme, bir noktaya sabit
epilepsi hastasi yapmaz. Ancak ndbetleriniz bakma, dalma, bayginlik gecirme seklinde ola-
tekrarlarsa, nobet gecirdiginiz yas ve ndbet bilir. Tim vicudun katildigi kasiimalar seklinde
tipiniz belli bir epilepsi tirine ¢ok benziyorsa, olan jeneralize dedigimiz ndbetler ¢gok kolay fark
EEG’niz ndbetlerin tipi ile uyumlu ise epilepsi edilir. Ancak kiglk cocuklarda ve kendini ifade
tanisini alabilirsiniz. edemeyen otizm spekturum bozuklugundaki ¢o-
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cuklarda bolgesel ve siddetli olmayan ndbetler
gec fark edilebilir. Burada aileler ve 63retmen-
lerin gézlemi ¢ok 6nemlidir. Cocugun rutinlerini
bozan ve tekrarlayan; hareketler, duraksamalar,
davranig degisiklikleri, biling kayiplari, huzur-
suzluklar goruldiginde mutlaka epilepsi nébet-
leri akla gelmelidir. Bu farkli durumlar mimkuin-
se bir kamera ile gértntilenmeye caligiimalidir.
Cocugunuzdaki anormal bir durumu gérintile-
yebilmeniz tani koyma sansimizi arttirmaktadir.

Epilepsi tanisini kim koyabilir? Nasil konu-
lur?

Tam hekimler klinik olarak epilepsi tanisini koya-
bilirler. Ancak Epilepsi tanisi, izlemi ve tedavisi
icin noroloji uzmaninin degerlendirmesi ve taki-
bi sarttir. Epilepsi nébeti tanisi klinik bir tanidir.
Yani tani koymak i¢in sadece ndbeti gérmeniz
ve hastayl muayene etmeniz yeterlidir. Yapilan
tetkikler (EEG, Beyin goéruntilemesi) epilepsi
tarinG belirlemeye, tedavi segiminde &ncelik
belirlemeye ve tedavi sliresine karar vermemizi
saglar.

EEG nedir?

EEG’nin acilimi; Elektroensefalografidir. Sag-
I deriye yerlestirilen toka benzeri elektrodlarla
beyin dalgalarinin incelenmesi saglanir. EEG
dalgalarinin normal sekilleri ve gelisimi; g¢ocu-
gun yasina ve o anki uyku- uyaniklik durumu-
na gore degisebilir. Epilepsi tanisini koyabilmek
icin bu deg@iskenliklerin hepsinin bilinmesi gerek-
lidir. EEG’nin higbir yan etkisi yoktur. Standart
islem slresi 30 dakika ile 1 saat arasinda degis-
mektedir. Cocugunuzun yasina ve yasadiginiz
ndbetin tipine goére ¢cekim teknikleri degiskenlik
gosterebilir.

EEG gorintiilemeleri uUzerinden ndérologlar
neyi inceler? Bu gorintiilemeler gelecekte
yasanacak nobetlerin siddetini belli eder mi?
EEG’de normal olmayan dalga sekilleri incele-
nip kaydedilir. Bu dalgalarin sikliklari, beynin
hangi bdlgesinden kaynaklandiklari, bagska bél-
gelere yayilim gdésterip gostermedikleri, isik,
uyku - uyaniklik gibi degiskenliklerden etkilenip
etkilenmedikleri belirlenir. EEG c¢ekimi deger-
lendirilirken hastanin yasadidi olayin (ndbet ya
da ndbet benzeri durum) ayrintilari bilinmelidir.
Cekim sonrasi epilepsi tanisini koyarken; yasa-
nilan olay, olay sonrasi bilin¢ durumu, olayin ya-
sandigl zaman dilimi (gece-glindiz), daha énce
benzer yasanmig olaylar, olayl goren insanlar-
dan alinan bilgiler dikkate alinir.

EEG bulgulari gelecekte yasanilacak ndbetin
tekrarlama riski hakkinda bilgi verebilir.
EEG’nin normal olmamasi tani igin édnemli bir
bulgudur. EEG; ndbetiniz ile ilgili karakteristik

EKIM-KASIM-ARALIK 2022| OCED

ipuclar1 verebilir, nébetin kaynaklandigi beyin
boélgesini gésterebilir, ndbetin iyi ya da k6t huy-
lu oldugu hakkinda bize bilgiler verebilir. Nobeti
isimlendirmemize, ne kadar ila¢ kullanacagimi-
za ve ilacl ne zaman sonlandiracagimiza karar
vermemizi saglar.

Epilepsi icin EEG de kesinlikle bozukluk go-
zilkmeli midir?

EEG’nin normal olmamasi epilepsi tanisi igin
onemli bir bulgudur. Ancak az 6nce de dedi-
gim gibi epilepsi tanisini koymak igin kesinlik-
le EEG’nin anormal olmasi gerekmez. EEG’niz
normal olsa da epilepsi tanisi alabilirsiniz. N6-
betlerin gérilmesi tani igin yeterlidir.

Sadece bir kez nobet gegirmek, ilaca basla-
mayi gerektirir mi?

Cocukluk cagi epilepsi noébetleri siniflandiril-
mistir. Bu siniflandirmalar, gegirdiginiz ndbetle-
rin nasil devam edebilecegi ve ne zaman son-
lanacag: ile ilgili bize bilgiler vermektedir. Eger
ndbet tipiniz, yasiniz, EEG bulgulariniz, beyin
goéruntuleme bulgulariniz ilag kullaniimasi gere-
ken bir ndbet tipi ile uyumluysa; ilk nébette bile
ilagc kullanmaya baglayabilirsiniz. Bekleme ka-
rari icin de ayni siniflama kriterleri g6z 6éninde
bulundurulur.

Epilepsi nobetlerinin tetikleyicileri neler ola-
bilir?

Epilepsi tedavisi sirasinda bircok etken epi-
lepsi ataklarinizi tetikler:

- Uykusuzluk, aglik, yogun ve kontrolsliz egzer-
sizler, egzersiz sonrasi duzensiz beslenme ve
sivi alimi nébetlerinizi tetikler.




- Atesli hastaliklar, her turli enfeksiyonlar (is-
hal, kusma, bogaz enfeksiyonlari, zatlrreler),
nobetlerinizi tetikler.

+ Ameliyatlar ve anestezi donemlerinde ndbet-
leriniz tetiklenebilir. Ozellikle ameliyat dncesi
aclhik durumunuz ve ilaglarinizi dizgun alama-
maniz nobetleri artirabilir.

« Ozellikle parlak 1siklarla tetiklenen nébeti olan
hastalarda; yogun parlak isiklara maruz kalmak,
uzun slre bilgisayar, tablet gibi mavi i1s1ga ma-
ruz kalmak noébetlerinizi tetikler.

» Epilepsi tedavisi alan hastalarda dizensiz ila¢
kullanmak nébetlerinizi tetikler.

* Cocuklarda hizli biyime dénemleri, ergenlik
dénemindeki hormonal degiskenlikler ndébetlerin
tetiklenme riskini arttirabilir.

Epilepside en etkin miidahale yontemleri ne-
lerdir?

Epilepsi tedavisinde 3 6nemli basamak vardir:
1. llag tedavisi,

2. Yasam seklinin dizenlenmesi (saglikli bes-
lenme, dlzenli uyku, stressiz yasam, kontrollu
egzersiz),

3. Tetikleyici etkenlerden uzak durmak.

Tedavide kullanilacak ilaglar neye gore belir-
lenir?

ilag secilirken; yasiniza, cinsiyetinize, nobet ti-
pinize, norolojik gelisim hikayenize, EEG bulgu-
lariniza, beyin goérintilemenize ve ek bir has-
taliga sahip olup olmadiginiza bakarak karar
veriyoruz.

Epilepsi konugmaya etki edebilir mi?
Ozellikle bazi epilepsi sendromlari konusmada
gerilemeye, dikkat ve algida azalmaya neden

olabiliyor. Bu nedenle konugsma bozuklugu, an-
lamsiz dikkat ve algisal gerileme yasayan c¢o-
cuklarda mutlaka EEG c¢ekilmesini ve Cocuk
Norolojisi muayenesi éneriyoruz.

Epilepsi ilaglari 6zel egitim alan c¢ocuklari
nasil etkiler?

ilaglar secilirken egitiminiz ve glinliik rutin yasa-
minizi etkilememesi hedefimizdir. Kullandiginiz
ilaglarin gecirdiginiz ndbetlerde etkili olmasi ¢o-
cuklarinizin egitim basarisini arttirir. Bu yizden
ilag kullanim déneminde hekiminiz ile sirekli ir-
tibat halinde olmalisiniz. Aksi bir durumda ilag
dozlari degistirilebilir veya tamamen ilaciniz de-
gistirilebilir.

Epilepsi hastalarinda takip siireci nasil olma-
hdir?

Takip slresini belirlemede; ndbeti tipiniz ve kul-
landidiniz ilaglar géz 6énune alinir. Sire teda-
vinin basinda sik araliklarla yapilirken, zaman
gectikce araliklar uzatilir. ilag kullanim sireniz
icin ana kriter ndbet tipinizdir.

Bazen aileler epilepsi tedavisinde kullanilan
ilaglari, ¢esitli nedenlerle doktora danigma-
dan birden kesebiliyor. Bu ne durum ne gibi
istenmeyen etkilere yol agar?

Tedavide basarinin en énemli etkenlerinden biri
surekliliktir. ilaglarin kesilmesi veya unutulma-
s1 durumunda ndbetleriniz yeniden baglayabilir.
Bu ndbetler ilk ndbetlerinizden daha siddetli ve
daha uzun surebilir. Hayati tehlikeler yasayabi-
lirsiniz. Ayrica ilacin aniden kesilmesi nedeni
ile yoksunluk sendromlari yagayabilirsiniz. Bu
nedenle ilacinizi hekim kontérli olmadan lutfen
kesmeyiniz.
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Nicky Niikte ALTIKULAC

MS, BCBA, El (ABA
Uzmani)

EVDE CALISABILECEGINIZ BECERILER

Cocugunuzun eglenerek 6grenmesini saglayacak yeni beceriler ¢calismaya
ne dersiniz? BCBA, El (ABA Uzmani) Davranis Terapisi Uzmani Nicky Niikte

ALTIKULAC yazd..

Parmak Kaslarini Guglendirmek
Cocuklarinizin hem el géz koordinasyonunu, hem
de parmak kaslarini giglendirmek igin yapabile-
ceginiz ¢alismalardan birini éneriyoruz.

Renkli oyun hamuru ya da kilden, el buyukligin-
de toplar yapin. Bu toplarin iglerine gocugunuzun
ilgisine gbére plastik harfler, sayilar, hayvan fi-
gurleri, puzzle pargalari koyun ve ¢gocugunuzdan
bunlari bulmasini isteyin. Buldugu pargalari daha
onceden hazirladiginiz bir form lGzerinde esleye-
bilir ya da siralayabilir. Hamur toplarinin igindeki
objeyi ararken, bas parmagi ve isaret parmagini
kullanmasina dikkat edin. Cimdikleme hareketi
gibi...
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Ufleme Becerisi

Cocugunuza ufleme becerisini 6gretirken ilk ola-
rak kagit bir pegeteyi kliglik parcalara boélin.
Ekstra vaktiniz varsa kelebek/kus seklinde kese-
bilirsiniz.

Bunlari masanin Uzerine koyun ve gocugunuzu
masanin yakinina getirip nasil tfleyecegini gos-
terip “Hadi kuslari uguralim” deyin.

Kagit pecete parcalari o kadar hafif ki, cocugunu-
zun nefesinden bile havalanacaklari i¢in bu ¢cocu-
gunuzu motive edecek ve Ufleme c¢alismalarina
daha bir hevesle katilacaktir.

Bu calismayi kisa kesilmis bir kamis ile gelistirip
¢ocugunuzun dudaklarinin tGfleme pozisyonuna
getirmesini sekillendirebilirsiniz.

Daha sonraki ¢alismalarda bardaga cesitli renk-
lerde meyve suyuyla renklendirilmis suyu kamis-
la Ufleyip, kbpUk yapma oyunu oynayabilirsiniz.
Bu asamaya gelen ¢ocugunuz artik diduik de 0f-
leyebilir, dogum gind pastasinin mumlarini da...



Ben Nebiye Diiztas. Daha 6nce muhasebeci ola-
rak calisiyordum. Otuz yasinda dogum yapinca
meslegimi birakmak zorunda kaldim. Simdi 43
yasindayim. On iki yasinda Joubert Sendromlu
yakisikli bir oglum var. Bitin ginimuzu birlikte,
birbirimizi severek, ask yasayarak tamamliyoruz.
Artik batan vaktimi oglum aldigi icin calisamiyo-
rum. Onunla tam zamanli bir mesaim var.

Biz aslinda dogum ile birlikte anladik. Oglum

Dogu iki fazla parmak ile dogdu. Dogumun he-

men sonrasinda hipoglisemi (seker dismesi)
oldu. Tekrar yUkseltmelerinde zorluklar yasandi
ve Dogu hemen Universite hastanesine sevk edil-
di. Bu fiziksel anomaliler ile birlikte biz de bir
seyleri anlamaya basladik.

ilk on bes giin sadece siipheydi. On bes giiniin
sonunda universitede genetik bolimu konsiltas-
yona gelip bakti ve birka¢c hastaliga soru isareti
koydu. “Bu hastaliklar ne olabilir? Bizim ¢ocugu-
muzda neden sitpheleniyor?” diye biz de kendi-
miz arastirdik tabii. Sire¢ igerisinde gelisim de
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zorlasinca anliyorsunuz ve yavas yavas o yonde
¢alismaya basliyorsunuz.

Cok rahat, higbir problemi olmayan bir hamilelik-
ti. Mide bulantisi bile yasamadim. Ben batin go6-
rintilemelerimi yaptirmistim. lyi bir doktor ile de
beraberdik. Fakat ne yazik ki, oglumun hastaligi
ultrasonla ve testler ile anlasilabilen bir hastalik
degil. Cok nadir gorilen bir sendrom.

Joubert Sendromu... Bu sendrom beyin sapin-
da ve beyincikte birkac anomalinin kombinas-
yonu oluyor. Ayni zamanda yaninda getirdigi
klinik hastaliklar da ¢ok fazla. Cocuklarin ¢ogu
agir hipoton olarak doguyorlar. Gézlerde titreme,
kaslarda ataksiler, tiroid hastaliklari, agir gérme
bozukluklari, hizli ya da agir nefes almaya daya-
[ akciger problemleri gibi yan klinik tablolar var.
Cok nadir gorulen bir hastalik.

Beyincik ve beyin sapi kaynakli oldugu igin den-
ge problemleri ¢ok fazla oluyor. Biz yasamadik
ama nefes problemleri olan ¢ocuklar var. Ya ¢ok
hizli nefes aliyorlar ya da ¢ok yavas. Bas sal-
lamasi, asiri titreme gibi dertleri olanlar da var.
Genellikle dokuz yas gibi ileriki yaslarda, bobrek
ya da karacigerde Kkistik yapilanmalar olabiliyor
ve onunla ilgili hastaliklar ¢ikabiliyor.

Benim oglumunki kendini daha farkl gésterdi.
Dogu ayni zamanda endokrin hastasi. Hipofiz
yetmezligi var. Bu nedenle de vicudundaki hi¢bir
hormon galismiyor ve biz bunlari disaridan takvi-
ye olarak veriyoruz.

Capa Tip Fakultesi’nde genetik degerlendirdigin-
de, siphelendikleri iginde ilk siralarinda Joubert
Sendromu vardi. Ama Dogu’nun klasik Joubert
Sendromu tablosunda yer alan g6z titremeleri
ya da bas titremeleri yoktu. Ulkemizde genetik
testlerde ¢ok fazla g¢alisilamadigi igin biz bir siire
bekledik. Once ingiltere’ye sonra Amerika’ya kan
ornekleri gonderildi. O sirada suphelenilen bas-
ka bazi hastaliklar elendi. Capa Tip Fakiltesi,
Amerika’daki bir gen merkezi ile beraber caligi-
yordu ve Dogu’dan alinan kan o6rnekleri oraya
gonderildi. Yaklagik (¢ sene sirdi galisma. Ug
senenin sonunda iki kere DNA dizilimi ¢ikariimig-
t1 ve “Evet, Joubert Sendromlu” denildi. Joubert
Sendromu’nun genetik yapi Uzerindeki etki alani
¢ok genis oldugu i¢in calisiimasi ¢ok uzun sirdd.
Biz 6grendigimizde Dogu yedi yasindaydi.
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Bu konuda ¢ok net bilgim yok ama bulabildigim
kaynaklarda Tulrkiye’de sadece 70-80 Joubert
Sendromlu kisi oldugunu okudum. Dilinya Uzerin-
de de ¢ok yaygin degil. O ylizden de blyuk aras-
tirmalarin yapildigi bir hastalik da degdil. Nadir
hastaliklar sinifina giriyor.

Evet, ne kadar az insan olursa o kadar az bilgi
oluyor. Bilginizi daha ¢ok kendiniz gézlemleyerek
o6greniyorsunuz. Doktorlar ile sirekli iletisimde
olursaniz onlardan da yeni seyler 6greniyorsu-
nuz.

Kendiniz igin degil ama onun her seye ulasabil-
mesi ve sahip olabilmesi igin ¢ok sey istiyorsu-
nuz. Bir bocalama yasiyorsunuz. Sonra da yapa-
bilecegim higbir sey yok, bunlara sebep olan ben
degilim ama simdi yapmam gerekenler var diye
didslindyorsunuz. En azindan bende dyle oldu.
Onun rahat etmesini, mutlu olmasini saglamali-
yim diye diistindim. O benim oglum. Ozel gerek-
sinimli olmasi higbir seyi degistirmiyor.

Bagska bir anne ¢gocugunu nasil seviyorsa, siz de
ayni sekilde seviyorsunuz. Iilk basta belki zor
ama kabullendiginizde daha kolay.

Ben cok kisa slrede kabullendim. Benim ailemde
de engelli insanlar vardi. Herkesin basina gelebi-
lecek bir sey oldugunu bildigim igin yapmam ge-
rekenleri yaptim. Benim biylkannem ata binen,
tarlalarda kosturan bir kadindi ama émrunun son
yirmi senesini yatakta gecirdi. Bu saniyelik bir
olay. Sadece dogustan gelen bir sey degil. Ba-
sarabilmek i¢in ugrastiginiz strece sanildigi gibi
karamsar bir durum da degil. Eglenceli ve ¢ok



heyecanli yanlari da var. Sizden daha iyi durum-
da olan ya da daha zorlarini yasayan bir suru
insanla tanisiyorsunuz. Bir araya geldiginizde,
oturup konustugunuz zaman gocuklarinizin yap-
tiklarina, yanliglara guliyorsunuz.

Biz oglumla beraber ¢ok egleniyoruz ve gulliyo-
ruz. Cok daha zorlu seyler yasayanlar da var bel-
ki. Onlar i¢cin durumu da ¢ok basite indirgiyormus
gibi olmayayim. Biz de hastanelerde yattik, ba-
zen zorlandik da ama buna ragmen guzel.

Ben bir¢cok kisiden duydugum ve dzdldagim sey-
lerle karsilastim. insanlarin sézlerine gok Gzildi-
gum oldu. Ama cok iyi bir ailem var. Hepsine bir
kere daha tesekkir ederim. Onlar benden 6énce
“Tamam simdi ne yapiyoruz? Nereye gitmemiz
gerekiyor?” diye yola dustiler. Hatta bazen beni
disa agmak icin d6yle ugrastilar ki, “Birakin ben
gayet iyiyim,” demek zorunda kaldim.

On iki yildir hastanelere gidip geliyorum. lyi sey-
ler ile daha c¢ok karsilastim. Hep yardim eden
insanlari, doktorlarin bizim i¢in ne kadar ¢abala-
digini gérdim. Yolda Dogu’ya gul verenler, saril-
mak isteyenler oldu.

Her gun gectigimiz sokakt, bir bayan bizi pence-
reden goriyormus. Balkondan seslenip bizi durdu
ve asagl indi. ikimize de sarildi ve “Her giin bura-
dan geciyorsunuz, bayiliyorum size,” dedi. Benim
hayalkirikligim daha ¢ok sistemle ilgili oldu.

Benim engelli bir teyzem vardi ama birgok seyi
Dogu ile fark ettim ben. Egitim alana kadar, egi-
time ulagsmayi basarana kadar o kadar ¢ok zorla-
niyorsunuz ki... Rapor almak bile gok zor. Benim
oglum 6zel egitim okuluna gidiyor. Bir yandan da
fizyoterapi ve dil konusma terapisi aliyor. Bunla-
rin maliyetlerini karsilamak da aileler i¢in kolay
degil. Raporunuzda bir tek kelime yazmadigi za-
man bunlari alamazsiniz.

Keske raporlarimizi on dakika siren gézlemlerde
harala gurele icinde almasak da, biz de her se-
yimizi yansitabilsek. Annelerin babalarin derdi-
ni anlatabilecegi daha refah ortamlar olursa gok
daha iyi olur. Bazi aileler i¢in gergcekten ¢cok zor
oluyor. Biz en azindan Dogu’yu elinden tutarak
yurutebiliyoruz. Ama bunu yapamayan, hi¢ yu-
riyemeyen ya da otizmden muzdarip olup orada
duramayan ¢ocuklar da var. Bence bunlar biraz
daha kolaylastirilabilir.

Ylzde yuz degistirdi. Artik kendimize pek vakit
kalmiyor. Ama yine de elimden geldigince kendi-
me vakit yaratmaya calisiyorum. Dogu uyuyorsa
bir seyler okuyorum ya da izliyorum. Bir de an-
nem ¢ok buyuk destek¢im ve ¢ok yakin oturuyo-
ruz. O da slrekli Dogu ile ilgilenmek igin yakini-
mizda oluyor. Esim sag olsun isten vakit buldugu
sUrece Dogu ile ilgileniyor. Ama bunlarin disinda
yirmi doért saatim Dogu’'ya bagli. Beslenmesi ve
ilaglari gibi konularda her guin yapmasi gereken-
ler var. Biraz adimlamaliyiz, yurimeliyiz. Biraz
konusma calismaliyiz. Okula goétiridyorum. Bu
aralarda kendime fazla vaktim kalmiyor ama bir
sey basardigimi hissediyorum. Bu da bana ¢ok
iyi geliyor. Cocugum bir sey basardiginda ‘bunda
ben de katkida bulundum’ diye mutlu oluyorum.

Tek basina yidriyemiyor. Denge problemi var.
ayakta durmakta c¢ok zorlaniyor. Konugamiyor.
Joubert Sendromu’ndan kaynaklanan bir g6z
problemi var. Yukari dogru bakamadigindan su-
rekli uyari gerektiriyor. Bunlarin haricinde rahatca
oturabilir, oyunlarini oynayabiliyor ama oturdugu
yerde yaptigi i¢cin onu desteklememiz gerekiyor.

Dogu egitim sevmiyor, ben bunu kesfettim. Birlik-
te oyuncaklari ile yaptigimiz egitimleri istemiyor.
Biz Dogu ile birlikte ev isi yapiyoruz. Ben yemek
yaplyorsam, o soganlarin kabuklarini soyuyor.
Benimle beraber maydanoz temizliyor. Bir yerin
tozu alinacagl zaman onun da eline bez veriyo-
rum ve birlikte toz aliyoruz. En azindan bdylelikle
daha ¢ok hareket ediyor.

Yapmaktan hoslandiklari seyler konusunda her
cocuk ayni degil. Cocuklara ayni tornadan ¢ikmis
gibi davranilmamasi lazim. Nelerden hoslandigi-
ni kendiniz kesfediyorsunuz. Yeni seyler kesfedip
ogrenerek gegiyor benim de ginum.

Konusmasi sifirdi. Hi¢ yoktu. Sadece “Aaaa...”
diye bagirma sesi ¢ikariyordu. Ama artik oglum
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bana anne diyor. Anneme anneanne diyor. Baba,
su, ver diyor. Buyuk mutluluk.

On yasinda anne dedi. Dil ve konugsma terapisine
basladiktan iki ay sonraydi, Ayla hoca ile ¢alis-
malarimizin ardindan bana ilk kez “Anne” dedi.
Hayatimin en mutlu aniydi.

Dogu dogdugunda, zor bir hayatimiz olacagini
anladigimizda hep “Tek istegim var, benim anne-
si oldugumu fark etsin. Herkes ile bir olmayayim,”
derdim. Oglum bana anne demeye baslayinca,
bu benim igcin mathis bir sey oldu.

Aynen Oyle!

Cocuklarimizin gidebilecegi ve eglenebilecegi
daha ¢ok parklar olmasini isterdim. Ozel gerek-
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Nebiye Diiztas ve Annesi Sadiye Yagci
sinimlerine cevap veren salincaklar yapardim.
Cocuklarin fiziksel olarak calisabilecekleri ama
hava da alabilecekleri yerler olmasini isterdim.
Ylruyebilen, hicbir yardima ihtiyaci olmayan ¢o-
cuklar icin degil sadece, bizim ¢ocuklarimiz igin
de parklar olsun isterdim. Onlari goturebilecegi-
miz sinemalar olsun isterdim.

Yolda daha rahat yuriyebilmelerini isterdim. Kal-
dirimlar tim cocuklara uygun olsa daha guzel
olurdu. Yine biz bir gsekilde idare ediyoruz ama
tekerlekli sandalyede gezen c¢ocuklar ¢ok zorla-
niyor.

Daracik, yamuk kaldirimlar... Ortasinda aga¢ ya
da direk olabiliyor. Park edilmis bir arabalar...
Tekerlekli sandalyeyi kaldirima ¢ikarip indirebile-
ceginiz bir egim bile yok.

Cocuk kiglkken cok kolay. Puseti bile kucakla-
yip kaldirabiliyorsunuz. Ama c¢ocuk buyudikce,
bu isler daha zor oluyor. Bu gibi sorunlarin ¢6zil-
mesini ve bizim gocuklarimizin da hayata karis-
masini isterdim.

Cok buylk seyler degil istediklerim. Cocuklari-




-

mizin 6zendikleri seyleri yapabilmelerini ister-
dim. CUnkd bizim ¢ocuklarimiz da parka gitmek
istiyor, onlar da salincaga binmek istiyor. Parka
goturuyorsunuz ama o salincak ona goére degil, o
kaydirak ona gore dedgil.

Kesinlikle birlikte olsunlar. Ayrilmasin. Mesela
Bakirkdy’'de Sanatcilar Parki diye bir yer var. Sa-
lincaklar, kaydiraklar, gocuklarin tirmanma par-
kurlar1 hepsi bir arada. Ama icinde 6zel ¢cocuk-
lar icin higbir sey yok. Eger normal bir kaydirak
koyuyorsaniz, en azindan parkin bir kdsesine de
O6zel gereksinimi ¢ocuklar icin daha kisa, etrafi
korumali, cocugun dismeyecegi, yuvarlanmaya-
cagl, annesinin ve babasinin eslik edebilecegi bir
kaydirak koyabilirsiniz.

Olmaz mi! Kargolar mesela... Bizlerin ders ve
hastane saatleri var. “Buguln geliyoruz” diye bana
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(Nebiye Diiztas, oglu Dogu ile Dil ve Konusma Terapisti Ayla Ebru Balgik.)

mesaj attiklarinda ben hastanede higbir seyi iptal
edemem. Dersi aksatamam. Dogdu on iki yasina
geldi ve hastalandidi zaman haricinde ben asla
dersi aksatmadim. CunkU derslerde hem egleni-
yor hem &greniyor, geri kalamayiz.

Onu derse goturmek benim oncelikli gorevim.
Kargolar gelecekleri saati bize daha net bildirebi-
lirler ya da esneklik saglayabilirler.

Sonra bankalar litfen ‘subeye gelin’ demesinler
artik. Bir banka gorevlisi o gun bize ugrayabilir.
Bu ¢ok ug bir istek gibi gérinebilir belki ama bas-
ka konularda, baska musteriler i¢in bunlarin yapi-
labildigi konulari biliyorum.

Okullar da guzellestirilebilir. Cocuklarin kullani-
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mina daha uygun hale getirilebilir. Dogu bir 6zel
egitim uygulama okuluna gidiyor. Hentiz daha tu-
valet egditimini asamad! ve bez kullaniyor. Oku-
lunda benim cocugumun altini agip degistirebi-
lecegim bir yer yok. Ben araba kullandigim igin
¢ocugumu arabaya indiriyorum. . Kocaman bir
cocugun tuvalette, ayakta altini degistirebilir mi-
siniz? Mecburen arabada degistiriyorum.

Evet, gerci gecici olarak o okula gonderilmis ama
bence bu distnilmek zorundaydi. Sonucgta ge-
cici olarak “Cocugum altina yapma” diyemiyoruz
biz. Okulda bu is icin bir alan kurulamaz miydi?
Tek yapilmasi gereken bir sedye koymak ve bir
gorevli ile orayi steril tutmak. Belki diger okullar-
da da, fazla hizmetli yok ama 6zel ¢ocuklarin ol-
dugu okullarda bir-iki kisi daha ¢ok olabilir. Ozel
cocuklarin bu konulardaki ihtiyaci daha fazla
olabiliyor. iste bunlar gibi bir sirii sey istiyoruz
ama... Zor.
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Yine de istemeye devam edecegiz. Cunkl biz-
den sonra gelecek bir surl insan var. Bizim igin
yetismeyenleri onlar icin istemeliyiz. Ben hep
bunu disutnerek hareket etmeye 6zen gosterdim.
Dogu Universite hastanesinde oldugu icin hasta-
likla ilgili bilgi edinmek isteyen bazi geng¢ doktor
arkadaslar gelip sorular soruyorlardi: “Dogu’yu
muayene edebilir miyiz? Bize Dogunun goérintu-
lemelerini verebilir misiniz?”

Hepsine verdim. Clnkl benim yasadiklarimi ya-
sayacak olan bir baska anne sasirmasin, ‘sim-
di ne yapacagim?’ dedigim zamani yasamadan
baslasinlar istedim. Kargisindaki doktor ona ne-
ler olabilecegini anlatabilsin, hangi yollari izleye-
bileceklerini bilsinler istedim.

Kesinlikle, tabii ki.

ilk basta benim en biiyiik avantajim {niversitede
olmakti. Aslinda 6zel bir hastanede dogum yap-
tim ama oradan Universiteye sevk ettiler. “Cocu-
gun durumu ¢ok ilging ama biz bu konuda ¢ok bilgi
sahibi degiliz,” dediler. Biz Universiteye gectik ve
orada sOyle bir rahata kavustuk; doktorlarimizin
hepsi birbirini taniyordu ve orada birbirlerine k-
¢Uk notlar yazarak ‘ben sunu gézlemledim’, ‘buna
bakabiliriz’ diye bilgi aktariyorlardi. Ayni hastane
icerisinde birgcok doktor ile gériisme imkaniniz ol-
dugu zaman daha rahat oluyor. Tani alsaniz da
almasaniz da ¢ocugunuzun ileride olusabilecek
hastaliklarini biliyorsunuz. Boyle bir yol izlerler
ise, bir genetik uzmaninda akil alirlarsa daha iyi
olur. Biz bdyle ilerledik. Bir de sansliydik galiba
hep iyi insanlar ile karsilastik. Bize ¢ok yardimci
oldular.

Bir de anne babalara sunu sdyleyebilirim... Co-
cugunuzun ne istedigine, neyinin eksik olduguna,
neye karsi bir istegi olduguna siz bakin. Cocugu-
nuz ile ne yaparsaniz onun daha rahat edebilece-
gini siz biliyorsunuz.

Oglumun ndrologu muayene ettikten sonra de-
misti ki “Ben sadece 20 dakika gériyorum Do-
gu’yu. Sen butin gin gériyorsun. Bana ancak
sen anlatabilirsin, o zaman dogru yolu bulabili-
riz’. Sonra fark ettim ki, evet ben Dogu'yu g6z-
lemleyerek her seyi anlatabiliyorum. Clinkd Dogu
anlatamiyor. Kendi gocugunuzu kendiniz izleme-
niz gok énemli. Bir yerden sonra zaten hasta mi,
bir seye mi ihtiyaci var onu siz ¢ézlyorsunuz.



ROPORTAJ

TUM ENGELLI BIREYLERIMIZIN ESIT SARTLARDA SPOR
HIZMETI ALMASINI ARZU EDIYORUZ

“Ozel gereksinimli bireylerle ilgilenmeyi nemsemek i¢in bu konuya
biraz dertlenmek, ¢ocuklari, iilkenizi ve milletinizi sevmeniz yeterli,”
diyen iBB Genglik ve Spor Miidiirii ilker Oztiirk ile istanbul'daki spor

olanaklarini konustuk.

ilker Bey, 6ncelikle sizi biraz taniyabilir mi-
yiz?

Yaklasik 22 yila yakin 6gretmen ve yonetici ola-
rak Milli Egitim’de gérev yaptim. Son 3 yildir da
genclik ve spor muduri olarak gérev yapiyorum.
Daha 6nce goérev yaptigim okullarda 6zel egitim
siniflarini kurdugum olmustur. Ozel egitim sinif-
lari ile bazi etkinlikler de yapmistik.

Ozel gereksinimli bireyler konusunda hassa-
siyetinizi biliyoruz. Bunun 6zel bir nedeni var
mi?

Ozel gereksinimli bireylerle ilgilenmeyi 6nemse-
mek i¢in bu konuya biraz dertlenmek, ¢cocuklari,

ulkenizi ve milletinizi sevmeniz yeterli. Avantajli
ve dezavantajli durumlari iyi anlamak ve bilmek
gerekiyor. Ben bu konuda arkadasglarimdan, etra-
fimda goézlemlediklerimden ve kurumlarda yasa-
diklarimdan dolayi ¢cocuklara ve genclere hizmeti
gercekten keyifle yapan bir yoneticiyim. Dolayi-
siyla buradaki 6zel ¢cocuklarla ilgilenmeyi de bir
is gibi gérmiuyorum. Hem aileleri, hem de ¢ocuk-
lari ve gencleri anlayabildigim kadar anlayarak
ne kadar katki saglayabilirsem o kadar iyi olur
dusincesi ile ¢aligiyorum.

Hem egitimci hem de sporcu gegmisinizin ol-
masi su anki gorevinizde ¢aligmalarinizi nasil
etkiliyor?
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Su andaki gérevim sizin de belirttiginiz gibi egitim-
ci ve sporcu ydénumle yakindan ilgili. Bu da hem
cocuklari, hem de gengleri tanimak adina buyuk
avantaj sagliyor. IBB Genclik ve Spor Midurligi
blnyesindeki arkadaslarimla birlikte bu tecribeyi
¢ocuk ve genglerin gelisimine katkida bulunacak
projelere ddonustirmek icin ¢alisiyoruz.

Son yillarda spor hayatimizda hi¢ olmadigi
kadar popiiler oldu. Siz bunu neye bagliyor-
sunuz?

Spor, beslenme ve egzersiz konularinda toplum
gittikce daha cok bilincleniyor. Hem gorsel kay-
naklardan, hem yazili kaynaklardan bilgi aliyor-
lar. Bilgi seviyesi arttikga insanlar beslenmelerini
ve fiziksel gorinumlerini daha ¢ok dnemsiyorlar
ve bu konuda daha hassas davraniyorlar. Spo-
run daha ¢ok dne ¢ikmasinin bir nedeni bu. Bir
diger nedeni de ekonomik kosullar, sosyal sartlar
ve Ulkedeki gelismeler sebebi ile insanlarimizin
daha yogun ve stres yukll bir durumun igerisinde
bulunmalari ve bir hobi alanina ihtiya¢ duymala-
ri. Bazilari bunu sanatla ugrasarak, sehrin disina
¢clkarak, hobi bahgeleriyle yaparken bazilari da
spor ile gerceklestiriyor. Spor yapmak bizim kisi-
sel olarak zenginlesmemizi ve iyilesmemizi sag-
lyor.

