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OCED Yénetim Kurulu Baskani Parin Yakupyan, Subat 2018’ten itibaren
#ozelailelerdencokozelhikayeler hashtag’i ile Instagram’da farkli gelisen ¢ocuklarin ve
ailelerinin 0zel hikayelerini paylagsmaya basladi. Tabii ki aile izinlerini de alarak...

Bu calismaya katki saglayan tum ailelere bir kez daha tesekkur ediyoruz.

Amaci ailelerin yalniz olmadigini hissetmelerini saglamak olan bu paylasimlar Instagram’da
kalmasin, daha cok aileye ulassin fikriyle mini bir kitap¢ik hazirladik. Bu paylasimlar dalga
dalga buyusun; yalniz olmadigimizi anlayalim, okuyanlar da bizi anlasin...

SOzU daha fazla uzatmadan sizi #0zelailelerdencokozelhikayeler ile bas basa birakiyoruz.

Bu hikayelerden hepimizin 6grenecegi ¢cok sey var...
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Cocuklarimiz... Onlar dogmadan ne biiyiik hayallere kapiliriz... Ne misyonlar yiikleriz onlara... Belki de yapamadiklarimiz onlar sayesinde ger¢eklesecek diye hayal ederiz. Ailelerimizin bizi biiyii-
tiirken yaptig1 hatalar1 biz yapmayacagiz diye kararlar aliriz. Onlar1 gérmek istedigimiz yeri hesaplar, planlariz... Ve ¢ocugumuz eger bir tani alirsa -farkli gelisimle ilgili herhangi bir tani- yikiliriz.
Gelecek hayallerinizin yarim kalmasi, sonmesi demektir bu. Bazimiz yikilir, bazimiz kiillerimizden dogarak savasci kimliklerimizle onu hayata kazandirmaya ¢alisiriz. {1k tan1 zamaninda ¢ocugumu-
zun iginde bulundugu durumu herkesten saklariz. Toplumda farklilik ve etiket dislanmaya meyilli oldugu i¢indir bu... Evet, genel olarak alisilmistir gocuklarimizi paylasmayiz, siki siki saklariz. Kabul
etmek istemeyiz, etiketlemek istemeyiz. Qysa bilmeyiz ki bu o6rneklere yeni tam alan ailelerin veya bu mecrada yasam savasi veren ailelerin ne ¢ok ihtiyaci var. Yalniz olmadigimizi bilmek
ne kadar kocaman bir aile oldugumuzu bilmek admna! Garen’le ilgili ilk paylasim yapmaya basladigimda bana “Unlii mii olmak istiyorsun?” veya “Oglunla kurumunun reklamini yapiyorsun” gibi
yaftalamalar olmustu. Hala da oluyordur ama kulaklarimi tikadim zaman ig¢inde. Bu alana ilk girdigimde higbir sey bilmiyordum. “Sudan ¢ikmis balik” deyimi tam da benim i¢indi. O zaman yasanmis
orneklere ulagabilseydim, kendimi daha iyi hissederdim. Etrafim ‘2 yasinda ¢ocuk psikologa mi1 gider’ demisti... ‘20 yasinda konusmayan birini gérdiin mii? Biiyiidiik¢e diizelecek her sey’ demislerdi...
Konustu belki siikiirler olsun ama 20 yasinda konusmayan birey ¢ok gordiim... Tan1 alan bir aile i¢in en biiyiik korku ilerde ne olacaginin bilinmemesi. Aslinda belirsizlik belki de en biiyiik sikinti.
Ailelerin 6niinde 6rnekler ¢cok olursa, o ¢ocuklarin da hayata bir sekilde tutunabildiklerini goriirlerse yolun en basinda daha iyi olmaz mi sizce? O sebeple “paylasim énemli” diyorum.

Ben kendimi bildim bileli yon engelliyim, yoniimii bulmak konusunda ciddi bir defektim var. Onceden hayatim ciddi engelliyordu bu durum. Simdi teknoloji sayesinde astim. O zaman sunu derdim:
‘Ben yoniimil bulamiyorum bana adres tarif etmeyin!” Yahu neden saklayayim ki sorunumu! Anlamiyorum, eksigim ama bu eksikligimi bilmem beni alternatif ¢careler konusunda gelistirdi.

Eksikligi bil ve engellenmeye izin verme
Cocuklarimiz i¢in de durum bu. Bir giin durumunu asarsa o zaman ne olacak? Ee, assin harika bir sey olacak! Cocuk kendisinin yaptig1 ve yapamadigi seyleri bilecek ve ona gore davra-
nacak... Biz herkese ayn1 m1 davraniyoruz? Karsimizdakine gore esnemiyor muyuz? Daha iyi degil mi? Deve kusu gibi bagimizi kuma gémemeyiz. Bir misyonumuz var ve bunu ger-
ceklestirmek bizim gorevimiz. Garen 10 yasindayken otizm platformunun yonettigi bir kampanya vardi ‘Otizmliyim ben de varim, ben de vatandasim’ diyecekti. Sordu bana: ‘Otizm ne,
vatandas ne?’ Anlattik kendisine uygun bir dille... O zamandan beri biliyor otizmini. Simdilerde kendini agmis ve atlatmis olarak gorse de durumunu bilmesi sorunlar1 yonetebilmesi agi-
sindan hep art1 oldu bizim i¢in... Pek ¢ok konuda kendini yonetmeyi, toplum i¢inde gerekirse saklamay1 da 6grendi. Glilmesi geldiginde izin isteyip tuvalete gitmeyi, aglamasi geldiginde
kafasin1 dagitacak diislinceleri aklina getirip aglamay1 kontrol etmesi hep farkindalikla ilgili durumlar. Toplumdan saklayarak yasamak/yasatmak hem kisiye hem topluma haksizlik.
Icinde oldugumuz farkliliklar1 saklayarak yasamak ne saglayacak bize? O zaman daha tuhaf olmayacak miy1z? Kendini bilerek hatta kendiyle dalga gecerek o dzgiivenle yaklastiginda
insanlar saygi duymaz m1? Sag¢1 dokiik olan birinin bunu saklayacak peruklar takmasi m1 yoksa bunu agik¢a soyleyerek, bunu saklamadan gerekirse peruk gerekirse tamamen kel yasamasi
mi1? Neden anlamaz insanlar? Nedir bu gergeklerimizden kagis? Farkinin farkinda olmak inanilmaz bir liikstiir insana... Keske her cocugumuz biiyiidiigiinde bunu fark edecek diizeye gelse.
Otizmli olmak, 6zel egitim almak asagilanacak bir durum da degil ki... Otizm hepimizin i¢inde yok mu? Aslinda bu paylasimlar kisilerin kendi i¢indeki otizmi gérmelerini de sagliyor.
Belki ¢ok zeki pek ¢ok kiside var otizm kirmtist... Yani ne olur ki zamaninda 6zel egitim aldigi bilinse... Cok daha 6zgiiven ¢ok daha farkindalik olur bu kigiye... Bu benim bakis agim.
Ben Garen’in benim i¢in bir misyon olduguna inantyorum ve onunla birlikte pek ¢ok aileye dokunabiliyorum. Saklasaydim, bu olamazdi. Garen de kendini biliyor ve daha iyi idare ediyor.
Bu konuda gelecek olan tiim itirazlara saygim sonsuz, fakat higbir sey ne tam beyaz ne tam siyah... Ben Garen’i bir sans olarak goriiyorum bu hayatta. O olmasaydi bu diinyay1 bu kadar
anlayamayacaktim ve su andaki halime asla doniisemeyecektim belki de. Giilmenin gergek tadini, mutlulugun anlamini biliyor mu sizce etrafinizdaki siradan insanlar? Siradan olmak hig
istemezdim dogrusu...

Forin

OCED Yénetim Kurulu Bagkani
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“U¢ yasinda atipik otizm tamist aldim. Istanbul 'da yasiyorum. Baska kardesim yok. 17 aylik erken miida-
hale ve yogun egitimle (her giin ozel egitime gidiyoruz bunun yaninda duyu biitiinleme egitimi de alryo-
rum haftada 2 saat... Imkanlar el verdigi kadar, yani toplamda haftada 7 saat egitim aliyorum) ¢cok daha
hizly yiiriiyorum bu zorlu yolda. Ilk tani aldigimda heniiz yiiriimiiyordum bile. Erken tani ve miidahale
otizm i¢in hayati oneme sahip.”

Doktorlar “bir seyi yok” demis ama anne bir 6zel egitimci bulup derslere baslatmus, iyi ki “bir
seyi yok” diyenleri dinlememis... Annenin bir de blog sayfas1 var yasadiklarimi paylastigi: egeboyy.
blogspot.com.

Baz1 anneler mesaj atiyormus cocugunu paylasmamasi konusunda ama o aksine herkes erken
taninin farkina varsin diye yaziyormus, paylasiyormus belki ileride tanidan cikar diye saklamasi
gerektigini diisiinen annelere de sunu soyliiyormus: “Aksine o giin gelirse gurur duyar, daha ¢ok
paylasirim yasadiklarimiz...”
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Annemize katki ve paylasim icin ¢ok tesekkiirler. @songul_celiik sayfasinda Kuzey’le evde yaptig: etkinlik
videolarini her daim paylasiyor. Ornek olmasi icin bakmamz tavsiye ederiz.

“Ben Kuzey’in annesiyim... 2,5 yasinda fark ettim bazi degisiklikleri. Arastirdim, doktor tanisi ve rapor bekle-
meden ozel egitime basladim. Doktor kontrollerimiz ve yapilan testler devam etti. Tam 37 aylikken aldik Yaygin
Gelisimsel Bozukluk tanimizi ve raporumuzu. ‘Bir yillik egitimle diizelir’ dediler. Evet simdi daha iyi, ama daha
¢ok yolumuz var, farkindayim. Kuzey su an 4 yasinda bile degil ama tiim alfabeyi biliyor, sayilar: biliyor. Renk-
leri, sekilleri, her seyi... Konusabilmesine ragmen sadece istediginde konusuyor ama inaniyorum ki gelecekte
her sey daha da giizel olacak. Kuzey 2 yasindayken bir kiz kardesi oldu. Su an ikiz gibiler. Kuzeyimiz kardesi ile
vakit gecirmek istemese de, Gokge Kuzey’in hep pesinde... Simdi yavas yavas oynuyorlar beraber. Kardes ¢ok

iyi geldi ona... Istanbul’da yasiyoruz... Onceleri derslere girmek istemeyen, gz temast az olan, karsisindakini
dinlemeyen, siirekli mutsuz bir ¢ocukken, sadece 1 yillik egitimle artik géz temasi kuran, algist agik, karsisinda-
kini dinleyen, séylediklerini yapan bir cocuk oldu oglum... Ve artik daha mutlu. Ozel egitim hocalarimn da dedigi
gibi Kuzey su an akademik anlamda ilkokul 1. sinif diizeyinde bir ¢ocuk... Tabi daha bitmedi, daha yolumuz var...
Otizm bizi esir alamayacak... Hem ozel egitim hem de oradan ogrendiklerimle evde benim ve babasinin ¢abasi ile
ve ozellikle kardesinin varligi ile ¢cok daha iyi olacagiz. Yasitlart ile en kiigiik iletisimi yokken simdi el ele tutusup
oyun oynuyor.

‘Acaba otizm mi?’ dedigimde doktorun ‘evet’dedigi anda yasadigim iiziintii anlatilamaz. Bir anda oliiyorum
sandim. Kuzey'i kaybettigimi diisiindiim. Oglum askere gidecek mi, evlenemeyecek mi dedim... Giinlerce agladim.
Sonra okudum hep kétii 6rnekleri degil, iyi 6rneklerin hayatlarint inceledim ve ‘evet’dedim, ‘biz basaracagiz’ve
o zamandan su ana kadar ¢ok yol aldik. Simdi hi¢bir sey umurumda degil. Yapamadiklart ile degil, yapabildik-
leri ile degerlendirdigimde cok mutluyum. Ciinkii bu yolda inanilmaz mutluluklar yasadim. Lyi ki giizel 6rnekleri
okumusum da oglumu kazanmigim.

Kimse ¢ocugundan utanmasin. Onlar ¢ok ozeller.”
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Paylasim icin Ani Hamim’a tesekkiirler. @ani_yucelsen

“14 y1l once bir agustos sabahi diinyaya gelmisim... Gelmemi 10
sene beklemis olan anne ve babam sevin¢ten u¢cmuslar, ¢ciinkii cok
beklemisler ve 7. hamilelikten sonra diinyaya gelmigim... Benden
once cok diistikleri olmus sonra da erkek kardesim annemin kar-
minda 6,5 aylik hidrosefali teshisiyle normal dogum ile alinmak
zorunda kalinmis doktor kararti ile. Doktorlar ‘omiir boyu geker-
sin hem sen hem o’ demisler. Meger annemin kaderinde ¢cekmek
varmis. Sonra ben dogmusum. Geceleri sabaha kadar bagurir,
aglarmigim ‘kolik bu 3 ay siirer gecer’demisler ama aylarca siir-
miis gece bagirmalarim. Geg basimi tutmusg, geg¢ yiirtimiisiim. 10
aylik ‘mama atta’ ¢ikarmisim. Annem beni anneanneme birakip
gittiginde hi¢ arkasindan aglamamis ve aramamisim, adimi ses-
lendiklerinde bakmadigim i¢in beni kulak testinden gecirmigler
ama kulaklarimda hi¢ sorun ¢ikmamus. Psikiyatri pedagog zi-
yaretleri baglamis ‘bu ¢ocuk otistik, bol bol ilgilenin, konusun,
televizyon agmayin, ozel egitim aldirin’ demisler. Annem ve ba-
bam bunun gegici bir sey oldugunu, zamanla diizelip gececegi-
ni saniyorlarmis. Haftada 2 egitime baslamislar; agzim emzikli,
kirmizi balik sarklariyla aylarca yillarca gidip gelmisiz. Sonra
daha ¢ok egitim almam gerektiginin kararini vermigler. Ilk once
rapor ¢ikarmiglar ¢iinkii babamin giicii yetmiyormus artik. Ozel
derslere yogun egitim ve duysal biitiinleme ile devam etmisler.
Bana bir abla bulmuslar, yuvaya ézel egitime bizle beraber ge-
lip oradaki uygulamalar: evde uyguluyormus. Ug yol béyle siir-
miis sonra ablamiz evlenmis ve ayrilmisiz. Ben biiyiidiikge isleri
laha zorlasmuis; ofke nobetleri, konusamama sorunlari, ¢ikartti-
gim sesler, takintilarim ¢ekilmez bir hal almis hicbir yerde rahat
vermemigim. Her tatile gittiklerinde ‘Bir daha bu ¢ocukla tatile
gitmeyiz’deyip her sene yine gitmisler her restorana gittiklerinde
vedikleri lokmalar bogazlarina dizilmis ama pes etmemigler her
hafta yine gitmigler. Beni cenaze hari¢ her yere yanlarinda go-
tiirmiisler. Bunca yil sadece 1 gece annemden ayri uyumusum, o

da annem ¢ok hastaymus. Yani otizm yorucu mesakkatli ¢cok uzun
bir siire¢. Sabwr sevgi ve empati sart. Annem bikmis yollarda
herkesin ‘Allah yardimciniz olsun’, ‘cocuk hasta mi?’ demele-
rinden... Bana acimalarint istemiyormus ¢tinkii bu bir hastalik
degil farkhilikmis. Bu arada egitimler yogunlasmis, artik sabah
9 aksam 3 tam bir okulda egitime baglamisim. Nefes aldirmiyor-
larmis. En énemlisi annem de bircok seyi 6grendi artik. Onceden
her agladigimda her dedigim yapiliyordu ama simdi yerlere de
yatsam, bagirsam ¢agirsam, kendimi de par¢alasam olmayaca-
gint biliyorum. Simdi dedigimi yapsalarmus ilerde benle bas ede-
mezlermis! Artik annemin benden daha gii¢lii oldugunu biliyor
eskisi kadar tutturmuyorum. Ciinkii hi¢bir sey degismeyecek. Er-
genlige gireli iki yil oldu. Annemin korktugu gibi ge¢cmiyormus.
Okulumu ¢ok seviyorum ve sayelerinde ¢ok yol aldim. Babam ve
annem her giin beni okula gétiiriip getirmek igin neler ¢ekiyor-
lar... Hala devam... Maratona konusmuyorum ama birgok seyin
cok farkindayim. Dediklerine gore ofkem de sonmiis. Eskisi gibi
degilmisgim. Otizmi bilmeyen ¢ok insan varmus iilkemizde. Oysa
bize sahip ¢ikilirsa yogun egitimle yeteneklerimiz giin 1518ina ¢i-
kacakmus. Ulkemiz sartlarinda herkes iyi bir egitim alamiyor, ¢o-
cuklarini evlerde sakliyor, ¢ok aile toplum igine ¢tkaramiyormus.
Engellilerin egitimi igin verilecek giizel haberleri umutla bekli-
yoruz. Annemi asil tizen ‘kendilerine bir sey oldugunda benim ne
olacagim’mus... Diistinmek bile istemiyorlarmig. Simdi diisiinse-
ler bana verimli olmazlarmis. Ama biliyorum annem aksamlart
gizli gizli agliyor. Onun hep timitli olmasinin nedeni bana olan
inancindanmug. Beni kosulsuz seviyormug ve oldugum gibi kabul
ediyormusg. Asil mesele insanin gonliine dokununca her sey degi-
siyor. Onun i¢in engel bedende degil, engel zihindedir.”
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@otizm_ve _yasam Esra hocamiz ve melegi Ezgi ile tanisin!
Aile olarak cabalari takdire sayan.
Onlardan hepimizin 6grenecegi cok sey var... Paylasim icin tesekkiirler.

