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ETKINLIKLER

Mayis ve Haziran aylarinda katildigimiz ve
diizenledigimiz etkinlik haberleri...

OTIZM BIR YUK DEGIL

Ucg yasindayken otizm tanis1 konulan oglu Cinar bugiin
23 yaginda. “Bir baba, ogluna bir hediye aldiginda karsili-
ginda oglunun kendisine sarilip ‘Babacim!” demesini ve
Opmesini bekler... Otizm ile yagamaya baslayinca bu kar-
silig1 beklemeden sevmeyi 6grenmek zorundasiniz. Bun-
dan daha biiyiik bir kisisel gelisim olabilir mi?” diyen Ay-
can Goneng ile otizmle ilgili caligmalarini ve baba olmay1
konustuk.

OTiZMLE YENI TANISAN ANNELERE 3
TAVSIYE

“Oncelikle yepyeni bir diinyaya hos geldiniz. Evet, yeni
hayatinizda higbir sey eskisi gibi olmayacak. Fakat liitfen
bunu yalnizca olumsuzluklardan ibaret bir ciimle gibi al-
mamaya ¢alisin. Clinkii etrafinizda goreceginiz bazi zor-
luklar goziiniizii korkutsa da bilin ki siz, o 6rneklerin ¢o-
gundan daha sanslisiniz.” Sedef Erken’den bir ‘Yalniz
degilsiniz’ yazisi...

9  BASARISIZLIK, VAZGECTIGIN
ANDIR!

“Otizmden ¢ikmadi ama otizmin i¢inde kendine bir
hayat kurdu” diyor Bahar Panguk Deniz, kiz1 igin.
Kizindan aldig1 ilhamla kendi hayatinda da biiytik
degisimler yasayan bu 6zel anne ile deneyimlerini
konustuk.
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OTIZM AILE REHBERI

Otizmle miicadelede ailenin rolii ¢ok biiyiik. Ozel
egitim goren bireylerin mutlu ve 6zgiivenli olmalari,
toplumda kabul goérmeleri ve gelecekte kendi ihtiyag-
larin1 kargilayabilen bireyler olmalari i¢in ailelere
biiyiik gorev diisiiyor.
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ICINDEKILER

HABERLER VE SEMINERLER

o Istanbul Universitesi’nden Plaket Aldik

¢ Istanbul Medeniyet Universitesi’nde Otizmi
Anlattik

. OCED, Engelliler Festivali’nde Farkl1 Geli-
sen Cocuklarda Taklit Gelisimi Semineri

¢ 7. Ulusal Ozel Egitim Ogrenci Kongresi
Gergeklesti

OTiZMi NE KADAR TANIYOR
SUNUZ?

Cocuk Ergen ve Geng Psikiyatristi Yrd. Dog.
Dr. Neslim Giivendeger DOKSAT ile otizmi,
Asperger bozuklugu, otizmde erken teshis kri-
terlerini ve otizmli cocuklarda yaganan ergen-
lik dénemi sorunlarini konustuk. ..
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AGUSTOS 2017

PROF. DR. NAHIT MOTAVALLI
MUKADDES iLE OTiZMi KO
NUSTUK

Otizmin belirtileri neler, tanty1 aldiktan sonra
aileleri nasil bir siire¢ bekliyor? Otizmde yasanan
artigin sebepleri neler? Tiim bu sorulara yanit
almak i¢in “zorla ugragmay1 severim” diyen ve
1995 yilindan beri otizmle ilgili ¢alismalar yapan
Prof. Dr. Nahit Motavalli Mukaddes ile bir soyle-
si gergeklestirdik.

PEBO, BEBO VE YASEMIN...

Kiiciik yasta otizm tanist alan Yasemin, akranla-
rindan farkli gelisim gosteriyor ancak miithis el
becerisine sahip ve oyuncaklardan elde ettigi ka-
zang ile ihtiyaclarini karsilamak istiyor. Yase-
min’in annesi Zeynep Barokas, kizinin hikayesini
OCED ile paylasti.
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014 yilinda gelisim bozuklugu gosteren ¢ocuklar ve aileleri-
ne destek olmak amaciyla, heyecanla, biiyiik umutlarla ku-
ruldu OCED...

Burcin OZTINAZ

Kurumsal iletisim Koordinatérii L. .

Dernegimizin kurucularn arasinda yer alan Parin YAKUPYAN
da, ikizlerinden birine 2002 yilinda konan taniyla hayatini, kari-
yerini, yasamini yeniden inga eden bir anne...

burcin@oced.org.tr

OCED olarak kuruldugumuz giinden bu yana 6zel gelisim gos-
teren ¢ocuklar1 evde, okullarda, egitim merkezlerinde, hastane-
lerde, sosyal ortamlarda daha iyi sartlara tasimayir hedefliyo-
ruz...

Bu c¢ocuklarin sayisi her gegen giin artiyor, ebeveynler ve egi-
timciler olarak biz de ayn1 hizla bilgilenmeli ve “hasta” yerine
“farkl1” olduklar1 goriislinii toplumun tiim katmanlarina yayma-
liy1z.

Bu amagcla yaptigimiz ¢alismalardan sizlerin de haberdar olma-
sin1 saglamak amaciyla hazirladigimiz e-dergimizi keyifle oku-
yacaginizl umuyoruz.

't Imtiyaz Sahibi: Ozel Cocuklar Egitim ve Reklam Satig: burcin@oced.org.tr
. D D gi =
ayamsma Lernegt Yaym Tarihi: AGUSTOS 2017

L] Yayn Direktdrii: Parin YAKUPYA . o
aym Lirextord: Tarin v N Yonetim Yeri: Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi
. Genel Yaym Yonetmeni: Selim PARLAK

Y Yazi Isleri Miidiirii: Bur¢in OZTINAZ
- Gorsel Yonetmen: Mevliit DULGER /

Habes ANIK * Bu yaymin tamami ya da bir boliimii yaymcisinin
Halkla {liskiler: Emine Eski ARASLI yazili izni olmaksizin ¢ogaltilamaz ve yayinlanamaz.

E-Posta: bilgi@oced.org.tr

* Kapak Gorseli pixabay.com adresinden alinmugtir.
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Ozel GCocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi

‘ANNELER KONUSUYOR”, CEYDA

DUVENCI’NIN MODERASYONU jLE

IKINCi KEZ DUZENLENDI

Philips Avent’in gectigimiz y1l hayata gecirdigi ‘Anneler
Konusuyor’ platformu, 27 Nisan 2017’de anneleri ikinci kez
bir araya getirdi. Hikayeleri ile ilham veren annelerin yer
aldigi etkinligin moderatorliigiinii Ceyda Diivenci tistlendi.

Bu yil ‘Anneler Konusuyor’da, Ayse Nur Parlak, Bahar
Panguk Deniz, Devletsah Ozcan, Fatma Nur Bilgin, Hatice
Beyza Bulut, Ozge Selguk Bozkurt, Ozge Uzun, Seride
Samurkas ve Yaprak Yapsan konusmaci olarak annelik
deneyimlerini paylasirken, Yoga Egitmeni Zeynep
Goziibiiyiik de anneler ve anne adaylari i¢in rahatlama
saglayacak nefes egzersizleri yaptirdi.

OCED adina izleyici olarak katildigimiz bu etkinlikte hem
duygusal hem de eglenceli anlar yasandi. Siz de bulugsmanin
annelere 151k tutan etkileyici ve egitici videolarma Philips
Avent’in YouTube hesabindan ulasabilirsiniz. ‘Anneler
Konusuyor’un gelecek donemde birbirinden farkli ve ilham
veren hikayeleri olan anneleri yeniden bir araya getirmesi
planlantyor.

ANNELER BULUSUYOR
ETKINLIGIMIZ
GERCEKLESTI

Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi olarak
6zel cocuklarimizin ve ailelerimizin yagamsal
degerlerini dnemsiyoruz. Bu baglamda
gergeklestirdigimiz Anneler Bulusuyor etkinligimizin
konusu Duygular1 Yonetmek olarak belirlenmisti.

Alg1 Ozel Egitim Merkezi aile danismanlarindan
Psikolog Burcu ARABACI sunumuyla “Olumsuz
duygularla basa ¢ikabilmek, duygular1 yonetebilmek”
konusunda seminer verildi. Katilan annelerin duygu
ve diisiince paylasimlari esliginde gergeklesen
etkinlik yaklasik 3 saat siirdi.

ED@D@D
HANGI OKULDA OKUMALIYIM?
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Ozel GCocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi

OTizZM BIR “YUK”
DEGIL

Halkla iliskiler ve iletisim alaninda
yaklasik 30 yil cesitli
pozisyonlarda calisan Aycan
Gonenc, Ege Universitesi Basin
Yayin Yiksek Okulu mezunu. Ayni
okuldan mezun olan esi Sermin
Gonenc ise otizm teshisi sonrasi
calisma hayatini sonlandirip,
ogullari ile ilgilenmeye baslamis.

Uc yasindayken otizm tanisi konulan Cinar, bugiin 23 yasinda. “Bir baba, ogluna bir
hediye aldiginda karsiliginda oglunun kendisine sarilip ‘Babacim!” demesini ve 6pmesini
bekler... Otizm ile yasamaya baslayinca bu karsiligi beklemeden sevmeyi 6grenmek
zorundasiniz. Bundan daha biiylk bir kisisel gelisim olabilir mi?” diyen Aycan Gonencile
otizmle ilgili calismalarini ve baba olmayi konustuk.