Ben etken olarak bunlari gériyorum. Bir de rek-
lam ve tanitim yillar dnceki gibi degil, cok yogun-
lasti. Bu da sporu herkesin ilgi duydugu, merak
ettigi, hosuna giden bir hale getirdi. Bu dogrultu-
da biz de IBB Genglik ve Spor Mudirligi ile is-
tirakimiz Spor Istanbul olarak etkinliklerimizi pro-
fesyonel ya da amator sporcular kadar 7°'den 70’e
tim halkimizin katilabilecegi sekilde planliyoruz.
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“Ozel gereksinimli bireylerle
ilgilenmeyi 6nemsemek icin

bu konuya biraz dertlenmek,
cocuklari, dlkenizi ve milletinizi
sevmeniz yeterli.”

Gunumiiz hayat sartlarinda spora butgce ayir-
mak ¢ogu aile igin hayal. Bu sartlar altinda, is-
tanbul’da licretsiz istifade edebilecekleri spor
olanaklari neler?

istanbul Biiyiiksehir Belediyesi olarak sporda Is-
tanbul’'un elde ettigi basarilarin artmasi, ¢gocuk
ve genglerin spor yaparak yetismesi ve saglikli
yasam igin daha fazla istanbullunun spor yapa-
bilmesine yoénelik spor yatirirmlarina bayuk énem
veriyoruz.

Su anda 53’G daha buytk o6lgekli olan, 12’si ise
butik olarak ifade edebilecedimiz spor merkezle-
rinden olusan toplam 65 spor tesisinde pilatesten
tenise, futboldan yizmeye kadar 32 bransta spor
hizmeti veriyoruz. Bu cergevede eylul ayl sonu
itibariyle 1 milyon 565 bin 169 Kisi tesislerimizde
5.659.117 seans spor hizmeti ald1.

Bununla birlikte okul bahcgelerine spor salonlari
kazandiriyoruz. IBB tarafindan yapilan 220 sa-
londa 225’bine yakin dgrencimiz beden egitimi
dersleri yapiyor. Ayrica bu salonlarimiz kullpler
ve sporcular tarafindan da kullanilabiliyor.

Spor tesislerimiz ve spor salonlarimiz her yas-
tan istanbulluya spor yapma imkani sunarken
cocuklarimiz i¢in de yil boyunca devam eden lc-
retsiz spor okullari dizenliyoruz. Okullarimizda
atletizmden basketbola, okguluktan buz patenine
kadar 3 — 17 yas arasi 129 bin 622 ¢cocuk ve gen-
cimize spor egitimi veriyoruz.

Bir de vatandasimizin Ucretsiz olarak katilabildigi
acik alan egzersizlerimiz var. 7 ilgede dort mev-
sim devam eden acik alan etkinlerinde istanbullu-
lar yariyus, kosu, bisiklet, pilates ve step-aerobik
calismalarina katiliyor. Her gliin, her yas grubu
icin dizenlenen ve yaklasik 8 bin Uyesinin bu-
lundugu etkinliklere egitim 6gretim dénemi icinde
Yuvam istanbul Kreslerinde egitim alan gocuklar
da dahil ediliyor. Acik olduklari désnemde IBB’nin
kreslerindeki yaklasik 5 bin 300 ¢ocuk igin futbol,
jimnastik ve temel hareket egitimleri dizenleni-
yor.

Yaz déneminde ayrica istanbul’'un plajlari da
spor merkezine dondsiyor. Gines, kum ve de-
nizin tadini gikarmak igin IBB’nin plajlarina gelen
istanbullular igin spor egitmenlerimiz esliginde
plaj voleybolu, plaj futbolu, ayak tenisi ve bad-
minton gibi sportif etkinlikler dizenleniyor. Bu



yaz boyunca 11 plajda dizenlenen etkinliklere
15.500 kisi dahil edildi. Vatandaslarimiz tim bu
olanaklardan yararlanabilmek igin spor.istanbul
adresimizi ziyaret edebilirler.

Kapsayicl, herkes ic¢in erisilebilir spor bakis
acinizdan da bahsettiniz gergi ama bunu biraz
daha agar misiniz?

Bir batdncullik icinde bakiyoruz bu meseleye.
Ama bu bitinciligin igcinde engelli bireyleri bi-
raz daha farkl tutuyoruz. Buna belki pozitif ay-
rimcilik ile firsat egitligi saglamak da diyebiliriz.
Mesela istanbul’'un birgok havuzunda 6zel ge-
reksinimli bireyler igin kulvar ayirdik. Umraniye
Yesilvadi’de bir merkez olusturduk. Avrupa Yaka-
s’’'nda da agmaya calisiyoruz.

Tesislerimizde egitmenlerimizle birlikte 6zel ge-
reksinimli cocuklarimiz adina firsat egitligi yarat-
ma gayretiyle c¢alisiyoruz. Bu bizim goérevimiz.
Butln ailelerle birlikte hassasiyet orani ylksek
cocuklarimizin 6zel yetenek ve becerilerini or-
taya ¢ikarmayi amacliyoruz. Bu nedenle onlara
Ozel egitim gruplari olusturuyoruz. Bunun o6tesin-
de onlari ayri tutup sirekli ayri ¢alistirmiyor, di-
der gocuklarimizin da dahil oldugu kaynastirma
gruplari olusturuyoruz.

Spor tesislerinde engellilere 6zel hizmetleri-
nizden biraz bahseder misiniz?

istanbul Biiyiiksehir Belediyesi olarak sundugu-
muz hizmetlerde engelli vatandasglarimizi da g6z
onunde tutarak hizmette firsat esitliginin saglan-
masina 6nculik ediyoruz. Mevcut spor tesislerini
engelli sporseverler i¢in uygun hale getiriyoruz,
bunun yaninda yapilan yeni tesislerimizin tama-
mini1 engelli vatandasglarimizin da kolaylikla spor
yapabilecekleri sekilde projelendiriyor ve sekilde
hizmete acglyoruz.

“Aileler IBB spor tesislerimize
heyet ya da COZGER raporlari
ile basvurmalari halinde
gerekli tiim islemler Gyelik
hizmetleri birimlerimiz
tarafindan gerceklestiriliyor.
Tesis adreslerimize
www.spor.istanbul
adresinden ulasabilirler.”

istanbul Biiyiiksehir Belediyesi Genglik ve Spor
Sube Midirligi ile Spor Istanbul is birligi cer-
cevesinde tesislerimizde bedensel, gorme, isitme
ve zihinsel engelli vatandaslarimiz ile Skolyoz,
Kifoz, Lordoz gibi fiziksel rahatsizligi bulunan ¢o-
cuklarimiza, genclerimize ve tim vatandaslarimi-
za spor hizmeti veriyoruz.

26 spor tesisimizde ylzme, hareket egzersiz bas-
ta olmak Uzere; buz pateni, fitness, tenis gibi 5
farkli brangta her yas grubundan engelli bireye
spor hizmeti veriyoruz.

Ayrica engellilere yonelik spor federasyonlariyla
birlikte organizasyonlar diizenliyoruz. Bu organi-
zasyonlarda profesyonel engelli sporcularimizin
musabakalarina ev sahipligi yapiyoruz. Ayrica
tesislerimizde spor hizmeti verdigimiz engelli bi-
reylerin katilimina yonelik olarak da spor etkin-
likleri dizenliyoruz. Bu etkinlikler sporcularimizin
motivasyonlarina olumlu katki sagliyoruz. Cunk
sporcularimiz bu etkinliklerde hem yarisma heye-
cani yasiyor hem de gelisimlerini bizzat kendileri
gérme imkani elde ediyor.

Ozel gereksinimli gocuklara yénelik spor hiz-
metleri olarak neler sunuluyor ve g¢ocuklarin
hangi sporlara daha uygun oldugu nasil belir-
leniyor?
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Ozel gereksinimli ¢cocuklar IBB spor tesislerine
geldiklerinde ilk olarak uzman egitmenler tarafin-
dan cgesitli testlerden gegciriliyor. Egitim ve gelisim
karnesinin olusturuldugu test sonrasinda, cocuk-
larda olugmakta olan ve eksik olan motor beceri-
lerine gore calismalar yapiliyor. Motor becerilerin
gelisme gostermesi ile birlikte gocuklarin spor ile
ilgili gelecek hedefleri de planlaniyor. Egitim al-
diklari branglardan birinde yetenekli olduklarinin
tespit edilmesi durumunda ailelere bilgi veriliyor
ve gocuklarin spor yasamlari ile ilgili calismalarin
yol haritasi ¢iziliyor.

iBB spor tesislerinde dzel gereksinimli gocuklarin
en fazla katildiklari branglar yizme, hareket egi-
timleri ve gesitli egzersiz programlari, fitness ve
buz pateni olarak éne gikiyor. Sportif ve yasam-
sal becerilerinin gelismesine katki saglanmasi
amaclyla uygulanan spor egitimleri cocuklarin 6z
bakimlarini gelistirmelerini saglayan ince motor
hareketlerinden yirime, kosma, ziplama, vurma
gibi eylemleri yapabilecekleri kaba motor hare-
ketlerine, el g6z koordinasyonundan odaklan-
ma becerisi, denge, 6z bakim ve yasam beceri
hedefleri Uzerinde yogunlagiyor. Kigiye Ozel ve
egitmenle bire bir olarak uygulanan programlari
cocuklarin fiziksel geligsimlerinin yaninda biligsel,

duyusal ve psikomotor gelisimlerine de yuksek
oranda katki sagliyor.

Yilda 2 bin 6zel gereksinimli cocuk ve 50 bin se-
anslik kapasite ile hizmet veriliyor. 45’er daki-
kadan olusan spor egitimleri tesis yogunluguna
bagli olarak haftada bir ya da iki seans olarak
gerceklestiriliyor. 3 ve 20 yas araligindaki ¢ocuk-
larin ve genglerin kabul edildigi programlar hafta
ici 10:00 ve 17:00 saatleri arasinda yapiliyor.

Spor hizmetlerinden faydalanmak i¢in basvu-
ran 6zel gereksinimli her gocuga hizmet vere-
biliyor musunuz?

Tesislerimizde 3 ve 20 yas arasinda olan, 6z ba-
kim egitimi almis engelli bireylere hizmet veriyo-
ruz.

istanbul’da 6zel gereksinimli bireylerin bas-
vurabilecegi spor tesisleri hangileri?

istanbul’da &zel gereksinimli bireylere spor hiz-
meti verdigimiz 16 spor tesisi bulunuyor. Ama
bunlarin icinde Umraniye’deki Yesilvadi Spor Te-
sisimiz sadece engelli bireylere ve 6zel gerekse-
nimli bireylere hizmet veriyor. 1,4 metre derinli-
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ginde 20 metre uzunlugunda 3 kulvarli bir egitim
havuzu, 5 adet studyo salonu ve bir adet squash
salonu bulunan IBB Yesilvadi Engelli Bireyler
Spor Merkezi 300'den fazla engelli bireye spor
hizmeti veriyor.

Ginlik 7 seansin yapildigi stidyolar ve yuzme
havuzu, engel derecelerine gore, her seansa 1 ile
5 kisi katilacak sekilde planlaniyor. Tesisteki se-
anslar, engelli bireylerin gelisimine katki sunmak
icin uzman egitmenler egliginde gerceklestiriliyor.

Tesiste yapilan egitimlerin sonunda belirli bir
seviyeye gelenler, kaynastirma programi kapsa-
minda ¢evre tesislere yonlendiriimekte ve bu se-
kilde tesiste Uye ddnusimi saglaniyor.

Yesilvadi Engelli Bireyler Spor Merkezi’nde
WATSU (Su Terapisi) temelli egitim verildigi-
ni duyduk. Su terapisi nedir? Bize biraz bunu
anlatabilir misiniz?

Tum Watsu seanslari narin ve yavas acilis hare-
ketlerini ve daha dinamik eklem hareket genis-
ligini kesfedici, mobilizasyon ve esnetmeleri ve
tamamlayici kapanis hareketlerini icerir. Su te-
rapisinde yluzmeye hazirlayici 6grenim hedefleri
birincil énceligimizdir.

Engelli bireylerimizi su terapisine dahil ettigimiz
de hareket ve nefes koordinasyonu saglamada
yarar sagladigini goériyoruz. Su terapisi beden
mekanigi, beden hizalama, dengeli ve uygun du-
rus sagliyor; 6zellikle ¢ocuklari bir pozisyondan
digerine ideal ve surekli bir akicilikta hareket et-
tirebilmemize yardimci oluyor.

Desteklenen somatik dinleme becerisi ile kisiye
Ozel ritmin farkindaligini ve uygun becerileri ge-
listirerek su ici bedensel denge olusumunun des-
teklenmesini sagliyor, kisisel sinir farkindahgi
ve iletisim becerilerinin geligtiriimesine yardimci
oluyor.

Engelli branglarinda sporcu yetistirilmesi ko-
nusunda da calismalariniz var. Yetistirilecek
sporcular nasil belirleniyor?

Engelli sporcularin yetismesine biylk énem veri-
yoruz. Onlarin branslarinda basarili olmalari igin
gereken tum destedi saglamaya calisiyoruz. Bu
kapsamda IBB Genclik ve Spor Mudirligu tara-
findan istanbul Blylksehir Belediyesi Spor Ku-
libl’ne tahsis edilen Cebeci Spor Kompleksinde
yetisen engelli sporcular diger branslarda oldugu
gibi yil boyunca belediyemiz tarafindan destek-
leniyor.

Yizme, okculuk ve bilek glresi branslarinda be-
densel engelli sporcularin yetistigi kulip binye-

sinde 6zel sporcular dalinda da ylizme ve masa
tenisinde basarili sporcularin yetismesine katki
sag@laniyor. Kulip blnyesinde bedensel engelli-
lerde 3 bransta 53 sporcu, 6zel sporcularda ise 2
bransta 12 sporcu istanbul Bliyliksehir Belediye-
si Spor Kullbl blinyesine Cebeci Spor Komplek-
sinde spor kariyerlerini surduriyor.

istanbul Biiyliksehir Belediyesi Spor Kuliibi’niin
engelli branglarinda yetisen sporcular katildikla-
ri misabakalarda énemli dereceler elde ederek
hem milli takimlarin hem de istanbul’'un spordaki
basari grafigini ylikseltiyor.

Gergekten Ust seviyede paralimpik sporcularimiz
var. iradeleri ve miicadeleleri beni sadece ydneti-
ci olarak dedgil, kisisel olarak da ¢ok etkiliyor. Ben
birka¢c kez onlari ziyarete de gittim. Cok blyuk
Ozveriler ve fedakarliklarla; derecelere, madal-
yalara, kupalara, uluslararasi Olgekte basarilara
ulastiklarini gérdim. Hem bir Turk vatandasi ola-
rak, hem de bu Ulke gocuklarina ve gencglerine
hizmet eden biri olarak onlarla gurur duyuyorum.
CunklU burada engelleri paramparga eden bir
odaklanmadan bahsediyoruz. Bunu ¢ok dnemli
buluyorum. Cocuklarimiz engelleyici unsurlarin
gercekligini gérmeyip, onun uUzerinden atlayarak
her alanda hedeflerini yakalayarak bizleri cok gu-
rurlandiriyor.

Ozel gereksinimli birey aileleri faydalanabile-
cekleri spor imkanlarini 6grenmek igin nereye
basvurabilir?

Ailelerin iBB spor tesislerimize heyet ya da COZ-
GER raporlari ile basvurmalari halinde gerekli
tim islemler Uyelik hizmetleri birimlerimiz tarafin-
dan gergeklestiriliyor. Tesis adreslerimize www.
spor.istanbul adresinden ulasabilirler.

Roéportajimizi okuyacak ailelerimize son ola-
rak ne soylemek istersiniz?

Biz IBB olarak tiim engelli bireylerimizin esit sart-
larda spor hizmeti almasini arzu ediyoruz. Ama
ortada bir basari hikayesi varsa bu ¢ocuklara ve
ailelerine ait. Kigisel gelisimlerinde, karakterle-
rinin olusmasinda ve iglerinden basarili sporcu-
larin ¢ikmasinda emegin yarisi ailelerin yarisi
cocuklarindir. ikisi birbirini tamamlayici unsurlar
ve ¢ok degerli. Ben 6zellikle ailelerine ¢ok saygi
duyuyorum. Anneligin ve babaligin hakkini veri-
yorlar. ‘Ben 6lirsem ¢ocuguma kim bakar?” diye
dislinirken muicadeleye devam eden annelere
ve babalara saygi duymamak elde degil. Onlara
sUkranlarimi arz ediyorum. Toplumun her kesi-
minin sahiplenmesi gereken bu konuda beni de
ailelerimiz ile bulusturdugunuz, hassasiyetiniz ve
inceliginiz icin ayrica tesekkir ediyorum.
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Tarkan Soray Serebral Palsili Pinar’
llk Resim Sergisinde Yalniz Birakmadi

Uc yasinda serebral palsi tanisi alan Pinar ai-
lesinin ve uzmanlarin destegi ile yeteneklerinin
gelismesine firsat buldu. Akranlari ile esit egitim
firsatlarina erigsmesini saglayan okul yoneticileri
sayesinde basarabileceklerini herkese gdsterdi.

Serebral palsi nedeniyle uzun yillar ylriyeme-
yen Pinar'in 6zellikle bacak kaslarini gucglen-
dirmek icin yapmasi gereken pek cok egzersiz
vardi. Fakat bu fizik tedavi calismalari kiguk
bir cocuk i¢in hic eglenceli degildi. Pinar’in ru-
tin egzersizlerden sikildigini fark eden annesi
Sibel Dalda, bunu kizi i¢in eglenceli hale geti-
recek bir yontem icat etti. Yapmasi gereken ha-
reketleri Pinar’a ayagi ile resim yaparak calis-
tirmaya basladi. Bu sekilde resme gonul veren
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Pinar, kaslarini gui¢lendirerek ylrimeye basladi.
Yaptigi resimlerle bugin ilk sergisini agan Pi-
nar’i sergide Turken Soray da yalniz birakmadi.
Tirkan Soray ilkokulu'nun diizenledigi, Ozel Co-
cuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi (OCED) is
birligi ile gerceklesen sergide, 6zel gereksinimli
akranlari OCED araciligi ile yolladiklari resim-
ler ile Pinar’a destek verdi. Her ¢gocugun uzun
ve zorlu mucadelesinin izlerini yansitan resim-
ler sergiyi gezenler tarafindan buyuk ilgi gordu.
Okul Mudirta Didem Tosun’un Tlrkan Soray ile
birlikte kurdele keserek agilis yaptigi, OCED
Baskani Parin Yakupyan ve Gazeteci yazar Kiir-
sat Basar'in da katilim gdésterdigi sergi 06zel
gereksinimli cocuklarin egditim ile desteklendi-
ginde neler basarabileceginin de bir ispati oldu.
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SELEKTIF MUTIZM YA DA DIGER ADIYLA

Veysel KIZILBOGA,

- -

Diplom Pedagog, Uzm. DKT-

r
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SECICi KONUSMAMAZLIK NEDIR?

Selektif mutizm (SM) konusunda sorularimizi yonelttigimiz Pedagog,
Uzm. DKT Veysel Kizilboga, SM'de cocuklarin bilingli bir kararla ya da
inatlasmak icin susmadigini belirtiyor ve ailelerin konusmasi icin ¢cocuga
baski yapmamasi gerektiginin altini giziyor.

Secici konugsmamazlik ya da diger adiyla selek-
tif mutizm nedir?

Selektif mutizm bir gocugun normal ya da normale
yakin bir konusma becerisine sahip olmasina rag-
men, bazi ortamlarda konusmamasi, susmasi de-
mek. Aslinda ¢ocuk 6zellikle evde yakin gevresiy-
le cok rahat konusur. Fakat evden c¢iktigi anda bu
durum degisir. Cocuk okulda, misafirlikte, bir oyun
parkinda, doktorda ya da bir restoranda tamamen
dilsiz kesilebilir. ‘Baskalari’ sesini duyacagini fark
ettigi anda tamamen sessizlige blirunmektedir.
Belirli ortamlarda (ev gibi) ¢cok rahat konusabildigi
hatta bicir bicir konugsmasina ragmen, bagka bir
ortama girdigi anda (okul, doktor, misafirlik) konus-
mama durumuna selektif mutizm (SM) diyoruz.

Selektif mutizm kaygi temelli, gocukluk ¢agi anksi-
yete bozuklugudur.

Selektif mutizme ne neden olur?

Neden olur sorusuna net, keskin cevaplar vermek
zor. Bu soruya cevap vermeden 6nce biraz SM’li
cocuklarin ozelliklerinden bahsedeyim.

Selektif mutizmli ¢ocuklar, kaygil olmaya yatkin-
dirlar. Kisilik 6zellikleri gocuktan ¢gocuga farklilik-
lar gostermekle beraber 6ne ¢ikan bazi temel Kigi-
lik 6zelliklerinden bahsedebiliriz.

Tepkisel bir kisilik yapilari vardir. Yani inatgidirlar.
Kacgingan, cekingen ve ice kapaniktirlar. Hassas-
tirlar. Dikkatli, temkinli, utangag ama ayni zaman-
da disa donuk ve kendinden emindirler de. Kati
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Yasadigi kaygiyla bas edemeyen
cocuk susmayi bir savunma
stratejisi olarak kullanabilir.

ve mukemmeliyetci de olabilirler. Kisilik 6zelligi
olarak aslinda genis bir yelpazeden s6z edebili-
riz. En dnemli 6zelliklerini bir daha vurgulayalim.
Belirli ortamlarda veya belirli kisilere karsi konus-
maz ve susarlar.

Nedenleri arasinda genetik yatkinlik dnemli bir
rol oynar. Yapilan arastirmalarda SM’li gocugun
ailesinde de benzer tutumlar, ¢ekingen kaygi-
i yapinin oldugu goéridlmustir. Bunun haricinde
¢ocuktaki genel gelisim geriliklerini, konusma bo-
zukluklarini, dili yeteri kadar edinememis olmasi-
ni ve ifade edici dildeki bozukluklari 6zellikle vur-
gulama ihtiyact duyuyorum. kekemelik, konusma
sesi bozukluklari SM’i tetikleyen ve/veya besle-
yen 6nemli kriterlerdir.

Bununla beraber koruyucu aile yapisi, ailelerin
ice donuk olmasi ve sosyal etkilesimlerinin zayif
olmasi, ailelerin gevrelerine ve yabancilara karsi
guvensiz tutum ve davranislari da zaten kaygili
ve anksiyetesi yuksek olan ¢cocugu etkilemekte
ve SM’e neden olabilmektedir.

Bir inatlagma durumu var midir?

SM’de susmak cocuklarin bilingli tercihi ettigi,
inatlagsmak icin yaptigi bir durum degildir. Kesin-
likle bilingli ve istemli bir karardan bahsetmiyo-
ruz. Cocugun kontroliinde olmayan bir durum s6z
konusu. SM’li gocuklarin her biri kaygiyi ¢ok fark-
I bir sekilde hissederler ve yasarlar.

Anne - babalar ¢gocuklarin SM’li oldugunu na-
sil anlayabilirler?

Basta dedigimiz gibi temel tipik tutum, cocugun
bazi ortamlarda konusup, baska bazi ortamlarda
kesinlikle konugsmamasi. Peki, hangi tutumlar
gozlemlenebilir? Cocuk evde daha mutludur ve
disari ¢cikmak onun igin ¢ok zordur, disari ¢gikma-
ya veya eve misafir gelmesine karsi ¢ok tepkili
olabilir.

Anne veya babasi ile konusurken yabanci birileri
yaklastigindan hemen susar veya onlarin kula-
gina fisildayarak konusur ya da o kisiler yanla-
rindan ayrilincaya kadar tamamen suskun durur.
Ebeveyni okula birakirken okul sinirlarina giril-
digi anda hemen susabilir ve okuldan ¢ikincaya
kadar ebeveynle asla konugsmaz. Serviste konus-
maz. Misafir geldiginde odasindan ¢ikmayabilir.
Saatlerce tek basina sessiz sakin oynar. Misafir
geldiginde ya da tam tersi misafirlige gidildiginde
annenin babanin kucagindan asla inmez. Yapisik
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bir sekilde saatlerce kalabilir.

Ozellikle oyun parkinda diger ¢gocuklara karisma-
masi, onlar gelince salincagi ve kaydiragi hemen
birakmasi, diger cocuklara katildigi ve onlarla
oynadigdi halde hig konusmamasi da dikkat ede-
bilecek diger 6nemli noktalardir.

Ebeveynin ¢ok sik gorustugu kisilerle dahi hig ko-
nusmayabilir. Onlarla oynar, edlenir, hediyelerini
kabul eder, odasini oyuncaklarini gosterir. Hatta
gulimser ve kahkaha da atabilir. Ama konusma
yoktur. Birinci dereceden akrabalarla bile konus-
mayabilir.

Burada oOzellikle krese veya anaokuluna giden
¢ocuklarda dikkat etmemiz gereken temel bir kri-
ter var. En az bir ay veya daha fazla slredir okula
gitmesine ragmen hala okulda konusmuyorsa, ar-
kadaslariyla iletisime ge¢miyorsa burada SM’den
sUphelenmeye baslayabiliriz.

Neden bir ay?

ilk bir ay alisma siireci olarak kabul edilir ve co-
cuk ilk haftalarda bu yeni ortamda utangac¢ dav-
ranabilir, zamanla alisir ve kendisini agar. Ancak
Selektif mutizmli ¢ocuk kendi sesinin duyulmasi-
na kargi yogun bir anksiyete yasar ve aylar bile
gecse konusma davranisini gelistirmez. Ortaokul
ve lise yillarinda terapiye gelen 10’a ye yakin
cocukla calistik simdiye kadar. O zamana kadar
ayni okulda okumasina ragmen okulun icindeki
hi¢c kimse, ailesi dahil bu gocuklarin sesini hig
duymamisti.




Utangaclik ve selektif mutizm arasindaki fark
nedir?

Zaman. Utangag bir ¢ocuk belirli bir slre sonra
rahatlar ve davranigsal olarak acilir. Tutuklugunu
atar ve ortama katilir. Baglangigta tek kelimelik
cevaplar verebilir bir sire sonra konusmaya ge-
cer ve iletisim kurmaya baglar. Bazen bir ortama
ilk girdiginde buna yapamasa da 3. veya 4. ziya-
retinde bu kaygisini kirar ve iletisime gecer. SM’li
cocuklarda bir tutarlilik ve kararlilik vardir. Ayni
ortama kacg kere girdigi ve ne kadar bir sure dur-
dugu fark etmeksizin susmaya devam eder. Be-
densel olarak tutuklulugu ve gerginligi gegcmez.
Go6z kontagi kurmaz. Basini sirekli 6ne egebilir
ve velisine yapisik kalabilir.

Peki, cocuk okula basgladi, bir aydan daha
fazla bir sire gegti ve hala konusmuyor. Di-
ger kriterlere de bakildi ve SM tanisi konuldu.
Okuldan alinmali mi yoksa okula devam mi et-
meli?

Okuldan alinmasi sorunun ¢6zimine herhangi
bir katki saglamaz, aksine sesinin duyulmasin-
dan dolay! kaygili oldugu bir ortamdan uzaklas-
tirilmasi, kaygisinin ve o6grenilmis caresizliginin
artmasina ‘Ben okulda konusamadim diye beni
aldilar’ dusuncesi ile sugluluk duygusunun artma-
sina neden olur.

Bunun yerine terapi destegi alinarak okul sure-
cine devam edilmelidir. SM’li ¢ocuklar konusma
haricindeki butin beklentileri yasitlariyla beraber
ayni derecede hatta fazlasiyla karsilayabilirler.
Dersi derste anlayabilir ve hizlica okumaya yaz-
maya gegebilirler.

Selektif mutizmden bahsedebilmek i¢in ne ka-
dar bir zamandir segici konugsmazlik s6z ko-
nusu olmah?

Eger bir cocuk okul ortaminda gdzlenemiyorsa
herhangi bir zaman vermek kolay degil. Okula gi-
den ¢ocuklar icin bu sure bir aydir. Fakat okula
gitmeyen cocuklarda ebeveynler, rahatlikla yu-
karida bahsettigimiz tutumlari gézlemleyerek uz-
man gorusu alabilirler.

Mudahalesi ya da tedavisi nasil yapilir?

Selektif mutizm terapi slrecine farkli disiplinler
farkli zamanlarda veya eszamanl olarak kath
sag@larlar. Terapi surecinde dil ve konusma tera-
pistleri, ergo terapistler, psikologlar, ¢cocuk geli-
simciler, psikiyatristler, cocuk hekimleri ve hatta
KBB uzmanlari dahil olabilir. Dinya da selektif
mutizm terapisine yonelik ondan fazla terapi mo-
deli var. Bizde 13 yillik SM terapi deneyimlerimiz,

SM’li gocuklardan ve velilerinden 6grendiklerimiz
sonucunda SeMuTer Kizlboda Modeli’ni (Selektif
Mutizm Terapilerinde Kizilboga Modeli) buttuncul
bir yaklagim olarak geligtirdik, uyguluyor ve egi-
timlerini veriyoruz.

Bizimle iletisime gecgen ailelerimiz en ¢ok kre-
se baslama doneminde selektif mutizmin bas-
ladigindan sikayet ediyor. Neden o6zellikle bu
zamanda cocuklarda secgici konusmazlhik bas-
layabiliyor?

SM’i baslatan ve tetikleyen sey kres dedgildir.
Kres bu durumun fark edilmesine yardimci olur
sadece. Cocugun selektif mutistik oldugu, okula
baslayana kadar ailesi tarafindan fark edileme-
yebilir ki, bu genellikle bdyle olmaktadir. Mesela
¢ocugun misafirlik ya da doktor ziyaretleri nede-
niyle bulundugu ortamlar daha kisa sireli aman
gecirdigi yerlerdir. Bu gibi ortamlarda, okulda kal-
dig1 kadar uzun bir stre gegirmediginden ailesi
gocugun oradaki tavirlarini utangacliga yorar.
Bir diger agidan da bakacak olursak... Surek-
li korunan, her dedidi yapilan, yasina uygun bir
beklenti ile hi¢c karsilasmayan duygusal olarak
zayIf bir gocuk, dis dinyanin beklentileri ile bas
edemedigi zaman kendini koruma i¢ggudusu ile
savunmaya gecger. Yasadigi kaygiyla bas edeme-
yen ¢ocuk susmay! bir savunma stratejisi olarak
kullanabilir.

Ozgiiven ve kayginin selektif mutizm ile nasil
bir iligkisi var?

Ozguvenli olmak demek risk alma ve tolere etme
becerisine sahip olmak yani duygusal saglamlik
anlamina gelir. Az dnce bahsettigim durum bu
aslinda. Bu sadece segici konusmamazlikla ala-
kali degil, cocukluktan yetiskinlige genel yasami
etkileyen bir durum.

Aile farkinda olmadan selektif mutizm davra-
nislarini nasil pekistirebilir?

Aileler ¢ocuklar igin édnemli bir rol modeldirler.
Ebeveynlerin koruyucu ve kaygil tutumlari, kom-
su, akraba ve yabancilarla hig etkilesimlerinin
olmamasi ya da sinirli etkilesimlerinin olmasi,
cocugun yasitlari ile hig ya da sinirli zaman ge-
cirmesi gibi durumlar icin olumsuz pekistirecler
diyebiliriz.

Konusmasi igin ¢gocuga baski yapmalari, tehdit
veya 6dul yoluna gitmeleri ¢gocuklarin daha fazla
sucluluk duygusuna kapilmalarina ve basarisiz
olmaktan korkmalarina neden olur. Ailenin ¢o-
cuktan yasinin uzerinde beklentileri olmasi, co-
cugun kendini gerceklestirmesini engeller.
Bununla beraber:
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* Cocugun siklikla ‘O konusmaz, konusmuyor.
Cekingendir, utangactir,” cimlelerini duymasi,

* Cocugun konusmaya dair korkusunun agikca
kabul edilmemesi ve bu konunun tabulastiriimasi,
» Cocuklarin bagarilarinin ve gucli yoénlerinin go-
rilmeyip sadece hatalarina odaklaniimasi,

* Cocugun 6nine gergek¢i olmayan hedeflerin
konulmasi,

» Sessizligin yabancilara karsi veya oOfkeyi ifade
etmenin bir sekli olarak modellenmesi,

* Ailenin sosyal ortamlara ¢ok az katilmasi, disa
kapali olmasi (misafir kabul etmeme, misafirlige
gitmeme, ziyarette bulunmama, piknige gitmeme
vb.),

* Yabancilarla konugsmamasi ve yanlis bir sey
yapmamasi konusunda ¢ocuga surekli telkinler-
de bulunulmasi da selektif mutizm davraniglarini
etkiler.

Selektif mutizmi olan ¢ocuga konusmasi i¢in
baski yapmali miyiz?

Asla bdyle bir sey yapmamaliyiz. Selektif mu-
tizmli bir cocuk denize disse bile imdat diye ba-
giramayabilir, okulda bir arkadagi onu istemeden
incitse ve canini yaksa dahi aglama sesini duya-
mayabilirsiniz. Bu baglamda baski sadece basa-
risizlik duygusunu besler. Kaldi ki, bu ¢ocugun
bilingli olarak, yapabilecekken isteyerek yapma-
didi bir sey degil.

Cocugumuzun selektif mutizm durumunu

okuldaki o6gretmenine nasil aciklamaliyiz?
Ondan nasil davranmasini istemeliyiz?
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Ogretmenlere SM hakkinda tanitim brosdrleri ve-
rebiliriz. Aileler selektifmutizm.com sayfasinda
bu konu hakkinda PDF brosurlere ulasabilirler.
Terapist de bu silrecte 6gretmeni ile gérisme
yaparak onu bilgilendirebilir. Ogretmeni cocugun
susmasini ve konugsmamasini kendisine karsi ge-
listirilen bir tutum olarak gérmemeli ve asla bunu
kigsisel bir sorun haline getirmemelidir.

Cocugumuz igin destek almamiz gerektigini
nasil anlariz? Bu destegi kimlerden alabiliriz?
Yukarida bahsettigimiz durumlar var ise artik bir
destek almanin zamani ¢oktan gelmis demektir.
Daha 6nce selektif mutizmli ¢ocuklarla terapi de-
neyimi olan uzmanlarla, dil ve konusma terapist-
leri, ergo terapistler, psikologlar, ¢cocuk gelisim-
ciler ve psikiyatristlere basvurabilirler. Selektif
mutizm web sayfasinda Semuter Kizilboga Mo-
deli ile ¢alisan dil konugsma terapisti, Cocuk geli-
simci ve psikologlara rahatlikla ulasabilirler.

Selektif mutizmde farkh dallardan uzmanlarin
multidisipliner caligsmasi neden 6nemli?
Sadece SM’li gocuklarla degil, diger batun vaka
gruplarinda muldisipliner bir ¢calisma zaten var-
dir ve olmak zorundadir. Gelisim bir batindr.
SM’de de diger disiplinlerden destek almadan tek
basina bir uzmanin ¢alismasi disintlemez. Her
uzman kendi uzmanlik alaninda ¢ocugu, bir diger
uzmanin esliginde destekleyerek, onun kaygilari
ile bas etmesinde ve suskunlugu kirmasinda cid-
di kath saglar.



ROPORTAJ

Kocaeli'nde yasayan Muhammed Emirhan Giingor, cocuklugundan beri
radyocu olma hayali kuruyordu. Lisede okudugu boliim radyo ve televizyon
ile iliskili olmadigi i¢cin okuldan sogudu. Calismak i¢cin basvurdugu radyolar
ilk basta onu geri ¢evirdi. 2019 yilinda ilk defa bir radyo kanali tarafindan
kabul edilen Muhammed simdi 6zel bir radyoda ‘Engelsiz Yasam’ adli
programinin yapimciligini ve sunuculugunu istleniyor.

