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Corona viriis hayatimiza ilk girdigi giinlerde yasadigimiz panik havasini
hatirltyor musunuz?

Erzak stoklamak i¢in marketlerde upuzun kuyruklar olusmustu. Disaridan
aldigimiz her seyi once bir kag saat balkonda bekletiyor sonra kimyasallar ile
silip, temizleyip dolaba dyle yerlestiriyorduk. Mahallemizde birinin viriise
yakalandigini haber aldigimizda, o kisiyle hi¢ temasimiz olmasa bile virtis
kapimiza dayanmig gibi telasa kapiltyorduk.

Corona viriis ile yagamay1 6grenmek zorunda kalacagimiz aklimizin ucundan
gegmiyordu. Fakat 6grenmek zorunda kaldik. Tedbirleri elden birakmadan,
maskelerimizi takip islerimize, yeni normal hayatimiza dondiik.

Herkes ayni1 sekilde kurallara uymaya devam edemedi. Pandeminin basin-

da kili kirk yararak viriise karst her duydugunu uygulamaya ¢alisanlarin ilk
gevseyenler oldugunu gézlemledim. Bu miicadelede ilk yorulanlar onlar oldu
ve takmasi gereken yerlerde bile maskelerini ¢ikarmaya, “aman ne olacaksa
olsun” diyerek sosyallesmeye basladilar.

Biitiin bunlarda, ¢ocuklar1 tan1 alan ailelerin yasadiklarina benzer yanlar
goriiyorum.

Cocugumuz tan1 aldiginda basta panige kapiliyoruz. Her alternatif tedaviye bir
sans taniyoruz. Fakat en bastaki panik dalgasi ile birlikte yiikselen enerjimiz
hep ayn1 seviyede kalmiyor. Miicadale etmekten yorulmaya basliyoruz.
Bunlar1 neden yazdigima gelirsek... Her anne baba ¢cocugu i¢in en iyisini ister.
Gerekirse onun i¢in imkansizi basarmay1 da hedefler. Fakat tiim bunlar1 yap-
maya ¢aligirken kendilerini ne kadar yiprattiklarinin ve yorduklarinin farkin-
dalar m1 acaba? Ya da bazen aradiklar1 ¢6ziimiin kabullenmek ile bagladigini
gbzden kacirryor olabilirler mi?

Belki klise bir tabir olacak ama 6zel gereksinimli birey aileleri uzun soluklu
maraton kosucusudur. Bu nedenle sahip olduklar1 zamanlarini ve imkanlarini
bu dogrultuda kullanmalar1 biiylik 6nem tagir. Mutlaka yapilmasi gerekenlerde
istikrarli olmak, her seyi denemekten daha fazla fayda saglar.

Ailelerimizin ihtiya¢ duyduklari bilgilere erismeleri i¢in destege hazir oldu-
gumuzu bir kez daha hatirlatmak isterim. Dernek Bagkanimiz Parin Yakup-
yan’in onciiliigiinde kuruldugumuz giinden beri 6zel gereksinimli bireyleri ve
onun en bilylik destekgisi olan ailesini zorlu yolculuklarinda yalniz birakma-
mak caligmalarimizin ¢ikis noktasini olusturuyor.

Her zaman dedigimiz gibi birlikte daha giigliiyiiz....
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“Hayatin nimetlerini ve degerini anlamamizi saglayan, hayatin zahmetleridir.
Goethe
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YAZ TATILINI NASIL
DEGERLENDIRELIM?

“Tatillerimiz bazen miikemmel geciyor, bazen de diinyaya geldigimize pisman
oluyoruz. Tatildeyken ise donmeyi, is yerindeki koltugumda oturmayr hayal
ettigim cok zaman oldu” diyen OCED Bagskani Parin Yakupyan ile konustuk.

Ailelere yaz tatilinde evde mi yoksa disarida m1 program
onerirsiniz?

Cok ciddi bir kapanma déneminden ¢ikiyoruz. Ozel gereksi-
nimli ¢ocuklarimizin tekrar aktif bir sekilde hayatin i¢inde yer
almasi ve bundan keyif duymasi ¢ok 6nemli. Bu nedenle aile-
lerin yaz programint miimkiin oldugunca disarida planlamasini
oneriyorum. Cocuklarimizin egitimle 6grendiklerini hayatla-
rina katmalari i¢in de yaz donemi bize firsat sunuyor. Mesela
ozel egitimde otobiis, metro ya da ucak gibi toplu tasima arag-
lar1 kagit lizerinde caligiliyor ve gocuklara dgretiliyor. Bu ¢a-
lismalarin genellemesinin toplum igerisinde yapilmasi gereki-
yor. Aileler tatil seyahatlerinde hem ¢ocuklarinin keyifli zaman
gecirmesini hem de bu genellemeleri yapmasini saglayabilir.
Ancak digarida vakit gecirmek 6zel egitimin tamamen durdu-
rulmas1 anlamma gelmemeli. Ozel egitimde rutin sasarsa ve
biiyiik aralar verilirse, gocuklar edindigi becerileri unutabiliyor
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veya davranis problemleri artabiliyor. Onun i¢in ¢ocuklar ser-
best olmali ama bir yandan da egitime devam edilmeli.

Ne kadar siiren tatiller ideal?

Ozel egitim sadece akademik bir egitim degil. Bunu gz ardi
etmemeliyiz. Davranig ve beceri egitimini de igeriyor. Bun-
larin devamliliginin sart oldugunu kendi deneyimlerimden de
biliyorum. O yiizden uzun tatilleri, mesela 3 ay- 4 ay koye
gidilmesini ve egitime tamamen ara verilmesini 6nermiyorum.
15-20 giinii gegmemesinde fayda var. Tatil zamani1 da 6zel egi-
timdeki 6gretmenlerin izin tarihlerine gore ayarlanabilir. Boy-
lece doniiste egitim devam eder.

Anne-babalar tatile citkmadan once cocuklarinin ozel egi-
tim 0gretmenlerinden 6dev istemeliler mi?
Aileler yalnizca yaz tatilinde degil, her zaman bunu isteme-



Cok ciddi bir kapanma
doneminden cikiyoruz. Ozel
gereksinimli ¢cocuklarimizin

tekrar aktif bir sekilde

hayatin icinde yer almasi ve
bundan keyif duymasi ¢cok
onemli.

liler. Ozel egitim sadece okulda kaliyorsa, eve yansimiyorsa
amacina ulagmiyor demektir. Cocuklarimizin 6zel egitime git-
tikleri stirenin haricinde evde yapacaklari bir programi olmali.
O yiizden aile mutlaka ddev istemeli.

Odevler nasil olmah?

Okulda bitirilmis becerilerin genellemesinin evde yapilmasin-
da fayda var. Ornegin Garen kiigiikken okulda kirmizi rengi
kartlarla ¢aligiyorlarsa, biz de evde domates, elma, motosik-
letin kirmizisi, kamyonun kirmizisi ile devam ederdik. Ayri-
ca okulda ¢alisilan beceri asamalarinin evde de desteklenmesi
lazim. Okulda 6gretmen ile gbz kontag ¢alisiliyorsa, evde de
aile bireyleri ile ¢aligilmas1 gerekiyor. Bu becerinin daha hizli
kazanilmasi saglayacaktir. Bir de ¢ocuklarimiz okulda ¢ok
daha uyumlu davraniyor. Problem davranislarini orada fazla
gostermiyor. Bu yilizden evdeki problem davraniglarini 6gret-
menine anlatmaliyiz ki, haberi olsun. Ona gore bir davranis
miidahalesi gelistirebilsin ve aileye program verebilsin. Bunu
sadece ev odevi gibi de diisiinmemeliyiz. Birlikte bir yasam
sekli kurmamiz gerekiyor. 23 saat bos geciyorsa, sinifta yapi-
lan 40 dakika egitimin higbir 6nemi kalmryor.

Yaz tatili evde yeni beceriler calismak icin bir firsat olur
mu?

Yeni becerilere evde baslanmasi ¢ok 6nerilmiyor. Ciinkii ¢o-
cuk evde yapamadig1 bir beceriden dolay1 davranis problemi
¢ikarirsa, ailenin bununla bas etmesi daha zor. Bu nedenle aile-
lere biten becerilerin genellemesi iizerine ya da okuldaki calig-
malarin desteklenmesi iizerine hedefler veriliyor.

Ancak 6zbakim becerileri bu konuda istisna sayilabilir. Yaz
tatilinde banyo yapma, tuvalet egitimi ya da Ustiinii giyme
becerileri galisilabilir. Cilinkii bunlar zaten okulda kismen ¢a-
lisilabilen beceriler ve daha sonra biiyiik bir kismini evde biz
anneler yapiyoruz. Yaz dénemi, 6zellikle tuvalet egitiminde bir
avantaj saglayabilir. Cocuk ¢ok kiiciik degilse, egitimcisi de
yapabilecegini inaniyorsa, anne de psikolojik olarak kendine
giiveniyorsa calisilmaya baslanabilir.

Ancak unutulmamali ki, ¢aligilan bir beceride pes edip yarim
birakmamak gerekiyor. Yarim birakmak hi¢ baslamamaktan
bile daha kotiidiir. ‘Bir deneyelim, olmaz ise yine beze done-
riz’ diyorsaniz tuvalet egitimine hi¢ girmemek daha iyi olabilir.

Tatile gidecek aileler nelere dikkat etmeli?

Tatil hepimizin dinlenmesi gereken bir zaman. Tiim aile bi-
reylerinin rahatlamasini, gevsemesini hesaplamaliyiz. Cocu-
gumuz da buna dahil. Normalde ¢ocugumuzun giinde bir saat
tablet ya da cep telefonuna izni varsa, “tatilde bunu tamamen
kaldiririm, bu aligkanligi biraktiririm” gibi hedefler konulmasi
tavsiye edilmiyor. Ciinkii o tatil degil, azap oluyor. Genelde de
¢ocugun bir konuda davranis problemi varsa “biz bunu tatilde
calisiriz” yaklagimi ¢ok verimli olmuyor.

Kendimizden yola ¢ikalim. Biz de tatilde kurallarin artmasin-
dan kaginmiyor muyuz? Mesela hep kilosuna dikkat eden biri
tatilde bunu bir tik gevsetebiliyor. Cocuklarimiz i¢in de boyle
diistinelim. Tatile giderken onlarin yapmaktan keyif aldiklar:
seylere 6zen gosterelim.

Gidilecek yerde nelere dikkat edilmeli?

Oncelikle yerin secimi ¢ok &nemli. Eger aile akrabalarinin
yanina, memleketlerine ya da kdylerine gidiyor ise orasi za-
ten bildikleri bir ortamdir. Hazirliklarini ona gore yapabilirler.
Bununla beraber ¢cocugunun bagl bulundugu bir obje varsa
mutlaka yanlarina alsinlar.

Yeni bir yere gidilecekse, oncesinde arastirma yapmalarinda
fayda var. Bazi ¢ocuklarin yiiksek sese kargi tahammiilsiizliigi
olabiliyor. Animasyonu fazla bir otelde boyle bir cocugun sini-
ri bozulabilir. Yiiksek seslere hi¢ tahammiilii yoksa, tatilde bu
tarz yerlerden kaginmak gerekebilir.

Sizin bu konuda oglunuz ile benzer deneyimleriniz oldu
mu?

Biz ailece Ayvalik’a tatile gitmistik. Garen o zaman 12 yasin-
daydi. Orada bir sarkinin remiksi giinde birkag kez galiyordu.
Garen’in aligik oldugu tarzdan tamamen farkli bir diizenleme-
si vardi. Sarki her ¢iktiginda Garen krize giriyordu. “O sarki
cikacak m1!” diye korku yasiyordu. Sirf bu yiizden tatil bize
azap oldu. O sirada, durumu otel yonetimine gotiirmeyi hig
diisinmemistim. Su an olsa belki gidip otel yonetimiyle bunu
konusabilirim. Fakat o donemde sanirim hem Garen’in tole-
rasyonunu arttirmasi hem de aligmasini saglamak adina bunu
yapmamistim. Zira biz Garen ile ¢iktigimiz yolda ¢evreyi ken-
dimize uydurmay1 degil, Garen’i topluma uydurmayi hedef
edindik. Ancak su anki bilingle bunu tatilde yapmazdim. Bu
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Disarida vakit gecirmek
ozel egitimin tamamen
durdurulmas: anlamina
gelmemeli.

kocaman bir tatilin ¢ope gitmesine yol agti. Simdiki aklim olsa
tatili keyifle gegirir ama sonrasinda mutlaka bunu ¢aligirdim
diye diisliniiyorum.

Ailenin tatile gidecegi yere cocuklarimin 6zel gereksinimli
birey oldugunu haber vermesi gerekir mi?

Ben bugiine kadar hi¢ sdylemedim. Bu konuda da ¢ok ciddi bir
sorun yagamadim. Eger ¢ocugunuzun duyusal anlamda ciddi
davranis problemleri varsa soylemek faydali olabilir ama gok
ciddi davranis problemleri yoksa, ufak tefek farkliliklari tolere
etmek zorundalar. Hi¢ kimse kusura bakmasin.

Otizmli cocuklar yeni bir yerde tatil yapmaya uyum sag-
layabilir mi?

Bu durum tamamen ¢ocugun diizeyine bagli. Bazi ¢ocuklar
yeni ortamlardan nefret ediyorlar. Garen ¢ok ufakken bir ta-
tile gitmistik. Otizmli oldugunu daha bilmiyorduk. Konusma
becerisi heniiz yoktu. Tatildeki alt1 giin boyunca gece giindiiz
aglamigti. Ben nedenini anlayamamistim. “Bu ¢ocuk niye ag-
liyor?” deyip durmustum. Simdi anliyorum ki, ortamin degi-
sikligi onu ¢ok germisti.

Cocuklarimizin ortam degisikligine tepkisi cok ise ne yap-
mahy1z?

Tatile ¢gtkmadan once sosyal dykiiler ile gidilecek yere ve ya-
pilacaklara ¢aligilabilir. Gidecegimiz tatil yerinin internetten
resimlerini bulup, onlarin ¢iktilarini alip, sosyal beceri 6ykiile-
ri yazilabiliriz. Bu konuda 6gretmeninden de destek alabiliriz.
Ozel egitim sadece masa bas1 egitim degildir. Bir egitim sean-
sinda ¢ocugumuzun yaz aylarinda kullanacagi kolluklar, mayo
ve sort eklenerek calisilabilir. Biz Garen ile bu ¢alismalarin
¢ok faydasini gordiik. Eskiden Garen uzun kollu iist giysiler-
den kisa kolluya gegtiginde ¢ok tepki gosterirdi. “Uzun kollu
tig600rt!” diye bagirmaya baslardi. Rutinleri kuvvetli cocuklar
ile pat diye gegis yaptiginizda, boyle davranig problemleri riski
var.
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Tatilde yanimiza alacaklarimizi nasil secmeliyiz?

Cocuga farkli oyuncak segenekleri arasindan “tatilde en ¢ok
hangisini yaninda istersin?” diye sorabiliriz. Ben bu sekilde
sordugum bir sefer, Garen bana oyun hamurunu gdsterdi. Bu
sayede ben giineslenirken o da yani basimda oynayabildi. iki-
miz de giizel vakit gecirdik. Cocugun da keyif alabilecegi bir
seyler yapabilmesi énem tastyor. illa havuza girmesini bekle-
mememiz lazim. Cocuklarimizin islanmak ya da kuma deg-
mek konusunda hassasiyetleri olabiliyor.

Bu konularda problemleri varsa ne olur onlart zorla havuza
sokmaya caligmayin. Merak etmeyin, hepsini &grenecekler.
Ama travma yasatmadan, 6zel egitimin de destegi ile bunlar
kiiciik kiigiik agmakta fayda var.

Sizin Garen ile tatilleriniz nasil geciyor?

Ben biraz daha anlasilir olmasi igin tim Orneklerde Garen’i
kullandim zaten. Tatillerimiz bazen milkemmel gegciyor, ba-
zen de diinyaya geldigimize pisman oluyoruz. Tatildeyken ise
donmeyi, is yerindeki koltugumda oturmay1 hayal ettigim ¢ok
zaman oldu.

Tatile gidecegimizi Garen’e dnceden haber verirsek ¢ok ciddi
sikintilar yasayabiliyoruz. Son gittigimiz tatilde, gidecegimi-
zi ona son giin soyledik. Valizleri gordii. “Ne oluyor?” dedi.
“Yarin tatile gidiyoruz” dedik. Once bir “Saka!” dedi. Sonra
hemen internete girip otelimize bakti. Ama yapacaklarini kur-
gulamaya ¢ok zamani kalmadi.

Garen’in en bilylik sorunu kafasinda hep plan ve kurgu yap-
masi. O kurgu kendi yasadig: ile Ortiismedigi zaman galiba
orada sorun yasiyor. Ama bu tabii ki Garen’e 6zel bir durum
ve benim varsayimim. Her ¢ocuk i¢in bu sekilde uygulayin de-
digim sanilmasin. Biiyiik ¢ogunluk i¢in ¢ocugumuzu dnceden
hazirlamak fayda saglayacaktir diye diisiiniiyorum.

Garen’in tatil yapmay1 takint1 derecesinde sevdigini biliyo-
rum. Onun tatil istekleri ile nasil bas ediyorsunuz?

Siz de biliyorsunuz Garen’in 320 giin tatil, 250 giin tatil ha-
yalleri var. Diin bana Ortakdy’de bir otel buldugunu ve orada
yasamak istedigini soyledi. Bilyiik ihtimalle oradaki kahval-
t1 ve yemeklerin agik biife olmasi ve zengin menii ona boyle
bir karar verdirdi. Aslinda hepimiz dyle bir hayat1 seviyoruz.
Fakat bizler bunun miimkiin olmadigimn biliyoruz. Onun igin




‘Bir deneyelim, olmaz ise
vine beze doneriz’ diyorsa-
niz tuvalet egitimine hig
girmemek daha iyi olabilir.

de kendimizi kahretmiyoruz. Kisa tatiller i¢in yasiyoruz ve o
bizim motivasyonumuz oluyor. Fakat Garen i¢in boyle bir sey
yok. O her aniu tatilde gecirmek istiyor. Gegiremedigi zaman
da ciddi bir anksiyete olusuyor. Biz bu kaygilart i¢in medikal
destek de aliyoruz maalesef.

Garen’in tatil takintisi ile nasil bas ediyorsunuz?

Soyle bir yol bulduk, tatil konusunda talepleri ¢ok arttiginda
“Bunlar1 yaz” diyoruz. Yaziyor ve sonra bana whatsapp’tan
atiyor. “Olabilir mi?” diyor. “Zamani geldiginde konusuruz”
yanitini1 veriyorum. “Olur mu ama?” diye sormaya basliyor.
“Olabilir” deyip gegistiriyorum. Ciinkii siirekli bu konuda onu
dinlemem miimkiin degil. Bunlar1 yaziyor olmasi da bir yu-
musatma sagliyor.

Peki, tatili bitirip okula doniise gelirsek... Bizi neler bekli-
yor? Ozel egitim sinifinda okuyan ¢ocuklarimzin simif tek-
rar1 hakki olacak mi?

Sinif tekrar ile ilgili durumda simdilik bazi belirsizlikler var.
Gegen y1l sinif tekrar1 hakkini kullanan velilerin bu y1l da ayn1
sinif i¢in tekrar hakkini kullanip kullanamayacagi heniiz net-
lik kazanmadi. Ancak daha bu hakki hi¢ kullanmayanlarin bu
yil sinif tekrar1 yapabileceklerini biliyorum. Bu konuda herkes
kendi okul yonetimi ile konusabilir.

Golge 6gretmen eslik edebilecek mi?

Evet, gblge ogretmen eslik edebilecek. Ciinkii kolaylastirict
kisi mevzuatimizda var artik. O yilizden de, okul yonetimi izin
vermiyor gibi bir durum s6z konusu degil. Eger okul yonetimi
izin vermiyor ise hemen derneklere ve MEB’e bagvuruda bu-
lunsunlar. Bizimle iletisime gegerler ise ne yapmalar1 gerekti-
&1 konusunda yardimci olabiliriz.

“Miidiir bizi okula kabul etti. Kaydimizi da almayabilirdi. Gol-
ge dgretmen konusunda israr edip sansimizi daha fazla zorla-
mayalim,” diye diistinmesinler liitfen. Eger cocuk golge 6gret-
mensiz okula gidebilecek durumda ise ona sdziim yok. Yine
de, ne kadar iyi durumda olursa olsun 6zellikle okulun ilk giin-
lerinde gdlge 6gretmeni Oneriyoruz. Ciinkii yanlarinda golge

o0gretmen bulunmadigi igin adaptasyon sorunu veya mobbing
yasayabiliyorlar ya da diger ¢ocuklart kendilerinden sogutacak
bazi davranislari olabiliyor.

Bunlar1 goriince sinif 6gretmeni de “Sizin ¢ocugunuz kaynas-
tirma okuyabilecek diizeyde degil. Bu sinifta sikinti yasiyor.
Gelin onu 6zel egitim sinifina alalim,” diyebiliyor. Aileler de
iiziilerek kabul ediyorlar. Halbuki orada bulunacak bir golge
O0gretmen ya da kolaylastirici kisi bu adaptasyonu saglayabilir.
Ancak iilkemizin bir gercegi var. Herkesin biitgesi kolaylas-
tirict kisiyi karsilamaya miisait degil. Bu isin maddi boyutu
sorun olabiliyor. Bu durumda sunu unutmayalim ki, aileden
bir bireyin de kolaylastirici kisi olma hakki var. Eger anne
¢ocugunun yaninda oturmak istiyorsa sinif 6gretmeninin izin
vermeme hakki yok. Bu kisi abla, kuzen, agabey de olabilir.
Elbette 6zel gereksinimli gocuga eslik edecek kisinin sinif dii-
zenine geregi sekilde uymasi, gergekten golge ve kolaylastirict
olabilmesi gerekiyor.

Peki destek egitim konusuna gelirsek...

Gegen egitim 6gretim yilinda pandemi nedeniyle destek egi-
timler yapilamadi. Ama asilanmayla birlikte yeni donemde vi-
riisiin problem olmaktan ¢ikacagini umuyorum. Veliler bu yil
destek egitim haklarini mutlaka arasin.

Gegenlerde bana bir veli yazdi. Cocugunun sinif dgretmeni
¢ok iyiymis, onu ¢ok seviyor ve destekliyormus ama akademik
acidan cocuga ¢ok fazla sey veremiyormus. ‘Bagka bir sinifa
geemeli miyim?’ diye soruyordu. ‘Bu kadar iyi bir 6gretmen
bulduysaniz baska sinifa gegmeyi Oncelikli olarak diisiinme-
yin. Destek egitim hakkinizi kullanin. Orada gocugunuzun
akademik gelisimini saglayabilirsiniz’ dedim. Ciinkii kaynas-
tirma egitimine giden ¢ocuklarimizda birincil hedefimiz ¢o-
cugun sosyal anlamda sinifa uyum saglamasi. Sonra akademik
beceriler geliyor. Onemli olan toplum ile birlikte hareket ede-
bilme yetisini arttirabilmek. Aileler 6zel egitimle de akademik
kismi galisabilecegini unutmamali.

Cok tesekkiirler. Son olarak eklemek istediginiz bir sey var
mi?

Insallah bu yaz viriissiiz, hepimizin goniil rahatligi ile tatil ya-
pabilecegi bir yaz olur. Ama bunu egitimi de bos vermeden
yapalim. Ben ge¢tigimiz yaz donemi sayimizda yaz tatilinde
yapilabilecekler ile ilgili bir yazi hazirlamistim. Isteyen ailele-
rimiz ev ve sokak aktiviteleri i¢in bu yaziya da goz atabilirler.
Herkese iyi bir yaz tatili diliyorum.

YAZ DONEMi ONERILERI:
https://www.oced.org.tr/yaz-donemi-onerileri/
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I Nicky Nitkte ALTIKULAC

MS, BCBA, EI (ABA Uzmani)
Davranis Terapisi Uzmani

nukte@allkidsfirst.com

CALISIRKEN
DATA ALMAK
NiYE ONEMLI?

ABA nin en onemli ozelliklerinden biri tizerinde calisilan her davranisin
dataswnt tutmak. Ciinkii bu datalar bize yorumdan uzak, objektif bilgiyi
sundugundan bir sonraki adimimiz i¢in geribildirim rolii oynuyor.

Bazen ¢ocugun ¢ok iyi gittigini gorlip devam ediyoruz, bazen
de yerimizde saydigimizi goriip programi degistirme yollarimi
artyoruz. Bircogumuzun yabanci olmayacagi bir 6rnek vermek
gerekirse: Yesil rengin Ogretilmeye calistigi bir seansta ¢o-
cuk 2 kere yesil rengini dogru olarak gdsteriyor. Ayni seansta
bulunan iki terapist de anneye seans sonrasi geri bildirimde
bulunuyor. Data tutmayan terapist biiyiik bir olasilikla anneye
“cok basaril1 bir seanst1, cocugunuz bugiin iki kez yesil rengini
dogru olarak gosterdi” diyor. Data tutan terapist ise soyle bir
geribildirimde bulunacaktir:

“Fena bir seans degildi ama hala istedigimiz seviyeye geleme-
dik. Bugiin ¢ocugunuz yesil rengi caligmalarinda %20’lik bir
basar1 gosterdi.”

Aslinda iki terapist de tamamen dogru bir geribildirimde bulu-
nuyor. Sadece data tutuldugunda 2 dogru cevabin aslinda ¢o-
cuga sorulmus 20 sorunun sadece ikisi oldugunu goreceksiniz.
Cocugunuzun her ne kadar o seansta 2 dogru cevap vermis olsa
da hala yesil rengini 6grenme becerisinin basinda oldugunu
goriliyoruz. Boylece bir sonraki seansta yeni renklere gegmek
yerine en azindan %80’lik bir performans alincaya kadar ¢a-
lismalarimiza devam edecek, ¢ocugun performansini arttirmak
icin ¢esitli yollar arayacagiz. Data bize temeli saglam bir calig-
ma yapmamizi sagliyor. Yavas da olsa saglam adimlarla ilerle-
yen bir ¢alisma, hizli ama sallanan temelli bir ¢alismadan ¢ok
daha uzun soluklu olacaktir.
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Kontrolii Yapilmamis Bir Islevsel Davrams Analizi Bizi
Her Zaman Dogru Sonuca Gotiirmeyebilir

ABA yaklasiminda experimental control dedigimiz, gézlemler
sonucu vardigimiz hipotezlerin dogrulugunun kontrol edilmesi
asamasi ¢ok onemli bir siirectir. Clinkii kontrol etmedigimiz
higbir hipotezden emin olamayiz, olmamaliyiz da... Bununla
ilgili ok giizel hatta komik bir hikayeyi sizlerle paylasmak is-
terim. Bir giin adamin biri camdan komsusunu goriiyor. Kom-
susu aksamlar1 bahgeye ¢ikiyor, ates yakiyor ve etrafinda davul
calarak, sarkilar sdyleyerek dans ediyor. Ve bu ritiiel her gece
devam ediyor.

Adam sonunda merakina yenik diiserek komsusuna gidiyor ve
her gece bu ritiieli niye yaptigini soruyor. Komsusu bu ritiiel
sayesinde vahsi kaplanlari evinden uzak tuttugunu sdyliiyor.
Bunun tizerine adam komsusuna “Ama vahsi kaplanlar buraya
binlerce km uzaklikta” diyor. Komsunun cevabi ise soyle olu-
yor “Evet, ¢iinkii ritiielim ise yartyor” diyor.

Bu hikayeyi ornek alirsak komsunun her yaptig ritiielin ise
yaraylp yaramadigindan emin olmak i¢in ritiiele bir siire ara
verip kaplanlarin gelip gelmeyecegini denemesi gerekirdi.
Bunu yapmadig: i¢in de, aslinda kaplanlarin oturdugu alana
gelmemesi lizerinde higbir etkisi olmayan ritiielinin ise yaradi-
&1 konusunda yanlig bir fikre sahip olmus. Dolayistyla her ne
kadar hipotezlerimizden emin de olsak her zaman aklimizda
“acaba”? sorusunu tasimali ve islevsel davranis analizi prose-
diiriindeki kontrol asamasini atlamamaliyiz.



HABERLER VE ETKINLIKLER
Farklihklari Istisnasiz Kucaklamak

OCED Dernek Bagkanimiz Parin Yakupyan’in ka-
tildig1 canli yayinda otizmi, farkliliklart ve farkli-
liklar1 istisnasiz kucaklamaya neden ihtiyacimiz
oldugunu konustuk. Miimkiin Dergi Kurucu Ortag1
ve Yayin Yonetmeni Yaprak Cetinkaya moderator-
liiglinde gergeklesen sohbette Yakupyan, ikiz ogul-
larindan Garen’e yaklasik 20 yil 6nce otizm tanist
konulunca tiim hayat planim1 degistirip bir egitim
merkezi kurma siirecinden bahsetti. Bu alanda far-
kindalig1 ve iyilesmeyi artirmak igin araliksiz siir-
diirdiigii calismalart anlatt1.

Sohbetin bir diger konugu olan egitmen ve yazar
Pmar Boylu Gogulan da, biri otizmli olan ogulla-
rinin hayatina kattiklarindan bahsetti. Gogulan ile
biiyiik oglu Demir Vasiliy’nin, atipik otizmli karde-

Otizm ya da baska
bir nedenle farkl
olmanin yukuni

tasvyanlar ile
farkhhiklar: kabule
gonullu olanlar i¢in

kalpten bir sohbet...

CANLI YAYIN

si Can Leo’yu anlattigi Kardesim Otizmli kitabini 16 H AZiR AN
konustuk.