“Takvim yast 17 olsa da Ezgi’m, bir bebek aslinda. Bu 17 yilda ¢ok zorluklar yasadik. Ergenlikle beraber giin boyunca éfke no-
betleri gecirir olduk. Ofke nébetinin ardindan duydugum sucluluk duygusu ile perisan olurdum. Acaba ne yaptim da Ezgi béyle
oldu, neden onu anlayamvyordum diye... Ka¢ defa okuldan eve taksiye atlayip kosmustum. Cok hareketli oldugu icin de enerji-
sine yetisemez olmustuk. Artik bunun boyle gitmesi miimkiin olmayacagu i¢in emekli giiniimii doldurur doldurmaz hemen emekli
oldum. Ezgi’mle ben birlikteydik hep. Yasadigimiz yer bir ilce oldugu icin ne bir spor okulu ne de profesyonel birini bulamadik.
Hep kendi ugraslarimizla kosturduk durduk. Bol bol yiiriiyiisler yaptik. Bu benim iginde ¢ok iyi oluyordu. Bir siirii takintilari-
miz vardi. Giin boyunca onlarla miicadele ediyorduk.

Sonra ANNEM OKULU 'nu gelistirdim. Ezgi’min giiniinii planladim. Neredeyse hi¢bir bosluk birakmadim. Bos kalmayinca
davranis problemleri de yavas yavas yok olmaya basladi. Mutfaga girdik birlikte. Yemekler, pogacalar, kekler, supangleler yap-
maya basladik. Baslangicta dikkati de, ilgisi de azdi. Zamanla istegi artti. Becerileri de gelismeye basladi. Ezgi’'me terapi oldu
mutfak. Sonra evin temizliginde de sorumluluklar vermeye basladim.

- Utii yapma,

- Camasir ytkama,

- Stiptirge tutma,

- Bulasik yikama,

- Bulasik makinesini bosaltma ve yerlestirme gibi bir siirii islerde go-
reviler verdim. Baktim ki 6grenebiliyor ve yaptik¢a da ona huzur geliyor.
Ustiine distliik bana da ciddi anlamda yardimi oluyor. Giiniimiiziin biiyiik
boliimiinii disarlarda gegirirken artik Ezgi evini sever olmustu. Birlikte
mutlu ve huzurlu olmay: basarmistik. Insallah da béyle devam eder:
Bizimkisi bir ask hikayesi.

SEVGILERIMIZLE...”
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Konugumuz Pinar Hanim ve Gokmen Bey’in bir tanesi Cinar...
Paylasim i¢in tesekkiirler @pinar.tosmak @tosmakgokmen

“Cmar’im su an 7 yasinda... Biz canparemiz 2 yasindayken otizm ile tanistik. Otizmin
ne oldugunu bilmiyorduk bile... Cinar konusmuyordu, ismi seslenildiginde bakmiyordu,
g6z temast kurmuyordu, donen cisimlere bakiyor, kendi etrafinda déoniiyordu. Ahh, hele o
takintilar... Otizm tanisiyla hayatimiz tam anlamiyla degisti. Hemen egitime bagladik. Ilk
zamanlar elimde mendil siirekli aglyyordum, ‘ben ne yapacagim’diye... En biiyiik destegi
otizmi yasamis tecriibeli anne kurum yéneticimizden aldim. Neler yapmam gerektigini
ogrendim, yogun egitime bagsladik ve evimizin bir odasini rehabilitasyon odast yaptik,
hep ¢alistik. Cok biiyiik bir banyo takintimiz vardi, banyoya soktugumuzda biitiin apart-
man ayaga kalkiyordu. Biiyiik ugraslardan sonra banyoyu eglenceye ¢evirmeyi basardik.
Yolda birlikte yiiriiyemiyorduk her arabanin tekerlegine durup bakiyordu, asirt el hare-
ketleri vardl... Egitimcilerimizden ¢ok biiyiik destek aldik, bunlarin ¢ogu bitti... Sadece
sevinince veya heyecanlaninca bazen yapiyor. Biz anne baba olarak hayatimizi onun gibi
diisiiniip yasamaya basladik.

Cok yorulduk ve yiprandik ama biz ¢ogu sorunumuzu astik. Cinar 5 yasindayken konus-
ma geldi... Anne-baba demesini 5 sene goziimiiz yasl bekledik. O anne-babanin keyfine
doyamadik uzun siire. Simdi de beyefendiyi susturamiyoruz.

Bu sene 1. sinifa basladik, karnemiz hep ¢ok iyi ve ogretmenimiz melegimizden

¢ok memnun. Bizim en biiyiik sansimiz kurumumuzun ve egitimcilerimizin ¢ok iyi olmasi.
Su anki stkintimiz takintilar... Yine de ¢ok siikiir bin siikiir...

Erken tani ve dogru yogun egitim ¢cocuklarimiza ¢ok yol kat ettiriyor:

Cinar bizim mucizemiz. Cinar bizim en biiyiik hediyemiz. Onunla hayata bakisimiz o
kadar degisti ki... ‘Otizme karst savasimizda 1-0 6ne gegtik’ diyoruz. Durmak yok, daha
basarmamiz gereken ¢ok sey var. Otizme ragmen basaracak Cinarimiz, inaniyoruz...”
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Paylasim icin Siindiis Hanim’a tesekkiirler.
@semihsun

MUHTAR SEMIH’iIN HIKAYESI

“Merhaba,

Ben Semih’in annesi Stindiis... Semih 3,5 ya-
sindaydi, konusmuyordu, yasitlart gibi hop-
layip ziplamiyor, onlarla birlikte olmak ba-
zen istiyor, ¢ogunlukla da tek basina olmayt
tercih ediyordu. Doktorumuz bebekliginde
konmus olan genetik tanisi sebebi ile yavag
biiyiiyecegini, yasitlarina gore geriden gele-
cegini soylediginde fazlasiyla iiziildiik. Oysa
biz kendiliginden konusur diye bekliyorduk
(Simdiki aklim olsa hi¢ beklemezdim). En so-
nunda kendi arastirmalarim sonucunda (tabi
ozel egitim nedir, hi¢ bilmeden) kendim dev-
let hastanesinden sadece ‘konusma terapisi
alabilir’ yazili raporu aldim. Bilgisizlik iste,
ise yaramayan bir rapor ¢ikarmigim. Ctin-
kii dil ve konusma terapileri genelde iicretli
ve tistelik ¢ocugun sorunu dil degil, iletisim
bunu bilemedik. 10 ay sonrasi ¢ok yakin bir
arkadagimin tavsiyesi ile goriistiigiimiiz ozel
egitim kurumunda hemen derslere basladik.

Raporumuz gecmedigi icin basta iticretli gidiyorduk.
Kendisine ¢ok tesekkiir ettigim gorevli hanim sayesin-
de yeni raporumuz ¢ikti (mental retardasyon) ve ayda
8 saat bireysel, 4 saat grup egitimi alacaktik. Nasil
mutluyum, havalarda u¢uyorum... Mucize gibi ilag gibi
geldi bana... Sevingten gézyaslarimi tutamiyorum. Bu
sekilde Semih 4,5 yasindayken egitime basladik. Hafta-
da 3 giin 2 saat ozel krege, oradan alip haftada 3-4 kez
kuruma derse... Yagmur, soguk, sicak demeden, yorul-
dugunda kucagimda (sirtimda ¢anta), otobiislerde kah
ayakta kah oturarak gidip geliyorduk. yoruluyorduk
ama Semih e iyi geliyordu. Once otobiiste, metroda ka-
labalik ortama alismakta ¢ok zorland. Siirekli soforii
gormek i¢in onde oturmak istemesi, olmadiginda agla-
malart, dersten 15-20 dakikada ¢ikmak istemesi, konu-
samadig igin isteklerini anlatamamasi... Yemek yeme-
me problemimiz, sik sik hastalanmasz... Hepsi o kadar
list tiste geliyordu ki evde faaliyet yapamiyorduk. 5 ya-
sina geldiginde kelimeler ¢ikti. ‘Hemen bez isini hal-
letmeliyim’ dedim ve yazi beklemeden kasimda kesin
bir karar ile bezlenmeyi de bitirdim (tabi daha bir sene
oncesinden konusmasa bile ona tuvalet olayin siirekli
anlatiyordum). Ufak tefek kazalara ragmen artik tuva-
leti ogrenmisti. Arkasindan kelimeler, ctimleler baslad:
dokiilmeye... Ciimleler basladiginda 6 yasindaydi. Og-
retmeni okuma-yazma ¢alismalarina basladi. Bir sene
erteleyerek 7 yasinda ilkokul 1. sinifa kaynastirma og-
rencisi olarak basladi. Siikiirler olsun. Ik bir sene si-
nifta ben de yaninda durdum. Maddi durumdan dolay:
golge égretmen tutma imkanimiz yoktu. Ikinci donem
1,5 ay kadar denedim (golge abla) fakat olmadi, ken-
dim devam ettim. Cocuklar 3 sayfa yapiyorlarsa Semih
1 satir yapiyordu. Bu sekilde birinci sinif bitti. Fakat
ben Semih’i yeterli gormedigim igin, 6gretmenin ‘2. si-
nifa gegsin’demesine ragmen 1. sinifi tekrarlattim. Vee

tekrar 1. sinif... Artik okumayr sékmiis, okul diizenine
alismaya baslamisti. Ikinci donemde tamamen sinifian
ctktim. Arada teneffiislerde yaninda oluyordum. Oku-
mayt o6grenmig, sayilari, harfleri taniyordu. Fakat hala
arkadaslari ile tam bir uyum igerisinde degildi. Bu se-
kilde 2. sinifa merhaba dedik. Bu zaman igerisinde re-
habilitasyon merkezimizin yaptigi faaliyetlerin ¢coguna
katiliyor, tiyatroya, sinemaya gotiiriiyor, disarida vakit
geciriyorduk. Iki sene ¢ok yorucu gecmisti. Okul, 6zel
egitim, ek ders, havuz... Oradan oraya yetismeye ¢ali-
swyorduk. Simdi Semih 9 yasinda, 2. sumif kaynastirma
ogrencisi. Okumayi tamamen soktii. Arkadaslart ile ya-
vas yavas iletisime basladi. Ben de onunla birlikte mii-
cadele ediyorum. Kendi ayaklart iizerinde durabilmesi
icin... Her giiniimiiz dolu derslerle, egitimle.. Ama en
¢ok da sevgiyle dolu. Bu zamana kadar bizim yanimiz-
da olan tiim egitimcilerimize, ilkokul ogretmenlerine,
velilere ve gorevli arkadaslarin hepsine, aileme, arka-
daslarima sonsuz tesekkiirlerimi sunuyorum. Semih’i
kendi ¢ocuklar: gibi gordiikleri, ayirmadiklari igin... O
benim minik diinyam, hazinem. Hem yorgunlugum hem
en biiyiik mutlulugum, gozleriyle bana baktiginda sev-
givi, safligi, heyecani gérdiigiim minik mucizem. Rab-
bime siikrediyorum, bana cenneti bu diinyada sundugu
icin. Oglum benim cennetim.

Ve tek bir sey soylemek istiyorum, normal gelisim gos-
teren ¢ocuklarin velileri diyorsunuz ya ‘aman bos ver
bizimki de yemiyor, yapmiyor, zamanla yapar’ diye,
iste o zaman bizim igin o kadar degerli ki... Sizin ¢o-
cuklarimizin dogal siirecte 6grendigi seyleri bizler ¢o-
cuklarimiza 6gretebilmek icin 3 ay, 4 ay, belki bir sene
ugrasmamiz gerekebiliyor. O yiizden liitfen bunlar
soylemeyin. ‘Nasil yardimct olabilirim?’ diye bir sorun
liitfen...

Kocaman sevgiler..’

>
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Sizi Giines’in hikayesi ile bas basa birakiyoruz.
Bu seferki annemiz, bir 6zel egitim 6gretmeni...
(@gunesin_otizm_bahcesi paylasim icin tesek-
kiir ediyoruz...

GUNES’IN OTiZM BAHCESI

1. BOLUM

“Yaz dediler, yazayim dedim... Ama nereden bas-
layacagimi bilemedim... 24 yasimda, liseyi disa-
ridan bitirip uzun bir ara vermis olmama ragmen
tiniversiteye gitme karari alip 2004 yiuinda Bolu
Izzet Baysal Universitesi, Zihin Engelliler Ogret-
menligi Béliimii 'nii kazanip 2005 yilinda da daha
iyisi icin Ankara Universitesi ‘ne yatay gecisle ge-
¢ip 2008 de mezun olmamdan mi, mezun olduktan
sonra idealist bir sekilde cocuklarim icin elimden
geleni yapmaya ¢alisip yillik programlarint ve et-
kinliklerini degerlendirmeden hemen sonra hazir-
layp her zaman onlarin karsisinda hazir olabil-
melerimi mi?! Yoksa 2014 yilinin Agustos ayinda
%80 agwr otizm ve buna eslik eden dikkat eksikligi
ve hiperaktivite tanisinin, ogluma konulmasiyla
otizme ve ozel gereksinimli ¢ocuklarin ve ebevey-
nlerinin yasadiklar: bir¢ok zorlugu bilmemden
kaynaklanan yasadigim 6ldiigiim an hissini mi?!
Oglumdan baslayalim kisaca o zaman. Ciinkii o,
tiim zamanlarumin en iyi, en giizel meyvesi, iddia-
da bulundugum, ailelere onerdigim ne varsa —ama
dayatamadigim, bazen karsilarinda ¢aresiz his-
settigim- tiim inandiklarimi, kendi evladim oldu-
gu i¢in ve yapayalniz oldugum i¢in, benden baska
merhem de, inanabilecegim de olmadigi igin, sim-
stki sarilip hepsini de yapabildigim parcam! Uste-
lik alan mezunu olsaniz da kabul siirecinin her bir
basamagini ziplayamadan, 1zdirabinizla birlikte

tek tek ¢iktiginiz o basamaklar: da ¢ikiyorsunuz.
Ve iistelik alan mezunu oldugunuz icin kimse size
bu hakki vermiyor bu yiizden her sey gizli olmali!
Anne degilsiniz mesela alan mezunuysaniz. Ciinkii
herkes bu yonde konusuyor ve iistelik o kadar yal-
nizsiniz ki diisme liiksiiniiz yok! Ogretmen iken ve-
lilerinize soylediklerinizi duymaya, tekrar tekrar
ayaga kalkmaya, belki de bildiklerinizden otiirii
daha ¢ok ihtiya¢ duyuyorsunuz. Bilmezdim bilme-
nin de incitebildigini. 2,5 yil! 2,5 yil boyunca se-
sini duyuramadan, ozel sektérde ¢calismaya devam
ederek, oglum hi¢ uygun olmadigi halde tam za-
manli krese gitmesine, her giin bir stirii sikayeti de
boh¢ama koyup evin yolunu tuta tuta gecti... Inan-
diklarimi hala yapamamamin verdigi ¢irpinislarla
gecti. Ama bu siwrada Ergoterapi, Duyu Biitiinle-
me, Floortime egitimlerinden Sinem ogretmeni-
min de biiyiik 6zverisi ve édevleri hi¢ durmaksizin
vaparak, kendi iiniversitemden ozel ders ve ¢calig-
tigim kurumdaki en giivendigim isinin ehli Nazan
Osretmenimle elimizden geleni yapmaya devam
ediyorduk. Kregimizdeki Melek Ogretmenimin de
Okul-Aile-Ozel Egitim iicgenindeki uyumuyla,
Agwr Otizmli ve DEHB’i de bulunan olumun 45
dakikalik seanslarini ¢ok giizel oturtmustuk.