Muhammed seni biraz taniyabilir miyiz? Kag
yasindasin? Hangi okulu bitirdin?

21 Eylul 1999 tarihinde, yani 17 Agustos Marma-
ra Depremi’nden otuz bes giin sonra Kocaeli’nde
dinyaya geldim. Su an 23 yagsindayim. Gebze’de
bulunan Mesaj FM’de haftada bir giin Engelsiz
Yasam isimli radyo programini yapiyorum. Bu-
nun disinda gunlerimin cogu evde gegiyor.

Ailen otizmli oldugunu ne zaman anlamig?
Ben daha 2- 2,5 yaglarindayken anlamis. Ama o
hikayeyi ben tam olarak bilmiyorum. Ailem beni
doktora goturuyor ve doktor benim otizmli oldu-
guma karar veriyor. Ben de %90 olarak engelli
raporu aliyorum.

Sen otizmli oldugunu ne zaman 6grendin?
Ben cok hiperaktif bir gocukluk yagsadim. Gittigim
misafirliklerde bile dolaplari, bir yerleri karigtirir-
dim. Bir gun evi karistirirken kendi saglik rapo-
ruma denk geliyorum ve otizmli oldugumu 6gre-
niyorum. Kag¢ yagsindaydim onu hatirlamiyorum.

Hiperaktif bir cocuk olarak ne kadar hareket-
liydin?

Cok hareketliydim. Bir seyleri kirip déken bir
cocuktum. Annem bana kizardi bir seyleri kirip
doktigim igin.

Ozel egitim aldin mi1?
Evet. 2004’den 2018’e kadar araliksiz bir sekilde
Kocaeli'nde 6zel egitim aldim.
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Bir otizmli olarak 6zel egitimin faydasini gor-
din mii?

Ben su bakimdan bir faydasini gérdim... Diger
okullarda 6gretmenler birebir ilgilenemiyor. Fa-
kat 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
bireysel editimler veriliyor. Hocanin seninle bire
bir ilgilenmesi ¢ok glizel bir duygu. Ben bu konu-
da ¢ok fayda goérdim.

Nasil bir okul hayatin oldu?

ilkokulda gok giizel bir okul hayatim oldu. Ders-
lerime zamaninda girerdim, ¢ok dakiktim. Arka-
daslarim vardi. Onlar ile surekli konusurdum.
Ama ayni seyi lise igin séyleyemiyorum. Clnku
lisede hig istemedigim bir bélim olan bilisim bé-
[imU okudum. Ama ben radyo programcisi olmak
istiyordum. Lise’de bunun okulu okumak istiyor-
dum. Kocaeli’'nde boyle bir lise yoktu. Dolayisiyla
ailem en kolay okuyabilecegim bélimin bilisim
teknolojileri oldugunu sdyleyerek beni bu bélime
yazdirdi. Ben de o bélimden mezunum.

Okulda sosyal biri miydin?

Cok sosyaldim aslinda. Arkadaslarim vardi. Hala
da goéristyorum. Bizim liseden muzun olan er-
kekler arasinda bir whatsapp grubumuz var, ora-
dan da gérismeye devam ediyoruz.

Takintilarin var mi?

Cocukluktan beri takintilarim var. Her ne kadar
kabul etmesem de bende takintilar ¢goktu. Anla-
tamayacak kadar ¢ok.

Bir 6rnek verebilir misin?

Su anda mesela, odamda bulunan yatakta bir
slrud gazete ve dergi dolu. Gazete ve dergi bi-
riktirmeyi ¢ok severim. OnlUmuizdeki seneler-
de degerlendiriimek Gzere bir arsiv yapiyorum.
ikinci takintimdan bahsedeyim... Bir televizyon
kanalinda c¢alisan bir programciya ulasmaya
calisiyordum. Ulasmaya calisirken de CIMER’e
ve belediyelere beni o kanala ulastirmalari igin
slrekli yaziyordum. “Beni bu kanala ulastirin,”

Ozel editim ve rehabilitasyon
merkezlerinde bireysel
egitimler veriliyor. Hocanin
seninle bire bir ilgilenmesi cok
glizel bir duygu.
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AHINCILAR

MEDYA GRUBU
o_ hakmesajfm (@} mesaj_fm & tmmesaj

diye... Bana surekli ayni yanitlar geldikge ben
de deliriyordum ve daha ¢ok bu istek geliyordu
bana. Sonra benim o kanalda ulagsmak istedigim
programci goérevinden ayrildi. Bende o takinti

gecti gitti.

Kendini ¢ok iyi ifade eden ve mecazlari ¢ok
iyi kullanan bir otizmlisin. Bu ifade yetenegini
nasil gelistirdin?

Allah vergisi. (Guluyor) Valla ben de bilmiyorum.
Aldigim egitimlerden mi yoksa bagka seylerden
mi bilmiyorum.

Peki, radyo programina gelirsek... Bu isi yap-
maya nasil karar verdin?

Cok uzun bir hikaye aslinda bu... Ben klicukken
medyaya asiri bir ilgim vardi. Aileme slrekle
“Bana gazete alin,” diye yalvarirdim. Televizyo-
nu pek izlemezdim ama radyo dinlerdim. Odam-
da bir mlzik seti vardi ve hep onlari dinlerdim.
Onlar1 dinlerken ben neden radyo programcisi
olmayayim dedim. ilk dinledigim radyo prog-
ramcilari da Nihat Sirdar ile Zeki Kayahan Cos-
kun’du. Onlarin ilhami ile radyocu oldum.

Ne zamandir radyoya ilgi duyuyorsun?

2005’den beri radyo dinliyorum. Bes alti yil ders-
lerim nedeniyle ara verdim. Sonra 2013 gibi ye-
niden radyo dinlemeye basladim. Bu sefer yeni
isimler tanimaya basladim. Gonil Dostu Fisun,
Gonul Dostu Sener, Duygu Atakan, Serdar Go-
kalp’t dinlemeye basladim. Daha sonra onlarla



“Ben radyoculugu hirs
yapmistim.”

tanisma istegim dogdu. Radyolari ziyarete gidi-
yordum. Radyocu olmak i¢in nereden basglama-
yim diye soruyordum. Onlarin bilgilerinden fay-
dalanmaya calisiyordum. Ama liseden mezun
olduktan sonra hemen radyocu olamadim iki
farkl is denedim. ikisinde de basaramadim.

Neydi o isler?

ilk basta bir lokanta c¢alisiyor, garsonluk yapi-
yordum. Daha sonra bir pismaniye fabrikasinda
calistim.

Ama ben radyoculugu hirs yapmigtim. Benim lise
son sinifta bir staj yapmam gerekiyordu. Staj igin
radyolara basvuruyordum ama beni almiyordu.
Ya Universite stajyeri aliyoruz diyorlardi ya da
benim engel durumumu bahane edip beni kapi
disari ediyorlardi. Ben yilmadim, pes etmedim.
Aradan U¢ sene gecti, pismaniye fabrikasinda
calisirken isten kagip, tekrar radyolara gitmeye
basladim. Radyoda yayin yapan bir programci-
nin yanina gittim. Programciya derdimi anlattim.
Bu isi yapmak istedigimi ve radyoda ne is olsa
yapabilecegimi, gerekirse temizlik¢i olarak, cay-
¢l olarak bile ¢alisacagimi sdyledim. Yayin ya-
pan programci patronuna durumumu anlatmis.
Boyle bir engelli kardesimiz var bizimle program
yapmak istiyor demis. Daha sonra o bagvurum
onaylandi. Bir hafta o programcinin yayinlarina
stajyer olarak gittim. Otomasyonu ve mikseri fi-

lan 6grendim. 25 Mayis 2019'da da yayincilik
hayatima basladim. Tuarkiye'nin otizmli radyo
programcisi olarak ilk anonsumu yaptim.

ilk programin neydi?

Alti ay kadar ‘Muhammed ile iste Dinle’ adinda
Turk Halk Mizigi formatinda yayin yapan bir is-
tek programi yaptim. 2019 Kasim’'indan 2020
Mart ayina yani pandemi baslangicina kadar
baska bir radyoda da pop mizik programi sun-
dum. Sonra zorunlu bir pandemi arasi verdim.
issiz kaldim bir bucuk yil. Daha sonra sosyal
medyada gezerken bizim Mesaj FM’in genel ya-
yin yodnetmeninin story’si ile karsilastim. Yeni
programcilarini alacaklarini gérdim. Ben de ka-
pilarini ¢aldim. Yaklasik bir yildir Mesaj FM’de
her Sali ‘Engelsiz Yasam’ adinda, engelli dernek
ve STK’larini konuk aldigimiz, engellilerin sesi
oldugumuz programi hazirlayip sunuyorum.

Sence otizm nedir?

Bana kalirsa en ufak seyden bile mutlu olmaktir.
Yakalamak istediginiz huzuru bir kivilcim ile bul-
maktir. Bazen ben bir otizmli olarak bazi konu-
larda zorlansam da yine de mutlu olmaya c¢alisan
bir insanim.

insanlar otizmle ilgili neyi yanhs biliyor sen-
ce?

Bizim birine zarar verecegimizden korkuyorlar.
Cok yanlis biliyorlar bunu. Aslinda bu boyle de-
gil. Ben 22 yildir bu hayatta yasiyorum kimseye
zarar vermedim. Kotu niyetli bir insan degilim.
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HABERLER / ETKINLIKLER

Ozel Gereksinimli Bireylerin Haklari
Bilgilendirme Kitap¢ig1 Yayinda!

Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi (OCED) ile
Otizm Dernekleri Federasyonu’'nun (ODFED) destekleriyle
hazirlanan Ozel Gereksinimli Bireylerin Haklari Bilgilendir-
me kitapcigimiz acik erisim olarak yayina alindi.

Yeni tani alan ve daha 6nce tani almis ailelerin yasadiklari
sorunlarin en basinda bilgiye erisim konusu gelmektedir.
Ozellikle iilkemizde bilgi kaynaklarinin tek bir yerde top-
lanamamasi, siirekli olarak mevzuat ve yonetmeliklerin
degismesine paralel olarak bu sorunlar aileler icin daha
zorlayicl bir hal alabilmektedir.

Bu sorundan yola cikarak hazirladigimiz Ozel Gereksinimli
Bireylerin Haklari Bilgilendirme Kitapcigi icin Aile ve Sos-
yal Hizmetler Bakanligi ve Milli Egitim Bakanligi kaynak-
lari derlenmis ve bir araya getirilerek bu kitapcik ortaya
cikmustir.
https.//www.oced.org.tr/ozel-gereksinimli-bireylerin-hakla-
ri-bilgilendirme-kitapcigimiz-yayinda/

Ozel Gereksinimli
Cocuk Annesi Olmak

Otizmli cocuk annesi olan haber spikeri
Sonay Dikkaya ile hamileliginden baslaya-
rak oglunun delikanliligina uzanan siirec-
te 6zel gereksinimli birey annesi olmayi
anlatti. 600 g diinyaya gelen oglu San’in
diinyaya erken gelmesi nedeniyle yasadigi
saglik problemlerini ve sonrasinda farkli
gelisim ozellikleri ile tani alma sireclerini
aktardu.

Odlu San'in daha iyi bir egitim alabilmesi
icin kariyerini birakip Orlando’ya tasinan
Dikkaya, cok sevdigi tlkesini birakmanin
da kendisi icin cok zor oldugunu, Ameri-
ka'da egitim imkanlari daha iyi olsa da
hayatin kolay olmadigini belirtti.

024/ el

Cocuk Annesi Olmak s

Yayinimizi kaciranlar intagram hesabimiz-
daki linkten kaydimizi izleyebilirler.

https.//www.instagram.com/p/Cj_K2kbB-
Y9/
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ROPORTAJ

Prof. Dr. Sezgin Vuran
Ozel Egitim Uzmani

OFKE NOBETI Mi, DUYGUSAL COKUS MU?

Anadolu Universitesi Ozel Egitim B6liimii Otizm Spektrum
Bozuklugu Egitim Anabilim Dali Baskani Prof. Dr. Sezgin Vuran ile

otizmli birey ailelerinin ¢ok zorlandigi 6fke nobetlerini ve duygusal
c¢okiisleri konustuk.

Otizmli bireylerde 6fke nobeti nedir?

Bu soruyu yetiskin otizmli bireylere sordugunuz za-
man “Biz 6fke ndbeti gecirmiyoruz,” diyerek tepki
gosteriyorlar. Yasadiklari durum igin ‘duygusal ¢6-
kus’ olarak dilimize ¢evirdikleri kavrami kullaniyor-
lar. ingilizce’den érnek verirsem, éfke nébeti ‘melt
down’ seklinde ifade ediliyor ve dilimizdeki karsili-
g1 da ‘erime’ olarak geciyor.

Fakat ebeveynler ve 6gretmenler, OSB’li bireylerin
kendine veya baskasina zarar verme davranislari-
ni genellikle her zaman 6fke nébeti olarak adlandi-
riyor. Ancak bu davraniglarla bas etmek icin 6fke
nobetini ve duygusal ¢okusu iyi ayirt etmek lazim.

Ayrintili baktigimizda, bu durumun otizmli bireyler-
de iki farkli bicimde ortaya ¢iktigi géruliyor. Bazi-
lari gergekten 6fke davranigi olarak ortaya cikiyor.
Bu davranisin normal gelisim gosteren bireylerde-
kine benzer oldugunu soéyleyebiliriz. Fakat bazilari

da var ki, ilk bakista 6fke davranisi gibi goézikse
de ortaya ¢ikisindan bitisine kadar farkli davranis
oruntdleri ile seyrediyor. Bunlar duygusal ¢okus
olabiliyor.

Otizmli bireylerin 6fke nobeti ile tipik gelisen-
lerin 6fkelenmesi arasinda nasil bir fark var?
Otizmli bireylerin ve tipik gelisenlerin 6fke ndbet-
leri arasinda dnemli bir fark yok. Ofke dedigimiz
seyin bir iglevi var. O islev gergeklestiginde 6fke
nébeti duruyor. Biz de ne zaman d6fkeleniyoruz?
istedigimiz bir sey olmadiginda, bir seyi yapmak
isteyip yapamadigimizda, etraftan ilgi elde et-
mek istedigimizde. Kiglk ¢ocuklarda da boyle
degdil midir? Yetigkin olarak biraz kendimizi yok-
larsak bazen biz bile ilgi gekmek i¢in 6fke davra-
nislari sergiledigimizi yakalayabiliriz.
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Ofke ile duygusal ¢okiis arasindaki en ayirt
edici 6zellik nedir?

Dedigim gibi 6fkenin mutlaka bir islevi vardir.
Tipik gelisen bireylerde de bu boéyledir. istedigi
bir sey olmadiginda onun olmasi igin éyle yapi-
yordur. Kendi ile yeterince ilgilenilmediginde ilgi
elde etmek icin, bir seyden kacmak istediginde
kacmak icin yapiyordur. Bazen kendini ifade ede-
mediginde de, bir ifade etme bi¢cimi olarak 6fke ile
karsilasabiliyoruz.

Eger bir 6fke ndbeti varsa, onun islevini anlayip
yerine getirdigimizde 6fke duruluyor. Fakat bir
duygusal ¢okus ile karsgi karsiyaysak bu bir enerji
bosalimi olarak karsimiza c¢ikiyor. Cogu zaman
bizim bildigimiz ya da ayirt ettigimiz bir nedeni de
bulunmuyor.

Duygusal ¢okus basladiysa ne yaparsaniz yapin
durmuyor. O kendi surecini tamamliyor ve oOyle
duruyor. Her ikisinde de, dncesi donemler var.
Bir 6gretmen veya anne baba dOncelikle bunun
farkinda olmali.

Eger bu bir 6fke nobeti ise durdurmak igin ¢o-
cugumuzun istedigini yapalim mi?

istedigini yapmak, ilgi gdstermek ya da istemedi-
gi seyi durdurmak tabii ki dogru yontemler degil.
Fakat bunlar 6fkeyi ve duygusal ¢okisl ayirt edi-
ci olmasi acisindan 6nemli. O anda ayirt edebili-
riz ama o anda terapi edemeyiz. Ne 6fke ndbeti,
ne de duygusal ¢éklis gerceklestigi anda terapi
edilemiyor.

Duygusal ¢dkis ile ofke ndbeti arasindaki en
onemli farklar nedir?

Onemli farklardan biri duysal ¢ékiisin durmama-
si. Ofke nébetini durdurabiliyorsunuz. Birinin ig-
levi var, digerinin yok.

Neler 6fke nobetini veya duygusal ¢okiisii te-
tikleyebilir?

Ofkenin tetikleyicileri genellikle; istediginin olma-
masi, ilgi cekmek istemesi, ortamdan ka¢gmak is-
temesi, bir tur iletisim kurmak istemesi olabiliyor.

Duygusal ¢okis dedigimizde ise burada bir amag
yok. Asiri yuklenme nedeniyle, belirsizlik karsi-
sinda kafalari karistiginda, asiri kaygi duydukla-
rinda, korktuklarinda, endiselendiklerinde, stresli
hissettiklerinde, ¢cevrede onlara fazla gelen uya-
ranlar oldugunda c¢okls yasayabiliyorlar. Uya-
ranlar fazla geldiginde kulaklarini kapatabilirler.
Ortam c¢ok sessiz ise bu sessizlik de fazla ge-
lebilir ve ses cikarabilirler. Streotipi yapabilirler.
YUkleme asiri oldugunda da, duygusal ¢okus ya-
sayabilirler.

Ornegin bitiin gece uyumamis bir ¢cocuk sabah
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okula geliyor. Eger ben bir 6gretmen olarak onun
tim gece uyumadigini bilirsem programindan
seyreltmeler yaparim. Bilmezsem, etkinlik ¢izel-
gesi yapilacak dersem, ¢ocuga fazla yuklenebili-
rim. Bunun énlemini almadiginizda karsiniza bir
duysal ¢okus ¢ikabilir.

Bir diger durum daha var, o da 6ngdrilemezlik.
Otizmliler eger bir 6ngoérulemezlik yasiyorlarsa
belirsizlik karsisinda kaygi ¢ok artabiliyor.

Belirsizlik kaygisini bir érnekle acgabilir misi-
niz?

Mesela bir gun velilerimizden bir anne ile baba
okula geldi. O dénemde c¢ocuklari 13-14 yasla-
rindaydi. Getiren anne baba ¢ok koéti haldeydi,
dékualuyorlardi. Cocuk bagiriyor, cagiriyor, kendi-
ne vuruyor, etrafina vuruyordu... Baba hem onu
kontrol etmeye calisiyor hem de etrafini kolla-
maya calisiyordu. Kis olmasina ragmen gomlegi
terden sirilsiklamdi. Ne oldugunu sordugumda,
anlattilar. Her gin ayni glizergahtan bize geli-
yorlarmis. O gin yolda tamirat varmis ve oradan
gecmeleri mimkin degilmis. Okula geg¢ kaliyoruz
telasiyla gocuga da herhangi bir agiklama yap-
madan yolu degistirmigler.

Bunun Uzerine oglu arabada bir duygusal ¢okis
yasamis. Baba “Hocam arabayi devirmeden ge-
lebildigimize sukrediyorum,” demisti. Bu durum-
lari engellemek mumkdn olabiliyor aslinda ama
cok iyi gézlem yapip calismak gerekiyor. Daha
sonra o ¢ocuk ile 6ngoérilemezlik tGzerine calisti-
gimizda duygusal ¢okuslerinin azaldigini gérduk.

Cok onemli bir noktaya temas ettiniz. Aileler
duygusal ¢oklisleri en aza indirmek igin neler
yapabilir?

Duygusal ¢oklste cocuk icin ya asirl yiklenme
ya da belirsiz bir durum vardir. Belirsizlikte yeni
bir eve tasinmak, yeni dogan kardes, yakinlardan
birinin kayb1 gibi onlarca seyden biri gocukta asiri
yuklenmeye yol acabilir. Aile bunu iyi belirlemeli
ve ongdrulemezligi engellemelidir.

Mesela tasinilacaksa, yeni evin resimleri gekilip
cocuga gosterilerek nelerin degisecegdine iliskin
aciklamalara 6nceden baglanabilir. Biliyorsunuz
bizim 6grencilerimiz gdrsellerle daha kolay 6gre-
nebiliyor. Biz yeni bir eve taginacak bir 6grencim
ile iki aydir bu sekilde galisiyoruz. Yeni evlerinin
bos halini, badana edilirken, esyalar toplanirken
hallerini fotografladik. O eve gideceklerini, eski
evlerine artik gelmeyeceklerini, 0 evde odasinin
neresi olacagini ¢alisiyoruz.

Sozel becerileri var mi bu 6grencinizin?
Sdézel becerileri var. Ama gidecegi ortamin fotog-



raflarini cekerek resim destekli anlatmayi tercih
ediyoruz.

Ben genellikle sézla dil olsa bile otizmliler gor-
sel islemede daha iyi olduklari icin o ortamdan
fotograflar kullaniimasini tercih ediyorum. Ama
diyelim ki, yoldasiniz ve ¢ok acil anlatmaniz ge-
rekiyor. Yol kapali ve makinalar var. Orada da
sunu anlatabilirsiniz ‘Istersen inelim biraz yol ¢a-
lismasini izleyelim. Bugiin bu yoldan degil ama
su yoldan gidecegiz. Yine okula gidiyoruz’.

Az dnce anlattigim érnekte, 6grencimiz ikna edil-
dikten sonra o yola girilse idi belki de arabanin
devrilme noktasina gelecegi kadar buyuk bir duy-
gusal ¢okis yasanmayacakti.

Peki egitime erken donemde baslamak bu gibi
durumlari ve problem davranislari ne kadar
azaltabilir?

Erken egitim ¢ok 6nemli. Bunu her zaman soy-
ldyoruz. Erken donemde cocuga ne kadar bece-
ri kazandirabilirseniz, problem davraniglari da o
kadar ortaya c¢cikmadan oOnleyebilirsiniz. Bazen
de dogru egitimle problem davraniglar hi¢ ortaya
cikmayabilir. Ama ¢ocugu egitmek yetmiyor. Mut-
laka aileleri de egitmek gerekiyor. Okulda kullan-
digimiz yéntemlerde neyi, nigin, ne zaman kul-
landigimiz konusunda aileyi de bilgilendirmeliyiz.

Problem davraniglarin hi¢ olmamasi pek ¢cok
ailemizin hayali...

Problem davraniglar hi¢ olmamasi derken bunu
biraz daha agmak isterim, neye problem davranis
diyoruz?

Gegenlerde kaynastirmaya yerlestirilmis bir 6g-
rencimizin 6gretmeni ile bir diyalogumuz oldu.
Ogretmeni “Ogrencimiz kelebek gibi kollarini
girptyor hocam, bu problem davranis degil mi?”
diye sordu. Ona bu streotipin neden yapildigini
ve daha kabul edilebilir hale nasil getirilebilece-
gini anlatmam gerekiyordu. O 6gretmene “Eliniz-
de bir defter, bir de kurgun kalem var. Bir seye
caniniz sikkin, disinmekten kagiyorsunuz ya da
tam yogunlasmak istiyorsunuz. Ne yapiyorsunuz
0 zaman?” diye sordum. “Karalarim” dedi.

Ayni sey iste. Kollarini ¢girpan o égrenci de bunu
yaplyor. Bunu nasil evirebiliriz? O 6grenci ne is-
tiyor? Parmaklarinin gézinun éninde olmasini.

Ben bu 6grencimizin egitim aldi§i1 yaz okuluna git-
tim ve tim sinifa tflenen firildaklardan yaptirdim.
“Onlnizde dursun, arada sikildiginizda ya da
sicakladiginizda Uflersiniz ¢ocuklar,” dedim. Bir
slre sonra bizim gocugumuz ellerini sallamak ye-
rine firilldagini Gflemeye basladi. Yaz sicaginda
zaten b{tin sinif da Gfliyordu. Ogretmene dedim
ki “Ders anlatirken arada bir ¢ocuklara ‘birazcik
riizgar yapin’ deyin. ‘Uce kadar sayiyoruz. Simdi

tfleyeceksiniz sonra yerine birakiyoruz’ diyerek
eglenceli hale getirin”.

iki hafta sonra o 6gretmen beni aradi ve “Artik
cirpinmiyor hocam, firildagi da ¢ok sik tfliyordu,
onu da azalttl,” dedi.

Bu problem davranis degil. Ama bunu problem
davranis olarak goérirseniz, 6gretmen ellerini tu-
tar, yanina koyar, ‘hayir yapma! Dur’’ derse, o
¢ocuga yukler de yukler.

Bir 6grencime sormustum “Streotiplerini yapma-
diginda ne hissediyorsun?” diye. Universite 6g-
rencisiydi. Alerjik oldugum i¢in benim ¢ok kasin-
digima dikkat etmis. Bir de ben kasinirken “hudf”
gibi bir ses ¢ikarryormugsum. “Sen bir yerin kasin-
diginda tut kendini kasima, bir de hudf yapma.
iste ayni seyi hissediyorum,” dedi. Cok giizel bir
benzetme bence.

Kendine ya da baskasina zarar vermek, 6fke
nobeti midir yoksa problem davranis mi?

Duruma 06zglu degerlendirmek gerekiyor. Hem
o0fke nébetinde hem de duygusal ¢okiiste ¢cocuk-
lar kendilerine ve etrafa zarar verebiliyorlar. Dav-
ranis orluntlleri benzer ama ortaya ¢ikis neden-
leri farkli. Ofke ndbetinde mutlaka etrafta birileri
vardir.

Duygusal ¢okls ise yalnizken de olabilir. Diyelim
ki, iyi durumda otizmli bir cocugumuz var. Okulda
yuklemelere tahammul etti eve geldi. Kapiyi agti
evine girdi. Orada ¢bdkls yasayabiliyor. Anne eve
geldiginde bir bakiyor etraf darma duran, ¢gocugu
kendine zarar vermis.

Peki, aileler bunlara karsi nasil énlem alabi-
lir? Hazirhikh olabilir?

Ben once ayirt etmeyi ogretmeye galisiyorum.
Ofke ndbeti mi ¢dkis miu? Cokius 6ncesinde bir
takim isaretler oluyor. Bunlari yakalayabilirsiniz.
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Duygusal ¢ékusgun isretleri neler?

Genellikle streotip davraniglar daha belirgin hale
geliyor, siklasiyor ve sertlesiyor. Ornegin kulakla-
ri kapama artabiliyor. Bazi ¢ocuklar normalde de
tirnagi yese, duygusal ¢Okls gelecedi zaman bu
yemenin hizi artabiliyor. Benim bir égrencimde
gozledigim de, duygusal ¢dklsu baslayacadi za-
man goézlerini tek bir noktaya dikmesiydi. Gozleri
acihiyor ve bakiglarini tek bir noktaya sabitliyordu.
Arkasindan da bakiglarini sabitledigi seyi kaldirip
atiyordu. Genellikle blylk nesneler oluyordu bun-
lar.

Bir de sunlar olabiliyor, kaslarini geriyorlar. Kollari-
ni, bacaklarini... Bence gererek ¢okist énlemeye
caligiyorlar. Bu gibi belirtilerin arkasindan ¢okus
gelme olasiligi yuksek.

Bazen ¢ok 6nemsizmis gibi gérinen bir davranis
degisikligi de duygusal ¢oklsin basglangici olabi-
liyor. Ben ailelerden bu anlari iyi gézlemlemelerini
ve yazmalarini istiyorum. Simdi cep telefonlari da
var artik. Ses ile de kaydedebilirler. Ya da aileye
diyorum ki, “Whatsapp’tan benim numarama ba-
sin, oraya anlatin”. Herkese en kolay yapabilecegi
yontemi dneriyorum.

Aileler boyle bir isareti yakaladiginda ne yap-
mah?

isareti gérdik diyelim. Oncelikle cocugumuza sa-
kinlesmesi i¢in bir firsat taniyacagiz. O anda on-
dan bir sey talep ediyorsak durduracagiz. Yakinlik
kontroli kuracagiz. Yakininda kalacadiz ama dir-
dir etmeyecegiz.

‘Niye kendini kasiyorsun simdi!’, ‘Ne var bunu ya-
pacak?’, ‘Gene ne oldu?’, ‘Niye bbyle yapiyorsun?’,
‘Ben mahvoluyorum...’ gibi seyler sdylemeyecegiz.
Ben bunlara dirdir davranislar diyorum. Cinku ¢o-
cuk bunlarin higbirini sizin sdylediginiz gibi algila-
miyor ve yuklenmeye devam ediyor. Konugmaksi-
zin yakininda olabilir ya da sakince ‘Hadi birlikte
nefes alalim’ diyebiliriz. Basit bir fiziksel egzersiz
de yapilabilir.
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‘Niye kendini kasiyorsun simdi!’,
‘Ne var bunu yapacak?’, ‘Gene ne
oldu?’, ‘Niye boyle yapiyorsun?’,
‘Ben mahvoluyorum...’ gibi seyler
soylemeyecegiz. Ben bunlara
dirdir davranislar diyorum. Clnku
cocuk bunlarin hi¢birini sizin
soylediginiz gibi algilamiyor ve
yliklenmeye devam ediyor.

Duygusal c¢okislerin azaltilmasinda fiziksel eg-
zersizlerin ¢ok etkili olduguna dair ciddi arastirma
sonuglari var. Fiziksel egzersiz ve hareket otizmli
cocuklar i¢in kanit temelli ydontemler arasinda yer
aliyor artik. Dolayisiyla bu c¢ocuklari egzersize
yoneltmek faydali olabiliyor.

Eger gunlik rutinleri igeren bir etkinlik gizelgesi
varsa, ¢cocugunuzu etkinlik secmeye de ydnlen-
direbilirsiniz. “Hadi sevdigin bir etkinligi yapalim,”
denilebilir.

Ortamda bir belirsizlik varsa, bunu da ortadan
kaldirmak lazim. Ornegdin aksam birlikte parka
gideceklerdi. Fakat annesi ile babasini konugur-
ken duyan ¢ocuk aksama misafir gelecegini 6g-
rendi. Cocuk agisindan bir belirsizlik dogdu.
‘Gezmeye mi gidecegiz yoksa eve birileri mi gele-
cek? Ya da baska bir sey mi olacak?’ Belirsizligi
basladi. Bu durumda ¢ocuga bir aciklama yapila-
bilir veya aksam birlikte parka gidecegdiz diyerek
bir resim gosterilebilir.

Bu gibi durumlarda 6dul ya da pekistirme amac-
lI verilen s6zlerden vazgecmek dogru degil.Bazi
durumlarda vazgecilebilir ama aile bunlarin ¢gok
iyi ayirdinda olmali. Siz sabahleyin kahvaltisini
cok iyi yaptl diye onu parka gotlreceginize s6z
verdiniz ve sonra gotirmediniz diyelim. Hem be-
lirsizlik yarattiniz hem de gocugun gézinde ina-
nilir ve glvenilir biri degilsiniz artik. Bunlara yol
acmamak icin yontemleri dogru kullanmak gere-
kiyor. Belirsizligi ortadan kaldirirken, bir s6z ver-
diysek onu da yerine getirerek ortadan kaldirma-
liyiz.

Diyelim ki engel olamadik ve duygusal ¢okiis
ya da ofke nobeti bagladi...

Hem evde, hem de okulda bu tir durumlar igin
6zel bir alan olusturulmali. Bu alanda ¢ocugu-
muzun kendine zarar verebilecegi nesneler ol-
mamali. Mimkuinse minderler ve duvarlarin daha
yumusak malzemeler ile désendigi bir alan plan-
lanmali. Orada sevdigi bir midzidin yayini sagla-



Siz sabahleyin kahvaltisini ¢ok iyi
yapti diye onu parka goétireceginize
SOz verdiniz ve sonra géturmediniz
diyelim. Hem belirsizlik yarattiniz
hem de cocugun gézinde inanilir
ve guvenilir biri degilsiniz artik.

nabilir. Sevdidi araglar varsa (bazi gocuklar et-
kinlik kartlarini ya da kitaplari gok seviyor) etrafta
onlardan birkag¢ tane olabilir.

Bu tlr guvenli bir alanlar evde de, okulda da ol-
mali. Ama bu alanlardan kastim kesinlikle gec-
miste kullanilan ‘Mola Odasi’ degil. Guvenli
alanlar bir ceza alani degildir. Hi¢gbir ¢cocuk igin

asla ceza alani olarak kullaniimamalidir.

GOklus 6ncesinde, o guvenli alana yonlendirilip sa-
kinlesmesine firsat verilebilir. Ama diyelim ki 6nle-
yemediniz ve geldi. Kendine vuruyor, etrafa vuru-
yor, bagiriyor kasiliyor... O anda yapilabilecek tek
sey, yakinindaki kisiler i¢in ¢cok zor olsa da sakin
kalmak ve hi¢c konusmamak. Hatirlar misiniz, bir
video vardi... Cocuk paramedikler tarafindan kar-
ga tulumba hastaneye géturiliyordu.

Evet, hatirhiyorum...

Orada anne konusuyor, paramedikler konusuyor,
herkes konusuyordu... Onlar konustuk¢a da, ¢o-
cugun ¢okusd hizlaniyordu. Hi¢ kimse buna katki-
da bulunmamali. Tabii ki, sakin davranmanin yani

sira gocugu guvenli bir alana da almak gerekiyor.
O glvenli alanda enerjinin bosalmasi beklenmeli.
Burada dogru sekilde davranmaniz ¢ok dnemli.
Calistigim bir 6grencide ¢okusun isaretlerini ya-
kalamaya baslamistim. Ona “Haydi dinlenme
odasina gidiyoruz,” dedigimde baslangigta onu
rahatlama odasina iki 0gretmen ile goturebili-
yorduk. Kapiyi kapatiyor, digsaridan duyabilecegi
onun sevdigi muzikleri agiyorduk. Hatta bir gun
unutmusuz “Muzik ag¢! Mizik ag!” diye seslendi
bize. Bu 6grencimiz bir sture sonra ¢okuglerinin
yaklastigini kendi de fark etmeye basladi. “Benim
gitmem lazim. Agin yolu,” diyerek kosarak odaya
gidiyordu. Kendi kendini kontrol etmeye basla-
misti. Bu ¢ok guzel bir seydi.

Ona “Sakinlesip dinlenince oradan c¢ikacaksin.
Ne zaman istersen seni ¢glkaracagiz. Ben sakin-
lestim demen yeterli,” diyordum.

Burada bir seyin altini ¢cizmek ¢cok 6nemli sa-
nirim. Odanin onun faydasina olacagini ve bir
ceza olmadigini ¢ok iyi ifade etmigsiniz 6g-
rencinize...

Evet, orada zaten sevdigi araglar vardi. Bizim de
ilk goturtslerimiz ile sonrasi arasinda fark vardi.
Bagirarak, tepinerek gotirdigimiz de oldu. Ara
ara o bagirmalar durdugunda disaridan “Biraz-
dan sakinleseceksin. Bak muzik ¢ok guzel. Onu
dinle,” gibi ufak telkinlerde bulunuyorduk. Sonra
onun ¢ok sevdigi etkinlikleri sdyleyerek -mesela
o0 6grenci kek yapmay! ¢ok seviyordu- “Sakinle-
since kek yapariz” diyerek o sakinlesmeye basla-
yana kadar bekliyorduk.

Bu arada evde babalara, okulda da okul yoneti-
cilerine sunu soéyliyorum: Bir 6gretmen ya da
anne ofke nobetine ya da duygusal ¢okiise
miidahale ettiyse, sonrasinda mutlaka onun
da bitkinligini atmasina ve dinlenmesine fir-
sat verilmeli. Clnki bu anlar gergekten ¢ok zor-
lu anlar.

Anne, baba, 6gretmenler ile otizmli bireye
destek verenler olarak nasil bir igbirligi yap-
maliy1z?