Otizmin eski gére daha fazla giindeme gelmesinin CARSAMBA
umut verici bulundugu sohbette hala yiiriinecek

¢ok yol olduguna ve bu yolunda birlikte yiiriiniince 22.00

kolaylastigina dikkat ¢ekildi.

16 Haziran 22.00’de Instagram’da gerceklesen
canli yayna izleyiciler de sorulari ve yorumlari ile
katilma firsat1 buldu.

|@l @mumkundergi

Yaprak Cetinkaya

Online S.0.S. Beslenme
Terapisi Semineri

8 Agustos 2021 Pazar giinii gergeklesecek Online S.O.S. Beslen- kSe%ﬂ(}wuHaré-aBesled@n Problemn Yagayarlar
me Terapisi Seminerikayitlari basladi. .

Dr. Ender (Uzundemir) Marangoz’un anlatimryla gergeklesecek
olan egitimde yemek secenler, besin direnci olanlar, ¢igneme zor-
lugu olanlar, tiiple beslenen ¢ocuklarin problemli beslenme dav-
raniglariin ¢oziilmesi konusu ele alinacaktir.

Beslenmede S.O.S Yaklasimi Dr. Kay Toomey tarafindan gelis-
tirilmis farkli ortamlarda ve toplumlarda goriilen problemli bes-
lenme davranislarini ¢6zmeye yonelik etkili bir programdir. Co-
cuklar1 yemeyen anne-babalar ve bakicilar zorlu ve karmasik bir
siire¢ yasarlar. S.0.S. Yaklasimi ¢ocugun sindirim sistemi, kas-
lar1, beden gelisimi, duyusal islemlemesi, oral-motor becerileri, BESLENME TERAPISI SEMINERI

ogrenme, davranis ve algi, beslenme ve gevresini degerlendirerek (SIRALI - ORAL - DUYUSAL BESLENME TERAPISI)

gocugu “bir biitiin” ol.aralf inceler. B}l program cocugun besinler

ile oynarcasina, stressiz bir yolla besinin 6nce odada sonra 6niin- sf;;; b \ ; P

o s oo c i le Beslenen

de durmasia tahammiil etme becerisi ile baslar, besine dokunma, e | - '@&f p]

o o o - ;w“"‘i"' e ’m b 7

Gpme sonunda da tatma ve yemesini saglar. . m‘ﬂﬁm’aﬁmﬁmw ———

Seminer ZOOM programi tizerinden yapilacak olup asagidaki ﬂﬁﬁg&_ﬁ%& o) (e fggg;ggéfgg}t;

linkten veya afiste yer alan telefon numarasindan kaydimizi yap- S Y 5‘ (H] , e
i : ALGI AKADEMI

tirabilirsiniz.
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E GOZUNDEN

AN

‘Kimin i¢in yasiyoruz diye diistiniiyorum ¢ogu zaman. Ve ¢ocuklarimizi kimin
icin yetistiriyoruz?’ Neden bir stirii 6zel ders aldiriyoruz? Neden birden ¢cok
etkinlige kosturuyoruz? Nigin siirekli kurslar arastirtyoruz?

Basar1 kavramini bazilarimizin karistirdigina eminim. Birinin
cocugunun bir alanda basarili olmas1 ¢ogumuzu etkiliyor, bu
bir gergek. Ve kendi ¢ocugumuz da o alanlarda basarili olsun
istiyoruz. Peki, ya onun yetileri, hatta en dnemlisi gocugumu-
zun ilgileri ne olacak?

Falancanin oglu futbol okuluna baslamis, sen de kos. Filanca-
nin kizi piyano kursu aliyormus, hadi sen de ¢al. Ayse harika
resim yapiyormus, sen de al su boyalari eline! Ahmet siiper
basketbol oynuyormus, hadi at bakalim sen de sunu potaya!
Ben de bu alanda diistiigiim bir yanilgry1 paylasarak girmek
istiyorum asil meseleye.

Ozel gereksinimli kizim, down sendromunun genetik 6zelligi
nedeniyle fazla esnek bir viicuda sahip. Bu esnekligi firsata
cevirmek i¢in 6nce jimnastik ile ¢iktik yola. Onun ilgisini,
becerisini hi¢ kontrol etmeden tuttum kolundan basladik jim-
nastige. Onlar igeride kosarlarken bir bakiyorum benim kiz top
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havuzuna saklanmis. Herkes takla atarken bir bakiyorum be-
nimki trambolinin altma girmis. Ogretmenlerini epey pesinde
kosturduktan sonra ortama ayak uydurmayi 6grendi fakat bu
kez de ¢ok hizli yoruldugu igin siirekli karnini tuttugunu fark
ettim. Herkesin enerjisi o hizda kosmaya yetiyor olabilirdi ama
Inci’ninki yetmemisti.

Bir siire sonra okula baslamis ve okuldan 6grendigi sarkilar: da
evde mirlldanmaya baslamisti. Hatta uzun araba yolculuklarin-
da benden 6zellikle ¢ocuk sarkilarini agmamiu istiyor ve yol bo-
yunca eslik ediyordu. Tamam dedim, kesinlikle miizik kulag:
var bu ¢ocugun. Hemen ilk hamle bir miizik 6gretmeni bulmak
ve becerisinin olup olmadigina bakmaksizin evin bas kosesine
bir piyano koymak oldu. Ama burada hatay1 6gretmenle ke-
sinlikle paylasiyoruz. Ben ¢ocugum piyano ¢alsin istedim ama
6gretmen de yeteneginin olup olmadigina bakmadan o piyano-
yu bana aldirdi.



Aradan 4 hafta gecti. Ogretmen her hafta derse geliyor, iceri-
den 6nce 6gretmenin ¢aldig naif miizik yiikseliyordu. Bir siire
sonra ise sadece:

“Hadi Inci yanima gel. Hadi Inci sen de bas. Hadi Inci sen de
¢al,” ctimleleri gelmeye basliyordu. 4. Dersine girdiginde 15
dakika sonra Inci’nin sesi geldi. Ogretmenine déniip , “ ben
piyano c¢almak istemiyorum,* dedigini duydum. Kapiy1 ¢alip
iceri girerek 6gretmeni kahveye davet ettim. Erken mi basla-
mistik, daha beklemek mi gerekiyor acaba diye sohbet ederken
yanimiza Inci geldi. Ogretmeni Inci’ye;

“Ben, sen piyano cal diye geliyorum Inci’cigim” dedi. Inci de
ona;

“Ben piyano ¢almak istemiyorum, gelme” dedi. Oylece dona-
kaldik ikimiz de. Inci’ye déniip;

“Kizim sana bir sey sormak istiyorum. Sen piyano ¢almak isti-
yor musun?”’ diye sordum tekrar ve bu soruyu en basinda sor-
mam gerektigini anladim o anda.

“Istemiyorum,” dedi ve bu konu burada kapand. 5 senedir ko-
nusmadigi i¢in ben ona higbir sey sormadan sadece egitimden
egitime kosturmustum. Oyle alismisim ki bu duruma, hig fik-
rini almadan devam etmisim hayatimiza. Ama artik durum de-
gismis, Inci kendi duygularim ifade edebilen bir ¢ocuk haline
gelmisti. Her konuda fikrini yine alamayacagim kadar kiigiik
olsa da, ilgi duydugu seyler konusunda soru sorabilecegimiz
kivama gelmis oldugunu fark etmemistim. O giin anladim ki
artik sevdikleri, sevmedikleri, ilgi duyduklar1 ve duymadiklart
alanlarin biraz da olsa farkina varmaya baglamisti. Bu da o giin
bana ders oldu.

Uzun zaman ne jimnastige ne de miizik ile ilgili bir etkinlige
basvurmama karari aldirdi bana bu son olay. Sadece zorunlu
olarak gitmesi gereken 6zel egitimlere gotiiriiyor, yolculuklar-
da yine ¢ocuk sarkilarma eslik etmesini keyifle dinliyordum.
Ama kesinlikle yeni bir etkinlik filan aragtirma gayretinde de-
gildim. Akademik olarak ne olacagi, ne kadar basarili olabile-
cegi konusu hep bir merak olarak aklimda olsa da, bir alanda
bir hobisinin olmasini yiirekten istiyordum. Ama ne olacagina
onun karar vermesi en biiyiik arzumdu.

Bir giin en yakin arkadasi ile goriismeleri i¢in bulusmustuk.
Arkadas1 uzun zamandir bale egitimi aliyordu ve Inci ilk kez ;
“Ben de baleye gitmek istiyorum ,” dedi o giin. ik kez bana bir
yere kendi istegiyle gitmek istedigini sdylemisti. O giine kadar
ben ona sormadan gotlirmistiim her yere, simdi kendi istedigi
icin gotiirmeliydim. Eger ilgisi varsa devam eder, ilgisi yoksa
brrakirdik. Kaybedecegimiz higbir seyimiz yoktu sonugta.

3 haftadir severek ve isteyerek baleye gidiyor. ilgisi oldugu
kesin ama yeteneginin olup olmadigini anlamak i¢in oldukga
erken bir zamanday1z. Eger bu ilgisi yetenegi ile birlesirse, iste
o zaman dogru yolda oldugumuzu anlayacagim. llgisi baki
kalip, yetenegi olmazsa, o zaman da hos vakit ge¢irdigi icin
mutlu olacagim. Ama ebeveyn olarak ne ¢ok hata yaptigimizi
gosterdi bana bu stire¢. Cocuklart yaris atina ¢evirdigimiz, ilgi
ve yeteneklerini ¢ogu zaman yok sayarak onlar1 yordugumuz
ne ¢ok hatali donemden geciyoruz.

Bu konu genellikle normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip
ailelerde sikca karsilasilan bir durum. Ben buna &gretmen
olarak ¢ok sahit oluyorum. Ama bizim gibi 6zel gereksinimi
olan ¢ocuk ailelerinde de bambaska bir psikolojik durum ola-
rak ortaya ¢iktigini gérmiis oldum kendimde. Eger akademik
basaris1 olmayacaksa, bari bir yetenegi olsun diyerek ¢cocuklari
yorabildigimizi gosterdi bana. Matematik bilmesin ama bari
sunu yapsin, fizik yapamasin ama bari sunu basarsin diyerek
yaklagmamak gerekiyormus ¢ocuga.

Simdi, bunca hatali deneyimden sonra kendime ¢ikardigim
ders ¢ok baska bir boyutta. Ilgisinin olup olmadigini bilmeden
hicbir yere gotiirmemeyi 6grendim bu stirecte. Yetenege ge-
lince, iste buna zaman ve o isin uzmani karar verecek. Cocuk
esnek diye jimnastige gdtiirmeye, ¢ocuk sarki soyliiyor diye
piyano kursu aldirmaya uzanan bu yolculugumda giizel bir ha-
yat dersi ¢ikardim kendime;)

Her ¢ocugun bir ilgisi, bir yetenegi olacak diye bir kural yok.
Belki bizim hi¢ farkinda bile olmadigimiz bir ilgisi vardir ve
cok mutludur. Onu zorlamaya, sevmedigi bir aktivitede 1srarci
olmaya ve hatta illa ki basar1 beklemeye hakkimiz yok. Nor-
mal gelisim gosterse de, 6zel gereksinimli olsa da, cocuga say-
g1, bireye saygi ilkesi ile hareket etmek hepimize iyi gelecek.
Sevgiler...
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COCUGUM NEDEN R VN

KONUSMUYOR?

Dog. Dr. Emel Sar1 Gokten
Cocuk ve Ergen Psikiyatristi

Cocuklarin ne zaman konusmasi beklendigini, otizm belirtisi olarak
konusmada gecikmeyi ve otizm disinda miidahale gerektiren diger gecikmeleri
Cocuk ve Ergen Psikiyatristi Do¢. Dr. Emel Sart Gokten ile konustuk.

Konusma gecikmeleri ka¢ yasa kadar normaldir?

Normal beyin gelisimine gore 1 yasindaki bebeklerin anlamli
kelimeler kullanmaya baglamasi, 2 yasa geldiginde en az iki
kelimeyi bir araya getirerek ciimle kurmasi, 3 yasinda ise en az
ii¢ kelimeli ciimlelerle anlamli bigimde iletisim kurmaya bas-
lamasi beklenir. 1 yastan itibaren anlamli kelimelerin sayisinin
her gecen ay 5-10 kelime seklinde artmasi ve 2 yas civarinda
yaklasik 200 kelimelik bir dagarciginin olmasi gerekir. Dil ve
konusmanin gelisiminde bu yas sinirlarinin disina ¢ikan her
gecikme ciddiyetle degerlendirilmelidir.

Konusmadaki gecikmelerin otizmin belirtisi olabilecegini
gosteren isaretler nelerdir?

Dil ve konugma gecikmesinin otizmin belirtisi oldugu durum-
larda ¢ocukta gozlemlenen baska dnemli belirtiler de bulunur.
Bu belirtiler ¢gocugun ismine tepki vermemesi ya da tutarsiz
tepki vermesi, gbz temasini az kurmasi, 1 yas1 gegmesine rag-
men sorulan basit nesneleri isaret parmagini kullanarak gos-
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termemesi, ‘mis’ gibi oyun oynamamasi (bebegini uyutma,
yemek yedirme gibi), sallanma, kendi etrafinda dénme, par-
mak ucunda yiirlime gibi tekrarlayict hareketler yapmasi, ak-
ranlarina ve diger insanlara ilgi gostermemesi gibi belirtilerdir.
Ayni1 zamanda bu belirtilerin ¢ocugun yasina uygun tutarlilikta
olmamasi da otizm igin risk faktoriidiir, yani ¢ocugun belli za-
manlarda ismine biraz bakmasi ya da isteyince gz temasini
daha uzun kurmasi gibi durumlar da otizmi diglamaz.

Ailenin konusma gecikmesi ile ilgili ilk hangi uzmana git-
mesini tavsiye edersiniz? Ne zaman basvurmah?

Aileler ¢ocukta dil ve konugma gecikmesinden siiphelendik-
lerinde ilk dnce ¢ocuk psikiyatri ya da ¢ocuk noroloji hekim-
lerine bagvurmalidirlar. Gecikmenin diizeyi, eslik eden diger
norolojik ve psikiyatrik belirtiler ve altta yatan nedenler ayrin-
tili bir muayene ve degerlendirme ile saptanmalidir. Bagvuru
zamani, gecikmenin farkina varildigi en erken zamandir.



Otizm disinda miidahale gerektiren diger konusma gecik-
meleri neler olabilir?

Konusma gecikmelerinin altinda otizm disinda baska nedenler
de yatabilir. Bu nedenlerden en basta akla getirilmesi gereken
¢ocugun herhangi bir isitme kaybi ya da azlig1 olup olmadi-
gidir. Boyle bir durumdan siipheleniliyorsa bir kulak burun
bogaz uzmanina bagvurmak gerekir. Zeka geriligi ya da sereb-
ral palsi gibi durumlarda da konusma gecikmesi goriilebilir.
Bazen c¢ocuktaki konusma gecikmesi, ilerleyen yillarda tanisi
konacak 6zgiil 6grenme bozuklugunun oncii belirtilerinden
olabilir.

Dil gecikmesi disinda ¢ocugun isaretler ve hareketleri kul-
lanarak iletisim kurmasi neden 6nemli?

Dil ve konusma gecikmesi disinda ¢ocuk isaretler ve beden ha-
reketlerini kullanarak iletigim kuruyorsa bu bizi otizm tanisin-
dan uzaklagtirir. Ciinkii bu durumda ¢ocugun sosyal etkilesim
kurmaya c¢alistigini diisiiniiriiz. Otizmde ¢ocuk sosyal etkilesi-
me isteksizdir, iletisime gegmez, karsisindakiyle bir uzlagma
cabas1 yoktur. Bu ¢abanin olmasi ¢ocugun sosyal etkilesim
kurmaya ¢alistigini ancak bunun i¢in dil ve konugma becerile-
rini kullanmakta zayifliginin oldugunu gésterir. Bu durum bazi
norolojik problemlerde ve gelisimsel konusma gecikmesinde
karsimiza g¢ikar.

Cocugun konusmayi aniden kesmesi her zaman otizm be-
lirtisi midir? Bu baglamda selektif mutizmi de biraz aca-
bilir misiniz?

Otizmde belirtiler yagamin ilk aylarindan itibaren tedricen be-
lirginlesen belirtiler seklinde olabilecegi gibi, bazen de 1,5-2
yasa kadar normal gelisimsel 6zellikler gosteren ¢ocugun dil
ve sosyal etkilesim becerilerinin gerilemesiyle de ortaya ¢i-
kabilir. Bu ikinci durumda ¢ocuk bazi kelimeleri hatta basit

“Aileler ¢cocukta dil ve
konusma gecikmesinden
siiphelendiklerinde ilk once
cocuk psikiyatri ya da ¢ocuk
noroloji hekimlerine
basvurmalidirlar”

climleleri sdylemeye basladiktan sonra 2 yas civari bu kelime
ve ciimleler tamamen yok olur, ¢ocuk i¢ine kapanir. Cocugun
kazandig dil ve konusma becerilerini aniden kaybetmesi duru-
munda mutlaka bir ¢cocuk ndrologuna bagvurmak gerekir, ¢iin-
kii bunun altinda birtakim norolojik hastaliklar yatiyor olabilir.
Selektif mutizmde ise ¢ocugun dil ve konugma ozellikleri ta-
mamen normal ilerler, ancak anne ve babasi ve tanidig1 kisi-
lerle gayet giizel iletisim kurabilen ¢ocuk, yabancilar arasinda
iken asla konusmaz. Hatta isaret ve hareketlerle iletisim kur-
maya, beden dilini kullanmaya bile direng gosterebilir.

Selektif mutizm ve otizm arasindaki farklar nelerdir?
Selektif mutizmde ¢ocugun dil ve konusma gelisimi yasina
uygun ilerler, genellikle 3 yas sonrasinda ailesi digindaki in-
sanlarla konugsmama davranisi goriiliir. Cocuk, anne ve babasi
ile birlikte iken tamamen kendi yasina uygun dil ve konugma
ozelliklerine sahiptir. Tekrarlayici hareketleri yoktur. Otizmde
ise cocugun dil ve konusma gelisimi ailesi ile birlikteyken de
yasinin gerisindedir. Ayrica otizme 6zgii, eslik eden diger be-
lirtiler de gozlenir.
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Bazen ¢ocuktaki konusma
gecikmesi, ilerleyen yillarda
tanist konulacak 0zgiil
ogrenme bozuklugunun oncii
belirtilerinden olabilir.

Konusma geriligi ve otizm nasil ayirt edilir?

Otizmde c¢ocukta dil ve konusma geriliginin yani sira basgka
belirtiler de bulunur. Konugmanin diginda da sosyal etkilesim
ve iletisim becerilerinde gerilik vardir. Cocugun ismine tepkisi
tutarsizdir, gdz temasi kisa siirelidir, kendi diinyasinda yasiyor
gibidir, akranlarina ve yetiskinlere ilgisi zayiftir, isaret etmeyi
sadece isteklerini gostermek i¢in kullanir ve sallanma, kanat
¢irpma, kendi etrafinda donme gibi tekrarlayici davranislar
olur.

Otizmin eslik etmedigi dil ve konugsma gecikmelerinde ise ¢o-
cuk akranlart ve diger insanlarla iletisim kurmak ister, onlara
yaklagir, giiliimser, ancak dil ve konusma becerilerini yasina
uygun diizeyde gosteremez.

Ozel bir durumu olmadig1 halde dil ve konusma gecikmesi
olan ¢ocuklar var mi?

Gelisimsel dil ve konusma gecikmesi, eslik eden bagka bir psi-
kiyatrik ya da norolojik hastalik, isitme azlig1 ya da baska bir
biligsel problem olmadigi halde konusmanin geciktigi durum-
larda konulan tanidir. Ancak gelisimsel konugma gecikmesin-
de bile ¢ocugun bir ¢cocuk psikiyatristi ya da gocuk nérologu

tarafindan degerlendirilmesi uygundur. Bagka bir sorun olma-
sa bile konugmanin gecikmesi, ilerleyen yillarda goriilebilecek
0zgiil 6grenme bozuklugunun ilk isaretlerinden biri olabilir.

Tablet, TV ve Telefon dil gelisimi i¢in zararh mi?

Cok erken yaslardan itibaren ¢ocuklarin ¢ok fazla siirelerle
ekrana maruz kalmasi dil gelisimi agisindan zararlidir. Dil ve
konugmanin g¢ocukta saglikli ilerleyebilmesi ¢ocugun ailesi
ile sosyal etkilesim ve iletigim igerisinde olmasi, bolca gorsel,
igitsel, dokunsal ve kinestetik uyaran almasi ile miimkiindiir.
Ekrandaki tek tarafl1 s6zel etkilesim ¢ocuklarin beyninin erken
donemde almasi gereken zengin uyaranlardan mahrum kalma-
sina neden olur. Bu durumda yatkinligi olan ¢ocuklarda otizm
belirtilerinin otaya ¢ikmasi hizlanir. Otizme yatkinligi olma-
yan ¢ocuklarda ise dil ve konugma gelisiminin, sosyal etkile-
sim becerilerinin ve fiziksel saglik durumunun yasitlarindan
geri kalmasina neden olur.

Otizmde belirtiler bazen
1,5-2 yasa kadar normal
gelisimsel ozellikler gosteren
cocugun dil ve sosyal
etkilesim becerilerinin
gerilemesiyle de ortaya
ctkabilir.
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PROBLEM DAVRANISLA
KARSILASTIGIMIZDA
NELER YAPABILIRiz?

Sirin Yilmaz M.S., BCBA

ABA Program Koordinatorii

“Bulundugu ortamda eglenen ve ve ogrenen ¢ocuklar genellikle problem
davranig gostermeye daha az meyilli olurlar,” diyen ABA Program
Koordinatorii, Kurul Onayli Davranis Analisti (BCBA) Sirin Yilmaz yazd..

Oncelikle davranis probleminin ne oldugunun tam ve agik bir
sekilde, baska bir deyisle 6grenciyi hi¢ bilmeyen birinin tani-
minizi okudugunda goziiniin 6niinde problemin ne oldugunu
eksiksiz bir sekilde canlandirabilecegi bir sekilde taniminin ya-
pilmas1 gerekir.

Davranig yonetiminde ilk yapilmasi gereken problem davranis
daha olugmadan 6nce onciilleri manipiile ederek davranisin olu-
sumunu Onlemektir. Bunun i¢in de etkili bir 6gretim ve dgren-
cinin bulundugu ortamdaki motivasyonun yiiksek tutulmasi ¢ok
onemlidir. Bulundugu ortamda eglenen ve ve 6grenen ¢ocuklar
genellikle problem davranig gostermeye daha az meyilli olur-
lar. Bu sebeple daha onceki yazilarimizda bahsettigimiz pairing
yani terapistin kendisini pekistirec ile eslemesi ve dgrenci icin
eglenceli bir ortam hazirlamasi ¢ok 6nemlidir.

Problem davranig goriilmeye baslandiktan sonra taban verisi
icin data toplanmaya baglanir. Kisaca problemin ne siklikta ve
ne kadar uzun siirede goriildiigiinii anlamak i¢in tutariz bu ve-
riyi. Daha sonra zaman i¢inde topladigimiz datalari taban verisi
ile karsilastirarak problem davranigin azaldigini m1 yoksa artti-
gin1 m1 anlariz.

Problem davranigin neden oldugunu anlamak i¢in islevsel dav-
ranis analizi yapilir. Islevsel davranis analizinin sonucunda dav-
ranig problemi olmadan hemen 6nce neler oldugu, 6grencinin ne
gibi isaretler gosterdigi, davranis problemi olduktan sonra gelen
ve problem davranigin pekismesini saglayan durumlari anlaya-
biliriz ve problem davranigin agiklamasinin, hangi durumlarda
goriildiigiiniin ve bu davranisi pekistiren olaylarin neler oldugu-
na dair bir hipotez gelistiririz.

Islevsel davrams analizi ii¢ farkli sekilde yapilir. Bunlardan ilki
‘Deneysel Analiz’dir. Burada muhtemel onciiller ve sonuglar
manipiile edilerek denenir ve problem davranisin olusup olus-
madigma bakilir. ikincisi ‘Dogrudan Gézlem’dir. Burada prob-
lem davranis ¢ocugun dogal ¢evresinde olusurken gézlemlenir.
ABC datast ve scatter plot kullanilir. Ugiincii yol da ‘Bilgi Verici
Teknikler’ kullanmaktir. Problem davranis ile potansiyel olarak
korelasyon gosteren 6grencinin kendi ¢evresindeki olaylar1 be-
lirlemek i¢in kontrol listeleri, anamnez, puan cetvelleri kulla-
nilir. Eger en gegerli yontem olan deneysel analiz kullanilma-
yacaksa, dogrudan gozlemin ve bilgi verici tekniklerin birlikte
kullanilmasi tek baglarma kullanilmalarindan daha uygundur.
Bu asamadan sonra bir davranig degistirme programi gelistirebi-
liriz. Bir davranis degistirme planinda olmasi gerekenler sirasiy-
la; dnciillerin manipiilasyonu ( ¢evresel etkenlerde yapilan degi-
siklikler), problem davranisin yerine yeni bir davranig 6gretme
(ayrmmli pekistirme kullanarak problem davranisi sondiiriirken
ayni islevi goren uygun davranisi pekistirme, mesela sinifta ba-
girarak 6gretmenin dikkatini cekmeyi gormezden gelirken, par-
mak kaldirarak sz istemeyi pekistirme), sondiirme ( problem
davranis1 besleyen pekistirecleri kesme) ve veri toplamadir.

Unutmayalim ki davranis degistirme planlar1 her ¢ocuk icin
bireysellestirilmis olarak yazilir ve asla ve asla ¢ocugu ceza-
landirmak i¢in kullanilmaz. Ayrica yazilan davranig degistirme
planinin ¢cocugun hayatindaki herkes tarafindan tutarlilikla uy-
gulanmast basart igin tek yoldur.
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0ZGUR OZGULGUN:
“UMUT HEP VAROLSUN?”

Tiyatronun yetenekli oyuncusu ve ¢ocuk kitaplarinin basaril yazari
Ozgiir Ozgiilgiin ile pandeminin kasvetli havasini dagitip umutlarimizi
yeserten bir sohbet gerceklestirdik.

Cocuklarla ilgili nitelikli pek ¢ok ¢alismanin icinde yer al-
dimiz. Pandemi donemi nasil gecti? Neler yapiyorsunuz su
siralar?

Tesekkiir ederim. Cocuklarla ilgili islerin i¢inde olmak beni
cok mutlu ediyor. Onlar benim can dostlarim. Birbirimizi iyi
anliyoruz.

Malum pandemi donemi bizi ¢ok etkiledi. Uzaktan iletigimi
ogrendik. Daha iyisine kosullar el vermedi. Her seyin basi
saglik, saglimizi kaybetmeyelim yeter. Zaman nasil olsa bizi
bulusturacak. Sabir olunca gerisi geliyor...

Pandemiden 6nce ¢ocuklar icin drama ve diisiince beceri-
leri iizerine egitimleriniz vardi. Hafta Ayrica Ozgiir Abi’ye
Tarihe Yolculuk gosteriniz. Yeniden basladi mi1 bu ¢alisma-
lar?

Pandemiden 6nce ¢ok keyifli ortak isler yaptik, hem eglendik
hem 6grendik. Keyifli, eglenceli egitimin tadini ¢ikardik. Hem
oyunlar oynadik, hem etkinlikler, soylesiler, imzalar yaptik.
Kisaca goniillere dokunduk. En kisa zamanda tekrar bulusaca-
g1z, pek mutluyuz. Edebiyatin, sanatin ve egitimin oldugu tim
calismalarimiz hiz kesmeden devam edecek hepimiz her seyi
¢ok ozledik.
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Bir de Rotahane calismamiz var. Bundan biraz bahseder
misiniz? Nasil dogdu?

Rotahane ¢aligmalarimizda pandemi siirecinde durdu maale-
sef. Biliyorsunuz turizmi (i¢ turizm) desteklemek ve farkinda-
lik yaratmak adina kadinlar tarafindan kurulmus ¢ok gii¢lii bir
olusum Rotahane. Giizel insanlarin yollarinin kesistigi siirekli-
ligi olan bir proje. Orada olmak beni ve yol arkadaslarimi ¢ok
mutlu ediyor. Iyi ki var Rotahane

Biz sizi daha cok tiyatrocu kimliginiz ile tamisak da pek ¢ok
kitab1 bulunan cocuk kitaplar1 yazarisimz. Kac¢ kitabimz
oldu su an?

Yaklagik 20 ¢ocuk kitabim var. Geng dostlarima yazmak ve
birlikte okumalar yapip etkinlikler yaratmak diinyanin en gii-
zel igleri bence. Sanat ve edebiyat sayesinde var oluyoruz. Ya-
sasin ¢ocuklar ve okudugumuz kitaplar...

Sizin kitaplarinizi okuyacak ¢ocuklarin hangi kitabiniz ile
baslamasini tavsiye edersiniz?

Her kitabin farkli hikayesi ve yolculugu var. Kim hangi kita-
b1 isterse onunla baslamali ve keyif almali diye diistiniiyorum.
Edebiyat uzun soluklu bir seriiven.



Bu yaz okul dncesi ¢ocuklar icin kitap onerileriniz olur
mu?

Yaz aylarinda okumalarini tavsiye edecegim eserler oncelikle
yerli yazarlarimizin eserleri olacaktir. Kendi kiiltiiriinii bilme-
yen arkadaslarim baska kiiltiirlerle bag kuramazlar diye diisii-
niiyorum. Cok kiymetli yazarlarimiz var.

Aziz Nesin, Rifat Ilgaz, Muzaffer 1zg1'j, Yasar Kemal, Orhan
Kemal, Giilten Dayioglu, Cahit Uguk, Kemallettin Tugcu,
Omer Seyfettin adlarini unuttugum tiim yazarlarimizdan 6ziir
dileyerek kendi degerlerimizi pek kiymetli buluyor ve tavsiye
ediyorum.