v Facebook hesabinizda ¢ok giizel geldigimizde, artik yeni teshis alan bildigini kesfediyor. Isterseniz
paylasimlarda bulunuyorsunuz aileler bizden ¢ok daha sansli... Her profesyonel hayatta kisisel gelisim
otizmle ilgili. Sosyal medyanin tiirlii bilgi parmaklarimin ucunda. Ancak  uzmani olun, bu boyle! Ciinkii otizm
farkindalik yaratmaya katkisi bir yandan da, internette ve sosyal yasamin ¢ok farkli bir boyutu. Baska bir
hakkinda fikirleriniz neler? medyada biiyiik bir bilgi kirliligi var. sekilde agiklamam gerekirse, aslinda
Cinar’a 1997 yilinda teshis koyuldu. O Yeni teshis alan ailelerin sosyal medyada otizm “insan icad1” her tiirlii suni
yillarda internet daha yeni yeni okuduklart her seye hemen kaygidan, beklentiden, korkudan,
Tiirkiye’ye giriyordu. Esimle, inanmamalari, hemen uygulamaya isteklerden, ihtiyaglardan arinmis,
oglumuzun otizmli oldugunu kalkmamalar1 ve her zaman siipheci yasamin gergek hali. Ve acik séyleyeyim
ogrendigimizde kendimizi derin bir olmalari sart. Bilinmeyenleri ¢ok olan bununla bir anda ylizlesmek ¢ok kolay
kuyuya atilmig gibi hissettik... O otizm konusunda, bu bilinmezligi firsata  degil... Karsinizda bir oyuncak araba ile,
kuyudan ¢ikmak i¢in de hi¢bir yardim cevirmeye caliganlar hala var, hatta bir tabletle kolayca
yoktu ¢evremizde. Ne internet, ne bilgi,  bugiin daha da fazlalar. Dolayisiyla sevindiremeyeceginiz, sizden sahici
ne kitap, ne egitim kurumu, ne “yagam onlimiize gelen bilgiler arasindan, secici  beklentileri olan ve siirekli karsiliksiz
kogu”, ne de danisacagimz bilgili davranarak gercekten bize ve sevgi ve ilgi bekleyen bir gocuk var...
insanlar. O kuyudan kendi ¢abamizla ¢ocugumuza faydali olanlari almamiz Kisisel gelisim konusunu soyle
¢ikmak zorundaydik. Bu caresizlik lazim. Bunu yapabilmenin 6n kosulu da  6zetleyebilirim: Insanoglu yaptig1 her isi
igerisinde birkag arkadas bir araya gelip ~ dncelikle otizm ile ilgili temel, olmazsa  bir karsilik bekleyerek yapar. Mesela bir
Izmir’de ODER-Otizm Dernegi’ni olmaz bilgilere sahip olmak... Mesela,  baba, ogluna bir hediye aldiginda
kurduk. Bu dernek, otizm alaninda otizmin kaliteli ve yeterli bir egitim karsiliginda oglunun kendisine sarilip
tilkemizde faaliyet gosteren ilk sivil disinda giiniimiizde bilinen kesin bir “Babacim!” demesini ve 6pmesini
toplum kuruluslarindan birisidir. Bilgi tedavisinin olmadig1 gibi.Her ailenin bekler... Otizm ile yasamaya baslayinca
eksikligini gidermek i¢in ilk yaptigimiz  otizm konusunda ¢alisan ciddi bir sivil ~ bu karsilig1 beklemeden sevmeyi
sey ise, bir web sitesi hazirlamak toplum kuruluguna iiye olmasinda biiyiik  6grenmek zorundasiniz. Bundan daha
olmustu. Bugiin hala yayinda olan, fayda goériiyorum. Boylece Oniiniize biiyiik bir kigisel gelisim olabilir mi?
dernegimizin web sitesi otizm.org’u gelen bilgileri sorgulamak ve secici Yeryiiziindeki biitiin dinlerin, biitiin
bizzat ben hazirlamistim. Site i¢indeki davranmak i¢in danisabileceginiz bir Ggretilerin, insanla ilgili tiim disiplinlerin
bilgileri de yabanci kaynaklardan, diger  yeriniz olacaktir. “en {ist seviye” kabul ettigi bir seviyeye
ailelerden bir araya getirdigimiz eriveriyorsunuz mecburiyetten...
bilgilerle olusturduk. O giiniin sartlarinda v Kisisel doniisiim, Kisisel gelisim son
ailelerin bilgi ve iletisim ihtiyacini bir yillarda ¢ok popiiler. Anne-baba v Baba olduktan sonra kendinizle ilgili
hayli karsilayan bir site olmustu. O olmak ise belki de en biiyiik kisisel neler kesfettiniz?
sitede verdigimiz bilgilerle aileleri yanlis gelisim! Baba olmak hayatimzda ve Her babanin oglu dogmadan 6nce onunla
uygulamalardan ve kotii niyetli kisilerin ~ sizde neleri degistirdi? ilgili bir dolu hayali vardir. Ben balik
tuzaklarindan elimizden geldigince Bir aile otizm ile yiizlestikten sonra, tutmay1 ¢ok severim. Cinar dogmadan
korumaya g¢alisiyorduk. Bugiine aslinda yasam ile ilgili cok az sey evvel her firsatta esimle tekne kiralar
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baliga agilirdik. Sermin, Cinar’a
hamileyken hep kurdugum hayal,
boyuma yetismis oglumla teknede yan
yana oturup balik avlamakti. Yan yana
sakalasarak, dertleserek balik avlayip,
aksamina beraber pisirecek, karsilikli
oturup afiyetle yiyecektik.

Iste boyle baliga ¢ikma hayalleri
kurarak Cinar’ima “hos geldin”
dedik... Muhtesem bir bebekti! Cok
mutluyduk... Sonra otizm teshisi
koyuldu, baktik ki baliga ¢ikmak yerine
iistlimiize baska gorevler distii....
Cogumuz gibi ben de “Baba”
kelimesinin oglumdan ¢ok ge¢ duydum.
Ama ben sadece bir “Baba” degilim.
Aslinda ben Cinar’in bir pargasi, uzvu,
beyniyim.... Ciinkii boyle bir
yasantimiz var. Normalde babalar
cocuklarina yapabildikleri kadar iyi bir
gelecek hazirlayip, bir kenari ¢ekilir ve
huzur iginde oSliirler... Biz maalesef bu
normal yoldan gitmiyoruz. Oglumuzdan
once dlme fikri esimi ve beni hep
korkutuyor.

v “Babalar Otizmi Anlatiyor”
etkinlig¢inden ve otizmle ilgili
yiiriittiigiiniiz farkindahk
calismalarindan biraz bahseder
misiniz?

Ben hem kurucularindan oldugum
ODER Otizm Dernegi’nin yonetim
kurulu tiyesi, hem ODFED Otizm
Dernekleri Federasyonu’nun
delegesiyim. Ayni zamanda gectigimiz
aylarda otizm alaninda faaliyet gosteren
tim STK’lar1 tek cat1 altinda toplamak
iizere kurdugumuz Tiirkiye Otizm
Meclisi’nin de liyesiyim. Dolayist ile bu
kuruluslarin yiiriittigii cogu etkinlikte,
calismada yer aliyorum. Bunlar tek tek
sayilamayacak kadar ¢ok ve kapsamli
¢aligmalar. Ama su an igin giindemde
olan ve tiim ¢aligmalarimizin temelini
olusturan konu,3 Aralik 2016 tarih ve

29907 say1 ile Resmi Gazete’de
yayinlanarak yiiriirlige giren Ulusal
Otizm Eylem Plani. Su an hepimizin
odaklandig1 ana konu, bu planin hayata
gecmesi.

Babalar Otizmi Anlatiyor etkinligi
birka¢ yonden 6nemli, ben sadece bir
kez katildim. Diger arkadaslarim farkli
sehirlerde siirekli diizenliyorlar. Onemli
¢linkii, otizmle miicadele eden annelerin
yaninda, daha az sayida da olsa
babalarin da oldugunu gdsteriyor.
Ayrica bizim yaganmigliklar: birinci
agizdan anlatmamiz, genglerin otizmi
anlamalar1 agisindan ¢ok faydali.

v Insanlar bazen hayatin sunduklari
karsisinda mutsuz olup kendini
kurban roliine sokuyor. Bu neler
kaybettiriyor sizce insana? Siz
oglunuz tani aldiktan sonra nasil bir
siire¢ gecirmistiniz?

Hayatin planladigimiz gibi giden bir sey
olmadigint Cinar’dan 6nceki
yasantimda karsilastigim birgok
deneyim sonucu zaten 6grenmistim.
Onun i¢in inanin hi¢gbir zaman “neden
ben?” diye sormadim. Insanoglu
gariptir, piyangodan biiyiik ikramiye
¢ikinca “neden ben?” demez de, basina
bir ig gelince “neden ben?” diye sorar.
Ben sormuyorum. Otizmin bu hayatta
basimiza gelen en kotii sey oldugunu da
asla diisiinmiiyorum. Basta elbette cok
zorlandik... Ancak geri kalan
Omriimiizii kahrolarak gec¢irmek bir
secenek degil. Soyle diigiiniin. ..
Oglunuz normaldir, otizm falan yoktur
ve ¢ok mutlusunuzdur... Mesela 20
yasina gelince bir trafik kazasinda
kaybedebilirsiniz. Bu daha m1 kolaydir?
Hayatin her zaman miikemmel
olmadigini bastan kabullenip dyle
yasamak gerek. Evet otizm ile dogan
¢ocuklar var, ama savasin ortasinda
dogan ¢ocuklar da var.

v Bazen miicadele etmek kolay
olmuyor... Boyle anlarda kendinizi
toparlayip yola devam etmek i¢in
neler yaparsimz?

Esinizle iyi bir takim olmak,
yasantinizda bardagin dolu kismini
gormek 6nemli. Evet oglum otizmli,
ama cok akilli, sevgi dolu ve ¢ok
yakisikli! Anne ve babanin yasama
tutunmak ve gii¢ toplamak i¢in mutlaka
belli ugraslar edinmesi, hayattan zevk
almay1 birakmamasi lazim. Mesela
benim i¢in fotograf bir tutku... Cogu kez
Cinar’la gezerken bile boynumda
fotograf makinasi vardir.

v Mutluluk nedir sizce? Cinar’la
neler yapmak sizi mutlu eder?
Bizler i¢in mutluluk diger insanlara gore
¢ok daha basit, cok daha ufak seylerdir.
Ornegin, kriz gegirmeden bir giiniin
bitmesi ya da bir pazar giinii saat 9’a
kadar uyuyabilmek. Veya sadece
oglumun giiliip bana sarilmasi... Laf
olsun diye sdylemiyorum gergekten de
oyle.

v Ozel gelisim gésteren cocuk
babalarina neler soylemek istersiniz?
Kendilerini “6zel ¢ocuk babas1” gibi
hissetmesinler. Ciinkii bunu yaptiklar
anda, ¢ocuklar1 agisindan en biiyiik
ayrimi1 kendileri yapmis olurlar. Siz de
diger babalar gibi bir babasiiz... Diger
babalar ¢ocuklari ile neler yaparsa,
aynilarini olabildigince yapmaya ¢aligin.
Evet, otizmin sinirlamalar1 var ama siz,
oglunuz otizmli diye hayatinizi kendi
kafanizda sinirlamaymn. “Benim
¢ocugum yapamaz” deyip, mesela
birlikte sinemaya gitmemezlik
etmeyin... Belli mi olur? Belki de
hosuna gidecektir?

Ne ¢ocugunuzu 6zel hissedin, ne de
kendinizi. Ben hi¢bir zaman oglum
otizmli diye kendimi “6zel”
hissetmedim. Bu ylizden kendimde bir
“ayricalik” da gdrmedim. Bir baba
olarak, kendi iradenizle diinyaya
getirdiginiz ¢cocugunuzla ilgili
sorumluluklariniz var... Hepsi bu. Yani
cocuk otizmli diye ekstra bir seye
katlanmak falan s6z konusu degil...
Olmamali. Otizm asla bir “yiik” degil.
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Sevgili Anne,

Oncelikle yepyeni bir diinyaya hos geldiniz.

Evet, yeni hayatinizda higbir sey eskisi gibi olmayacak. Fakat liitfen bunu
yalnizca olumsuzluklardan ibaret bir climle gibi almamaya ¢alisin. Ciinki
etrafimizda goreceginiz bazi zorluklar goziiniizii korkutsa da bilin ki siz, o
orneklerin ¢ogundan daha sanslisiniz.

Ciinkii teknoloji ve iletisim kanallan gelistikge, insanlik, tip, egitimciler ve
diger aileler otizmi dgrenmeye basladikca yavas da olsa gelismeler oluyor.
Sizin ¢ocugunuz 6nceki donemlere gore ¢cok daha sansli. Oncelikle bunun
kiymetinin farkinda olmaniz gerekiyor. Unutmayin ‘bir sifirdan biiyiiktiir’.
Artik her seye olumlu tarafindan yaklagmaya ¢alisin. Umutlu olmanin giiciinii
hafife almayn.

Gelelim tavsiye listeme...

Oncelikle sakin olun...

Herhangi bir konuda panik halinde hareket etmeye galismak sizi yorar ve
vakit kaybettirir.

Biliyorum kolay degil, ben de aynisin1 yasadim. Bildiginiz hi¢bir formiilin ise
yaramadig1 bir noktada hissediyorsunuz kendinizi. Ama emin olun kisa siire
iginde ok fazla sey 6greneceksiniz. Onemli olan dgrendiklerinizi sakin bir
zihinle gbzden geg¢irip ¢ocugunuz i¢in en dogru se¢imleri yapmak. Bunun i¢in
de 6ncelikle sogukkanli olmaya ihtiyaciniz var.

Otizm, 6zellikle de lilkemizde az kisinin gergekten tecriibe sahibi oldugu bir
konu ve umut tacirlerinin de gok¢a goriilebildigi bir alan. Dolayisiyla acele
edip uzmandan uzmana kosmayin size her séylenene inanip biitiin kaynaklari-
niz1 iyice arastirmadan kullanmayin.

Basvurabileceginiz uzmanlar bulunduklari yerde bekliyorlar, 6nce kendinize
ve ¢ocugunuza odaklanin. Pek ¢ok kisi size ‘sakin vakit kaybetmeyin, hemen,
hemen, hemen’ diyecektir. Dogrudur, otizmde erken tan1 6nemli bir fark
yaratabilir ancak bu siireglere hazirliksiz girmenin de bir bedeli var. Sakin
olun, olamiyorsaniz 6nce kendiniz i¢in bir uzmandan yardim alin. Kendinize
de, cocugunuza da vakit verin.