Cok siki bir igbirligi yapmaliyiz. Ogretmenlere
O0zel egitimde anne ve babanin ne kadar dnem-
li oldugunu anlatmayi galiba basardik artik.
Ogretmenler okuldaki cabalarinin evde sirdi-
rilmesinin kendi basarilari olacaginin farkina
varmaya basladilar diye distiniyorum. Ozellikle
COVID-19 siirecinde aileyi ne kadar iyi egitirsek
ve katilimlarini saglarsak, o kadar basarili oldu-
gumuzu gorduik.

Ama bu her seyi aile yapsin anlamina gelmiyor.
Ailelerimize kargi da koruyucu olmali ve onlarin
yasadiklarinin farkinda olmaliyiz. Bizler 6gret-
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men olarak 3 -4 saat, bilemediniz 6 saat o gcocuk-
la birlikteyiz. Geri kalan 18 saatte ailesi beraber.
Bu ¢ok yorucu olabiliyor. Biz ailelerden neleri ne
kadar bekleyebilecegimizin ve bunu yapmalari
icin onlari nasil destekleyecegimizin farkinda ol-
maliyiz.

Bir ornek verebilir misiniz?

Bir genclik animi anlatayim. Tuvalet egitimi ol-
mayan dort égrenci bulmustum. Annelerini tuva-
let editimine alacaktim. O doért anne igin aldigim
defterlere tek tek elimle yazarak kitapgiklar hazir-
ladim. Geldiler, kitapgiklarini verdim ve anlattim.
Ertesi aksam da herkese ugrayacagdimi séyledim.
Mesaiden belirli bir saatte ¢iktim. Birinci aileye
gittim her sey yolunda. Anne ‘Anlattiklarinizi $6y-
le yapiyorum, istediginiz kayitlari béyle buraya
giriyorum’ diye anlatti. “Oh ¢ok guzel,” dedim.
ikinci aileye gittim o anne de benzer sekilde an-
latti yine. “Kayitlari géreyim,” dedim “Hocam ben
kayit tutamadim. Okuma yazma bilmiyorum. Din
arkadaglarin arasinda sdylemeye utandim. Ak-
l[imda kalan ile bunlari yaptim” dedi.

Biraz sohbetten sonra firladim gittim ve kucuk bir
teyp ile on kaset aldim. Yazdiklarimi kasetlere
okudum o aksam. Daha sonra tuvalet kullanmayi
ilk 6grenen 6grencim onun gocugu oldu. O anne
ile hala gérusiyoruz.

Burada sunu sodylemek istiyorum, ailenin 6zel-
liklerini de dikkate alarak ¢alismayi planlamamiz
lazim.

Bazen ailelerimizin de tiilkenmislikleri olabili-
yor...

Ailelere de bir destek saglamaliyiz. Psikolojik
destek alabilmeliler. ideal olan bu. Fakat su anki
kosullarda, her kurum bunu yapabilir mi biliyorum.
Bu destegi bir uzman esliginde almalari mutlaka
¢ok iyi olur ama bu saglanamadiginda aileler de
birbirlerini cok iyi terapi ediyorlar.

Her kurumun, benzer durumlari yasayan aileler-
den olusan bir agi olmali mutlaka. Aileler bazen
baska aileler ile gig¢stzIligu asabiliyor. “Hocam x
anne ile gérugmelerimiz arttiktan sonra artik ben
de kendime hedefler koyup basarabiliyorum” di-
yen velilerim oldu.

Son olarak ofke nobetlerine donersek... Tum
onlemlerimize ragmen o6fke nobeti veya duy-
gusal c¢oklis baslarsa ne yapmaliyiz tekrar
oOzetler misiniz?

Ofke ndbeti veya duygusal ¢okis ile karsi karsiya
isek iki 6nemli seyi unutmayalim; sakin kalmak ve
guvenli alan. Otizmli bireyi sakince gluvenli alana
gecirip, kendine zarar vermesini engellemek en
onemlisi.
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Mazik, fiziksel egzersiz ve hareketle de destekle-
nebilir.

Her ¢cocuk spor yapacak diye bir sey yok ama hepi-
miz igin fiziksel egzersiz ve hareket 6nemli. Bizler
bile bir parca fiziksel egzersize zaman ayirdigimiz-
da kendimizi daha iyi hissetmiyor muyuz? Bu go-
cuklar igin de duzenli fiziksel egzersiz programlari-
nin evde, okulda ya da merkezde olmasi lazim. Ben
ailelerin  “gbnderemiyorum, egzersiz yapamiyor,”
s0zunU de kabul etmiyorum. Evet, bir yere génde-
remeyebilirsiniz ama evde sandalyeleri siralayip,
Uzerlerine su dolu siseler koyup ¢alismalar yapabi-
lirsiniz. Aile eger isterse 6gretmenin de destegi ile
evdeki olanaklarla ¢ok sey yapabilir. Instagram’da
da c¢ok guzel programlar paylasan arkadaslarimiz
var. Aile onlari izleyerek de evde benzer parkurlar
ve programlar yapabilir. Burada 6nemli olan bu eg-
zersiz programini her gin ayni saatte tekrarlaya-
bilmek. Bunlar o enerjiyi dogru yere kullanmayi ve
yOnlendirmeyi arttiracaktir diye disindyorum.

Bir de, ¢ocuklar dogru sosyal beceriler 6grenirlerse,
duysal ¢cokusleri ve 6fke nobetleri azaliyor. Bunu da
atlamayalim.

Ayrica duygusal ¢dkls anlarinda bizim bireysel
yaptiklarimizin yani sira toplumun da 6grenmesi
gereken ¢cok sey var. Mesela paramediklerin egitil-
mesi gerekiyor. Her hastanede guvenli alanlar ol-
mali. Bireyi o kadar korkacagi hastane ortaminda
yataga baglamayi insafsizca buluyorum. Adliyeler-
de, karakollarda, acil servislerde mutlaka bu tir gu-
venli alanlar hazirlanmali. Toplumsal ortamlarda ve
kamusal alanlarda bunun igin 6zel alanlar olursa, o
zaman herkes bir seylerin daha iyi farkina varacak
ve ne yapmalari gerektigini 6grenebilecek.



ROPORTAJ

“Oglumu her haliyle, yaptiklariyla, yapamadiklariyla kabul edip ¢cok ama ¢ok
seviyorum. Miikemmel degilim, olmam da miimkiin degil zaten. Ben elimden
geleni yapmaya calisan 6zel gereksinimli bir cocuk annesiyim o kadar.”

Sizi sosyal medyada “Spektrumda Bir Anne”
adiyla taniyoruz. Spektrumda Bir Anne kimdir?
Ben Ferda Sayan Kesen, 40 yasindayim, 15 yilhk
edebiyat 6gretmeniyim, hafif dizeyde otizm tanisi
almis bir gocuk annesiyim.

Oglunuzda farkl giden bir seyler oldugunu ilk
ne zaman fark ettiniz?

Rizgar’daki farkhhklari 24 aylik ilken rahmetli
babam fark etmis, ismine bakmadigdini, gocuklarla
oynamadigini dile getirmisti. Tabii babamin otizmle
ilgili bilgisi olmadig icin ‘isitme engeli mi var aca-
ba?’ diye distinmus. Suphelerini bizimle paylastik-

tan sonra sureg¢ basladi.

24 aya kadar nasil bir cocuktu Riizgar?

Ruzgar 24 aya kadar iletisime acik, guler yuzIU, baba,
dede gibi kelimeleri sdyleyebilen bir cocuktu, 13
aylikken atesli havale gecirdi, cok korkuttu bizi. 3 ay
sonra yine gecirdi, genetik oldugu sdylendi. Halasinin
ve kuzenlerinin de atesli havale gegmisi vardi ¢lnku.
iki atesli havale sonrasi EEG cekildi, o donem EEG
temiz ¢ikti. Rizgar dogdugunda bas gevresi blyuk
oldugu icin 3 aylik iken ¢ocuk néroloji gérmusti. MR
cekilmis temiz ¢ikmisti ama 3 ayda bir hep néroloji
profesérii gérmeye devam etti. iki yil boyunca hep
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kontrol altindaydi ve davranisglarinda hi¢ problem
g6zlemlenmedi. 2 yas sonrasi ilging bir sekilde ken-
dini kapatti ve sonrasi sureg¢ basladi iste...

Otizm belirtileri olan ama hep otizmin kiyisinda
olan bir gocukmus Riizgar degil mi?

Evet, Rizgar 2 yasindan itibaren gelisimsel pediatri,
cocuk noroloji, cocuk psikiyatri tarafindan izlendi. 5
yasina kadar net bir tani almadi ama terapi ve egitim
aldi, ebeveynli oyun grubuna katildi, 3 yasinda ¢o-
cuk psikiyatristimiz uygun bulunca krese bagladi.

Tanisi ne zaman konuldu?

Net olarak 5 yasinda konuldu, otizm spektrumunun
icinde olan davraniglari oldugu gibi hi¢ uymayan
davraniglari da vardi. Clnkid spektrum ¢ok genis bir
yelpaze.

Kabullenme siireciniz nasil oldu?

Kabullenme sureci sanciliydi, dyle ¢ok kolay oldu
diyemem. Otizmi anlayamaya ¢alismak igin gok
okudum, ¢ok uzman, ¢ok yayin takip ettim, yolu
otizmden gecgen kisilere ¢ok danistim, onlari sosyal
medyada takip ettim. Tabii ki bu slrecte psikolojik
destek de aldim. Babami da kaybettigim bir déneme
denk gelmisti net tani almasi. Psikologa gittim, hala
terapilere devam ediyorum. Cok iyi geldi bana, ru-
huma; yasam kalitem artti. Kabullenmek zordu lakin
mathis rahatlatti, sonrasi daha kolay ilerledi sanki.
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Riizgar’i cok yanlis bir krese,
golge 6gretmene, egitimle
uzaktan yakindan ilgisi
olmayan bir kurucuya teslim
etmek gibi hatalardan gectim.
Cok sey ogrendim, cok kurum,
cok insan eledim.

Kabullenme surecinde olan annelere neler tavsi-
ye edersiniz?

Kabullenme slrecinde olan annelere imkanlari
dahilinde destek almalarini tavsiye ederim kesinlik-
le. Bu 6yle beylik laflar edilebilecek bir durum degil,
herkesin aclyla, sorunla bas etme, kabul etme sekli
ayni olmayabilir ama durumu anlamak igin bol bol

bu konuyla ilgili alandaki kitaplardan yararlansinlar.
Mutlaka ¢ocuk psikiyatri gérisiine bas vursunlar ve
¢ocuklarindan utanmasinlar, gocuklarini saklamasin-
lar. Otizm utanilacak, kusur goérilecek bir sey degil
norogelisimsel bir farkhlik. Cocuklarini kosulsuz ka-
bul ettikge rahatlayacaklar, 6telenmesine izin verme-
yecekler, toplumda onlara alan agacaklar.

Egitimle ¢ok ilerledigini séylemistiniz daha 6nce
yaptigimiz konugmamizda. ilerledigini nasil anla-
mistiniz? Oglunuzun egitim ile kendini kapattigi
zamanlardan ¢iktigini nasil anladiniz?

Bu isin uluslararasi boyuttaki tek ¢6zUmu su an egi-
tim, egitim, egitim... DUnyanin neresine giderseniz
gidin yanit ayni olacak. Maalesef sihirli degnek gibi
bir ilag, tibbi bir ¢6zim yok su an. En etkili ve yararli
yol terapiler. Rlzgar terapilerle ortak dikkat gelistire-
bilir hale geldi, sira almay1, beklemeyi, yonerge alma-
y1, uyumu, beklemeyi, okul éncesi becerileri 6grendi,
¢ok yol aldi, farkindaligi artti, sesleri artt.

Ruzgar bu sene ilkokula bagliyor degil mi?

Evet, Ruzgar 5 EylulI'de okula basliyor, gegen sene
hazir olmadigi icin RAM’dan erteleme raporu al-
dik, bir sene bekledik, bu sene hazir. Ozel egitim
alt sinifinda 4 kisilik bir sinifta hafif dizeyde otizmli
cocuklarla , 2 6zel egitim 6gretmeni esliginde egitim
gorecek.

Hem anne hem o6gretmen olarak 6zel egitim alt
sinifinda baglamasina nasil karar verdiniz?
Alanda c¢alisan bir 6gretmen olarak kaynastirma igin-
de helak olan, ételenen ¢ok gocuk gérdim. O ylzden
cocuk buna hazir degilse kaynastirma egitimi iginde
yer almasindan yana olmadim hig. Bir 6gretmen
olarak, cocugun durumu kurtarir vaziyette ise tabii



Oglumu her haliyle,
yaptiklariyla ve
yapamadiklariyla

kabul edip onu cok ama
cok seviyorum.

ki kaynastirma egitimine dahil edilmesi gerektigini
distntyorum. Bu egitim onun hakkidir; ama hazir
degilse bir kez daha digunulmeli, uzmanlardan
g6ras alinmalidir. Biz hocalarimiz ve doktorlarimi-
zin da éngodrusuyle boyle bir karar aldik.

Ozel egitim alt sinifi korkulacak bir yer mi?
Ozel egitim alt siniflarindan litfen korkmayin, utan-
mayin!!! Aile durumu kabullenmedigi icin kaynastir-
ma egitiminde kaybolup 6telenen ¢ok gocugumuz
var giinkdi. lyi bir okulda, alaninda egitim almis
ogretmenlerle ¢ok iyi islere imza atan ¢gocuklarimiz
var bu siniflarda. Gidin yerinde gérin, arastirin, in-

celeyin iciniz rahat olarak bir okula teslim edin ama
cocugunuzun arkasinda olun. Varliginizi hissettirin,
aksayan bir sey var mi, gocuk mutlu mu, her sey
yolunda mi diye sik sik kontrol edin.

Bu yil cocugu okula yeni baglayacak 6zel
gereksinimli gocuk annelerine neler soylemek
istersiniz?

Ah sizi ¢ok iyi anliyorum, icinizde kopan o firtinala-
ri, aklinizdan gecgen o korkularin hepsinin igcinden
gectim ben, hala da gecgiyorum... Arastirmayi, yuz-
de ylz givenmemeyi, kontroll elden birakmamayi
6grendim. Cocugumun ve kendimin haklarini bili-
yorum, asla dtelenmesine izin vermiyorum, hakkini
sonuna kadar ariyorum.

Oglumu her haliyle, yaptiklariyla, yapamadiklariyla
kabul edip cok ama ¢ok seviyorum. Mikemmel
degilim, olmam da mumkun degil zaten. Ben elim-
den geleni yapmaya calisan 6zel gereksinimli bir
cocuk annesiyim o kadar. Siz de bu yolda ilerlerken
digeceksiniz tekrar kalkacaksiniz, bazen igne ile
kuyu kazacaksiniz, 6greneceksiniz, umuda, o gtizel
yurekli cocuklariniza tutunup yola devam edeceksi-
niz. Dilerim yolunuza hep iyi insanlar, iyi kurumlar,
iyi doktorlar ¢ikar. Yolunuz acik olur.
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HABERLER / ETKINLIKLER

1

Engellilik Tanimi
ve Engelli
Bireylerin Saghk
Hakki

Cansu Korkmaz
Avukat

Engelli Haklari So6zlesmesi

OCED’in “BM Engelli Haklari Sézlesmesi Isiginda” cesitli konulari ele alacagi webinar serisi basladi.

Av. Cansu Korkmaz'in sunumuyla OCED Baskani Parin Yakupyan moderatérliigiinde gerceklesen ilk we-
binar'in basligi “Engellilik Tanimi ve Engelli Bireylerin Saglik Hakki” oldu. Semineri kaciranlar ya da tekrar
izlemek isteyenler OCED YouTube sayfasi tizerinden yayinin kaydina ulasabilir.

https://www.youtube.com/watch?v=KYIXGpnYINE

Sisli ilce Milli Egitim MUdarlaga Ziyaretimiz

OCED ve Algi Ozel Egitim olarak Sisli ilce Milli Egitim
Miidiir( Sevgi Yiicel'i makaminda ziyaret ettik. OCED
Yonetim Kurulu Baskanimiz Parin Yakupyan ve Kurumsal
iletisim Sorumlumuz Rana Comlekgi ile gerceklestirdigi-
miz ziyaretimizde dernek faaliyetlerimiz ve calismalarimiz
hakkinda bilgiler verdik. Yoneticilik gorevlerinden 6nce
uzun yillar 6gretmenlik meslegini stirdiiren Sn. Sevgi
Yilcel ile 6zel gereksinimli cocuklarin okul verimliligini
arttirmak icin yapilabilecek calismalari konustuk.

Serebral Palsi
Farkindalik GUnu

6 Ekim Dilinya Serebral Palsi Farkindalik Giini’'nde CP’li
cocuk annesi Sibel Dalda ile bulustuk.

Dalda’nin kizi ile basardiklarini ve ilham verici hikayelerini
dgrenmek isteyenler OCED instagram hesabindan yayini-
mizi izleyebilir.

https://www.instagram.com/p/CjYg4kWLJbY/
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ROPORTAJ

‘.'.insana asil ihanet farkliligr utanca ¢evirmektir. Farkliligi korkuya ¢evirmektir.
Otekilestirmeyi beslemektir. Toplumun genel yargilari icinde boyle bir

HALIL ERGUN:
“Hayatin Tiim Renklerine Esit Derecede
Sahip Cikmaliyiz.”

sinir vardir. Onemli olan buna karsi ¢ikmaktir. Sen ¢ocuguna, kizina, ogluna,
akrabana, mahallendeki ¢ocuga veya sokakta karsidan gordiigiin bir cocuga
birinci derecede insan olmanin hakkini vermeden yasamaya devam edersen

sahtekarsindir.”
Roportaj: Parin Yakupyan

Turk sinemasina belki en fazla emek vermis, en
c¢aliskan oyunculardan birisiniz. Sinemanizda in-
san sevgisine 6nem veren rolleri tercih ettiginiz
acikga goriiliyor. Yiireginizdeki bu insan sevgi-
sinin kaynagi ne?

Ben muhtesem bir kadinin gocuguyum. Varlikli bir
aileydik ama annemin hig yardimcisi yoktu. Yedi kar-
destik, birini kaybettik. Yedi ¢ocuk buylitmas bir kah-
raman kadindir annem. insanlar onunla sohbet icin
evimize gelirlerdi. Emek kadiniydi. Ne annemi, ne de
babami birisi hakkinda bir kere olsun kot konusur-
ken duymadim. Boyle bir ailede buyuduk biz. Hatta
bazen anneme “Birisi $dyle bir sey sdylemis,” dedigi-

miz zaman “Dememigtir o dyle sey, bos ver sen,” der-
di. Babam da bize hi¢ siddet duygusu yasatmayan bir
babaydi. Abartmiyorum, tek fiskesini yememisizdir.
Ben de biraz onlarin etkisi var, belki biraz da yapisal.
iznik'te muhtesem bir kasabada blyidim. Doga ile
iliskimiz vardi. Cicekleri, kuyusu, ¢ardagi olan genis
bahceli evlerde yasiyorduk. Annemin c¢abalari ile o
bahcedeki cigeklerin nasil agtigini, gelistigini izlerdim.
Bitkiler ile daha iyi dil kurabilmek i¢in gocukken ben
de kendime ait bahge yapardim. Doganin dilini erken
kesfettim. Orada emek verildikge bitkilerin nasil karsi-
hik verdigini gérardim.

Batun mesele nedir biliyor musunuz? Emek... Cocuk-
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lari olan arkadaslara hep anlatiyorum “Cocuklarinizi
emek vermeye, alin teri dokmeye alistirin. Cicimle,
gulimle onlari sokaga salarsaniz hayatin iginde ¢ok
zorluk cekerler,” diye soyliyorum.

Sinema hayatiniza ne zaman girdi?

Sinema hayatimizda hep vardi. Babam makinistti.
Halasinin oglu da sinema isletiyor, filmler getiriyor-
du. Kiguk bir kasabada bagka insanlarin hayatlarini
go6riyorduk. Bu ¢ok mihimdi. Baska insanlarin aci-
larina, sevinglerine katilmak insanlasmanin birincil
hedefi. Sadece kendiniz ile kalirsaniz insanlagsamaz-
siniz. DUgunler ve cenazeler niye vardir? Sevince ve
acilara ortak olmak igin.

Biz bes yasindayken o filmleri seyrediyorduk. Bana
sorun o gunlerin oyuncularini, size tarif ederim, hala
adlarini bile hatirliyorum. O filmlerde; bir kavgada ta-
raf olmak, iyiden yana olmak, kotlye kizmak, aski al-
kiglamak gibi o yaglarda tam bilincine eremesem bile
kavramaya basladigim sayamayacagim kadar ¢ok
sey biriktirmisimdir diye disiniyorum. Ama sinema
oyuncusu olacagim hi¢ aklima gelmiyordu.

Oyunculuk ne zaman basladi?

Benim cocuklugumda okullarda kiltire ve sanata
¢ok dnem verilirdi. Kutiphaneler kurulmustu, égret-
menler bize okuma sevgisi asilamaya c¢abalardi. Her
sene musamereler yapilirdi. Bayramlarda siir okunur-
du. Okul aile birligi toplantilarinda gosteri yapardik.
Hocalarim beni de yetenekli bulmuslardi herhalde ki,
bana da roller veriyorlardi. Hatta hi¢c unutmam, okul
aile birliginin bir toplantisinda evden esyalar, minder-
ler, yastiklar getirip bir oyun sergilemistim. Orada oy-
narken rolim geregi agliyordum. Aglarken matematik
hocamin ylzine baktim, gok memnun bir gilimse-
me ile beni izliyordu. Beni bedeniyor olmasi pek ho-
suma gitti. Orada daha baska bir takim insanlar da
vardi. Sonra memurlarin toplandidi bir yerde arala-
rindan biri “iste gelecegin buiyiik sanatkari!” dedi ben
iceri girdigimde. Cok anlamadim ne demek istedigini,
mahcup da oldum. Beni seyretmis ve is ¢cikacak bun-
dan demis.

Sonra ortaokuldayken Bursa’daki Ahmet Vefik Pasa
Tiyatrosu’na ilk tiyatro oyunumu izlemeye gétirdler
beni. ilk seyrettigim profesyonel tiyatro oradaydi. Bi-
tln bunlar insanda ¢ok buyUk seyler biriktiriyor. Ben-
de de, objeleri insan olan seyler birikti. insanlara hep
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Baska insanlarin acilarina,
sevinclerine katilmak
insanlasmanin birincil hedefi.

merakliydim. Biz egsraf ailesi oldugumuz igin istan-
bul'dan ve Ankara’dan aziklarini tamamlamaya bize
¢ok misafir gelirlerdi. Yeni insanlar tanimayi ve onlara
sorular sormayi ¢ok severdim.

Hala o insan sevgisini koruyabiliyor musunuz igi-
hizde?

Hala aynen éyle yasiyorum. insanlarin dostluklari,
kahirlari beni ¢ok ilgilendiriyor. Halen gbzyasi doé-
kebilirim. Sevindigim zaman da gézyasi dékiyorum,
insana yakisan bir sahne gérdugumde de, duygulan-
diran bir laf duydugumda da ‘iste bu insana yaragir
bir sey’ diyorum. Hayat insanla agiklanabilir. Yardim-
sever, insani seven bir aileden geliyorum. Aglamak
ve dertlesmek icin gelininden gadre ugramis kayinva-
lideler anneme gelirdi ya da kayinvalidesinden gadre
ugramis gelinler. Benim yardimlagsma, dayanigsma ve
insani sevme kulturim oradan geliyor.

Bir de ben pismanlik bilmem. Yanlislarimiz vardir.
Yanlisi bir daha tekrar etmeme g¢abasiyla tamir eder-
siniz. Tek basina pismanlik kolay bir saklambagtir.

Dergimiz icin sizden réportaj istedigimizde “Eger
calismalariniza ufacik bir katkim olabilecekse
seve seve,” diyerek miithis bir tevazu ile tereddut-
siiz kabul ettiniz. Bu yaklagsim hayat felsefenizin
bir parcasi mi?

Evet, butlin degerlerim icinde ‘Ne kadar faydal olabi-
lirim?’ diye disinmenin blyUk payi var. Bazi seylerin
illa sizin basiniza gelmesi gerekmiyor. Hayatin iginde
bu mesele var ve bunlar ortak meseleler. Kapilari ka-
pat, duyma... Yok ya dyle bir sey.

Sanat hayatinizin ellinci yilina yaklagmak uzeresi-
niz. Bir kitap yazmay: hi¢ dugsiinmediniz mi?

Siir yaziyorum. Daha ¢ocukluk yillarimda siirle tanis-
tim. ilk okudugum siiri hala ezbere hatirliyorum. 23
Nisan Bayrami'nda okumustum. ilk baslarda hocam
bana siir okutmuyordu. Memur ¢ocuklarina okutuyor-
du. Parlak bir 6grenciydim ama biliyorsunuz o zaman
memur ¢ocugu olmak ¢ok ayricalikl bir seydi. Blrok-
rasi vardi orada. Ben de ‘beni niye okutmuyorlar?’
diye rahatsiz oluyordum. Ront yapiyorlardi, orada da
bizi almiyordu.

Sonra besinci sinifta yeni bir hoca geldi, Gilten Ha-
nim. Bana ilk defa o siir okuttu. 23 Nisan’da kirsiye
ciktim. Beyaz bir yaka ve siyah gémlek ile resmim de
vardir. O siiri unutmuyorum: “Glizel yurdum ellere bir
mal gibi satildi. Atamin gur kaslari birdenbire ¢atildi.
Binerek bir hamlede sahlanan kir atina, bagirdi algak
diye Sultan’in suratina...” Bu siir hala ezberimdedir.
Sonra siirle iliskimiz devam etti ve sairlerle bulustum.
Daha Nazim hayatimiza girmemisti. Lise sonda, el ya-



zistyla Universiteli abilerden okuduk Nazim’i. Kitabini
basmak kimsenin cesaret edebildigi bir sey degildi o
glnlerde. 63-64'lu yillarda Atilla ilhanlar, Edip Can-
severler, Turgut Uyarlar gibi mathis sairler ile tanistik.
Siir insanin kendini ifade etmesidir, sanat da 6yledir.
insani temel aldik biz. Ben artist olacagim diye plan-
lamadim, hi¢ éyle bir karar vermedim. Siir ile ugras-
tik, tiyatro yaptik. Lisedeyken Bursa’da oda tiyatrosu
vardi. Halk egitim merkezine baglh ¢ok 6nemli oyunlar
oynadik orada. Pek ¢ok sanatci arkadasimiz oradan
ctkmistir. 24 kisilik yari profesyonel bir topluluktu.
Orada Turkiye’nin sorunlari ile ilgilenmeye basladim.
Zaten Milli Kurtuluscu bir ailenin gocuguydum. Bir de
hassasiyet vardi. Yoksullardan yana olmak, emekten
ve alin terinden yana olmak bizi beslemisti. Ben de
secimimi yaptim, o saflarda yerimi aldim.

Sonra Universite yillarn geldi, konservatuvar imtiha-
nina basvurdum ve ressam olmak igin kursa gittim.
Evdekiler patladilar bana, milkiyeyi kazanmistim
cunku. Boylece mulkiye macerasi basladi. Fakultenin
de kendi tiyatrosu vardi. Once orada basladim sonra
profesyonel hayat bagladi. Batin bunlari niye anla-
tiyorum... Bizler sinemaya girerken artist olacagiz,
herkes bizi bedenecek, kizlar bizi begensin, soyle
meshur olalim falan degildi derdimiz. Sanatin insan-
lasmanin malzemesi olduguna inanan bir kiltar ve
estetik anlayistan girdik sinemaya.

Biz boyle baktik sanata da, tiyatroya da. Ulkenin so-
runlarini insanlarin sorunlarindan ayiramazsiniz. in-
sani anlatan bir maceranin ¢gocugu oldum. Sinema-
ya girdigimde de bunun kavgasini yurattim. BuUtln
bunlar kolay olmadi. O dénemleri, 68 kusagini biliyor-
sun... Hepsi arkadaslarimdi. Hayata birlikte basladik,
¢ogunu oéldardiler, hapishanede c¢lridiler. Biz buttin
halklari sevdik, buttn halklarin 6zglrlGgini ve kulta-
rind savunduk.

Peki, siir?
Hala siir yaziyorum. Ama sair olmak igin degil.

Niye basiimasini diisinmiiyorsunuz?

Urkiiyorum, biraz mahcubum. Cok kitap okuduk biz.
Sairlere saygim, sevgim ve bilgim var. Bir de hani bi-
zim halkimizin ¢ok beylik bir lafi vardir ya arkadaslar
arasinda “Yahu sen de mi sair oldun...” diye basla-
yan...

Ben 70’li yillan kitaplardan okuyarak o6grendim.
Hayatinizda yasadiklarinizi sinemada yasananlari
anlatsaniz gelecek nesiller de 6grense...

Ben 12 Eylil'de Davutpasa’da yattim, bilseniz nele-
re tanik oldum. Sinema ile ilgili anilarimi da yazmami
cok soyleyen oldu. “Niye anilarini yazmiyorsun, hep
anlatiyorsun?” dedi bir usta. “Yazdin mi her geyi ya-
zacaksin,” dedim. Aslinda s6z verdigim bir yayinevi
de var ama o kadar anim var ki, sunu yazmazsam
buna ayip olur diye korkuyorum.

Siz sinemaya Yilmaz Guney ile baglamistiniz degil
mi?

Evet, sinemaya o goreve ¢agirdidi icin geldim. Tarim
yapacaktim. Tiyatromuz filan darmadagin edilmigsti.
Sonra sevdim kameray!. Yilmaz abi ‘izin’ filmi igin ¢a-
girmisti. O da hapisteydi biliyorsun. O benden dnce
hapisten ¢ikti. Ben Temmuz 74’de hapisten ¢iktim.
Kasim’da da film ¢ektim. O sirada babam dedi ki “Her
seyi birak gel. Malin milkin basina ge¢. Seni evlen-
direlim. Traktor alacagim, ortakgilardan topradi topla-
yalim,” dyle git geller yagsadim. Ama hayat bana ¢ok
glizel projelerde oynama imkani verdi. izin filminden
sonra sinema bir ¢esit kadere dénusti. 75 film ¢ekmi-
sim, diziler, belgeseller, kisa metrajlar filan derken...
Yorgunlukla beraber biraz kirginligim var simdi. Son
deneyimler bizi ¢cok fena etti. Mesele sadece ekonomi
de degil. insan iligkileri ¢dziillyor. Trafikte bile yakali-
yorsun bunu. Bunu toparlamak lazim.

68 kusaginin Turkiye’deki ve diinyadaki degerleri
neydi?
Bir kere bagimsizlik, baskiya zulme ve 6zgurlige mu-
dahaleye kargi olmak. Bir daha da gelmedi oyle bir
kusak.

Sinemada oynayacaginiz rolleri nasil segersiniz?
Bir tavrim var. Her seyi oynamiyorum. Bu bilindigi igin
zaten bana da genellikle dyle teklifler geldi. Bir gru-
bun icindeydik. O tir bir sinemay! segtik. Yesilcam’a
da daha sonra ¢ok saygi duydugumu sdylemek istiyo-
rum. CUnkud higbir devlet yardimi olmadan, butgeleri-
ne devletten bir kalem para koymadan kurdular sine-
mayl. Muhsin Bey’den baslayarak kendi ¢abalariyla

Insani anlatan bir maceranin
cocugu oldum. Sinemaya
girdigimde de bunun kavgasini
ydaruttam.
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produktorler, artistler aktorler heyecanla calistilar.
Kdye kadar gittiler, Anadolu’nun butiin kasabalarinda
filmleri seyredildi. Kéylu kitap okumazdi, belli bir ente-
lektlel cevrede okuyan ¢ocuklar da ya roman okurdu
ya da macera tiri Tommiks, Teksas. Kasabada filme
giderdik. Haftada iki film gelirdi. Benim hi¢ evlenme-
mis teyzelerim vardi. Kadinlar matinesine giderler,
cekirdek yer, filmleri seyrederler sonra gelirler evde
annelerine anlatirlardi. Turkiye insani bagka insanla-
rin hayatlarina ortak olmayi bizim Yesgilcam sinema-
sindan 6grendi.

Dizilerimizin ve filmlerimizin yurt diginda izlenme-
sini nasil buluyorsunuz?

Cok iyi ama bize faydasi yok. Bize telif ddemiyorlar.
Ben de Zuhal ile yurt diginda bir-iki filmde oynadim.
Ara sira oradan hala Ug¢ kurus bir para geliyor. Oto-
matik olarak calisiyor orada telif haklari, burada yok.
Ben Cagdas Sinema Oyunculari Dernegi baskaniy-
dim. Zamaninda ¢ok mucadelesini verdim bu konula-
rin ama yapamadik.

Biz otizm, down sendromu ve engelli bireyler icin
calisan bir dernegiz. Bazen ailelerimizin ¢ocukla-
r yadirgandigi igin evden gikmak bile istemiyor o
bakiglar ile karsilasmamak i¢in. O ailelerimize ne
soylemek isterseniz?

insanin kendini sinamasi tam da bu noktalarda or-
taya cikar. insana asil ihanet farklih§ utanca gevir-
mektir. Farkliigi korkuya cevirmektir. Otekilestirmeyi
beslemektir. Toplumun genel yargilari iginde boyle bir
sinir vardir. Onemli olan buna karsi ¢ikmaktir. Sen
¢ocuguna, kizina, ogluna, akrabana, mahallendeki
¢ocuga veya sokakta karsidan gérdugin bir cocuga

ey
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Bazi seylerin illa sizin
basiniza gelmesi gerekmiyor.
Hayatin icinde bu mesele var
ve bunlar ortak meseleler.
Kapilari kapat, duyma...

Yok ya oyle bir sey.

birinci derecede insan olmanin hakkini vermeden ya-
samaya devam edersen sahtekarsindir.Bu kadar net
sdyllyorum. Mesele buradadir.

Hayatin tim renklerine esit derecede sahip ¢ikmali-
yiz ve savunmaliyiz. isin tadi buradan gikar. Namus
da, aydinlanma da, ahlak da buradan ¢ikar.

Meseleyi bunlar ile beslemek lazim. Anneler babalar
“Hop!” diyecek.

Biz de oyle soyliiyoruz, hakkinizi bilin ve savunun
diyoruz. Son olarak soylemek istediginiz bir sey
var mi?

Sizin bu soylu galismanizda benimle de bu sdylegiyi
yaptiginiz icin tesekkir ederim. Cunku benim hayati-
min ince damarlaridir bu tar duyarhliklar. Duyarliliktan
Ote gorevler diye bakiyorum zaten. Cok is distyor
size. Mesele sadece cocuklarin kendisi degil. Top-
lumsal anlayis, yargi, algilayisa karsi tavir almak da
beslenmelidir etrafinda. Ulkenin ve toplumun saglikli
yesermesi ve yaraticiliklarin ortaya ¢ikmasi buradan
kaynaklanir ancak.
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OKUL OGRETMENLERINE ACIK MEKTUP

ABA Program Koordinatorii Aile Danismani/Klinik Psikolog ismail BIYIKLI'dan
bu yil sinifinda 6zel gereksinimli 6grenci olacak 6gretmenlere mektup var.

Sevgili Ogretmenim,

Her seyden Oonce gegtigimiz egitim ve o6gretim yi-
linda ¢cocuklarimiza katkilarinizdan dolayl sonsuz
tesekklrlerim ile baslamak istiyorum mektubuma.
Emekleriniz igin tim &égrencilerimiz adina size suk-
ran duyuyorum.Karsinizdaki siralarda oturan c¢o-
cuklara sadece akademik bilgiler kazandirmadigi-
niz, sevgi, dostluk, saygi, hakkaniyet, dayanisma
ve sorumluluk kavramlari ile disinmeyi 6grettiginiz
icin gcalismalariniz hepimiz i¢in ¢ok kiymetli.