Ancak daha fazlasini istiyordum. Ciinkii daha faz-
lasina inantyordum her seye ragmen i¢ diinyam-
da oglumdan baska sarilabilecegim hi¢chir gergek
yoktu. Kres 6gretmeninin ozel nedenlerle iginden
ayrilacagini da bilmemden dolayi, bu zamanin yaz
tatiline -kreslerin isletme sisteminde olii sezondur
ve ogretmen alinmast icin yeterli ¢caba sarf edil-
mez!- denk gelmesinden ve anlamsiz degisimlere
olan mahkumiyetten oglumu kurtarip okurken de,
calisirken de, oglumda da inandigim dogaya sa-

rilmak zorundaydim. Beynim siirekli yetersizlik
cigliklar: atarken bir yandan da yalnizlik tiim gii-
climii tiiketiyordu.

Ve bir giin, yillik iznim gelip ¢attiginda da oglum
icin bir plan yaparak, kendime inandiklarimin is-
patini yapmaya karar verdim. 21 giinliik iznimde
bu kadar tilsimlanmay: hi¢ ama hi¢ beklememis-
tim. 21 giinliik yillik iznimde, tiim deneyim, bilgi ve
inandiklarimla sirtlayp oglum ve ii¢ arkadasimla
cadwr kampina gittik. Bu kampin yol haritas1 Gii-
nes idi. Aym yerde iki giinden fazla kalmama, do-
gada oglumun ¢iplakligini yasayabilecegi —ki far-
kindaliklarint bedensel uyaranlara baglamistim
clinkii kendini bilmeden/bilmeyen neyi bilebilirdi
ki?!- dikkatini koruyabilmek ve gelistirmek adina
her tiirlii sehir ve insan uyaranindan uzak, tama-
men doga ve dort kigiyle i¢ ice, bag kurmasi sag-
lanarak miithis bir uyumla, yaklasik 5000 km den
olusan yolumuzu bitirip isime, evimize donerken,
20 kelimeyi gegmeyen konusmasiyla oglum: ‘Aaa!
Anne bak, inek mo dedi’ diyerek yolun daha 10.
km. sinde yeni yol haritamizi ¢izdi. Kulaklarima
inanamadim, hemen arabay: saga ¢ektim. Yanim-
da kalan son bir arkadasima baktim ve dogru mu
duydum diye teyit eden o bakislar: attim. Ikimizde
inanamiyorduk ama duydugumuz dogruydu! Og-
lum hem saskinlik ifadesi kullanmis hem iki ciim-
leyi bir arada kullanmig hem de hayvan taklidini
kullanmisti. Ozel gereksinimli cocuklarla iletisim
kurarken genel olarak ¢ok ince ayarlar vardir.
Mesela boylesi bir durum karsisinda hem ¢ok asirt
olmayan hem de mutlulugunuzu belli edip davra-
nis1 pekistirmek icin ¢ok ince bir ayarla tepki ver-
meniz gerekir. Ustelik durum inamlir gibi degildi!
Ve son ii¢ giin kala oyun kurmus olmast da o an
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kafamda resmedip fark edebildigim bir andt!

Ama inandim ve arkami déniip ogluma dedim ki: “Sen,
anne 7/24 yamimda ol ve dogada olalim senin tiim rii-
valarint gerceklestireyim, dedin. Ve soz par¢cam, en
kisa zamanda dilegini yerine getirecegim.’ Coziim
haritasim olusturmak icin gene donmiistiik hapisha-
nemize, evimize! Kararimi vermistim ama elim kolum
bagli ¢cirpindigim 2,5 yilin ardindan nasil yapacagi-
mi da hala bilmiyordum. Tek bildigim bir¢ok kisi gibi
ozel gereksinimli ¢ocugu olanlarin hayat zorlukla-
rindan ve bizden kilometrelerce uzakta olan ailemin
kapisina dayanacaktim. 2016 Eyliil ayinda bayram
ziyaretine gittigim ailemin en giizel fertlerinden biri
olan kiz kardesim ben daha agzimi agmadan sirtima
durdu ve oniimdeki tiim taglar: ¢cekip yolumuzu agti ve
dedi ki: ‘Hadi ablacigim, yolun ac¢ik olsun.’ Ailemin
de uyanisiyla oglumu alip gittim. Nereye mi?! Bildi-
giniz yiiregimin gotiirdiigii yere, yerlere...

2. BOLUM

Artik yolumuzu almaya kararli Ankara ile vedalagi-
yorduk. Kendi iiniversitemdeki Giines’le ¢alisan ho-
calar, Hacettepe Ergoterapi Boliimiin’deki hocalar
tatil doniisii gordiikleri Giines karsisinda sok gegiri-
yorlardi. ‘Sen ne yaptin bu ¢ocuga, liderlik yapiyor,
oyun kuruyor, iletisim baslatip siirdiiriiyor’ diyorlar-
di. Gidiyoruz biz, dedim. Nereye dediler, bilmiyorum
dedim... En ucuz evi bulup parayr benzine harcaya-
caktim. Ev sadece soguktan korunmak, uyumak icin
bir arag olacakti. Oglumu siirekli degisik deneyim-
lerle zenginlestirip farkindaliklarimi artiracagim bir
yere... Bilmiyorum nereye... ‘Git’dediler, ‘liitfen git’.
Ben de ¢iktim yola.

Oglumu anneme bwrakip Kastan baslayarak basla-
dim koy koy gezerek ev bulma ¢alismalarina. Mug-

la Ortaca’da durdum ¢iinkii aradigim ozellikteki evi
anca orada bulmustum ve acelem de vardi, oglum
bekliyordu, annem yoruluyordu. Ciinkii Giines tahmin
edebileceginizden ¢ok daha hareketli, farkindaliksiz
ve zor bir ¢ocuktu.

Evimi topladim, tasidim ve yerlestirdim. Elimden
gelen en kisa siirede evimize yerlestik. Hala bu du-
rumla tek basima nasil bas edecegimin endisesiy-
le de yiizlese yiizlese, diistiigiimde bir elimle diger
elimden tutup kendimi kaldira kaldira yol almaya
devam ettim, ediyorum da. Yerlestikten kisa bir siire
sonra yol haritamizi da sekillendirip oturttum. Her
giin kahvaltimizi yapip erzakimizi hazirlayp diise-
cektik yollara. Onemli olan hi¢hir giin aym yere git-
memekti! Her ama her giin giin yeni bir yer, yeni bir
Sfarkindalik, kesif olacakti. Oturdugumuz yerde oyle
miisaitti ki buna. Siirekli dallanmip budaklanan yol-
lar1, kesfedilecek farkli yerleri vard:... Kimi zaman
bir magaraya, kimi zaman bir géle, kimi zaman da
bal¢iklara, denizlere, ormanlara, kara, ¢aya, dereye,
caliya, camura, ¢akila, ¢imene, cicege, kuma, DIKE-
NE! denk geliyorduk. Her giin bedenimizi kesfediyor,
fark ediyor, hayal giiciimiizii zorluyorduk. Dikkati-
miz, odagimiz gelisiyor, kendimize odaklanabiliyor-
duk. Ve en onemlisi Giines bu sirada anadan dogma
oluyordu... Subat ayinda bile, kar olan yer hari¢ her
ver ama her yerde ¢iplak oluyordu. Denize giriyor,
gole, bal¢iga, dereye her ama her yere temas ediyor-
du alabildigine. Hele hele eve déniince viicudunda-
ki dikenleri igne ile kuyu kazarcasina tek tek temiz-
lemek ne biiyiik mutluluktu anlatamam. Evet, yanlis
okumadimiz mutluluk! Ciinkii her giin tek umudum
suyun sogugunu fark etme, dikenlerin acisini hisset-
me ihtimaliydi ki oldu. Iste mutluluk bundand:. lyi-
ce konusur, aciyi, sogugu hisseder olmustu hatta. Bu

arada eve doniince de masa bagi etkinliklerimiz var-
di; esleme, puzzle, gercek nesnelerle esya tanmima...
Bir sabah vard: ki biiyiileyiciydi. Ayni odada uyuyor-
duk. Birden bire ‘“-Nereye gidelim?/ -Eve / -Hadi gi-
delim / -Eve gidelim’ diye konusmalar duydum. Uyku
sersemi, riiya sandim once. Baktim uyumuyorum.
Sadece sersemim, gozlerimi yariladim, bir de baktim
ki, arabalar, dinozorlar, insan figiirleri ile oyun kur-
mus onlart konusturuyordu. Bunlari da evde sik sik
yvapar, yaptirirdim ama alabildigini, kavradigin iste
o sabah gordiim. Gene agladim ve sarildim kocaman
ogluma. Ama bu sefer umuttandi gozyaslarim, tilsim-
lrydi. Ben sarilinca dahil de olmustum artik, hemen
elime bir oyuncak tutusturdu. ‘Anne, sen konus’ dedi.
Bu hadi sen de konustur diyerekten oyuna davet sek-
liydi. Ve ben seving gozyaslariyla dahil olmaya ¢a-
lisirken birden gozyaslarimi sildi. Diisiinsenize bira-
kin kendini fark etmeyi, artik benim bile farkindaydi.

3. BOLUM

Her sey ¢ok giizeldi, giizeldi de, hala eksik parcalar
bulamamistim ki, buldum...

O bir ¢ocuktu nihayetinde, ben de annesi/ogretme-
ni..Ama ben annesi olmaliydim, c¢iinkii bakislari
bana bunu hissettiriyordu, anne diye baktig kisiyle
vasadigi iligki zedeleniyordu, ciinkii ben o6gretmeni
olamazdim ve bir ¢cocuk en nihayetinde en iyi ¢ocuk-
tan 6grenebilirdi. Bu sorgular aldi basini gitti. Annesi
miyim, ogretmeni mi? Peki bir otizmlinin en biiyiik
ihtiyact olan sosyalligi nasil elde edebilecektik vb...
Ctinkii koyiimiizde mahalleler yoktu, evler daginikti
ve oglumun tek iletisim kurdugu, kurabildigi kisi ben-
dim ve bir seg¢im daha yapma vakti gelmisti.

Nereye ve ne icin gitmemiz gerektiginin sekillenmesi
icin tekrar yol aldik ve tasindik.”
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Paylasim icin tesekkiirler. @sevimckn76

“04.04.2004 dogumluyum. Benden 16 ay kiiciik erkek kardesim var. Se-
viyorum kardesimi. Ashinda ilk dogdugunda travma gegirmis olabilirim.
Doktorlar da oyle soylemis. ‘Kardes gelmesi bazi seyleri tetiklemis ola-
bilir’ demisler. U¢ yasimdan sonra konusmalarimda azalma, tepkisizlik,
mutsuzluk, ismim seslenildiginde bakmak istememem annemi ve babami
cok tizmiis ve hemen destek almaya karar vermigler. Egitim siirecim o
giinden itibaren baslamis ve araliksiz devam ediliyor. Ilkokulda sansliy-
dim, ¢ok iyi 6gretmenlerim oldu. Kaynastirma ogrencisi olarak ilkoku-
lumu bitirdim. Arkadaslarimin destegiyle ve 6gretmenimin akrabamiz
olmasindan dolayr annem ¢ok huzurluydu. Sonrasi ortaokulda o6zel

bir kolej ile basladik. Ogretmenimizden ¢ok memnunduk, elinden gelen
destegi vermeye ¢aligsiyordu ama okulun idaresiyle annemin aralarinda-
ki anlagmazlik yiiziinden evime yakin devlet okulunun ozel egitim sini-
fina kayit oldum, hala ayni yerde devam ediyorum. Bu okuldaki ogret-
menlerimin hepsini ¢ok sevdim. Annem sinif arkadasim Bora’nin annesi
ile bize lise i¢in arastirmalarini yapiyor. Lise konusu agildiginda anne-
me siirekli ‘nereye gidecegim, hangi okula, nerede?’ gibi tekrar tekrar
soruyorum. Kaygilarim var, yeni diizen, yeni ogretmenler diye sanirim.
Evde ¢ok huzurluyum. Hep ev resmi ¢izerim. Bahgesi olur. Gokyiiziinde
kuslar, giines ve oniinde deniz olur. Annem huzurluysa ben ¢cok mutlu
olurum. Annemin ya da ¢evremdeki insanlarin sinirli olmasindan ya da
benim sorularima, hareketlerime ters cevaplar vermesinden, emir kipi
sozciiklerden ve seslerini yiikseltmelerinden hi¢ hoslanmam. Ciinkii ina-
dina tam tersini yaparim. Takintilarim zaman zaman artiyor, ‘hi¢ olma-
di, olmuyor’ diyemeyiz. Biri bitiyor yerini baska bir sey aliyor. Annemin
ve babamin telefon rehberini diizenli kontrol ediyorum. Yeni numaralar
eklenmis mi ya da silinen var mi bakiyorum ve bunlar: fark edip hemen
soruyorum. Kafamdaki cevaplar: alamazsam sinirleniyorum. Bazen de
hi¢ takilmiyorum. Isimleri hi¢ unutmuyorum. Anneme gore yasadigim
hi¢chir seyi unutmuyormusum. Hareketliyim. Kiiciikliigiimde daha sakin-
dim. Miizige karsi ilgiliyim. Dinledigimi hemen ezberlerim. Bu aralar
ergenlik durumlar: var. Hareketlerimi kontrol etmekte zorlaniyorum.
Kafamda ¢ok sorular var. Siirekli soru sormak istiyorum. Sorularim ¢ok

net. Alacagim cevaplarin da net olmasint isterim. Ailemi seviyorum.
Onlarin da beni sevdigine inaniyorum. Ailem beni hep destekledi. 1.
swniftan itibaren ayni 6zel egitim kurumundan destek alryorum. Ora-
daki egitimcilerimle diyalogum ¢ok iyi. Cok donanmimli ogretmenler ile
tanistim.