Ozel gereksinimli cocuklar ile yolunuz Kesisti mi hic?

Ozel gereksinimli dostumla yolum kesisti ve iyi ki kesisti.
Halen dostlugumuz devam ediyor. Onu iyi ki tanidim, hayati
simdi daha degerli buluyorum. Bana yasam1 kendisi sevdirdi.
Onun sayesinde gelecege ¢ok daha farkli bakabiliyorum. Ken-
di adima diinyanin en biiyiik sansi. lyi ki var ve ne olur hep
var olsun.

Ulkemizde otizm farkindah@im nasil buluyorsunuz?
Ulkemizde otizm de dahil olmak iizere farkindalik yaratan sos-
yal sorumluluk projelerini ¢ok olumlu buluyorum.Daha fazla
olmal1 daha ¢ok insana ulagmali. Birey olarak tistiime ne diisii-
yorsa ben buradayim ve beraberiz.

Cocuklarin farkhliklara saygi duymayi 6grenmesi gelecek-
lerini nasil etkiler? Nasil faydalari olur?

Cocuklar yani onlar benim kadim dostlarim her biri gelecegin
umutlart. “Ogrenmek” insana 6zgii bir davranis bi¢imi. Olum-
lu 6grenilen her davranis gelecege atilan adim gibidir.

Son olarak eklemek istedikleriniz var mi1?
Soylenecek son sdze en iyi drnek, hep birlikte daha yapacak ve
yasanacak ¢ok hayatlarimiz var. Umut hep varolsun...

b
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UYKU

BOZUKLUKLARI

Basak TOPCUOGLU

M.S., BCBA
ABA Program Koordinatorii

Tipik gelisim gosteren 5 yas alti cocuklarin %30 unda, okul ¢agindaki
cocuklarin ise %15-27 sinde uyku bozukluklarina rastlaniyor. Ozel gereksinimli
cocuklarda ise bu oran %80 lere ¢ikabiliyor. ABA Program Koordinatorii
Kurul Onayli Davranis Analisti (BCBA) Basak Top¢uoglu yazdi.

Viicudumuz uyanik oldugumuz siireye orantili olacak bigimde
belli miktar uyku uyumamiz gerektigine dair beynimize sinyal-
ler yollar. Thtiyacimiz olan uykuyu alamazsak beyindeki gli-
kojen seviyesinde azalmaya neden olur. Bu da ileriye yonelik
hastalilarin olugsmasina altyapi hazirlayabilir. 7 saatten az uyku
uyuyan bireylerin %33 oraninda obezite ve %23 oraninda dep-
resyon riski tagidigi biliniyor.

Peki, Yaslara Gore Uyku Diizeni Nasil Olmahdir?
Amerikan Uyku Saghigi Akademisi (2016) yayinladigi bildiriye
gore saglik acisindan:

* 4-12 ay arasi bebeklerin 12-16 saat (kestirmeler dahil),

* 1-2 yas 11-14 saat (kestirmeler dahil),

* 3-5 yas 10-13 saat (kestirmeler dahil),
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* 6-12 yas 9-12 saat,
* 13-18 yas 8-10 saat, uyumasi tavsiye edilir.

Cocuklarin Uyku Diizeni

Cocuklarin uyku diizeni i¢in bazi ek tavsiyeler su sekilde sira-
lanabilir:

* 5 yas alt1 cocuklarin gece uykusuna yatig zamani 19:00-20:30
arasinda olmalidir.

*3 yasa kadar giin iginde kestirme uygundur. Ancak saat
15:00°dan sonra olmamalidir.

* 3-6 ay aras tipik gelisim gosteren bebekler kendini sakinlestir-
me becerisini kazanirlar. Bu nedenler davranissal miidahaleler 6
aydan once baglatilmamalidir.



Cocugumda Uyku Bozuklugu Var m?

Cocuklarinda uyku bozuklugu olup olmadigma dair ailelerin
kendilerine sorup cevaplayabilecegi sorular agagidaki gibidir:

* Cocugum kendi basina yataga gider mi?

« Giin icerisinde dikkat siiresi kisa midir?

* Giin igerisinde koordinasyonunda bozukluk var midir?

« Unutkanlik veya huzursuzluk belirtileri var midir?

» Miskinlik gézlenir mi?

* Cesitli yerlerde ve zamanlarda uyuya kalir m1?

Bu sorulardan yola ¢ikarak bir uzmana danigmadan evvel ailele-
re ¢ocuklart i¢in uyku giinligii tutmalar1 tavsiye edilir. Bu giin-
likk asagidaki bilgileri icerecek sekilde en azindan bir haftalik
veriyi icermelidir. Uyku gilinliigiiniin igermesi gereken bilgiler
asagidaki gibidir.

Uyku Giinliigii

* Uyku diizeni nasildir? Saat kagta yatip kagta kalkar?

* Gece uyanmalar1 var m1? Uyandig1 saatler ve uyanik kalma
stireleri nedir?

* Toplam uyku siiresi ne kadar?

* Nerede uyuyor?

* Yatakta gecirdigi siire ne kadar?

* Bagimli / bagimsiz gergeklesen uyku zamani ne kadar? (Bir
ebeveynin varliginda m1 yataga gider yoksa bagimsiz olarak ya-
taga kendi basina gidip uykuya hazirlanir mi1?)

Uyku bozukluklar1 davranissal olarak gelisebilecegi gibi biyo-
lojik ve fizyolojik siireclere bagli da gelisebilir. Tibbi olarak bir
doktora danigmay1 gerektiren durumlarin baslicalar1 arasinda;
uyku apnesi, ¢ocukluk ¢agi obezitesi, horlama, nefes darlig1, ge-
niz eti veya genislemis bademcik, giin i¢inde kaslarda ani veya

kismi kontrol kaybi veya spazmlarin olugmasi, uykuya dalarken
haliisinasyon gérme, uyku esnasinda ayak veya bacaklari sik sik
tekrarlayan bi¢cimde hareket ettirme goriiliir.

Bunlarin yani sira ¢ocuklarda en sik rastlanan uyku bozuklukla-
r1 arasinda davranigsal uykusuzluk, parasomni ve yatak islatma
bulunur.

Davramssal Uykusuzluk (Davramssal insomni)

Davranigsal uykusuzluk, ¢esitli ¢evresel uyaranlara bagli olarak
O6grenme gegmisinin olugmasina ve bunun tiim uyku diizenini
ele gegirmesi durumudur.

Cogu zaman yatmadan evvelki uyaranlar bu 6grenme gegmisi-
nin olusmasina zemin hazirlar. Ornegin tiiketilen yiyecek veya
icecekler (cogunlukla tatli gidalar), bir yetiskinin varligi, duyu-
lan miizik, ortam aydinlatmasi, hijyen rutini eksikligi, mavi 11k
dedigimiz ekranlardan (telefon, televizyon, tablet, bilgisayar)
gelen 1siklara uzun siire maruz kalma gibi etkenler uykuyu yo-
gun bigimde etkiler.

Parasomni

Parasomniler ise kabus, gece terorii ve uyur-gezerlik ile kendini
gosterir. Kabuslar REM uyku esnasinda olugur.

N-REM ve REM olmak iizere uykunun iki fazi vardir. REM
hizli g6z hareketinin oldugu, beyine giden kan akiginimn hizlandi-
&1, rilya ve kabuslarin goriildigii, uyanmanin N-REM’e kiyasla
daha zor oldugu zaman araliklarini olusturur.

N-REM ise hizli goz hareketlerinin olmadigi, uyuma siiresinin
yaklagik %75’ini olusturan rilyasiz zaman araliklaridir. Zihinsel
gelisim problemleri olan bireylerin REM uyku zaman aralikla-
rinda dikkate deger diisiisler gergeklesir.

Gece terdrii N-REM uyku esnasindaki uyarilmalardan dolay1
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ortaya ¢ikar ve aglama, ¢i1glik atma gibi tepkisel ataklarla kendi-
ni belli eder. Gece terorii géren ¢ocuklar ebeveynlerinin teskin
etmelerine karsi duyarsiz kalirlar ve sabah uyandiklarindan ya-
sanan atagi hatirlamazlar.

Uyur-gezerlik N-REM uyku esnasindaki uyarilmalardan dolay1
ortaya ¢ikar ve tekrarlayan zarar verici olmayan davranislar sil-
silesi olarak gozlemlenir. Cogunluklar 5-15 dakika arasi siirer
ve uykuya geri donme veya tamamen uyanma ile sonuglanir.
Ergenlikle birlikte uyur-gezerlik azalir ancak azalma olmadig
takdirde doktora basvurmak gerekir.

Yatak Islatma

Yatak 1slatma ebeveynler tarafindan dile getirilen sorunlarmn en
sik rastlananidir. 5 yagindaki gocuklarin %15-25’inde goriiliir ve
genetik yatkinlik biiyiik rol oynar. Cogunlukla psikiyatrik bo-
zukluk veya isyan ile iliskili degildir. 5 yasta salgilanan antidiii-
retik hormon (ADH) idrar torbasi kontroliinii artirir ve bu yastan
sonra yatak 1slatma oraninda hizli diigiis goriiliir. Stkintilarin de-
vamli hale gelmesi durumunda doktora bagvurmak gerekir.

Zihinsel Ozel Gereksinimli Cocuklarda Uyku Problemleri...
Uyku zamaninda en sik rastlanan davranigsal problemler arasin-
da tutturma, aglama, uykuya direnme, odadan ¢ikma, ebeveyn
yatagina gelme gibi davraniglar bulunuyor. Biz de bu kisimda
Uygulamali Davranis Analizi (ABA) kapsamina giren davranis-
sal uyku problemlerine egiliyor olacagiz.

Cocuklar uykuya dalmak i¢in digsal uyaranlara ihtiyag duyabilir.
Digsal uyaranlar dedigimizde aklimiza ebeveyn yardimi (6rne-
gin; pispislamak, ninni sdylemek, kitap okumak, sirt kagimak),
duyusal uyaranlar (6rnegin; elektrik siipiirgesi sesi, bagka elekt-
rikli aletler), yatak veya besik harici ortamlara ihtiya¢ duyma
(6rnegin; araba, ebeveyn yatagi, koltuk) gelebilir. Bu gibi uyku
problemlerinin olusmasina zemin hazirlayan durumlara davra-
nigsal tuzak denir.

Peki, davranigsal tuzak ne anlama gelir? Cocuk agladigi zaman
elde etmek istedigi nesne, aktivite, ebeveyn ilgisi gibi seylere
ulagtiginda onun i¢in olumlu pekistirme siireci igler. Yetiskin igin
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de o an ¢cocugun aglamasinin bitmesi ve bdylece hosa gitmeyen
uyaranin ortadan kalkmasiyla olumsuz pekistirme siireci isler.
Bu iki siirecin bir araya gelmesine de davranigsal tuzak denir.

Uyku Problemleri Nasil Asilir?

Davranigsal uyku problemlerinin iistesinden gelmek i¢in uygu-
lanabilecek yontemlerden bazilari sunlardir:

* Yatak kullanimini sadece uyku ile iliskilendirmek. Yani ¢ocu-
gun yatakta oyun oynamak veya video izlemek gibi aktiviteleri
yapmasina izin vermememiz gerekir,

» Yatak zamani rutinleri olusturmak. Ornegin; hafif atistirmalik,
tuvalete gitme, 15181 kisma, kitap okuma, uyumak,

» Aksamiizeri kestirmelerini sinirlamak,

* Yatak dncesinde sadece hafif atigtirmalik tercih etmek,

* Yatak saatinden 2 saat once sivi alimini kesmek,

* Giin i¢inde bol egzersiz yaptirmak. Bunun i¢in oyun parklart
tercih edilebilir,

* Giin i¢inde giines 1518na ¢ikmak ve gece ise odayr miimkiin
oldugu kadar karanlik tutmak,

* Uyku ortamini seslerden yalitmak,

* Yatmadan 1 saat dnce ekrana bakmay1 kesmek,

* Cocugun davraniglarii odaya girmeden kontrol edebilmek
adina video monit6r kullanmak,

* “Ne giizel kendin girdin yatagina” demek gibi olumlu pekistir-
meye yer vermek,

Yukarida listeledigimiz yontemler arasinda yatak zamani rutin-
leri olusturmak ve olumlu pekistiregler kullanmak tastyict sii-
tunlar gibidir. Kendimizden yola ¢ikarsak bizlerin de yatmadan
evvel yaptigi ¢esitli rutinleri oldugunu goriiriiz. Birgogumuz
uyumadan evvel yatacagi ortami diizenleme, dislerini firgalama,
tuvaleti kullanma, basucu lambasini agma, kitap okuma gibi bir
stray1 takip eder.

Heniiz rutinleri yeni gelisen gocuklar igin de bu ve benzeri ru-
tinlerde ailenin ¢ocuguna model olmasi veya ¢ocugun hayatina
dahil etmesi ¢ok dnemlidir.



Diger tastyict siitunumuz olan olumlu pekistirmeyi inceleye—
lim simdi de... Cocugunuzun sergilemesini istediginiz uykuya
hazirlik davraniglarini aninda tespit edip onlart pekistirmek bu
davranislarin ileride goriilme ihtimalini de artiracaktir. Istenen
davransslar igin sembol sistemi kullanilabilir. Rutinleri olustu-
rurken sik¢a kullanacagimiz yonergeler olacaktir. Bu yonergele-
ri direkt ve net bigimde ¢ocuga sunmamiz 6nemlidir.

Ornegin; “Nazli dislerini fircalamak ister misin?”” seklinde de-
gil “Nazli simdi dislerini firgalama zaman1” seklinde sunmamiz
gerekir.

Yataga hazirlik siirecini hem ebeveyn hem de ¢ocuk i¢in eglen-
celi hale getirmenin yollarindan biri de gocuga segenekler suna-
rak eglenceli hale getirmektir. Ornegin; “Kopekli mi kaplum-
bagali pijamani mi istersin?”, “yaninda aslan m1 yoksa fil peliis
oyuncagini mu istersin?” gibi sorular sorabiliriz.
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OTiZMDE TAMAMLAYICI VE
ALTERNATIF TEDAVILER

“Bilimsel temeli giiclii ve nispeten kanita dayali olan yontemler ile kanita da-

yali olmayan hatta olumsuz sonuglara yol agcabilecek yontemleri ayirt etmek

onemli,” diyen Cocuk ve Ergen Ruh Saghg1 Hastaliklart Uzmani Prof. Dr. Ali
Evren Tufan ile konustuk.

rine gecmeyi amaglayan tedaviler. Belki burada biitiinciil tip
yaklagimi biraz daha sagduyulu olabilir. Ciinkii biitiinciil tip
yaklagiminda konvansiyonel, egitsel ve tibb1 tedavilerin yani-
na eklenen etkili oldugu gosterilmis ve yan etkileri olmayan
miidahalelerden bahsediyoruz.

Tamamlayici ve alternatif tedaviler nelerdir?

Burada 6nce tamamlayici ve alternatif kavramlarini biraz ag-
mak gerekiyor. Tamamlayic1 tedaviler denildiginde, konvansi-
yonel egitim veya tibbi1 girigimlere ek olarak, onlarin etkilerini
arttirmak amaciyla yapilan tedavileri anliyoruz. Alternatif te-
daviler ise biraz daha iddiali, egitim ve tibb1 girisimlerin ye-
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Peki, otizmdeki tamamlayici ve alternatif tedaviler neler-
dir?

Otizmde tamamlayici ve alternatif tedavi yontemleri, biyolo-
jik kdkenli olanlar ve olmayanlar seklinde ayrilabilir. Biyolo-
jik kokenliler; vitamin, mineral destegi, diyet eliminasyonu,
omega 3 yag asitleri, magnezyum ve bazi besin destekleri sek-
linde olabilir. Bunlarin yan1 sira sekretin, oksitosin gibi bazi
hormonal destekler de yine bu agidan sayilabilir.

Biyolojik kokenli olmayan alternatif ve tamamlayic1 yontem-
lerin icerisinde ise; duyu biitiinleme, sanat terapisi, evcil hay-
vanlarla terapi, hippoterapi veya davranigsal optometri gibi
yontemler ile miizik terapisinin yer alabildigini gérmekteyiz.

Bu konuda bilimsel tedaviler ve bilimsel olmayanlar aile-
ler nasil aywrabilir?

Ebeveynlerle sik sik paylastigim bir gézlemimi aktarmak iste-
rim. Ister otizmin ¢ekirdek belirtileri, ister eslik eden belirtileri
olsun, ebeveyn olarak bir sekilde ¢are bulmaya calistyorlar. Bu
arayista, Onerilen veya sunulan her yontemi bir an dénce uygu-
lamak istemek de gayet normal. Hatta “uygulamadigim i¢in
ilerde pisman olur muyum?” gibi diistincelerin olmasi1 da nor-
mal. Ancak burada bilimsel temeli giiglii ve nispeten kanita da-
yal1 olanlar ile kanita dayali olmayan hatta olumsuz sonuglara
yol acabilecek yontemleri ayirt etmek onemli.

Ailelere sunlar1 6nerebilirim... Birincisi, otizm spektrum bo-
zuklugu hakkinda bilgilerini miimkiin oldugu kadar arttirma-
lar1 gerekmekte. Bunun i¢in hem ulusal hem de uluslar aras;,
farkli iilkelerdeki ebeveyn derneklerini, topluma ydnelik bil-
gilendirme metinlerini takip edebilirler. Bunun yaninda, bizim
ozellikle tibb1 ve biyolojik bilimler acisindan oldukga saygin
Pubnet dedigimiz bir veri tabanimiz var. Ozellikle Ingilizce
dilinde yayinlanan ve hakem elestirisinden, editdr degerlendir-
mesinden gecmis dolayisiyla bilimsel olarak saglam oldugu
diisiiniilen yayimlarin bir arada toplandigi bir veri tabanidir. Bu
veri tabaninin diginda Tiirkiye’de Ulakbim veya TRDizin dedi-
gimiz bilimsel veri tabanlar1 var. Buradan kendilerine dnerilen
alternatif veya tamamlayici tedavi yontemlerini aratabilirler ve
onerilen yontemlerle ilgili yapilmis calismalarin sonuglarini
degerlendirebilirler. Sonuglar1 degerlendirirken bazi ¢ocuklar-
da ige yarayan yontemlerin diger cocuklarda ise yaramayabi-
lecegini dikkate almalar1 uygun olabilir. Miimkiinse rastgele
kontrollii caligmalar seklinde yapilmais, yani bir kontrol ve mii-
dahale grubu seklinde uygulanmis, ardindan da bagimsiz ola-
rak hem ebeveynler, hem egiticiler hem de hekimler tarafindan
sonuglar1 degerlendirilmis ¢aligsmalarin verilerini goéz Oniine
almalar1 c¢ok daha saglikli olacaktr.

Tamamlayici ve alternatif tedavilere nasil karar verilebilir?
Ik yapilmasi gereken, hekimler ve saglik ekibiyle arastirilan
yontemleri paylagsmak olabilir. Bu konuda onlarin goriislerini
alarak, ortak bir karar verilebilir.

Tamamlayici ve alternatif tip yontemlerinin her biri farkli grup
cocuklarda ise yarayabiliyor. Ornegin diyet ile ilgili yontem-
ler, belli bazi besin igeriklerinden sonra semptomlarinda artig
gosterebilen veya belli alerjileri olan gocuklarda ise yarayabi-
lir. Diger taraftan daha hareketli ya da hiperaktif ¢ocuklarda
hippoterapi ya da fiziksel aktivitenin desteklendigi terapilerin
faydali olabilecegini biliyoruz. Duyusal diizenleme ile ilgili
sikintilar1 olan, motor koordinasyonu ile ilgili sorunlari olan
cocuklarda da duyu biitiinleme ve benzeri terapiler faydali ola-
biliyor.

Bunlarin her birini, gocugu takip eden saglik ekibi ve egitsel
ekiple konusmak, her yontemin olumlu ve olumsuz yonleri-
ni tartigarak, olasi saglik sonuglarini degerlendirmek faydali
olacaktir. Ama ilk olarak uygulanacak yontemimiz bellidir ve
yogun egitsel miidahaleyi icermektedir. Oncelikle miimkiin ol-
dugunca erken 6zel egitime baglanmalidir.

Selasyon tedavisi nedir?

Selasyon tedavisinin temeli, kursun ve civa gibi belli baz1 agir
metallerin viicutta birikimi ile otizmin iliskili olabilecegi, do-
layisiyla da bu agir metallerin viicuttan atilimini kolaylagtir-
digimmiz takdirde otizmin ¢ekirdek belirtilerinin diizelebilecegi
ile ilgili bir goriise dayantyor.

Ancak yapilan ¢alismalar hem bu yontemin gekirdek belirtiler
i¢in faydali olmadigini hem de olasi riskleri bulundugunu gos-
termis. Ozellikle gelisim ile ilgili olumsuz riskleri var.

Evet, belki bir grup gocugun gergekten bu agir metallerin uzak-
lastirilmasi ile ilgili sorunlar olabilir. Ama bu yéntemin higbir
zaman ¢ocugun hekiminden ve belli bazi tetkiklerden bagimsiz
olarak ebeveynlerce denenmemesi gerekir diye diigiiniiyorum.
Gerekirse metabolizma ile ilgili belli baz1 tetkikler yapilmali-
dir. Bunun ardindan hekim kontroliinde kisa siireli denenebilir
ve belki birkag izole alt grupta faydali olabilir.

Bizler bilim insam1 olmadigimiz icin konuyu geregi gibi de-
gerlendiremeyebiliyoruz bazen. Metal ya da agir metalin
insan viicudunda asla bulunmamasi gerektigini diisiine-
biliyoruz. Tipik gelisenlerin de viicudunda agir metal var
midir?

Kesinlikle vardir. Tetkik sonuglar1 gordiiyseniz zaten burada
belli bazi referans araliklari vardir. Viicudumuzda her meta-
lin, her molekiiliin belli bir rolii vardir ve saglikli olan belli
sinirlar igerisinde bulunmalaridir. Smirlari disina ¢iktiginda,
¢ok yiiksek miktarda birikimde ya da diisiikliiklerinde sorun
yasanabiliyor.
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Diyelim ki yapilan tetkiklerde viicuttaki agir metal olmasi
gereken alt simirda. Buna ragmen selasyon tedavisi yap-
mak zarar verebilir mi?

Zarar verebilir. Kesinlikle tip ve saglik personelleri ile konusa-
rak, doktor kontrollerinde ancak segilmis vakalarda kisa siireli
olarak denenebilir.

Hiperbarik oksijen tedavisi ne amaclar?

Temelinde yatan dnermeye baktigimizda otistik spektrum bo-
zuklugu (OSB) belirtilerinin, beynin oksijenlenmesinde yasa-
nan sorunlara veya merkezi sinir sistemindeki enflamasyona
bagl olabilecegi diisiincesi yatiyor. Tedavi yiiksek konsantras-
yonlu oksijen solutulmasina dayaniyor. Ancak yapilan galis-
malar faydali sonuglari olabilecegi diisiincesini desteklememis
durumda.

Hiperbarik oksijen tedavisi ile ilgili yapilan ¢alismalara bakti-
gimizda sadece belli bir cocuk grubunun ve birkag tane kiigiik
¢alismanin oldugunu goriiyoruz. Dolayistyla bagimsiz olarak
desteklenmis ve faydasi gosterilmis bir yontem degil diyebi-
lirim.

Gliiten ve kazeinden yoksun gidalarin tiiketilmesi fayda
saglar m?

Bu tiir diyetlerin de temelinde otizmli ¢ocuklarin metaboliz-
masit ile ilgili baz1 bozukluklarim bulunabilecegi, o nedenle bu
besin maddelerinin yakilmasinda sorun yasandigi, dolayisiyla
da merkezi sinir sisteminde endojen opiyat dedigimiz bir mad-
denin biriktigi, bu durumun da belirtilere neden olabilecegine
dair bir hipotez bulunmaktadir.

Diger yandan Feingold diyetine baktigimizda, burada da be-
sinlerdeki belli baz1 katki maddelerinin ¢ocuklarda hareketli-
lik, diirtiisellik veya sosyal iletisim sorunlarina yol agabilece-
gine dair bir 6n kabul var.

Ketojenik diyetlerin ise aslinda epilepsi gibi norolojik sorunla-
11 olan ¢ocuklarda kullanildig1 gormekteyiz.

Bu diyetlerin her birinin uygulanmasinin altinda yatan ne-
denler farklidir. Ketojenik diyetler belki beraberinde direngli
epilepsisi olan ¢ocuklarda ise yarayabilir. Feingold ve benzeri
diyetler yasca kiigiik, belli baz1 besin maddelerine alerjisi olan,
beraberinde hiperaktivitesi, diirtiiselligi bulunan g¢ocuklarda
kismen ige yarayabilir.

Gliiten ve kazeinden fakir ya da kisitlanmis diyetlerin ise besin
alerjileri olan veya alerjik bozukluklar yoniinden aile dykiileri
bulunan, belli baz1 yiyecek maddelerini tiikettikten sonra 6fke
patlamalarinda artis, asir1 hareketlilik veya kazanilmis beceri-
lerde degisimler gosteren izole cocuklarda ise yarayabilecegini
sOyleyebilirim.

Burada da her zaman dedigim gibi aileler sadece kendiler karar
vermemelidir. Hekimleri ve saglik personeli ile birlikte, gere-
kirse belli tetkiklerin sonuglarina gére denemelidir.

Ek vitamin ve mineral kullaniminda nelere dikkat etmek
gerekir?

Otizmli ¢ocuklarda yemek se¢imi, duyusal hassasiyetler ve ta-
kintilar gibi nedenlerle besin ile alinan vitaminler ve mineral-
lerin bazilarinda diisiikliik ve eksiklik olabiliyor. Burada belli
baz tetkikler sonrasinda, hekim Onerisi ile kisa siireli olarak
vitamin ve mineraller kullanilabilir. Bu vitamin ve mineralle-
rin suda ¢oziilebilir olmasi, viicutta birikici zehirleyici etkiler
gostermemesi bizim i¢in 6nemlidir. ADEK dedigimiz A, D, E
ve K vitaminleri yagda ¢6ziindiigii i¢in viicutta depolanabilir.
Uzun siireli kullanildiginda da saglik agisindan olumsuz so-
nuglar dogurabilir. Bunun diginda kalan magnezyum, vitamin
B6, B12 gibi besin destekleri ise suda ¢oziindiigiinden yiiksek
dozlarda verilse bile ¢ocuklarin viicudundan atilabilecektir.

En fayda goriilen alternatif ve tamamlayic1 tedaviler ne-
ler?

Bizim tamamlayic1 ve alternatif tedavileri degerlendirirken
riskleri ve olasi faydalari dengeli bir halde gbz 6niinde bulun-
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durmamiz gerekmektedir. Bu agidan baktigimizda riskleri en
diistik ve en yararh tedaviler olarak sunlar sayilabilir; uyku
sorunlari i¢in melatonin ve masaj, beslenme sorunlarinda vi-
tamin ve mineral destegi, asir1 hareketlilik ve diirtiisellik gibi
sorunlar1 olan ¢ocuklarda at binme gibi fiziksel aktiviteler
tavsiye edilebilir. Bu terapilerin ne kadar siklikta ve siireyle
kullanilacag: her zaman hekim ve egitsel personel ile beraber
kararlastirilmalidir.

Nispeten diisiik riskli destek tedaviler arasinda; B6, magnez-
yum, folat, omega 3 yag asitleri, spor, miizik, akupunktur gibi
yontemler sayilabilir.

Diger taraftan hem etkisiz hem de riskli olan yontemlere bakti-
gimizda, dzellikle bagisiklik sistemi ile ilgili terapilerin, ndro-
feedback’in hiperbarik oksijen tedavilerinin, sekretin ve oksi-
dosin gibi yontemlerin bu agidan riskli olabilecegini ve faydali
olamayabilecegini gérmekteyiz.

Tipik gelisim ozellikleri gosteren cocuklar 3-4 yas civarin-
da birden otizm belirtileri verebiliyor. Aileler de bir yon-
temle yine aniden otizmin yok olabilecegini diisiinebiliyor.
Sadece tamamlayici ve alternatif tedaviler ile bu miimkiin
mii?

Sadece tamamlayici ve alternatif tedaviler ile otizmin tedavi
edilmedigini kesinlikle belirtmek isterim. 1930’lardan beri ya-
pilan ¢aligmalarin sonuglarina baktigimizda, ¢ekirdek belirti-
lerde etkili olan tek yontemin miimkiin oldugu kadar erken ve
yogun Ozel egitim ve terapi oldugunu goériiyoruz. Minimum
haftada 20 saat ve tizeri en etkili terapi ve rehabilitasyon dozu
olarak kabul edilmis. Bunun diginda konustugumuz tamamla-
yic1 ve alternatif tedaviler de dahil olmak {izere ek yontemler
ise sadece ¢ekirdek belirtilere eslik eden bazi semptomlar ko-
nusunda faydali olabiliyor.

Ormegin duyu biitiinleme daha ¢ok kas koordinasyonu ve du-
yusal diizenlemeye, melatonin ve benzeri tedaviler uyku so-
runlarina, vitamin mineraller besin eksikliklerine faydali olabi-
liyor. Ancak ¢ekirdek belirtileri diizeltebilen sadece ve sadece
egitimdir.

Asilarin otizme neden olduguna dair baz1 anne babalarda
kuskular var. Bu nedenle Covid-19 asilarina da mesafeli
bakiyorlar. Bu konu hakkinda ne sdéylemek istersiniz?