Sinifinizdaki her égrencinin essiz 6zelliklere sahip
olduguna eminim. Bu yil, 6grencilerinizin arasina
daha da benzersiz biri, 6zel gereksinimli bir 6grenci
katiimig olabilir. Daha dnce hi¢ 6zel gereksinimli bir
ogrenci ile yolunuz kesismedi ise basarilarla, umut-
larla dolu, heyecanli bir hikayeyi yazma sansini eli-
nizde tuttugunuzu sdylemek isterim.

Ozel gereksinimli cocuklarin sinifinizdaki akranlari
yerine, benzer tani gruplarindaki ¢ocuklar ile birlik-
te okumasi gerektigine inanan modasi ge¢gmis bazi
fikirler kulaginiza gelmistir belki. Lutfen bu fikirlere
aldirmayin. Eger 6grenciniz sizin sinifiniza kaynas-
tirma 6grencisi olarak devam ediyorsa, Rehberlik
ve Arastirma Merkezi (RAM) tarafindan kaynastir-
ma egitiminin o dgrenci i¢cin en uygun segenek ola-
rak tespit edildigini unutmayin.

Sahip oldugu tani, 6zel gereksinimli 6grencinizin
kim oldugunu ya da potansiyelini géstermez. Tani-
s1 ona dair yuzlerce 6zelikten sadece biridir. Siz ve
sinif arkadaslari onu tanidik¢a bunu daha iyi anla-
yacaksiniz.

Peki, onu tanimaya hazir misiniz?

Daha dnce yolunuz 6zel gereksinimli bir 6grenci ile
hi¢c kesismediyse ona nasil yaklagsmaniz gerektigi
konusunda endiseli olabilirsiniz. Merak etmeyin,
boyle hissetmeniz de normal. Fakat bilinmezlikler
azaldikga, uUstesinden gelinmeyecek bir zorluk ile
karsi karsiya olmadiginizi da anlayacaksiniz.

Ozel gereksinimli 6grenciniz o siralara gelebilmek
icin muhtemelen uzun ve emek dolu bir 6zel egi-
tim surecinden gegcti. Ogrencenizin egitim aldig
kurumun ve 6zel egitim 6gretmenleri ile iletisime
gecgerseniz, yeni 6grencinizi daha iyi taniyabilir,
hazir bulunugluk dizeyini 6grenebilir ve ona nasil
yaklagsacaginiz konusunda daha detayl bilgi edi-
nebilirsiniz.

Simdi size biraz deneyimlerinden, biraz da kaynas-
tirma egitiminin katkilarindan bahsetmek istiyorum.
Oncelikle suradan baslayalim, nedir bu kaynastir-
ma egitimi?

Farkl gelisim gdsteren ¢cocuklarin akranlari ile bu-
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tinlesmesini yani bir arada egitim goérerek, uyum
slUrecine katki saglar. Ayni zamanda akran 6gretimi
ile 6zel egitim surecine de ciddi katkisi olan bir egi-
timdir. Buna Ug¢ satirhik bir yazi gézuyle bakabilirsi-
niz ama o yazl kaynastirma egitimine ihtiya¢ duyan
cocuklar icin o kadar énemli Ki...

Neden énemli bu kaynastirma egitimi? Her seyden
once egitim her ¢gocugun tartismasiz hakkidir. Kay-
nastirma egitimi i¢in uygun goérilen bir ¢cocugun,
egitim slrecine dahil edilmiyor olmasi, cocugun te-
mel haklarina erigiminin engellenmesi demek olur.
Temel egitim hakkinin yaninda, her insan; sevil-
meyi, takdir edilmeyi, toplumda s6z sahibi olmayi,
kendi hayatini 6zgurce yasayabilmeyi ister. Dogal
olarak bunlari yasayabilmesi i¢in de toplumdan so-
yutlanmadan egditim almasi ve hayatina devam et-
mesi gerekir. Bir gocugun kaynastirma egitimine
dahil edilmesi onun basarabilecekleri icin destek-
lenmesi adina atilmis kocaman bir adimdir.

Peki, kaynastirma egitimi sadece, kaynastirmaya
ihtiyag duyan c¢ocuk i¢cin mi katki saglar? Elbette
HAYIR! Bazi ebeveynler siniflarinda 6zel bir cocuk
bulunmalarina karsi inanilmaz bir direng iginde olu-
yorlar. Olumsuz bir 6rnek olusturabilecegini disunl-
yorlar. Béyle durumlarda biraz empatinin hepimize
iyi geleceg@ini dugunurim. Ya siz 6zel gereksinim-
li gocugu olan bir aile olsaydiniz? Kabul etmeyen
ebeveynler igin siz neler disunurdintz? Pek de iyi
seyler dugsunmezdiniz sanirim. Hayat bazen bek-
lemedigimiz yerlerden, beklemedigimiz kazanimlar
saghiyor. Ozel gereksinimli bir gocugumuzun, sizin
¢ocugunuzun sinifinda olmasinin, siniftaki butin
cocuklara bir stri kazanimlar saglamasi gibi. Bu
sayede cocuklar her seyden 6nce her insanin farkli
oldugunu ¢ok kucuk yaslarda 6greniyor ve insanla-
ra deger verme kabiliyetleri artiyor. Kendilerini 6zel

gereksinimli gocugun yerine koymayi o6greniyor
ve empati duygulari geligiyor. Ozel gereksinimli
bireylerle farkli iletisim yollari geligtirerek, ileti-
sim konusunda problem ¢6zme becerilerini gelis-
tiriyorlar. Farkli bireylerle arkadaslik kurmanin,
oyun oynamanin zevkine variyorlar ve karsilas-
tiklar1 6zel gereksinimli bireylere karsi daha si-
cakkanl yaklasmayi 6greniyorlar.

Son olarak, 6zel egitimin her zaman bir takim
¢alismasi olduguna deginmek istiyorum. Birlikte
basarabilecegimiz guzel hikayeler igin, mutla-
ka 6zel egitim 6gretmeniyle bir takim olmaliyiz.
Ogretmenim, cocugumuzun gelisimi igin biz 6zel
egitimcileri ile de iletisime gegmeyi unutma. Sen-
den duyacagdimiz geri bildirime o kadar ¢ok ihti-
yacimiz var ki. Anne babalar ise bu takimin kap-
tani olmali. lyi bir takimin basarmayacag higbir
sey olamaz.

Sevgili 6gretmenim, bu kadar édnemli bir durum-
da bize destek olman ¢ok 6énemli. Cocuga kat-
kilarinin yaninda, topluma uyumlu bir birey ye-
tistirmek icin sana ihtiyacimiz var. Sen de bizim
icin elinden geleni yap. Faydalari anlatmak bir-
cok otelemenin 6nlne gecgecektir. Sana inani-
yor, sana guveniyoruz. Egitim ve 6gretim yilinin
sonunda, kendine sorular sorarken gururlanman
icin daha buyuk bir sonug olabilir mi? Tekrar son-
suz tesekkirler, sonsuz umutlarla sonlandiriyo-
rum mektubumu.

Bu son satira kadar okuduysan, yeni egitim yili
icin sen de bizim kadar heyecanliysan, iyi ki var-
sin. lyi ki bizim égretmenimizsin...

#0zelCocuklarOtelenmesin

EKIM-KASIM-ARALIK 2022| OCED




UZMAN GORUSU

Av. Cansu Korkmaz

OZEL GEREKSINIMLI COCUKLARIN
SAGLIK HAKKI

Ozel egitim ve engelli haklari ve ailelerinin yasadigi hak kf:ylplarl konusunda
calismalar iiriiten Av. Cansu Korkmaz Tibbi tanilamadan COZGER'e 6zel
gereksinimli cocuklarin saglik hakkini yazdi.

“Tibbi Tanilama” Nedir?

Tibbi tanilama, 6zel gereksinimli bireyin belli tibbi
asamalardan ve muayenelerden gecerek tani alma-
sini ifade etmektedir. Tibbi tanilama durum bildirir
tek hekim raporuyla olabilecegdi gibi saglik kurullarin-
dan alinan detayli raporlari da ifade edebilir.

Hukukumuzda engellilik kapsaminda tibbi tanilama-
yI dizenleyen duzenlemeler basglica Erigkinler igin
“Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Yoénetmelik”
ve “Cocuklar icin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi
Hakkinda Ydénetmelik” tir. Bu iki ydnetmelikten 6nce,
eriskinlere ve ¢ocuklara verilen saglik kurulu raporla-
ri “Ozarlalik Olgiti, Siniflandiriimasi ve Ozirlilere
Verilecek Saglik Kurulu Raporlari Hakkinda Ydnet-
melik” uyarinca verilmekte, eriskin ve ¢ocuklara ayni
rapor tanzim edilmekteydi.

Eski yOnetmelik uyarinca verilen raporlarda 0Ozel
gereksinimli birey ve aileleri 6zellikle tibbi tanilama
ve oran sistemi sebebiyle pek ¢ok sorunla karsilas-
maktaydi. Oran sistemi dolayisiyla raporlarda ge-
¢en “6zurld” tanimlamasi nedeniyle ¢ocuklar 6rse-
lenmekte ve akran zorbalidina ugramaya daha acgik
hale gelmekteydi.

20 Subat 2019’da bu iki ydnetmeligin ¢ikmasiyla ¢o-
cuklara ve erigkinlere verilen saglik kurulu raporlari
ayrilmistir. iki yénetmelik arasindaki en temel fark,
erigkinlere verilen saglik kurulu raporlarinda oran
sistemi kalmakla birlikte, ¢ocuklara verilecek saglik
kurulu raporlarinda oran sisteminden vazgecilmesi-
dir. Cocuklara oran sistemi temelinde bir degerlen-
dirme yapmak yerine, 6zel gereksinim degerlendiril-
mesi yapllmaya baslanmis ve duzenlenen raporlar
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kisaca COZGER olarak adlandiriimaya baslanmis-
tir.

Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporu
“COZGER” Nedir?

Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu, ya da kisaca
COZGER, c¢ocuk sagligi ve hastaliklari uzmanlari
ya da yan dal uzmanlarindan olusan hekimlerin go-
cuk hakkinda fiziksel, sosyal ve gevresel faktorleri
de inceleyerek bir 6zel gereksinim degerlendirme-
lerini belirttigi rapordur. COZGER, 20 Subat 2019
tarinli Cocuklar icin Ozel Gereksinim Degerlendir-
mesi Hakkinda Ydénetmelik uyarinca T.C. Saglik
Bakanligi’'nin web sayfasinda yayinlanan COZGER
vermeye yetkili devlet hastanelerince verilmektedir.

COZGER Yénetmeligi incelendiginde “engelli” ta-
nimi kullanilmaktan vazgecildigini, bunun yerine
“6zel gereksinim” taniminin kullanildigini goériyo-
ruz. COZGER Yénetmeligi, Dinya Saglik Orgu-
ti’'nin “biyopsikososyal model” adini verdigi, bire-
yin engelliliginin yalnizca tibbi model ya da yalnizca
sosyal model kullanilarak tanimlanmasini eksik
bularak, bu iki modeli birlestirdigi biyopsikososyal
model ile hazirlanmis olup, bu yénde Turkiye'deki
engellilige iliskin meevzuata bir yenilik getirmistir.
Biyopsikososyal model tanimlamalarinda, bireyin
tibbi tanisinin yaninda gevresel faktorleri de denk-
leme katarak bir 6zel gereksinim degerlendirmesi
yapilmakta ve “oran” sisteminden vazgecilmektedir.

Ayni zamanda COZGER Yénetmeligi ile COZGER
vermeye yetkili hastanelerde COZGER yetkili heki-
mi uygulamasina gidilmis, cocugun gelisimi ve 6zel
gereksinim durumundaki degisikliklerin daha kolay
takip edilmesi hedeflenmistir. Yine engelli saglik
kurullarina benzer bir kurul olan COZGER Kurullari
kurularak, cocuklarin gocuk hastaliklari ve saghgi
ana dal ve yan dal uzmanlari tarafindan gereksinim
degerlendirmesi yapilmasi uygulamasi baslamistir.

COZGER Kurulu gocuk hastaliklari ve saghgi ana
dal ve yan dal uzmanlarindan en az doért uzman
hekim, kurul baskani ve COZGER yetkili hekimin-
den olusan en az alti daimi Uyeden olusmaktadir.
Raporlar, bagvuru tarihinden itibaren en ge¢ otuz
gun igerisinde hazirlanmak zorundadir. Bu noktada
¢ogu raporda basvuru tarihi ve rapor tarihi ayni ya-
zilmakta olup, bu hatali bir uygulamadir; uygulama-
da ¢odu zaman rapor icin basvuran ailelere rapor
verilmesi slreci otuz ginu gegcmekte ise de rapor-
larda bagvuru tarihi ve rapor tarihi ayni yazildigi igin
aileler raporun geg¢ verildigini ispat etmekte zorlan-
maktadir. Onemle belirtmek gerekir ki basvuru tari-
hinden itibaren otuz gun igerisinde hazirlanmayan
raporlarda raporu tanzim eden hastane idaresinin
hukuki (cezai ve idari) sorumlulugu ortaya ¢ikmak-
tadir. Bu sebeple, rapor almak i¢cin basvuruda bu-
lunan ailelerin bu hususa 6zellikle dikkat etmesini
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Basvuru tarihinden itibaren 30 giin
icerisinde hazirlanmayan raporlarda
raporu tanzim eden hastane
idaresinin hukuki (cezai ve idari)
sorumlulugu ortaya ¢citkmaktadir.

belirtmek gerekir.

Rapor surekli veya sireli olarak duzenlenir, ra-
porda gecerlilik stresi mutlaka belirtilmekte, ¢co-
cugun 6zel gereksinim durumunun ilag tedavisi,
cerrahi tedavi ve/veya rehabilitasyon uygulama-
lari ile zaman i¢inde azalma ihtimali oldugu ve
hastalik bulgularinin tam olarak goérulemedigi
hallerde slreli rapor; ¢cocugun 6zel gereksinim
durumunun sabit veya zaman igerisinde artmasi
ihtimali var ise sUrekli rapor dlizenlenmektedir.
Bu noktada ailelerin rapor alma sirecindeki ran-
devu bulunamamasi, raporun otuz gin igerisinde
verilmiyor olmasi ve benzeri gibi uygulamadaki
sorunlar nedeniyle surekli rapor almak istedik-
lerini gérmekle birlikte, COZGER’de hedeflenen
sistem ¢ocugun mumkin oldukga gelisimini ta-
kip etmek oldugu i¢in raporlarin sureli alinmasini
tavsiye ediyoruz.

Bu noktada yanlis bilinen bir bilgiyi de dizeltmek
gerekir; uygulamada hastanelerin ailelere sureli
raporlarin sdresi bitmeden yeniden rapor almak
icin hastaneye basvuramayacagi ya da rapor si-
reli olsa bile alti-sekiz ay gegmeden yeni rapor
tanzim edilmeyecegdi yénunde bir bilgi verilmek-
te olup, bu bilgi yanlistir. Tam aksine, COZGER
Ydénetmeligi'nin 11. Maddesinin 4. Fikrasinda da
belirtildigi Gzere rapor tanzim edildikten sonra,
sureli veya surekli fark etmeksizin, gocugun 6zel
gereksinim durumunda bir degisim olmasi halin-
de ailenin talebi ve ilgili brans hekiminin COZ-
GER Kurulu'na sevkini uygun gérmesi halinde
cocugun 0Ozel gereksinim durumu kurulda yeni-
den degerlendirilerek yeni rapor dizenlenebilir.

Dizenlenen raporlara otuz gln igerisinde ra-
porun alindigi ilin il Saghk Mudirligi’'ne itiraz
dilekgesi verilerek itiraz edilebilmektedir. itiraz
tzerine il Saglik Mudirligi, cocugu yetkili en
yakin farkli bir saghk kurulusuna yodnlendirerek
yeni bir rapor aldirmaktadir. itiraz edilen rapor ile
itiraz Gzerine verilen rapordaki kararlar ayni yon-
de ise rapor kesinlesmekte; rapor sonuglarinin
farkli olmasi ve itirazin devam etmesi héalinde,
il Saghk Midirligu tarafindan en yakin hakem
hastaneye ydnlendirilmektedir. Hakem hastane
tarafindan verilen karar kesindir.

ilgingtir ki, Ozel Egitim Hizmetleri Yénetmeligin-
de, bireyin 6zel egitim hizmetinden yararlanma-



COZGER ile tani almis 6zel
gereksinimli cocuklar veya engelli
bireylerin polikliniklerde éncelikli
olarak muayene edilme hakk: T.C.
Saglik Bakanligi’'nin 2010/3 sayili
Genelgesi ile getirilmistir.

st icin COZGER alinmasi zorunlu kilinmamistir.
Bu husus, Ozel Egitim Hizmetleri Yénetmeligi'nin
egitsel degerlendirme ve tanilama igin gerekli
belgelerin sayildigi 8. maddesinin (¢) bendinde
“Birey icin uygun egditim ortamina yonlendiriimesi
amacl basvurularda gerektiginde Engelli Saglik
Kurulu Raporu ...” seklinde belirtilmistir. Madde-
nin devaminda, sadece Ozel (")Qretim Kurumlari
Kanunu kapsaminda hizmet sunan 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde verilen destek egi-
tim hizmetlerini almak Gzere yapilan basvurular-
da COZGER’i veya Engelli Saglik Kurulu Raporu-
nu zorunlu tutmustur. Ancak uygulamada, egitsel
degerlendirme ve tanilama icin de Rehberlik ve
Arastirma Merkezlerinde bagvuruldugunda COZ-
GER istenmekte olup, bu mevzuattan kaynakl
bir zorunluluk degildir, yanhs bir uygulamadir.

COZGER Disinda Ailelerin
Hastanelerdeki Haklari Nelerdir?

COZGER ile tani almis 6zel gereksinimli ¢ocuk-
lar veya engelli bireylerin polikliniklerde éncelikli
olarak muayene edilme hakki T.C. Saglik Bakanli-
grnin 2010/3 sayil Genelgesi ile getirilmigtir. Ayni
zamanda ilgili husus Hasta Haklari Yonetmeligi'n-
de de yer bularak genis kapsamli uygulanmasini
saglamistir. Bu yénde sistemde Oncelik sirasinda
gdzukmeyen 6zel gereksinimli cocuk ve engelli bi-
reylerin Alo 184 — Saglik Bakanligi iletisim Merke-
zi’ni arayarak bilgi almalari ve sistemde bir yanlis-
lik var ise duzelttirmesi gerekmektedir.

Dikkat ¢cekmek istedigimiz bagka bir husus ise uy-
gulamadaki gogu hekimin 6zel gereksinimli gocuk
ve engelli bireylere tedavi uygulamalarindan 6nce
baska polikliniklerdek hekimlerden konsultasyon
istenildigini gérmekle, konsiltasyon istenilen bas-
ka branstaki hekime sevk edilirken mutlaka kon-
sultasyon formu ile sevk edilmelidir. Poliklinikler-
deki yogunluk dolayisiyla 6zel gereksinimli gocuk
ve engelli bireylerin sira beklemesi ya da brans
hekiminin yogunlugu nedeniyle diger hastalarin
olumsuz durum yaratmasinin dnlne gecgilmesi igin
mutlaka konsiltasyon formuyla muayene istenil-
mesini tavsiye ederiz.
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SAGLIK

Prof. Dr. Giilbin BINGOL
Cocuk Alerji Uzmani

COCUKLARDA SONBAHAR ALERJISINE KARSI
7 ETKILI ONLEM!

Sonbahar alerjisi kapiyi ¢caldi! Nezle ve grip sandiginiz sey aslinda

sonbahar alerjisi olabilir.

Havalarin sogumaya basladigi sonbaharla birlik-
te cocuklarda alerjik hastaliklar da artis gosteri-
yor. Ancak alerjik sikayetlerin Gst solunum yolu
enfeksiyonlariile karisabilmesi tani ve tedavinin
gecikmesine yol acabiliyor. Acibadem Maslak
Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari, Cocuk
Alerji Uzmani Prof. Dr. Gilbin Bing6l “Ebeveyn-
lerin alerjik sikayetlere karsi dikkatli olmalari ve
bu yakinmalari ‘nezle ve griptendir’ diye disin-
meyip mutlaka hekime basvurmalari gerekir.”
diyor. Prof. Dr. Gilbin Bingdl, genelde riizgarla
birlikte etrafa yayilarak kilometrelerce uzaklara
tasinan ve yogun olarak havada bulunan yabani
ot ve nezle otu gibi bazi polenlerin alerjik sika-
yetleri artirdigini belirterek “Cocuk eger alerjik
bir biinyeye sahipse, ciplak gozle gorileme-
yecek kadar kiiciik olan bu polen taneciklerini
havayolu ile soludugunda alerjik sikayetler te-
tiklenerek burun akintisi, burun tikanikligi, hap-
sirma, oksiirik ve gozlerde kizariklik gibi bircok
sikayete yol aciyor. Bu sikayetler nezle ve grip
gibi Gst solunum yolu hastaliklari ile karisabildi-
ginden tani ve tedavide gecikmeye neden olabi-
liyor,” diyor.

Cocuk Alerji Uzmani Prof. Dr. Giilbin Bingél, aler-
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jik etkenlerden korunarak sikayetlerin biyiik ol-
clide azaltilabilecegini belirterek, etkili 6nlemleri
soyle siraliyor:

1. Burun, dudak ve g6z cevresine ince bir tabaka
vazelin sirerek polenlerin viicuda girisini engel-
leyebilirsiniz.

2. Cocuklarinzi ellerini sik yikamalari ve giin ice-
risinde ellerini yizine siirmemeleri, arkadasla-
riyla sosyal mesafeye dikkat etmeleri konusun-
da bilgilendirin.

3. Soduk havalarda evde kullanacaginiz isiticilar
odanin nem oranini distrip havayi kurutabile-
ceginden odayi dizenli araliklarla havalandirin.

4. Cocugunuzun uyudugu odada cok fazla esya
bulundurmayin. Cicek, oyuncak, battaniye, hali
gibi esyalardan da uzak tutun.

5. Cocudunuza yinli ve tlyla giyseler giydirme-
yin.

6. Cocugunuzun nevresimini en az 60 derecede
yikayin.

7. Camasirlari ¢cocugunuzun yaninda kurutma-
yin, bos olan bir odada kurutun.



ISVICRE, TURKIYE VE AMERIKA'DA OTIiZM...

Isvicre'de yasayan Perihan Bozok Hendrickson, oglu on sekiz aylik iken
otizmden siiphelendi. Fakat tani almanin ¢ok uzun siirdiigii isvicre’de zaman
kaybetmemek icin Tiirkiye'ye geldiler. Daha sonra ailesiyle Amerika'ya tasi-
nan anne ile li¢ Farkli iilkedeki otizm deneyimlerini anlatiyor.

Perihan Bozok Hendrickson olarak sosyal
medyada taninan bir otizmli annesisiniz. Peki,
oncesine gidersek anne olmadan 6nce Perihan
Bozok Hendrickson kimdi?

Ben aslen reklamciyim, isvigre’ye tasinmadan
once Y&R, TBWA gibi uluslararasi reklam ajans-
larinda marka yoneticisi olarak ¢alisiyordum. Kos-
turmacali ve yodun bir is hayatim vardi. Esim is-
vigre’de yasadigi icin oraya tasinmistim. ilk basta
Almanca dil egitimi aldim, is mi bebek mi derken
Kemos’umuz dinyaya geldi.

Oglunuzun otizmli oldugundan siiphelendigi-
nizde nerede yasiyorsunuz?

Kemos, isvigre Basel dogumlu. Kemos gayet nor-
mal gelisim gdsteren bir bebekti hatta bircok ko-

nuda d6nde gidiyordu diyebilirim. Henlz yasini
doldurmadan tek tek kelimeler sdyleyebilmeye
baslamisti. Kaba motoru yasitlarina gére daha
On seviyedeydi. Sosyal iliskilerinde de ¢ok gucg-
ldydU. Tarkiye'ye tatile gittigimizde ilk tanistigi
kisilere bile ¢ok sicakkanli davranip, guzel ile-
tisim kuruyordu. Sonrasinda bir buguk yasinda
bazi seyler azalmaya ve gerilemeye basladi. iste
0 zaman bir seylerin ters gittigini anlamaya bas-
ladik. Mesela yeni yeni ylirimeye basladiginda
parmak ucunda yurlyordu, ¢ime kuma dokun-
mak istemiyordu. Aci esigi cok ylksekti, kafasini
bir yere vurdugu ya da dustigu zaman hig tepki
vermiyordu. Bunlarin gogunun duyusal sikintilar-
dan kaynaklandigini, terapilere basladiktan son-
ra zamanla anladik.
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Derken gece terdri basladi, sokakta bizi bira-
kip gitmeye basladi, yalniz kalma istegi bas-
ladi. Biz salonda otururken, Kemos gidip arka
odada tek basinda oturmak istiyordu. Disarida
mekanlara gittigimizde aglama krizleri gegiri-
yordu, belli ki oralarda uyaran fazlasi oluyordu.
Ustline bir de bildigi kelimeler de kaybolmaya
basladi. Ozetle ilk basta olan hizli gelisim adim
adim gerilemeye basladi.

Otizm kelimesi ilk telaffuz edildi?

Kemos 18 aylikken yavas yavas kres bakmaya
baslamistik, ¢linkl anaokulu éncesi Kemos’un
Almanca 6grenmesi gerekiyordu. Ancak hangi
krese gorusmeye gitsek Kemos aglama krizi
geciriyordu. Bu surecin ardindan biz oglumuz-
da bir seylerin yolunda olmadigini farkettik ve
esimle birbirimize dile getirdik, sonra esim fark-
Il kaynaklardan arastirma yapmaya basladi ve
bana dedi ki ‘Peri, galiba oglumuzda otizm var’.

Kelimeler gittiginde bunun gegici bir durum
oldugunu diisiinmiis miydiiniz?

Evet, hatta 4 yasinda apraksi tanisi alana ka-
dar her an konusmasi gelecek diye bekliyor-
duk. Kemos’a Apraksi tanisi konana kadar
hem Turkiye’de hem Amerika’da toplam 3 ayri
dil terapisti oglumuzu gérmuisti ve ne yazik ki
higbiri Kemos’un durumunu anlamamisti. Tani
aldiktan ve apraksiyi arastirdiktan sonra an-
ladik ki Prompt terapi olmadan kelimelerinin
kendiliginden geri ¢cikarmasi ¢ok gu¢. Pandemi
déneminde yogun ebeveyn egitimi alarak, evde
yaptigimiz c¢alismalarla Kemos’umuzun yeni-
den kelime ¢cikarmasina destek olduk.

isvigre gibi bir iilke otizmliler ve aileleri igin
mikemmel imkanlar sunabilirmis gibi dusi-
nuyoruz. Gergekten dyle mi?

Ne yazik ki isvicre otizm konusunda ¢ok geride.
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[svicre'de stirec cok yavas
ilerliyordu ve egitimler icin
yeterli uzman yoktu. O yiizden
10 glin icerisinde apar topar
Ttirkiye'ye dondik.

isvigre 6zel gereksinimli bireylerin yasama tutun-
masi ve toplum iginde rahat yasamalari igin bir
¢ok olanak sagliyor ama otizm &6zelinde yeterli
terapi ve egitmen yok ya da en azindan 5,5 sene
once oOyleydi. Zurih’te bir psikiyatrist ile gorius-
tugumuizde “Yeni bir pilot okul acacagiz, Kemal
benim gérdigum en geng hasta, aileler bana 5
yasindan sonra gelir,” demisti. Ailelere ve gocuk-
lara yeni yeni destek saglanmaya calisiyorlardi.

Otizmden siiphelendiginizi isvigre’deki dok-
tora soylediginizde “Siz okumus adamlarsi-
niz paranoyaklik yapiyorsunuz” demis galiba.
Oyle okumustum bir paylasiminizda...

Evet, isvigre’deki cocuk doktorumuza otizm ko-
nusu 6zelinde bizi gerekli bélimlere sevk etmesi
icin 3 kere gitmek zorunda kaldik. Her seferin-
de “Cocugunuzda bir sey yok, siz okumus in-
sanlarsiniz krese verin geger’ diyerek bizi geri
gonderdi. En sonunda doktorumuzu bizi néroloji
ve KBB bolumlerine sevk etmesi igin ikna ettik.
Ancak isvicre’de siire¢ cok yavas ilerliyordu ve
egitimler icin yeterli uzman yoktu. O ylzden 10
gun icerisinde apar topar Turkiye’ye dénduk. O
ylzden 10 gin icerisinde apar topar Turkiye'ye
donduk. Kemos, 1,5 sene Tlrkiye’de haftada 30
saat yogun 6zel egitim ve ergoterapi aldi. Son-
rasinda Kemos 3 yasindayken terapi ve egitimler
icin Amerika’ya tasindik.

isvicre’”den Amerika’ya tasinma kararinizin,
Kemal’in daha iyi egitim almasi ile ilgisi var
miydi?

Evet, hem terapiler ve okul hayati i¢in, hem de
ileriye donUk dustnince Amerika’da 6zel gerek-
sinimli bireyler daha ¢ok kabullenildigi ve ayristi-
riimadigi icin Kaliforniya’ya tagindik.

Amerika’'ya gelmeye niyetli olan aileleri ne-
ler bekliyor? Ozel egitime baslama ve doktor
randevulari ne kadar hizla ayarlaniyor? Bu
ayarlamalar icin yaklasik ne kadar bekleme
suresi oluyor?

Biz Amerika’ya tasinmadan 6nce, Turkiye'deki
psikiyatristimizin destegiyle buradaki ilk psiki-
yatristimiz ile dnden yazismalara baslamistik.
Onden test ve degerlendirme siireci i¢in randevu
alma acgisindan ¢ok faydali oldu. Buraya tasin-



mak isteyen ailelerin, doktor gdorismesi ve tani
icin dnden gorisme yapmalarinda fayda var. Bu-
rada saglik sistemine girmek, sigorta yaptirmak,
randevu ayarlamak vakit aliyor. Turkiye’de bu
konular daha hizli ilerliyor. Burada dedigim gibi
biraz daha yavas ama bir o kadar da sistemli.
Buradan ailelere ek bilgi de vermek isterim, 6zel
sigortalar terapi masraflarinin buyuk bir bolima-
nu kargilhiyor. Ailelerin saglik sigorta poligesi yap-
tirirken, egitim masraflarini kapsayacak sekilde
bir paket hazirlamalarinda fayda var.

Siz Amerika’da raporu ne kadar beklediniz?
Tasinip, jetlag atlatma ve yerlesme sirecimiz-
den sonra direkt Kemosg’a tani igin test yaptirdik.
Yaklasik 6 saatlik bir degerlendirmeydi. 3 saati
ebeveyne sorulan sorular, diger 3 saatte birebir
Kemos’u degerlendirme seklindeydi. Yazili tani
raporunun ¢ikmasi 4 ila 6 ay civari stirmusta.

Rapor ¢ikana ve 6zel egitimin ayarlanmasina
kadar gecgen siirecte neler yaptiniz?
Turkiye’deyken egitmenlerimizle hep iletisim ha-
lindeydik. Bize evde nasil ¢alismalar yapmamiz
ve Kemos’'la nasil iliski kurmamiz gerektigini 6g-
retmiglerdi. Evde taklit, iligkili oyun, ince / kaba
motor, ydénerge ve bol bol da duyusal ¢alismalar
yapmistik.

Kemal’in normal okula kaydi nasil oldu? Onu
da beklediniz mi?

Tani rapor gérismesinden sonra hastanede Ke-
mos’tan sorumlu sosyal hizmetler goérevlisi bize
yasal bir belge verdi. Bu belge ile direkt okul kay-
dinizi yaptirabilecegimizi iletti. Okul ile goéris-
tigumuzde belge bile sormadan, direkt deger-
lendirme toplanti gina verdiler, kendileri de bir
degerlendirme yaptiktan bir hafta sonra, Kemos
Ozel gereksinimli ¢ocuk sinifinda ginde 3 saat
krese basladi.

Amerika’daki okullarin ¢ocugu begenmeyip
“Bu ¢ocuk otizmli” diyerek almama gibi bir
durumu var m?

Biz Kaliforniya Menlo Park’ta yasiyoruz. Burada
kesinlikle boyle bir durum yok, aksine ¢ok siki bir

Amerika'da cok ciddi bir denetim
var. Sahte ilag ya da tip egitimi
olmayan bir kisinin saglik ile ilgili
bir konuda fikir beyan etmesi
ciddi problem tasir.

yoklama takibi var. Ayrica buradaki okullarda do-
nanimli 6zel gereksinimli gcocuk sinifi, davranis
bilimi egitimi almis 6zel gereksinimli sinif hocala-
ri, okul icinde konugsma terapisti ve ergoterapist
var. Yani 6zel gereksinimli gocuklar i¢in hazirlan-
mis bir sistem var. Amerika’'nin her eyaletinde ve
sehrinde ayni hizmet var mi bilemiyorum ama bi-
zim yasadigimiz sehirdeki sistem bu sekilde.

Oglunuza hem Tirkiye’de hem de Amerika’da
o6zel egitim aldirdiniz. Dogru kurumu bulmak
icin ailelere ne 6nersiniz?

Hem kurum sec¢imi, hem de cocuklarina uygun
terapi yontemi icin ailelerin ¢ok ciddi arastirma
yapmasi gerekiyor. Ozellikle terapi igerigi nedir?
Neler yapiliyor? Uygulanan teknik dogru mu?
Emin ellerdeler mi? Sectikleri terapi ¢ocuklari
icin uygun mu gibi konularda emin olmalilar, dte-
Ki tarld ¢ok yogun egitim aldiklarini dastnseler
bile, yanlig uygulamalar olabilir. Pozitif kazanim-
dan ¢ok negatif pekistirecle davranis problemle-
ri gézlemleyebilirler ya da maddi manevi zarara
ugrayabilirler. Artik sadece kitaplar degil, inter-
net, sosyal medya hepsi birer kaynak. Onden
tim kanallardan bilgi toplamaya calismalilar ve
en onemlisi otizmin sadece kuruma gidilerek to-
parlanacak bir durum olmadigini, kendilerinin de
birebir ¢ocuklariyla oyun, yol arkadasi olmalari
gerektiginin bilincinde olmalilar.

Turkiye’de otizmi tedavi ettigini soyleyen
sahte “ilaglar” ¢ok kolay satisa sunulabiliyor.
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Amerika’da da bu tiir sahte ilaglarin satisi
kolay mi? Yaptirim oluyor mu?

Burada ¢ok ciddi bir denetim var. Sahte ilag ya
da tip egitimi olmayan bir kisinin saglik ile ilgili
bir konuda fikir beyan etmesi ciddi problem ta-
sir. Hicbir 6zel egitimcinin ya da terapistin ilag
ve takviye urlunlerle ilgili yonlendirme yapmasi
mumkdn dedil, bu tarz yonlendirmeleri sadece
ve sadece hekimler yapabilir. Tum ABA mer-
kezlerini denetleyen bir kurum var, bir ailenin
sikayeti Uzerine ¢ok ciddi yaptirimlar gelebilir.

Amerikalilarin otizme bakisi nasil? Oglunuz
toplum icinde fazla hareketli oldugunda ya
da ahisilmadik davraniglar sergilediginde
nasil tepki veriyorlar?