Gidenler oldu ama kurum gidenin yerine gelen egitimcileri itina ile
sectiginden gelen egitimciler gideni aratmadilar diyebiliriz. Annem
birkag isim icin ‘gitmeseydiler iyi olurdu’ diye séylenir. Ben hep hatir-
larim 6gretmenimin kedisini sorarim anneme. Yillardir cuma giinleri
ozel egitim giiniimdiir. Sabah késedeki meshur muhallebiciden mutlaka
pogaga aliriz ve kahvaltimizi yapariz. Derse girmeden dnce katlart
dolasirim. Kuruma gittigimde Parin Hanim in odasina mutlaka girme-
liyim (Bazen Parin Teyze, bazen de Parin Abla derim). Orada mi diye
bakarim. Yoksa onceleri sorardim nerede oldugunu. Bu aralar sadece
bakiyorum. Yok ise sormuyorum. Ciinkii annem bana anlatti. Isi ola-
bilir, her zaman burada olmayabilir diye... Artik anlyyorum onun igin
sormuyorum. Herkese yaklagmam, 6pmem ¢ok segiciyim. Kardegimle
kisa da olsa diyalogum var. Bazen ayni salonu bile paylasmak istemem.
Odasina gitsin isterim. Ama okuldan gelecegi saati geciktiyse hissede-
rim ‘nerede, neden gelmedi’ diye annemi sorularimla rahatsiz ederim.
Aciklamay: uzatiyorsa net cevap vermediginden dolay: daha ¢ok soru-
larimi arttiririm. Bazen ¢ok huzursuz olurum, her seye takilabilirim.
Takintilarimla ilgili hep sorunlar yasiyoruz. Bununla ilgili hep destek
aliyoruz. Dikkatim de biraz daginik. Ogrenmeyi seviyorum. Her zaman
ogrenmeye agik degilim. Davranislarimi kontrol etmem gerekiyormus.
Kontrolsiiz olabiliyorum. Ama yapma denilmesinden ikazlardan hig
hoslanmiyorum. Daha ¢ok yapiyorum. Mutlu oldugumda ziplyyorum.
Huzursuz oldugumda konusmalarim artiyor. Rutin yiiriiyiislerim var.
Bir odadan diger odaya ayni yerden siirekli gidip gelmek istiyorum.
Cikolataya ¢ok diiskiiniim. Annemin benden sakladig atistirmalik ¢iko-
latalart buluyorum. Annem sakladigi yerleri unutuyor buldugum zaman
sasiriyor. Diizenli olmayt severim. Temizlik ile ilgili takintilarim yok.
Hayat devam ediyor ve nefes aldigim siirece egitim hayatimda hep ola-
cak samirim. Simdilik bu kadar. Devamini yazacagimizi soyledi annem.
Tekrar goriisecegiz. Simdilik hos¢a kalin.”
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Kendisi de bir egitimci olan Buket Hanim’1in kalemin-
den oglu Deniz...

Paylasim icin tesekkiirler.

@buketyanarkose

ANNEME MEKTUPLAR

“Annecigim,

Hep ben onun diliyim derdin. Onun séylemediklerini, soy-
leyemediklerini ben bilmek anlamak ve ¢ozmek zorundayim
diyordun ya...

Bu mektup yazma iste buradan ¢ikti. Senin soylemek iste-
diklerini ben herkese bu mektuplarla anlatacagim anneci-
gim.

Bazen sana anneeee anneeee diye on kere sesleniyorum
bakmiyorsun. Beni mi taklit ediyorsun? Ben de bana
seslendiginde duymaz gibi yaparim ¢ogu zaman... Hatta
kulaklarimda bir sey mi var diye diisiiniip doktora gitmistik
hani 18 aylikken, kulaklarimda bir sey ¢ikmayinca norolo-
Jji doktorunda aldiniz solugu. Bir siirii testten gectik... Ne
senin ne babamin o kelimeyi agziniza almak istemedigi...
ONA benziyor ama degil! Sizi rahatlatti degil mi?

Ashinda korkacak bir sey yok siz bu ¢eliskilerde iken ben
cok mutluydum...

Oyuncak arabalart siraya diziyor, Baby Tv de renkli sarki-
lar ¢ikinca ellerimi heyecandan kelebek gibi ¢irpryordum...
Etrafimda donmedim, uzun uzun ¢camagsir makinasi seyret-
medim ama belki beni rahat biraksaydiniz onlart da yap-
mak hosuma giderdi. Belki donerek bir kuyuya girecektim
ama sen hig izin vermedin annecigim...

Annem saglart giizel annem; saglarini tutmak bebekligim-
den beri en ¢ok sevdigim seydi. Gece senin yaninda emzi-
gim agzimdayken parmaklarim saclarina dokundugunda
ne kadar mutluydum.

Onlart parmagima dolayp emzikten tuktuktuk diye ses ¢i-

karmak ¢ok zevkliydi ama sonra sen de benim sagimi tutup
cekmeye basladin ‘bak benimki de boyle aciyor’diye...
Canint m1 yaktim anne? Farkinda degilim. Saglarini sever-
ken ensende yaralar olusturmusum. Oziir dilerim anneci-
gim, istemeden oldu.

Sonra bir gece izin verdin bir siirii sagina dokundum sen
hi¢ kizmadin. Giinler sonra o sag¢lar benim oldu. Ben
bilemedim onlari. Senin sa¢in zannettim aylarca. Meger
pazardan bir postis almigsin, aylarca elimde onunla uy-
kuya gectim. Hatta krese ilk basladigimda onunla gittim.
Arkadaslarim onun fare oldugunu zannetmisler. Bazilar
¢ok korkmus. Hay Allah...

Onlar benim annemin saglari benim benim.

Benim diyordum ama i¢imden. Ciinkii uzun yillar ‘ben’,
‘benim’ kelimesini kullanamadim.

Annecigim ne ¢ok ugrastin...

- Bu kimin?

- Deniz’in.

- Oglum Deniz sensin, ‘Benim’diyeceksin...

O sag el gogsiine kag kere indi benim benim benim diye...
Beni konusturmak icin ne ¢cok ugrastin annecigim.

Hergiin bir onceki giinii tekrarlayarak giinlerce defalarca...
Sen bir ogretmensin annem. Buna alisiksin ama herhalde
benim kadar zor bir ogrencin olmad.

Her ogrencine yil sonunda bir not verdin. Gegti-kaldr dedin
ama bana hi¢ kiyamadin annem.

Benim karnem hi¢ olmadi. Ben senin omiir boyu ogrencin
olacagim. Sen ogretmenlikten emekli oldun ama annelikten
emekli olunmuyor annecigim.

Ben de ¢ok isterdim sana yildizli karneler getirmeyi.

Ama benim yildizlarim gékyiiziinde ve her gece biitiin yil-
dizlar: sana getiriyorum annecigim. Senin giizel saglarina
vildizlardan bir tag takiyorum her gece...

Bu gece de benim dogum giiniim annecigim. Artik 12 ya-
sidayim. Bana ‘lyi ki dogdun Deniz’ de annecigim.”
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Bursa Anofed’in kurucusu sevgili Canan Hanim’1n yazisi ve Berat’in hikayesi...
Paylasim i¢in tesekkiirler... @canancihankilic

“Insan nicin yasar?

Nedir hayattan beklentileri?

Dogmak, biiyiimek, saghkli olmak, iyi bir kariyer yapmak ve sonra herkes gibi yuva kurup diin-
yanin en tatli meyvesine sahip olmak... Tekrar diinya géziiyle onu biiyiitiip topluma kazandirip
eskilerin deyimi ile miiriivvetlerini gérmek mi?

Haywr?

Bunu ne zaman mi anladim?

Berat imdan sonra anladim!

35 yasinda Allah saghkl bir ¢cocuk nasip etti bana... Dogumu, yiiriimesi, goz temasi, birkag keli-
me ile konusmasi derken vaktinde tuvalet egitimini 6grenmesi...

1.5 yasinda anaokuluna bagslayip Ingilizce sayi ve renkleri 6grenmesi derken 3 yasa dogru ne
oldu? Ne oldu da Beratim yavas yavas elimizden kaydi?

Bir kaos, bir panik, bir kosturmaca ne oldugunu anlayana kadar ...

Adint duymadigimiz otizm...

O da ne? Simdi mi?

Ayaklart yere basan diinyanin anlamini bize kazandiran cennet sigortamiz Berat imla zor ama
anlamli bir hayat. Ben degil, baskalar: i¢in de neler yapabilirim diye deli gibi kosturmacalar ...
Ama gii¢ ve kuvvet sahibi bana bu giicii veren Allah (c.c) sonsuz hamdii Senalar.

Rabbim hepimize cocuklarimiza giizel giinler versin. Iyi insanlar ile karsilastirsin.”

MERHABA BEN BERAT |

E—
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Konugumuz Kii¢iik ressam Ali... Ali, o kiiciiciik elleriyle ¢izdigi resimlere
hayran birakiyor... Annesi sevgili Ahu Kamacr’ya hikayesini paylastig: icin
tesekkiirler... @alidennn

“Ali ile ilgili 2 yas 10 ayda teshisimizi aldik. Bireysel egitim, duyu biitiinleme (ki
en onemli asamalar: onunla kaydettik), spor hayatimizdan eksik olmadi. Resim
vetenegini kesfettik... Giin gectikce gelisiyor, sinifin1 boyadi, Aysegiil Dingkok ile
sergiler acti. Hayattan hig izole etmedik bilakis fazlasiyla icine soktuk. Yazlar
bir otizm kampinda yogun spor sanat ¢calismalari yapti 4 sene. Ev islerinde her
tiirlii sorumlulugu verdik. Korumact davranmadik. Illkokul birinci sinifta ben ona
bir fiil golge égretmenlik yaptim. Ikinci siniftan giiniimiize OCEM sinifina devam
ediyor. 8 yasinda okuma yazma, Ingilizce 6grendi. Su anda basit matematik islem-
lerini yapabiliyor. 5 yasina dogru konusmaya basladi. Miikemmelci yapisi, sozel
hafizasi, orta seviye takintilar: disinda siikiir bir sorun yasamiyoruz. Hayvanlar
ilgi alani. Bir zoolog kadar bilgili. Giizel sanatlar lisesi hedefimiz. Goz temast ol-
dukga iyi, dokunmay: ve ten temasini sever. Ilag 2 ay kullandik ve hemen biraktik
villar once, bir daha da kullanmadik. Bagirsak problemi yasamiyoruz. C vitami-
ni, balik yagi, magnezyum ve probiyotik takviyeleri altyoruz zaman zamam. Segici
vemek sorunumuz yaz kampinda kirildi, en ¢cok o konuda zorlanmistik siikiir gecti.
Umarim her sey Ali igin, otizmle miicadele eden ¢ocuklar ve biz aileler igin iyi
olur.

Ailelere iimit, gii¢, kuvvet diliyorum. Allah evilatlarimizi korusun, hep iyiliklerle
karsilastirsin. Milli egitimle ¢cok miicadelelerim oldu, iilkemizde vicdanli ama bil-
gisiz insanlarla bu is zor yiiriiyor. Otizmin adini duymamus, duysa da merak edip
arastirmamig egitmenler, yoneticiler var maalesef. Yolumuz agik olsun...”
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Reyhan Hamim’a paylasim icin tesekkiirler.
@reyhanstar

“Merhaba ben Reyhan Yildiz. 18 yasinda ¢cok mu ¢ok yakisikli
bana gore diinyanin en giizel bakisli erkeginin annesiyim. Bizim
otizm maceramiz 17 yil 6nce basladi. Cok giiler yiizlii ve hat-

ta erken konusmaya baslamis bir ¢cocuktu. Ancak 18. ayindan
itibaren konusma azalmaya basladi, yuvarlak nesnelerle daha
¢ok oynamaya basladigini fark ettim. Bir hafta ara ile dogan
kuzeniyle karsilastirdigim zaman yolunda gitmeyen bir seyler
oldugunu gordiim. Her zaman ¢ok okuyan ve arastirmay: se-
ven birisi olmusumdur. Egsime oglumuzun otizmli olabilecegini
soyledigimde o ne oldugunu bile bilmiyordu. Ancak bu kadar
ileri boyutta olabilecegini ben de tahmin edememistim. Egimin
ailesi kabul etmedi ama ¢ok farkl tesadiifler bizi bir rehabili-
tasyon merkezine gotiirdii. Orada yapilan testler sonucu ‘evet
cocugunuz otizmli ancak yiiksek fonksiyonlu, egitim ile asabilir’
dediler. 17 yil once dyle kolay degil egitim merkezi ve egitim-

li egitimci bulmak... Bizim i¢in ¢ok degerli konusma terapisti
Ziileyha Hamim’la tanismamiz sonucu her hafta konusma tera-
pisi almaya basladik. Evdeki egitimi igin bize destek olacak bir
hamimla tamstik. Israilli duyu biitiinleme egitmeni Ziva Rom ’dan
3 saatlik ozel bir egitim aldik. Artik evim bir terapi merkezi
gibiydi. Salonumu bosalttim, tavandan sarkan hamak, yerde hali
verine tirtikli otomobil paspaslar vs... Yiizme, at binme ve daha
bir siirii sey... 2 yasinda tamamen konusmayt birakti. 10 yasinda
televizyonda Istiklal Mars: okunurken dudaklarini kipirdattiging
goriince ‘hadi sen de soyle’ dedim ve soylemeye baslad:. Ciglik
attim, herkese haber verdim. 13 yasina kadar her sey ¢ok giizel-
di ama yemek yeme takintisi ve bitmek bilmeyen baska takintilar
edinmeye basladi. Cok kilo aldi. Siddet uygulamaya basladi ama
sadece bana vuruyordu, 1sirryordu. Basa ¢ikamamaya bagsladik
ve o donemde herkesten uzaklasmak icin Sile’de bahce icinde
kimsenin bizden rahatsiz olamayacag bir yere gitmek istedik. O
kadar yogun alinan egitimler sanki bir ige yaramamigsti. Egime

Sapanca’da merkezler oldugunu anlatip ‘yatili bir siire géndere-
biliriz belki’ dedigimde ¢ok kizdi. Bana siirekli siddet uyguladig
icin egim uyaninca gelip igyerine gotiiriiyordu. Psikiyatristlere
de gittik, ila¢ verip gonderiyorlardi ama her seye ragmen biz
ilaclart kullanmadik. Caresiz kalinca esim Sapanca’daki ve
Istanbul’daki merkezlere bakmaya basladi. 15 giinliigiine yati-
I diye verdigimiz oglumuz aldigimiz giizel sonug¢lardan sonra
daha fazla devam etti. Hayatimizin en biiyiik tesadiifii hocamizla
da burada tamstik. Gittigimiz kurum bir siire sonra kapanmak
zorunda kaldi. ‘Ne yapabiliriz?’ derken evimizin yakinindan bir
ev tuttuk. Cengiz Hoca, esi ve oglum beraber yasamaya bas-
ladilar. Zaten ¢ok titiz ve diizen hastasi olan oglum oz bakim
becerilerinde de ¢ok iyi oldu. Hemen hemen her spor dalinda
basarili olabildigini gordiik. 130 kilodan 80 kilolara diistii. Masa
tenisi oynamaya bagladi. Ilk girdigi sene Tiirkiye iiciinciisii oldu
ki sadece 2 aylik bir calismayla gitmisti. Bu sene de Tiirkiye
sampiyonlugunu kazandi. Oglumla gurur duyuyorum. 16 yasin-
da kiz kardesi var. Cok diiskiinler birbirlerine ki bu konuda da
¢ok sansliyim. Ondan asla vazge¢medim. Egitimsiz olmuyor. Yo-
gun alinan egitimle hele ki kiigiik yasta ¢ok yol aliniyor. Oglum
okuyor, yaziyor, sinemaya, tiyatroya gidiyor. Yemegi hala ¢ok
seviyor ama dikkat ediyoruz . Bizim zamanimizdaki imkanlarla
vapabildiklerimiz ¢ok sinirliyd: 6zellikle egitimci konusunda...
Simdi ¢ok fazla sanslart var ama kuruma ve egitimciye ¢ocukla-
rinizi gotiirtirken dikkatli olmak lazim. Bilingli anne ve babanin
cocuklart olmak ¢ok onemli. Egitimin kurum disinda da aile
tarafindan devam ettiriliyor olmasi sart.”
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Paylasim icin annesi Bahar Hamim’a tesekkiirler. @acarbahar

“Mert neredeyse dogdugundan beri harflere, rakamlara, sekillere takintili bir cocuktu. Ilk kelimeleri
anne ve baba yaninda rakamlar oldu. Iki yasindayken oglumuzun sosyal anlamda iletigiminin yolunda
olmamasi, goz temasinin az olmasi, seslendigimizde bize cevap vermemesi, ayrica takintilarinin ¢ok sid-
detli olmasi sebebi ile 6nce alanlarinda uzman birkag pedagog’a basvurduk. YGB oldugu oyun terapisi
ile iistesinden gelinebilecegini belirttiler ama Mert terapilere girmek istemedi ve biz de dogru yaklasim
olmadigina karar verdik.