[1k basta ebeveynlerin endiselerini ¢ok iyi anladigimi sdylemek
istiyorum. O caresizlik hissi i¢inde bir miidahalede bulunmak
istiyor ancak olumsuz bir sonugla da karsilasmak istemiyorlar.
Haklilar. Ancak burada as1 yaptirmanin ve yaptirmamanin olast
sonuglarini degerlendirmemiz lazim. As1 yaptirmadigimiz tak-
dirde, beraberinde 6zellikle ndrolojik, genetik ya da metabolik
sendromlarin oldugu ¢ocuklar ¢ok daha agir saglik sorunlari
ve sikintilar yasayabilir. Diger taraftan sunu da biliyoruz, ABD
ornegin 12 yas lizeri otizm tanili ¢ocuklar i¢in Biontech asisini
onaylamis durumda. Mayis ay1 sonundan itibaren de yaptir-
maya basladilar. Suana kadar bildirilen bir yan etki yok. Yine
Amerika’ya baktigimizda Moderna veya Johnson & Johnson
agilarinin ise 18 yasindan sonra uygulanabilecegi s6ylenmis.
Ingiltere’deki saglik rehberine baktigimizda orada metabolik
ve bagisiklik sorunlari olan gocuklara as1 yaptirilabilir deniyor.
Ancak ben bu tanimda belirli bir yas sinirina rastlayamadim.
Diger taraftan iilkemizde yaygin olarak kullanilan Cin asisi-
nin zaten ¢ocuk ergen yas grubunda su an igin herhangi bir
calismas1 yok. Ama bir yandan da en az yan etki yapan asinin
o oldugunu biliyoruz. Dolayisiyla benim su an i¢in tavsiyem
Saglik Bakanligi’nin ve uzmanlarin goriislerini takip etmeleri.
Var olan agilama sonuglaria gore kararlarini1 vermeleri. Asila-
mama halinde de olumsuz etkiler olabilecegini tekrar hatirlat-
mak istiyorum. Hem akut enfeksiyon durumu seklinde olabilir,
hem de uzun vadeli olumsuz sonuglar goriilebilir.

Cok tesekkiirler hocam... Son olarak eklemek istediginiz
bir sey var m1?

Ailelere dnlerinde uzun ve mesakkatli bir yolculuk oldugunu
tekrar hatirlattyorum. Onlara bol sabir ve enerji diliyorum. Ba-
zen hicbir yontem ise yaramiyor gibi hissedebilirler. flerleme-
nin ¢ok yavas ve az oldugunu diisiinebilirler. Ancak OSB hak-
kindaki bilgilerimiz siirekli artmakta. Siirekli yeni miidahale
yontemleri ve tedaviler gelistirilmekte. O yiizden umutlarim
kaybetmemelerini sdylemek istiyorum.
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ONEMLI OLAN TANI DEGIL

“Kabullenme stirecinde hep kendime sunu soyledim... Evet, tani belki yanlis.
Belki otizmli degil. Disleksili ya da baska bir sey. Ama yaptigimiz sadece bol
bol egitim aldirmak ve kosulsuz sevgimizi Cagan’a hissettirmek. Bunun ¢ocuga
ne gibi bir zarari olabilir ki? Kaybedecegimiz hi¢cbir sey yok. Ama ya tani
dogru ise? Iste o zaman kazanacagimiz ¢cok sey var,” diyen anne
Giilgin Gazioglu anlatiyor.

Giil¢in Hanim sizi biraz tamyabilir miyiz?

Ismim Giilgin Gazioglu, 43 yasindayim. Evliyim ve iki deli-
kanli annesiyim. Ozel bir hastanede diyetisyenim, meslegimde
20. yilimdaymm. Insallah sagligim elverdigi siirece de insan
sagligl icin calismaya devam etmek istiyorum. Sagligimiz
kaybettigimiz zaman kiymetini anliyoruz ama aslinda olmasi
gereken kaybetmeden 6nce gereken dnlemleri alabilmek. Bu
yiizden de biz diyetisyenler olarak ulagabildigimiz herkese
saglikli beslenmeyi anlatmak i¢in ¢ok is diisiiyor.

Kac¢ cocugunuz var?

26 yasinda evlendim, ilk oglumu 27 yasinda ikinci oglumu 32
yasinda diinyaya getirdim.

Geng anne oldum, iki gebeligimde de tiim siire¢ler normal iler-
ledi. Hatta o kadar normaldi ki, bir kere bile mide bulantisi
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yasamadan, tiim tetkikleri normal olarak gebelik stireclerimi
tamamladim.

Kiiciik oglunuzda farkh gelisim ozellikleri oldugunu ne za-
man fark ettiniz?

Kiigiik oglum Cagan 2010 Ekim sonunda ailemize katildi. Hig
problemsiz sezaryen ile diinyaya geldi ve 2. glinlimiizde hasta-
neden eve dondiik. Sevgili esim, abisi ve ben biiylimesi i¢in
sabirsizlaniyorduk. Heyecanla giiliip oynayacagimiz giinleri
bekliyorduk... 6. ayin sonunda Cagan’mn biraz soguk bir du-
rusu oldugunu, yemek yerken ¢ignemeyi 6grenmekte direndi-
gini, ses ¢ikarmadiginin farkindaydim ama bebek oldugu i¢in
normal oldugunu digiiniiyordum. Kat1 gidaya gecerken ¢ok
zorlanacak, ¢ignemeyi ret edecek ama eninde sonunda 6grene-
cek diye diisiindiik hep.



i1k siipheleriniz ne zaman basladi?

12. ay kontroliine giderken aklima koymustum, Cagan hi¢ diger
cocuklar gibi degildi. Benimle gz temasi kurmuyordu. Hatta
onun Oniine gecip baktigimda kafasini ¢eviriyordu. Babasi ve
abisi ile hig iletisimi yoktu. Biz yokmusuz gibi sadece TV’ye
bakiyor ya da sessiz sakin oyuncaklari ile ilgileniyordu. Cok
uslu, koy besigine dursun daha ne istiyorsun ‘cool bir bebek’,
uslu bir bebek dediler. Ama ben ilk oglumdan tecriibeliydim.
1 yasindaki ¢cocuk ¢evresini fark eder. ‘Baba nerede?’ diye so-
ruldugunda babasina bakardi. Cagan bizi duymuyor gibiydi.

Bunlari far edince ne yaptimz?

Bunlar1 doktorumuza ilettim. Endiselenmek i¢in ¢ok erken ol-
dugunu ve 18 aylik olunca bu endiselerimin gegecegini belirtti.
“Bu siirecte gene de sen elinden geldigince iletisime gegmeye
calis” dedi. Calistyordum ama hig tepki alamiyordum. Biiyiik
oglum ilkokul 1. Siniftaydi ve ona da vakit ayirmam gerekliy-
di. Evdeki bakicimiz da ben iste iken Cagan ile ilgilenmek ye-
rine TV programlarini izlemeye daha ¢ok vakit ayirmis. Bunu
daha sonra sorgulaymca 6grendik. Bu siireci tamamladik ve
18. ay kontroliinde ben gene ‘bu ¢ocuk hi¢ normal degil’ de-
yince doktorumuz kontrol sonrasinda yan odadan ¢ocuk psiki-
yatristini ¢agirarak destek istedi, sonra o da ¢gocuk ndrologunu
cagirarak destek istedi. Iste o an oda 3 hekim ve biz olunca
anladim bir seylerin yolunda gitmedigini.

Tiim o doktor ne dedi size?

Oncelikle “sadece ne oldugunu anlayabilmemiz igin tetkikler
yapacagiz, ama artik ses ¢ikarmasi, tepki vermesi gerekiyor idi
bir seyler yolunda degil Giil¢in” dediler. Norolojik testler ile
bagladik. Hemen beyin MR’1 ve EEG’si ¢ekildi. Sonuglar nor-
maldi. Bir devlet hastanesinde ileri diizey isitme testi istendi, o
da normal ¢ikt1. Cocuk psikologumuz bizi devlet hastanesinde
bir psikiyatriste gitmemiz i¢in yonlendirdi. Bizim i¢in randevu
ald1 ve o giin geldiginde kendimizi Ankara Universitesi Cocuk
Psikiyatri merkezinde bulduk. Hocanin asistani da bize eslik

“Cok uslu, koy besigine
dursun daha ne istiyorsun
uslu bir bebek dediler. Ama
ben ilk oglumdan tecriibe-
li idim. I yasindaki cocuk
cevresini fark eder. ‘Baba
nerede?’ diye soruldugunda
babasina bakard:r. Cagan
bizi duymuyor gibiydi.”

etti. “Hocam hemen sizi alacak, otizmli cocuk degil mi?” dedi.
“Yoo hayir, o biz degiliz!” dedigimi hatirliyorum. Iste o andan
sonrast bende oldukca kopuk.

Isinde uzman Prof. Melda Ak¢akin Hocam, Cagan’1 uzun uzun
inceledi. Bize bir siirii soru sordu ve en sonunda da gereken
aciklamayi1 kendisinden duyduk. “Cagan otizmli” dedi.
“Bununla ilgili sizi Ankara Universitesi’nde bulunan Otizm
Tani Tedavi Uygulama ve Arastirma Merkezi’ne sevk ediyo-
rum, her tiirli asamay1 oradan kontrol edecegiz,” diyerek bizi
yonlendirdi.

Bu sirada Cagan kac yasindaydi?

Yaklasik 20 aylikti. Otizm raporu o yillarda en erken 24 aylik-
ken ¢ikabiliyordu. Siz raporun ¢ikmasini beklerken geg kal-
mayin egitime baglayin dediler. Cagan1 18 aylik iken hemen
krese yazdirmistim ama 1. ayin sonunda kresten uyari aldik.
“Cagan bizim i¢in uygun bir ¢ocuk degil, onunla daha iyi il-
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Duydugumuz her yontemi
bilimsel ve kanita dayali
olmasi sarti ile uygulamaya
calistik.

gilenilmesi gerekiyor. Biz burada kalabaligiz ¢ocukla tek tek
ilgilenemeyiz,” dediler. O kresin sahibini her zaman taktir ve
sevgi ile anarim. Idare etseler, bizi uyarmasalar, isin ticaretinde
olsalard1 belki biz bu kadar acele ile 6zel egitime baslamazdik.
Hemen sahibi psikiyatrist olan butik bir kres buldum, durumu
anlattim. Cagan ile 6zel olarak ilgilendiler.

Ozel egitime ne zaman baslad1?

Bu sirada ben de bir taraftan konusma terapisi, dzel egitim
gibi konular1 internetten aragtirmaya basladim. Ankara’daki
bir 6zel egitim merkezine giderek durumu anlattim. Cagan 21
aylik iken 3 ay {icretli 6zel egitime basladi, daha sonra raporu
¢ikt1 ve devlet destegi ile haftalik aldig1 6zel egitimi artirdik.

Rapor ile verilen egitim yeterli olabildi mi?

Devlet maalesef sadece hafta da 8 saati karsiliyor. Fakat bu ¢o-
cuklarin ¢ok daha fazla egitime ihtiyaci var. Biz her aldigimiz
ikramiyeyi, her artirdigimiz ayligimizi egitime yatirdik. Eve
konusma terapisi, 6zel ders i¢in 6gretmen geldi. Kulaktan EBA
tedavisi aldi. Duydugumuz her yontemi bilimsel ve kanita da-
yali olmasi sarti ile uygulamaya calistik.

Cagan tani1 aldiginda, ilk baslarda ne yaptimiz?

[lk tan1 aldiginda yasadigim soku bir hafta iginde atlatip hemen
Cagan i¢in ne yapabiliriz diye arastirmalara basladim. Bunun
icin ¢ok mutluyum. Yoksa ¢ok fazla vakit kaybedecektik. Ka-
bullenmeme maalesef sadece gocuga zarar veren bir siireg. Bu
konuda hem esim, hem de biiyiik oglum beni ve Cagan’1 ¢ok
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destekledi. Aile biiyiliklerimiz de kisa siirede durumu kabulle-
nip Cagan’in egitimlerinin evde de devamini sagladilar.
Kabullenme siirecinde hep kendime sunu sdyledim. “Evet,
tani belki yanlis. Belki otizmli degil. Disleksili ya da baska bir
sey... Ama yaptigimiz sadece bol bol egitim aldirmak ve ko-
sulsuz sevgimizi Cagan’a hissettirmek. Bunun ¢ocuga ne gibi
bir zarari olabilir ki? Kaybedecegimiz higbir sey yok. Ama ya
tam dogru ise? Iste o zaman kazanacagimiz ¢ok sey var.”

Cagan’in tanisi otizm iken 6zgiil 6grenim bozuklugu ola-
rak degisti diye biliyorum. Ne zaman oldu bu?

Cagan ilkokul 3. smiftayken raporunun siiresi bitmisti. Raporu
yenilemeye gittigimizde doktorumuz artik otizm yazamayaca-
gin1 ¢linkil hicbir otizm bulgusu kalmadigini ve 6zgiil 6gren-
me bozuklugu olarak raporu yenileyecegini iletti. Bu bizi ¢ok
mutlu etse de aslinda 6nemli olan raporda yazan degildi. Bunu
hepimiz biliyorduk, Cagan artik ¢ok sosyal, iletisimde ¢ok
kuvvetli olan ama derslerinde maalesef basarisiz bir ¢gocuktu.
Ders siiregleri okul hayati boyunca ozel egitim ile destekle-
necekti. Biz bundan dolay1r mutluyuz, egitimin zararimi degil
her zaman faydasini gordiik, ‘Cagan acaba anne diyecek mi?’
diye 4 yasina kadar konusmasini beklerken hi¢ aklima gelmez-
di normal okula gidebilecegi, golge 6gretmeni olmadan okulda
arkadaslari ile diizene uyum saglayabilecegi. Hepsi i¢in ¢ok
¢aba sarf ettik, sabrettik ve sonucunda da Cagan gibi pozitif,
¢ok neseli, duygusal ama ders konusunda tembel ve zor 6gre-
nen bir ¢gocuga kavustuk.

Cagan ozel egitime devam ediyor mu?

Cagan’in 20 aylikken basladig1 6zel egitim hayat1 bugiin ha-
len devam ediyor. Muhtemelen her otizmli gocugu olan aile
gibi biz de birden ¢ok doktor ve dzel egitim merkezi gezdik.
Hepsinin bize ortak sdyledigi Cagan’in bugiin geldigi nokta-
da olmasimin en 6nemli nedeni erken bagladig1 6zel egitimdi.
Burada kendisinden sadece 5 yas biiyiik olan abisinin hakkini
da vermem gerekir. Abisi Cagan’a tam anlamu ile abilik yapti,
onun destegi olmasa Cagan ¢cocuktan 6grenme modelini bu ka-



Kabullenme stirecinde hep
kendime sunu soyledim.
Evet, tani belki yanlis. Belki
otizmli degil. Disleksili ya da
baska bir sey... Ama
yaptigimiz sadece bol bol
egitim aldirmak ve kosulsuz
sevgimizi Cagan’a
hissettirmek. Bunun ¢ocuga
ne gibi bir zarari olabilir ki?

dar giizel bagaramazdi. Abisinin oyuncaklarint kirdi, defterle-
rini yirtti, hatta cep telefonunu suya diisiirdii. Gene de abisi ona
olan sevgisinden hi¢ 6diin vermeden tiim sakinligi ile Cagan’a
hep destek oldu. Amacimiz kizmadan 6gretmek, anlatmak, an-
lamasini saglamak idi her zaman.

Su an oglunuz kac¢ yasinda ? Okul hayati nasil ilerliyor?
Cagan 10 yasinda, bu y1l 4.sin1fa gidiyor. Pandemi nedeni ile 3.
ve 4.smif olduk¢a zor gegti. Seneye orta okulda olacak. Evet,
Cagan’in egitim hayati hep zor gegecek ama tiim cabamiz ken-
di mutlu olacag: bir isi yapabilmesi i¢in. Hedefi ise Youtuber
olmak, neden olmasm? Nerelerden geldi bu giinlere insallah
tiim evlatlarimizin hayalleri bir giin gercek olur.

Yeni otizm tanis1 almis aileler icin tavsiyeleriniz var mi?

Hem diyetisyen hem de otizmli bir ¢ocuk annesi olmamdan
kaynakli bana ilk sorulan soru her zaman Gaps diyeti yapip
yapmadigimizdir. Hayir, Cagan Gaps diyeti yapmadi. Cagan
kat1 yemek yemeye 5 yasinda basladi. Cok zor 6grendi, ye-
mek segiciligi bugiin hala en biilyiik sorunumuz. Ama bence
her aile Gaps diyetini okumali ve kendi ¢ocuguna uygulayabi-
lecegi kadari ile uygulayarak kendilerini ve gocuklari sikintiya
sokmadan yola devam etmeliler. Biz her egitimde bu sekilde
ilerledik. Cagan i¢in bircok seyi deneyimledik, ona iyi gelen-
lerle devam, gelmeyenlerle devam etmeme karari aldik. Benim
yeni otizm tanist alan ailelere tek tavsiyem hemen 6zel egitime
baslamalari, gocugu takip etmeleri. Her 6zel egitim veriyoruz
denilen yer maalesef ¢ocuklara iyi gelemeyebiliyor. Durumu
en kisa siirede tiim ailenin kabul etmesi ve olumlu diisiinerek
¢ocuga olumlu yaklasilmasi, anne-baba arasi karasizliklar, ka-
bullenmenin gecikmesi, ‘aile biiyiiklerinin erkek ¢ocugudur
ge¢ konusur aman siz de ne kadar bilyitiiyorsunuz’ diye ser-
zeniglerine kulak asmadan en kisa zamanda durumu kabullen-
melerini tavsiye ediyorum. Aldirabildikleri kadar ¢ok egitim
aldirmalarini, her an1 6gretici hale ¢evirmeyi amag edinmele-
rini oneririm. Bu demek degil ki kendinizi ya da var ise diger
¢ocugunuzu ihmal edin sadece 6zel gereksinimli ¢ocuk ile il-
gilenin. Hayr, hepsini bir denge i¢inde yiiriitmeyi 6grenmemiz
gerekiyor. Yeri geldiginde ¢ocuksuz aktiviteler ile dinlenilme-

li, esler ve / veya aile biiylikleri mutlaka birbirlerine destek
olmali. Cagan ¢ok sansli ki, hem arkadas ¢evrem, hem onlarin
cocuklari, hem de ailem Cagan’1 oldugu gibi kabul ettiler ve
desteklerini higbir zaman eksik etmediler. Cagan bugiin bir
arkadasinin evinde rahatlikla kalabiliyor ise bu siire¢ kolay ol-
muyor. Zamanla 6grenerek giivenerek gelisiyor, ailelere sabirlt
olmalarini egitimi aksatmamalarini 6neriyorum.

Kabullenmeme maalesef
sadece ¢cocuga zarar veren
bir siirec.

N
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SOYLESI

YENI BECERILER

KAZANDIRMAK...

Ismail BIYIKLI
Klinik Psikolog/Aile Danigmani
ABA Program Koordinatorii

ABA egitim metodundan faydalanarak yeni beceriler nasil kazaniliyor?
ABA Program Koordinatorii Aile Danismani/Psikolog Ismail Biyikl: yazdh.

ABA’da yeni beceri kazanimi nedir?

Yeni beceri kazanimi genel anlamiyla, daha 6nce bilmedigi bir
becerinin genelleme yaparak dgrenimidir. Yeni bir beceri kaza-
niminda en 6nemli nokta ¢ocugun ezber yaparak degil, genel-
leyerek 6grenmesidir. ABA uygularken biz yeni bir becerinin
Ogrenilmesi i¢in o beceriyi basamaklara ayirryoruz. Basamaklar
kolaydan zora dogru gitmektedir. Bunun sebebi ¢ocugun mo-
tivasyonunu yiiksek tutmak hem de daha kalic1 ve ezbere ol-
mayan bir 6grenim saglamaktir. Biitiin basamaklari tamamlayan
cocuklar bu beceri kazanimi saglamis olur. Beceri calisilirken,
tek bir nesne kullanilmamali, ¢esitli nesnelerle bu beceri genel-
lenmelidir. Becerinin unutulmamasi i¢in diizenli araliklarla tek-
rar edilmesi gerekmektedir. Bunu ABA seanslarinda biz kontrol
denemeleriyle sagliyoruz.

Becerinin kazanmildigini nasil anlariz?

ABA’da beceri kazanimini ¢esitli analiz ve grafiklerle 6l¢timlii-
yoruz. Mesela esleme programindan drneklersek, cocugun es-
leme programi i¢in kolaydan zora giden bazi hedef basamaklari
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yer almaktadir. 1ki kart1 eslemeden sekiz kart: eslemeye dog-
ru giden bazi basamaklarm yer aldigm diisiinelim. Ug giin iist
iiste iki kart1 dogru esleme yaptiginda bu basamagi 6grendigini
diistinerek, ti¢ giin bu basamakla ilgili caligmalar yapmiyoruz.
Dordiincii giiniinde iki karti tekrar eslemesini istiyoruz ve esle-
yebilirse bu programin bu basamagmi dgrenmis oluyor. Diger
basamaklar i¢inde aynisini uyguluyoruz ve biitiin basamaklart
bitirdiginde, bu programi yani bu beceriyi 6grenmis oluyor.

Ogretmenlerin verdigi 6dev onerilerini ailelerin evde cocuk-
la calismasi neleri saglar?

Her giin ders alan bir 6grenci bile genelde giiniin sadece 1-2 sa-
ati egitimde oluyor. Giliniin koskoca bir dilimi evde gegiriliyor.
Egitimde calisilan kisim evde ¢alisilmadigr zaman programlar
hizli olarak ilerlemiyor ve maalesef ki ilerleme biraz daha fazla
zaman alabiliyor. Biz uygulamalarimizda bitirilen programlari
aileye ev O0devi olarak veriyoruz. Boylelikle bitirilen beceriler
aktif olarak ¢alisiimaya devam ediyor. Cogu program sirali ola-




rak ilerlemekte. Biten becerilerin ¢alisilmasi yeni becerilerin 6g-
renilmesinde ¢ok biiyiik roller iistleniyor.

Problem davranislar s6z konusu oldugunda bununla ilgili dav-
rants ¢alismalari yapiliyor. Yapilan davranig ¢aligmalart egitim
sirasinda uygulandigi gibi evde uygulanmadiginda problem
davraniglar sonlanmiyor hatta giderek daha zor durumlara yol
actyor. Bu yiizden problem davranislarin azalmasi igin egitimde
gerceklestirilen davranis planlari, evde ayni sekilde uygulanmali
ki, 6grenme hizi ilerlesin ve evde daha keyifli zamanlar gegiril-
sin.

Ev ortaminda cocugumuz ile calisirken nelere dikkat etme-
liyiz?

Evde ¢alisma yaparken en dnemli sey, cocugun dikkatini dagi-
tacak unsurlarin ortada olmamasi. Cocugunuzdan bir beceriyi
gerceklestirmesini istediginiz anlarda etrafinda olan aile iyele-
rinin ne yaptig1 da ¢cok dnemli. Mesela kardesi varsa o sirada
karsisinda oyun oynamiyor olmasi gerekiyor. Televizyonun agik
olmamasi gerekiyor. Hatta miimkiinse yalniz olmaya 6zen gos-
termeniz gerekiyor. Yanimizda oyuncaklar olmamali. Bir oyun-
cagl pekistire¢ olarak segebilirsiniz fakat sectiginiz oyuncak
¢ocugunuz agisindan ciddi bir motivasyon kaynagi olmali. Ona
erismek icin oldukea istekli olmasi gerekiyor. Sectiginiz oyun-
cak disinda etrafta bagka oyuncaklar olmamali. Bu séyledikle-
rim ortam agisindan ¢ok énemli. Oncelikli olarak ortan egitime
hazirlamalisiniz. Daha sonrasinda ¢ocugunuzun egitime hazir
olmasi gerekiyor elbette. Uyku saati sirasinda bir beceri bekle-
memelisiniz. Ya da tuvalet egitimi igin bir kazanim bekliyorsa-
niz ¢ocugunuzu tuvalet egitimi i¢in hazirlamaniz gerekiyor. Ca-
lisilan beceriye gore ortamda degisiklikler yapilmasi gerekebilir.
Genel hatlariyla en ¢ok dikkat etmemiz gereken sey; ortamda
dikkat dagitict unsurlar yer almamali ve ¢ocugumuz i¢in uygun
bir saat dilimi olmali.

Bir becerinin kazamldiginin gostergesi nedir?

Bir becerinin kazanildiginin en biiytlik gostergesi; giinliik yagan-
tis1 i¢inde onu sergiliyor yani genelliye biliyor olmasidir. Bunda
yine bir beceri iistiinden drnekleyerek gidebiliriz. El sinyalleri
calistigimizi varsayalim. Seans igerisinde gel, ver, otur, kalk gibi
cesitli el sinyalleri becerilini ¢gocukta kazandirdik. Ebeveyni ev
icerisinde ¢ocuga eliyle ‘gel’ yaptiginda, cocuk ebeveynine dog-
ru geliyorsa; bu beceri ¢ocukta kazanim saglamis oluyor. Ayni
zamanda genelledigini de kendi kullanimindan tekrar 6l¢timle-
yebiliyoruz. Cocuk da ebeveynine ayni sekilde ‘gel’ sinyalini
eliyle gosterdiginde, mutlaka bunu “Bana harika gelmemi gos-
terdin” gibi s6zel pekistiregler yardimiyla takdir etmeliyiz. Ayri-
ca bu sekilde yaptig1 seyi isimlendirerek ona dgretim konusunda
yardimct olabilir ve genellemesini saglayabiliriz.

Kendi el sinyalini yapiyor ve ebeveyni yaptiginda da sinyale
uygun davranabiliyorsa, bu beceri kazanimini 6grendigini soy-
leyebiliyoruz. Kisacasi bir becerinin kazanimi i¢in ders diginda
giinliik hayatinda bu beceriyi uyguluyor olmasi gerekiyor.

Mesela 6zdes olmayan nesneleri ayirmak gibi bir beceriyi ele
alirsak... Bu beceriyi calismak otizmli bir cocuk icin neden
onemli?

Ozdes olmayan nesneleri ayirmak “gdrsel performans beceri
alan1” igerisinde yer aliyor. Bu beceride yapilmasi istenen; her-
hangi bir nesnenin fiziksel ya da islevsel 6zelligini gdz oniinde
bulundurarak digerlerinden ayirmaktir. Otizm spektrum bo-
zukluguna sahip cocuklarda 6zdes olmayan nesneleri ayirmak
bazen zor bir beceri olarak gelebilir. Bu beceriyi caligmak sa-
dece otizmli bir ¢ocuk i¢in degil biitiin cocuklar i¢in olduk¢a
onemlidir. Ornegin kendi evinde gordiigii masa diginda baska
masalarinda ayni ige yaradigini bilmesini saglar. Ya da sadece
kendi burnu degil, diger insanlarmin burnunun da ayni isleve
sahip oldugunu anlamasini saglar. Tek bir tiir kedi olmadigini,
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birgok tiirde ve farkli goriiniimde kedi olabilecegini ve bunla-
rin hepsinin isminin kedi oldugunu yine ayn1 sekilde anlamasin
saglayacaktir.

Yine ayni ornekten gidersek bu beceriyi kazandigim nasil
tespit edebiliriz?

Bunu tespit edebilmeniz adina evde ¢alisabilmeniz i¢in bir 6r-
nekte bulunmak isterim. Tki farkl kedi ve iki farkli kopek kart:
masaya konulur. “Bunlari ayir” yonergesi verilir. Cocuktan ke-
dileri bir araya getirmesi, kdpekleri bir araya getirmesi bekle-
nir. Yaptiktan sonra “Burada kediler var, bu arada kopekler var.
Kedileri ve kopekleri siiper ayirdin.” diye pekistirilir ve yaptigi
sey tekrarlanir.

Becerinin temelini kavradiginda grup sayilan artirilir; iki ara-
ba, iki 6rdek, iki agag. Bu sefer li¢ gruba ayrilmasi istenir. Daha
sonra kart ve grup sayilari artirtlabilir; bes kedi, bes bisiklet, bes
¢icek, bes masa, bes bilgisayar. Kartlar ve gruplar ayni tutulma-
mali, siirekli ¢esitlendirilerek caligilmalidir. Bu genelleme igin
oldukca &nemlidir. Bu ¢alismay1 yapabilen ve ayni zamanda
giinliik yasantisi igerisinde kullanabilen ¢ocuklar 6zdes olmayan
nesneleri ayirma konusunda basarilidir diyebiliriz.

El ve kol hareketlerini taklit gibi bir beceride neler hedef-
lenir?

Sadece el ve kol hareketlerini taklit etmek degil, genel anlam-
da biitiin taklit becerileri ¢ok biiyiikk 6nem tasir. Normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin birgok beceriyi bagkalarinin davraniglarini
gozleyerek ve gozledikleri davraniglan taklit ederek dgrendik-
leri goriilmiistiir. Taklit etmek genel anlamda bir 6grenim ydne-
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timidir diyebiliriz. Taklit etme becerisini dgrettigimizde ¢ocuk,
bundan sonraki 6grenme siirecinde gézlemleyerek taklit etmeye
baslayacaktir. Bunlara; oyun oynamak, kasikla yemek yemek,
birikmis suya basarak kendini 1slatmak, bulagiklart yikamak, el-
lerini yikamak, dislerini firgalamak gibi giinliik hayatta yaptigi-
miz her sey dahil edilebilir.

El ve kol hareketlerini taklit becerisinde de ¢ocugu bu seviyeye
hazirlamak hedeflenmektedir. Ayn1 zamanda el ve kol hareketle-
ri taklit etmek; ¢ocukta ince ve kaba motor becerilerini de destek
saglanmaktadir.

Evde cocugumuza yeni beceriler kazandirmaya calisirken
hangi hatalar1 yapmaktan kacinmalhyiz?