Ne yazik ki; Ulkemizde toplumsal farkindalik
cok duslik ve oOzel gereksinimli ¢ocuklarin ai-
leleri igin dislanma durumu s6z konusu. O ka-
dar uzucu olaylari duyuyoruz ki... Komgularinin
cocugu otizmli oldugu icin apartmanda isten-
memesi, sinifta otizmli ¢gocugun istenmemesi
veya bir hastanede uyaran fazlasindan dolayi
aglama nobeti gegiren otizmli gocuga tepki ve-
rilmesi gibi gunlik yasami zorlayan bir ¢ok hi-
kaye var. Ne yazik ki, Turkiye’de toplumumuz
ne bizi anliyor ne de destek oluyor. Amerika’da
bu durum tam tersi. Kemos’un hiperaktivitesi
var ve bazen Kemos’un otizmli oldugunu anla-
miyorlar. O yluzden bazen simariklik yaptigini
duslnuyorlar. Oyle bir durumda ben hemen
oglumun otizmli oldugunu belirtip, kusura bak-
mayin diyorum ve aninda bakiglar degisiyor.
“Hi¢c dnemli degil benim de kuzenimde var veya
komsumda var,” diyerek, beni anladiklarini his-
settiriyorlar. CUnkld burada o6zel gereksinimli
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ilk basta, ebeveynler
cocuklarda bir seylerin
ters gittigini anlayip, tani
aldiklarinda cok normal olarak
sok ve yas donemi yasiyorlar.
Bunu tani alan bizim gibi
ebeveynlerin hepsi yasiyor,
cok dogal bir stirec ve ruh
hali. Ozellikle yeni fark eden
ebeveynlere 6nerim, kendi

ic catismalarini yasarken,
cocuklarinin en kiymetli
zamanlarini harcamasinlar.

cocuklar ve bireylere kargi anlayis ve saygi var.
Toplum farkinda ve bilingli davraniyor. Ailelere
yasam alani sagliyor. Okullarda 6zel gereksinim-
li cocugu, norotipik gelisimli bir cocukla arkadas
yapiyorlar. “Buddy” olarak tanimladiklari bu ar-
kadas, 6zel gerekli arkadasina destek veriyor.
Yani daha kiglk yaslarda okullarda ve komsuluk
hayatinda bu biling basliyor.

Son olarak... Buradan diger otizmli gocuk an-
nelerine sdylemek istediginiz bir sey var mi?
ilk basta, ebeveynler ¢ocuklarda bir seylerin ters
gittigini anlayip, tani aldiklarinda ¢ok normal ola-
rak sok ve yas dénemi yasiyorlar. Bunu tani alan
bizim gibi ebeveynlerin hepsi yasiyor, cok dogal
bir siire¢ ve ruh hali. Ozellikle yeni fark eden ebe-
veynlere 6nerim, kendi i¢ gatismalarini yasarken,
cocuklarinin en kiymetli zamanlarini harcama-
sinlar. Es, dost, akraba ne der ya da ne dedi diye
distnmesinler, ¢cocuklarimiza tek tani koyacak
olan kisiler uzmanlar. Mimkun oldugunca ¢abuk
doktor ve egitmen ziyaretlerini yapip, bir an dnce
cocuklarinin ihtiyaci olan egitimi almalari i¢in ha-
rekete gegsinler. Ne kendilerini, ne eslerini, ne
de cocuklarini suglamasinlar. Ortada suglanacak
kimse yok, sadece nérolojik bir farklilik var. Her
cocugun kendi iginde farkh bir yetisi, farkli be-
cerileri var. Her gin kazanimlara odaklansinlar.
Eksik kalan ya da zorlayan konulari giindemlerin-
de sicak tutup, cocuklariyla aralarindaki iligkiyi
bozmasinlar. Cocuklarimizin en yakin dostu ve
otizm yolculuk arkadaslari bizleriz. Sevgi olduk-
tan sonra her seyin zamanla guzel noktalara ge-
lecegine inansinlar.



UZMAN GORUSU

Emine ERGUN
Cocuk Gelisimi Uzmani

== .

GELISIMSEL DEGERLENDIRME VE GELISIM

iZLEMi NEDEN ONEMLIDIR?

Gelisimsel degerlendirme, heniiz anne karninda baslayan ¢ok yonli bir
surectir. Gebelik doneminde yapilan aylik kontroller, ikili ve li¢li tarama

testleri,dort boyutlu ultrasonlargelisimsel degerlendirme kapsamindadir.
Konu hakkinda Cocuk Gelisimi Uzmani Emine ERGUN yazdi.

Bebek dlnyaya geldigi anda dogumhanede yapi-
lan ilk degerlendirme vardir. Apgar testi kullanila-
rak yapilan bu gelisimsel degerlendirme bebege
temas edilerek yapilan ilk degerlendirmedir ve gok
kiymetlidir.

Apgar testi ile bebedi 5 alanda degerlendirir. Bu 5
bulgu; bebegdin kalp hizi, kas tonusu, refreks ce-
vabi ve deri rengidir.

Annenin alkol ve uyusturucu madde kullanimi
ve hipertansiyon ve damar hastaliklarinin olma-
sl, plasentanin erken ve 6nde gelmesi, dogumun
uzamasl anneye ait sebepler olarak siralanabilir.

Dogum sirasinda anestezi slresinin uzamasi,
kordon dolanmasi, mekonyum (ilk kaka) yutma-

sl, bebegin kas ve sinir hastaliklari, dogumsal
anomaliler, solunum yolu tikanikliklari, kullanilan
ilaglar, dogustan kalp hastaliklarinin olmasi, ak-
ciger enfeksiyonlari ve dogum travmasi ise bebe-
ge ait faktorler olarak gosterilebilir.

Ozellikle dogumdan sonraki ilk 10. dakika AP-
GAR’In dusuk olmasi ilerideki ndrolojik hasari
gosterebilmesi acisindan 6nemlidir. Bu ¢ocukla-
rin takibi daha dikkatli yapilmalidir. Bu skorlama
Ozellikle doktorun ¢ocugu takibinde kolaylik sag-
lar.

Eger bebek planlanan tarihten daha erken dun-
yaya gelmisse sik araliklarla gelisim takibine
alinmalidir.
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Premattire bebeklerin gelisim
takibinde olmasi, olasi

gelisimsel gecikmeleri erken
dénemde fark etme ve miidahale
etme acisindan cok énemlidir.
Bebek eger planlanan zamanda
dinyaya gelmisse, gelisim takibi
rutin araliklarla yapilabilir. Ilk
gelisimsel degerlendirmenin 6. ayda
yapilmasi onerilir.

Prematlre bebek ya da riskli yenidogan olarak
adlandirilan bu bebeklerin gelisim takibinde sa-
dece pediatrist ve ¢ocuk gelisimi uzmani bulun-
maz. Bu ekibe ek olarak ¢ocuk kardiyologu, g6z
doktoru, fizyoterapist, kulak burun bogaz uzma-
ni, gocuk noéroloji uzmani da bulunmalidir. Cln-
kU premature bebeklerin saglik ve gelisim odakli
pek ¢cok konuda takip altinda olmasi énemlidir.

Prematlire bebeklerin gelisim takibinde olmasi,
olasi gelisimsel gecikmeleri erken dénemde fark
etme ve miudahale etme acgisindan ¢ok dnemlidir.

Bebek egder planlanan zamanda dinyaya Gelmig-
se, gelisim takibi rutin araliklarla yapilabilir. ilk
gelisimsel degerlendirmenin 6. ayda yapilmasi
dnerilir. Ik 1 yil cocuk gelisimi icin gok kiymetlidir.

6 aylik bebeklerden:

+ ismine tepki vermesini,

» Sesin kaynagini aramasini,

» Sirt Ustl yatar pozisyonda durmasini,

* Anne babasi Uzerine egilince sosyal gulimse-
me ile tepki vermesini,

* Anne babasinin st Uste tekrarladigi dikkat ¢e-
ken hareketlere gllmesini,

* G6z konta@i kurmasini,

e Yabancilardan huzursuz olmasini,

* Destekle oturmasini bekleriz,

* Basini dik tutmasini bekleriz,

* Nesneleri elden ele gegirmesini,

« [ki elini kullanarak biberonu tutmasini, bekleriz.

Bu saydigimiz becerilerden birka¢ tanesinin bir
arada gorulmedigi durumlarda, bu bebeklerin en
kisa slrede gelisimsel degerlendirmesinin yapil-
masi onerilir.
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9 aylik bebeklerden:

* Nesne devamliligi becerisinin gelismesini,
» Alkis yapmasini,

* Emeklemeye baslamasini,

* Tutunarak ayaga kalkmasini,

* Anne babasi yanindan ayrilinca bunu fark et-
mesini,

» Ceee oyununa gulerek tepki vermesini,

» Ortak dikkat becerisinin olugsmaya baslamasini
bekleriz.

Bu saydigimiz becerilerden birka¢ tanesin bir
arada goérulmedigi durumlarda, bu bebeklerin en
kisa slrede gelisimsel degerlendirmesinin yapil-
masi onerilir.




12 aylik bebeklerden:
» Tek asamali basit komutlari yerine getirmesini,
» Desteksiz birka¢ adim atmasini,

* Anne, baba, dede, mama disinda anlamli 10 ke-
lime kullanmasini,

* Hayvan seslerini taklit etmesini,

* Yasiti cocuklarla ayni ortamda paralel oyun oy-
namasini bekleriz.

Bu saydigimiz becerilerden birkag¢ tanesin bir
arada gorulmedigi durumlarda, bu bebeklerin en
kisa slrede gelisimsel degerlendirmesinin yapil-
masi onerilir.

6-9-12 aylar gelisimin degerlendirilmesi icin kritik
aylardir. Elbette 2 yas, 3 yas, 4 yas kontrolleri
de ¢cok kiymetlidir. Ancak erken tani ve midahale
s6z konusu oldugunda yasamin ilk yili dnem ta-
simaktadir.

Gelisimsel degerlendirme sonucunda gelisiminde
gecikme oldugu belirlenen ¢ocuk igin ilk yapila-
cak miUdahale 6zel egitim olmalidir.

‘Krese ver konusur’, ‘Oyun evine gitsin akranlari
ile kaynassin’ ya da ‘Anaokuluna giderse orada
6grenir,” gibi dislnceler dogru dedgildir.

Cunkl gelisimin ilkeleri geregi dnce bireysel be-
ceriler gelisir daha sonra grup becerileri geligir.

Ornegin 2 yasina gelmis ancak heniiz komut al-
mayan bir ¢cocuk krese baslatilirsa 6gretmenin

sinifta verdigi yonergeyi alip uygulamakta da
zorlanacaktir. Bu nedenle o6gretmenin siklikla
0 ¢ocuga bireysel komut vermesi ya da fiziksel
destekte bulunmasi gerekecektir.

Ya da 3 yasina gelmis ve hala konusamayan
kendini 10-15 kelime ile ifade etmeye c¢alisan bir
¢ocugu anaokuluna génderdigimizde o ¢ocuk ak-
ranlari ile iletisim kuramayacak, onun ne sdyledi-
gini anlamayan cocuklar da bir slire sonra onunla
oynamay!i tercih etmeyecektir.

18-24 ay araliginda olup akranlari ile bir araya
gelmeyi hi¢ tercih etmeyen, ¢ocuklu ortamlara gi-
rince aglayan, akranlarindan korkan bir cocugu
oyun evine baslattigimizda o ¢ocuk strekli hu-
zursuz olacak ve akranlari ile iletisim ve etkilesim
icine giremeyecektir.

iste 6zel egitim bu anlamda ¢ok kiymetlidir.

Ozel egitim destegi ile bireysel becerileri geligsen
¢ocuk, zamani geldiginde oyun evi, kres, ana-
okuluna basladiginda gelisimsel olarak dogru
adimlar atilmis olur.

Ozel egitim siireci planlanirken gocuda uygun bi-
reysel egitim plani yapilmalidir. Cocugun ihtiyaci
dogrultusunda 6zel egitim programina konusma
terapisi, duyu butinleme terapisi vb. eklenebilir.

Gelisimsel degerlendirmesi yapilan bazi g¢ocuk-
lar bu slrecin sonunda tani alabilirler. Tanilama
2 asamada yapilir. ilk asama tibbi tanilamadir.
Tibbi tanilama ¢ocuk psikiyatristi tarafindan yapi-
lir. Tibbi tanilamada gocuga gelisim testi ve zeka
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Herhangi bir tani kriterini
karsilamayan ama gelisiminde
gecikme olan cocuklar ozel
egitim destegi almadiklarinda
var olan zayifliklarini biyime
ve olgunlasma siirecinde
tamamlayabilmeleri her zaman
mimkdin olmayabiliyor.

testi uygulanabilir ya da sadece gézlem ve oyun
kullanilabilir.

ikinci asama ise egitsel tanilamadir. Egitsel tani-
lamada ¢ocugun egitim performansi, uzun vadeli
ve kisa vadeli hedefleri belirlenir. Bu iki tanilama
slUreci sonunda c¢ocugun gelisimini destekleyici
en uygun 6zel egitim programi belirlenir.

Ancak bazi ¢ocuklar vardir ki, herhangi bir tani
kriteri kapsaminda degerlendirilemezler. Geli-
simlerinin takvim yasi ile uyumlu olmadigi, bazi
alanlarda gecikmelerin oldugu goéralir ama tani
alamazlar. Bu durumda olan ¢ocuklarin da 6zel
egitim deste@i almasi ¢ok kiymetlidir.

Herhangi bir tani kriterini kargilamayan ama ge-
lisiminde gecikme olan ¢ocuklar 6zel egitim des-
tedi almadiklarinda var olan zayifliklarini blyime
ve olgunlasma surecinde tamamlayabilmeleri her
zaman midmkun olmayabiliyor.

Ozellikle ilkokula baslama sirecinde var olan
bu gelisimsel zayifliklar karsilarina c¢ikabiliyor.
Okuma yazmayi 6grenmede gugclik, dikkat ve
odaklanma sorunlari, sosyal uyum becerilerinde
zorluk yasama gibi alanlarda ortaya ¢ikabilen bu
zayifliklar cocuklarin hem akademik hem de sos-
yal hayatlarini olumsuz etkileyebiliyor.

Anne babalar bazen 6zel egditim slrecinden en-
dise edebiliyorlar. Resmi islemleri yapmak, ra-
por almak istemeyebiliyorlar. Ozel egitim sadece
COZGER raporu ile alinabilen bir siire¢ degildir.
Ailenin ekonomik kosullari uygunsa ¢ocugunun
Ozel egitim ihtiyacini kendisi de karsilayabilir.

Ozel egitim siirecinde 6nemli olan temel kri-
terler sunlardir:

* Erken yasta baslamak.

* Dizenli devam etmek.
 Kaliteli bir destek almak.

* Gelisimsel takibi 6nemsemek.

« ihtiyaca gore revize etmek.
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- ihtiyaca goére ek terapiler eklemek.

* Aileyi egitim surecine dahil etmek.

Ozel egitim destegi alan ailelerin ev ici egitim
programina da ¢ok 6nem vermesi gerekmektedir.
Sadece Ozel egitim destegdi ile gocuklarin gelisim-
sel olarak ilerlemesi yavas olabilir. Haftada bir ya
da birka¢ seans 06zel egitimin verecegdi katkiya
aile egitimi de eklendiginde g¢ocugun hizi arta-
caktir.

Ancak, sunu unutmamak gerekir ki, 6zel egitimde
seanslarda 40 dakika calismaya katilan ¢ocuklar,
evde anne babalari ile 40 dakika calismayi yuru-
temeyebilir.

Bu nedenle evde yapilacak olan c¢alismalarin
daha kisa slreli olacak sekilde planlanmasi ge-
rekir.

Ev calismalarinda,

* Cocugun ilgisi,

* Cocugun dikkati,

* Cocugun ortak dikkati.

» Cocug@un uyku ihtiyaci.

* Cocugun acglik durumu.

* Cevre dlzenlemesi

« Ev ortamindaki uyaranlar.

» Cocugun gelisimsel 6zellikleri 6nemlidir.

Tum bunlar géz o6nune alindiginda, gelisimsel
degerlendirmenin ve gelisim izleminin ne kadar
Onemli oldugu bir kez daha ortaya c¢ikmaktadir.
Cocugun tanisi olsun olmasin eger gelisimsel
gecikmesi varsa mutlaka 6zel egitim destegi al-
malidir.

Bu 6zel egitim destegi cocugun bireysel 6zellikle-
rine goére planlanmali ve gerektiginde revize edi-
lebilmelidir.

Ozel egitim destegi birden kesilmemeli, kademeli
olarak sonlandiriimalidir.

Gelisim gecikmesi olan ¢ocuklarin gelisim takibi-
ne ilkokul 2. sinifa kadar devam edilmelidir.

Baslarda aylik olan gelisim takibi daha sonralari
3 ayda bir, 6 ayda bir, yilda bir sekline dénebilir.

Cocugun gelisim durumuna gore geligim izlemi
yapacak ekibin iginde ¢ocuk psikiyatristi, gocuk
noroloji doktoru, cocuk gelisim uzmani, dil ve ko-
nusma terapisti, ergoterapist bulunmalidir.

Gelisim izlemi surecinde mutlaka ¢ocugun okul
ogretmenleri ile de duzenli gérismeler yapilma-
hdir.



ROPORTAJ

OTIZMDE ‘MEZUNIYET’

NE ANLAMA GELiYOR?

Ozel egitim kurumlarinin otizmli 6grencilerini mezun ettigini gordiiyseniz,
merak etmis olabilirsiniz, bu mezuniyet ne anlama geliyor? Cocuk artik
otizmli degil mi? Hangi kriterler mezuniyetini belirliyor? ABA Program
Koordinatorii, Aile Danismani / Psikolog Elif Sanal CALIK bu konudaki
deneyimlerini ve bilgisini bizlerle paylasti.

Otizmli bir ¢ocugun mezuniyeti tanidan
¢citkmasi anlamina mi geliyor?

Hayir, biz otizmden mezun etmiyoruz. Zaten
bunu yapmak biz egitimcilerin haddi de dedgil.
Otizm bir tanilama grubuna giriyor. Bunu takip
eden cocuk ve ergen psikiyatristleridir. Cocugun
otizm tanisindan ¢ikip ¢ikmayacagina onlar ka-
rar verirler. Dolayisiyla biz tanidan mezun etmi-
yoruz, 6zel egitimden mezun ediyoruz. Gelisim-
sel yasi ile kronolojik yasi esitlendiginde égrenci
mezun oluyor. Ancak sistematik bir egitimle ta-
ninin semptomlarinda azalma olabiliyor veya
semptomlar tamamen ortadan da kalkabiliyor.

Kronolojik yasin ve gelisimsel yasin birbirin-
den farki ne?

Kronolojik yas dogum yasidir. Orn: 3 yasinda bir
cocuk... Gelisimsel yas ise gocugun yapabildikle-
rinin yas olarak kargihgidir.

Biraz daha agar misiniz?

Gelisim dedigimiz, butunsel bir seydir. Algi, 6zba-
kim, ince motor, kaba motor, dil ve bilissel duru-
mu ile hepsinin toplami gelisimi ifade eder. Ozel
egitime ihtiya¢c duyan ¢ocuklarda bu alanlarin
bazilarinda ya da hepsinde eksiklik olur. Eksiklik
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de o yasin gerektirdigi becerileri yapamamaktir.
Kronolojik yasin gerektirdigi becerilere sahip ola-
mamak da gelisimsel yasta farkliliga yol agiyor.

Mesela li¢ yasindaki bir gcocuk neleri yapar?

En az 2-3 kelimeli cimleler kurmasi lazimdir. Ug
yasindaki bir cocuk 3 kelimeyi yan yana koyarak
bir cimle kuramiyorsa, bilisselinde ve algisinda
da bir gerilik olabilir. Bunlarin hepsi gelisimsel
yas! asagi ¢ceken seylerdir.

Biz, kronolojik yasi l¢ olan ama gelisimsel yasi
1,5 olan bir cocugun aradaki o farkini kapatmaya
calisiyoruz. O fark kapandiginda da mezun edi-
yoruz. Bu durumda ¢ocugun tanisi hala devam
edebilir. Bizim burada ilgilendigimiz sey, gocugun
hem bireysel yasaminda hem de okul yagaminda
akranlariyla beraber hareket edebilecek dizeye
gelmesidir.

Peki, mezun ederken neye gore karar veriyor-
sunuz? Cocuklar hangi testen gegiyor?

Butlncll bir calisma ylritiyoruz. Mezun eder-
ken tek bir test ile mezun etmiyoruz. Clnku test-
ler etiketlemek ya da kesin yargiya varmak ama-
clyla da bazen koti niyetle kullanilabiliyor. Oysa
testler sadece fikir verir. Aslinda ¢gocugu sizin uz-
manliginiz degerlendirir. O ¢ocuga baktidinizda
zaten bir geyleri gorurstunuz. Yaptiginiz test ve
degerlendirmelerle de bunu belirlersiniz. Biz de
bu ylzden birgok test yapiyoruz.

Hangi testler bunlar?

Mesela ¢ocukta gelisimsel bir problem varsa ona
uygun testler var. PEP-R, PEP-3 testlerini 6rnek
verebilirim. Bunlar sadece otizmli ¢ocuklara ya-
pilan testler degildir. Birden ¢cok gelisim alaninda
gocugun performansina bakilir. Cocukla beraber
bire bir uygulama gerektiren testlerdir.

Bunun diginda ¢ocugun gelisimi ailenin gézunde
nasil ve aile gocuklarini ne kadar taniyor gérmek
icin AGTE (Ankara Gelisim Tarama Envanteri)
vardir. 0-6 yas arasindaki ¢cocukta hangi alanda
gerilik var, hangi alanlarda yaginda bunlari belir-
lemek igindir.

PORTAGE dedigimiz bir aile rehberi var. O bir
Olcek degil ama aile ile doldurarak gcocugun neleri
bilip bilmedigini oradan da kontrol edebiliyoruz.
GCocugun performansina da bakiliyor. Oradan ai-
leye ddevler verebiliyoruz.

Son zamanlarda gerek tipik gelisimli gocuklarda
olsun, gerekse 6zel gereksinimli gocuklarda zihin
kurami degerlendirmesi de yapiyoruz. Bunlarin
haricinde VB-MAPP ve ABLLS gibi takip ettigimiz
mufredatlarimiz var. Buralardan da programlar
cekiyoruz.

Ayrica Metropolitan Testi de yapiyoruz. Bu test
de okula hazir olup olmadigini dlguyor.

Bunlar ilk aklima gelenler. Mezun ederken bunlar
gibi testler yapiyoruz. Hepsinden birbirine yakin
ve anlamli sonuglar ¢ikmasi lazim. Bir testte ¢ok
yukarida c¢ikip, baska bir dederlendirmede c¢ok
asagida cikiyorsa, orada ya uygulamada sikinti




vardir ya da o test ve degerlendirme g¢ocuk igin
uygun degildir.

Ufak farkhliklar olabilir ama sonuglarinin yakla-
stk ayni gikmasi gerekiyor ki, gelisimsel yas ve
kronolojik yagi esitleyerek cocugu gonul rahatli-
g1 ile mezun edelim.

Evet. Bu, ¢cocuk artik akranlari ile beraber 6gre-
nebilir duruma geldi demektir. Baska bir ¢cabaya
gerek olmadan kendi kendine 6grenebilir. Zaten
biz 6zel egitimde cocuga her seyi tek tek 6g-
retmiyoruz. Biz aslinda 6grenmeyi dgretiyoruz.
Lovaas’in ¢ok sevdigim bir lafi var ‘Bir ¢ocuk
bizim o&égrettigimiz sekilde 6grenemiyorsa,
biz onun 6grenecegi sekilde 6gretim yapma-
ly1z’ der.

Biz de cocugumuzu, tipik gelisimdekiler gibi 6g-
renebilir hale geldiginde mezun ediyoruz. Yani
aslinda mezuniyet bir sonu¢ gibi géziukiyor ama
aslinda bir sure¢. Buna birden ¢ok noktada goz-
lem ile karar veriyoruz. Sadece 6zel egitimdeki
slUrecine bakarak mezun etmiyoruz. Mezuniye-
tinden édnce muhakkak bir kres deneyimi olma-
sini istiyoruz. Akranlari ile 6grenebilecek mi?
Sorun ¢gikacak mi? Bunlari da dederlendiriyoruz.

Hayir, bir sire danigsmanlik vermeye devam edi-
yoruz. Cocuk 0Ozel egitime ihtiya¢g duymasa da
takibe ihtiya¢c duyuyor. Ona goére takip periyod-

lar1 belirliyoruz. Mezun edince, 6nce bir ay aile
ile hi¢ gérusmuyoruz. Bizden aldiklari destek
olmadan nasil ilerliyorlar bunu gérmek isti-
yoruz. Ornegdin ¢ocuk oyuncagi firlatsa evde
anne “Acaba bu problem davranis mi? Yarin
nasilsa kuruma gidecegim hocasina sorarim”
diyor.

Bir ay sonra bir gérisme talep ediyoruz. Aile
ile bir saatlik bir seans yapiyoruz. Bu bir ayda
ailenin ya da ¢ocugun zorlandigi bir sey oldu
mu? Ekstra bir problem yasandi mi? Degisik
bir davranis ya da tutum ortaya ¢ikti mi? Sorun
¢ciktiysa, bu sorunlarla aile nasil bas etti? Ufak
tefek sorunlar yasanabilir ama aile bunlarla
bas edebildi ise “Ben sizi iki ay sonra goéreyim,”
diyorum.

iki ay sonra gérustigimizde hala bir sorun
yoksa dort ay sonra gorusmek Uzere sozlesi-
yoruz. Sonra alti ay ve daha sonra da sene de
bir olmak Uzere gérismedeki zaman araligini
aglyoruz. Sonra da sadece e-mail ile yazisa-
rak ilerliyoruz. Ailenin bir sorunu veya ihtiyaci
oldugunda bize ulagsmasini istiyoruz.

Ama ilk aylarda daha yakin gézlemdeyiz. Cln-
kil orada ¢ocugun bir problem davranisi ¢ik-
tiginda, ailenin danisacagir kimse olmamasi
sorun olabiliyor. Cocugun ufacik bir davranis
problemine yanlis sekilde midahale edilirse, o
ufacik problem bize kartopu olarak gelebiliyor.

Ben bazi kritik donemlerde, mesela okullar
acildiktan bir stre sonra ya da yaz tatili dona-
sinde goriasmeyi de tercih ediyorum. Cocugun
yas! cok kiclUkse, senede bir yaptigimiz test
ve degerlendirme ile her seyin yolunda gidip
gitmedigini de takip etmeye devam ediyoruz.
Cocuk mudahalesiz 6grenmeye devam ediyor
mu, diye bakiyoruz.
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Orada 6nemli olan o ¢ocugun artik o geriligi ka-
patabilecek seviyede olmasi. Cocugun kendine
6zgu durumuna gore 2-3 aylik bir fark kapatilabi-
lir fakat gerilik alti ay ve Ustl ise kesinlikle mida-
hale gerektirir.

Ozel gereksinimli gocuklarda akran zorbaligi
da ailelerin ¢ok korktugu konularda biri. Bu
asamadaki degerlendirmelerde kendini koru-
ma becerisi de bulunuyor mu?

Evet, kendi koruma ¢ok dnemli bir konu. Biz sa-
dece akademik, biligsel, sOzel testler degil, ¢ok
yonlu degerlendirmeler yapiyoruz. Motor beceri-
ler, sosyal beceriler, zihin kurami da var iglerin-
de.

Bir deneyimimden bahsetmek istiyorum... Cesitli
test ve dederlendirmelerimizden gayet glizel so-
nuglar aldigimiz, bir ay sonra mezuniyetini disun-
dagumuiz bir ¢ocugumuz vardi. Anaokuluna da
baslamisti. Gézlemlerimizde her sey gayet glzel
gecmisti. Mezun etmeden énce son bir kres gbz-
lemim vardi. Cocugun okulu ile bu durumu payla-
sip oradaki psikologun ve 6gretmenin goruslerini
de alarak mezuniyet surecini planlayacaktik.

Okulun bahgesinde gézlem yaparken, orada bas-
ka bir cocugun gelip bizim ¢cocugumuzun yuzine
bir avug kum attigini gérdim. Bizim ¢ocugumuz
ne agladi, ne sikayet etti, ne de kendisine bunu
yapan ¢ocuga soOzel ya da fiziksel bir tepkide bu-
lundu. Oyle kaldi. Gézlerinden kumu ¢ikarmaya
calisti ve sonra dnlne déndu.

Bu bende bir sok etkisi yaratti! Dedim ki, bu en
basit bir kum atma davranisi... Yizunu temizler-
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siniz, yikarsiniz gider. Ama kapali kapilarin ar-
dinda bir seye maruz kalirsa onu sikayet edeme-
yecek mi? Basina bir sey gelmemesi icin 6nlemini
alamayacak mi1? O gin ¢ok kéti oldum.

Daha sonra aile ile gérustugumde icimin rahat
olmadigini ve bu becerinin gok dnemli bir bece-
ri oldugunu sdyledim. O ¢ocugumuzu U¢ ay geg¢
mezun ettik. Tekrar okul gézlemine gittigimizde
okulda ¢ocugun o beceriyi gok guzel uyguladigini
gordiim. Sinifta kendine vurulmasa bile “Ogret-
menim Ali Ayse’ye vurdu,” diye sikayet edebili-
yordu. Gozlemledigini de 6gretmene aktaran bir
pozisyona gelmisti.

O yluzden mezuniyet sadece test, dederlendir-
me, sayisal verileri esitlemek anlamina gelmiyor.
Davranissal agidan, zihin olgunlugu acgisindan,
akademik ve duygusal acgidan g¢ocugu bir yere
getirebilmek de 6nemlidir.

Peki, erken ve yogun egitime baslayan her ¢o-
cuk mezun edilebilir mi?

Gondul ister ki, her gocugumuzu mezun edelim.
Fakat mezuniyet ¢ocugun kendisine has ve dzel
bir slireg. Egitime gelen her ¢ocuk, ¢antasi dolu
geliyor. Kimisinin ¢antasinda sadece otizm var.
Kimisi ise otizme eslik eden dikkat eksikligi, hipe-

Her cocuk mezun olamiyor. Ama
her cocugun yasam kalitesi
ytikseliyor.




raktivite, OKB ya da epilepsi ile geliyor. Cocukla-
rimizin her biri parmak izi gibi farkli. O ¢anta ne
kadar dolu olursa, mezuniyet de o kadar zor olu-
yor. Dolayisiyla her gocuk mezun olamiyor. Ama
her cocugun yasam kalitesi yukseliyor.

Ulasilan nokta her zaman mezuniyet olmasa
da ¢ocuklara kattiklari yine de ¢gok kiymetli...

Kesinlikle. Mezun olmasa da gelisiminden c¢ok
gurur duydugum ve onore oldugum &grencilerim
var. Aileleri de ayni sekilde nereden nereye gel-
dik diyor. Biz o cocugun mihendis olamayacagini
biliyoruz ama egitim almasaydi, belki émur boyu
bakim evinde kalacakti. Aldig1 egitim ile tim 6z
bakimini, ginlik yasam becerilerini yapabilecek
duruma gelmesi de ¢ok kiymetli.

Bir cocugun mezun olup olmayacagi hemen
anliyor musunuz?

Bu ilk bakista anlasilabilecek bir sey degil. Ozel
gereksinim emek gerektiriyor. Aile 6zel egitime
baslayana kadar genellikle evde kendi c¢abalari
ile 6gretmeye calismis oluyor zaten. Bize ilk gel-
diklerinde “ Cocuguma kitap okuyorum ilgilenmi-
yor. Oyuncaklariyla bile oynatamiyorum,” diyor.
Bazi seyler defalarca denenmis ve olmamis.

Bu durumda egditime baslandiginda ben ¢ocugu
en az alti ay gérmeliyim ki, onun 6grenme hizini
gorebileyim. Ogrenme hizi normal mi, yoksa 6g-
renme hizinda bir problem var mi? Kimi gocugun
o6grenme hizi normaldir ama 6grenme firsati elde
edememistir. Bunlar gocuga 6zel durumlardir. Bu
sekilde alti ay gectikten sonra ‘bu ¢ocuk belki bir

sene sonra mezun olur’ diyebiliyoruz.

Bu sirecte biz gcocuga ufacik seyleri bile calisti-
rinca dogal olarak ailelerde bazen dehsete dlse-
biliyor. “Hocam bunu da mi 6gretecediz? Bunu da
calismaya gerek var mi?” diye sorabiliyor.

Bir ornek verebilir misiniz?

Mesela algak, yuksek ses farkindahgi... Ben
bunu velime sdyledigimde “Aman Allahim onu da
mi 6gretecediz?” dedi. Ben 63rencime “Algak ses
ile araba de,” diyordum. Clinkl bazen konusma
ses tonunu ayarlayamiyorlar. Cok kisik sesle ya
da bagira bagira konusabiliyorlar. O bagira bagi-
ra konusurken siz “Algak sesle konus latfen. Et-
rafta insanlar var,” dediginizde anlamiyor. Clnk{
alcak ses onun i¢in soyut. Algak ne? Ses ne? Do-
layisiyla bunlari da ¢alismamiz gerekiyor. Bas-
larda ufak ufak her seyi calisinca aile “O zaman
bizim 6gretecegimiz cok sey var,” diye dehsete
disuyor. Onlara diyorum ki “Hayir, biz sadece
0grenmeyi 6gJretecegiz”.

Cocuk bir seyleri kendisi 6grenmeye basladigin-
da aile geliyor ve ‘Hocam ¢ocugum ona kadar sa-
ylyormus”, “ingilizce harfleri 8grenmis”, “Ben hig
o6gretmedim ama ¢cocugum teleskop dedi” diyebi-
liyor. Kendi kendine 6grenmeye baglayinca zaten
slUrec¢ de belli oluyor.

Son olarak ailelere soylemek istediginiz bir
sey var midir?

Biz sadece igbirligi istiyoruz. Aileler terapistleri-
ne, koordinatérlerine, egitimcilerine glivensinler.
Go6zu kapali guvensinler demiyorum. Sorgulasin-
lar, soru sorsunlar. Ben soru soran velimi her za-
man ¢ok severim. Clunku kendi icinde bir seyleri
biriktirmeyip, yanlis anlamayip aklina ne geliyor-
sa paylasiyordur. “Bunu neden calisiyoruz? Cok
gerekli mi?” ya da “Béyle bir beceriyi calisabilir
miyiz? Bu ¢alisma yasina uygun mu?” gibi her
tarld soruyu sorsunlar. Hi¢ cekinmesinler.

Bu sekilde terapist ve koordinator ile isbirligini
saglamak ¢ok dnemlidir. Bizim mezun ettigimiz
tim cocuklarin parmak izi gibi birbirinden farkli ol-
dugunu soylemistim. Fakat hepsinin tek bir ortak
noktasi var, egitimci ve aile isbirliginin saglanma-
s1. O ailelerin higbiri séyle bir cimle kurmamistir
“Ben Ucretini 6diyorum. Cocugu size ginde Ug¢
saat génderiyorum. Ben yapabilecegimi yaptim,”
diyerek kenara gekilmemigtir. Biz ddevler veriyo-
ruz, onlarin takibini, uygulamasini yapmak, elini
tasin altina sokmak gerekiyor. Biz gocugu guinde
bir saat ya da i¢ saat gérsek de, gocuk giinin yir-
mi saatinde ailesi ile beraber. Ailenin bizden ¢ok
daha fazla 6gretecek zamani oluyor. Egitimcisi
ile isbirligi ile hareket edildiginde ¢cocugun yasam
kalitesinin artmasi kaginilmaz.
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HABERLER / ETKINLIKLER

Ozel gereksinimli cocugu bulunan annelerin baglatmis oldugu bir sosyal so-
rumluluk projesi olan “Ozel cocuklar 6telenmesin” hareketi twitter'da pek cok
insani harekete gecirdi.

Ozel gereksinimli cocuklarin, bagimsiz birey olabilmeleri, 6fke kontrollerini
saglayabilmeleri, toplumla uyumlu bireyler olabilmeleri ve en 6nemlisi aileleri
ile sicak iliski kurabilmeleri icin 6zel egitim tek ¢are olduguna vurgu yapan ha-
reketin ilk adimi, rehabilitasyon merkezlerindeki Gcretsiz 6zel egitim hakkinin
kaybolma riskine dikkat cekmekti.