Cocugunuzun ne yapamadigindan ¢ok
neleri yapabildigine odaklanin...

Baslangigta belki de yalnizca i¢ine kapanik, zaman zaman anlamsiz sesler
cikaran, yerli yersiz giilen ya da aglayan bir ¢ocuk goreceksiniz. Bazen sizi
son derece sasirtabilecek kimi anlik umutlar veriyor olsa da genel anlamda
moral bozucu bir tabloyla karsi karstya oldugunuzu diisiineceksiniz. Zira
heniiz otizmin ve otizmli ¢gocugunuzun dilini bilmiyorsunuz.

Cocugunuzun zayif yonlerini bilin ve egitiminde géz oniinde bulundurun ama
asil ilerlemeyi saglayacak olanin onun giiglii taraflar1 oldugunu unutmayn.
Kendinizi onun yerine koyun. Size bir sey 6gretmek isteyen biri siirekli neleri
beceremediginizi vurgulasa ne hissederdiniz ve bu sizde nasil bir etki birakir-
di. Her insan gibi otizmlilerin de davranislarini olumlu motivasyonlarin tetik-
ledigini unutmayin.

Edindiginiz biitiin bilgileri not edin. Miimkiinse ¢ocugunuzla ilgili bir giinliik
tutun. Ancak unutmayin ¢ocugunuza dair en dogru bilgileri yine 6nce ¢ocugu-
nuzdan alacaksiniz. O, her davranisi ile size bir mesaj veriyor, onun kendine
has dilini kavramaya ¢aligm.

08 | AGUSTOS 2017 | OCED

OTIZMLE YENI
TANISAN
ANNELERE 3
TAVSIYE

Yazi: Sedef ERKEN

Kendinize iyi bakin ve
gilliilmseyin

Cocugunuz kadar kendinizle de ilgilenmeniz gerekiyor. Sonugta yasaminizda-
ki pek ¢ok sey degisirken birilerinin sizi desteklemesine ihtiya¢ duyacaksiniz.
Ailenizle, yakin dostlarinizla deneyimlerinizi ve duygularinizi paylagsmaktan
¢ekinmeyin. Ancak her séylenene de inanmaym. Bir yandan da herkesin ken-
dine gore bagka dertleri oldugunu da goz 6niinde bulundurun ve alingan olma-
yin.

Pek ¢ok anne gocugunu benimsemekte zorlanmadigini sdylese de belki de en
zor etap otizmli bir cocugun annesi olmanin biitiin yonleriyle i¢sel olarak
barismaktir. Hayatiniz boyunca ¢ocugunuzla ilgili oniiniize ¢ikabilecek kimi
engeller karsmizda y1gilmisken giiclii olmak, evi, isi, esi belki diger cocugu ve
bizimki gibi bir iilkede kadinlar1 bekleyen pek ¢ok zorlugu sirtinizda tagimak
kolay degil. Evet zor bir gorev edindiniz ama zamanla bu durumun iistesinden
geleceksiniz.

Otizmli olsun ya da olmasin bir ¢ocugun ilk baktig1 yerde siz duruyorsunuz,
annesi. O belki diger ¢ocuklar gibi her sdyledigini kelimelerle kolayca ifade
edemeyebilir ama edebilseydi size ‘annecigim seni ¢ok seviyorum, senin iyi
olmani, giiliimsemeni ve benim varligimla gurur duymani istiyorum’ derdi.
Boyle bir durumda nasil giilebilirim diye diisiinmeyin. Her seye ragmen gii-
limsemeyi 6grenmek benim bu yolda en zor 6grendigim ama en ¢ok isime
yarayan sey oldu. Oglum bana her distigiimde iistiimii bagimu silkeleyip
yeniden yola diismeyi 6gretti. Elbette hepimiz gibi siz de zaman zaman diisiip
kalkabilirsiniz. Ama sunu unutmayin, giilimseyen bir anne bazen otizmli bir
¢ocugun egitiminin basarili olmasi i¢in en 6nemli faktordiir.

Lafi ¢cok mu uzattim bilmiyorum. Anneler giinii yaklasirken, oglumun otizmli
oldugunu 6grendigim giinden sonraki ilk anneler giiniinde kendimi ne kadar
yalniz hissettigimi hatirladim ve size uzaklardan da olsa bir el uzatmak iste-
dim.

Liitfen {izilmeyin, biz otizmli ¢ocuklarin anneleri birbirimizi tanimasak da
biiyiik bir zincirin halkalariyiz. Yalniz degilsiniz.

Sevgilerimle
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v Ege Deniz su an 22 yasinda bir gen¢ kiz... Cocukluk ve
ergenlik doneminde yasadiklarimza baktiginizda su an
neler diisiiniiyorsunuz? Nasil bir siirecti?

Yasarken ¢ok zor gibi goriiniiyordu ¢iinkii sonrasinda ne
olacak hi¢ bilmiyorduk. Kendine ve bizlere ciddi zarar veren,
giinlerce hi¢ uyumayan caninizdan ¢ok sevdiginiz

bir ¢cocugunuz var ve ¢aresiz hissediyorsunuz. Gelecek
karanlikt1 ve biz bu yasananlara ne kadar dayanabiliriz
bilmiyorduk. Gittigimiz higbir doktor ¢6ziim bulamiyordu ve
tek garenin artik onu klinige

yatirarak orada sakinlestirecek dozu bulmalar1 oldugunu
soyliiyorlardi. Bunu kabul etmedik ve bagka bir yol daha
aramaya devam ettik ama su anda geriye doniip baktigimda
bugiinlere gelebilmek i¢in yasanmasi gerekenler yaganmis
olarak diistinliyorum. Ege bize istedigi hayat1 bir sekilde ifade
etmis ve onu bulmamizi saglamis ¢ilinkii su an ¢ok mutlu. ..
Hig ilag kullanmadig: gibi hi¢bir davranig problemi de

yok. Biz hep bize dogru olarak sunulanlar1 yapmaya ¢alisirken
kizimizin neye ihtiyaci oldugunu gézden kagirmisiz megerse.

v Ege Deniz’in ¢cocukluk ve ergenlik déneminde 6zel
egitim alaminda nasil destekler aldimz? Bu konuda ailelere
tavsiyeleriniz neler?

Otizmi 6grendigimiz andan itibaren 10 yasina kadar giinliik
oOnerilen 8 saatlik egitimi siirdiirdiik. Psikiyatri

kontrollerini diizenli olarak yaptirdik. ABD’de testlerini,
egitim programlarint yaptirdik. Modern tibbin dnerdigi her
seyi eksiksiz yaptik ¢linkii tiim bunlar yapilirsa kizimizin 7
yasinda normal ¢ocuklarla okula gidebilecegi s6ylendi bize.
Bunu nasil riske atabilirdik!

Ailelere 6nerilerimi buraya sigdirmak ¢ok zor olabilir ama
kisaca sunu sdyleyebilirim: “Bilmek sadece ve sadece
deneyimdir, litfen herkes kendi ¢cocugunu tanimaya g¢aligsin.”

Okulda okuyarak 6grenilenlerle, gercek o kadar farkl
olabiliyor ki, genellemeler bazen ¢ikis yolunu gdsteremiyor
maalesef. Kendi ¢ocugumuza en yakin biz olmaliy1z. Onu ¢ok
iyi tanimaliyiz, neye ihtiyact oldugunu anlamaliyiz. Oncelikle
bu olursa yol daha kolay ¢iziliyor.

v Ozel ¢cocuklarin spor yapmalari neden 6nemli?

Bir¢ok neden sayilabilir. En 6nemlisi hiperaktivite ve dikkat
eksikligi varsa en iyi basa ¢ikma yolu spor. Ciinkii ilagsiz ve
saglikli... Bunun yani sira sosyallesmeleri agisindan da ¢ok
6nemli. Evlerde mutlu olmak igin sadece yemek segenegi olan
engelli gocuklar sonrasinda yiiksek kilolarda biiyiik saglik
sorunlar1 yagsamakta hem kendileri hem de ¢evreleri agisindan
sorun olmakta. Ayrica eger yetenegi varsa Ege’miz de oldugu
gibi basaril1 bir sporcu olma sans1 da var. En

onemli nedenlerden biri de sporun davranig

BASARISIZLIK,
VAZGECTIGIN ANDIR!

“Otizmden ¢ikmadi ama otizmin
icinde kendine bir hayat kurdu”
diyor Bahar Panguk Deniz kizi igin.
Kizindan aldigi ilhamla kendi
hayatinda da buyuk degisimler
yasayan bu ozel anne ile
deneyimlerini konustuk.

problemlerini azalttig1 gibi algiy1 da agmasi. Yani klasik
egitime de destegi cok fazla...

v Katildigimiz bir seminerde kiziniz i¢in “otizmden
c¢ikmadi ama otizm icinde kendine bir hayat kurdu”
ciimlesini kurdunuz... Ege Deniz su siralar neler yapiyor?
Ege Deniz giiniin 2-3 saatini antrenmanla gegiriyor, kosuyor
ve kogmaktan zevk altyor, bunun yani sira yarim giin bir
kafede calistyor. Kafede harika is ¢ikartiyor! Ve o bir gezgin,
birlikte kesfediyoruz diinyay1, hayati. Ger¢ekten kendine ait
bir hayat kurdu, diger kismi hani biz iiziiliiriiz ya,
evlenemeyecek su olamayacak, bu olamayacak, onlar bizim
egomuzun sesi... Cocuklarimizla ilgisi yok. Bu hayatin anlami
daha derinlerde diye diigiiniiyorum.

v Yasadiginiz deneyimler hayatimiza ne gibi etkilerde
bulundu?

Onceden yasamin anlamimi sorgular ve arar dururdum.

Simdi biliyorum ki ona biz anlam yiikliiyoruz ve bu anlam
baskalarina dokunabimekle giigleniyor. Kariyer, basari,
mutluluk... Bunlarin anlami kdkten degisti. Bu bagli bagina bir
rOportaj konusu olabilir ama kisaca sunu sdyleyebilirim:
“Mutlulugun disarida bir yerlerde olmadigi gercegi ile
tanigtim!”

v Hayatta bazen dyle durumlar oluyor ki insan “Neden
ben?” sorusunu kendine sormadan edemiyor. Siz de boyle
bir siirecten gectiniz mi? Bu konuda 6zel ¢cocuk ailelerine
onerileriniz neler?

Gegtigim siirecin sonunda geldigim nokta eger Ege bu sekilde
diinyaya gelmigse ve benim kizim olarak diinyaya gelmisse
vardir bir nedeni, bunu sorgulamak bizim bizim isimiz degil...
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”Neden ben?” kisa siiren bir sorgulama
oldu benim i¢in ¢linkii bu diinyada
herkesin payina diisen bir seyler var.
“Neden ben?” diye degil ama “Neden
0?” diye ¢ok diistindiim.
Yasayamayacaklarini,
yapamayacaklarini diisiiniip ¢ok aci
¢ektim bir siire ama sonra anladim

ki bunlar benim isteklerimdi ve onu
tanimam, anlamam, ne istedigini fark
etmem gerekiyordu. Ayrica hayat zaten
basimiza gelenlerle ne yaptigimiz degil
mi? Benim 6zel ¢ocuk annelerine
sOyleyecegim, cocuklarimiz nasil
goriiniirlerse goriinsiinler iglerinde
normal diye adlandirilan insanlarla
ayni ruha sahipler oncelikle saygiy1 ve
kosulsuz sevgiyi hak ediyorlar.
Yaratilan1 yaratandan 6tiirii sevmek
gerek Oncelikle. Cocuklarini tanimak,
anlamak i¢in ¢aba sarf etsinler ve bizim
gibi olmadiklari i¢in ac1 ¢gekmek yerine
bu hayatin iginde en giizel nasil yaganir
onu kesfetmeye galigsinlar.

v Insanlarin yasadiklariyla
giiclenerek ilerlemesi 6nemli.
Umutsuzluga kapilan insanlara bir
nasihat verecek olsaniz bu ne olurdu?
Umutsuzluk nedir? Bizim konumuzda
¢ocuklarimiz adina kendi isteklerimize
odaklanip olmayinca umutsuzluga
kapiliyorsak bu asla bitmeyecek bir
kisir dongiidiir ve normal ¢ocugu olan
kisiler de benzer sorunlar yasar.
Beklentiler her zaman bizim
isteklerimiz.