Evde caligirken yapilan en biiyiik hata ¢ocuk hazir degilken
fazlasmi istemek oluyor. Biz seans igerisinde bir beceriyi ko-
laydan zora basamaklara ayirtyoruz demistim. Bu basamaklari
evde ailenin yapmasi pek miimkiin olmayabiliyor. Daha gocuk
eslemeyi bilmiyorken 6niine y1ginla kart koyulup eslemesi iste-
niyor. Sonra ¢ocuk caligmak istemiyor ve ¢aligma aninda prob-
lem davramslar gelistiriyor. Oncelikle kolay basamaklardan
baglamalisiniz. Becerinin temelini saglamlastirmalisiniz ki, zora
giderken motivasyonunu kaybetmesin. Ustelik mutlaka ders ¢a-
lismay1 keyifli bir seylerle eslemelisiniz. Karsmizda bir ¢ocuk
var ve onun yasini goz ardi etmeyin. Ondan sizin gibi saatlerce
masada oturup ¢aligmasint bekleyemezsiniz. Dersi keyifli sey-
lerle eslemelisiniz. Calismalarinin igine pekistiregler ve oyunlar
katmalisiniz. Onu anladigimizi yansitmalisiniz ve en dnemlisi
yapamadiginda azarlamak yerine, yapmaya calistig1 i¢in mutla-
ka takdir etmelisiniz.




NEDEN OLU
ONLE

Burun kanamast sebepleri nelerdir, ne zaman tehlikelidir,
Burun kanamasi cesitleri nelerdir, burun kanamasi nasil

durdurulur ve ne zaman doktora gidilmeli?
KBB Uzmani Prof. Dr. Evol Egeli yazd.

Burun kanamalari, 6n ve arka burun kanamalan olarak ikiye
ayrilir. Burun kanamalari, basit nedenlerden olusabilecegi gibi
hayat1 tehdit edebilecek hastaliklarin da habercisi olabilir. Ciddi
kanamalar burnun arka tarafinda olusur.

Burun Kanamalarinin Sebepleri

On burun kanamalar1; burnun 6n kisminda meydana gelen kana-
malardir ve ayakta duran ya da oturan kiside, burun deliginden
akan kanama seklinde kendini gosterir. Cocuklarda sik goriilen
bir kanama tipidir; Kuru hava veya kis aylarda goriilen kabuk-
lanmalar kanamaya neden olmaktadir.

Arka burun kanamalarinda, kan genze dogru akar. Otururken
veya ayakta dururken bile kanama bogaza dogru devam eder.
Hasta sirt Uistil yattiginda bile kanama 6n tarafa geldigi gibi arka
tarafa da gidecektir. Arka burun kanamalarinin nedeninin bulun-
masi olduk¢a 6nemlidir. Bu kanama tipi bir uzmanin takibini ge-
rektirmektedir. Arka kanamalar ¢ogunlukla yiiksek tansiyonun
varlig1 nedeniyle yash insanlarda goriiliir.

On Burun Kanamalar1 Nasil Durdurulur?

* Burnun ucundaki yumusak kismi bagparmagimzla diger iki
parmaginiz arasina aliniz,

* Burnu parmakla sikistirilmis olarak yiiziiniize dogru bastirin,

* Bes dakika bdyle bekleyiniz (dakika tutunuz),

* Basinizi kalbinizden daha yiiksek tutmaya dikkat ediniz; bu
nedenle oturmaniz ya da basimiz daha yukarida uzanmaniz éne-
rilir,

* Bir plastik torba igine buz doldurarak burun ve yanagimniza buz
tatbik ediniz,

UZMAN GORUSU

Prof. Dr. Erol EGELI

KBB Uzmani

* Bu tiir kanamadan korunmak i¢in nemlendirici bir kremi bur-
nun orta bdlmesine parmak ucu ile giinde ii¢ kere (6zellikle gece
yatmadan once) stirmek faydali olacaktir.

Arka Burun Kanamalar1 Nasil Durdurulur?

Arka burun kanamalari, genelde yash kisilerde goriilen yiiksek
tansiyondan kaynaklanir. Ayrica travma gecirmis kisilerde de
arka burun kanmasi goriilebilir. Bu tip kanamalarda mutlaka bir
KBB hekimine bagvurmak gerekir.

Durduktan Sonra Kanamanin Yeniden Olusmasi Nasil Onlenir?
Durdurulduktan sonra kanamanin yeniden baglamamast igin;

1. Siimkiirmemeye dikkat ediniz,

2. Yerden agir bir sey kaldirmak gibi zorlayici hareketler yap-
mayiniz,

3. Basmizi mutlaka gogsiiniizden daha yukarida tutmaya c¢ali-
sIniz.

Buna ragmen tekrar kanama olursa;

1. Burun i¢indeki tiim pihtilar: siimkiirerek temizleyiniz,

2. Giinde 3-4 defa, her iki burun deligine de dekonjestan burun
spreyi sikiniz,

3. Tekrar en bastaki 1. ve 3. basamaktaki gibi buruna baski ya-
parak sikiniz.

Ne Zaman Doktora Gidilmelidir?

* Eger kanama durmuyorsa veya burun yeniden kanamaya egi-
lim gosteriyorsa,

* Eger kanama nedeniyle yorgunluk ve halsizlik hissediliyorsa,
* Eger kanamaniz burun 6niine kanamadan ¢ok bogaz arkasina
dogru oluyorsa acil servise ya da doktora gidiniz.
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BU YAZIN EN ERISILEBILIR
PARKLARI...

Farkl: gelisen Istanbullu gencler icin belediye destegi ile hayata gegen etkinlik
mekanlarini, tiim mekanlarin nasil daha erigilebilir olacagint ve engelli
haklarini Erisilebilirlik Uygulamalar: ve Iletisim Danismani, Engelsiz Hayat
Dayanisma Dernegi Baskani Adem Kuyumcu ile konustuk.

Erisilebilirlik nedir?

Erisilebilirlik bir tasarimlar biitiintidiir. Engelli, yasli, bebekli
aileler ile toplumun her kesiminin, kentteki yapilar1 baska bi-
rinin destegi olmaksizin bagimsiz ve giiven igerisinde kullana-
bilmesini saglamalarint amaglar. Erisilebilir mimari tasarimin
karsilig1 evrensel tasarimdir. Herkesin birlikte yasayabildigi
mimari gevredir.

Tiirkiye’de bunun igin yerel standartlarda TSE’nin ve Aile
ve Sosyal Politikalar Bakanligi’nin belirledigi Erisilebilirlik
kilavuzu vardir. Tirkiye’de engelliler kanunu 2005 yilinda
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yuriirliige girdikten sonra erigilebilirlik mevzuati da kanuna
girmistir. Biz de o mevzuat dogrultusunda g¢alistigimiz bele-
diyeler ile birlikte yeni yapilan her yerin erisilebilir yapilmasi
icin yontemler gelistirdik, denetimler ve uygulamalar yapiyo-
ruz. Clnki erisilebilirlik herkes igin 6zgtirliiktiir ve konforlu
bir yasamdir.

Erisilebilirlik sadece engelli bireyler icin mi 6nemli?
Hayir, herkes igin 6nemli. Herkes bebeklik doneminde puset-
le gezdi ve ebeveynler erisilebilirlik engelleriyle karsilastilar.



Herkes yaslanacak ve yaslilik da bir engellilik durumudur.
Yaslandig1 zaman insanlar adim atamayabilir, yavas adim ata-
bilir, agir kaldiramaz, merdiven ¢ikamaz, az goriir, az duyar,
yavas konusur. Erken 6lmezsek hepimiz yaslanacagiz ve erisi-
lebilirlige ihtiya¢ duyacagiz. Erisilebilirlik tim bunlar1 ortadan
kaldirdigi i¢in herkes i¢in gereklidir. Bu nedenle 6zel alanlarin,
ozel miilklerin de erisilebilir olmas1 ¢ok dnemli.

Bazen erisilebilirligin olmadig1 yerlerde engelli bireylere
yardimel olmaya ¢ahsiyoruz. Iyi niyetimize ragmen bu ko-
nuda en cok nerede hata yapiliyor?

Siz durup dururken birisinin gelip size dokunmasini veya yar-
dim etmesini ister misiniz? Once bu soruyu kendimize soralim.
Benim yasam alanima ya da bedenime dokunulmasini ben iste-
mem. Kadin, erkek ya da ¢ocuk hi¢ fark etmez.

Ama Tirkiye’de tekerli sandalyeli ya da gorme engelli birisi
bir yere gegmekte sikinti yasiyorsa insanlar hemen gelip gor-
me engellinin koluna girip ¢ekistiriyor. Tekerlekli sandalyenin
farkli yerlerinden tutarak kalabalik bir sekilde “Hey yardim
edin de kaldiralim sunu!” bagirabiliyor. Biitiin bunlar yanlis.

Peki, nasil olmali?

Oncelikle yardim etmek istedigimiz kisinin sadece kendisinin
duyacagi sekilde “size yardim etmemi ister misiniz?” diye sor-
maliyiz. “Evet” derse ‘“Nasil yardim edebilecegimi bana tarif
eder misiniz?” dememiz lazim. Clinkii bunun nasil yapilacagi-
n1 bilmiyoruz. Mesela gérme engellinin koluna girilmez. Bir
adim 6niinde durursunuz, o sizin kolunuza girer ya da kolunu-
zun iistiinden tutar. Bir adim 6niinden yiiriirsiiniiz. Ciinkii sizin
yaptiklarinizi yapacagindan, dnce sizin hareket etmeniz daha
faydali olacaktir. Tabi ¢evreyi de betimlemek gerekir. Betim-
lerseniz eger, onun haberi olmadan gérme engelli bireylerin
daha sonra o alani tek basma kullanmasint da kolaylastirirsi-
niz. Tekerlekli sandalye kullanan bireye de 6nce “yardim ister
misiniz?” diye soracagiz. Sonra onun tarifi ile yardim etmemiz
gerekir. Cok yanlis yardim etme yontemleri tercih edebiliyo-
ruz. Ama en 6nemlisi bunlarin higbirine ihtiya¢ duyulmasin ve
her taraf erisilebilir olsun. Ortopedik engellilere, gorme engel-
lilere, isitme engellilere erisilebilirligi saglarsak yardim etme-
mize gerek kalmaz. Yapilmasi gereken de budur.

Engellilikle ilgili hala 6grenmemiz gereken ¢ok sey var. En-

15| Eeenies

gelli bireylerin aldig1 bakim maasini1 bile “avantaj” sanan-
lar var. Bu konuda gercekler neler?

Oncelikle sunu unutmayalim, kimse engelliligi tercih etmez.
Engellilik keyfi bir durum degil. Aday da olunmaz. Tiirkiye’de
aile bakanliginin resmi kayitlarma gore yaklasik bir milyon
civarinda engelli ve engelli yakinit maas aliyor. Fakat Aile Ba-
kanlig1’nin internet sitesinde viicut fonksiyonlarindan veya zi-
hin fonksiyonlarindan biri ya da bir kacini kullanamayanlarin
orant %12.60. Bu da on milyon bes yliz bin engelli demek.
Burada bakanligin kendi ile ¢elismesi var. Aile bakanligi biitiin
engellilere yardim ediyoruz diyor ama aslinda yardim edilen
engelli camiasinin sadece %10 udur.

Her engelli olan maas alabiliyor mu?
Hayir.

Engelli maasi nasil ahmyor?

Engelli maas1 alabilmenin birinci kuralt %40 ve iizeri engel-
li olmak. ikinci kurali da hane gelirinin kisi bast 605 TL’nin
altinda olmasi. Bu aglik seviyesinin altinda bir seviye. Bu iki
sart1 olusturabilirseniz engelli maasi alabilirsiniz.

Bir de bakim yardim var...

Bakim yardimi alabilmek i¢in raporunda mutlaka tam bagiml
yazmasi gerekiyor. Engelli birey maddi olarak muhtaglik sevi-
yesinin altinda olacak. Bakim yardimi alacak olan kisinin de
ayni sekilde maddi olarak muhtaglik seviyesinin altinda olmasi
gerekiyor. Bu kosullar sosyal inceleme ile tespit ediliyor. Bu
duruma giren kisi sayist 650 bin civarinda. Ancak bu rakam

.
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sadece engellilere dair degil. Bu kisilerin igerisinde bakima
muhtac hale gelmis yashlara bakanlar da var. Odenen para da
1605. TL dir.

Peki devlet bu maasi neden 6diiyor?

Ciinkii sosyal devlet bakima muhtag¢ bireye bakmak zorunda-
dir. O bireyi engelli bakim merkezine yatirirsa merkeze 2 as-
gari licret 6demek zorunda. Kendi bakim merkezinde bakarsa
da, kisi bas1 bakim maliyeti yaklagik 9 bin lira. Bunlarin yerine
evde bakiliyor. Ona bakan kisi eve mahkum ediliyor. Is haya-
tindan uzaklagsmasina sebep oluyor ve 1650 TL &diiyor. Aslin-
da burada daha ¢ok sistemin isine yarayan, hem bakanin hem
de bakilanin ¢ok zor sartlarda yasadigi bir durum var.

Tekrar erisilebilirlige donersek... .Bu yaz disarida daha
fazla zaman gecirmek isteyen Istanbullu engelli bireylerin
yararlanabilecegi spor tesisi var m1?

Istanbul Biiyiik Sehir Belediyesi ile erisilebilirlik calismast yii-
riitiiyoruz. {1k hedefimiz engelli bireylerin aktif olarak hayata
katilmasi. Bu nedenle de 6ncelik yaya yollarinin erisilebilirli-
gi. Su an bu konuda ciddi ¢alismalar yapiyoruz. Yeni yapilan
tiim yaya yollarinin erisilebilir oldugunu sdyleyebilirim. Istan-
bul Biiyiiksehir Belediyesi erisilebilirlik koordinatorliigiinde
bu isin uzmani, yiiksek lisansini erisilebilirlikte yapmis engelli
mimar, engelli mithendis arkadaslarimiz ve birgok uzmanlar da
birlikte ¢alistyoruz.

Park alanlarini erisilebilir hale getirdik. Avrupa yakasinda Zey-
tinburnu Cirpict Parki’nin igerisinde engelsiz spor alant yap-
tik. Engelli bireyler i¢in soyunma kabini, tekerlekli sandalye
deposu ve tuvaleti var. Kartal Atalar sahilinde yine engelsiz
spor alani yaptik. Orada da depolama ve soyunma alan1 var.
Bunlarmn sayilarini arttirmaya ¢aligtyoruz.

Yine Adalar’da tarihi boyunca engellilerin kullanabilecegi eri-
silebilir tuvalet yoktu. Ilkini Biiyiikada’da hizmete agtik. Diger
adalarda da bu yil bitmeden engellilere uygun hijyenik tuvalet-
ler olusturacagiz. Ciinkii kullanabilecegi tuvalet yoksa engelli
disar1 ¢ikmaz. Basit goriiniiyor olabilir ama en 6nemli sey.
Bunun disinda Istanbul’da deniz tasimacilig1 yapan Dentur ile
bir ¢alisma baslattik. Dentur’un 4 teknesi tamamen erisilebilir.
Uskiidar, Besiktas ve diger yerlere ¢alismalar yapiyor. Yine
erisilebilir tekneleri ile adalar turlarina da destek olmaya bas-
ladilar. Sehir hatlar1 vapurlarmin biiyiik kismi erisilebilir hale
getirildi.

Kemerburgaz Kent Ormani ve Hact Osman Atatiirk kent or-
mant tamamen erigilebilir. Florya plaji basta olmak {izere diger
plajlarimizda da erisilebilirlik uygulamalari yaptik. Tuvaletler,
soyunma kabinleri ve denize ulasimi sagladik.

Umraniye Yesil Vadi’nin icerisinde, 6zellikle otizmli ve down
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sendromlu bireylere yonelik ylizme havuzu, ¢irpinma havuzu
ve spor tesisimizi de hizmete agtik. Pandemi doneminde de
calistilar. Orada ¢alisan arkadaslarimiz konusunda egitimlerini
almis uzmanlar. Istanbul Biiyiiksehir Belediyesi Sile Kampi
aktif olarak devam ediyor.

Sile kampina yogun ilgi oldugu i¢in engelli birey yakinlari-
nin kendi bulunduklar ilgedeki engelli merkezine sahsen bag-
vurup, istenilen belgeleri verip siraya girmeleri gerekiyor.
IBB’nin 6zellikle otizmli bireylere giindiizlii hizmet veren
merkezleri var. Buralara bas bagvurabilirler. Spor tesisi olarak
Spor Istanbul zaten otizmli ve down sendromu gibi zihinsel
engelli bireyleri aliyor. Su an 5370 farkl zihinsel gelisim gos-
teren birey spor tesislerinden faydalaniyor. Engelli iiyelerin
hizmeti de genellikle {icretsiz.

Otizmli bireylerin rahatlamasi igin Salacak sahilinde otizmli
bireyler dinlenme alani yaptik. Bu alanlarin artmasi igin de
ugrastyoruz. Ayrica Tiirkiye’de ilk olacak bir 6rnek proje ha-
zithgindayiz. Biiylik park alanlart igerisinde yetigkin otizmli
bireylerin yararlanabilecegi etkinlik alanlar1 planliyoruz. Ciin-
kii park alanini kullanmak 12 yasina kadardir. O materyaller 12
yasa kadar ¢ocuklarin 6zelliklerine ve kilosuna gore yapilmis-
tir. Cocugu yetiskin otizmli olan, farkli ya da kontrolsiiz dav-
raniglart bulunan aileler endiseleri nedeniyle evlerden ¢ikmak
istemiyor. Biz o ailelerden gelen talepler ve akademik arastir-
malar sonucunda ayristirmadan park alanlarinin igerisinde 6zel
aktivite alan1 olusturacagiz.

T

Nasil bir alan olmasi planlaniyor?

Cevresini agaclarla bir nebze tespit edecegiz. Ciinkii alanda
calisanlarin da bildigi tizere otizmli bireyler i¢in kendi alan-
larmi belirlemek 6nemlidir. Onlar i¢in spor ve aktivite alani
olusturuyoruz. Burada motor becerilerini gelistirecekler, spor
hareketleri ile enerjilerini atacaklar, spor disiplinine girecekler
ve oyun oynayacaklar. Bu parka girip deneyimlemek isteyen
tipik gelisimli ¢ocuklart da kabul edecegiz. Ama orada o ¢o-
cugun ebeveynini de konu ile ilgili bilgilendirecegiz gerekli
uyarilar1 yapacagiz.



HABERLER VE ETKINLIKLER

| Ihmal Edilen Grup:
Yuksek Islevli Otizmliler ve Aspergerler

Prof. Dr. Nahit Motavalli Mukaddes ile yiiksek islevli otizmliler ve
aspergerlerde, tan1 ve takibi konu aldigimiz ZOOM seminerimizde

ailelerimiz ile bulustuk. :
15 Haziran tarihinde iicretsiz gerceklesen seminerimiz yogun kati-
lim bagvurusu nedeniyle es zamanli olarak da YouTube hesabimiz-
dan yayinland.

Seminerde yiiksek islevli otizmli bireylerin tanisinin diger otizmli
bireylere gore daha ge¢ konulduguna siklikla rastlandigini belirten
Mukaddes, bu konuda bilgilendirmelerde bulundu.

eUCED

[Tt

Semineri kaciran ailelerimizden gelen yogun talep sonrasinda semi- Prof. Dr. Nahit Motavalli Mukaddes
neri YouTube hesabimizda yayinlamamiza izin veren Prof. Dr. Nahit Cocuk, Ergen ve Eriskin Psikiyatrisi
Motavalli Mukaddes’e ¢ok tesekkiir ederiz. binal Edilen Cru p:

Izlemek isteyenlerin seminere asagidaki linkten erisebilecegini be-

lirtmek isteriz. Yiksek Islevli Otizmliler ve Aspergerler

Yuksek iglevli otizmliler ve aspergerlerde, tani ve

hitps://youtu.be/D4E2v1grkDs EFE,:[E takibi konu alacagimiz licretsiz ZOOM seminerimize
] *#""E‘: bekliyoruz.

TS
Otizmli Cocuklarimizin Sindirim Sorunlari

Otizmli ¢ocuklarin sindirim sistemi sorunlari sik dile getirilen bir
konu. KOC Universitesi Prof. Dr. Cigdem Arikan dnderliginde ha-
zirlanan arastirma ¢aligsmasi ile bu konuda bilimsel veriler elde etme-
yi hedefledigimiz bir ¢alisma yiirtittiik. Ankete katilan otizmli ¢ocu-
gu olan anne-babalarimiza zaman ayirdiklar: ve bilimsel ¢aligmaya
destek olduklar1 igin ¢ok tesekkiirler.

Otizm ve
Sindirim Sorunlari

Gencler Bize Umut Asiliyor...

Gelecekte yolu 6zel gereksinimli ¢ocuklarla kesisecek gengler ziya-
retimize geldi.

16 Nisan’da Trakya Universitesi Ozel Egitim Toplulugu Baskani
Dogukan Toprak’i, 22 Nisan’da Psikososyal Rehabilitasyon dersi
igin gelen Istinye Universitesi Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Bo-
limii 1. smif 6grencileri Rabia Cegen, Doga Saldiran ve Nur Sena
Oztiirk’ii agirladik.

Ogrenme ve arastirma istegi ile dolu genglerimiz gelecege umutlari-
miz1 tazelerken, OCED Baskanimiz Parin Yakupyan da onlara kendi
deneyimlerini, bilgilerini ve gézlemlelerini aktardi.
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SOYLESI

“- OZEL GEREKSINIMLI BIREYLERIN
CINSELLIGI OLUR MU?
+ NAR GIBI DE OLUR !”

Ozel gereksinimli cocuklarin cinselligi ile ilgili dogru bilinen yanhslar iizerine
Istanbul Sabahattin Zaim Universitesi Ozel Egitim Béoliimii 'nden
Dr. Didem Giiven yazdi.

Ozel egitim alaninda herkese ulasmaya calisan degerli dergile-
rimizden OCED E-Dergi, benden tiim 6zel egitim paydaslarini
ilgilendiren bir ¢aligma talep ettiginde epeydir kafamda olan
ve bagliktan da anlayacaginiz iizere 6zel gereksinimli bireyle-
rin cinsellikleri hakkinda dogru bilinen yanlislar1 anlatan bir
yazi yazmaya karar verdim. Sag olsun, OCED ailesi bu istegi-
mi geri gevirmeyerek biiyiik bir nezaket gosterdiler.

Medeniyetler, kiiltiirlerin zenginligiyle ve ¢ok sesliligi ile bes-
lenirken, insanlar da esasinda bu medeniyetin 6ziini kiiltiir-
le yogurarak gelecek nesillere eserlerini iletiyorlar. Ulkenin
dogusunda Malatya’da inénii Universitesi Engelli Cocuklar
Aragtirma ve Uygulama Merkezi’nde ¢aligtigim dénemde (ki
bu donem arkadaslarima “Nar”li hediyeler aldigim donemdir);
kurumumuza devam eden, gelisimsel geriligi olan Can (5), an-
nesiyle 6nliimde tartigmaya basladi ve annesi “...0yle olmaz,
her an istedigin olmaz!” dedigi an Can ellerini masaya vurarak
1srarlt bir sekilde annesine “Nar gibi de olur!” deyip istedigini
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kabul ettirmeye ¢aligmisti. Bu tartismaya dahil olmadan biyik
altindan sessizce giilmiistiim. Ciinkii Can {i¢ yasinda annesinin
kucaginda kurumumuza geldiginde heniiz yiiriiyemiyordu. Iki
yil sonra Can’1 yiiriiyen, hatta kosan bunlarin iistiine kararli bir
sekilde diislincesini savunan ve bu diislincesini kiiltiirel 6ge-
lerle siisledigi ciimlelerle desteklemesine sahit olmam bir 6zel
egitimci olarak miithis bir mutluluktu benim igin.

Peki, nar neden Malatya’da giinliik hayatta bu kadar ¢ok kul-
laniliyordu? Aslinda Malatya kayisisiyla nam salsa da ayni za-
manda nar meyvesinin de yetistigi bir sehirdi. Bu sdzciigiin al-
tinda benim 6zenerek dinledigim bir gegmis vardi. Tarihin bir
doneminde iilkenin dogusunun g¢aligkan ciftcileri bir Akdeniz
meyvesini karasal iklimde yetistirmeyi basarmislardi. Can’in
nar kelimesini kullanmasindan da anlayacaginiz lizere meyve-
nin kiiltiire girmesiyle kelime dile de usul usul sinmis, kelime-
nin giiniimiize kadar tortusu gelmis ve Can’1n 1srarinda oldugu
gibi karsimiza dogru-yanlis bir sekilde ¢ikivermisti. Kisacasi



“Can (5), annesiyle
oniimde tartismaya baslad
ve annesi “...0yle olmaz,
her an istedigin olmaz!”
dedigi an Can ellerini
masaya vurarak israrli bir
sekilde annesine “Nar gibi
de olur!” deyip istedigini
kabul ettirmeye calistr.”

nar, Malatya’da “kiiltiirel bir kod” olmay1 ¢oktan basarmisti.

Nar ve cinselligi de birbirinden ¢ok da uzakta diisiinmemeli.
Diinya Saglik Orgiitiine gére cinsellik; fiziksel, duygusal, ente-
lektiiel ve sosyal yonleri; kisilik, iletisim ve aski zenginlestirici
etkisinin bilesiminden olusan bir kavramdir. Cinsellik, cinsel
bir varlik olarak insanin sadece bedensel degil; duygusal, dii-
stinsel ve toplumsal biitiinliigiinii saglayan, kisilik gelisimi, ile-
tisim ve sevginin paylasimini zenginlestiren sagliklilik halidir.
Ifadelerden de anlasilacag gibi cinsellik sadece cinselligin bi-
yolojik boyutunu igermemekte ayni zamanda bireyin sosyal ve
duygusal gelisimini de icermektedir. Bu nedenle etkili bir cin-
sel egitim i¢in Avrupa Konseyi’nin (2013) hazirladig1 raporda:

» Kapsamli yaklasim: Egitimin igeriginde duygu gelisimi ve
biyolojiyi beraber ele alan yaklagim,
* Ebeveynlerin dahil edilmesi: Ailelerin ¢ocuklarinin bu ko-

nularda egitilmesi haklarimi goézeten bir yaklagim sergilemesi,
+ Ozel egitilmis uzman 6gretmenlerin ilgili dersi vermesi,

+ Ogrencilerin katiliminin zorunlu olmast,

* Programlarin igeriklerinin genis olmasi ve tabulardan uzak
bir tutumla belirlenmesi, yer almaktadir.

Ozetlemek gerekirse yapilan Avrupa Konseyi’nin sadece ra-
porlar1 degil ayn1 zamanda degisen egitim politikalar1 ve ba-
kis agilar1 nedeniyle bireyi tiim boyutlartyla ele aldigi i¢in bu
egitim giiniimiizde kapsamli cinsel egitim olarak yerini al-
maktadir. Peki, bu egitim verilirken nelere dikkat edilmelidir?
Bu noktada da bir diger uluslararasi kurulus olan UNESCO
da Ulusal Cinsel Egitim Kilavuzu (2009) yaygin cinsel egitim
i¢in asagidaki maddelerin 6neminin altin1 ¢gizmektedir:

* Cinsellik yasamin dogal ve saglikli bir pargasidir.

* Cinselligin; bedensel, psikolojik, manevi, sosyal, ekonomik,
politik ve kiiltiirel boyutlari vardir.

* Cinsellik ve cinsiyetle ilgili kavramlar vardir ve bu kavramlar
beraber ele alinmalidir.

« Insanlar cinselliklerini farkli yollarla ifade ederler.

* Cinsellikle ilgili degerler ve inamislar kiiltiirden kiiltiire, top-
lumdan topluma farklilik gosterirler.

» Bazi cinsel davraniglar bazi kiiltiirlerde kabul gotiiriirken
ayn1 cinsel davranis diger kiiltiirde kabul gormese de bu dav-
raniglart yok sayamayiz ve bu davranislari cinsel egitimin di-
sinda tutamayiz.

Aslinda tiim bu bilgiler Diinya Cinsel Saglik Birliginin (WAS)
Cinsel Haklar Bildirgesi’nde (1999) cinsellik ve cinsel egitim
temel bir insan hakk1 olarak bu bildirgede yerini almistir. Diin-
yanin farkli tilkeleri bu bildirgenin altina imza atmistir. Tabii
ki Tirkiye de bu bildirge yaymlanir yayinlanmaz imza atan
iilkeler arasinda yerini almistir.

Peki, diinyada bu konuda bu kadar arastirma ve calisma
varken ozel egitim boyutunda neler oluyor?

Bu konuda Amerika Zihin ve Gelisimsel Yetersizlik Dernegi
([AAIDD], 2008) de belirtilen cinsel haklar ve ihtiyaglar, kabul
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edilmeli, savunulmali ve bu hak ve ihtiyaglara saygi duyulmasi
gerektigi aciklamasini yaparak zihin yetersizligi ve gelisimsel
geriligi olan bireylerin kapsaml cinsel egitim (KCE) almasi-
nin en temel hak oldugunu tipk1 WAS gibi desteklemektedir.
AAIDD (2008), bu bireylerin okullarda ve diger ortamlarda
uygun KCE alamadiklarimi bildirmekte olup bu bireylerin cin-
sellikle ilgili su haklara sahip olduguna vurgu yapmaktadir:

* Kendi kiiltiirel, dini ve ahlaki degerlerini ve sosyal sorumlu-
lugunu yansitan cinsel ifade ve egitim alma,

+ Ureme, evlilik ve aile yasamu, cinsel birliktelikten kaginma,
cinsel yonelim, cinsel istismar ve cinsel yolla bulasan hastalik-
lar gibi konularda egitimle birlikte bilingli karar vermeyi tes-
vik etmek i¢in bireysellestirilmis egitim ve bilgi alma,

* Cinsel taciz; fiziksel, cinsel ve duygusal istismardan korun-
maya ihtiya¢ duyma.