Bu hakkin kaybedilmemesi icin, devlet destedi ile kurumlara yapilacak 6denek
artiriminin bldyik énem tasidiginin altini cizen anneler, cocuklarin haftada 30
saat almalari gereken seans sayisinin, sadece 2 seansinin karsilandigi kurum-
larin 6deneklerinin egitmen, materyal ve servis masraflariicin yeterli olmadigi
belirttiler.

Bu dogrultuda, “Ozel Cocuklar Otelenmesin” mutfak ekibi anneleri herkesi
kurumlarin kapanip adim adim 6zellesmeye dogru gitmemesi icin sosyal med-
yada ses olmaya cagrild.

Hareketin mutfak ekibinde yer alan anneler; @otizmin_mavisi @peri_hend-
rickson_otizmle_yasam @uluneke.777 @criduchat.tansonra @pyakupyan @
spektrumdabiranne @ozelegitim.ogretmeni.sedacelik neden bu hareketi bas-
lattiklarint OCED sosyal medya hesaplarinda da aciklayarak aileleri harekete
katilmaya davet ettiler.



ROPORTAJ

COCUGUM KONUSABILIR Mi?

Cocugunuzun sozel (verbal) mi, yoksa sozel olmayan (nonverbal) bir otizmli mi oldugu-
nu nasil anlarsiniz? Bu soruyu BCBA PhD Candidate at Queens University of Belfast,
ABAI Student Board Member Meral Koldas ile ele aldik.

Cocugumuz soézel (verbal) yoksa s6zel olma-
yan (nonverbal) bir otizmli mi oldugunu nasil
anlariz? Onun potansiyeline ulagmasi igin ne-
ler yapmaliyi1z?

Otizmli bireyler sosyal etkilesim ve iletisim bece-
rilerinde yetersizlik gésterebilirler. Fakat otizm-
li bireyler icin “tamamen iletisim becerilerinden
yoksundur” ya da “iletisim becerileri geligtirile-
mez” seklinde bir yargida bulunmak yanlig olur.
Cunkd otizmli bireyler s6zel ve s6zel olmayan bir
takim iletisim becerilerine sahip olabilirler ve bu
beceriler uygulamali davranis analizine (UDA)
dayali teknikleri kullanilarak gelistirilebilir.
Amerikali bilim insani Skinner UDA’ya dayali ola-
rak Sézel Davranig (Verbal Behaviour) yaklasimi-
ni1 gelistirmistir. Skinner (1957) tarafindan gelisti-
rilen Sézel Davranis kapsaminda sézel davranis
ve sb6zel olmayan davranis, vokal (sesli), vokal
olmayan (sesli olmayan) davranis tanimlari fark-
lihk gosterir. Otizmli cocuklarda s6zel ve sozel

olmayan iletisim becerilerinin nasil geligtirilecegi
konusunda bilgi vermeden bu iletisim becerileri-
nin tanimlarini agmak faydali olacaktir.

Sozel davranis ve s6zel olmayan davranis, vo-
kal (sesli), vokal olmayan (sesli olmayan) dav-
raniglar ne demektir?

Literatiirde so6zel davranis ve s6zel olmayan
davranig, vokal (sesli), vokal olmayan (sesli olma-
yan) terimlerinin kullaniminda sadece ulkemizde
degdil dinyada da tutarsizliklar ve kavram karma-
salari bulunuyor. Bu tanimlarin tam bilinmemesi
ya da tam anlamiyla kullaniimamasi genellikle
uygulamacilar ve aileler arasinda kafa karisiklhigi
yaratiyor. Skinner (1957) bu terimleri birbirinden
ayirarak acgik ve net bir sekilde tanimlamistir.
Vokal (sesli) davranig, agiz kaslarinin hareket-
lerinden kaynaklanan isitsel uyaranlarin Uretimi
olarak tanimlanir. Eger bir cocuk ses Uretiyorsa,
vokal olarak tanimlanabilir. Ornegin, bir cocuk
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Cocugunuz sizden parmagiyla
gostererek, resim kullanarak,
isaret dilini kullanarak ya da
dogrudan ses lreterek ‘su’
isteyebilir, bu iletisim davranisi
sizin tarafinizdan ‘suyun ¢ocuga
verilmesi’ seklinde pekistirilir ve
pekistirilen tiim davranislarin
gelecekte meydana gelme sikligi
artar.

‘uuu’ ya da ‘buu’ seslerini ¢ikarabiliyorsa ya da
babildiyorsa bu cocuk ses uretebiliyor diyebi-
liriz. Bu tanimdan yola ¢ikarak, vokal olmayan
(sesli olmayan) dedigimiz zamanda, agiz yoluy-
la sesler Uretemeyen, konusma seslerini kul-
lanmayan kisileri ifade eder. Dilbilimciler ‘s6zel’
terimini konusulan dil ile esanlamli olarak kul-
lanirken, Skinner’in ‘s6ézel davranis’ tanimla-
masi daha farklidir. Son zamanlarda dinyada
ve ulkemizde de kullanilan ‘s6zel davranis’ te-
rimi daha genel bir sosyal iletisim baglaminda
kullanir. S6zel davranig yaklagimi vokal (sesli)
ve vokal olmayan (sesli olmayan) davranis ce-
sitlerini de kapsayan bir terimdir. S6zel davra-
nis Skinnerin s6zel davranis kitabinda yaptigi

tanimiyla ‘diger kisilerin araciligi ile pekistirilen
davranis’ anlamina gelir. Bu s6zel davranigin vo-
kal (sesli) ya da vokal olmamasi (sesli olmayan)
onun sb6zel davranis olup olmamasi Gzerinde bir
etkisi yoktur, bu davranis sonucunda ¢evre ile ku-
rulan iletisim bir kisi tarafindan pekistirilip pekis-
tirilmedigine bakilir. Ornegin, ¢gocugunuz sizden
parmagiyla gostererek, resim kullanarak, isaret
dilini kullanarak ya da dogrudan ses Ureterek ‘su’
isteyebilir, bu iletisim davranigi sizin tarafinizdan
‘suyun gocuga verilmesi’ seklinde pekistirilir ve
pekistirilen tim davraniglarin gelecekte meydana
gelme siklig: artar. Baska bir deyisle, siz suyu
verdikten sonra, gocugunuz parmagi ile gostere-
rek, resim kullanarak, isaret dilini kullanarak ya
da dogrudan ses Ureterek sizden tekrar ‘su’ is-
teyecektir. Burada 6nemli olan cevredeki kisiler
tarafindan bu davranisin devam ettiriliyor olma-
sidir. Eger, ¢cocugunuz su istediginde suyu ken-
disi aldiysa burada bir pekistirme ve iletisim s6z
konusu degildir ve bu davranis da sézel davranis
tanimlamamiza uygun olmayacaktir. Bu davranis
‘s6zel olmayan bir davranistir’.

So6zel davranis yaklasimina gore, bir seyi seslen-
dirmek veya bir kelime séylemek, sézel davranig-
la ayni sey degildir. Skinner’in ‘sézel davranig’
terimini kullanmasi, konusma, isaret dili, jestler,
yazili kelimeler ve semboller dahil olmak Uzere
tim iletisimsel tepki ya da davranis bigimleri-
ni kapsar. Yukaridaki 6érnekte oldugu gibi vokal
(sesli), isaret dili, yazili kelime veya jestler kulla-
narak bir bardak su istemek sdzel davranis ola-
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Otizmli birey ses liretemeyebilir
fakat bilissel ve taklit
becerilerini kullanarak sézel
davranis sergiliyor olabilir. Bu
sebeple cocugun sézel davranis
repertuarini dogru sekilde
belirlemek icin davranissal
degerlendirme yapmak oldukca
onemlidir.

rak adlandirilacaktir.

Cocugumuzun so6zel (verbal) mi, yoksa so6zel
olmayan (nonverbal) bir otizmli mi oldugunu
nasil anlanz?

Bu soruyu kisaca yanitlamaya calisalim... Egi-
timciler genellikle ses Uretebilen vokal (sesli)
cocuklarla ve yeterli derecede sdzel davranis
repertuari olan gocuklarla degerlendirme yapar-

ken daha az sorun yasarlar fakat sinirli derecede
sOzel davranisa sahip otizmli bireyler i¢in durum
daha karmasik hale gelebilir.

Sinirli derecede sbézel davranis becerilerine sa-
hip c¢ocuklarin degerlendirilmesi igin standart-
lastiriimis testlerle degerlendirmelerin yani sira
davranigsal olgumlerin de yapilmasi gerekir.
Standartlastiriilmis testlerle (Bildiren Nonverbal
Ability Test, Kaufman Kisa Zeka Testi, Wechsler
Zeka Olgekleri, ADOS, Stanford Binet, ASIS) ya-
pitlan degerlendirmeler, diger érneklemlerle yani
sadece kendi akran grubuyla karsilastirma yapil-
masina izin verir. Davranigsal élgimler ise daha
¢ok bireysellestiriimis degerlendirmeler yaparak,
otizmli bireyin spesifik ihtiyaclarini ele alabilir.
Ornegin, standartlastirlmis degerlendirmeler,
¢ocuk 10 ses cikariyor ya da 15 kelime kullani-
yor gibi bir rakamsal sonug¢ verir. Fakat davra-
nissal degerlendirmeler, test disi baglamlarda
sOzel davranis becerilerinin varligini ve gesitliligi
dil, sosyal davranis, tekrarlayan davraniglarin da
dogrudan godzlemlenmesi yoluyla degerlendire-
cektir. Otizmli birey ses Gretemeyebilir fakat bilis-
sel ve taklit becerilerini kullanarak s6zel davranis
sergiliyor olabilir. Bu sebeple gcocugun sézel dav-
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ranis repertuarini dogru sekilde belirlemek i¢in davra-
nissal degerlendirme yapmak olduk¢a énemlidir.
Davranissal degerlendirmeye hazirlanirken, uygu-
lamacilar ve arastirmacilar, degerlendirmeleri daha
anlamli ve surece dahil olan herkes icin daha keyifli
ve uygulanabilir hale getirmek icin iki temel konu Uze-
rinde durmalidir. Bunlar uygun hedef s6zel davranis-
larin belirlenmesi ve degerlendirme ortaminin dizen-
lenmesidir.

Uygun hedef st6zel davranislari belirlemede dncelikle
deneyimli bir davranis analisti ile halihazirdaki duru-
mu tartisarak ise baslamak faydali olacaktir. Clnki
hedef davranis belirlemek i¢cin davranissal degerlen-
dirme yapan uygulamacilar, gogu zaman otizmli birey-
lerin karmasik ihtiyaglari ile kargi kargiya kalabilirler.
Bunun yani sira standardize testlerin sonuclari da bu
surece dahil edilebilir. Her iki degerlendirme yontemi-
nin de strece dahil edilmesi 6nemlidir. Bu test sonucg-
larinin kullaniimasi, bu degerlendirmelerin yapildigi
tarihin de g6z 6nune alinmasi hedef belirleme sireci-
ne fayda saglayacaktir.

Davranissal s6zel davranis degerlendirmesinde dil,
sosyal davranis, tekrarlayan davranislar ve s6zel ol-
mayan davranislar gibi temel alanlar degerlendirilme-
lidir. Buna ek olarak taklit, ortak dikkat ve talep etme
becerileri, oyun becerileri de dahil olmak tzere, erken
s6zel ve gelisimsel becerilerin gézlemlenmesi gerekli-
dir. Bu erken s6zel ve gelisim becerileri, ileri yaslarda
olup hala sinirli sézel davranigsa sahip otizmli birey-
lerin degerlendirilmesi i¢cin de 6nemli olabilir, ¢inku
bu becerilerde gosterilen performans bireylerin sinirli
sOzel davranis becerileri hakkinda bir miktar fikir ve-
rebilir.

ikinci olarak, degerlendirme ortami dikkatli bir sekilde
planlanmalidir. Cocuk ve ebeveyn ne ile kargilagacak-
larini bilmelidir. Ebeveyn ve gocuk igin degerlendirme
slreci ve degerlendiren kigiler belki sosyal hikayeler
araciligiyla ya da resimli bir olay kartlari ile sirece
hazirlanabilir. Ebeveynler genellikle pekistiregler, ¢o-
cugunun tercih ettigi ya da daha ¢ok kullandigi iletisim
bicimi ve kisisel ihtiyaclari hakkinda gerekli bilgileri
saglayabilirler. Bu bilgiler davranigssal degerlendirme
sUrecinin olumlu gegmesi icin 6nemlidir.

Bu degerlendirmeler sonucunda uygulamaci bir sonu-
ca ulasir ve artik 6grencinin hélihazirdaki s6zel dav-
ranig performansini ve bu s6zel davranis igin tercih
ettigi iletisim bicimini (isaret dili, kart kullanimi, ko-
nusma ve ses uretimi ya da sesli iletisim araglari)
elde eder. Artik sézel davraniglarin gelistiriimesi igin
bireye hangi sézel davranis becerilerinin d6gretilecegi
hedeflenebilir.

Peki, bu hedefleri belirleyen uygulamacilar ya da
aileler bu s6zel davranis becerilerini nasil destek-
leyebilirler?

Oncelikle, UDA otizmli bireyler icin en yaygin destek
mudahalelerinden biridir. Aileler ve uygulamacilar
UDA temelli stratejileri 6grenerek uygulayabilirler. Ai-
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leler UDA temelli egitim almak icin bir uzmandan
yardim alabilirler. Eger kosullari ve zaman kisit-
lamasi varsa UDA temelli egitim veren ve sdzel
davranis yaklasimini bilen uzman ve kurumlari
arastirip iletisime gecebilirler.

Ayni gekilde 6zel egitim merkezlerinde caligan
personel de, sdzel davranis yaklagimi ve iletisim
becerilerinin geligtiriimesine yonelik UDA’ya da-
yali teknikleri 6grenmek ve mesleki becerilerini
gelistirmek igin davranis analistleri ile iletisime
gecebilirler.

Uygulamacilarin ve ailelerin sdzel davranisi ol-
mayan ya da sinirh duzeyde sbzel davranisa
sahip otizmli bireyleri anlamalarina, onlarla ileti-
sime girmelerine ve bu sayede onlari en iyi ve et-
kili sekilde desteklemelerine yardimci olmak igin,
bilimsel olarak kanitlanmis UDA temelli iletisim
stratejilerinin takip edilmesi gerekir.

Bu iletisim stratejilerinin bir kismi asagida acik-
lanmaktadir.



Sesli olmayan lletisim icin siz
abartiliipuclarn
kullanin.

Resimli kartlar
kullamin.

1. Vokal (sesli) olmayan abartili
ipucglari kullanin.

El hareketleri ve géz temasi, hepimizin yaptigi ve
yaygin olarak kullanilan temel beden dili aktivite-
leridir. GUulimsemek mutlulugu ifade etme sekli-
mizdir, acik kollar hos karsilandigimizi gdsterir,
isaret etmek bir seye dikkat edilmesi gerektigi-
ni gosterir, kaslarini catmak mutsuz ya da sinirli
oldugumuzun isaretidir. S6zel davranisa sahip
olmayan ¢ocugunuzla konugurken el hareketleri-
nizi ve g6z temasini abartabilirsiniz. Bu davra-
nislar iletisimin édnint acan beden ve isaret dili
becerilerini 6gretmenin iyi bir yoludur. Mesela
olumlu bir davranisini abartili bir gulimseme ile
pekistirebilirsiniz ya da yemek isteyen ¢cocugunu-
za yemegi abartili bir sekilde isaret edebilirsiniz.
Bu yéntem ¢ocugun nesne ya da durumla beden
dilini esleyerek bir dahaki sefere onun bu durumu
taklit ederek iletisim kurmasini saglayabilir.

Konusmaya isaret dili iletisim
devam edin. kullanin. pasaportlari
kullanin.

Cocuklara karsi onlar igin bir tehdit olmadigini-
zI ve iletisim kurmak istediginizi gésteren davra-
nislar sergileyin. Mesela onun c¢ikardigi bir sesi
onun dikkatini gcekmek i¢in siz de ¢ikarin ve bir
slre sonra bunu sira alarak yapmaya baslayin.
Bu cocugun dikkatini ¢ekektir. Bir baska 6rnek
de, cocugunuz televizyonda bir kbpek gérdugun-
de mutluluktan bagiriyorsa, c¢iglk atiyorsa ya da
buna benzer bir ses ¢ikariyorsa, sizin de onu tak-
lit etmenizdir.

Yaygin sesli olmayan iletisim bigimlerinden biri-
si de resimli kartlarin kullanimini igerir. Bunlar,
otizmli ¢ocuklar icin ipucu niteliginde olabilir ve
onlarin ne hissettiklerini veya neye ihtiya¢ duy-

EKIM-KASIM-ARALIK 2022| OCED



duklarini anlamalarini kolaylastirabilir. Ayrica, s6zel
davranigi sinirli olan veya olmayan bir ¢cocuga, lUze-
rinde resim bulunan bir bilgi karti gosterip odadaki
asil nesneyi gostererek yeni kelimeler 6gretilebilir.
Ornegin, top resmi olan bir kart ile top eslestirilerek
top ¢cocuga verilir. Cocuk ileride bu resimli karti kul-
lanarak top istediginde topu elde edecegini 6grenir.

4. Konugsmaya devam edin.

So6zel davranigi olmayan otizmli bireyle vokal (sesli)
iletisimi kullanmaya devam etmeniz édnemlidir. ClUnku
aragtirmalar konusmanin daha sonra gelisebilecegi-
ni gosterdigi icin bu durum &nlemlidir. Onlarla ko-
nusmaniz sadece anlik olarak onlarin etkinlige dahil
olduklarini hissetmelerine yardimci olmaz, ileri du-
zeyde soOzel davranis becerilerini 6grenmelerine de
temel saglayabilir.

5. Isaret dili kullanin.

Sesli ya da s6zel davranisi olmayan otizmli bireyler;
konusulan dili etkili bir sekilde kullanamazken, yazili
dil, isaret dili, resimli kartlar veya dijital iletisim ci-
hazlari ile iletisim kurabilirler. ElI hareketlerini veya
sembolleri kullanmak, yalnizca sézel davranigi olma-
yan cocuklarin iletisim kurmasina yardimci olmakla
kalmaz, ayni sistemleri kullanan diger insanlarla ile-
tisim kurabildikleri igin bagimsizlik kazanmalarina da
yardimci olur.

Otizmli bir birey konusma dili olmadan bile etkili bir
sekilde sb6zel davranis becerisi ile iletisim kurdugun-
da, dinyaya katilma yetenekleri ¢arpici bicimde ge-
nigler.

Son yillarda, otizmli s6zel davranisi olmayan ve vo-
kal sesler Uretemeyen ¢ocuklarin daha etkili iletisim
kurmasina yardimci olmak igin ¢ok sayida uygulama
gelistirilmistir. Bunlar alternatif ve destekleyici ileti-
sim araclari olarak adlandirilir 6rnegin; PECS, sesli
cihazar, mobil uygulamalar vb.

SIS
- ML

=y
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Davranissal sézel davranis
degerlendirmesinde dil, sosyal
davranis, tekrarlayan davranislar ve
sozel olmayan davranislar gibi temel
alanlar degerlendirilmelidir. Buna ek
olarak taklit, ortak dikkat ve talep
etme becerileri, oyun becerileri de dahil
olmak lzere, erken sozel ve gelisimsel
becerilerin gézlemlenmesi gereklidir.

6. lletisim pasaportlari kullanin.
iletisim pasaportlari genellikte llkemizde bilin-
memekte ve kullaniimamaktadir.

iletisim pasaportlari ailedeki diger bireylere, ar-
kadaglara ve daha genis topluluga, otizmli gcocu-
gunuzun iletisim ihtiyaglari hakkinda bilgi edin-
mede yardimci olmak igin yararhdir.

iletisim pasaportlari, bir bireye, kendisiyle ilgili
onemli bilgileri paylagsmasi icin bir olanak ve-
rir ve insanlarin onu tanimasina yardimci olur.
Ozellikle yeni yerlere giderken ve yeni insanlarla
tanisirken 6nemlidir.

iletisim Pasaportlari ¢ok gesitli formatlarda ya-
pilabilir; basili veya dijital (tablet veya PC igin).
Bu pasaport ¢cocugun bakis acisindan yazilir ve
anlasiimasi kolaydir. Cocugun okumaktan zevk
alabilmesi, gostermek isteyebilmesi ve ona yeni
seyler eklemeye dahil olabilmesi icin fotograflara
ve resimlere yer verilir.

Konuyu bitirmeden 6nce dikkat edilmesi gereken
bazi noktalara deginilmesi gerekiyor.

Oncelikle sézel davranis egitimi ve edinimi, otizmi
lan bircok birey icin son derece hassas siireclerdir.

So6zel davranis egitimi, bireyin ihtiyaclarina yo6-
nelik ve eglenceli ve islevsel olmalidir. Birey ka-
¢cis davranisi gdsteriyorsa, egitim onlar icin eg-
lenceli degildir veya islevsel degildir.

Egitimin basarili olmasi igin bireyin sizinle ile-
tisime gectigi anlari yakalamaniz gerekir. Ayrica
bireyi zorlamak ya da tepki vermesi igin itici uya-
ran kullanmak sizi amacinizdan uzaklastiracak-
tir.
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ROPO

Ailesinden yadacevresinde otizmli yakini olmadigi halde otizmli bireyler ve ailelerinin
haklari i¢in goniillii calisan Candan VAR, herkesi otizm icin ¢calisan derneklerde gorev

almaya ¢agiriyor.

Sizin gibi insanlar ile ¢ok az karsilasiyoruz.
Otizmli yakininiz yok ama otizmli haklari igin
canla basla c¢alisan bir gonilliusiiniiz. Nasil
karar verdiniz bu alanda ¢aligmaya?

Basta otizmle ilgili kelime anlami disinda bir sey
bilmiyordum. Sizin de soylediginiz gibi ne ailem-
de ne gevremde otizmli birey var. Dolayisiyla ko-
nuya hep uzaktim. Bir glin Twitter'da bir twitin
profil resmi dikkatimi ¢ekti. Onu tikladigimda bir
dernege ait oldugunu gérdim. Sonra o dernegin
web sayfasini inceledim. Ardindan dernek bas-
kanina telefon ettim. Mimkinse dernegi ziyaret
etmek istedigimi sdyledim. Dernek baskani ile
biraz sohbet ettik. O zaman otizmi ve ailelerin
neler yasadiklarint 6grendim. “Emekliyim. Eger
yapabilecedim bir sey varsa zamanimi ve enerji-
mi size destek olmak icin harcayabilirim” dedim.
Dernek baskani da kabul etti. Once bana otizmle
ve dernek ilgili bir ka¢ yazi verdi. Onlari okudum
ve sonrasi geldi.

Otizm goniilliisii olmanin 6tesinde Candan Var
kimdir? Bize biraz kendinizden bahsedebilir
misiniz?

izmirde dogdum. Babamin isi dolayisiyla degisik
illerde okula gittim. Universiteyi istanbul’da bitir-
dim. is hayatim Tekirdag-Corlu’da gegcti. Bir kizim
var. Liseyi istanbul’da okumak isteyince birlikte
geldik. Onun igin okul, benim igin otizmi tanima,
anlama hayati bagladi. Kizim bu sene tip fakulte-
sinden mezun oldu. N&roloji uzmanhg: yapacak.
Belki ileride o da otizme ve ailelerinin hayatina do-
kunacak faydali calismalarda bulunur. Hayvanlari
severim. imkanlarim dahilinde sokak hayvanlari-
ni beslerim. Onlar Allah’in sessiz kullari ve bize
emanetler.

Tanistiginiz ilk otizmli ¢cocuk ya da yetiskin
kimdi?

Tanistigim ilk otizmli ODED-DER’i ziyaretimde o
tarihlerde dernek baskani olan Arzu Gdékge’nin kizi
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Ceren’di. Federasyonda goérev aldigim sirecte
toplantilarda baska arkadaslarin otizmli evlatlari
ile de tanistim. Otizmin simgesi olarak mavi kul-
lanildi, kirmizi kullanildi. Bence renk yelpazesi
kullanilmali. Ortak 6zellikler olsa da bence hepsi
kendine 6zgu, 6zel bir hayat yasiyor.

Bir otizm STK’sinda ilk ne zaman gorev aldi-
niz?

12 yil 6nce Asperder’i ziyaretimle basladi. Ardin-
dan dernekle birlikte ODFED’te yonetim kurulun-
da aldigim goérevlerle devam etti.

Goniilli olmadan once otizmli bireylerin ve
dilelerinin yasadiklari zorluklardan haberdar
miydiniz?

Otizmin adindan baska bir sey bilmiyordum. 12
yil 6nce dernek baskaniyla tanisip, sohbet ettik-
ten sonra ailelerin durumundan haberdar oldum.
Daha sonra federasyonda goérev aldigim bir do-
nem telefonlara da ben bakiyordum. Gelen ara-
malar aileleri anlamama, sorunlari 6grenmeme,
caresizligi gébrmeme neden oldu. En ¢ok da an-
nelerin durumu beni etkiledi. Hani bir s6z vardir:
“Kalabalik icinde yalnizlik”. Ailesinde otizmli bi-
rey olanlarin durumu ne yazik ki bu. Ayrica aile-
lerde ayrilmalar ¢ok fazla ve genellikle yuk anne-
de... Anneler sosyal hayattan kopuk, ¢ocuklara
adanmis bir hayat surdurtyorlar. Maddi, manevi
zorluklar yasiyorlar. Dernekte ve federasyonda
bulundugum slregte onlari anlamaya basladim.
Artik Otizm Eylem Plani, ayaklari yere basan ka-
rarlarla hayata gegcmeli.
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Su an hangi dernekte goniullisiunuz? Bize bi-
raz goniillisi oldugunuz dernekten bahseder
misiniz?

Asperger Sendromu ve Otizmle Hayat Derne-
di'nin dernek tyesi ve gonullisiyim.

Bu derneklerde neler yapiyorsunuz?

Otizmle ilgili toplantilara katilip, kalici ¢ézimler
bulmak adina kurum ve kurulus ziyaretleri yapi-
yoruz. Pandemiden 6nce Asperder, Kadikdy Be-
lediyesi ve MU Giizel Sanatlar Fakiltesi Heykel
Bolumu igbirligi ile bir heykel yarismasi dizen-
ledi. Otizme Dokun — Sonsuzluk temali eserin
konuslandirildigi park Otizm Farkindalik Alani
olarak adlandirildi. Ayrica ASHB’dan aldigimiz
destek ile Otizmle Hayat Portali adinda bir portal
calismamiz var. igerisinde otizme dair her konu-
nun yer aldigi genis kapsamli bir portal olacak.
Her dernek gibi biz de farkli konular ve projeler
ile otizme dikkat cekmeye, kalici ¢ézimler bul-
maya caligiyoruz.

Otizmli bireyleri ve ailelerini tanimak sizin ha-
yatiniza neler katti?

Daha fazla empati, sabir, 6zveri ve anlayis.
Otizmli ailelerin zor olan hayatlarini daha da zor-
lastirmayalim.

Daha fazla empati, sabir, 6zveri
ve anlayis... Otizmli ailelerin
zor olan hayatlarini daha da
zorlastirmayalim.




Baskalarina da otizmliler i¢in gonillu calis-
mayi énerir misiniz?

Bu dinya hepimizin... Ben soyle dusunuyorum:
Benim de otizmli bir yakinim olabilirdi. Cevrem-
dekilerin bana anlayis gdstermesini, anlamaya
calismalarini isterdim. Cocuklari 6fke ndbeti ge-
cirdiginde ailelerin apartmanda, okulda, is ye-
rinde, sokakta, alisveris merkezlerinde, parkta,
restoranda, toplu tasimada asagilayici bakislara
incitici konusmalara maruz kalmasi ¢ok Uzlcd.
Gondulliler olarak ¢ogalirsak, toplumun otizmi ve
otizmli aileleri anlamasina vesile olabilir, dolayi-
siyla ailelerin de hayatini kolaylastirabiliriz.

Benim de otizmli bir yakinim olabilirdi, diye-
rek empati kurmaniz gok giizel. Keske herkes
boyle bakabilse...

Ben de onlardan biri olabilirdim. Cocugumdan
dolayr bana farkli bakilmasini, &tekilestiriime-
yi, diglanmay! istemezdim. Ben istemiyorsam o
aileler de istemiyordur. Aileler bir restorana gi-
demiyor, tatil yapamiyorlar, bunlar bir yana bir
evde yasamak bile sikinti olabiliyor. Cocuk gece
aglama, 6fke ndbetleri gegirebiliyor. Sabaha ka-
dar uyumadiklari zamanlar oldugunu biliyorum.
Konu komsu rahatsiz oluyor bu sefer de sikayet-
ler basgliyor. Aile ne yapsin? Her gin bu durumu
yasiyorlar. Biz sabredemiyoruz, kendimizi onlarin
yerine koyamiyoruz. Empati kurmamiz gerektigi-
ni disindyorum, bunu yasayan biz de olabilirdik.
Bu sadece ailelerin ¢6ztimsizligu olmamali. He-
pimizin problemi. Olaya bu gekilde bakip sahip
cikmaliyiz. Onlarin hayatini zorlastirmak icin de-
gil kolaylastirmak igin calismaliyiz.

Dernegimize bazen su soru geliyor: “Otizmli

OCED Baskani Parin YAKUPYAN ve Candan VAR ODFED
calismalarr icin bulustuklarinda...

birine nasil davranmaliyim? Bu soruyu soran-
lara kendi tecriubelerinizden yola c¢ikarak ne
tavsiye edersiniz?

Acikgasi her otizmli birey kendine 6zgu 6zellikle-
re sahip. Ailenin beni yonlendirmesine gore ha-
reket etmeyi tercih ederim. Sdyleyecegdim bir s6z
ya da hareket otizmli bireyi 6fkelendirirse aile de
uzalar ben de...

Ailelerimizin yalniz olmadigini hissetmeleri
icin sizin gibi gonillulerin varhigi cok 6nemli.
Buradan ailelerimize ne soylemek istersiniz?
Otizm derneklerinde goérev alalim. Yapilan calis-
malara katilalim. Otizmli bireyi olan ailelerin hak
savunuculugunda onlara destek olarak yuklerini
hafifletelim. Yalniz olmadiklarini hissettirelim.
Bunu yapamiyorsak “empati, sabir, 6zveri, anla-
y1s” gosterelim.
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MEKTUP

Sevgili Zorba,

Okuldayken, senin gibi insanlar tarafindan zorbaliga ugrardim. Beni késede
gorurdun, genellikle kendi basima olurdum ve neden orada oldugumu merak
ederdim.

Baska zamanlarda, sinifta yuksek sesle okumada sorun yasardim ve ben farkl
kelimeler telaffuz etmeye calisirken kikirdadigini gérdrdum. Yapamadiklarim
konusunda beni alaya alirdin ki, bu beni daha ¢ok tzerdi. En kotusda,

uyum saglamayi her seyden cok istedigimde bana kendimi yabanci gibi
hissettirirdin.

Kelimeler insanin canini acitabilir. Sdylediklerinin etkisini anlasan da
anlamasan da, lutfen kendini taciz ettigin kisilerin yerine koymayi dene. Eger
bunu yaparsan, bir cocuk olarak verdigim mucadeleyi, sadece benim gibi
6zel gereksinimli insanlarin degil normal olarak siniflandirilmayan herkesin
verdigini anlarsin.

Bazi insanlar zorbaliga ugradiginda, farkl sinirhiliklar sebebiyle kendi baslarina
ayaga kalkamazlar.

GCok sukur, zorbaliklarin cogu benim i¢in bitti. Geslismeyi basarmis bir yetiskin
olabilmek icin 15 yilimi fizik tedavi, ergoterapi ve dil ve konusma terapisi
alarak gecirdim.

Bir konusmaci oldum, tum ulkede seyahat ederek zorbalikla ilgili kisisel
deneyimlerimi paylasiyorum ve seninki gibi zorbahgin baskalarina zarar
verebilecek etkileri konusunda insanlari egitiyorum.

Eger bu mektubu okursan, senden farkli gérinen birine zorbalik yapmadan
once bir kez daha dusunecegini umarak seninle paylasmak istiyorum. Umarim
sefkati 6grenebilirsin.

Umarim ¢ocuklarin ya da sana bakacak birileri olursa, zorbaligin zararli
etkilerini anlamalarina yardimci olabilirsin. Insanlar sadece okulda zorbalik
yapmiyor. Her yerde zorbalik yapabiliyor.

Bugun senin desteginle, nefret ve hosgdrusuzluk bariyerlerini kirabiliriz. O
zaman farkindaligi yayabiliriz. O zaman egitimi yayginlastirabiliriz.

Iste 0 zaman, benim gibi insanlarin ya da sevdigin birinin tam anlamiyla
oldugu gibi kabul edildigini gorebiliriz.

* Bu yazi Otizmli Konusmaci Dr. Kerry Magro tarafindan Ulusal Zorba-
ik Onleme Ayi olan Ekim farkindalik calismalari icin kaleme alinmistir.
Magro’nun izni ile OCED tarafindan Tiirkceye cevrilmistir.

. nm
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SAGLIK

\\ :
Dog¢. Dr. Ferhat Demir
Cocuk Romatoloji Uzmani

COCUKLARDA ROMATIZMAL HASTALIKLARIN
8 ONEMLI BELIRTISI!

Cocugunuzdabu sikayetler sik tekrarliyorsa dikkat! Acibadem Maslak Hastanesi
Cocuk Sagligi ve Hastaliklari, Cocuk Romatoloji Uzmani Dog¢. Dr. Ferhat Demir
cocuklarda karsilasilan romatizmal hastaliklara karsi uyariyor.

Romatizma denilince sadece eklemlerin etki-
lendigi durumlar akliniza geliyor olabilir, fakat
romatizmal hastaliklar eklemler disinda; cilt,
bag dokusu, tendonlar, damarlar ve neredeyse
tim ic organlarda etkilenmelere neden olabili-
yor. Acitbadem Maslak Hastanesi Cocuk Sagligi
ve Hastaliklari, Cocuk Romatoloji Uzmani Docg.
Dr. Ferhat Demir, “Eriskin yasta gordiiginiz ro-
matizmal hastaliklarin bircogu cocukluk caginda
baslangi¢c gosterebilmektedir. Bunun yaninda
cocukluk cagina 6zgi onlarca romatizmal has-
talik, maalesef cocuklari etkileyebilmektedir”
diyor. Bu hastaliklarin bir¢cogunun, bagisiklik
sisteminin dlzensiz ya da asiri calismasindan
kaynaklandigini, bilinen en sik tetikleyicilerin
ise stres, travma ve enfeksiyonlar oldugunu
belirten Doc. Dr. Ferhat Demir “Tetikleyicilerin
mimkin oldugunca azaltilmasi, saglikli bes-
lenme ve dizenli egzersiz tedavide onemli rol
oynamaktadir. Tabi ki, tim bunlarin, medikal
tedaviler esliginde bir cocuk romatoloji uzmani
tarafindan hasta 6zelinde dizenlenmesi gerek-
mektedir” diyor. Tedavide erken teshisin 6nem-

li oldugunu vurgulayan Dog. Dr. Ferhat Demir,
cocuklarda romatizmal hastaliklarin 8 6nemli
belirtisini anlatti, 6nemli uyarilar ve Onerilerde
bulundu.

Eklem sikayetleri

(Agri, sislik, hareket kisitliligi, topallama)
Cocuklarda romatizmal hastaliklarin en sik bul-
gusu eklem sikayetleridir. Herhangi bir eklem-
deki agri, buna eslik eden hareket ettirmede
zorluk, eklem cildi Gzerinde kizariklik-1s1 artisi
veya eklemde gozle gorilir bir sislik bulgusu,
gecici ya da kalici bir romatizmal hastaligin ilk
bulgusu olabilir. Ozellikle bu bulgularin kisa si-
reli olmamasi ya da tekrarlamasi durumunda,
cocugun vakit kaybedilmeden dederlendirilmesi
gerekir.