Her zor zamanda bir yol daha var
diisiincesine inanmak umutlari1 her daim
canli tutacaktir. Ve gercekten her zor
zamanda mutlaka bir yol daha var, yeter
ki kendi isteklerimize uygun yolu degil,
dogru yolu arayalim ve asla pes
etmeyelim. “Basarisizlik, vazgegtigin
andir” derler ya kesinlikle katiliyorum.
Hatta yasadim ve gordiim,
vazgecseydim Ege belki de hala o
klinikte idi.

v Sizce ¢ocuklar annelerini secer mi?
Ve Ege Deniz neden sizi secti?
Cocuklar annelerini seger ama anneler
de cocuklarini... Ege ile benim
yolculugum benim agimdan tam bir
kurtulug plani. Ege beni secti ¢linkii ben
artik gormeyi istedim. Hayatin anlamini
gormeyi istedim. Biz onlara yardim
ettigimizi onlar i¢in yasadigimizi
zannederken aslinda onlar bizim i¢in
calistyorlar. Ege benim 6zgiirligim.
Sistemin empozelerinin, kaliplarin,
beklentilerin, hayatin farkindaligina

bir yolculuk siireci bu...
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v Biraz da yasadigimz degisimden
bahsedelim. Hayatimizin hi¢ de hayal
etmediginiz noktada oldugunu fark
ettikten sonra ve 45 kilo verdiniz.
“Ben de varim” dedikten sonra
hayatimizda neler degisti?

“Ideal kilo 6zgiirliigiimdiir” diyorum ya
bu sekilden gok daha 6te bir durum.
Hayatimin hi¢ de hayal etmedigim bir
noktada oldugunu fark ettigimde anladim
ki kendi bedenime sahip ¢ikmayi
basaramiyordum. Yedikg¢e genisliyor,
genisledikce yiyordum ve

hareketlerim kisitlaniyor, nefes nefese
kaliyor, kendimden utantyor ama bir sey
yapamiyordum. Mazeretim ise hazird;
¢ocugum engelliydi. Gergekte kendimde
ufacik bir degisim yapamazken ondan
neleri degistirmesini istiyordum! Nasil
biiyiik bir haksizlikti bu. Uzun siire
yemege bagimli olup, mutlulugu
yemekte aradim. .. Iste hayatimda
degisen ilk sey bu oldu:
Bagimliliklarrmdan 6zgiirlesmek... ideal
beden 6zgiir hareket demekti, saglk
demekti, enerji demekti. Ne yersen osun,
arinmam demekti. Ama en dnemlisi
sistemin yarattig1 sorunlarin yine sorunu
yaratanlarca ¢dziilemiyecegini anlamam
demekti, ¢arklarinin her konuda

nasil bizi i¢ine alip acimasizca
ogittliglinii gébrmem demekti. Ulagtigim

farkindaliklarla kalic1 ideal kilo yasamini §

paylasmam gerektigine karar verdim.

v Zayiflama ko¢lugu tam olarak
nedir? Damsanlarinizla ne gibi
calismalar yapryorsunuz?
Zayiflama koc¢lugu klasik anlamda bir
zayiflama isi degil aslinda. Zayiflama
odakl1 bir farkindalik ¢caligmasi.
Tamamen kisiye 6zel, kisinin
ihtiyaglaria gore siirdiiriilecek bir
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degisim doniisiim programi. Elektrik
miihendisliginden beden miihendisligine
geldigim bu siirecte sunu gordiim ki
bizler kopya kagidiyla ¢cogaltilmisg
insanlar degiliz. Kilolu olmak ¢ok
yemekle ilgili degil, neden yediginle
ilgilidir aslinda ve herkesin nedenleri

de kendine 6zeldir. Coziimii de “sunu ye,
bunu yeme, su kadar spor yap” demekten
¢ok daha Gtedir. Danisanlarimizla online
ya da bireysel bir yolculuk yapiyoruz, bu
yolculuk 6ncelikle zayiflayabilmenin
kalici1 olabilmesi hedefli bir degisim
doniisiim programi, daha 6ncede ifade
ettigim gibi kisiye 6zel zayiflama odakli
bir yasam koglugu aslinda.

v Anneler Giinii icin annelere neler
soylemek istersiniz?

Tiim annelerin Anneler Giinii’nii
sevgiyle kutluyorum. Yasamda
biraktigimiz izler ¢gok dnemli ve her anne
sadece anne oldugu i¢in bile bunu zaten
dogal olarak yapiyor. Bu Anneler
Giinii’nde kendimizin de farkina varalim,
kendimize hak ettigimiz degeri verelim
diyorum. Unutmamak gereken tek sey
“hayat her seyle beraber...”




Otizmle miicadelede ailenin rolii cok
biiyiik. Ozel egitim goren bireylerin
mutlu ve 6zgiivenli olmalari, toplum-
da kabul gormeleri ve gelecekte ken-
di ihtiyaclarim karsilayabilen birey-
ler olmalar icin ailelere biiyuk gorev
diisiiyor.

AILE-EGITIMCI i$ BIRLIGININ ONEMI: Benzer temel
ozellikleri olsa da (dili kullanmada giicliik, tekrarlayici davra-
nislar gibi) hicbir otizmli bireyin birbiriyle ayni olmadig: bilini-
yor. Bu durumda ailenin ¢ocuktaki gelisimleri iyi gdzlemlemesi
ve egitimcilerle isbirligi iginde olmasi sart. Aile ve egitimeinin
is birliginin yogun ve diizenli olmasi ¢ocuklardaki basari orani-
ni1 ciddi oranda etkiliyor. Dolayisiyla, ailenin uygulanan yonte-
me inanmasi, egitim merkezinde ¢aligilan etkinlikleri evde sik-
ca tekrarlayip giinliik hayata tagimasi da biiyiik 6nem tagiyor.

DUYGUSAL DESTEK: Ozel gelisim gosteren gocuklarin
aileleri duygusal destek aldiklarinda kabullenme ve planlama
siirecini daha kolay gegirebiliyorlar. Birgok anne-baba gocukla-
rinin durumu nedeniyle kendilerini yeterli gormeme, depresyo-
na yatkinlik gdsterme, arkadas ¢evresinden kopma, hatta bosan-
ma gibi sorunlarla karsilasabiliyor. Bu durumun oniine gegil-
mesinde ise profesyonel destek etkili olabiliyor.

TEKNOLOJIK SINIRLAMALAR: Tablette veya telefonda
ayn1 oyunu tekrar tekrar oynamasi onun sessiz kalmasini sagla-
yarak sizin i¢in huzur verici bir ortam yaratiyor olabilir ama
unutmayin, bu onun 6grenmesine ve gelisimine katkida bulun-
mak i¢in segeceginiz bir yol olmamall.

g

OYUNUN ONEMI: Gelisimsel gecikmesi olan gocuklar do-
gumdan sonraki siiregte engeli olmayan diger ¢ocuklarla ayn
gelisim ozelliklerini gdstermeseler de her iki grubun da igsel
enerjisinin bogaltilmasi, genel

gelisiminin saglamasi ve deneyim kazanilmasi bakimmdan
ortak noktasi oyun. Oyunun kékeni

ilk ¢caglara kadar dayaniyor. Siz de miimkiin oldugunca ¢ocugu-
nuzun yasitlariyla vakit gegirmesini saglamaya ve evde ¢ocugu-
nuzla oyun oynamaya ¢aligin. Ne tarz oyunlar oynamaniz ge-
rektigi konusunda kitaplardan ve egitim merkezlerindeki uz-
manlardan destek alabilirsiniz.

STRESI AZALTMANIN YOLLARI

— Cocugunuzu sosyal ortamlariniza dahil etmekten ¢ekinmeyin.
Yapilan aragtirmalara gére otizmli bir ¢cocuga sahip ailelerin
bir¢cogunun sosyallesme oraninda diisiis yaganiyor. Bircok aile,
cocuklarinin “olay” ¢ikaracagini ve kendilerini utandiracagini
diisiindiigiinden komsu ve arkadaslara ev ziyaretleri bile yapmi-
yor. Bu durum ya ¢ocukla daha az vakit gegirilmesine neden
oluyor ya da kisinin kendi sosyal ortamindan koparak kendini
sadece ¢ocuguna adamasiyla sonuglantyor. Bu durumlarin ikisi
de ebeveynlerin kendilerini yetersiz ve mutsuz hissetmesine,
strese girmesine sebep olabiliyor.

— Otizmli bir kisi i¢in sahip olduklar1 diizen ve rutinler 6nemli-
dir. Rutinlerinin sekteye ugramasi ya da giin igerisinde aniden
gelisen bir olay nedeniyle akisin degismesi, zorlu davranislar
sergilemelerine neden olabilir. Bunu bilerek hareket etmeniz
6nemlidir.

— Cocugunuza vakit ayirdiginiz kadar kendinize de kaliteli za-
man yaratmaniz 6nemli. Otizmli ¢ocuk sahibi anne ve babalar,
kisisel ihtiyaglar1 i¢in dahi vakit ayirmakta zorlanabiliyor. Siz
de kuafore bile gitmeye vakit bulamiyorsaniz, kendinize zaman
yaratmak adina aile bireylerinden yardim istemekten ¢ekinme-
yin.

— Cocugunuzla aligverise ¢ikmak veya toplu tagima araclarini
kullanmak gibi giinliik faaliyetler, sizin i¢in zorlayici ve endise-
ye yaratan durumlar olabilir. Mavi bir rozet veya kurdele tak-
mak farkindaligin ve anlayigin artmasini saglamak konusunda
size yardimct olabilir.
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v Akademik gecmisinizden kisaca
bahsedebilir misiniz? )

1981-1987 yillar1 arasinda Istanbul Tip
Fakiiltesinde okudum. 1987-1992 arasinda
Istanbul Tip Fakiiltesi'nde Eriskin Psikiyatrisi
Uzmanligim vardi. 1992-1994 yillar1 arasinda
Cocuk Psikiyatrisi ihtisasimi bitirdim. 1994-
1995 yilinda dogent oldum ve ayni1 y1l
Capa'da Otizm klinigini kurdum. O
zamandan beri otizm alaninda galistyorum.
2001 yilinda Michigan Universitesi'nde
davetli 6gretim {iyesi olarak bir siire
bulundum. 2004-2005 yillarinda Harvard Tip
Fakiiltesi'nde hem ¢ocuk hastanesinde hem
genetik boliimiinde bir siire otizm iizerine
calistim. Genel olarak en ¢ok ilgi alanim
norogelisimsel bozukluklar.

v Bu alam tercih etmenizin sebebi nedir?
Otizme yonelmem basta bir miktar tesadiif
sonucu oldu. Istanbul Tip Fakiiltesi'nde bas
asistanken 1992-1994 yillarinda daha ¢ok
dikkat eksikligi, hiperaktivite ¢alistyordum.
Ciinkii o zamanlar ilaci bile Tiirkiye'de zor
bulunuyordu. Hocamiz Prof. Dr. Kaythan
Aydogmus'un 7-8 otizmli hastas1 vardi.
Onlara grup ¢alismalart yapilirdi Capa'da.
Bana bir giin kendisinin katilamayacagini,
hekim olarak benim katilmami uygun
gordiigiinii sdyledi. Ben bir persembe o ise
bagladim ve birakamadim. Bagimlilik gibi
oldu ¢iinkii yapilacak bagka seyler oldugunu
hissettim. O zaman Tiirkiye'de olanaklar
bugiinkii gibi degildi, otizmle ilgili egitimci
sayisi ¢ok azdi. Bu alanda bilginin ¢ok
yetersiz oldugunu gérmek, ¢ocuklarin
farkliligi, az bilinmislik, annelerin garesiz
hali beni bu alana ¢ekti. Genelde zorla
ugragmay1 severim. O giin yasadigim
deneyimle ilk motivasyon basladi ve bir
sekilde artik pesini birakamadigim bir
sevdaya doniistii.

v Otizme neden olan faktorler neler?