Tiim bu agiklamalarin kiiltiirel, dini, ahlaki degerler noktasin-
da birlestigi nokta: Cinselligin ve cinsel egitimin hak oldugu
noktasidir. Her kiiltiir, her inan¢ ve her toplumun ahlaki de-
gerlerine gore bu egitimin gergevesinin ¢izildiginden bahset-
mek gerekmektedir. Hatta 6gretmenlerin, 6zel gereksinimli bir
ogrenciye cinsellikle ilgili bilgi, becerileri 6gretmeden dnce o
Ogrencinin ailesinin kiiltiirel yapisini, inang noktasinda bakis
acisini ve ailenin ahlaki degerlerini mutlaka géz 6ntinde bulun-
durmasi gerekmektedir.

Arastirmalarda {izerinde 1srarla durulan nokta cinsellikle mah-
remiyet kavramini yan yana getiren hatta cogunlukla cinsel-
ligin “tabu” sayilmasinin nedenini kaynaklar, ilahi dinlerdeki
anlayistan kaynaklandigi ifade etmektedirler. Bu, hepimizin
animsadig1 yaratihis teorisinde Hz. Adem ve Hz. Havva’nin ya-
sak meyveyi yemesiyle baslayan bir siirectir. Kimi teorisyene
gore burada meyve cinselligi simgelemektedir. Hz. Adem ve
Hz. Havva yememeleri gereken meyveyi yiyerek yasaklanan
cinselligi yasamiglardir. O giinden sonra cinsellik tabu olarak
insan hayatindaki yerini almistir. O meyve bu topraklarda elma
diye hatirlansa da bir¢ok kutsal kitaba ve teologa gore aslinda
“Nar”dur.

Cinselligin tabu olarak goriilmesi giiniimiize kadar gelen, cin-
sellige iligkin olusan 6n yargi veya cinselligi gormezden gelme
gibi durumlarin karsimiza cinsellikle ilgili birgok yanlis bilgi-
nin dogmasina sebep olmustur. Cinsellige iliskin dogru kabul
edilen yanliglar, sehir efsaneleri ya da mit olarak kabul edilen

TEMMUZ-AGUSTOS-EYLOL 2021 | GGED | 42

bu anlayis aslinda sadece 6zel gereksinimli gocuklar igin ge-
cerli degildir, normal gelisim gdsteren bireyler igin de oldukca
fazla bulunmaktadir. Normal gelisim gdsteren bireylere iliskin
ortada dolasan bu sehir efsaneleri igin saglik alaninda yazilan
bilimsel makalelere ulasabilirsiniz. Hatta CISED ve CETAD
gibi organizasyonlarin sayfalarini ziyaret ederek de dogru bil-
gilere ulagabilirsiniz. Ozel gereksinimli ¢ocuklarm cinselligi
s0z konusu oldugundaysa farkli gerekgelerle birgok yanlis bil-
gi oldugu, bilimsel ¢alismalarda ifade edilmektedir. Bu yanlis
bilgileri zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerle iligkili olarak kisaca anlatmak istiyorum:

Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
ler aseksiieldir, bu bireylerin cinselligi yoktur, bu nedenle
cinsellik yasayamazlar (Dogrusu tabii ki yetersizligi olan
bireylerin cinselligi vardir). Yetiskin tarafindan 6zellikle ye-
tersizligi olan bireylerin tuvalet ihtiyacinda, giyinme, yolculuk
sirasinda yetersizligi olan bireye destek ¢ikilmasi onlarin cin-
selliginin olmadig1 gibi algiya sebep olmaktadir.

Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
lerin cinselligi yoktur. Ciinkii onlar melektirler, dolayisiy-
la cinsellik yasayamazlar (Bu bilgi de yanhstir.) Bu ciimle
bir onceki ifadeyle benzer 6zellikler tasimaktadir. Kuskusuz
¢ocuklar s6z konusu oldugunda hepimiz hassaslasiyoruz, hat-
ta yetersizligi olan gocuklar olunca daha da hassaslasiyoruz.
Bu nedenle merhametli davraniyoruz, onlar1 hayatimizda ayr
ve 0zel bir yere konumlandiriyoruz, ayni bu ciimlede oldugu
gibi. Bu nedenle bu bilgi de aslinda dogru degildir. Yetersiz-
ligi olan ¢ocuklar bir bireydir ve bu bireylerin gelisimi tipki
normal gelisim gosteren bireyler gibi siirmektedir dolayistyla
bu ¢ocuklarin cinsellikle ilgili metabolizmasindaki isleyis tipki
akranlar1 gibi devam etmektedir.

Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
ler normal gelisen akranlariyla karsilastirildiginda kontrol
edilmesi zor olan, cinsel bagimhhk olarak da tamimlanan
abartih cinsel davramslar sergilemektedirler. Ozellikle er-
genlik doneminde zihin yetersizligi olan ve otizm spektrum
bozuklugu olan bazi bireyler, normal gelisen akranlartyla
karsilastirilmaktadirlar. Bu bireylerin smirh cinsellik egitimi
almalari, mahremiyet kurallarini bilmemelerinden kaynakli
olarak mastiirbasyon ya da uygun olmayan farkli cinsel dav-
raniglart sergilemeleri gibi birkag drnekten yola ¢ikan toplum-
sal yargi, bu konuda asir1 genellemelere neden olmaktadir.
Bu bireylerin, cinsel bagimlilik olarak da ifade edilen kontrol
edilemeyecek cinsel davraniglarda bulundugu yargisi gergegi
yansitmamaktadir. Bu bireylerin normal gelisen akranlarindan
bu konuda farkli diirtii ve giidiileri olduguna dair herhangi bir
bilimsel veri bulunmamaktadir. Cinsellik egitimi eksik olan
dolayistyla giidiilerini yonetmeyi 6grenemeyen, bazi zihin ye-
tersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin belir-
tilen bu davraniglarindan hareketle varilacak oncelikli sonug
cinsellik egitiminin ne kadar 6nemli oldugu olabilir.

Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
lerin cinsel saldirganlik iceren davramslar1 vardir. Benzer
sekilde uygun olmayan cinsel davranislar sergileme sonucun-
da ve sinirlt baz1 6rneklerden ortaya ¢ikan yanlis bir bilgidir.
Kisisel alan, viicut dokunulmazlig1 gibi temel bazi becerilerin
erken ¢ocukluk doneminden itibaren kazandirilmamis olmasi



bu uygun olmayan cinsel davranislarin sergilenmesine neden
olabilmektedir. Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklu-
gu olan bireyler fiziksel olarak akranlari ile benzer bir gelisim
cizgisi izlemektedirler.

Cinsellikle ilgili konusulmasi ya da cinsel egitim verilmesi,
zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
lerin ilgilerini bu alana ¢eker. Bu durum da problemlerin
kaynagini olusturur. Ebeveynlerin ve birincil bakicilarin
cinsellik hakkinda konusmamalari; bu konuda konusmanin
cocuklar1 cinsellige tesvik edecegini diisiinmelerinden, ¢o-
cuklarin sorularina verecek yeterli bilgilerinin olmamasindan,
cocuklarin zaten az ya da ¢ok cinselligi bildiklerini sanmala-
rindan, konuyu agmanin cinsel davraniglari tetikleyecegini dii-
stinmelerinden kaynakli olabiliyor. Bunlar da ailelerin cinsel-
likle ilgili konusmaya iliskin korkularini olusturabiliyor.

Bu ve benzer gerekgelerle aileler, ¢ocuklar ile bu konulari ko-
nusmamay1 tercih edebiliyor. Cinselligin; dogustan gelen, in-
san dogasinin bir pargasi olan, 6nlenemez ve dnlenmeyi gerek-
tirmeyen bir olgu oldugu gergegini reddeden bu diisiince tarzi,
bir sorunla karsilagana kadar bu alandan uzak durulmasina se-
bep olmustur. Oysa cinsel egitimin, cinsellikle ilgili sorunlari
arttirdigina dair herhangi bir bulguya rastlanilmamaistir.

Zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan birey-
lerin cinsel egitime ihtiyac1 yoktur. Bu bireylere verilecek
cinsel egitiminin bireylerde olumsuz sonuglanacag algist ne-
deniyle yanlis bir bilgi vardir. Oysaki bu bireylere sunulacak
kapsamli cinsellik egitimi, bireylerin sosyal ortamlarda dogru
davranislar sergilemesine katkida bulunacaktir. Ozel gereksi-
nimli tim ¢ocuklarin erken dénemden itibaren bu egitimi al-
masl bireylerin yasam kalitesini artiracaktir.

Kapsamh Cinsel Egitim (KCE)

KCE tipki diger becerilerin dgretiminde oldugu gibi is birligi
gerektiren bir 6gretimsel siirectir. Aileler ve uzmanlar nitelikli
KCE sunmak igin birlikte ¢aligmalidirlar. Aileler, uzmanlarla
is birligi halinde kendi kiiltiirii, inanglart ile tutarli, net ve an-
lagilir kapsamli cinsellik egitimi saglamakla miikelleftir. Bu
stirecte diger uzmanlar, okul ve toplum ortaminda bireyin var
olmasina hizmet eden sosyal becerilerinin dgretiminden so-
rumludur. Ortak cabalar1 bir araya getirerek, iletisimi siirdii-
rerek ve aile ile iligki kurarak sunulan bu egitiminden, olumlu
sonuglar almak daha olasi bir durumdur.

KCE sunarken aile kadar ekip i¢indeki diger kisilerin de so-
rumluluklar vardir. Bu egitimin sosyal beceri 6gretimini ol-
dugu kadar cinsellikle ilgili becerileri de kapsamasi uzmanlari
ve 0gretmenleri rahatsiz edebilir. Yapilan bilimsel ¢alismalar
cinsellik konusunda ¢alisacak uzmanlara bu nedenle bazi 6ne-
rilerde bulunmaktadir. Bu 6neriler:

* Kendinden emin olmak ve rahat hissetmek,

+ On yargiy1 azaltmak icin kendi tutumlarmi fark etmek,

» Konu hakkinda dogrudan, agiklayici ve net ifadelere yer ver-
mek,

* Giincel ve dogru bilgi sunmak i¢in giincel bilgileri 6grenmek,
* Ailelerle acik, kararli iligkiler siirdiirmek ve ailelerle sik sik
iletisime gegmek,

+ Konunun uzmam nitelikli bir kisiden yardim almak. (Orne-
gin, 6zel egitim alaninda calisan bir psikolog ya da uzman he-
kim.)

+ Ogretim sirasinda tekrarlar yapma, pekistireg sunma ve ge-

“Bireylere sunulacak
kapsamli cinsellik egitimi,
bireylerin sosyal
ortamlarda dogru
davranislar sergilemesine
katkida bulunacaktir.”

nelleme saglama,
* Farkli duyu organlarina hizmet eden aracglarla 6gretimi des-
teklemek (Ornegin, videolar, resimler, modeller vb.)

KCE konusunda yapilan bilimsel ¢aligmalar1 toparlayacak
olursak, aslinda bu konuda ¢ok fazla yanlis bilginin hayati-
mizda oldugunu goriiyoruz. Bu yanlislari siralayarak son kez
toparlarsak:

» Ozel gereksinimli bireylerin tipk1 normal gelisen bireyler gibi
cinselligi vardir.

* Normal gelisim gosteren bireylerle ayni gelisim evrelerinden
gegerler. Yani erken ¢ocukluk doneminden gectikleri gibi er-
genlik doneminden de benzer sekilde gecerler.

+ Ozellikle otizmli ve zihin yetersizligi olan gocuklar, gozleye-
rek 6grenmede zorluklar yasamaktadirlar. Bu yiizden yasitla-
1 gibi ergenlikte, cinsellikle ilgili durumlar1 akran ortaminda
sohbet ederek ya da gozleyerek 6grenemedikleri i¢in cinsellik-
le ilgili konularda 6gretimin yapilmasi gerekmektedir.

» Kapsaml cinsel egitim sadece cinsellikle ilgili mastiirbas-
yon, ped kullanimi, iireme gibi konulari kapsamaz; sosyal
beceri dgretimini, iletisim kurma, sohbet etme, duygu ve dii-
siincelerini ifade etme, gibi sosyal ve duygusal alanda birgok
konuyu kapsamaktadir. Bu nedenle aslinda giinliik hayatta bi-
reye O0gretilen pek cok beceri cinsellikle ilgili konularin 6gre-
timine altyap1 hazirlar ve cinsellikle ilgili konularin 6gretimini
destekledigini soyleyebiliriz.

* “Ozel egitime erken yasta baglamak esastir.” ilkesi kapsamli
cinsellik egitimi i¢in de gegerlidir.

* Ergenlige gelene kadar farkli gerceklerle bu egitim kapsa-
mina giren konular g6z ardi edilebilir, bu nedenle aileler, 6zel
egitim dgretmenlerinden bu egitimle ilgili bilgi almalidir. Ozel
egitim 0gretmenleri de ailenin sinirlarina dikkat ederek bu egi-
time destek sunmak i¢in ailelere rehberlik etmeye ¢aligmalidir.
* Mahremiyet iceren mastiirbasyon yapma, genital bolgenin
temizligi gibi konular1 dgretmek ailenin sorumlulugunda ve
0zel egitim 0gretmeninin rehberliginde gerceklesmelidir. Bu-
rada tekrar belirtmek gerekir ki her ailenin mahremiyet algist
belirttigimiz nedenlerden dolay: farklilik gosterebilmektedir.
Bu yiizden mahremiyetin aile i¢in ne ifade ettigini géz ardi
etmemek gerekmektedir.

* Cinsel egitimde annenin, kiz ¢ocuklarina; babaninsa erkek
cocuklarina 6gretim yapmasina iliskin bir bilgi bilimsel ¢alis-
malarda yer almamaktadir. Bu nedenle siirece anne babanin
esit katilmast s6z konusudur. Unutulmamasi gereken ¢ocuk-
larin ilk cinsel egitimlerinin anne ve baba tarafindan verilmesi
gerektigidir.

Ozellikle otizmli cocuklar, materyal destegiyle kolayca 6g-
renebilmektedirler. Bu nedenle 6gretimlerin dergi, gercek re-
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sim, video goriintiisii gibi farkli materyal destegiyle yapilmasi
onemlidir.

+ Ozel egitim dgretmeni basta olmak iizere uzmanlar (hekim,
hemgire gibi) ve ailenin is birligi iginde olmas1 6zel gereksi-
nimli tiim g¢ocuklara cinsel egitim verilmesinde &nemlidir.
Dogru is birligi nitelikli cinsel egitim programina hizmet eder,
bdylece OSB’li ve zihin yetersizligi olan bireyler sosyal norm-
lara uygun davraniglar sergileyerek sosyal kabuliinii arttirirlar.
+ Ozel gereksinimli bireylerin kapsaml cinsel egitim almalart
en temel haktir. Aileler ve 6zel egitim alaninda tiim paydaslar
cinsellikle ilgili egitim alma hakkini g6z 6niinde bulundurma-
lidir.

Son tahlilde basta iilkenin dogusunda Akdeniz iklimini var
eden c¢aligkan ¢iftcilerin kutsal emeklerinden yola ¢ikarak
imkansizi nasil basardiklarin1 ve nar meyvesinin kiiltiirlerine
dahil olmasiyla birlikte konugulan dile yansimasina varana
dek bu tarihsel siirecin anlatimindaki asil neden nar kavramim
cinsel egitime iliskin bir sonuca baglama istegimden gegiyor.
Kimsenin reddedemeyecegi iizere cinsellik hep tabu oldu, belki
cinsellige kars1 korkularimiz ve 6n yargilarimiz da yagsamimizi
derinden etkiledi. Ancak gocuklarimizin yagam kalitesini art-
tirmak, saglikli bireyler olmasini saglamak, cinselligi hayatla-
rinda normallestirmeleri adina bu egitimi basta okullarimizda
sonra evimizde kiiltlirimiiziin, yasantimizin bir pargasi haline
getirmemiz gerekmektedir. Bunun igin de aslinda tipki tarihin
eski donemlerinde imkansizi basaran gift¢iler gibi ¢ok c¢alisa-
rak toplumun her kesimine ve 6zellikle 6zel ¢ocuklara cinsel
egitim verilmesinin gerekliligini daha sik diigiinmeli daha sik
konusmaliy1z. Olmaz demeyin istersek nar gibi de olur!
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Not: Cinsel Haklar Bildirgesi’nin Tiirk¢e ¢evirisine Tiir-
kiye Psikiyatri Derneginin sayfasindan ulasabilirsiniz.
Yazida adi gegen 6grencimin gergek adi yerine Can kod
admi kullandim.

CETAD ve CISED organizasyonlarinin sitelerini ziyaret
ederek elektronik kitaplarini okumanizi 6neririm.
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HABERLER VE ETKINLIKLER

Otizmli Cocugu Olan Aileler Unutulmasin

Kendisi de 2007 tan1 almis otizmli bir otizmli birey olan Birsen Ba-
sar OCED ailelerine seminer diizenledi. Seminerde otizmli ¢ocugu
olan anne ve babalarin neden ¢ocuklarinin egitiminde ¢ok onemli
olduklari, stres faktorlerinin neler oldugu, bu stres faktorlerle nasil
bas edebilecekleri anlatildi.

Otizmli aileler ile galisanlar igin de yol gosterici olan seminerde Ba-
sar: “Egitimlerde ve ailelerin isteklerinde ¢cogunlukla ‘Cocuk hangi
sekilde ne zaman daha iyi olabilir?” sorusu sorulur. Fakat otizmli
¢ocugun gelisimi konusunda aileler unutulur. Hatta aileler kendileri
de kendilerini unuturlar. Ciinkii biitiin her sey o anda ¢ocugun daha
iyi olmast igindir. Degisik bilimsel aragtirmalarda ebeveynlerin ¢o-
cuklarinin gelisiminde ¢ok biiyiik bir katki oldugunu gdstermistir.
Eger anne veya baba kendisini iyi hissetmiyorsa o zaman ¢ocugu da
iyl olmayacaktir” dedi.

4 Ocak 1986 yilinda Hollanda’nin Breda kentinde diinyaya gelen

Basar kendi yasadiklarii da anlatti. Okul hayati, anaokulundan bas-
layarak iletisim problemi ile gecen Basar, bu sorunun yillarca devam
ettigini ve arkadaslik kurabilme konusunda ¢ok zorluk ¢ektigini soy-
ledi.
Yiiksek dgrenimini igletme, yonetim ve hukuk alaninda yaparken,
iniversiteyi bitirmeden 2,5 ay dnce kendisine otizm teshisi konuldu-
gunu aktardi. Otizm konusunda kendini egitmek i¢in, 2011 ve 2014
yillart arasinda Belgika’da otizm uzmanligi boliimiinti okuyan Basar
otizm uzmanlig1 bdlimiinden mezun oldugu i¢in otizmli bireyle-
re profesyonel bir sekilde rehberlik yapabiliyor. Giinliik hayatinda
2009°dan beri Breda belediyesinde memur olarak g¢alisiyor. Halen
Hollanda’da NTI Universitesi’nde ikinci iiniversitesini okuyor ve
“how can the capacity of parents of children with autism be increa-
sed?” baslikl bitirme tezini hazirliyor.

o
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Birsen Basar
Otizmli Bireyden Otizm Semineri

oTizmLi (;DCUGU OLAN AILELER UNUTULMASIN
Bu seminerde; otizmli cocugu olan anne ve babalarin neden
cocuklarinin egitiminde cok énemli olduklari, stres
faktarlerinin neler oldugu,bu stres faktdrlerle nasil bas
edebilecekleri anlatilacaktir.

Salginda Otizmli Bireyler

2 Nisan’da Anne Bebek Kuliibii’niin Instagram canli yayin konugu
olan OCED Baskam Parin Yakupyan otizmli birey annesi olarak ya-
sadiklarini anlatti. Nurhan Demirel moderatorligiinde gerceklesen
yayinda, pandemi giinlerinde otizmli gocuklarin yasadigi zorluklar
da ele alindu.

Pandemide 6zel egitimleri aksayan otizmli bireylerin, artan problem
davranislar1 ve kazanilmis becerilerde yasadiklar1 gerilemelere de-
ginildi.

Otizm farkindalik giiniinde gerceklesen yayinda Parin Yakupyan
otizmin erken donem belirtilerini anlatirken, erken taninin 6nemini
vurguladi. Cocuklarinda otizm siiphesi duyan ailelerin zaman kay-
betmeden bir uzmana basvurmalarini tavsiye etti.

CANLI YAYIN o] |

Otizmli bir gocugun annesi olmak

Parin Yakupyan, Otizm Farkindalik Giinii'nde otizmli bir cocugun
annesi olmayi ve salgin giinlerinde otizmli cocuklann yasadigi
problemleri anlatacak!...

Moderator
Nurhan Demirel

@annebebekkulubu
hesabinda bulugalim!

ED Baskani
rin Yakupyan

@ Anne Bebek Kulubu
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ANNE-BABALAR GOCUKLARININ
ILK VE DAiMi GGRETMENLERIDIR

Prof. Dr. Atilla Cavkaytar: “Okulda kazandirdigimiz beceriler o saatler
icerisinde cocuklarimiz tarafindan ¢ok giizel 6greniliyor. Ogretmenler de cok
memnun, ¢ocuklar da sinif icerisinde akranlari ile cok mutlular, ¢ok iyi
ogreniyorlar. Ama ¢ocuk eve gidiyor ve evde eger hi¢bir destek yoksa

sifirlanmis olarak haftaya okula geri doniiyor.’

Akademik ¢alismalarimi uzun yillar Anadolu Universitesi 'n-
de yiiriiten, halen Maltepe Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel
Egitim Béoliimiinde dgretim itiyeligini siirdiiren ve Milli Egitim
Bakanhigi, Ulakbim, Hayat Boyu Ogrenme Genel Miidiirliigii,
ISKUR gibi kuruluglarin projelerinde danisman ve yiiriitiicii
olarak gérev alan Prof. Dr. Atilla Cavkaytar ile ozel gereksi-
nimli bireylerde aile egitiminin dnemini konustuk.

Otizm ya da down sendromu gibi zihinsel 6zel gereksinimli
bireyler nasil tanimlayabiliriz hocam?

Bu alanda iki bakis acis1 var. Bir tibbi bakis agisi ve bir de egit-
sel bakis agis1. Otizm, down sendromu ya da diger sendromlar
tibbi tanidan gelen isimlendirmelerdir. Az dnce siz ¢ok giizel
bir sey sdylediniz, zihinsel 6zel gereksinimli bireyler dediniz.
Biz egitsel degerlendirme agisindan baktigimizda diinyadaki
literatiirde de 6zel gereksinimli birey olarak gegiyor.
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Tabi yillardir bu kavramlar {izerinde ¢ok konusuluyor. Ulusla-
rarasi alan yazinda bu gruptaki bireylere zihinsel ve geligimsel
yetersizligi olan bireyler diyoruz. Ama ayni seyi anliyoruz zi-
hinsel 6zel gereksinimli bireyler de diyebiliriz tabi. Ben ayi-
rict tanilara ¢ok bakmadan, 6zel gereksinimli gocuklarimiz ve
genglerimiz diye ele aliyorum. Ayrintilar uzmanlarin igi. Ciin-
kii her bir bozukluk ya da yetersizlik grubunda mutlaka 6zel
miidahaleler gerekiyor. Dolayisiyla o miidahaleleri anlayabil-
mek ve gerekli destekleri saglayabilmek i¢in bu tiir tanimlama-
lar ve isimlendirmelere ihtiyag olabiliyor.

Ozel gereksinimli bireylerin egitimindeki temel amag ne-
dir?

Cok &zet bir ciimle kurmak istiyorum. .. Ozel gereksinimli bi-
reylerin egitimindeki temel amag onlara bagimsiz yasam bece-
rileri kazandirmak olmalidir. Anne babalarindan en ¢ok “Ho-



cam ¢ocugum kendi ayaklart {izerinde durabilsin bize yeter”
soziinii duyariz. Dolayisiyla ailelerinde en biiyiik beklentileri
budur. Ozel egitimdeki amacimiz; gocugun gereksinimlerini
baskalarina en az bagimli sekilde gidermesi ve becerilerini en
iist diizeyde gelistirebilecegi egitimi vermektir.

Cocugumuz taniy1 aldigi andan itibaren gelecege yonelik bir
kariyer planlamasina baglamamiz gerekiyor. Zaman zaman
bazi uzmanlar ailelere ¢ok uzun doénemli diisiinmemelerini
onerirler. Bunun nedeni ailenin de ¢ok stres yapmasini iste-
memeleridir. Ama giiniimiizde anne babalar artik bilingli. Bu
tiir durumlarla karsilagtiklarinda erken miidahalenin ne kadar
6nemli oldugunu biliyorlar. Dolayistyla gocugumuzun risk du-
rumu ortaya ¢iktig1 andan itibaren bizim bu bireyi gelecekte
nerede goérmek istedigimizi belirlememiz gerekiyor. Syle ki,
her anne baba ¢ocugunu en iyi yerlerde en iyi sartlarda gérmek
isteyecektir. Bu planlamay1 okul Oncesi egitimden itibaren
yapmamiz gerekiyor.

Belirttigim gibi hedefimiz bireyi bagimsiz yasama hazirla-
maktir. Biz bagimsiz yasam becerilerini dort temel alt alana
ayirtyoruz. Bunlardan birisi temel gelisim becerileri. Bunun
igerisinde okul 6ncesi donemde, ¢cocugun gelisimini destekle-
meye yonelik beceri alanlart yer aliyor. Bu alanlarda gocugun
durumuna, yasina ve gelisim &zelliklerine gore degerlendirme-
ler yapiyoruz. Aldigi tani, ek yetersizlikleri ve sorunlari varsa
bu bilgileri toplayarak bu ¢ergevede temel gelisim becerilerini
kazandirmaya yonelik uygulamalara yer vermeyi planlyoruz.
Daha sonra uyum i¢in gerekli dedigimiz becerilerden s6z ede-
riz. Glinliik yasama uyum saglamasina olanak tantyan ve bire-
yin kendine yetebilme becerileridir. Sonra meslege hazirlik ve

mesleki beceriler bizim ulagmak istedigimiz iist noktadir. Bu
noktadan sonra da istihdam gelir. Biliyoruz ki, bireyin bagim-
siz bir yasam kurabilmesi i¢in ekonomik bir girdisinin olmasi
gerekiyor.

Ayrica otizmli ¢ocuklarimizi gelecekte iiretken bireyler haline
getirebilirsek, devletimizin bakim i¢in harcayacagindan gok
daha diisiik biitcelerle onlarin yasamalarini siirdiirebilmesi
saglanabilecektir.

Burada 6zel egitim okulu programlarinin ve destek 6zel egitim
programlarinin birbiri ile iliskili olmas1 ve ayn1 noktada hare-
ket ederek ¢ocugun gelisimine katkida bulunmasi ¢ok 6nemli.
Bildiginiz gibi gectigimiz y1l benim de koordinatorliigiinii yap-
tigim okul programlarini giincelledik. Orada ilk defa bagimsiz
yasam becerilerini dillendirdik ve yer verdik. Bu ¢ok dnemli
bir gelismeydi.

Tabi ¢ocuklarimiz arasinda da ¢ok biiyiik farklar var. Otizm-
li bireyler arasinda kimisi ¢ok 6zel yeteneklerle donanmis,
kimisi agir ¢oklu yetersizlikler yasayabilen ¢ocuklarimiz ve
genglerimiz var. Dolayisiyla bagimsiz yasam becerilerini ka-
zandirmay1 hedeflerken, en iist diizeyde bireysellestirilmis egi-
tim programlarini gelistirerek onlart gelecege hazirlamaliyiz.

Okullar yapilandirilmis ortamlardir. Cocuklar i¢in dogal or-
tamlar degildir. Okullarda yasamla ilgili beceriler bagkalart
tarafindan 6gretilir. Cocuklar pek ¢ok beceriyi gozleyerek ge-
listirir. Ancak otizmli ve gelisim yetersizligi olan diger ¢ocuk-
larimiz bagkalarini gozleyerek, taklit ederek kendi kendilerine
bunu yapamiyorlar. Dolayisiyla onlara dgretilmesi gerekiyor.
sadece okulda 6grenilenlerin okulda kaldigini biliyoruz. Oysa
o6grenmeler hem okulda hem evde isbirligi halinde gergeklesir-

E
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se ¢ok daha kalic1 olacaktir.

Uzun yillar siiren 6gretmenlik yagamimda, aileler ile ¢alisma-
larimda sunu gordiim; okulda kazandirdigimiz beceriler egitim
saatleri icerisinde ¢ocuklarimiz tarafindan ¢ok giizel 6greni-
liyor. Ogretmenler ¢ok memnun, cocuklar da smif igerisinde
akranlari ile ¢ok mutlular ve iyi dgreniyorlar. Ancak ¢ocuk
eve gidiyor ve eger evde higbir destek yoksa sifirlanmis olarak
haftaya okula geri doniiyor.

Bu sekilde bagimsiz yasam becerilerine de erigsebilmemiz
miimkiin olmuyor. Ciinkii temel yagam becerilerinde takili ka-
liyoruz. 25 yasina geliyor, biz hala “kirmizi bu, mavi bu, uzun
bu, kisa bu” bunlar1 6gretmeye ¢aligiyoruz.

Neden boyle oluyor hocam?

En 6nemli nedenlerinden biri birikimlilik olmamasi ve egiti-
min sadece okul ortamiyla sinirli kalmasi. Otizmde ve diger
gelisim yetersizlikleri alanlarinda $6yle bir durum s6z konusu;
bu ¢ocuklarin 6grendiklerinin kalict olabilmesi i¢in dogal or-
tamlarinda da tekrar edilmesi gerekiyor.