Bu siirecte Mert’i ¢ok detaylt inceliyor, ne kadar yerli yabanct makale, kitap, video varsa inceliyordum.
Mert 3 yasina geldiginde her gordiigiinii ezberlemeye, Ingilizce, Tiirkge kelimeleri, kitaplar: okuma-
va baslamisti. Bir giin erken okuma yazma 6grenen ¢ocuklarla ilgili arastirma yaparken Dr. Darold
Treffert tarafindan hyperlexia ile ilgili yazilmis makaleye denk geldim. Doniip Mert’e baktim, onu
anlatiyordu. Hemen Darold Treffert’a bir mail gonderdim, anlattim, Mert’in videolarin ekledim. Ve hig
saswrilmayacak sekilde bana cevap yazdi, ¢cok benzer oldugunu ve iletisimde kalmak istedigini belirtti.
Her zaman inandigim tizere bir ¢ocugu en iyi annesi tanir...

Ug yasina geldiginde konusunda uzman psikiyatristimize gittik ve diisiindiigiimiiz teshisin dogru oldu-
gunu oglumuzun tipik bir Aspergerli oldugunu égrendik. Bekledigim cevapti ama ne yapacagimi bilmi-
yordum.

Detaylr arastirmalarimiz sonucunda Aba Terapi’yi bulduk ve Mert’i seanslara bagslattik. O ilk giinii hi¢
unutmayacagiz. Bekleme odasini, oradaki plastik kamyonu... Sevgili 6gretmenlerimize ¢ok sey bor¢lu-
yuz ama en ¢ok Mert’e... Psikyatrimizin artik okula baslamas: gerektigini ve ozel egitime gerek kal-
madigini soylemesiyle okul hayatimiz basladi. Benim akilli bidigim ¢aba gostermeseydi hi¢cbiri gergek
olmazdi. Gelecekten hep iimitliyiz. Anne babalara en 6nemli notum ¢ocugunuzun yapamadiklarin bilin
amaaa yapabildiklerini daha iyi fark edin, 6ziimseyin... Eksiklerini tamamlamada bunlart kullanmanin
yollarint arayin. Onun potansiyeline inanin, ¢linkii o sizi se¢ti...”

MERHABA BEN MERT
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Bizden c¢ok 0zel hikayelere devam... Alisa’nin annesi Talya hanim da savas¢i annelerden ve

Alisa bu emeklerin karsiligini veren harika bir genc kiz...
Annesi Talya Hanim’a paylasim icin tesekkiirler. @talia_alisa

“Merhaba

Benim adim Alisa. Iki bucuk yasindayken teshis konuldu bana. Sesler, giiriiltiiler, isiklar, kalaba-
lik gibi bir¢ok seye katlanamiyordum. Gece uyuyamiyordum, midem ve karnim ¢ogu zaman agri-
yordu. Odamdan bile ¢ikmak istemiyordum. Iste tiim bunlara alismak ve adapte olmak benim ve
ailemin senelerini aldi. Once bireysel terapilere basladim, beslenme diizenimi oturttuk, vitamin
destekleri ile bagisikligimi diizene soktuk, uykularim diizeldi...

Simdi tam 18 yasindayim. Okuyup yazabiliyorum, telefon a¢abiliyorum, kendi giinliik ihtiyagla-
rumt karsilayabiliyorum, bale ve piyano dersleri aliyorum, resim yapryorum. Tek eksigim arka-
das... Yasitlarimla vakit gegirmek ve onlar tarafindan kabullenilmek istiyorum.

Benimle tanigmak ister misiniz? @susialisa”™
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Bu sayfada Sibel Alalmis’1n iki taneciginden bir tanesi Kaan’in hikayesi yer
aliyor... Sibel Hanim annelik gorevlerini asip bu alandaki her egitime katilan ve
hatta simdi psikoloji alaninda iiniversiteye de giden bir anne... Yeni actig1 6zel
egitim kurumunda kendisine basarilar diliyoruz... Paylasim icin tesekkiirler.
(@sibelalalmis

“Benim adim Kaan. Bes yasindayim ve tam 4 y1l once ailem otizmle tanigti. Taniy
aldiktan sonra bireysel ve grup egitimlerine basladim, annemin ve babamin yiiziine,
gozlerine bakmuyordum, onlari duymuyor gibiydim ve ¢ok sik aglamalarim vardi,
beslenmeyle ilgili bir takim sikintilar ¢ekiyordum.

Simdi bir¢ok stkintimi gidermis durumdayim. Erken baslayan ¢ok yogun egitimle
artik ‘anne’, ‘baba’ diyebiliyor ve gozlerinin igine giiliimseyerek bakabiliyorum,
aglamayr kesip isaret dilimi kullanabiliyorum, hatta ikili sozciiklere bile gegtim:)
Kalem tutabiliyor, resim yapabiliyorum...

Bizim gibi bireylerle empati kurdugunuz zaman daha mutlu oluyoruz, bizi anladi-
ginizi anlayabiliyoruz, hissedebiliyoruz. Duygularimizin oldugunu ve sizlerle bu
diinyayr ortak yasadigimizi unutmamaniz dilegimle...

Ben ve ailem sizi seviyoruz Parin Teyze...”
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Hikayelerde bazi ayrintilar ¢ok benzer bazilar ¢ok farkh belki ama duygular, hissedi-
lenler hep ayni... Hatice Hanim’a paylasim i¢in tesekkiir ederiz. @tunaadali

“8 yasina girdiginde ilk kez ANNE dedi”

“Merhabalar,

Oglum Tuna Kaan su an 16 yasinda... Oglum baslarda ¢ok normal bir bebekti. Bir yas civa-
rinda ¢ok sessiz bir ¢cocuk olmasi ve ismine tepki verememesinden dolay: bir seylerin yolunda
olmadigini anladim. Ayrica otizm konusunda az da olsa bilgim olmasindan ne kadar kondur-
mak istemesem de stiphemi doktorlarla paylastim. Ama hem doktorumuz hem aile biiyiikleri-
miz erkek ¢ocuklarin ge¢ konugabilecegini, panige gerek olmadigini ve en azindan bir 18-20
aylik olana kadar bekleyip harekete gegmemizi telkin ettiler. Bu siirecin benim a¢imdan ne
kadar sancili oldugunu 6zel ¢ocuk anneleri tahmin eder. 18 ayt dolar dolmaz kendimiz Capa
Universitesi Cocuk Nérolojisi 'nde bulduk. Rutin muayene, tahlil ve tanilama islemlerinden
sonra hayatimizin geri kalanini kapsayacak miicadelemiz baslamis oldu. Yogun klinik tera-
piler, konusma terapileri ve evde birlikte verdigimiz miicadeleler sayesinde oglumla birlikte
tiim aile bireyleri otizmle yasamanin nasil olacagini 6grendik, 6grenmeye devam ediyoruz.
Bes yasina kadar hig¢ sesi ¢tkmayan ve hi¢ geri bildirim yapmayan oglum, oénce ses ¢ikarma-
va, tepki vermeye basladi ve 8 yasina girdiginde ilk kez ANNE dedi.

Ben o giinii milad sayryorum. Simdi her tiirlii ihtiyacini ifade edebiliyor, okuyup yazabiliyor,
sosyal ortamlarda ¢ok uyumlu ve cok naif bir delikanl... Ote yandan rutine olan takintilari ve
seslere karst asirt hassasiyetiyle bas etmeye ¢alisiyoruz. Umarim daha iyi duruma gelecegiz.
Elini tutmayr ailecek hi¢ birakmayacagiz...”
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Hande Sancakli’dan otizm hikayesini istedigimizde “elbette yazarim” dedi ama yazama-
di1. Sonra sebebini soyle izah etti: “En basa geri donmek ve o giinleri yeniden yasamak
cok zor geldi...” Sonra ise “Efe basladiginda neredeydi simdi nerede? Yeni baslayanlara
umut olsun diye anlatmaliyim” diyerek altta yer alan yazisim paylasti. Paylasim i¢in ¢ok
tesekkiirler... @hande.sancakli

“Efe, 2001 yiulimin Kasim ayinda, soguk bir ks giinti dogdu. Bizim ilk ¢cocugumuzdu. Simdi
diisiiniince hep farkliydi, zor bir bebekti. Gece hi¢ uyumazdi. Sabah 5 te yatip 7 de kalkardh.

18 ayindan sonra hep farkl oldugunu diistindiim. Cocuk doktorumuz, biiyiiklerimiz hep yanil-
digimi séyledi. U yasina geldiginde iki kelimelik ciimleler disinda ifadesi yoktu. Cocuklarla
oynamayi sevmeyen, ismine istedigi zaman tepki veren, piitiirlii gida problemi olan bir ¢ocuktu.
Sonunda bir pedagogun ofisinde bulduk kendimizi. ‘Evde tek basina biiyiiyen bir ¢ocuk hemen
krese baslasin, 4 ay sonra yeniden gériiselim, evde bolca oyun oynayin, konusun’dedi. Oyle
yaptik, kregle birlikte konusma gelismeye basladi. Ug yasini bitirmeye yakin tekrar gittigimizde
‘Yaygin Gelisim Bozuklugu’ dendi. Ilk kez duydugum bu ifade tas gibi oturdu yiiregime. Anlami
ne diye baktigimda otizm ¢ikti karsima. Bagladim ¢ilgin gibi arastirma yapmaya... Hizla otizm-
le ¢alisan bir merkeze ulasip haftada iki giin egitimlere basladik 13 yildir hi¢ bitmeyen bir
maratonla egitimlere devam ediyoruz. 2014 yilinda ‘atipik otizm’ dediler teshisine. Bugiin Efe
17 yasinda, 10. sinif kaynastirma ogrencisi. Gegen sene BDU projesi ile 1 saat sahnede kaldt
arkadaslarryla. Bu sene degisik projelerden pek ¢ok buddysi olan bir ergen. Aslinda hikayemiz
cok uzun pek ¢ok otizm hikayesi gibi ama basladig1 noktayla geldigi noktayr mukayese ede-
mem. Hayalini bile kuramadigim seyler yasatti oglum bize. Sayesinde pek ¢ok sey 6grendim.
Bu yolculugun basinda olan anneler, yiireginizin sesini dinleyin,; okumaktan, sormaktan ve
kendi egitimlerinizden asla vazge¢meyin. Siz bilirseniz cocugunuza égretirsiniz... Yilmak, pes
etmek yok. Yol uzun elbette ama egitim pek ¢ok seyin anahtart bu yolculukta...
Destekleyenleriniz ¢ok olsun.”
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Paylasimi gonderen annemize tesekkiirler. @oekmensuemeyye

“Cihad’im 3,5 yasinda ve bir abimiz var 5 yasinda, Cihad’in geligsimine ¢ok biiyiik
katki sagliyor. Avusturya’da yasiyoruz... Cihad 18 aylik oldugunda bir seylerin yanls
gittigini fark ettim, doktorumuz beni ciddiye almasa da pesini birakmadim. Uzun stiren
testler, kontroller sonunda 3 yasinda ‘erken ¢ocukluk donemi otizm’ teghisi konuldu.
Cihad heniiz konusamiyor ama son zamanlarda bizi anlama becerisi ¢ok gelisti. Once-
den ne dersek diyelim tepki vermeyen Cihad artik viicut diliyle bizlerle iletisim kuruyor.
Haftada bir giin iki saat evde ozel egitim aliyoruz. Haftanin 3 giinii de anaokuluna
gidiyor, ekstra olarak da haftada bir saat at iizerinde ergoterapi goriiyor. Cok biiyiik
ilerlemeler kaydettik kisa siirede. Anaokuluna ¢ok severek gidiyor, arkadaslariyla ¢ok
giizel iletisim icinde. Anaokulunda da Cihad’1 destekleyen ozel bir pedagogumuz ge-
liyor. Cihad konusmaya basladiginda otizm bizim engelimiz olmayacak buna eminim.
Oglumda otizm oldugunu kimseden saklamadim. Ne kadar ¢ok kisi bilirse o kadar ¢ok
fark edildigimizden itibaren gelismeler de artti sanki. Egitimde zor donemler atlattik
ama ¢ok siikiir iyi ilerliyoruz... Aile igin egitimin, ¢ocugun ozel egitim almasi kadar
degerli ve onemli oldugunu diistintiyorum...”
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MERHABA BEN CIHAT MERT

Konugumuz bu kez bir abla... Akic1 anlatimiyla katki sagla-
yan bu ablaya tesekkiirler... @colak.mutlu

“Bizdeki otizm denen soruna sebep kardesimin dogumu esna-
sinda yasanmis. Cift kordon dolanmasunin tekini ¢o6zmiisler ama
otekini ¢ozememisler, normal dogumdan sezaryana gecilmis ve
beynine oksijen bu siirecte gitmemis ama bizim bunu fark etme-
miz ancak 3 yasinda oldu. Ilk olarak ge¢ konusmasindan dolay:
doktor doktor gezmisti ailem. Bir kismi ‘Bir sey yok, erkek ¢cocuk
ge¢ konusur’ demis, bir kismi ‘sadece hiperaktif” deyip ge¢is-
tirmis. Ancak bir anormallik oldugu ortadayd:, agzindan anne
baba hari¢ pek bir sey ¢ikmiyordu ve kendi etrafinda dénmeye
baslamisti. Kizinca kendine vuruyordu ve artik kafasint duvar-
lara vurmaya baslamisti. Takintilarimizi saymiyorum bile (yazin
kisliklar: giyiyordu, kisin yazliklari, hatta giymeyip ¢iplak durdu-
gu bile oluyordu, alinan oyuncaklar: kirip oyle oynuyordu, 5 dk
sonra balkondan asagiya atiyordu, sadece oyuncak degil tabak,
bardak, telefon gibi seyleri de atiyordu) teshis konuldugunda
annem isi birakti ve tiim ilgi onun tistiindeydi. Aramizda 6 yag
olmasina ragmen pek kiskanmamistim bu durumu. Ciinkii bana
‘kardesin rahatsiz onunla ilgilenirsek iyilesecek’ demislerdi ve
ben de tiim ilgimi ona yoneltmigtim. Sonra yemek yeme egitimi,
tuvalet egitimi, konusma, rehabilitasyonlar derken, okul yas1 gel-
di ¢atti. Okul evimize ¢ok yakindi ve kardesimi ana sinifina yaz-
dirmistik. Ancak o okuldan kagip eve geliyordu. Bir yil boyunca
alistiramadik. Daha sonra maddi imkanimizin yettigi kadar ozel
okula gonderdiler yarim giinliigiine de olsa... Ik iyi 6gretme-
nimize orada rastladik ve kardesimi okula alistirmak i¢cin ¢cok

ugrasti ve basardi da... 1. sinifa yasitlarindan bir yas biiyiik kay-
nastirma o6grencisi olarak normal okula basladi, ki bu siire¢ ¢ok
vipratict gegti, annem hala aglayarak anlatir (bilen bilir okul

da istenmedi, sikayet iistiine sikayetler daha bir¢ok sey...) ama
annem hi¢ yilmadi ve kardegim 3. sinifta okuma yazmay: ¢ozdii.
Ortaokula gecince yasitlariyla arasindaki fark gitgide artti.
Daha sonra normal liseye gondermeme karart aldik ¢iinkii or-
tam ¢ok kotiiydii ve kardesim biiyiidiikce, kendini anlatmaya bas-
ladik¢a, bizi pek dinlemez oldu. Lise olarak basladig: ozel egitim
ve uygulama merkezinde spor yapmaya alisti. Okulla birlikte
onu yarismalara gondermeye basladik. Bir o kadar el becerisi
gelisti ve evde de bir o kadarini biz ogrettik (kisisel temizligin-
den stipiirge yapmaya, ¢camasir sermekten bulagsik yikamaya
kadar)... Su an mezun oldu. 20 yasinda bir¢ok beceriyi kazandl.
Ama daha ¢ok kat etmemiz gereken yollar var. Ergenlik donemi-
ne daha yeni girdi. Onun verdigi sinir ve agresiflikle saldirgan
durumlari da oldu. Ancak bir o kadar bize yardimct olup mer-
hametli davrandigi zamanlar: da oldu. Ani ruh degisimleri ve
takintilariyla hala ¢ok ugrasiyoruz. Ancak gene de ‘buna siikiir’
demekten bagska bir sey diyemiyoruz. Evli degilim, evlat sevgisini
bilemem ama kardesim benim ¢ocugum gibi. Annemin, babamin
vetemedigi yerde ben devreye giriyorum, ¢iinkii arkadasi yok.
Yasitlarina ¢ok 6zense de pek arasina alan yok. Bu durum beni
¢ok iiziiyor maalesef. Keske insanlar biraz daha anlayisl dav-
ransa keske bu ¢cocuklarin kalbindeki giizellikleri gorebilseler.
Ben kendimi bildim bileli bu ¢ocuklarin i¢indeyim ve hi¢birinden
zarar gormedim. Allahim ¢ocuklarimizin karsisina iyi insanlar,
merhametli insanlar ¢tkarsin.”