Bu ¢ok tartisilan bir konu ama su an en ¢ok
fikir birligi olan mutlaka genetik bir yatkinlik
oldugu... Hamilelik déneminde annenin
saglikli beslenmesi, temiz hava solumasi gibi
durumlar biitiin beyin hastaliklar1 i¢in 6nem
tastyor. Hamilelik doneminde egzoz
dumanina, zirai tarima maruz kalma gibi
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PROF. DR. NAHIT MOTAVALLI
MUKADDES iLE OTiZMi KONUSTUK

Otizmin belirtileri neler, taniyi
aldiktan sonra aileleri nasil bir sure¢
bekliyor? Otizmde yasanan artisin
sebepleri neler? Tum bu sorulara
yanit almak igin “zorla ugrasmayi
severim” diyen ve 1995 yilindan beri
otizmle ilgili calismalar yapan Prof.
Dr. Nahit Motavalli Mukaddes ile bir
soylesi gerceklestirdik.

¢evresel faktorlerin de otizmde rolii oldugu giildiirdiigiintizde ytiziinlize bakarak
biliniyor. Anne-babanin yasinin ileri olmast  giilmemesi, isaret parmagini kullanmamasi,

da su an en ¢ok iizerinde durulan faktor. Opiiciik gonderememesi; 1.5 yasina
Prematiire dogumlarda, 100 gramin altinda geldiginde kovalamaca oynamamasi, sevdigi
dogmus ¢ocuklarda daha ¢ok goriiliiyor. oyuncag1 getirip size gdstermemesi; 2 yasina
Sonug veren arastirmalar ¢evresel faktorler,  geldiginde bir arkadasiyla kovalamaca
anne-babanin yasinin ileri olmasi ve oynayamamast; 3 yasinda evcilik,
prematiirite. Onun digindakiler heniiz doktorculuk oynamamasi aileler i¢in énemli

netlesmemis ama iizerinde calisilan konular.  ipuglari olmali. Iki yasina gelmis bir gocugun
hala iki kelimelik climleleri yoksa, "Anne
v Bebeklerde otizm tanisi nasil konuyor?  gel", "Mama ver" diyemiyorsa, aile bunu da
Tan1 koymak i¢in bir kiginin uzman olmasi ciddiye almali. Bir de bunlara eslik eden
lazim. Cocuk psikiyatri uzmani ve gocuk takintilar var. Dénme, parmak ucunda
noroloji uzmani bu isi yapiyor. Ama ger¢ek  yiiriime, sallanma, oyuncaklar: dizme veya
uzmanlik s6yle tanimlaniyor, en az bes sene  oyuncaklarin sadece bir boliimiiyle oynama
mesaisinin ylizde ellisini otizmle gegirmis gibi durumlar s6z konusuyla ¢ocukta bir
kisiler... Bunun disinda biz nasil tan1 koyar1z? = gelisimsel problem olabilir. Otizm belirtisi
Aileden ayrmtili bilgi aliriz, aileyle ocugun  olabilir, ger¢ek otizm olmayabilir ama bir

etkilesimini gozlemleriz, ¢ocukta degerlendirme gerekir.

siiphelendigimiz bir seyler varsa onlarin

testlerini isteriz. Ayrica yonlendirdigimiz v Tamidan sonra aileyi nasil bir siire¢
egitim kurumlar1 egitsel degerlendirme bekliyor? Ge¢misten giiniimiize
yaptiklarinda onlarin da raporlarini inceleriz.  farkindalhigin artmasiyla aile tepkilerinde
Bu sekilde tan1 konulur. Gozle goriiliir bir yasanan degisimler neler?

eksiklik varsa onun i¢in hemen tedavi plani Farkindalik artig1 olduguna hi¢ kusku yok.
yapmak gerekir. Tanida 6nemli olan bu isin ~ Ben kisisel deneyimimle diyebilirim ki,

uzmani olan bir hekimin gézlemlemesi, gecmiste ortalama bagvuru 2,5-3 yas iken
aileden ayrintili bilgi almasi, tibbi simdi 6 aylik, 8 aylik, pusetle bebekler
hastaliklardan siipheleniliyorsa testlerin getiriliyor. Birincisi farkindalikta artis var.
yaptirilmasidir. Arkadan gesitli skalalar Ikincisi artik aileler daha fazla ruh saglig
uygulanir, baska boyutunu degerlendirmek elemanlarina ulagabiliyorlar. Cocuk

icin psikologlardan gelisim testi istenir, 6zel  psikiyatristi sayis1 son 25 yilda neredeyse 30
egitimcilerden egitsel testler istenir. Ama kat artt1. Bu ¢ok ciddi bir rakam. Tani

bunlar ilk tanida destek faktorleri oluyor. ilk  konmasinda ise gegmiste ve bugiinde

tan1 zaten konulabilir bir seydir. evrensel olan bir sey var, o da ailelerin tanty1

koydugumuz zaman yasadig: yas. Diisiiniin,
v Aileler ¢ocuklarinda ne gibi farkhliklar  bir anne hamile oldugunda &greniyor, bebek
hissettiklerinde uzmana danismahlar? nasil olacak, ona nasil kiyafetler giydirecek,
Aileler su an bize bagvurduklarinda eskiden  nasil oynatacak, nasil eglendirecek bunun
farkli olarak cocuktaki duygusal yetersizligi ~ hayalini kuruyor. Tiim bunlarla annenin ve

fark ediyorlar. "Bu ¢ocugun adint babanin bebekle ilgili bir zihinsel tasarimi
seslendigimizde doniip bakmiyor", "Bizimle  oluyor. Evde nasil kosturacaklar, nasil

g0z goze gelmiyor", "Eglendiriyoruz biiyiiyecek, doktor mu olacak sanatgi ruhlu
eglenmiyor," "Diger ¢ocuklar gibi oyun mu olacak? Bunlar bir annenin ve babanin
oynamiyor"... Bunlari aileler genelde fark bebekle ilgili zihinsel tasarimlari... Sonra
edebiliyor. Konusma gecikmesini ise bazen  anne ¢ocugu doguruyor, ilk aylar her sey
ciddiye almiyorlar. Ozellikle de diger yolunda, pek ¢ok sey fark edilmeyebiliyor.

belirtiler silikse, yani ¢ok agir seyretmiyorsa, Ama bir yasa geldi daha gz temasi yok, iki
aileler konusma gecikmesine daha toleransli  yasa geldi daha ciimlesi yok, hep kendi
davranabiliyor. Sosyal-duygusal olarak bir diinyasinda, oyuncakla oyun gibi oynamiyor,
¢ocugun goz temasi kurmamasi, ona ulagsamuyorlar... Artik medya ve gesitli


http://www.oced.org.tr/prof-dr-nahit-motavalli-mukaddes-ile-otizmi-konustuk/
http://www.oced.org.tr/prof-dr-nahit-motavalli-mukaddes-ile-otizmi-konustuk/
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sivil toplum Orgiitleri sayesinde aileler otizm
kelimesini daha sik duyuyor. Dolayisiyla
internete giriyorlar, otizmi arastiriyorlar.
Sonrasinda "Insallah yanilmigizdir" timidiyle
uzmanin karsisina geliyorlar. Bazen bu
stiphe dogru ¢ikiyor ve gercekten bu bir
otizm tablosu oluyor, bazen de tam otizm
olmuyor ama riskli bir bebek oldugu sonucu
cikiyor. Bunu duymak ¢ok giizel bir
deneyim degil aile i¢in. Diiglinsenize, birden
bire kendi tirliniiniiz, kendi geleceginizle
ilgili kurdugunuz toz pembe hayallerin
yerini bambagka bir tablo aliyor. Bir doktor
size diyor ki: "Bu ¢ocuk otizmlidir". Bu,
yiizde 50 ihtimalle ileride birine bagimli bir
hayat yiiriitmesi, yiizde 50 ihtimalle de sizin
desteginizle belli noktalara kadar ilerleyis
gostermesi demek. Bu kolay bir sey degil.
Ciinkii nereden bakarsak bakalim otizmin
diger bir¢ok hastaliktan en énemli farki,
yasam boyu bir hikayenin s6z konusu.
Ornegin epilepsi de yasam boyu siirse bile
hayatin her yoniinii etkileyemeyebiliyor.
Ama otizm arkadas iligkisini etkiliyor, insan
iligkisini etkiliyor, konusmay: etkiliyor,
kendine bakimu etkiliyor... Yaygin bir
problem s6z konusu. Taniy1 aldiginda ilk
bagsta inkar eden aileler olabiliyor. Bunlar
"Bu doktor kotii, benim ¢ocuguma otizm
dedi" diyerek baska bir doktora
gidebiliyorlar ya da bir siire hi¢cbir doktor
gormek istemeyebiliyorlar. Yeni bir doktor
sectiklerinde ve o da ayni seyi sdylediginde
yavag yavas kabullenme asamasina
gegiliyor. Kabullenmek demek, yasi
yasamak demek. Bu yas mutlaka yasanir. Bu
donemde ideal olan ailenin yaninda
olabilmemizdir. Ama siire¢ o kadar hizli
ilerliyor ki aileyle profesyoneller arasinda
her zaman isbirligi olmayabiliyor. ideal olan
ise aileye ruhsal destek vermemiz ve
ailedeki diger bireyleri de anne-babaya
ruhsal destek i¢in hazirlamamiz.

v Bu konuda onerileriniz neler?
Anneanne, babaanne, dede, hala, teyze
o6nemli bir grup. Eger tan1 varsa bunu
kabullenmek ve ¢ok ¢abuk organize olmak
onemli. Ciinkii bu kriz ve savas kosullar1
gibi bir sey. Cocugumuz var, bagimli olma
ihtimali var, bunun igin nasil seferber
olacagiz, kimin elinden ne geliyor? Bu
sorulara yanit aramak gerekiyor. Bir kere
otizm giiniimiizde mevcut kosullarda ¢ok
para goétiiren bir hastalik. Ekonomik
durumunuzla neyi ne kadar yapabiliriz,
mevcut olanaklar1 en iyi nasil koordine
edebiliriz, devletin sagladigi desteklerden
nasil yararlanabiliriz, aile bireylerinden
hangileri hangi zaman diliminde evde
olabilir. Bunlarin yanitlanmasi ve sadece
anne-babanin sirtina yiik kalmamasi
saglandiktan sonra yavas yavas dengeler
oturuyor. Bazen ciddi ayriliklar, gerginlikler
yasanabiliyor, aile artik eski arkadaslariyla
goriisemez hale bile geliyor. Her zaman
insanlar ¢ok kucaklayici olmayabiliyor
clinkii. Ailede de kirilgan bir durum oldugu
icin onlar da bazi davranislari yanlis
anlayabiliyor..

v Ailelerin evde egitimi desteklemesi
onemli... Ornegin dil, oyun, taklit ve
dikkat becerilerinin gelismesi i¢in evde
neler yapilabilir?

Bu bireyler her an 6grenmeliler ve bu
Ogrenme eglenmeyle birlikte olmali ki
¢ocuga cazip gelsin. Ben egitimci degilim
ama ev programlari i¢in cok onemli bir kitap
var, Amerika'yla ayn1 anda ¢evirisini
gergeklestirdik: Riskli Bebek Ve Kiigiik
Cocuklar I¢in Ev Etkinlikleri. Bu kitap, 0-3
yas arasi ister hafif otizmli, ister gelisim
geriligi gosteren ¢ocuklar, ister agir otizmli
cocuklar i¢in evde her an uygulanabilecek
Oneriler veriyor. Anne evde camagir
yikarken ¢ocuga ne 6gretebilir, sofrada ne
ogretebilir, altin1 temizlerken ne 6gretebilir
konularinda &rnekler var. Taklit becerisini
arttirma, gdz temasinin ve dil becerisinin
gelisimi i¢in 24 saatlik bir ev egitim
programi sunuyor.

v Otizmli ¢ocugu olan ailelerin yeniden
¢ocuk sahibi olmas1 durumunda otizm
riski artiyor mu?