Bunu kim yapacak? Her ¢ocugumuzun yanina bir egitimei ve-
remiyoruz. Ben bir animi anlatayim... Yillar 6nce Amerika’da
iiniversitede bir hocamiza aile egitimi yaptigimi anlatmistim.
Ozellikle ailelerin gocuklarina dgretici olmasina yonelik uy-
gulamalar yaptigimi sOylemigtim. Otizm o yillarda ¢ok yeni
bir alandi. Hocamiz da otizm konusunda kitaplar1 olan biriy-
di. Bana dondii dedi ki “Neden aile ile galisiyorsun ki?” Ben
sasirdim tabi. Dedi ki “Biz her ¢ocuga eve destek dgretmen
gonderiyoruz. Cocuklar zaten okula da geliyorlar. Evdeki za-
manlarinda da destek egitimcilerle bu tiir uygulamalar1 yapi-
yoruz. Onun i¢in bdyle bir seye gerek kalmiyor. Ebeveynler
anne-babalik yapsin. Cocugunu sevsin”.

Bunu soyleyebilmek biraz zenginlikle iligkili. Umarim biz de
bir giin biz de o noktaya erigiriz. Fakat o noktaya gelene kadar
¢ocuklarimizin okulda &grendigi bilgi, beceri ve davranislar
dogal ortamlarda genelleyebilmesinin yolunu agmazsak maa-
lesef yerimizde sayariz.

Dogal ortam nasil olusturmaliyiz? Nasil bir diizenleme
yapmaliy1z?

Bizim ¢ocuklarimiz ¢ok fazla uyaranin oldugu yerde karmasa
yastyor. Ortak dikkat saglayamiyoruz, etkinlik diizenleyemi-
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yoruz. Uyaranlari ¢ok sistematik bir sekilde planlamamiz ge-
rekiyor.

Ornegin ¢ocukla lavaboda dis firalama etkinligi yapacaksa-
niz, bunu nasil planladiysaniz her seferinde ayn1 uyaranlarin
olmasi gerekiyor. O firganin rengi, kil uzunlugu, dis macunu
da aym olacak. Ogretim asamasinda bu sekilde olmali, ancak
genelleme agsamasinda bunlar farklilagtirabilirsiniz.

Cocugu lavabonun basina getirdiniz, dis fircalama g¢aligacak-
siniz... Bir yerde tirag takimi, bir yerde sampuanlar, bir yerde
parfiimler... Cocuk burada ne yapsin? Hepsine el atmaya cali-
sacak. Onun i¢in sadece 6gretecegimiz davranisin uyaranlarini
ortaya ¢ikaralim.

Oz bakim ve ev ici becerileri 6gretimi aile egitiminde yer
aliyor degil mi?

Anne babalar ¢ocuklarinin ilk ve daimi 6gretmenleridir. Cok
temel 6z bakim becerimizi anne-babalarimizdan O6greniriz.
Cocuklarin onlarla gegirdikleri siire, okulda gecirdiklerinden
daha fazla. O saatler cocuga dgretmenlik yapilarak degil ama
egiticilik yaparak kullanilabilir. Cok didaktik olmadan, giiniin
akigi igerisinde bu becerileri nasil kazandirabilecegimize dair
ailelere egitim veriyoruz. Anneler kesfetmek konusunda miit-
his.

Bir ornek verebilir misiniz?

Down sendromlu bir gencimiz var. 22 yasinda. Futbol oyna-
may1 ¢ok seviyor. Sokakta beraber oynadigi arkadaslari da
var. Ama onlarla oynamaya giderken illa bagcikli ayakkabi
giyecek. Ciinkii onu giyince biyiidiigiinii hissediyor. Annesi
“stirekli bagicik baglamaktan bana fenalik geldi. Ne yapacagiz
hocam?” diye danist1 bana.

Gencimizin bagcikli ayakkabi giyme ¢aligmasinin becerini in-
celedik. Degerlendirdik. Analizlerini yaptik. Ama anne siirekli
“Yapamaz, beceremez. Ben tantyorum g¢ocugumu” diyordu.
“Deneyecegiz bagka yolu yok” dedim. Sonra ¢aligmaya bagla-
dik. Once ben model oldum, sonra anneye gosterdim. Cocugu-
muz da ¢ok uyumluydu ve beceriyi kazanmay1 ¢ok istiyordu.
Clinkii bagcigini kendi baglarsa istedigi zaman arkadaslariyla
disar1 ¢ikabilecegini ve anneye bagimli kalmayacagini biliyor-
du. Yaklasik bir ay gecti “Biz beceriyi 6grendik hocam, gelip
degerlendirir misiniz?” diye beni eve ¢agirdilar.



“Ozel egitim, aileler ile
isbirligi olmadan olmaz.
Cocuklar: tant aldigr andan
itibaren, ailelerin bu
dogrultuda egitim almalari
gerekiyor.”

Eve gittik inanilmaz! Anne ne yapmis biliyor musunuz? Evde
her gordiigii yere ayakkabi bagciklari baglamis. Cocuk bos
kaldig1 zaman siirekli gidip orada antrenman yapiyor. Bu gen-
cimiz ¢ift fiyonk yaparak ayakkabisini baglamay1 6grendi.

Bu beceriyi kazanmanin nasil sonuclari oldu?

Bunun iki sonucu varsi. Birincisi gencimizin ‘kendi basima
yaptim’ Ozgilivenini gelistirmesi ¢ok dnemliydi. Ciinkii bi-
zim ¢ocuklarimiz hep basarisizlikla karsilagiyor. Okula gidi-
yor ‘yapamazsin’, arkadaslar1 ‘yok sen oynayamazsin’ diyor.
Burada ¢ocuk bir beceriyi 6grenip kendi basina yaptiginda
anneden bagimsizlasiyor. Ikinci kazang da annenin psikolo-
jik olarak kendini rahat ve huzurlu hissetmesi. Ciinkii cocugu
i¢in bir sey yapiyor ve ona bir sey 6gretiyor. Bu ona da terapi
oluyor. Herhalde bir anne-babay1 bundan mutlu edebilecek bir
sey yoktur. Dogal ortamlarda oldugu i¢in kalicilig1 da ¢ok daha
fazla oluyor.

Aileler cocuklari ile beceri 6@retimini nasil cahisabilirler?
En iyi aile egitimcisi ¢ocugun 6gretmenidir. Ciinkii ¢ocukla
stirekli birlikte olan kisidir. En iyi aile egitimi de nedir biliyor
musunuz? “Bugiin ¢ocugum okulda ne yapt1?” diye dgretme-
nine sormak. Diyelim ki dgretmen “Sinirlar1 belli bir resmi
kirmizi kuru boyayla boyadi” dedi. Anne bundan haberdar
olursa ne yapar? Cocuguna “Bdoyle bir sey yapmissin. Aferin
sana,” der ve bir sarilir ona. Pekistirir. Sonra “Bir tane de bana
yapar misin? Gel birlikte yapalim, nasil yaptyorsun? Bana da
Ogret” der.

Bu neyi saglar hocam?

Anne babalarin “Cocugum ile nasil iletisim kurabilirim?” so-
rusunun yanitidir bu. Benim de oglum var. Ben de ¢gocugum ile
hi¢ iletisim kuramiyorum diyorum. Ogluma bazen “Hadi gel
biraz konusalim” diyorum. “E tamam baba da, ne konusalim?”’
diyor. Aklima gelmiyor ne konusalim... Ama “Hadi playstati-
on’da birlikte oyun oynayalim...” dersem ““ Aa su oyun var..”
diyor ve bagliyor anlatmaya. Meraklart orada ¢ocuklarin. Siz
onlarm ilgi alanlarina katilmazsaniz, onlar da “sen benimle
oynamazsan ben kendim idare ederim” diye sizi disar1 atiyor.
Bizim g¢ocuklart anlayip, onlara yaklagmanin yollarini bulma-
miz gerekiyor.

Aile egitimi otizmli cocuk sahibi ailelerin yasam kalitesini
nasil arttirir?

Biz bununla ilgili birkag arastirma yaptik. Kendini iyi-saglikli
hissetme ve buna benzer konulardaydi. Ailelere internet iize-
rinden bilgilendirici bir program uyguladik. Katilan ailelerin

yasam kalitesi algisi izerinde ne gibi farkliliklara yol agtigina
baktik. Ve sunu gordiik... Iyi olma hali, saglikli olma hali,
disaridan destek alma gibi konularda maalesef etkisi olmamus.

Dogru mu anladim? Etkisi olmamis dediniz degil mi?
Sasirdiniz degil mi? Siz etkili oldu diyecegimi sanmistiniz.
Hayir bu konularda etkisi olmadi. Ama nerede etkili oldu bili-
yor musunuz? Sosyal destegin bilgi boyutunda ¢ok etkili oldu.
Yagam kalitesini degistirmek ¢ok uzun siireli bir seydir. Kisa
stireli aile egitim programi ile olamaz. Bizim programimiza
katilan aileler dedikler ki: “Bizi bilgilendiren uzmanlar oldu-
gunda, kendimizi daha iyi ve mutlu hissediyoruz”.
Dolayistyla bilgilendirme ve bunun yaninda beceri kazandir-
ma ¢ok dnemli. Ornegin su anda ¢ocugu on dort yasinda olan
bir aileye diyorum ki “Biliyor musunuz oglunuz yirmi bes ya-
sina geldiginde sanayide, sdyle bir isletmede, soyle bir isi ya-
pabilir. Eger sunlar1 yaparsaniz... Bu su yollardan gecerseniz
bu olur,” diyorum. Ciinkii baz1 insanlar i¢in is hayatini zamana
birakmak miimkiin. Ancak biz ¢ocuklarimiza 6gretmezsek, ye-
tigtirmezsek miimkiin olmuyor. Bagka insanlar kendi yolunu
bulabiliyor ama bizim gocuklarimizin rehbere ihtiyact var.

Cok tesekkiirler degerli bilgileriniz icin. Son olarak ekle-
mek istediginiz bir sey var m1 hocam?

Ozel egitim, aileler ile isbirligi olmadan olmaz. Cocuklar1 tani
aldig1 andan itibaren, ailelerin bu dogrultuda egitim almala-
1 gerekiyor. Annelerin desteklenmesi gerektigini de &zellikle
vurgulamak istiyorum. Caligma yagsami ve sosyal yasamdan
kopmamalar1 gerekiyor. Burada en 6nemli sorunlardan biri,
kiigiik bebekler ve ¢ocuklarda bakim sorunu. Bu hizmetlerin
profesyonellestirilerek annelerin yiikiiniin biraz tizerlerinden
alinmasi gerekiyor.

Cocuklarin da akranlariyla birlikte biitiinlestirmeye yonelik, ti-
pik ortamlarda egitim almalarina doniik uygulamalar gelistiril-
mesi ¢ok 6nemli. Bu bireylerin bagimsiz yasama hazirlanirken
sadece kendi 6zelliklerinde bireyler ile degil toplumdaki tiim
bireyler ile birlikte yasama hazirlanmalar1 gerekiyor.
Birlesmis Milletler’in 2030 giindemi, higbir bireyi geride bi-
rakmayacag sozii veriyor. Aslinda Ulu Onder Mustafa Kemal
Atatiirk bunu Cumhuriyetin ilk yillarinda sdylemisti: “Egitim-
de feda edilecek tek bir fert bile yoktur” demisti.
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MUZIK ILE FARKLI DUSUNMEK

OCED ve Algi Ozel Egitim isbirligi ile 6grencilerimizin miizik yeteneklerini
gelistirecek bir projemizin on hazirliginda, piyano derslerini veren hocamiz
Hrant Cizmeciyan ile konustuk.

Sizi biraz tamyabilir miyiz?

Ismim Hrant Cizmeciyan. Cok kiigiik yasta miizik ile tanistim.
Akordeon ile bagladim ve sonra piyano derslerine dondiim. On
ii¢ yasinda Maral Miizik ve Dans Toplulugu’nun orkestrasina
girdim. Uzun yillar o orkestrada ¢aldim. On sekiz yasinda mii-
zik dersleri vermeye bagladim.

Hep miizik ile mi ilgilendiniz?

Ayn1 zamanda miicevher ustaligi ile de ilgileniyordum ve bu
biitiin zamanim1 dolduruyordu. Bir siire piyanoya ara vermek
zorunda kaldim. Fakat bunun yani sira koro faaliyetlerim var-
di. 1995’te Ada Kilise Korosu’nun sefi oldum. Sonrasinda
1999°da Bakirkdy korosuna sef oldum ve birgok koroda seflik
yaptim. 2016 senesinde ¢ocuk korolari ile ilgilenmeye bagla-
dim. Su anda da bir ¢ocuk korosunun sefiyim. Koromuz ile
de tam konser esigindeydik ancak ne yazik ki pandemi ¢alis-
malarimizin hepsini durdurdu. Bunlarin haricinde yazin Kinal
adada iki aylik gocuk ve geng korosu kuruyorum. O iki ay ige-
risinde konserler veriyoruz.
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Cocuklarin miizik ile ilgilenmesi onlarin diinyasini nasil
degistiriyor?

Miizik birgok beceri kazandirdigi i¢in bence ¢ocuklarin diin-
yasinda biiyiik 6neme sahip. Insan hayatim degistiriyor. D1-
saridan baktiginizda ¢ocuklar sadece bir sarki séylemeyi ya
da piyano ¢almayi 6greniyormus gibi goziikiiyor. Ancak ko-
ordinasyon, konsantrasyon, senkronizasyon, dikkat, ¢alisma
aligkanligi gibi bir ¢ok kazanim elde ediyor. Yetigkinlerin
yillar igerisinde bir¢ok deneyim ile elde ettikleri kazanimlar
¢ocuklarda miizikle oluyor. Ayrica farkli diiginmeyi de 6g-
renebiliyor. Bir miizik parcasint diisiiniin... Farkli sanatgilar
baska baska yorumlayabiliyorlar. Ayni olaya bir bagka bakis
acist demek bu da.

Daha once hi¢ 6zel gereksinimli ¢cocuklar ile yolunuz kesis-
mis miydi?
Iki 6grencim olmustu.



“Parin Hanim in
calismalarint takdir ve
hayranlikia izliyordum.
Bazi insanlar elini tasin

altina sokuyor ve bir stirti
hayat degisiyor. Benim de
felsefem, bir cocugun
hayatina bile
dokunabiliyorsam bence o
is basarili olmustur.”

Tamlar1 neydi?

Otizmdi. Tesadiifen beraber ¢aligmaya baslamigtik. Onlarla
bir bag kurmay1 bagarmistim. Buna da biraz dogal formasyon
denebilir herhalde. Ozel gereksinimli ¢ocuklar ile ¢alisma ko-
nusu birka¢ senedir igimde bir alev gibi yaniyordu. Onlarin
hayatina da dokunabilir miyim acaba, diye diisiiniiyordum. Ta-
bii, nasil yapacaginizi bilmezseniz, iyi bir sey yapayim derken
zarar vermek de korkutucu bir ihtimal. Bu yiizden ben 6nce
biraz arastirdim. Diinyada nasil yontemler kullaniyorlar bunla-
ra baktim. Daha sonra Parin Hanim ile iletisime gegtim. Parin
Hanim ile Bakirkéy Korosu’ndan oglunun vasitasi ile tanisi-
yorduk. Calismalarini takdir ve hayranlikla izliyordum. Baz1
insanlar elini tagin altina sokuyor ve bir siirii hayat degisiyor.
Benim de felsefem, bir ¢cocugun hayatina bile dokunabiliyor-
sam bence o is basarili olmustur.

OCED ile nasil iletisime gectiniz?

Birkag¢ sene evvel Parin Hanim’a yazmistim. Ama araya hep
bir seyler girdi. O sirada ¢ok yogundum, bir tiirlii ayarlaya-
madik. Pandemi donemi dncesinde dakikam bile yoktu. Ama
pandemide her sey degisti. Ben de bu zamani 6zel gereksinimli
cocuklar ile caligmak icin degerlendirmek istedim. Su an 6n-
celikle ¢ocuklarin miizige ilgi durumlarmni degerlendiriyoruz
ve ilgisini tespit ettigimiz ¢ocuklar ile deneme ¢aligmalar1 ya-
piyoruz.

Nasil gidiyor bu calismalar?

Her sey ¢ok olumlu. En heyecanli ¢ocuk bile 2-3 dakika son-
ra ¢calismasini engelleyen heyecani yeniyor. Cocuklarin dilini
yakalamak da ¢ok dnemli. Ciinkii her birinin ayr1 bir diinyasi
var. Normal dedigimiz ¢ocuklardan ¢ok farklari olduklarini da
diisiinmiityorum agikg¢asi. Miizikte yasanan bazi zorluklar: tiim
¢ocuklarla yastyorsunuz. Onlara da yanlis yaklasti§iniz zaman,
onlar da miizik caligmak istemiyorlar. Enstriimani birakmak is-
tiyorlar. Dogru yaklastiginiz zaman da “bugiin ders yok” dedi-
ginizde tiziiliiyor, “Neden ders yok ki? Bagka bir giine alamaz
miy1z?” diye istekle kendi soruyor ¢ocuklar.

e,

TOONEX-TUNES
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ETRAFIMIZDAN GOK
ETKILENiYORUZ

2,5 yaslarindayken degigik bir seyler fark ediyorduk. Ama etrafimizin “Sag-
malayin onda degisik bir sey yok. Size oyle geliyor” gibi seyler soylemesi ile
cocugum tani i¢in 3,5 yasina kadar bekledi. Biz anne babalar etrafimizdan ¢ok
etkileniyoruz. Biraz da ¢ocugumuza bir sey yakistirmamak icin kaginiyoruz.

Sizi tamyabilir miyiz?
Ben Zeynep Deniz. 1988 dogumluyum. iki ¢ocuk annesiyim.
Ev hanimiyim. Ozel bir melege sahibim ok siikiir.

Ozel gereksinimli cocugunuz ka¢ yasinda?
Kizim bes yasinda. Kaderimi, hayatimi ¢ok degistirdi. Ben onu
egitmeye caligirken o beni egitti.

Tanis1 nedir?
Otizm.

Ne zaman anladiniz otizmli oldugunu?

2,5 yaslarindayken degisik bir seyler fark ediyorduk. Ama et-
rafimizin “Sa¢malayin onda degisik bir sey yok. Size dyle ge-
liyor” gibi seyler sdylemesi ile cocugum 3,5 yasina kadar bek-
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ledi tan1 i¢in. Biz anne babalar etrafimizdan ¢ok etkileniyoruz.
Biraz da gocugumuza bir sey yakistirmamak igin kaginiyoruz.

Cocugunuzda yakaladigimiz ilk otizm isaretleri neydi?
Seslenildiginde ismine bakmiyordu. Goz temasi yoktu. Onun-
la ¢ok oynardim. Oyun oynarken giiliimsemesinin olmadigini
fark ettim. Ara ara aglama krizleri baglamist1.

Doktora gider gitmez otizm tanis1 konuldu mu?

Hayir. Biz ilk 6nce kulagi mi duymuyor acaba diye siiphe-
lenmistik. Bir KBB uzmanina gotiirdiik. Bera testi yapildi.
Doktor bize “otistik hareketler var. Bir psikiyatriste gotiirme-
lisiniz” dedi. Bunun iizerine gittigimiz psikiyatrist Ikranur’mn
travma yasamis olabilecegini soyledi. “Bu g¢ocuk g¢ok zeki,
otizmli degil” dedi. O da bizi ¢ok oyaladi. Ona birka¢ seans



gittik. Baktim ¢cocugum ayni hatta baz1 seyler de gerilemeler
var. O zaman devlet hastanesinde baska bir psikiyatriste gittik
ve tant hemen konuldu.

Otizm tamisi konuldugunda neler hissetmistiniz?

Otizmi bilmedigim i¢in 6liimciil ya da kendini idare edemeye-
cegi bir hastalik santyordum. Saskindik. Otizmi hi¢ bilmiyor-
duk. Sonra arastirip otizmin ne oldugunu 6grendik tabi yikil-
dik. Anne-baba olarak hig kolay bir siire¢ gegirmedik.

Simdi otizmle ilgili sizi en ¢ok zorlayan seyler neler?
Toplum zorluyor. Ben ¢gocugumla bir taksiye binip bir yere gi-
demiyorum ya da rahat bir sekilde bir AVM’ye gidemiyorum.
Ciinkii cocugum aniden bir 6fke nobeti gegirdigi zaman taksi-
den de indiriliyoruz, AVM’den de kovuluyoruz.

Basiniza geldi mi boyle seyler?

Tabi ki geldi. Soyle... Bir giin kizimla birlikte taksiye bindim.
Bir yere gidecektim. Kizim takside bir 6fke ndbeti gegirmeye
basladi. Kizim1 tutuyordum ama sakinlestiremiyordum. Taksi-
ci hemen saga c¢ekti “Abla agag1 iner misiniz” dedi. “Arabada
camu kirar, zarar verir. Inin arabadan sizden para da almayaca-
gim” dedi.

Ne yaptiniz?

“Sagmalayin ben ¢ocugu tutuyorum. Burada inip ne yapaca-
g1im?” dedim. Ama ikna edemedim. Yolun ortasinda indirdi
bizi. Asag1 indikten sonra ¢gocugum ayni sekilde 6fke nobetine
devam etti. Kendini yola vurdu. Ben de bir anne olarak {iziin-
tiimi gizleyerek cocugumun sakinlesmesini beklemek zorunda
kaldim maalesef.

Cok gecmis olsun. Peki, sosyal iligkileri nasil ikranur’un?
Anaokuluna gidiyor mu?

Evet, gidiyor. Fakat biz ilk gittigimiz anaokulunda ¢ok biiyiik
sikintilar yasadik. Anaokulunda siddet gordii, baska gocukla-
r1n alay konusunu oldu. Ustelik ben Tkranur’un durumunu bas-
tan anlatmis, raporuyla gitmistim. Diger velilerin ddediginin
iki kat1 iicret i¢in anlasmistim. Ornegin diger veliler cocuk igin
bin lira veriyorsa ben iki bin lira verecektim.

Neden siz iki kati 6deme yapiyordunuz ki?

Ciinkii cocugumun 6zel bir durumu oldugu igin onlar talep
etti. Tknanur otizmli oldugu ve okullarinda otizmli olmadig1
icin bu sartla alabileceklerini sdylediler. Benim kizimda tu-
valet egitimi de yoktu. Ekstradan alti temizlenecekti. Onunla
fazladan ilgilenilecegi igin bu sekilde bir ticret talep ettiler. Biz
de tamam dedik. Fakat ¢gocugumu alismasi igin iki saat ora-
da biraktik ve cocugum disar1 ¢giktiginda yiiziinde parmak izi
oldugunu gordiim. Yiiziine ne oldugunu sordugumda kendine
vurdugunu sdylediler. Benim ¢ocugum yiiziine vurmaz dedim
¢linkii gocugumu tantyorum. Bu olaydan sonra Ikranur oraya
gitmek istemedi. Yaklastigimiz zaman 6fke nobeti basliyordu.
Oradan aldim ve baska bir anaokuluna yazdirdim. Buradan
memnunuz ¢ok sikiir.

Ozel egitime devam ediyor mu?

Evet, su anda 6zel egitimden ¢ok biiyiik fayda goriiyoruz. Ai-
lelerin tani aldiktan sonra zaman kaybetmeden 6zel egitime
baslamasini tavsiye ederim.

Tamdan sonra rapor cikarirken endiseleriniz var mrydi?
Biz otizmi bilmedigimiz i¢in raporun neden verildigini de bil-
miyorduk. Biraz kabaca olacak ama bilmedigimiz i¢in “Deli
mi? Delilerin raporu olur,” gibi diisiinityorduk. Bu yiizden ra-
por alma konusunda biraz tereddiitte kaldik. Ama rapor olma-
dan o6zel egitimi karsilamak da hi¢ kolay degildi. Mecburen
destek amacli raporu aldik.

Sizin gibi otizmi hi¢ bilmeyen yeni tam alan ailelere ne soy-
lemek istersiniz?

Kesinlikle ¢ocuklarindan utanmasinlar. Evlere kapatmasinlar.
Ellerinden geldigince ¢ocuklari ile dolu dolu vakit gegirsinler.
Hayat cok kisa. Kisacik omriimiizde ¢ocuklarimizi koskoca
diinyaya sigdiramiyoruz. Hatalar yapiyoruz. Boyle yapmasin-
lar. Cocuklarmin her daim arkalarinda olsunlar, rapora da fazla
takilmasinlar.
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SOYLESI

DOWN SENDROMU
VE BESLENME

Mihrigah Mihcioglu
Diyetisyen

Down sendromlu bireyler, tipik gelisen akranlarina kiyasla pek ¢ok hastaliga
vakalanma riskine daha ac¢iktir. Bu nedenle beslenmelerinde ozel bir
hassasiyet gerekiyor.

Down sendromlu bireyler beslenmelerinde oldukga segicidir.
Her besinin tiiketimine sicak bakmayabilir ya da tek tip bes-
lenmeye egilimli olabilirler. Cignemede, yutmada yasadiklart
zorluklar ve besinlere karsi segici yaklasimlart yeterli miktar-
da makro ve mikro besin dgelerini almalarina engel olabilir.
Bu durum da bagta vitamin, mineral eksikliklerine bagli saglik
sorunlar1 olmak iizere, biiylime ve gelismede geri kalmalarina
da zemin hazirlar.

Down sendromlu bireyler, tipik gelisen yasitlarina kiyas-
la daha yavas gelisim gosterirler. Bu sebeple ihtiyaglar1 olan
enerji normal bireylere gore oldukga farklidir. Bu enerji ihti-
yac1 beslenme aligkanliklar1 g6z oniinde bulundurularak kisiye
ozel olusturulmalidir.

Down sendromlu ¢ocuklarda dogustan kalp kusurlaria (kon-
jenital kalp hastaliklar) daha yaygin rastlanir. Konjenital kalp
hastaligina sahip bebeklerin enerji ihtiyaci artar. Bu sebeple
yeterli enerji ihtiyacini karsilamak igin de ek besinlere basvu-
rulur. Gerek cocukluk ¢agindaki artmis enerji gereksiniminden
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kaynakli olarak, gerekse de beslenmedeki yanliglar sebebiyle
obezite risk faktoriidiir.

Bu durumun engellenmesi ve yeni saglik sorunlarinin olusma-
mas1 igin beslenme titizlik ile planlanmalidir. Gerekli enerji
gereksinimi bireye uygun olarak olusturulmalidir. Bu sayede
biiyiime ve gelismenin yakalanmasi ve obeziteye olan yatkin-
ligin 6nlenmesi saglanabilir. Her bireyin beslenmesinde ken-
dine 6zgii titizlikleri olabilir. Farkli sebeplerden dolay1 tadina
hi¢ bakmadigi bir besini bile reddedebilir. Bu gibi durumlarda
besini alternatif formlariyla sunmak, reddedilen besini, aym
gruptan farkli bir besin ile degistirmek gibi pek ¢ok yontem ile
enerji alimimin yeterli ve dengeli olmasi saglanmalidir. Ozel-
likle paketli/hazir iirlinler ve basit karbonhidratli/sekerli iiriin-
ler bireyin erisiminde bulunmamalidir.

Down sendromlu bireylerde; konstipasyon (kabizlik), ¢olyak,
gastroozafagial reflii gibi pek ¢ok gastrointestinal probleme
sik rastlanmaktadir. Bu problemler giinlilk yasantilarini, bes-
lenmelerini, hareket kabiliyetlerini olumsuz yonde etkiler.



Beslenmelerindeki uygun degisimler ile bu saglik sorunlarinda
yasayacaklari olumsuz durumlarin 6niine gegilmesini saglaya-
bilir.

Kabizhik

Kabizlik probleminin yaygin nedeni, hipotoniye bagl diiz kas-
lardaki kasilmalarin azalmasidir. Kabizliga neden olan bir di-
ger durum ise beslenmedeki lif iceriginin yetersiz kalmasidir.
Sebze ve meyvenin eksik tiiketilmesi veya hig tiiketilememesi
durumu, sekerli besinlere egilimin fazla olmasi gibi sebepler,
giinliik enerji aliminda dengesizlige yol agabilir. Bu beslenme
tipinin aligkanlik haline gelmesi ise obeziteye yatkinligin ve
kabizlik probleminin artmasina zemin hazirlar. Ornegin bi-
reylerde meyve tiiketiminden ziyade meyve suyu tiikketiminin
artmas, lif alimindaki azalmaya bagli olarak kabizligin olus-
masina neden olabilir.

Obezite

Down sendromlu bireylerde artan yag hiicreleri, yiiksek seyre-
den BKI (Beden Kiitle indeksi) degeri, fiziksel aktifligin azal-
masl, enerjisi yiiksek ancak besin degeri diisiik olan bir beslen-
me aligkanliginin kazanilmasi gibi pek ¢ok faktdr bu bireylerin
obezite riskini arttirir. Bireyin basit karbonhidratli besinlere
olan egiliminin artmasi obezite i¢in en 6nemli risk faktoriidiir.
Bunun yani sira bu beslenme tipine sahip down sedromlu bi-
reylerde insiilin direncinin geligsme riski de artar.

Colyak

Down sendromlu bireylerde gézlemlenen bir diger 6nemli sag-
lik problemi ise ¢olyak hastaligidir. Colyak ciddi bir otoimmiin
hastalik olup, gliitenin sindirilememesinden kaynaklanir. Glii-
tenin tiiketiminin varliginda bagirsakta hasar meydana gelir.
Olusan bu hasar kabizlik probleminin artigina, kabizliga bagh
sigkinlik veya karin agrilarinin olugmasina, demir anemisine
ve saldirgan davranislarda ¢ogalmaya neden olabilir.Bu sebep-
le ¢6lyak hastaligina sahip down sendromlu bireylerde uygu-
lanan en temel tedavi yontemi beslenmeden gliitenin g¢ikartil-
masidir.Gliitenin en ¢ok bulundugu besinler arpa, bugday ve

cavdar gibi tahillardir. Bu sebeple giivenilir markalardan glii-
tensiz tirtinlerin temin edilmesi gerekmektedir. Besin se¢imi ve
aligverisi esnasinda dikkatli olunmali ve etiket iyi okunmalidir.
Diyetten ¢ikartilan gliiten ile birlikte semptomlarda iyilesme-
ler g6zlenmeye baslar.