. U
#ozelailelerdencokozelhikayeler OGCED | 23 ‘St




Selim Parlak’a gelen bir mesaji sizlerle paylasiyoruz...

“Merhabalar,

Sizinle ¢ok ozel hikayemizi paylasmak isterim. Biz sizi ve kurumunuzu Selim Bey araciligi ile taniyo-

ruz. Selim Bey’e minnetimi dile getirmek isterim. Oyle bir dénemecte yol gésterdi ki ailemizin bir ara-

da kalmasin sagladi diyebilirim. Bizler otizmle tanmistigimizda 3 kisilik bir aile idik. Dérdiinciimiiz ise
yvoldaymus her seyden habersiz. Viyana'da yastyoruz, oglumuz 2.5 yasina geldiginde hala ziplayamamast
bizi tedirgin etmisti. Hem Viyana'da hem de Istanbul’da onemli psikiyatrlardan otizm tamst aldik. Inana-
miyorduk ama bir yandan da yasitlarina gore geriden gelen konusmasi ve asirt hareketliligi vardi. Bastan
beri ‘tanisi ne olursa olsun yapamadiklarina’ odaklanacagiz dedik esimle ve bu yola bas koyduk. Otizmli
oldugunu ogrendigimizde 6 haftalik hamile idim. Gittigimiz psikiyatrist ikinci ¢ocugumuzun da otizmli
olabilecegini soyleyerek kurumunuzu onerdi. Ve baska bir kurum daha. Oglumuzun iyi olmasi igin artik
esimle ayrilip bizim Istanbul da kalmamizi onun ise Viyana'ya donmesini bile géze almistik. Bu diigiin-
celerle kurumunuza geldik. Selim Bey bu yolun ne kadar uzun bir yol oldugunu ve ailemizin bir arada
kalmasinin ¢cocugumuzun faydasina olacagini vurguladi. Viyana'daki imkanlardan birkag ay icerisinde
sonug¢ alamaz isek onlarla ¢alisabilecegimizi soyledi ve detayli bir sekilde tiim iyi niyetiyle yapmamiz
gereken terapileri vs. anlatti. Ve bu kararla Viyana'va dondiik. Zaten krese giden oglumun kres saatlerini
azaltip terapilere yoneldik. Calmadigimiz kapi, gitmedigimiz egitim, kalmadi. Hem bilin¢lendik hem bi-
lin¢lendirdik. Oglumuzu her isimize dahil ettik; yemek yaptik, camasir astik, bol bol seyahat ettik, birlikte
spor yaptik, birlikte bol bol oynadik. Hi¢chir hareketi takinti haline getirmemesi adina hep baska alterna-
tifler sunduk. Terapilerin yani sira evde her seyini terapi tadinda uyguladik. Kum saati ile yemek yemeyi,
tstiinii giyinmeyi ogrendi. Miizige olan ayrt bir ilgisi var bu yolla konusmay: ogrendi. Diisiinen bir birey
olmasi i¢in ona ¢ok¢a soru soruyoruz, onu sasirtmayt seviyoruz ¢tinkii sasiwrdikca merakinin arttigini ve
ogrenmeye acik oldugunu fark ediyoruz. Ozellikle 2-4 yas arasi ¢ok ama ¢ok agladi cok direndi. Otizm 2
yvilda 20 yil biiyiitmiistii bizi. Bu arada kiigtigiim aramiza katildr Allah’in biiyiik nimeti tiim korkularima
inat sapasaglam. 1.5 yasinda olmasina ragmen bizimle diyalog kuran abisinin bag belasi bir bebek su an.
Biiyiik ogluma gelince kendi isini kendi goren, kendi istedigi kadar konusan, bol bol sarki soyleyip kitap
okuyan 5 yasinda bir ¢ocuk. Anaokuluna gidiyor, sosyal etkilesimi kétii, diyalog kurmada zorlaniyor,
kardesiyle hi¢ mi hi¢ anlagsamiyor. Sanmayn ki anlattigim kadar kolaydi her sey. Ama miikafatsiz kalmadi
emeklerimiz. Sonuna kadar birakmayacagiz, hayallerimiz biiyiik, ¢iinkii yavrumuz ¢ok ozel, ¢ok degerli
her bir ¢ocuk gibi. Sevgiler...”
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Katk icin tesekkiirler @haticersin

“Bizim yolculugumuz oglumuzun konusma gecikmesi ile basladi. Hep bir ‘erkek ¢cocugu
geg konusur’ ciimlesi ile geciktigimizi itiraf etmeliyim. 2,5 yasina dogru adina tepkisinin
az olmasi, kisith goz temasi, isaret parmagi ile gostermeme ile Yaygin Geligimsel Bozuk-
luk tanisi aldik. ‘Cok televizyon izledigi i¢in uyaran eksikligine bagl konusma gecikmesi
olabilir’ dendi. Gayet uyumluydu, yeme, uyku, ¢igneme gibi hi¢bir problemimiz olmadi. 2,5
vasinda krese gitmeye, 3 yasinda yogun ozel egitim almaya basladik. 4 yasinda ABA Terapi
ve konusma terapisi almaya bagsladik. Ortalama ayda 40 saat egitim aldik. Su an 7 yasinda
ve 4 yildir ayni tempoda devam ediyoruz. Basta ‘a’sesini bile ¢cikaramazken su an ‘Anne
ben elma istiyorum’ gibi ciimleler kurabiliyor. Harfleri ve sayilari taniyor, yaziyor. Cocuk
sarkilary soyliiyor. Akademik anlamda yasitlariyla ayni seviyede. Giinliik yasam becerile-
rinde kiyafetlerini kendisi giyiyor ve ¢ikariyor. Yemekten sonra tabagim topluyor. Ug ya-
sinda kazandigi tuvalet egitiminde su an 6z bakim temizligini kendisi yapabiliyor. Kirlettigi
alanlari uyarmadan kendisi temizliyor. Ince ve kaba motor gelisiminde yasitlar: ile ayn:
seviyede. Su an spontan konusmasini gelistirme ve sosyal iletisim eksiklerimiz i¢cin ¢alistyo-
ruz. Biz evde egitimcilerimizin ¢alistig becerileri hep giinliik hayatta genellemeye ¢alistik
Kilit nokta bu bence. Bu yolculukta ailenin rolii yiizde 80 diyebilirim. Inanmak basarmanin
varisidir ya biz hep inandik ve ¢ok ¢alistik. Yapamadiklarimizi hep listeledik bazisin bir
giinde bazisini bir ayda ogrendik. Saklambag oyununu kendi baslatiyor kardesiyle birlik-
te. Dort yasinda bir oglumuz daha var birlikte biiyiiyorlar, en biiyiik sansimizdir o bizim.
Rutinleri hep bozduk. Toplu tasima araglarinda her giin farkli duraklarda indik. Insanlarin
bakislarina tepkilerine ‘sen nasil annesin’ ciimlelerine hep kafami ¢evirdim. Higbir za-
man yiyecek miizik yada telefonla onu oyalamadim. Oglumun aglamalar: itirazlari hig ise
varamadi. ‘Hayir’ diyecegim yeri hep iyi segtim, ‘hayiwr’ dediysem geri doniis yoktu ¢iinkii.
Sonuglarina hazir oldum hep. Béylece degiskenliklere alisabilir duruma geldik. Tabi ki
dibe vurdugumuz anlar oldu. Egitim kurumumuzdan ¢ok destek aldik.”
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MERHABA BEN CAN
7

Can... Kocaman giilen koca c¢ocuk... Giildiigiinde yiiziinde giiller acan adam...
Ozcan Hocamiza paylasim icin tesekkiirler... @ozcancancelik

“Merhaba,

Ben Can Yesilleten. Su an 19 yasindayim.

Ailenin ilk ¢cocuguyum. Bir de kiz kardesim var. Downlu dogdugumda herkesi
sasirtmigim ¢tinkii stirpriz olmug herkese. Beklemiyorlarmis.

Cok zor biiyiimiisiim. Atesli hastaliklar, tedaviler... O yiizden mucize ¢ocuk derler
bana! Ik kez 4 yasinda ayaga kalkabilmisim. 8 yasinda anne demisim. Cok mutlu
ve sevgi dolu bir ailede biiyiidiim. 10 yasinda Ozcan Abim’le tamistim. Birlikte
spor yapmaya basladik. Sosyal hayata karistik. Cok zorlandim, zorladim. Ama
cok iyi iki arkadas olduk. 9 senedir beraberiz. Oz bakimim ve hayatimi siirdiir-
mem i¢in gerekli olan ne varsa ogrenme ve uygulama imkanim oluyor. Erenkoy,
Mediha-Turhan Tansel Is ve Uygulama okulunda son sumif 6grencisiyim. Akademik
becerilerden seramik sanatina, resimden miizige pek ¢ok dalda egitim ve ogre-
nim goriiyorum. Herkesi cok seviyorum, ¢ok ¢abuk mutlu oluyorum. Istiyorum ki
insanlar kabullensin beni ve benim gibi diger herkesi... Farkimda olsunlar, garip
garip bakmak yerine giiliimsesinler. Acimasinlar ¢iinkii bana ¢ok iyi bakiliyor, her
imkan sunuluyor ... Yiiziimden giiliimseme hi¢ eksik olmaz, ¢ok kolay mutlu olu-
rum. Bazen zorluyorum ¢evremdekileri biliyorum ama bu da benim farkl tarafim.
Ailemi, okulumu, arkadaslarimi, insanlari, hayvanlari, her seyi ¢ok seviyorum. Biz
her zaman soyle deriz:

Her sey sevmekle baslar...

Sevin, sevin ve daha ¢ok sevin.

Goreceksiniz her sey nasil da daha giizel oluyor...”
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Katki i¢in Tiillay Hamim’ tesekkiirler. @tulay _mina_mustafacem_
CEMBABA’NIN HiKAYESI

“Evet bu bizim hikayemiz... Hayatimiz normal rutininde gidiyordu. Mustafa Cem igin
son hazirliklar: yapiyorduk. Bizim i¢in hayat ¢ok kolay olacakti ¢iinkii derli toplu,
odevlerini zamaninda yapan, sorumluluklarint bilen, sevgi dolu, tath biz ablamiz vardi,
veni dogacak bebegimiz de boyle olurdu nasil olacakt: dedik. Rutin kontroliimiize 37
hafta dogum giinii hangi giin olacak doktorumuzla kararlastirmak icin gittigimizde,
bebegi yarin almamiz gerekiyor kararini verdik.

Hastaneye geldik, kontroller yapildr ve ben doguma girdim, tabi ki ¢iktigimda hastane
birbirine girmis ve bebegimizin 47 mi ve 46 mi kromozom olduguna doktorlar karar
verememis. Bunun sonucunu dogum yaptiktan 2 saat sonra ogrendigimizde biitiin aile
sok olmustuk . Bizim Mustafa Cem’imiz nami diyar Cembaba bunu bize hi¢ gésterme-
den diinyaya gelmeyi basarmisti.

Cembaba’yt biz Allah’in bir armagani, hayatimizin bir liitfu olarak goriiyoruz, birlikte
basarmamiz gereken ¢ok isler var. O bizim melegimiz, o bizi secti.

Biz hi¢hir seyi engel olarak gormiiyoruz. En biiyiik engel zihniyetlerde... Kendisi bal
gibi bir ¢cocuk olur. Cembaba hayatimizin merkezi oldu, biitiin aile ‘Diinyamiz’ diye
seviyor, bu kadar sevilen cocuk olur mu bilmiyorum agikcasi. Insanlarin séylediklerini
onemsemeyin, egitimleri 6nemseyin, terapistleri onemseyin, isin uzmanindan bilgi alin,
sevin, optin, koklaymn. Bu giizel bir yolculuk. Siz de katilin, giiliin, eglenin, inanin size
ne stirprizler yapacak.

Mustafa Cem bize neden geldi biz bilmiyoruz sebepler sadece yaraticida gizli, sunu bi-

liyoruz ki hi¢hbir sey bu alemde giilliik giilistanlik degil, gonliin yanmadan bu diyardan
gidemezsin.”
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Paylasim i¢in Serpil Hamim’a tesekkiirler. @serpilomerelma

“Oglum Omer 4 yasinda. Yavrumun gelisini 4 yil bekledim. Oncesinde bir gebeligim daha oldu ancak
kizimiz diinyaya gelmeden karnimda vefat etti... Kizim da hem hidrosafali hem de sipina bifida hastasuydi.
Doktorlar hamileligimi sonlandirmam gerektigini soyledikleri halde ben kiyamadim. Sonrasinda herkesin
soyledigi tek sey ‘eger yasasaydi bir omiir ¢cekecektin’ ciimleleri canimi yakiyordu. Herkesin agizlarinin
ortasina vurasim geliyordu. Bir siire sonra oglumu kucagimiza aldik. Her sey ¢ok giizeldi. Bizden mut-
lusu yoktu. Bir yasina geldiginde heniiz yiiriimemisti. Her seyi geg ilerliyordu. Seslendigimizde doniip
bakmiyordu. Altinct ayindan itibaren kendini sikmalar: baslamigti ancak ben kendini bilgili zanneden ben
aslinda highbir sey bilmiyormusum. Oglumdaki eksikleri fark ettigim halde adlandiramiyordum yavrumun
durumunu. Iki yaginda halen konusma yoktu... Sadece *anne-baba’... Bu durumu esime ilk sdyledigimde
esimin tepkisi ¢cok sert olmustu. ‘Asla kétiileyemezsin. Sen benim ogluma kusur mu buluyorsun’ demis-

ti. ‘Kati siiretle hastaneye gotiiremezsin’ diye devamli ikazlarda bulunuyordu. Ancak dinlemeyip doktor
stirecimizi baslatmistim ... Derken her sey ¢corap sokiigii gibi geldi. Ancak bu siire¢ bizi derin bir sekilde
sarsti. Yikilmistik. Derin bir enkazin icindeydik. Nasil ¢ikacagimizi bilmiyorduk. Agrili ve sancili bir siireg.
Artik s6yle dua ediyordum ‘Allah’tim nasil ki Hz. Yusuf u derin kuyulardan ¢ikartip Misir’a sultan eyledin,
benim yavrumu da derin kuyulardan ¢ikartip ona duygularimi hediye eyle’... Derken rapor sonrasi egitime
basladik. 1.5 yildr egitim ve kres arasinda gidip geliyoruz. Cok siikiir oglum simdi daha iyi. Hi¢ ge¢me-
vecek saniyordum. Tabi ki gegmedi ama yaralarimizi sarmayr 6grendik. Biz iyi olduk¢a gordiik ki oglumuz
ilerleme kaydediyor. Simdilik stirecimiz iyi ilerliyor. Takintilarimiz devam etse de bunlar da gegecek diye
timit ediyorum. Keske su yiiregimi a¢csalar da neler hissettigimi anlayabilseler... Beni benim durumumdaki
aileler anlayabilir ancak. Ben hayallerini rafa kaldirmig bir anneyim. Geleceginden endise eden bir anne-
vim... Bu korkung diinyada zalimlerin arasinda kalmasindan korkan bir anneyim.”
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Hikayeye gecmeden ¢ok dnemli bir konuya tekrar tekrar parmak basmak istiyo-
ruz... Tam1 koyan uzmanlar bazen ¢ocugu direkt krese yonlendiriyor... Ozel egitim
onermeksizin... “Aman” diyoruz ozel egitimsiz kres zaman kaybindan baska bir sey
degil... Ne olur 6zel egitimden kacmayin; ocii degil, canavar degil... Cocugunuzla
birebir ders yapacak birileri... Cocugunuz birken iki olacak... Kacmayin bundan.
Evde oyun ve 6zel egitim olmazsa olmazdir risk durumlarinda...