Evet. Eger birinci ¢cocuk otizmli ise ikinci
¢ocugun otizmli olma ihtimali yiizde 10'a
yakin. Eger iki ¢cocuk otizmli ise li¢lincii
¢ocugun otizmli olma ihtimali yiizde 30 ile
50 arasinda.

v'1990'l yillardan sonra otizmin
artisindaki sebep sizce nedir?
Farkindahgin artmasi mi, ¢cevresel
faktorlerdeki degisiklikler mi yoksa
spektrumun genislemesi mi?

Hepsinin rolii oldugunu diistiniiyorum.
Yapilan arastirmalar sunu gosteriyor: Bir
farkindalik artt1, aileler daha fazla doktora
bagvuruyor, ikincisi anne-baba olma yas1
artt1, bir kismu hala ise hala bilinmiyor.
Spektrum genislemis olabilir, eskiden ¢ok
agir vakalar geliyordu simdi hafifler de
geliyor ama hafiflere miidahale etmezsek
agira doniisme riski var. Bu artista bir takim
cevresel faktorlerin rolii oldugu da
giindemde.

v Otizme en sik eslik eden tibb1 ve
psikiyatrik bozukluklar neler?

En sik dikkat eksikligi, hiperaktivite ve
kaygi bozukluklart var. Okul dncesi cagda
uyku ve beslenme bozukluklari ciddi sorun
olabiliyor 3,5 yastan sonra dikkat eksikligi
ve hiperaktivite ¢cok artiyor yiizde 70lerde,
kaygi bozukluklari da neredeyse yiizde 50-
60 oranlarmnda. Ergenlikte ve ergenlik
oncesinde depresyon da ¢ok gelisiyor o
yiizden ciddiye almaliyiz. Ergenlige gelen
Asperger ve otizmlilerde intihara bile
rastladigimiz azimsanmayacak kadar fazla.
Bu ¢ocuklar dig diinyadan gelen mesajlari
farkli okuyabilir, sosyal beceride bir eksiklik
oldugu i¢in. Bir taraftan da eksiklerini
goriiyor, "ben niye farkliyim" diye
diislinebiliyor. Bir baska bir sey de akran
tacizi, zorbalik ve dislanma...

v Dislanma ve akran zorbahgi okullarda
daha sik yasanabiliyor. Bu durumda
kaynastirma dgrenciligi konusunda ne
diisiiniiyorsunuz?

Burada ¢ocugun 6zellikleri ¢ok 6nemli. Eger

belirtiler hafifse , zeka normalse okul-
Ogretmen igbirligiyle otizm dostu bir simif
yaratilabilir. Bu isbirligi aslinda toplumun
biitiin katmanlarini ingilendiriyor. Eger o
smif farkli bir ¢ocukla bir arada gelisiyorse,
farkliliklar1 tolere etme sansi daha fazla olan
insanlar yetisecektir. Bu toplumumuz igin
onemli.

v Tiirkiye'yi 6zel ¢ocuklarin egitimi
konusunda diinyanin neresinde
gorilyorsunuz?

Tiirkiye 6zel egitim agisindan ¢ok hizli
gelisiyor. Cok fazla sayida kurum var.
Gegmise oranlara kalitetif olarak kurumlarda
iyi seyler olmasindan ¢ok ciddi memnuniyet
duyuyorum. Ciinkii eskiden sadece 1-2 kisiye
giivenilebilirken bugiin ¢ok daha fazla
kurumla olumlu sonuglar alabiliyoruz. Bazi
insanlar "Bati'da bu is ¢ok iyi yapiliyor"
dediklerinde buna yiizde yiiz katilmiyorum
ben. Ciinkii burada da insanlar ¢ok biiyiik bir
Ozveriyle ellerinden geldigince iyi bir sekilde
bu isi yapmaya calistyorlar.

v Uygulamal Davranis Analizi (Applied
Behavior Analysis) ABA konusundaki
goriisleriniz neler?

Son derece iyi bir sistem ¢linkii 6grenmeye
dayali bir sistem. Odiillendirmeyi dneriyor.
Ozellikle {i¢ yas altinda olumlu sonuglar elde
edilebiliyor. Uygulamali Davranig Analizi
davranig kontroliinde ¢ok isi yartyor. Cesitli
becerileriler kazandiriyor ama uygulayicilart
da ¢ok 6nemli. Son zamanlarda Amerika'da
yakin temasim olan kisiler var ABA'y1 ¢ok
daha yumusak uyguluyorlar, daha ¢ok oyun
kattyorlar, daha eglenceli ve neseli hale
getirerek ¢ocugu ddiillendiriyorlar. Cok
eskiden ceza da vardi. Maalesef duydugum
kadartyla Tiirkiye'de bazi kurumlarda hala
ceza yontemleri uygulaniyor. Bunlar
uygunsuz seyler ¢ilinkii ¢gocuklar sadece
eglenerek dgrenebilirler ve onlar1 motive
eden kisiden 6grenirler, cezalandiran degil.
Bunun i¢in ABA son haliyle biraz daha
esnek, yumugak, duygusal aligverisi igeren
haliyle ¢ok iyi. Bilimsel veriler disinda klinik
izlenimim de faydali ve ¢ok ise yarayan bir
yontem oldugu yoniinde.
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Kiiciik yasta otizm tanisi alan Yasemin,
akranlarindan farkl gelisim gosteriyor
ancak miithis el becerisine sahip ve
oyuncaklardan elde ettigi kazang ile
ihtiyaclarim karsilamak istiyor.
Yasemin’in annesi Zeynep Barokas,
kizinin hikayesini OCED ile paylasti.

Yasemin’in tamn siirecinden biraz bahseder misiniz?

Ug yasinda tan1 kondu. Genel olarak ¢ok uslu, ¢ok sakin ¢ok
saglikli bir bebekti. O kadar saglikliyd: ki, doktorumuz “asi
zamanlart disinda hi¢ gelmiyorsunuz” derdi. Fakat iki yasina
geldiginde baz1 degisiklikler fark etmeye basladik.
Kelimeleri vardi fakat anlamli ve tam ciimleleri yoktu. Daha
sonra i¢ine kapandi ve bazi seslere tepkiler vermeye bagladi.
Ailede boyle bir vaka olmayinca biz ilk basta ne oldugunu
pek anlayamadik. Sonra Norma Razon’a gittik, ne oldugunu
soylemedi ama 6zel egitime ihtiyaci oldugunu sdyledi. Ug
yasina iki ay kala 6zel egitime basladik. Esas taniy1 ise Yanki
Yazgan koydu. O zamanki tani yaygin gelisimsel bozukluk.
Spesifik olarak otizm kelimesi kullanilmadi. Ama zamanla
takintilar artti. Konusmada da ilerleme oldu ama takintilar da
artti. Mesela bir donem karolarin kosesine bir oyuncak
koyuyordu. Biz evi siliyorduk ve oyuncagi tekrar oraya
koymak zorunda kaliyorduk. Bu zamanla asildi ama
takintilar1 hala da var. En tipik 6zelligi takintilarmin olmasi.
Bu arada kiiciikliigiinden beri hep ¢ok iyi kalem tutuyordu.
El becerileri hep ¢ok iyiydi. Hatta egitimcisi “biiyiiyilince
hattat olabilir” diyordu. Ince, dikkat isteyen islerde hep ¢ok
iyiydi. Ama buna karsin yolda karsidan karsiya gegerken
ayni derecede dikkatli degildir. Bu da otizmin tipik bir
Ozelligi. Bazi ozellikleri daha iyi oluyor bazi o&zellikler
normalin altinda olabiliyor.

Okul donemi nasil gecti?

Okul hikayelerimiz ayr1 bir olay. Otizmli g¢ocuklarin
bazilarinda saldirganlik olabiliyor. Bu, Yasemin’de hig yok.
Yasemin genelde sakin bir ¢ocuk oldugu i¢in hep ¢ok
usluydu ve hep masa baginda oturup idare edilebilen bir
cocuktu. Sakin oldugu i¢in daha kolay idare edilebildi ama
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PEBO, BEBO VE YASEMIN...

‘Cok Uret, Az Tiiket, Basit Yasa’ slogani ve
sosyal sorumluluk bilinci ile yola ¢ikan Pacco
Baby, yasi, saghgi ya da 6zel durumu nedeniyle
calisamayan ama siirekli iireten becerikli
Anadolu kadinlarinin el isi tiriinlerinin satisini
yapiyor. 22-65 yas arali@indaki kadinlara
orgiileriyle gelir elde etme imkani sunan
markanin yiizii olan Pebo ve Bebo isimli
oyuncaklari ise 22 yasindaki Yasemin yapiyor.

ona ragmen en ufak bir seyde, uyum saglayamadiginda
“yapamiyor” dendi. Yasemin, simdi 22 yasinda.
Dolayisiyla bu konularin bu kadar c¢ok bilinmedigi,
taninmadig1 bir donemdeydik. “Otizm mi, o ne?” diye
bakiyordu insanlar. Simdi insanlar biraz daha bilinglendi,
bunun egitime de yansimast mutlaka oluyor. Yasemin,
kaynagtirma 6grencisi olarak liseyi bitirdi. Etiler'de ¢ok iyi
bir 6zel okula gitti ama “bu sene yapti, seneye yapamaz”
denildi, kapinin 6niine konuldu. Neyi yapamadigi da belli
degil. Yapamadigr sey oldugunda da ben uyarilmadim.
Boyle bir sey yasadik, senenin sonunda “anaokulu yapti
ama ilkokulu yapamaz” dendi. Bir arkadagimdan o6rnek
vereyim herkese 5 bin TL iken, “Senden 7 bin TL
istiyorum” diyen okullar da oldu. Daha sonra hep devlet
okuluna verdim. Orada da daha ¢ok idare etmekle gegti. lyi
bir 6gretmene diserse ailenin de destegiyle ilerleme
olabiliyor. Biz tiniversiteye yollamadik.

Orgiiye ilgisi nasil basladi?

Yasemin hep ¢ok yetenekliydi. Ben 6rgiiyii hi¢ bilmem, biri
Ogretti ona tig1. Bir buguk sene once de i¢i doldurmali
bebekleri kendi internetten 6grendi. Simdi de Pacco Baby
ile bir igbirligi oldu. Markanin yiizii olan Pebo ve Bebo
isimli bebekleri yapiyor. Kendi bagina bir sey bagarmasi
cok giizel!


http://www.oced.org.tr/pebo-bebo-ve-yasemin/
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ISTANBUL ISTANBUL MEDENIYET
UNIVERSITESI’NDEN UNIVERSITESI’NDE

OTIiZM’'l ANLATTIK
PLAKET ALDIK

Istanbul Medeniyet Universitesi Egitim Bilimleri Fakiiltesi

Istanbul Universitesi Sigorta ve Bankacilik Boliimii son sinif Ozel Egitim Bolimii Otizm Uygulama ve Arastirma
ogrencileriyle 12 hafta siireyle devam eden goniilliiliik Merkezi tarafindan organize edilen Otizm Farkindalik
calismamiz tamamlandi. Bu siiregte 6grenci arkadaglarimiz Etkinligi gergeklesti.

dernegimize iiye oldular, 23 Nisan Etkinlikleri, Engelliler
Haftas1 Kermesi gibi ¢aligmalarda enerjileri ve yaratici
fikirleriyle bize destek oldular. Ayrica OCED’in
bilinirliliginin arttirilmas igin Istanbul Universitesi’nde
cesitli caligmalar yaptilar.

Dernegimiz Yonetim Kurulu Baskani Parin Yakupyan
Otizm Farkindalik etkinliginde “Ben”den “Biz”’e Genelden
Ozele: Otizmli bireylerle ilgili durum, konum ve sorunlar
konusunda bilgiler verdi.