Tekrarlayan ates

Doc. Dr. Ferhat Demir “Ates, bagisiklik sistemi-
nin farkli nedenlerle uyarilmasi sonrasi aktifles-
mesinin ve vicudumuzun korunmasina yoénelik
reaksiyonun bir gostergesidir. Eger bu atese ne-

EKiM-KASIM-ARALIK 2022| OCED



den olabilecek bir enfeksiyon durumu yoksa, ro-
matizmal ates hastaliklarini da degerlendirmek
gerekmektedir” diyor. En sik karsilasilan roma-
tizmal ates nedenlerinin, ‘periyodik ates send-
romlari’ olarak adlandirilan, tekrarlayan direncli
atesler ile giden hastaliklar oldugunu belirten
Doc. Dr. Ferhat Demir séyle konusuyor: “PFAPA
sendromu (tekrarlayan ates) ve Ailevi Akdeniz
atesi (FMF) hastaligi Glkemizdeki en sik sebep-
lerdir. Bu hastaliklarda, belirli periyotlarile (1/2
hafta-3/4 ay araliginda) tekrarlayan ates, karin
agrisi, gogis agrisi, bogaz enfeksiyonu, dékin-
td, ishal ve lenf bezlerinde biyime gibi bulgu-
lardan biri veya birkaci gorilebilir.”

Atesin enfeksiyondan kaynaklanmadigi tespit
edildiginde, atesli romatizmal hastaliklarin ta-
nida degerlendirilmesi gerekir. 5 giin ve daha
uzun siren ates tablosunda Kawasaki hastaligi
adi verilen bir damar romatizmasini, 2 hafta ve
daha uzun siren ates durumunda ise atesli ek-
lem romatizmasini tanida disinmek gerekmek-
tedir.

Cocuk Romatoloji Uzmani Do¢. Dr. Ferhat Demir
“Ortalama 3-4 hafta ara ile tekrarlayan direncli
ates, tonsillit (bademcik iltihabi), farenjit, agiz-
da aft-yara ve boyun lenf bezlerinde biiyime
sikayetleri, PFAPA sendromunun bulgularindan-
dir. Maalesef bu bulgular, siklikla bogaz enfeksi-
yonu ile karistirilabilmekte ve hastalar gereksiz
antibiyotik tedavisi alabilmektedir” diyor.

Tekrarlayan ya da uzamis bir kas gli¢stizligi-kas
agrisi durumunda, cocuklarin romatizmal hasta-
liklar yoniinden degerlendirilmesi gerekir.
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Romatizmal hastaliklar, farkli tipte cilt dokin-
tileri ile karsimiza cikabilmektedir. En sik go-
rilenlerden biri Urtiker (kurdesen) olarak ad-
landirilan, gin icinde solabilen, kasintili cilt
dokintdleridir. Bu dokintiler 6zellikle ates bir-
likteliginde bir romatizmal hastalik isareti olabi-
lir. Ayrica petesi ya da purpura adini verdigimiz,
viicudun farkli bélgelerinde tekrarlayabilen, cilt
alti farkli biyiklerde kanama odaklarinin olma-
si da vaskiilit olarak adlandirdigimiz romatizmal
damar hastaliklarinin belirtilerindendir. Livedo
reticularis olarak adlandirilan cildin alacali goru-
nimui de, yine romatizmal bir damar hastaliginin
ilk bulgusu olabilir.

Tekrarlayan agiz ici yaralari-aftlar, altta yatan
romatizmal bir hastaligin isareti olabilecedi gibi,
tamamen iyi huylu olarak da gelisebilir. Bunun
yaninda, kansizlik ve vitamin eksikliklerine bagli
da agiz yaralari ortaya cikabilir. Behcet hastali-
g1, PFAPA sendromu, Colyak ve Crohn hastaligi
gibi romatizmal ve/veya bagdirsak iliskili hasta-
liklar, tekrarlayici agiz yaralarina neden olabilir.
Yilda 3-4'den fazla agiz yarasi ¢ikan ¢ocuklar, bu
yonlerden mutlaka degerlendirilmelidir.

Doc¢. Dr. Ferhat Demir, “Farkli dénemlerde or-
taya cikan tekrarlayici karin veya gogis agrisi
durumlari, periyodik ates sendromu adini ver-
digimiz, atesli romatizmal hastaliklar zemininde
gelisebilir. Ailevi Akdeniz atesi, bu hastaliklarin
Ulkemizde en sik gorileni olup, nedenin buluna-
madigi karin agrisi durumlarinda mutlaka akilda
tutulmalidir” diyor.
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EMEL YALCIN:
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HAYATTA HERKESIN BiR SINAVI VAR

“Hayatta herkesin bir sinavi oldugunu diisiiniiyorum. Kimi evladiyla, kimi
isiyle, kimi esiyle, kimi maddi olanaksizliklarla sinaniyor. Onemli olan
biitiin bu sorunlarla bogusurken durumu oldugu gibi kabul etmek ve
elinizde olanlara siikretmek ve mutlu kalmayi se¢mek.”

Otizmli bir gencin annesi olmanin otesinde
Emel Yalgin kimdir?

48 yasindayim, Ankara’da Zuzu Montessori adin-
da iki kresin kurucu ortagiyim. 17 yasinda (otizm-
li) ve 12 yasinda iki oglum var. Universiteyi bi-
tirdigimden bu yana galismaktayim. Universitede
ekonomi egitimi aldiktan sonra uzunca yillar ban-
kacilik yaptim. Cok yogun ve hedef odakli, stresli
bir is bankacilik. Evlendikten ve Ahmet dogduk-
tan sonra da calismaya devam ettim. Ama og-
lum, otizm tanisi aldiktan sonra isi birakmayi ¢ok
disundum. Sag olsun annem ve esimin ailesi her
zaman bizim yanimizda oldular. Ahmet’in dogdu-
gu yil annem memuriyetten emekli oldu, G¢ yasi-
na gelene kadar da ona bakti. Ozellikle dzel egi-
time basladigimiz yillarda Ahmet’in 6zel egitime
goturdlip getiriimesi konusunda bize ¢ok destek
oldu. Eger bize bu kadar yardim eden aile Uye-

leri olmasaydi belki de isi birakip, oglumu egitim
kurumlarina ben gétirecektim. Ahmet’e tani ko-
nuldugunda 6zel bir bankada muidir yardimcisi
olarak calisiyordum. Butin unvan siralamalarini,
cok calisarak ve hedeflerimi hep tutturarak bir
bir atlamis ve midur yardimcisi olmustum. Sube
mudird potasindaydim ve isi birakmayi hi¢ is-
temiyordum. Nitekim Ahmet'e tani konulduktan
2 yil sonra da sube mudurdydim. Artik hedefle-
digim yerdeydim. Ama hem eve, hem Ahmet’in
temposuna yetismek, duygularimla basa ¢ikmak
ve hem de isimde basarili olmaya calismak beni
¢ok yormustu. O yillar bélge mudirim olan ki-
siye oglumdan az da olsa bahsetmek ve bazi
zamanlarda daha rahat izin almak istemistim ki,
yoneticim beni dinlemek bile istememis konuyu
degistirmisti. O zaman anladim ki is hayati ¢ok
acimasiz ve empati kurulmayan bir yerdi. Ca-
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Bolge mdiddiriim olan kisiye
oglumdan az da olsa bahsetmek
ve bazi zamanlarda daha rahat
izin almak istemistim ki, yoneticim
beni dinlemek bile istememis
konuyu degistirmisti.

lismak, ¢ok yorucu olsa da zihnimi ¢gogu zaman
mesgul tutuyordu. Ozellikle ilk yillar kendimi ¢ok
caresiz hissettigim zamanlarim oluyordu. isi bi-
raksam acaba Ahmet’e daha faydali olur muydum
hicbir zaman bilemeyecegdim ama “otizm” cembe-
rinin disinda bir seyle mesgul olmak ruh sagligim
agisindan bana iyi geliyordu. Bankacilik kariye-
rime 42 yasimda noktayi koyarak cocuk gelisi-
mi okumaya karar verdim ve Montessori egitimi
aldim. Simdi ¢ocuklarla dolu okulumda pek cok
cocugun yasamina dokunarak ¢alisma hayatimi
sirddrmekteyim.

Otizmli bir cocuk annesi olmak hayatinizda ve
hayata bakiginizda en ¢ok neleri degistirdi?
insan genclik yillarinda basina neler gelecegini
hic bilemiyor. Gelecekten c¢cok sey bekliyorsun.
Mutlu bir evlilik kurmak, ¢ocuk sahibi olmak ve
kariyerimde ilerlemek en buyuk istegimdi. Cok
sukdr mutlu bir evliligim ve dlinya tatlisi 2 og-
lum var. Ama otizmin beni ¢ok caresiz hissettir-
digi cok zamanlarim oldu. Hayatimda ¢ogu seyi
kontrol edebiliyorken, otizm tanisi batin denk-
lemleri altist etmisti. Ahmet’le sabirli olmayi ve
kucuk seylerle mutlu olmayi 6grendim. Tevekkul
etmek, olani oldugu gibi kabul etmek olgunlugu-
na eristim, bu sebepten ben de Ahmet'ten ¢ok
sey 6grendim. Cevremde pek ¢ok anne baba var
ve bazen cocuklari ile ilgili cok kluguk seyleri dert
ediyorlar. Oysaki saglikli gelisim gosteren bir
¢ocugunuz varsa didnyanin en kiymetli hazinesi
ile 6dullendirilmis oluyorsunuz. Birde su hayatta
herkesin bir sinavi oldugunu diasinidyorum. Kimi
evladiyla, kimi isiyle, kimi esiyle, kimi maddi ola-
naksizliklarla sinaniyor. Onemli olan bitin bu
sorunlarla bogugurken durumu oldugu gibi kabul
etmek ve elinizde olanlara stkretmek ve mutlu
kalmayi segmek.

Oglunuzun otizmli oldugunu ne zaman anla-
mistiniz?

Ahmet iki, iki buguk yaslarindaydi. isten ¢ikip
kosa kosa eve geliyordum. Annemle Ahmet ka-
ptyi aciyorlardi. Ben geldim diye enerjik bir ses
tonuyla odluma yoneliyordum ki bana kosup beni
kucaklamak yerine arkasini dénidp kosturmaya
basliyordu. Ayni sekilde sabah uyandiginda en
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tatli ses tonumla yatagina gidip gunaydin de-
digimde g6z temasi bile kurmayip ¢ok tepkisiz
kaldigi anlari oluyordu. Daha kelimeleri yoktu
ve bu durum beni ¢ok endiselendirmeye basla-
misti. Ne oldugunu tam olarak bilemiyordum ama
anne hissiyatim bir seylerin yolunda gitmedigini
sdyliyordu. Ahmet iki buguk yasina gelmisti ve
ben icimi kemiren bu duygudan kurtulmak igin bir
cocuk psikiyatrisinden randevu almistim. Doktor
bizi ve Ahmet’i degerlendirdi ve Ahmet daha c¢ok
kigcuk bir sey demek igin ¢ok erken diyerek bizi
gonderdi. O kusku kurdu bir kere icime girmisti.
Surekli evde kelimeler sOyleyerek ona tekrar et-
tirmeye calisiyor, taklit oyunlari oynayarak kati-
lim gdsteriyor mu diye bakiyordum. Ornegin ben
kapinin arkasindan ce e yapiyor onunda yapma-
sini bekliyordum ya da kapidan ¢ikarken bay bay
yapiyor oda bana ayni sekilde el salliyor mu diye
bakiyordum. Birka¢ sdyledidi hece, kelimede za-
man i¢cerisinde kaybolmustu. Derken alti ay sonra
dayanamayip bir Universitenin gocuk psikiyatrisi
boliminden tekrar randevu aldim. Bu arada an-
nem endiselerimin yersiz oldugunu, abarttigimi
dusliniyor beni g¢okta anlamiyordu. iste o giin
arabada kucagimda Ahmet hastanenin yolunu
tutmustuk. Doktor bizi dinledikten ve Ahmet’i de-
gerlendirdikten sonra bomba gibi o kelimeyi orta-
ma birakmisti. Otizm diye de bir sey var. Acil 6zel
egitime ve bir krese baslamanizi dneririm. Simdi
doénus yolundaydik. Esimde bende tek kelime et-
meden beynimizde “otizm” kelimesi ile eve dén-
mustuk. Bu otizm neydi ki, tamam 06zel egditime
gideriz bir de kres buluruz ¢cocuklarla oynar gecger
gider degdil mi dedim esime. Bilgisayarin basina
gecip arama motoruna otizm nedir yazdim. Goz-
yaslarim durmak bilmiyordu, okuduk¢a okudum,
agladikca agladim. Boyle ka¢ gin gegirdim bil-
miyorum.




Her ziyaret ettigimiz krese
samimiyetle oglumuzun
durumundan bahsediyorduk,

ama her kurum nazik bahanelerle
bizi kabul etmeyerek ugurluyordu.

Taniyi kabullenmeniz kolay olmus muydu?
Sanirim aglamalarla ve okumalarla dolu birkag ay
gecirdim. Sonra birden silkelendim ve odlumuza
yardim edecek yegane Kisiler biziz diyerek anne
baba olarak ise koyulduk. lyi bir 6zel egitim ku-
rumu bulmali sonrasinda bir kres ayarlamalydik.
Hemen evimizin yakinlarinda bir 6zel egitim mer-
kezi ile gorustuk ve seanslara basladik ama kres
bulmak o kadarda kolay olmadi. Her ziyaret etti-
gimiz krese samimiyetle oglumuzun durumundan
bahsediyorduk, ama her kurum nazik bahanelerle
bizi kabul etmeyerek, ugurluyordu. Ta ki bir okul
tamam bir deneyelim diyene kadar. O kresten ¢i-
karken neredeyse esimle zil takip oynayacaktik o
kadar mutluyduk. Oglumuzu kabul eden bir oku-
lumuz vardi artik.

Cevrenizin tepkisi nasildi? Destekleyenler ya
da yipratanlar var miydi?

Annem ilk zamanlar kabul etmek istemedi, ne
kadar abartiyorsunuz dedi. Ancak egitim sure-
cimize dahil olduktan sonra durumu o da kabul
etti ve bizim en blylk yardimcimiz oldu. Esimin
ailesine durumu acikladigimizda kosulsuz kucak-
larini agtilar ve hep bizim yanimizda oldular. Ah-
met’in babaanne ve dedeleri ne yazik ki yok ama
birbirinden harika t¢ halasi var, kuzenleri var ve
her zaman bizim yanimizda oldular. Surecte yav-
rusu tani almis bir anne babaya ailesi destekse
0 anne baba kendisini ¢ok glgclu hissediyor. Biz
de onlarin varligi ve yardimlariyla kendimizi hep
cok iyi hissettik, iyi ki varlar. Yakin aile gevre-
mizden baska durumu kimselere sdylememistik.
Bu konuda benim ¢ok kati bir tutumum vardi. Ah-
met ¢ok yogun egitim aliyordu. Kres, 6zel egitim,
duyu butinleme, spor ve daha bir suri sey. O iyi
olacakti, sonra herkesin bilmesine gerekte yoktu.
Yakin ailemizin disinda kalan arkadas, komsunun
yerli yersiz sorulariyla bunalmak istemiyordum.
Belki de tGzilme maskesi altinda insanlarin bana
aclyan tutumundan kendimi korumaya calisiyor-
dum, bilemiyorum. Ge¢mise dénsem belki bir tek
bunu yapmaz, cevrem ne dere ¢okta takilmazdim
diye dusundyorum.

Oglunuz igin erken yasta yogun d6zel egitim al-
dirma firsatiniz oldu mu?

Okuduklarimda, otizm tanisi almis ¢ocuklarin
cok yogun o6zel egitim almasi gerektigi yaziyor-
du. Devletin karsiladig1 ayda sekiz saatle bir yere
varilamayacagini c¢ok iyi anlamistik. Alternatif
tedavi yontemlerinden aklimiza yatanlari da de-
niyorduk. Ama en cok, iyi bir 6zel egitim uzma-
ni ile alinan egitimi dnemsiyorduk. Bu sebepten
bltgcemizi zorlayarak oglumuza yogun bir egitim
aldiriyorduk. Duyu butlinleme, 6zel egitim, spor
egitimleri ile beraber neredeyse haftada kirk saat
oradan oraya Ahmet’i kosturuyorduk. ilk zaman-
lar Ahmet Ozel egitim seanslarina girmek istemi-
yor dersin neredeyse yarisinda agliyordu. Ahmet
sinifta agliyor ben caresizlikten kapinin ébur ta-
rafinda agliyordum. Sinirli géz kontagi ve sinirli
ilgisi ile dersin yarisi bir seylere ilgisini cekme
ve 6nundekine baktirmaya calismakla geciyordu.
Sonrasinda Ahmet bizden ve egditimcilerden kaca-
mayacagini anladi ve aglamayi birakti. Yavrusu
yeni tani almis ailelere belki buradan tavsiyem-
dir lutfen pes etmesinler ve imkanlari élcisiinde
gocuklarini egitime tasimaya devam etsinler. On
dort yildir yogun bir egitim hayatinin icerisinde-
yiz. Ahmet su an gizel sanatlar lisesine gidiyor,
piyano, bateri, gitar ve baglama ¢aliyor, okuyor,
yaziyor, dort islem yapiyor, 6z bakim becerileri
¢ok iyi, evde neredeyse bir numarali yardimcim,
sofrayl hazirlar, bulagik makinasini bosaltir, ev
islerine yardim eder. Hepsi aldigi egitimler saye-
sinde.

Telefonda konustugumuzda enerjinize hayran
olmustum. Hep bu kadar enerjik ve pozitif mi-
siniz?

Genel olarak iyimser bir yapim vardir. Her ko-
sulda mutlu olacak bir sey bulurum. Ahmet’ten
sonra belki de bdyle kalmayi daha fazla sectim.
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Sukdr, hayatimdaki en blyik enerji. Buglinime,
Ahmet’in kat ettigi yola, bu yolda karsimiza c¢i-
kan glzel insanlarin varhigi igin Allah’ima bin-
lerce kez sukrediyorum. Yillar icerisinde otizm
tanili gocugu olan pek ¢ok anne ile tanistim. Ba-
zilari gocuklarinin kat ettigi yola bakmak yerine
hep olumsuz taraflarina odaklanmay segiyorlar.
Ya da bizden sonra ne olacak kaygisi ile kendi
kendilerini yiyip bitirmekteler. Cevremden bu tip
insanlar1 c¢ikartmayi sec¢tim. Gérdim ki, sen ne
yaparsan yap o olumsuza odaklanmayi segiyor
ve seni de slUruklemek istiyor. Her zaman tabii ki
ayni enerjik yapida olamayabiliyorum. Benimde
distigum zamanlarim oluyor. Ama dustigim o
cukurdan hizlica ¢ikmayr 6grendim. Cinkli ben
iyiysem ¢ocuklarima, aileme ve gevreme faydam
oluyor.

Alti yasinda oglunuzun mutlak kulaga sahip
oldugu anlasilmis. Bilmeyenler i¢in mutlak
kulak nedir, agiklar misiniz?

Ahmet bes - alti yaslarindaydi, basinca cgesit-
li muzikler calan sesli oyuncaklari ¢ok severdi.
O sevdikge de yakin gevremiz slrekli bu oyun-
caklardan alirdi. O oyuncaklari yan yana dizer
cllginca basar ve kendince melodiler yapar, he-
yecanlanir, ellerini ¢irpardi. Arada kafamiz siser
o oyuncaklari ulasamayacag! yerlere kaldirirdik
ama o ne yapar eder onlari tekrar ortaya ¢ikarir-
di. Bir giin esime acaba Ahmet’e bir piyano der-
simi aldirsak dedim. Hemen bir piyano 6gretmeni
bulduk ve derslere basladik. Birka¢ ay sonra ca-
listigimiz hocasi Ahmet’in absolut (mutlak kulak
) kulagi var dedi. Mutlak kulak duyulan bir notay:
bir referans almadan, bagka bir notayla karsilas-
tirmadan taniyabilme yetene@i. Daha acgik an-
latmam gerekirse 6gretmeni Ahmet'in piyanoya
arkasi doénuk bes tane notaya bassa Ahmet bir
seferde basilan notalari isimleriyle sdyleyebilir.

Oglunuzun miizik yetenegini kesfettikten son-
ra neler yaptiniz?

Bize doJustan bahsedilen bu yetenegi kesfetme-
mizle beraber mizik egitimimizi hizlandirdik. Ah-
met piyano derslerinde ¢ok egleniyor ve sunulani
¢ok hizli 6greniyordu. Eve bir piyanoda almistik.
Ogretmeni ile yapti§i calismalari evde de tek-
rar ediyorduk. Bir gun her seye ritim tuttugunu
da gorduk. Calistigimiz 6gretmenimiz minik ri-
tim calismalari da yaptirmaya baglamisti. Bunun
uzerine eve birde bateri aldik. Ahmet muzik din-
lemeyi 6zellikle rock ve pop sarkilari dinlemeyi
¢cok seviyor. Kliglikken dogum gliniu ya da 6zel bir
glnde sana ne alalim diye sordugumuzda sevdigi
bir sanat¢inin CD’sini sdylliyor, bizde onu hediye
aliyorduk. Hatta calistigi egitim kurumunda ogre-
tilmesi hedeflenen bir sey varsa bizim 6dulimuiz
hep CD oluyordu. Bir ay boyunca bir sey ¢alisili-
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Hangi yillara gitmek istemezsin
diye bana sorsalar kesinlikle
oglumun ilkokul yillarina derim...
Beni lizen 6gretmenin bazen
otekilestiren tutumlari oluyordu.
Sinifa, ‘Ahmet bile bunu okudu’
ya da ‘Ahmet bile bu islemi yapti’
gibi ctimleleri kulagima geliyordu
ki, bu beni cok lziiyordu.

yor ve Ahmet’le ay sonlarinda bir dikkana gidilip
oduld olan CD alintyordu. Ahmet, alinan CD’yi
uzun uzun inceler arkasinda yazilan garkilarin si-
rasini, bestecisini, hatta pargcanin kag dakika sur-
diuguni ezberlerdi. Bazen satista olmayan oOyle
CD’ler isterdi ki, onlari bulmaya c¢alisirdim. Bir
keresinde Duman grubunun ilk yillarinda ¢ikardi-
g1 bir CD’yi istedi. Oyle gekme filan da olmayacak
hani, orijinal olacak. ikinci el Grriinler satan bir si-
teden o CD’yi bulup almishigim da vardir. Simdi
sevdigi sarkilari agip Uzerine davulla eslik etmeyi
¢cok seviyor.

Ahmet Mert’in ilkokul donemi nasil gecti?

Hangi yillara gitmek istemezsin diye bana sorsa-
lar kesinlikle oglumun ilkokul yillarina derim. En
hareketli oldugumuz, yerimizde bile oturmakta
zorlandigimiz yillardi. ilkokula basladig! yil belki
de hayatimin en stresli yiliydi. Yedi yasinda bir
golge abla ile ilkokula bagladik. Ogretmenimiz ile
ilk gun tanistik, durumumuzu anlattik, sinifta gol-
ge ablanin Ahmet’e eslik edecegdinden bahsettim.
Ogretmenimiz bir géz beni sinifta takip etsin is-
temem diye hemen tepki verdi ancak ilk karneler
verildiginde Ahmet’e yardimci olan ablanin isini
¢ok kolaylastirdigini da itiraf etti. Okul olarak bir
kdy okulunu segmistik. Cocuklar Ahmet’i oldugu
gibi kabul etmislerdi, belki de 6gretmenden daha
fazla. Tenefflslerde ablamiz cocuklar ve Ah-
met’le hemen bir oyun kuruyor ve oyun ve ileti-
sim becerilerini gelistirmeye calisiyordu. ilkokul-
da yarim gun okula gidiyor yarim gin de egitim
kurumunda egitimine devam ediyordu. is yerleri-
miz Ahmet’in gittigi okula uzakti. Dort yil boyunca
haftanin iki glind ben iki giint babamiz bir glinde
halamiz kilometrelerce yol yapiyorduk. Ahmet’i
okuldan aliyor, egitim gérdigi kuruma birakiyor
sonra isime geri dénliyordum. Ama nereden fay-
da goriyorsak Ahmet icin kilometrelerce yol yap-
maya raziydik. ilkokula baslamadan énce Ahmet
gittigi rehabilitasyonda, emekli bir ilkokul 6gret-
meni ile okuma yazma caligsmalarina baslamisti.



Bir yil boyunca okuma yazma c¢aligsmalari yapildi
ve Ahmet okumayi 6grendi, yani ilkokula basladi-
g1 yil okuyabiliyordu. Beni Uzen 6dretmenin ba-
zen Otekilestiren tutumlari oluyordu. Sinifa, Ah-
met bile bunu okudu ya da Ahmet bile bu islemi
yapti gibi cumleleri kulagima geliyordu ki bu beni
¢cok uziyordu.

Sizinki bir basari hikdyesi ama insan merak
ediyor. Basariya giden bu yolda hi¢ zorluk yok
muydu?

ilkokulda tek 6gretmenle isler daha kolaydi. Her
zaman yapici bir tutum icerisinde olmaya calis-
tim. Ahmet’in gittigi ilkokulda okul aile birliginde
goérev aldim. Okul ve ihtiyaci olan g¢ocuklar igin
calismalar yaptim. Ancak ortaokula gectigimizde
isler cok zorlasmaya basladi, artik Ahmet’e eslik
eden bir abla da yoktu. Her bir 6gretmene tek tek
derdimizi anlatmak, Ahmet’in hassasiyetleri igin
yardim istemek zorlasiyordu. Bir 6gretmen der-
sim 50 dakika 25 ¢cocuk var b6l Ahmet’ e de 2
dakika duser demisti. On yildir ilk, orta, lise haya-
tinin icerisindeyiz. Kalpten dua ile andigimiz ¢ok
ogretmenimiz oldu ama ne yazik ki adini bile an-
mak istemedigimiz 6gretmenlerimiz de oldu. Bu-
rada bir animi anlatmak isterim. Ahmet orta ikiye
gidiyordu. Okulda Canakkale Sehitleri’'ni anmaile
ilgili bir program vardi. Biz ailelerin de i¢inde ol-
dugu gruptan bir video geldi. Arkada piyano c¢ali-
yor, gocuklar Canakkale turkisunl seslendiriyor.
Gozum korodaki ¢cocuklari taradi, herhalde arka-
da piyanoyu calan Ahmet dedim. Ama oda ne,
piyanoyu da 6gretmen caliyor. Ahmet programin
hicbir yerinde yok. Goézyaslarimi durduramiyo-

rum, tek ilgisi ve yetenegdi muzik olan gocuguma
programda yer verilmemis bile. Simdi o okulda
yOnetici, idareci, 6gretmen olan bazi kisiler bana
‘Ahmet’le gurur duyuyoruz ne guzel seyler basa-
riyor’ diye yaziyorlar. Disimdan sen bu basarinin
neresinde oldun demek istiyorum, susuyorum.

Ahmet Mert’in egitimi su an nasil ilerliyor?
Ahmet’in gittigi lise, glizel sanatlar lisesi, orada
muzik bélimunde okuyor. Dolayisi ile mazikle il-
gili tum dersleri takip edebiliyoruz ancak matema-
tik, edebiyat gibi kaltir derslerini takip etmemiz
cok zor. Gittigi lisede bu muzik derslerini takip
ederken disarda calisan 6gretmeni ile de muzik
derslerine devam ediyoruz. Mizik 6gretmeni ile
piyano, bateri, gitar, san, solfej gibi calismalar
yapiyor. ilkokuldan beri gittigi Alkim Ozel Gerek-
sinimli Bireyler Egitim Dernedi kurumuna da de-
vam ediyoruz. Artik akademik calismalar yerine
daha ¢ok glunlik yasam becerileri, sosyal beceri-
ler, dogal ortamda sohbet becerileri gelistirmeye
yOnelik calismalar yapiyoruz. Arada spor yapma-
y1 da ihmal etmiyoruz.

Ahmet Mert ile evden ¢iktiginizda en zorlan-
diginiz seyler neler oluyor? Ya da soyle sora-
yim... insanlarin bakisindan otizmi tanimama-
sina kadar sizi zorlayan bir seyler var mi?

Artik toplumda otizmle ilgili farkindalik gok yuk-
sek. Yillar igerisinde STK’larin galismalari, dizi-
lerde yer verilen otizmli kahraman rolleri, bu far-
kindaliklari oldukga arttirdi. 15-20 yil 6nce otizmi
hic duymamis insanlar simdi asagi yukari otizmin
ne oldugu ile ilgili bir fikirleri var. Herhangi bir
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yerde birisi Ahmet’in farklihginin farkina varsa
gulimser, yardimci olmaya c¢alisir. Yetiskin ola-
rak bizler herhangi bir yerde engeli olan bir ¢o-
cuk, bireyle kargilassak yardimci olmaya, anla-
yIs gOstermeye calisiyoruz en azindan ben odyle
oldugunu disiinmek istiyorum. is uzun vadede
bu cocuklarla yakin temasta bulunan Kkisilerde.
Komsular, 6gretmenler, sinif arkadaslari gibi ya-
kin temasta bulunan Kigiler. Her otizmli bireyin
hassas oldugu durumlar ya da takintilari farkl
olabiliyor. Ornegin Ahmet bagiriimasindan ya da
yUksek sesten ¢ok rahatsiz olur. Elleri ile kulak-
larini kapatmaya caligir. Sinifta Ahmet’in bu has-
sasiyetinin oldugunu belirtmeme ragmen bazen
ogretmenler sinifta sessizliji saglamak igin ses
tonlarini yikseltir ya da bagka bir cocuga kizarsa
Ahmet bundan ¢ok rahatsiz olur, defalarca agla-
misligr vardir ve sakinlesmesi ¢cok zaman alir.

Oglunuz ve onun gibi otizmli gen¢lerimiz igin
neler yapilmasini isterdiniz?

Bir kere otizm ¢ok uzun ve mesakkatli bir yol. Esit
egitim kosullarina sahip olmayan ¢ok cocuk ve
genc var. Oncelikle bu egitim kosullarinin iyiles-
tirilmesine ihtiyag var. Bir sporla ugrasmak bizim
cocuklara c¢ok iyi geliyor. Belediyelerin ¢ok glzel
spor tesisleri var, birgogu da indirimli imkanlar
sunabiliyor. Ancak bizim c¢ocuklarla c¢alisacak,
onlarin dilinden anlayacak, yetismis spor koglari
yok. Belki kisa vadede verilecek egitimlerle daha
¢ok geng ve ¢ocuga ulagsmak acgisindan bu tip ko-
lay adimlar atilabilir. Sosyallesme blyuk ihtiyac.
Ozellikle egitim hayatini tamamlamis yetiskin bi-
reyler igin bir ugras! icerisinde olabilecekleri ve
sosyallesebilecekleri modern guzel tesisler yapi-
labilir. Gencler hem orada bir etkinlikle mesgul
olurken (resim, muzik, ahsap gibi) hem de sos-
yallesebilir.

Oglunuz ile gelecek planlariniz neler?
Oncelikle iki yil sonra egitim hayatimiz bitmesin
istiyoruz. Bugline kadar muzikle ilgili cok calistik,
emek verdik. Yetene@i de olan oglumun egitimi-
nin Universitede devam etmesini ¢ok istiyoruz.
Ozel yetenekle girilen icra fakultelerini Ahmet’in
basariyla kazanacagini distntyorum. Ama bu
fakultelere girerken TYT den 100 baraj puani
alinmasi zorunlulugu var. Genele yapilan bu si-
nav Olgimunun otizm tanili genglere yapilmasi-
ni dogru bulmuyorum. Her sabah kalkiyoruz ve
bir hayat amacimiz var. Okula gidiyoruz, muzik
yapilyoruz. Muzikle hayata tutunan oglumun bu
hayat amaci iki yil sonra sonlanmasin istiyorum.
Bir yandan Universitede mizik egitimine devam
ederken bir yandan da gidecegi Universitede ak-
ranlarinin arasinda sosyallesmeye devam etsin
en buyuk istegim.

Daha c¢ok otizmli genglerimizin ve gocukla-

EKiM-KASIM-ARALIK 2022| OCED

Fakliltelere girerken TYT den 100
baraj puani alinmasi zorunlulugu
var... Mlizikle hayata tutunan
oglumun bu hayat amaci iki yil
sonra sonlanmasin istiyorum.

rimizin ihtiyaglarindan konusuyoruz Sizce
otizmli gocuk annelerinin ihtiyaglari neler?
En ¢ok anlasiimaya ihtiyacimiz var aslinda. Ama
anlasiliyormus gibi yapilmaya dedil. Burada en
buyuk &6zveriyi anneler veriyor. Evladi igin ya-
pamayacagi hi¢gbir sey yok. Her anne yavrusu
icin aklinin erdigi, glcunin elverdigi micadeleyi
veriyor. En ¢ok egitim hayati icerisinde hirpala-
niyor, cocugu sinifta istenmeyen cocuk oluyor.
Siz bireysel ne kadar mucadele ederseniz edin
o0 cocukla calisan, temas eden Kkisilerin igbirligi-
ne ihtiyacimiz var. Aile igerisinde is bélumune ve
yukinin paylasilmasina da ihtiyaci var. Sohbet
ettigim pek ¢ok anne kendini yalniz hissettigin-
den, yardim edeninin olmamasindan, bu yuUkd
omuzlarinda yalniz tagimaktan yakiniyor. Engelli
cocuklari olan ailelerde bosanma orani ¢ok yuk-
sek. Bu da kadinlarin, annelerin hayatini ¢ok zor-
lagtiriyor.

Otizmli ¢ocuklarimiz i¢in egitimin hayati bir
ihtiyag oldugundan bahsediyoruz sik sik...
Bir anne olarak siz bu egitimin onemini nasil
aciklarsaniz?

Tani aldigimiz ilk yillardi ben yavruma Gziltyor-
dum, annem de yavrusuna yani bana. Bir gun
belki beni de rahatlatmak istemis olacak ki sdyle
dedi. “Bak gor Ahmet’cigim okuyacak universite-
lere gidecek”. O gin anneme biraz sitem ederek
“‘Anne bos hayallerle beni Gzme, bdyle cimleler
kurman beni ¢ok yaraliyor,” demistim. Geldigimiz
noktada iki yil sonra Universiteyi hedefliyoruz ve
artik hi¢ de bos bir hayal degil. Once inandik,
sonra durmadan c¢alistik. Ahmet’in editimine bir
gun olsun ara vermedik. Ahmet de sabirla ve
azimle yilmadan galisti ve karsiligini verdi ¢ok
sUkur bugtinlere geldik. Hep akademik ya da mu-
zik egitiminden bahsediyoruz ama ilerde bagim-
siz bir birey olarak yasama yolunda isini, gicuna,
temizligini yapabilmesi, karnini doyurabilmesini
ogrenmesi de ¢ok 6nemli. Birine bagimli olma-
dan bir ev igerisinde yasayabilmesi, bir seylerle
mesgul olarak kendini oyalayabilmesi de gelecek
icin gcok dnemli. Yasi buyludukge bu alanlari daha
¢ok dnemsiyoruz ve Uzerinde cgalisiyoruz. Ben-
den sonra ne olacak kaygisi duymak yerine Ah-
met’i bagimsiz bir birey olma yolunda hazir hale
getirebilirsek bizden mutlusu yok. Son olarak Ah-
met’i ve yaptigi muzikleri takip etmek isteyenler
icin birde adres vereyim :-) @yalcinahmetmet
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