Paylasim i¢in tesekkiirler sevgili annemiz @ozgecandalkiran

“Ismi gibi Kuzey soguk bir cocuktu ama ¢ok da sakin bir bebekti. Bir yaginda yiiriidii,
ses ¢tkardi, sayilart saydi... Sonra durdu... Bakmamaya, ses vermemeye basladi. Gétiir-
diigiim pedagog kresi onerdi, (evde de sorunlar vardi maalesef) krese gonderdim. Kreste
ilk goz temasini 15 giin sonra kurmug. Sonra kregin doktoru ‘ozel egitim’dedi. 28 ya-
sindaydim biitiin bunlar olurken... Atipik otizm tanisini duyunca géktasi diistii tizerime
biliyorum. 7 yasinda Kuzey simdi konusuyor, normal okula gidiyor, bir golge ablamiz
var, duyu biitiinleme, ozel egitim, ata binmek, yogun bir programi var... Bir de en énem-
lisi Kuzey'i ¢ok seven, anlayan insanlar var ¢evremizde... Bu siirecte kaybettiklerimiz de
oldu.

Baba ile iliski koptu. Yola bizimle devam edenlere sigindik sonra o bosluga baska sevgi-
ler koymak i¢in. Halen daha psikiyatr destegi devam ettiriyoruz. Tek ¢care ozel egitim...
Ozel annelere selam olsun...

Sevgiler...”
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Yesim Zorlu, kiz1 Beril’in hikayesini paylasti. Yesim gercekten de
cok ozel ve savasci bir anne. Beril de ¢ok 6zel bir gen¢ kiz. On-
lar1 uzun yillardir yakindan tanimanin gururunu da yasiyoruz.
“Beril’in hikayesi biraz uzun olacak sanmirim, ne de olsa 20 yasini
doldurmak iizere bir genc¢ kizin hikayesi” demis annesi...
Tesekkiirler katki i¢in. Yolun a¢ik olsun Beril...

@ybzorlu @odfed

“1998 de dogdu Beril, gayet rahat bir gebelik siireci, saglikll ve mutlu
goriinen bir bebek, ayina uygun fiziksel gelisim, hatta babildama ve
kelimeler... Bir seyler yolunda gitmiyor, diyerek 18 aylikken basladi
hikayemiz. Bakict ilgilenmedigi icin i¢ine kapand, diye diistindiik. Co-
cugumuz suskunlasmus, yalniz kalmayi tercih eder olmugstu.

Ik psikiyatrist kontroliimiizde ‘bazi alanlarda gerilikler var’ dendi.

Iki yasinda ozel egitime baslad, birka¢ ayda gecer umudumuzla. Ancak
gidip geldikge, biraz biraz arastirdik¢a o umut yerini korkuya birakt.
Otizm denen bir seyler vardi ve benim ¢ocugum sanki ona uyuyordu.
Korkularimizl yanimiza aldik ve baska bir psikiyatristin kapisini ¢aldik,
soyleyeceklerini biliyordum sanki.

‘Otizm’ dendiginde 30 aylikti.

Duvara tosladik iste o giin.

Tiirkiye de sadece ¢ocuga teshis konuyor.

Ailelere psikolojik destek ya da aile egitimi verilmiyor.

Isyan da ettik, ¢ok ¢aresiz de hissettik. Hatta zaman zaman ‘arabamiz
bir yerlerden u¢sa da hepimiz olsek’ dedigim anlar bile oldu ilk teshis
sonrast.

Ama ozel egitime basladigimiz yer 6yle dogru bir noktaymuig ki bizim in-
kar-isyan-yas stirecini kisa yasamamiz ve kabul asamasina gelmemizde
etkili oldular. Aile egitimleri diizenlediler ve ‘simdi ne yapmaliyiz?’ diye
diigtinmemizi sagladilar.

Haftada 2-3 seans olan ézel egitime ilave olarak bir oyun ablasi ile ¢a-
lismaya basladik. Egitimde yapilanlari kismen tekrar etmemizi sagliyor-
du, yaklasik 1 yil bu sekilde devam ettik.

Daha sonra yarim giin ana okulu dénemi bagsladi. Bol bol miizikli sarki-
lar, gidiklamali oyunlar oynuyorduk. Bilgisayarda ilk sozciiklerim diye
bir oyunu biz oynatiyorduk. Ilk kelimeler yavas yavas yeniden ¢cikmaya
iste bu oyun ve sarkilarla yeniden basladiginda 4,5 yas civarindaydi.
Daha sonra ozel egitim seanslarim arttirmak gerektigine karar verdik,
ilkokul hazirligi icin neredeyse her giin ozel egitime gonderdik, elimizde

avucumuzda ne varsa kizimiz i¢in harcamak gerektigi bilinci o giinden
bu giine devam ediyor.

ITlkokula gidecegi zaman simdiki gibi yasalarla desteklenen kaynastirma
stiregleri yoktu, Ram’lar bu konuda bir yonlendirme yapmuyordu. Aile-
lerin iyi bir okul, iyi bir ogretmen bulup ¢cocugunu akranlari ile birlikte
okutabilmesi parmakla sayilacak kadar az kisiye nasip oluyordu. Ama
iyi ornekler bizim i¢in umut olmustu.

Tanmidik bir ogretmen bulduk, vicdanli ve iyi insan... Sayesinde kizimiz
ilkokula basladi, yasanan bir aksilik olsa da veliler ve yonetimle ilgili,
bize hi¢ ulasmadi. Cocuklar ile kaynasmasina ve derslere destek olsun
diye bir yardimct abla tuttuk okula Beril’le gidip gelen. Derslere girme-
se de, hep yakininda oldu.

Ozel egitim biraz azaldi mecburen, anne ve baba ¢aligsan insanlar

olsak da maddi olarak her seye yetismek miimkiin olmuyordu. Ilkokul-
da arkadaglar: ¢ok ilgilendi ama kizimiz ¢ok kendi diinyasindaydi, pek
de onlarla ilgilenmiyordu. 4. siniftan itibaren anneannesi ve dedesi

ile devam etti okula gidis gelisleri, aile biiyiiklerinin yanimizda olma-

st maddi manevi bir gii¢ katti bizlere. Beril in 3,5-5,5 yas doneminde
¢ok ciddi uyku bozukluklar: olmugs ve geceleri hi¢ uyumadigr zamanlar
yvasamistim, esimin seyahatleri yogun oldugu bu dénemde neden “YAR-
DIM EDIN” diye ¢iglik atmamisim hala kizarim kendime. Ciinkii bu zor
zamanlar, uykusuzluklar bende norolojik bazi sorunlara sebep oldu ve
villarca etkileri siirdii.

Otizm yasarken yardim edebilecek herkesten destek istemek acizlik de-
gil, hem kendimize hem de ¢ocugumuza iyilik olabilir ancak. Bunu simdi
veni teshis alan tiim ailelere soyliiyorum. Komsu, arkadas, aile, 6gret-
men... Herkesin yapabilecekleri 6l¢iide yanimizda olup yardim etmesine
firsat vermek, hatirlatmak gerekiyor.

Aymi simif arkadaslar ile 8. sinifa kadar devam edebilmek biiyiik sansti,
ama destek odasi, Bireysel Egitim Plani gibi kavramlar biz 5. sinifa
giderken uygulanmaya gectigi icin akademik olarak akranlarindan ¢ok
gerilerdeydi, agig1 kapatmak miimkiin degildi. Yine de yapabildikleri ile
calisild, ttnet-vitamin diye bir sey vardi, video destekli egitim materyal-
leri o donemde ¢ok yararl olmugtu.

Minicikliginden itibaren Beril’in miizige ilgisi oldugunu biliyorduk,
ama uygun miizik egitimcisi yoktu, Beril hazir degildi. 5-6 farkl miizik
egitimcisi ile denemiy ama bir enstriiman ¢almaya baslatamamistik.
2011 mart ayinda, renkli kalemler ve sayilara ilgisini kesfeden, ézel egi-

o U
#ozelailelerdencokozelhikayeler OCED | 30 ‘S‘




tim ogretmeni ile de konusarak Beril’i tanimaya ¢calisan bir miizik
Ogretmeni piyano ¢almaya baslatti kizimizi. Iste orada hayatimizin
yonii degisti sanirim.

Lise hi¢ aklimizda yokken simdilerde iiniversite i¢in hazirlaniyoruz.
Lisede sanat egitimi alabilmesi i¢in girdigi yetenek sinavlarinda ug-
radigi ayrimeilik ulusal medyada yer aldi. Ilgili bakanligin devreye
girmesi ile bazi diizenlemeler yapild, iiziicii siirecin sonunda okula
kaydoldu, ama o siireci hak miicadelesi olarak gérmeyip kisisel bir
alinganlik gosteren bazi ogretmenlerle zorlu bir okul siireci oldu.
Ozel egitimciler, akademisyenler ile siireci desteklemek icin okulda
egitimler, sunumlar yaptirdik. Lise hayati boyunca da hep destek
egitim talep ettik, yaminda giden yardimci ablanin derslere destek
olma cabalar: oldu. Bu cabalara cok az karsilik bulduk.

Yine de mezun oldu ki bizler igin ¢ok onemli, bir lise diplomasi var.
2015 ve 2016 yillarinda ANCA Diinya Otizm Festivali nden Geng
Sahne Sanat¢isi kategorisinde Diinya 3.1igii 6diilii aldi. 2016 da
sahsen gidip hem etkinlikte birka¢ kez sahne aldr hem de odiiliinii
elden aldi.

2017 yihinda Kiiltiir Bakanligi tarafindan proje destegi kazandi ve
Budapeste de bir konser, Izmir de ayri bir konser verdi.

Gectigimiz yil YGS barajint gegerek iiniversite yetenek sinavlarina
hazirlandik, oyle zor, 6yle yogun bir donem gegirdi ve dyle hazirdl
ki. Sonucunda yetenek sinavlarinda basarii bulunmamast bizleri
cok tizmiistii.

Bu yil evde kalacak derken, bir yandan spor, diger yandan ozel
egitim, ilave miizik dersleri, yer aldigi koro ¢alismalari derken ne-
redeyse hi¢ bos vakti kalmadi. Spora yaklasik 6 yildir diizenli olarak
haftada 2 gidiyordu, ozel egitim de hep vard.... Ilave miizik dersleri
ile koro ¢calismalart 5 yildir aksamiyordu ve bunlari okula ilave
olarak siirdiirmek ¢ok yorucu, stresi arttirict oluyormus.
AYRICA...

Beril ile hi¢bir zaman evimize kapanmadik, her tiirlii sosyal or-
tamda yer almaya ¢aba sarf ettik. Market, restoran, aile ziyaretleri
hep vard. Bizler i¢in en biiyiik sans da her zaman destek olan aile
dostlar, is arkadaslary ile birlikte olmakti.

Kres yillarindan baslayarak kaynastirma egitimi aldrmaya basla-
dik.

Pek cok etkinlikte siir okudu, rol ald.

Arkadaslart ile etkilesimi artsin diye benim organizasyonumla dans

gosterisi bile yaptilar.

Yurtdisindan odiiller aldi, sahneye ¢ikti, solo konserler verdi.
Serbest Zaman, Ev Becerileri, Spor-Evde bos vakitleri degerlendir-
mek i¢in birlikte kek, kurabiye yaptik.

Hediye etmek iizere ahgap tepsiler boyadik.

Anne ve baba bilisim uzmani oldugu igin onu biz destekledik, bilgi-
sayar programlart ile animasyonlar ve ¢izimler yapti.

Miizik dinleyerek, dans etti.

6 yildir ODER’in organize ettigi spor calismalarina temel hareket
egitimi, yiizme ve bisiklet alanlarinda katilyyor.

Ayrica kendisi videolardan izleyerek 6grendi, HOOPING DANCE
yapuyor.

IZOT Lzmir Otizm Orkestrast Ev Korosu’'nda 5 yildir piyanist olarak
gorev alyyor ve 100 civarinda sahne tecriibesi oldu.

ANCAK...

Gelecek endisesi hala ¢ok ciddi. Evde neredeyse bagimsiz bir birey
ama refakat destegi ihtiyaci var, iilkemiz kosullarinda bizsiz bir
yasami nasil olacak bunu kurgulamak su an i¢in miimkiin degil.
Uzun yillardir devam eden sivil toplum ¢alismalarim ile ODER
Otizm Dernegi 'nde yoneticilik, Otizm Platformu kuruculugu, Otizm
Dernekleri Federasyonu kuruculugu ve yoneticiligi ile otizmli bi-
reylerin eksik olan haklarinin giindeme gelmesi, yasalarda diizen-
lemeler i¢in ¢alistyorum. Birlikte emek veren tiim arkadaslarim ve
goniilliiler ile daha giivenli bir gelecek umuduyla ¢alismalarimizi
stirdiiriiyoruz.

Beril’in ise hem miizik kariyerinde gelismesi hem de yasamsal bece-
rilerinin geligsmesi i¢in maddi ve manevi tiim giictiimiizle cabalama-
ya devam ediyoruz.”




Bebecikti Umut’u tamdigimizda. Simdi o bir
delikanh. Tesekkiirler @badegulumut

“Bir cuma ezan vakti basladi Umut 'un can hika-
vesi. Heniiz doldurmadan gebelik siirecimi, sanki
hissetmiscesine onu bir an evvel koklama istegimi
karisip telasima otuz besinci haftada agti, boncuk
gozlerini diinyaya.

Birinci yasinda daha pastasinin mumlarin iifleye-
mezken epilepsiyi tamstirdi KADER ona. Kulvar
ayrildi, yolculuk basladi UMUDA, gerekli tiim
tetkikler yapildi ve bir ses yiikseldi.

Bu ¢ocuk motor mental retardasyonlu epilepsisi
var tistiine birde bagisiklik sistem hastasi... Hoo-
op! Bir durun, agzin iistiine vurasim var diyemez-
sin ki doktora :)

Umudum simdilerde 14 yasinda.

Buradan sonraki sozlerim farkindaliga...
Cocuklar ailelerin aynasidur.

Durumu fark ederseniz onlar da sizi fark eder.
Ben ¢ocugumu dogdugu ilk giinden itibaren gozii-
ne bakarak besledim.

Goziine bakarak sevgi sozciikleri soyledim.
Goziine bakarak agladim.

Goziine bakarak giildiim.

Goziine bakarak onunla dertlestim.

Bu hayatta beni en ¢ok o dinledi ve beni en ¢ok o
anladh.

Benim Umut 'um rehabilitasyon merkezlerine
gidemedi (Parin bilirsin).

Okul siniflarinda bulunamad.

Cocuk parklarinda oynayamadi.

Ctinkii sade engelli bir ¢cocuk degil ayni zamanda
bagisiklik sistem hastasi, bizim igin iki kere engel-
li idi bu diinyanin yasam kosullari.