TAVSIVE KITAP

ERGENLIK KABUS OLMASIN

Otizm alaninda ¢aligmaya bagladigimizdan bu yana ¢6ziilmesi gereken birgok sorunla kargilag-
tik. Ulkemizde otizmin tanilanmasina yonelik gegmisin ok uzun bir siirece sahip olmadigint
206z Oniine alirsak, genellikle kargilastigimiz soru ve sorunlar davrani kontroli, iletigim,
kavram ve beceri 6gretimine yonelikti. Ancak gegen zamanla birlikte cocuklarimiz biiytidii ve
ergenlige girdiler. Boylece bugiine kadar karsilagtigimiz soru ve sorunlar da degismeye
basladi. Cinselligin hala tabu oldugu iilkemizde bu soru ve sorunlari ailelerle konusmak ve
¢oziim tretmek diger sorular kadar kolay olmuyor. Bagka bir deyisle, cinselligi konugmaktan
utanan ebeveynler uzmanlara soru soramiyor ya da yasadiklari sikintilar1 paylasamiyorlar. .
Ornegin, dokuz senedir gocuguna egitim verdigim ve birlikte birgok sikintmimn iistesinden e 'te n k a 2]
geldigimiz bir ebeveyn bile cocugunun cinsel gelisim siirecinde ortaya ¢ikan sorunlarini ' 8
benimle paylasmakta sikint1 yasayabiliyorken diger ebeveynlerin yeni tanistiklar1 bir uzmanla
bu sorunlari paylasmasinin ¢ok daha gii¢ oldugunu tahmin etmek zor olmasa gerek.

Sayfa Sayisi: 80
Baski Yili: 2012
Dili: Tiirkge
Yaymevi: Egiten Kitap
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\u &lll ‘ ; 6QED, ENGELLILER

FESTIVALI’NDE

Engelliler Platformu’nun diizenledigi
“ENGELLILER FESTIVALI”, 10-14 Mayis
2017 tarihleri arasinda Sigli Camiisi
Meydan’inda gergeklesti. Festivalde OCED de
stand standiyla yer aldi. Standda satis1 yapilan
iirlinlerin satigindan elde edilen gelir, 6zel
cocuklarin egitimi i¢in kullanilacak.

FARKLI GELISEN
COCUKLARDA
TAKLIT GELISIMI
SEMINERI

Algt  Ozel Egitim  Merkezi’nden
Psikolog Ziilal KUCUK sunumuyla Farkli
Gelisen Cocuklarda Taklit Gelisimi
seminerimiz gergeklesti. Algi Ozel Egitim
Kurumlar1, Algi Akademi, Ozel Cocuklar
Egitim ve Dayanisma Dernegi isbirligi ile
gergeklesen seminer yaklagik bir buguk
saat siirdii.

m a r k e t R www.oyunterapimarket.com

. 0(258)3737273
info@oyunterapimarket.com
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7. ULUSAL OZEL EGIiTiM OGRENCi KONGRESi GERGEKLESTI

Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanigma Dernegi (OCED) olarak sponsorlar arasinda yer aldigimiz 7. Ulusal Ozel
Egitim Ogrenci Kongresi Sakarya Universitesi kongre merkezinde 28-29 Nisan 2017 tarihlerinde gerceklesti.

Kongrede tematik panellere, farkli {iniversitelerde gorev yapmakta olan 6zel egitim boliimii 6gretim tiyeleri
tarafindan gerceklesen cgalistaylara, 6grenciler tarafindan yapilan arastirma ve projelere yer verildi.

Universitelerin zel egitim ve dzel egitim alanina katkida bulunan diger boliimlerinden lisans ve lisansiistii
ogrencilerinin katilimi ile gergeklesen kongre sonrasi diizenleme kurulu tarafindan 6niimiizdeki donemde Karedeniz
Teknik Universitesi’nde gerceklesecegi bilgisi verildi.

L TAVSIVE KITAR
it I NLCTER DARIC

KT ABIOGLL -1 SEBVEN GDMISCE iiiii

Otizm

Ve "Otizm; anne-babalar tarafindan bebeklik done-
Oti s t i k minde her zaman fark edilemeyebilmektedir. Ozel-

likle 2-5 yasi arasi; otistik ozelliklerin belirginlesti-

C O Cuk lar gi, tan1 igin oldukg¢a énemli bir dSnemdir...

__Otizmin Nedenleri ve Erken Belirtileri .
Otistik Cocukiann Ozellikleri Sayfa Sayisi: 182
Otistik rouklanr.\ Egitimi BaSkl Ylll: 2005
__ Otistik Cocuklar ve Ailenin Onemi “1s . e
_Anne-Babalar Neler Yapabilirler Dlh Turk(;e
ﬂﬁuﬁ Yayinevi: Ozgiir Yayinlar
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Cocuk Ergen ve Geng
Psikiyatristi Yrd. Dog.
Neslim Guvendeger
DOKSAT ile otizmi,
Asperger bozuklugu,
otizmde erken teshis
kriterlerini ve otizmli
cocuklarda yagsanan
ergenlik donemi

sorunlarini konustuk...

v Once sizi biraz tamyabilir miyiz?

Kendimi bildim bileli hep psikiyatr olmak
istemistim. Sansliyim ¢iinkii bu yolda istedigini
elde edebilenler arasindayim. Tip fakiiltesine
psikiyatr olmak igin girdim. Tip 5. simf
itibariyla ¢ocuk ve ergen psikiyatristi olmak
istedim. Bu boliimii tercih etmemin nedeni
cocuklardaki sorunlart diizeltebilmek i¢in yolun
ailelerden gectigini fark etmem ve ailelerle
caligmak istedigimi diisinmemdi. Cocuk ve
ergen psikiyatristi sadece ¢ocuklarla ve
ergenlerle degil art1 ailelerle, okullarla ve
ogretmenlerle de ¢alisiyor. Daha ¢6ziim getiren
bir yolmus gibi geldi bu nedenle oraya
yoneldim. Tlk uzman oldugum sene 1998 yilinda
Izmir Menemen Sabahat Aksiray Otistik
Cocuklar Merkezi’nde sorumlu hekim oldum ve
4 sene kadar gorev yaptim. Kurum idari agidan
OCEM’e devredildikten sonra Behgek Uz’a
gectim. 2005’te Istanbul’a geldim ve dzel
muayenehanecilik yapmaya bagladim. 2013
yilindan beri de hem 6zel muayenehanecilik
yaptyorum hem de Beykent Universitesi’nde
Psikoloji Boliimii’nde yardimce1 dogent
kadrosunda &gretim tiyesiyim. Yiiksek lisans ve
lisans dersleri veriyorum.

v Cocuklarda yaygin goriilen gelisimsel
bozukluklar neler?

En sik goriilen yaygin gelisimsel bozukluk
otizmdir. Otizm gercekten sik bir oranda
goriiliiyor. Aslinda yaygin gelisimsel
bozuklugun 4 alt grubu var ama artik son
kriterle Amerikan Psikiyatri Dernegi
klasifikasyonu “Otizm Spektrum Bozuklugu”
olarak aldi. Ve gercekten de bu bir yelpaze...
Ama prototipi tabii ki bildigimiz klasik otizm.
Cok sik goriiyoruz, en 6nemlisi de erken taniyi
¢ok dnemsiyoruz.

Vv Otizm bir hastalik mi? Bir¢ok hastahigin
ortaya ¢ikarttig1 bir sonu¢ mu?

Otizm bir hastalik. Su an en ¢ok revagta olan,
kabul edilen teori su sekilde: Anne karninda
merkezi sinir sisteminde, beyin gelisimi
sirasinda hiicrelerin go¢ etmesi ve beynin
olugmas gerekiyor. Bu go¢ esnasinda yapisal
bir anormallik oldugu, ndrokimsayasal bazda
anormallik oldugu veya sinir hiicrelerinin
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Dr.

aligveris yapmak adina kimyasallarin iletildigi
ve lizerinde ¢alistigi kiigiik anahtar veya
reseptor dedigimiz bolgelerde molekiiler
diizeyde hasar oldugunda, sinir hiicrelerinin
g0¢li esnasinda saglikli bir beyin gelismiyor.

v Hamilelik sirasinda belli olmasi gibi bir
durum s6z konusu mu?

Ne yazik ki, Down sendrorumu veya genel
gelisimsel bozukluklarin aksine higbir sekilde su
anda hamilelik doneminde teshis konamryor.

v Otizm genetik yatkinlikla ne kadar ilgili?
Genetik yatkinlig1 var muhakkak ama daha
ziyade disaridan gelen etkilerle reseptdr bazinda
gen ekspresyonu degisiyor. Dogru genetigi ve
dogru kromozomu kodlayacak genler var ancak
o genlerde harici etkilerle yapisal degisiklik ve
bozukluk ortaya ¢ikiyor.

v Otistik bozukluk ve Asperger
bozuklugunun birbirlerinden farklar: neler?
Aspergerliler aramizda her yerdeler ve teshis
koymakta giigliik ¢ekilebiliyor. Otizmin en
biiyiik vurucu 6zelligi konusma, lisan
ozelliginin gelismemis olmasi ve lisani kisilerin
toplumsal etkilesim amaciyla kullanamamast.
Hayali oyun oynayamaz, taklit yapamaz otistik
¢ocuklar ama Asperger’de hem biligsel
fonksiyonlar korunmustur hem de mitkemmel
konusur Aspergerli gocuklar. Aspergerliler
empati yapamazlar, duygulari
anlamlandirabilme bélgeleri bozuktur,
kendilerini karsisindakinin yerine koyamazlar.
Duygusal zeka ve sosyal yonden geridirler. O
nedenle de ¢ok bariz bir sekilde sinifta fark
edilemezler. Hele sakin ¢ocuklarsa “kendi
halinde”, “biraz tuhaf™, “degisik” bir ¢ocuk
olarak adlandirlirlar.

v Peki Asperger teshisi konmadiysa ilerleyen
yillarda bu durum hayatlarin nasil etkiler?
Aspergerliler genellikle ilkokul dérdincii,
besinci sinifa kadar arada kayniyorlar, sadece
“tuhaf” olduklar1 sdyleniyor. Nasil tuhaflar?
Mesela bir sakaya herkes giiliiyor, onlar hig
giilmiiyor. Kimsenin giilmedigi bir seye ise
onlar giiliiyor. Veya bir ¢izgi film repligini yerli
yersiz tekrarliyorlar. Kendini karsisindakinin
yerine koyamadig1 igin ¢ok diisiincesizce, onu

TANIYORSUNUZ?

incitecek seyleri hesap edemiyorlar. Robot gibi
ve durgun konusabiliyorlar veya ¢ok bagirarak
konusabiliyorlar. Dolayistyla dogru okuyabilen
ve gorebilen bir goz igin bu ¢ocukta bir tuhaflik
var. Onunla ilgilenen ebeveynin ve okul
Ogretmeninin bilgisine ve ilgisine gére bunun
fark edilip yardim alma yas1 ilkokul birinci
siniftan ortaokula kadar uzayabiliyor. Bu
nedenlerle Aspergerliler aramizdalar,
universiteye gidebiliyorlar, evlilik
yapabiliyorlar. Cocugunu herhangi bir sebeple
getirmis ebeveynde Asperger tespit ettigim ¢ok
olmustur.

v Otizmde erken teshis yas1 ve kriterleri
neler?

Asistanligim doneminde 5 yasinda teshis
koydugumuzda “Cok iyi, erken teshis”
diyorduk. Uzman oldugum dénemde 3.5-4 yas
i¢in “cok iyi” dedik. Simdilerde ise 1.5-2 yasa
indirdik. Artik tam anlamiyla gelismeden biz
teshisi koyuyoruz. Neye bakiyoruz erken
teshiste? 1-2 yasta ¢cocugun konusma
becerilerine ve goz kontagina bakiyoruz.
Konugmaya baslamamis olmasi, konugmaya
baglamis olup sonrasinda konusma yetenegini
kaybetmis olmasi veya lisani islevsel olarak
sosyal etkilesimi yiirlitmek adina kullanip
kullanamadigina bakiyoruz. Saglikli gocugun
oniine renkli oyuncaklar koyarsiniz, hemen elini
atar, ilgilenir veya kendi begendigi bir seyi
almak icin ebeveynini ¢ekistirir. Otizmli
¢ocuklar ise Oniine diinyay1 getirseniz hig
ilgilenmezler, kafalarim kaldirmazlar. Hep
kendi hallerindedirler, bir kdsede oynarlar.
Oyunlari da islevsel degildir. Mesela ellerine
arabay1 alirlar, tekerlegini ¢evirirler ama higbir
sekilde “arabayi karsimdakine atayim, o da bana
atsin” gibi bir al-ver iliskisi yoktur. Cilinkii
sosyal kontakt kurmazlar. Bu saydiklarim
otizmin erken teshis kriterleri arasinda olmazsa
olmazlar. Bunu gordiigiimiiz anda yani géz
kontag zayifsa, konusamiyorsa ve kendi halinde
bir ¢ocuksa mutlaka bir cocuk ve ergen
psikiyatristine yonlendirilmeli. Ug yasindan
sonra ise hayali oyun oynayabiliyor mu, taklit
yetenegi gelismis mi, bunlar da bizim i¢in 6nem
kazaniyor.


http://www.oced.org.tr/otizmi-ne-kadar-taniyorsunuz/
http://www.oced.org.tr/otizmi-ne-kadar-taniyorsunuz/

. 'IIGEII

Ozel GCocuklar Egitim ve Dayanisma Dernegi

vV Teshisten sonra nasil bir yol izlemek
gerekiyor?

Teshis ne kadar erken olursa o kadar iyi ve hizli
yol alintyor. Sosyal beyinin gelisimiyle ilgili
boliimde hasar var ve beynin gelismesi bir
gocuk 5 yasina vardiginda yetiskin beyin
hacminin %90’1na geliyor. Ik 5 yas bu agidan
¢ok 6nemli. Ozel egitim de 6nemli ¢iinkii bu
hasarli olan bdlgeyi “bak goziime, bak
gbzlime”, “at”,
beynin o boliimiinii aslinda uyartyoruz. Beynin
plastisite 6zelligi var 5-6 yasina kadar. Yani
stinger gibi esneyebiliyor, yap1 degisebiliyor.
Ondan sonra yetiskin formatina giriyor ve
kaliyor. Dolayistyla bu esneyebilme
periyodunda biz beyni egiterek, sartlandirarak
norokimyasallarin kivamini degistirmek gibi bir
caligma yapiyoruz ashinda. Ozel egitimin tam da
acilimi bu. Sartlandirarak 6gretiyoruz, ¢ok
tekrar ediyor ve ¢ok tekrar edince beyin
otomatik olarak onu hatirlamaya ¢alistyor ve
Ogreniyor. Bu ¢aligmalarla beynin sosyal kismi
gelisme gosteriyor. Asla sifir kilometre haline
gelmiyor. Gergek otistik spektrum bozukluklari
en kiigiik yasta dahi teshis edilse, en bastan
tekrar yaratilmis gibi diizelmez. Ama ne kadar
erken yasta baslarsa, ne kadar 6zel egitim alirsa
o kadar olumlu cevap alinabilir.

v Teknolojik araglar ¢ocuklarin zeka
gelisimini nasil etkiliyor?

Belli bir diizeye kadar olan1 gelistiriyor ama
eger cocuk biitlin giiniinii bu araglarla beraber

ver, al” gibi pratikler yaptirarak alinmasi, balonlar...

tiikiiren, duvarlara vuran, esyalari kiran,
apartman dairesinde zapt edilmesinin zor oldugu
cocuklar gdriiyoruz. Tkincisi takintilar artiyor.
Zaten otizmdeki ¢ocuklarin takintilari vardir.
Ellerinde, yanlarinda bir sise kapagi, pet sise,
sampuan sisesi gibi seyler tasirlar ve o
ellerinden alindiginda kiyameti kopartirlar. Bazi
laflarin sdylenmesi, kelimelerin telaffuzu,
diikkanlarin 6niinden gegerken brosiirlerin
Sinirsiz takinti sayabilirim.
Bu takintilarla ilgili bir sekte oldugu zaman 6fke
ndbetine girebiliyor. Sokakta bir yerden bir yere
giderken de olabiliyor. Takintiya bagli 6tke
ndbetinin ne zaman tetiklenecegini
bilemiyorsunuz. Ergenlikte ¢cok ciddi
davranigsal sorunlar bu ikisiyle ilgili olarak
ortaya ¢ikabiliyor. Uglinciisii anormal,
istenmeyen cinsel davranislar... Mahremiyete
onem vermeden insanlarin iginde cinsel
organtyla oynama biiyiik sorun teskil ediyor.
Ciinkii 0 zaman ¢ocuklar cinsel istismara agik
oluyorlar, korumak gerekiyor. Dolayisiyla bu ti¢
faktorii ok net olarak goriiyoruz ve davranigsal
sorunlar i¢in ilag vermemiz gerekiyor.

v Ofke nobetindeyken otizmli ¢cocukla
konusmak mi, konusmamak mi gerekli? Onu
yatistirmak icin neler yapilabilir? Asla
yapilmamasi gerekenler neler?

Bir kisim aile ¢ocugu 6fke ndbetine girmesin
diye ¢ocugunun her dedigini yapryor ¢linkii
kendini fazlasiyla garesiz hissediyor. Bir kisim
aile de sanki ¢gocuk dediklerini anlayacakmis

geciriyorsa o zaman sosyal uyaran almiyor ve az = gibi uzun uzun agiklamalar yapmaya giriyor.

once anlattifim plastisite 6zelliginden dolay1
beynin o tarafi kullanilmiyor. Kullanilmadik¢a
da kdreliyor ve gergekten beynin sosyal tarafi
gelismiyor. Otizmin etiyolojisinde bazen beyin
normal olarak doguyor. Tlk bir y1l gok dnemli.
Bebek bu donemde toksik maddelere veya anne
mahrumiyetine maruz kaldiysa, glivensiz
baglanma varsa ayni sekilde sosyal beyin
bozuluyor. Bazi uzmanlar gida alerjileri de ayni
etkiyi yapiyor dedi. Asilar civa oranlarindan
dolay1 bir donem sorumlu tutuldu. Toksik olan
her seyi biiyiik sehirde yasadigimiz i¢in zaten
istemeden aliyoruz.

v Otizmli ¢ocuklarin ergenlik donemi
sorunlari neler olarak karsimiza ¢ikiyor?
Ergenlik donemi ¢ok sikintili gegebiliyor.
Bagiran gocuklar, annesine vuran, 1siran,

Uzun agiklamadan bu gocuklar sikiliyorlar.
Orada hedefe kilitlenmis istiyor, o nedenle
uzun agiklamalar pek anlamli olmuyor.
Takintilar1 olabildigince gesitlendirmek dnemli.
Ornegin takintist sampuan kutusuysa, “sana
bagka bir sey vereyim” denilebilir. Takintiyr her
seferinde, her seyde cesitlendirin ki ayni
takintinin devaminda 1srar etmesin. Kiigiik
tutturmalarda bu gesitlendirme yapilabilir.
Kendine zarar verme davraniginda yastiklardan
yardim alinabilir. Kafasini duvara vuruyorsa
kiigiik yastiklar, yastig1 duvarla kafas1 arasina
koymak iyi bir ¢éziim. O zaman kafa degmiyor
duvara, o hazzi almiyor ve birakiyor. Tabii
dokiilecek kirilacak esyalari da ¢ok fazla evde
bulundurmamak gerekli.

v Evde baska nelere dikkat edilmeli?

Ev genelinde kirilacak, cam niteliginde siis
esyalarin bulundurulmamasi onun diginda
kesici delici aletleri gocugun ulasabilecegi bir
yerde saklanmamasi, bir oday: siinger oda
haline getirmek ve ¢cocuk ¢ok sikildiginda
kap1y1 kapatarak orada enerjisini bosaltmasina
¢alismak Onerilebilir. Kii¢iik ¢ocuklarda
trambolin ¢ok ise yartyor. Cok aktif, ¢ok sinirli
oldugu zaman trambolinde ziplamak enerjisini
attirtryor. Ciinkii o 6fke nébeti bitene kadar
konusmanin bir anlami yok.

Demir parmaklik bazen iyi oluyor, ¢iinkii
kendimi atacagim durumlariyla da
karsilasilabiliyor. Her gesit tedbirin mutlaka
alinmasi gerekiyor.

v Spora yonlendirmenin olumlu katkilari
oluyor mu?

Cok olumlu katkilart oluyor. Sporu ¢ok
destekliyorum. Kosu, ylizme veya ¢ocugun
viicudu esnekse jimnastige yonlendirilebilir.

v Otizmli ergenlerin beslenme sorunlari
icin onerileriniz neler?

Genellikle bu ¢ocuklarin takintilari oldugu i¢in
tekdiize bir diyetten beslenme s6z konusu
oluyor. Bunda da ¢ocugu sinir etmeden yine
takintilarimin gesitlendirilmesi iyi oluyor. Ne
kadar ¢ok ¢esitlendiriyorsaniz o kadar yeme
kalitesi de diizeliyor. Ama “ye, hadi ye” diye
1srar etmemek, bir de elinde tabak pesinden
kosmamak gerekiyor. Kii¢iik cocuklarda 3 ana
6giin 3 ara 6giin; yas biraz daha biiyiidiikce 3
ana 2 ara 0giin 6neriliyor. Ogiin saatlerine
bagli kalmak da 6nemli. Bir de gida alerjisi
konusu var. “Acaba bu ¢ocugun bazi gidalara
alerjisi var m1” diye endise ediliyorsa kan
tahlillerini yaptirabiliyoruz ve eger varsa diyeti
buna gore diizenleyebiliyoruz.

v Tiirkiye’yi ozel egitim konusunda
diinyanin neresinde buluyorsunuz ve 6zel
egitim merkezlerine onerileriniz neler?
Aslinda Tiirkiye 6zel egitim konusunda iyi
ama profesyonellesmis yani dala 6zgii olarak
caligan ozel egitimci ¢ok fazla yok. Down
sendromlu ¢ocuk da 6zel egitim aliyor, genel
zeka geriligi olan gocuk da, otizmli ¢ocuklar
da ozel egitim aliyor. Dikkat eksikligi,
hiperaktivite bozuklugu ve konusma
bozuklugu olan da 6zel egitim aliyor... Birgok
ayr1 kategori var ve hepsinin algoritmasi gok
farkli. Dolayistyla bunlarin biraz daha iist
ihtisaslagmasi gerekiyor. Bu konudaki eleman
egitimine okullarda daha olanak tanimak
gerekiyor diye diisiiniiyorum. Cilinkii her
otizmli ¢ocuk ailesi bu konuda 6zel egitmen
bulamayabiliyor. Bu en biiyiik sikint1. Tkincisi
de bu 6zel egitim merkezlerinin asir1 kalabalik
olmas1 ve bazen her kurumda layikiyla
yapilamiyor olmasi. Bu agidan seffaf olan
kurumlar tercih edilebilir, ¢iinkii buralarda
kamera kayzitlar1 yapiliyor. Haftalik geri
bildirim yapilmasi da dnemli.

v Kendisinin farkli oldugunu hisseden
otizmli ¢ocuklar depresyona girebilir mi?
Depresyonun isaretleri neler?

Daort bagt mamur otizmde biraz zor, gevreyle
ilgilenmedigi icin. Ama bu bir spektrum ve az
kapal1 otistikler de var. Onlar fark
edebiliyorlar, “ben arkadagimdan farkliyim”
diyorlar ve bu durum depresyona itebiliyor.
Ikincisi Aspergerliler ok net fark ediyorlar.
Bazilar1 gergekten iiziilityorlar, otizmli gocuk
depresyona girmeyecek diye bir kural yok.
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