Ve ben onun hem 6gretmeni hem hemsiresi hem
arkadasi olmaliydim.

Olabildigimce olmaya ¢alistim.

En ¢ok arkadast olmaktan mutluluk duydum.
Umut 18 ayinda emekledi, 3 yasinda desteksiz yii-
riidii, babast sansli ‘BABA’ kelimesini kisa stirede
olsa onun sesinden duydu. Ben hala bekliyorum.
Hi¢bir zaman duyamayacagimi bilsem bile bekli-
yorum. Ne zarart var ki umut etmemin, kolay mi
bir melege annelik etmek? Elbette kolay degil,
zorluklari da benim umurumda degil.

Her insanmin bir hayat hikayesi vardir, UMUT "unki
hikaye degil umudu ogretmenin sekli...

Oglum gegtigimiz hafta tani aldi.

Diinyada onun tanisini tasiyan toplam 60 tane in-
san var, ama oglumla es degerde semptomu olan
tek bir kiz cocugu var, benim oglum bu diinyada
BIR TANE bosuna onu bir tanem diyerek sevme-
misim. Haa tanisi ne mi?

RETT BENZERI SENDROM ilk kez duydunuz di
mi? Ben de

FARKINA VARDIM KI KADER KACINILMAZ ve
KARSI KONMAZ BIR UMUT YOLCULUGU...”
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Ablas1 kardesini anlatti... Tesekkiirler @ahzeynep.ah

“Rukiye... Ailecek ona kisaca ‘Lii’ diyoruz. 15 yasinda bir ergen. Agirlikli olarak zeka geriligi var
ve hafif derecede otizmli. Ama nasil bir ergen oldugunu ne siz sorun ne ben soyleyeyim... Zeka yast
belki 3, belki 4 ama duygusal zeka gelisimi yasitlarindan kat ve kat énde. Rukiye’ye konulan hid-
rosefali tanisiyla ve onun getirdigi zeka geriligi ile beraber ozel egitimle tanistik. Boylece de ézel
gereksinimli ¢ocuklarla... Rukiye, iki yasindayken baslamistik ki, ne yiiriiyor ne de konusuyordu.
Fizik tedavi sirasinda direnmeleri, Walker in basina gegince sinirlenmeleri, tiim viicudunu yerde sti-
riiyerek hareket etmesiyle beraber 5 yil gecti. Sonra dizlerinin iizerine kalkmayi basardi. Iki yil daha
azmetti/k. Sonunda yiiriidii. Sonra hizli yiiriimeyi 6grendi. Yedi yildan sonra artik tamamen bizden
bagimsiz hareket edebiliyordu. Basta annem ve babam olmak iizere, tiim aile ona emek verdik, ko-
ruduk, gozettik, of demedik. Ne kadar sabrettiysek hepsinin karsiligini aldik. Fizik tedavisi siirerken
bireysel egitimini asla ihmal etmedik. Evde de ¢alismalar yaptik. Rukiye ince motorlarim kivrak bir
sekilde kullanmayr 6grendi, ihtiyaglarinin farkina vardi, kendinin farkina vardi ve sonunda “birey”
oldugunu hem kendi fark etti hem de bize fark ettirdi.

Her seyiyle o kadar ozel, o kadar ama o kadar giizel ki.

Yiiriiyor, konusuyor, istedigini yapryor, istemedigini yapmiyor ve kimsenin onu zorlamasina miisaa-
de etmiyor. Hoslanmadigi seye karsi direniyor. Seviyor. Kiriliyor. Kiistiyor. Agliyor.

Tabi ki zor zamanlarimiz oldu, hala da var. Ama bize her giin yeni bir seyle geliyor, her giin anneme
mutlaka ‘Lii bugiin yeni olarak ne yapti1?’ diye soruyoruz. Grup egitimine gectiginden beri hocast
onun swifin yiiz aki oldugunu soyliiyor.

Evet bu ¢ocuklar da basarabiliyor! Hatta basarryor!

Sevgili aileler liitfen ¢ocuklarinizi ihmal etmeyin. Egitimine ¢ok 6nem verin. Sadece anne degil,
sadece baba degil. Herkes. Herkes bu ¢ocuklara 6zen géstermeli. Sadece okulla sinirli kalmayin
liitfen. Onlarin her yerde 6grenecegi giizel seyler var. Sabir, emek, ilgi... Sonucu gercekten ¢ok giizel
ve gercekten paha bicilemez bir mutluluk.”

-
- AN

‘C’: 3
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Sevgili Dilek ve Merve... Onlar miithis ikili. Telepati ile anlasan anne ve
kizi. Paylasim icin tesekkiirler @dilekirican

“1988 Ekim 3’iinde diinyaya ‘merhaba’dedi prenses. Upuzun kirpikleri, zeytin
gozleri, kiiciiciik burnu ile porselen bebek gibiydi. Kalbimden tasip koskoca
bedenime sigmayan hayallerimiz vardi. Ik kirk giiniimiizii uykusuz ve zorlu
gegirdik. Anne siitii almamisti bebegim. Sonra karnini doyurmayt 6grenmistik,
yavas yavas uykunun tadini almaya baslamisti. Aylar, yillar bir, iki, ti¢ derken
geciyordu, lakin ters giden bir seyler vardi. ‘Neden Merve konusmuyor, ya-
sitlart gibi uzun uzun oyunlara dalip oynamiyordu, derdini anlatmiyordu, her
sorunu aglayarak ¢ozmeye ¢alisiyordu? Oysaki zamaninda yiiriidii, tuvalet
sorunumuz olmadi, tek sorunumuz yemekti... Istemiyordu yemek yemeyi, ¢ok
stk hastalantyordu, ¢ocuk doktorumuz Riza Bey’e her gittigimizde bir torba ilag
yazip gonderiyordu. Neden bu kadar sik hastalaniyor yavrum, sanki ters giden
bir seyler var, dedik¢e kizardi bana. ‘Geg¢ konusacak olabilir’ derdi.

Nedenler, niginlerle gegti 5 yil.

Cok nadir goriistiigiimiiz tamdigimiz dahiliye doktoru Hasan Bey e ziyarete git-
tim. Merve’yi anlattim aglayarak ‘Kime gidelim, nereye gidelim, ne yapabilirim
yol géster’ diye... Tesadiif bu, sinif arkadasi Kayhan Aydogmus’a yazdi, tabi
ertesi giin biz Capa’daydik. 1993 Nisan ayiydi Capa Cocuk Psikiyatri boliimii
hayatimizin degistigi giindii. Hayatimiza bir bomba diistii: Otizm... Neydi, nasil
bir hastalikti, bildigimiz duydugumuz bir sey degildi... Egitimle hayatimiza
devam demisti hoca, yasitlar: gibi olmasini hi¢bir zaman bekleme, diye devam
etti. Yikilmisti basima diinya, dagitmak istedim odayi, orayr hocayi.

Capa’dan evin yolunu bulamamistim, aglaya aglaya yiiriiyordum canimin par-
casi elimde gelecegimizi bilmeden.

Her kafadan bir ses zamanlari... Ne, nereye, nasil, neden derken basladi 6zel
egitimler.

Rehabilitasyon da evde yogun egitimler aglaya bagira gegen saatler, kirmiziyi
ogrendi diye diinyalar bizim oluyordu.

Prenses 8-9 yaslarina gelmisti diinya bir yana giizeller giizeli prensesim bir ya-
naydi. Bu arada diinyada hi¢bir ¢ocuk olsun istemiyordum goérdiigiim her ¢ocuk
Merve gibi olsun istiyordum. Beynim yaniyordu, aklimi yitirmek iizereydim, bir
stire syyirmistim, neyseki ufak siyriklarla atlattik o giinleri.

Prenses okula gitmedi, gidemedi. Okul onlerinden ge¢mek icimi sizlatiyordu,
iceride yiizlerce ¢ocuk vardi ama benim prensesim 15 okulun bir tanesine kabul
edilmemigti. Yillar akip gidiyordu ilk Mehmet Yildirim da baslamisti ozel egitim
orasi olmadi, baska bir yer, olmadi baska bir yer derken eve gelen 6gretmenler,
ozel egitimciler yillarca bizde pil de bitti pul da... Merve hala kirmizida, sari-
daydi sayfalarca heceler yaziliyordu. Bu arada duydugumuz doktorlara gidili-
vordu, ilaglar kullaniliyor, tavsiyelere uyuluyordu. Merve yazmaktan bikmisti
defterler kalemler ¢ope atilamaya bagland:, ‘tamam bitti’ dedim akademik
olmuyordu. Merve artik egitimini mutfakta, evde sokakta yapmaya almaya
basladi, bu arada hala hayata herkeze kiiskiinliigiimiiz devam ediyordu. Kim-
seyi istemiyordum kimseye gitmiyordum. Hayatim Merve ve egitimiydi, prenses
daha mutluydu. Yillar su gibi akip geciyordu 2 yil bir OCEM maceramiz oldu,
bizde ¢ocuklar ile beraberdik aslinda Merveye degil ama bana iyi gelmisti,
yanliz degildik benim gibi bir¢ok anne vardi ve hepsi ¢ocuklart i¢in ugrasiyor-
du.

Emeklerimizin karsiligini almaya baslamistik; akademik olmamisti ama sosyal
hayatta ¢cok iyiydik, yasitlarimin yanminda ¢ok eksigimiz vardi. Olsun Merve
yvammdaydi, birlikte yemek yaptik, birlikte gezmeye gittik, birlikte oturup bir
verde kahve keyfi yaptik, birlikte kekler borekler yaptik.

Kizim geng kiz olmustu; orgiiye merak sarmisti, biraz tizerinde ¢alistik ve ba-
sardik.

Yasitlar evlenmeye, ¢ocuk sahibi olmaya bagsladi, yangin gittik¢e alevleniyor-
du. I¢im yanarken disim da yanmaya baslamisti yapacak bir sey yoktu, elimden
geleni yapmistim, demek ki kismetimizde bu kadar vardi.

Olmuyor diye pes etmedik, yas oldu 30 ,hala da miicadeleye devam, biz yanin-
dayken, basindayken canimin i¢i en giizel sekilde yasasin diye.

Bizden sonrast mu... Iste burayi cok diisinmemek en iyisi. Ogretmeye, ogrenme-
ye davam.

Merve okuyup yazamiyor belki ama ¢ok giizel kahve yapiyor. Merve piyona
calamuyor belki ama ¢ok giizel ¢cantalar battaniyeler yapabiliyor. Coguklar
sevdikleri isi yaptiklar: zaman daha mutlu oluyorlar, o zaman neyi seviyorsa
onu yapswnlar diyorum. ‘Bu hikaye bitmez’ diyerek bitiriyorum simdilik. Bundan
sonraki yularimiz bakalim hangi hikayelere gebe... Dilerim tiim ¢oguklar sevdi-
gi, sevildigi yillarda yasasin...”
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Sarah, kizinin egitimine ¢ok 6nem veren ve kendi gelisimi icin
de yapilabilecek her seyi yapan bir anne. Paylasim icin tesek-
kiirler. @buenosarah

“Merhaba ben Maya!

5,5 yasindayim. Ilagla kontrol altina alinan epileptik bir durumum
var. Bir yasina yaklasirken heniiz yiiriimiiyordum, kelimelerim de
7-8 taneydi. Annem, arada olan anlik goz kirpmalarimi fark edip
doktorlara damsmus fakat ¢ekilen beyin MR tm sonuncunda bir sey
ctkmaywmnca, bu durum tik olarak degerlendirilmis ve ‘bazi ¢ocuk
geg yiiriir, ge¢ konusur, haftada 1-2 giin krese gonderin akranla-
riyla daha fazla bir arada olsun’ denilerek, konu gegistirilmisti.
Fakat o arada aile hekimliginin ve doktorlarin, ‘olsa iyi olur, sehir
cok fazla gé¢ aldr bu hastaliklar yine giindemde * diye yonlendir-
mesiyle menenjit asisi oldum ve iki giin icerisinde ‘tik’ denilen goz
kirpmalarim artti. O artistan sonra annemin zoruyla EEG ¢ekildi
ve aslinda epilepsi hastast olup nobet(ler) gegirdigimi ve o tikin
nobet oldugunu 6grendik. Hemen ilaca bagslatildim ve sonra sonra
biraz yiiriimeye dair ¢aba gostermeye basladim.

Uc yasima dogru yiiriidiim. Heniiz sozel ifadem ¢ok kisith.

Ozel egitime ihtiyac duyuyorum. Hafianin 5 giinii bireysel egitim
alryorum ek olarak da spor ve konusma terapistine gidiyorum.
Senede 2 defa nérolojik muayenem EEG cekilerek yapilirken ayni
zamanda ¢ocuk psikiyatristinin gézlemindeyim.

Ozellikle kis mevsiminde ara ara gribal durumlarin tetiklemesiyle
ani olarak atesim yiikseliyor (i¢ ates) ve buna bagl nobet gegiriyo-
rum. Bu ailem igin tam bir kabus! Ani gelistigi i¢in durumu kontrol
etmekte zorlaniyorlar. Anne ve babamin artik neredeyse mottosu,
‘eger ates 38.2 dereceyse hemen ates diisiiriicii ver.’

Sosyal hayati, okulumu, arkadaslarimi, parklari, insanlarla ileti-
sim i¢inde olmay: ¢ok seviyorum. Hep hayatin i¢inde, disarlarda
olmak istiyorum. Uzmanlar, standart bir otizm vakasina gore ol-
dukga iyi bir goz temasim ve konusamasamda iletisimim oldugunu
soyliiyor. Ozel egitimime destek olmasi ve kaynastirma egitiminden
vararlanmak i¢in raporum, egitim arastirma hastanesinde 5 daki-

kalik bir gozlem ile atipikotizm olarak ¢ikti.
Basket ve futbol topuna, hatta neredeyse tiip toplara, balonlara ve
top seklinde olan yiyeceklere bayiliyorum. Hatta bu biraz takintili
oldugum bir konu. Hiperaktivitem var. Bazen de kaygilarim...
Pasta kesilip soylenen dogum giinii sarkisindan sonra 3 kisiden
fazla kisinin yaptigi alkislama hareketi bende bomba patlamis da
yamndaymigim gibi bir etki yaratabiliyor. Cok korkuyor ve agli-
yorum. Bu yasadiklarim belki bir sendromun septomu da olabilir-
mis...

Genetik tetkikler yapiliyor. Annem su ara benim zaman zaman
ortaya ¢tkan davranis problemlerimle ilgili olarak toplumdan yana
¢ok sikintili. Boyle hareketler yapip onu iizmeyeyim, diyorum fakat
bu elimde degil!

Bazen kaygim ¢ok yiikseliyor ve ¢ok yiiksek bir sesle aglyyorum,
annem beni kucaginda tam sakinlestirirken insanlarin karigmasi
benim daha da kaosa siiriiklenmeme sebep oluyor. Iki hafta énce
de iki-ii¢ izbandut gibi adam annemin tizerine dogru yiiriiyiip ‘¢o-
cuk bakamiyorsan dogurma(!)’ dediler. Bu durumlar onu endise-
lendirmeye bagsladi, bu yiizden raporumun ve toplum iginde benim-
le yapilan ¢alismalarin onay belgelerini yaninda tastyor.

Ozel ¢ocuk ailelerinin manevi yiikii ¢ok; dolayisiyla ¢evreden bir
parca anlayis bekliyoruz.

Ve yine tiim ozel ¢ocuk ailelerinin en biiyiik derdi kaynastirma...
Okullarimizda da kaynastirma esaslarina uygun egitim almak
istiyoruz. Kanunlar var ancak uygulama ve denetim mekanizmasi
calismiyor.

Otizm haftasinda farkindayiz ve yamindayiz diye sosyal medyaniza
yvaziyorsunuz ama toplum icinde, okullarda, alisveris merkezlerin-
de, oyun parklarinda, toplu tasimada ailelerimizi ¢cok yipratiyorsu-
nuz.

Liitfen lafta degil, bizlerin ger¢ekten yaninda olun.’
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