D Vitamini

Down sedromlu bireylerde kemik yogunlugunda azalma, tipik
gelisen akranlarina kiyasla daha hizli gerceklesmektedir. Bu
sebeple kemik yogunlugunun arttirilmasi i¢in en énemli ihti-
ya¢ D vitaminidir. D vitamini i¢in en iyi kaynagin da giines
oldugu bilinmektedir. Ancak bazi durumlarda fiziksel aktivite
ile birlikte doktorun da tavsiyesi iizerine takviye D vitamini
kullanilabilir. 7-12 yas arasindaki down sendromlu bireylerde
onerilen giinliik D vitamini alim1 400 [U’dur. Diizenli fiziksel
aktivite, ihtiyaca uygun makro ve mikro besin dgelerini igeren
beslenme tedavisi bireyin biiylime ve gelismeyi yakalamasini,
farkli saglik sorunlarinin olugmasini engeller. Down sendrom-
lu bireylerde gozlemlenen bazal metabolizma aktivitesi tipik
gelisen akranlaria nazaran %10 daha azdir. Bu sebeple enerji
gereksinimi bu degerler géz 6niinde bulundurularak olusturul-
malidir. Azalmis metabolizma hizi da obezite gelisim riskini
yiiksek oranda etkilemektedir. Bireylerde goriilen ¢abuk yorul-
ma durumu da hareket kabiliyetinin giin igerisinde azalmasina,
giinliik fiziksel aktivitedeki bu diisiis de benzer sekilde obezi-
teyi tetiklemektedir.

Neden Dogru Beslenme?

Down sendromlu bireylerin konjenital kalp hastaliklari, obe-
zite, hipotoni, uyku apnesi, anemi, ¢dlyak hastaligi gibi organ
igslevlerinde sorunlara yol agabilecek hastaliklara yakalanma
riski tipik gelisen bireylerden daha fazladir. Ancak yapilan
¢aligmalar dogru ve yeterli beslenmenin bu hastaliklara karst
onleyici olabildigini gostermistir. Ayrica yasam kalitelerini ve
stiresini arttirdigint da ortaya koymustur. Dogru beslenmenin
onerilmesi ve uygulanmasinda ebeveynlerin, doktorlarin ve di-
yetisyenlerin rolii biiyiiktiir.
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RALD GOZU

KADERINI BILMEK YA DA YARATMAK:
“LUTFEN BEKLEMEDE KAL”

Orijinal adi “Please Stand By " olan “Liitfen Beklemede Kal”, 2017 yapimi bir
Amerikan filmi. Senaryosunu Michael Golamco ’nun yazdigi filmin yonetmeni ise,
Ben Lewin. Bence, bu film de, “otizm hikdyeleri anlatan bagarili filmler havuzu "nda
olmay1 hak ediyor.
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Alisik oldugumuz ebeveyn korumasindan farkli bir konumda
olan otizmli bir geng kiz var, karsimizda. Annesi, o kii¢iikken
O0lmiis. Hayattaki tek varligi, ablasi.

Film, kahramanimiz Wendy’nin yakin ¢ekimdeki yiiziiyle agi-
lir. Kulaklikli, bu sarisin kizin gozleri kapalidir. Sonra gozle-
rini birden acar ve s6zii edilen 151k; onun sesiyle, bilimsel bir
anlatimla betimlenir: “Isik, hedefine ulasana kadar milyon-
larca yil yolculuk edebilir. Birine ulasacagr umuduyla yoluna
yapayalniz devam eder. Ama ya hi¢ ulasamazsa? Kendine bir
yuva bulamazsa? Ciinkii uzay ugsuz bucaksiz ve zaman ¢ok
uzun. Ve burada kaybolmak ¢ok kolay... Bilgi alabilir miyim?
Yasam destegi risk altinda. Kaptan’in giinliigii son kayit. Atil-
gan’m kayboldugu varsayiliyor. Tek kurtulan Spock ve benim.
Kaderimiz bilinmiyor. Spock’tan Atilgan’a.” Wendy nin bilgi-
sayar basinda yazmakta oldugu senaryonun mekani, uzaydir.
Anlati onun zihnindeki bu 6zel diinyada baslar. Bu 6zel diinya-
ya ritimli bir miizik esliginde tanik oluruz. Uzay boslugu, 151k,
gezegenler ve diinya goriintiisii. Ardindan Wendy’i odasinda
calisirken gosteren bir genel ¢ekimle, alisik oldugumuz imge-
lere boguluruz. Ve evin kapisini agan bagka bir kadinla hikaye
acilir. Genis bir i¢ mekanda ¢alan telefona bakilmaz. Telesek-
reterden yansiyan iletiden burasinin bir “Yasam Destek Mer-
kezi” oldugunu anlariz. Kapiy1 acan o kadin, bu 6zel merke-
zin sorumlusu olan terapist Scottie’dir. Burada grup halinde
yasayan bireyleri tek tek selamlar. Ve son durak, Wendy’nin
odasidir. Kapiy1 agar agmaz diidiiglinii ¢alar. Bu diidiik anlati-
nin baska yerlerinde de bir “iletisim yontemi” olarak karsimiza
¢ikacaktir. Wendy de boynunda asili duran diidiigiinii ayn1 me-
lodiyle calarak Scottie’ye karsilik verir. Birbirlerine gergekte



sarilmadan, “simgesel sarilma” hareketiyle selamlagirlar. He-
men ardindan “gdz temasi”’na vurgu yapilir. Otizm spektrumu
icinde yer alan pek ¢ok kisinin en biiyiik sorunlarindan biri,
g0z temasinda bulunmama edimidir. Bu temas1 kurmalari igin,
bu konuda egitim almalar1 gerekir. Zaten bugiine dek izledigim
ve size anlattigim biitiin hikayelerde; gbz temasi konusu, otizm
tanisinin bir pargasi olarak ta islevseldir. Scottie, Wendy’nin
diisiinceleri 6grenmek igin sdyle der: “Sesli diisiin Litfen,”.
Bu 6nemli bir climledir. Ciinkii otizmli bireylerin biiylik bir
cogunlugu; diisiinmeyle, diistindiiklerini digartya ifade etme
arasinda bir boliinme yasarlar. Sanki diistinceleri goriiniirdiir.
Bu nedenle kolayca anlagilabileceklerini varsayarlar. Ama,
Oyle olmaz. Kendilerinin sosyal bir ortamda disaridan nasil
goriindiikleriyle ilgili fikir yiiriitmede sorun yasarlar ve diger-
lerinin diistincelerini, duygularini yiizlerdeki mimik ve jestlere
bakarak okumak konusunda yetersizdirler. Zaten gz temasi
kurmazsaniz, digerlerinin yiiziine bakmiyorsunuz demektir.
Bakilmayan bir yiiz nasil okunabilir ki? Bu arada Wendy ve
Scottie’nin konusmalarinda 6ne ¢ikan sey, Wendy nin ablasi-
nin ziyarete gelecek olmasidir. Bu bizi, bir giindeme agar. An-
latinin hemen baslarinda sunu fark ederiz: Otizmli kisi i¢in,
giinliik bir programinin olmasi ¢ok 6nemlidir. Pek ¢ok anlati
bu duruma vurgu yapar. Bu, Wendy i¢in de gegerlidir. Boylece
giindelik yasamin siirprizleri, beklenmedik seyler, bir progra-
min sagladigi giivenlik duygusuyla o6telenir. Yani kiside, ha-
yat1 lizerinde bir denetime sahip oldugu duygusu pekistirilir.
“Uyan, yatagini topla, havlu ve banyo malzemelerini al, mal-
zemeler kotli kokuyorsa kirli sepetine at, yenisini al, banyoya
git, dusunu al, regli doneminde olup olmadigina bak, dyleysen
bunu hatirlamak i¢in bas parmagini kaldir.” Liste boyle devam
ediyor. Wendy’nin her giin i¢in giydigi bagka renkte kazaklar1
var. Ornegin sali giinii eflatun giymek zorunda. ise gitme sa-
ati geldiginde de, devreye sokakta uyulacak kurallar giriyor:
Trafik kurallari. En 6nemlisi, hayatinin sinir1 olan Market
Sokagi. Ciinkii oradan 6teye gitmesi yasak. Tipki kiigiik bir
cocukken anneannemin bana koydugu sinir gibi. Bunu niye
soyledim? Ciinkii 21 yasinda, 1.63 boyunda bir yetiskin olan
Wendy, otizmli oldugu igin “erigkin” kabul edilmiyor. Pek
cok hikayede oldugu gibi, burada da, kendisinin isteklerinin
dikkate alinmasi i¢in miicadele etmesi ve kendini belli 6lglide
ondan sorumlu olan kisilere ispat etmesi gerekecek. Giindelik

programinda 6ne ¢ikan seylerden biri de, saat 18’de baslayan
“Star Trek” dizisini izlemek. Sonra aksam yemegi saati. Ve
yatana kadar serbest zaman. Izleyici, Wendy’nin hayatmin bir
giiniine taniklik ettiginde aslinda timiiniin bundan ibaret oldu-
gunu sanabilir. Ama, otizmli kisinin hayatinin goriinen kismi,
bir buzdagmin yiizeydeki boliimiine benzer. Bu kisilerin ¢ok
yogun bicimde yasantiladiklar1 bir i¢ diinyalar1 oldugunu artik
biliyoruz. Hepimizin bir i¢ diinyasi var elbette. Ancak, onlarin-
ki glindelik yasantinin gereklilikleriyle kolay kolay kesintiye
ugratilamayacak bigimde, mutlak bir hisle deneyimleniyor.
Yani, zihinde kurulan 6zel alan, disarida akan yasamdan ¢ogu
zaman daha gii¢lii oluyor. “Po Adinda Bir Cocuk” filminde, bu
durumun “siirtiklenme tehlikesi” biciminde ifade edildigini ha-
tirlayin. Otizmli kisinin kendi diinyasinda kaybolup diger in-
sanlarla birlikte yasanan giindelik hayata geri donememe, ihti-
ya¢ duydugu anlami kendi yalnizligina saklama gibi egilimleri
olabiliyor. Bu filmde, bu 6zel diinya, bir senaryo yazma edimi
icinde islevsel kilinir. Yani Wendy, “Paramount Pictures” adli
film stiidyolarinin duyurdugu Star Trek Senaryo Yarigmasi'na
katilmak icin, hayatinin giivenli sinirlarini hige sayacaktir.
Hikayede ablanin uzaklardan gelmesi, bir degisimin yasana-
caginin onciiliidiir. Tim masallar ya birinin kahramani etki-
leyecek bigimde uzaklardan gelmesiyle ya da kahramanin bir
amag ugruna yola ¢ikmasiyla baslar. (Dileyenler, V. Propp’un
“Masalin Bi¢imbilimi” adli yapitina bakabilirler.)

Simdi, biraz hizlanip anlatinin akisina geri dénelim. Abla gelir,
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isler beklendigi gibi gergeklesmez. Wendy bu 6zel merkezde
yasamaktan bikmistir. Arzusu, yakina taginan ablasiyla ve bir
yasina gelen yegeni Ruby’le birlikte yasamaktir. Ancak Abla
Audrey, tim ¢ocuklugu ve gencligi boyunca kardesinin kriz-
li zamanlarina ortak olmustur. Ve evlenerek kurdugu huzurlu
yasamin bozulmasindan korkmaktadir. En ¢ok ta, bebeginin
incinmesinden ¢ekinmektedir. Oysa, Wendy’nin kafasindaki
plan sudur: En iyi senaryoyu yazacak ve 100 bin dolar olan
odiilii kazanacaktir. Bu parayla birlikte, giivence icinde, evine
donecektir. “Ruby’e bakabilirim. Eve donmeye hazirim,” der
ablasina. Ancak istegi kabul gormeyince, tipki ¢cocuklugundaki
gibi kendini dovmeye ve ¢iglik atmaya baslar. Ablanin korku-
su gercek olmustur. Cilgina donen Wendy’nin kollarint yere
bastirip sakinlesmesine yardimci olurlar. Scottie’nin bu sirada
stirekli soyledigi ciimle sudur: “Liitfen beklemede kal,”. Fil-
min adi, bu ciimle kalibindan gelir. Ben bu sekanslar1 izlerken,
Temple Grandin’i animsadim. Ozellikle onun kendisini sakin-
lestirmek i¢in, bir sigir ¢iftliginde goriip ilham aldigi ve daha
sonra inga ettigi “sartlma makinesi’ni. Bu aleti 1965’te icat
etmisti ve kendisinin adimi tagtyan filmde, 6grenim gordiigii
okulun yoneticileri tarafindan siddetle kinanmisti. O tarihler-
de otoriteler bu makinenin islevini dogru algilayamamislardi.
Oysa, otizmli kisinin en zorlandig1 seylerden biri, 6fke nobet-
leri sirasindaki kontrol kaybimi geri almak. Yani sakinlesmek.
Bu film aslinda bunu 6grenmekle ilgili.

Filmle ilgili yabanci kaynaklardaki elestirilere soyle bir goz
attigimda, olumlu ve olumsuz yonler olarak iki elestiri 6ne ¢1-
kiyor. Biri, Wendy’i canlandiran “Dakota Fanning” adli oyun-
cunun gayet inandirici bir karakter ¢izdigi yoniinde. Digeri
ise, film anlatisinin otizmin zorluklarini hafife aldig1 yoniinde.
The New York Times’ta yazan Jeannette Catsoulis, “Review:
Boldly Going Toward Independence in ‘Please Stand By’” adl1
elestirisinde sdyle diyor: “Bu kirtlgan masal, kadersel seylerin
agirligini hafifletmek ugruna rahatsiz edici gergeklikleri es ge-
¢iyor. Ancak Wendy tiimiiyle inandiric1 ve basarili. Ozellikle,
senaryosundaki Spock karakterinin fazlasiyla rasyonel olu-
sunu incelerken; onun insan arkadaslarmin duygularina nasil
tepki verdigine bakarak, kendi iliskilerini miizakere etmeyi
ogreniyor.” (Catsoulis, 2018)

Bu elestiriye bir parca hak vermek yerinde olur. Zira, bu fil-
mi benzer temayi isleyen digerleriyle kiyasladigimizda; hayat:
zehir eden krizleri, bu krizler iginde yogun gatigsmalar yasa-

yan aile bireylerini pek de gérmeyiz. Bu anlatida da ciddi bir
kriz var: Wendy’nin zihninde tasarladigi Star Trek senaryosu
ile gercek yasami arasindaki “aynalama”dan kimsenin haberi
yoktur. Yani Wendy, kendi yarattig1 diinyadaki Spock karakte-
rinin daha fazla insan olmak icin gosterdigi ¢abay1; giindelik
iligkilerine farkindalik tasimak i¢in kullanmaya baglar. Da-
vid Edelstein da, “Please Stand By is a Thoughtful But Stiff
Look at Autism” adl1 yazisinda film anlatisina dair goriislerini
sOyle dile getirir: “Terapisti Scottie, Wendy’e gz temasinda
bulunmayi, insanlarin sosyal, duygusal ipuglarini yiizlerinden
okumaysi, is yerinde giiliimsemeyi, her giin dus almay1, giinde-
lik bir yasam programini izlemeyi 6gretir. Ancak Wendy’nin
hayal giiciiyle yarattig1 diinyasi, Scottie’nin asla etkileyeme-
yecegi bir alan ve Star Trek takintis1 olarak kalir. Ozellikle Mr.
Spock. Buradaki anahtar 6ge, Spock’in annesinin bir insan ol-
masidir. Duygulart zayiflik ve giivenilmez olarak tanimlayan
bir kiiltiirle mayalanmis olsa da, davranislarinda robot gibi olsa
da, bastirilmis duygulari hizla disari ¢ikar. Film otizmi dra-
matize etme bi¢imiyle diisiinceli ancak yine de biraz hantal.”
(Edelstein, 2015)

Siiphesiz Star Trek hayranlari, baska ayrintilar {izerinden gi-
derek farkli okumalar da yapabilirler. Filmin kapsayici anlatisi
igcinde bagka bir anlatinin (kapsanan) varligi 6nemlidir. Zaten
kahramani harekete gegiren de, 16 Subat saat 17.00’a kadar
“Paramount Pictures” stiidyolarina teslim edilmesi gereken se-
naryodur. Ablasinin onu ziyarete geldigi giin yasanan karma-
sada, senaryonun postalanmasi 6nceligi es gegilmistir. Wendy,
postanenin pazar giinii kapali, ertesi giiniin de tatil oldugunu
fark ettiginde, g6z yaslarma bogulur. Star Trek Senaryosu’nu
teslim etmenin tek bir yolu kalmistir: O da Los Angeles’a git-
mek. Cantasini hazirlar ve giin dogumuyla evden ¢ikar. Onu
takip eden kiiciik kopegi Pete’i de ¢antasina koyarak yola
koyulur. Israr1 sayesinde dogru otobiisii bulur, biletini alir,
koltuguna yerlesir. Bu ¢abalart sirasinda, sosyal ileti tasiyan
panolari, ikazlar1 gayet iyi okumaktadir ve bunlara gore dav-
ranislarii ayarlayabilmektedir. Tam bu noktada, tilkemizde
yasayan, farkli gereksinimleri olan bireylere yol gosteren isa-
retlerin ve kolaylastirict diizenlemelerin profesyonel bir bilgi
dahilinde yapilmasi gerekliligini hatirlatmak istiyorum. Giin-
delik sosyal yasamin herkese ayni mesafede ulasilabilir olma-
s1, bir uygarlik gostergesidir.

Anlatinin Los Angeles’a varilmast amacima hizmet eden bu
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boliimii, pikaresk bir bigemde ilerler. Yani kahraman bir mace-
raya atilmistir. Tipkt masallarda oldugu gibi, onu bu amacinda
destekleyenler ve kostekleyenler olacaktir. flk kdstek, otobiis
soforiinden gelir; Pete, kopek taginmasi yasak olan otobiise
iser ve boylece otobiisten atilirlar. Yola yayan devam eden
Wendy, bir durma noktasinda bebekli bir kadmnla karsilasir.
Onunla kurulan diyalog sirasinda, Wendy’nin en ¢ok canini
acitan seyin, Bebek Ruby’e yakin olamamasi oldugunu bir kez
daha anlariz. Wendy, bu sohbet sayesinde kendi duygularini
seslendirme olanagi bulur. Ancak bu karsilagma da onu destek-
leyen bigimde gelismez. “Bizimle Los Angeles’a gelebilisin,”
daveti yalan ¢ikar. Wendy’nin miizik ¢alar1 ve parasit ¢alinir.
Daha gitmesi gereken, 230 km yolu vardir. Bu noktada, 911°1
arayarak kayboldugunu haber vermek ister. Ancak Ruby’nin
fotografina bakinca, bundan vazgeger. Bir markete girer ve
kalan bozuk paralariyla sekerleme alir. Kasadaki adam, onun
safligm fark etmistir, onu kaziklamaya kalkar. Iste tam o si-
rada kahramanimiza destek olacak yaslh bir kadin figilirii or-
taya ¢ikar. Bu kadin, masallardaki “bagis¢1” roliindedir. Onun
daveti lizerine, lizerinde “Shell Creek Emeklilik Koyii” yazan
bir otobiise binerler. Wendy geceyi yaninda oturan kadinla
sohbet ederek gegirir. Bu sohbet, Wendy i¢in olduk¢a aydin-
laticidir. Kadin torununu 6zlemekten yakinir. Wendy’i torunu
yerine koyarak konusur. Kahramanimiz da ona senaryosundan
s6z eder. Kadin konusunu sorar. Wendy soyle yanitlar: “Ayri
diisen iki eski arkadas hakkinda. Biri Spock, bir Vulkan. Di-
geri Kirk.” Buradan sunu anlariz: Aslinda birbirlerinden uzak
diismiis olanlar, Wendy ve Ablas1 Audrey’dir. Wendy, geregin-
ce sosyallesemeyen bir birey olarak kendisini yari insan, yari
uzayli olan Spock karakteriyle 6zdeslestirmektedir. Filmin en
basinda soziinil ettigi “151k imgesi” Wendy ’nin bir varlik olarak
ihtiya¢ duydugu iliski-baglanma duygusunu ifade eder. O 151k,
onu yuvasina gotiirecek i¢ sestir. Anlati; kahramanin arayisi-
n1 bir dykiiniin yerine ulastirilmasi yani bir yariga katilinmast
olarak gosterse de, igerdeki hikaye daha derin bir sey sdyler:
Wendy, kendisini aramaktadir. Bu arada yasli sofér uykuya
dalinca kaza olur. Wendy goziinii Bakersfield’daki bir hasta-
nede agar. Kirigi, kanamasi yoktur. Sadece basini ¢arpmuistir.
Scottie ve Audrey deliler gibi Wendy’i aramaktadirlar. Scottie
ettigi onlarca telefondan sonra onu bulur. Hastaneye gitmek

icin ogluyla birlikte yola ¢ikar. Scottie ve oglu arasindaki soh-
bet te, biz izleyiciler i¢in olduk¢a aydinlaticidir: Senaryodan
pek bir sey anlamamis olan Scottie, oglunun agiklamalari sa-
yesinde sunu 6grenir: Wendy’nin kendisini Spock karakteriyle
6zdeslestirmesi bir tesadiif degildir, duygulariyla bas etmek
icin ondan yardim alir. Wendy amacina ulagsmak icin kopegini
hastanede birakarak kagar. Filmin bir saati dolmak tizereyken,
Wendy’nin senaryo mekani yeniden goriiniir: Ugsuz bucaksiz
bir ¢dlde minicik kalmig bir insan imgesi. Wendy nin nasil
hissettigi agiktir. Hi¢ bilmedigi sokaklarda yalnzdir. Ustelik
hastaneden kacarken, senaryosunun bilylik bir kismi sayfa
sayfa hastane bahgesine yayilmistir. Hastaneye gelen Scottie
ve oglu, geride kalan sayfalar1 toplarlar. Wendy, ertesi sabah
kalkacak olan Los Angeles otobiisiinii beklemek zorundadir.
Acenta kapaninca, gece boyunca oradaki bir bankta kivrilarak
uyur. Giin agardiginda, uyanir ve kalkmak tizere olan otobiisiin
bagaj bolimiine siiziiliir. Parast yetismedigi igin bilet alama-
mistir. O da kosullara gére hareket etmeyi 6grenmistir. Artik
Los Angeles’tadir. Ancak anlayisl polis Frank tarafindan ali-
konur ve karakola gotiirtiliir. Bir siire sonra Scottie ve Audrey
onu karakoldan ¢ikarip hedefine dogru iterler. Stiidyonun onii-
ne vardiklarinda, Wendy arabadan atlar. Yarismadan sorumlu
gorevli, posta disinda kabul yapmadiklarini sdyler. Wendy bu
son kostegi de atlatarak, elindeki dosyay1 Star Trek haznesin-
den igeri atar. Gorev tamamlanmistir. Birka¢ giin sonra stiid-
yodan bir mektup gelir: “Katildiginiz i¢in tesekkiir ederiz,”.
Senaryosu yarismay1 kazanamaz. Ancak ablasiyla yeniden ile-
tisim kurmay1 basarmistir. Audrey’in ona gonderdigi mektupta
sOyle yazar: “Ruby seninle tanismak istiyor,”.

Wendy, Ruby’i kucagina alir ve basini ablasinin omzuna yas-
lar. Uzay boslugunda yol alan o 151k, sonunda yerine ulasmustir.
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“OTIZME YAKIN OLMAK ICIN
OTIZMLI YAKININIZ OLMASINA
GEREK YOK”

Ailesinde otizmli yakini olmadigi halde otizmli bireyler i¢in miicadele stirdiiren
Manisa Otizm Dernegi iiyesi ve ODFED Genel Sekreteri Nursemin Akkas ile
bu ¢alismalara nasil basladigini ve ona neler kattigini konustuk.

Sizi bilmeyenler icin biraz kendinizi tanitir misimz?
Neredeyse 49 yillik bir hayat. En sade ifadesiyle 6nce insanim,
sonra anneyim 16 yasinda bir kizim ve 14 yasinda bir oglum
var. Kendimi her zaman hayatin 6grencisi olarak goriiyorum.
Bu karmasik, giinii giiniine uymayan hayatin ¢esitli donemle-
rinden geciyoruz. Bir sekilde anlamaya anlamlandirmaya ca-
lisarak, cogu zaman katlanmaya, tiim o esitsizliklerin iginde
hayat1 yasamaya deger kilacak misyonlar bularak bir yandan
hayat ¢er¢evesini olabildigince geriden ve biitiin gérmeye, bir
yandan da kendi oniimiizdekilere ve ana odaklanmaya calisa-
rak yol aliyoruz.

Sivil toplum alaninda ¢calismaya nasil basladimiz?

Aslinda adina sivil toplum ¢aligmasi demiyor olsak da bu siire¢
cocuklugumda biiyiidiigiim mahallede baslad: diye diisliniiyo-
rum. Ciinkii dayanigmanin ¢ok oldugu, her tiir ihtiyacin bir tiir
imece usulii ¢oziildiigii bir mahallede biiyiidiim. Mahallemizin
zenginleri de vardi fakirleri de ama hig bu gekilde tabir ettigi-
mizi hatirlamiyorum ve vericilik zenginlik fakirlik tizerinden
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yapilmazdi. Biiyiiyenler kiiciilen kiyafetlerini ayakkabilarimi
paylasirdi. Okul kitaplart bu kadar sik yayin degildi ve miif-
redat degismedigi i¢in epey nesil ayni kitaplart okurdu. Karne
haftalar1 ayn1 zamanda herkesin kendi gectigi siniftan mezun
olan komsu ¢ocuklarini kolladigi bir siirecti. Kitap degisimleri
o hafta yapilirdi. Yazlar yeni gecilen sinifin kitaplari incelene-
rek gecerdi. Ciinkii kitap pahaliydi ve evlerde kiitiiphanesi olan
cok az komsu vardi. Okul kitaplart bizim zamanimizi deger-
lendirdigimiz en kiymetli araglardi.

Okul zamanlar1 da, her giin raflarinda dolagtigimiz ahsap ze-
mininin ¢itirtilart hala kulagimda olan, tepe tepe kullandigimiz
ilgemizin kiitiiphanesi en kiymetli mekanimizdi.

Birbirimizin 6devlerine, anlamadig1 konulara destek vererek
ve destek alarak biiyiidiigiim bir mahalleydi. Biitiin bunlar
yapmakta ve paylagmakta goniilliiliik isin esasiydi. Dolayisiyla
yirmili yaslarimda ilk dernek tecriibelerimde hi¢ zorlanmadim.
Tam bir goniilliilik deneyimiydi. Temizlikten yazi ¢izi iglerine,
konferanslar hazirlamaya, afis asmaya, biilten basmaya kadar
her is hepimizin bildigi ve birlikte el birligi ile tirettigi, herke-



sin goniilden ucundan tuttugu bir dernek yasantisi, ilk genglik
yillarim boyunca yedi giin 24 saat hayatimdayd.

Bu zaman zaman benim de kendime sordugum bir soru aslin-
da. Cevabi da biraz uzun. Sikmayacagimi umarak en basindan
anlatmak isterim. 40 yasima kadar izmir’de yasadim ve pek
cok goniillii calisma yaptim ama yolum hig¢ engellilik alaninda
calisan derneklerle kesismemisti. Cocuklarim dogduktan sonra
onlara daha faydali olabilmek, onlarin yagamina renk katmak
icin tanistigim Cagdas Drama Dernegi ve drama egitmenligi
stireci pek ¢ok sivil toplum kurulusuyla tanisma, ¢alisma firsati
yaratmigti. Bunlar arasinda bir 6zel egitim is okulu da vardu.
Haftada iki giin gidip farkli gelisim gosteren ¢ocuklarla drama
caligmalar1 yapryorduk. {1k temasim buydu samirim. Esimin isi
nedeniyle izmir’den ¢ok da uzak olmayan hatta pek ¢ok ilge-
sinden yakin olan Manisa’ya tasinmamiz gerekti. Yeni bir yer...
Tanimadiginiz ve taninmadiginiz gevreyle ilk iligkim g¢ocuk-
larimin devam ettigi okulun aile birligi ¢aligmalarina destek
vererek basladi. i1k ziyaret de Zihinsel Yetersiz Cocuklar1 Ye-
tistirme ve Koruma Vakfi ZICEV’in Manisa subesineydi. Ora-
da 6zel gereksinimli ¢ocuklarin anneleriyle tanistik. Ozellikle
Miiyesser Ablamizin adin1 anmadan gegemeyecegim. Ciinkii o
¢ok kiymetli kurumun Manisa’da sube agmasini saglayan kilit
isimlerden biriydi. ilk oglu spastik engelli olarak dogmustu.
Tekrar ¢ocuk sahibi olmasinin dniinde bir engel olmadigy, ikin-
ci ¢ocugun engelli olacagina dair bir bulgu bulunmadig dok-
torlar tarafindan sdylendigi i¢in ikinci oglu da diinyaya gelmis-
ti. Tlk yillar her sey ¢ok giizel ilerlerken ii¢ yasina varmadan
ikinci oglunun da otizmli oldugunu 6grenmisti. O zamanlar
yasadiklar1 Ankara’da Makbule Olgen’in kurmus oldugu oku-
la baglamislardi. Emeklilik vakitleri geldiginde memleketleri
Manisa’ya donmek ve ¢ocuklarin da orada okullarina devam
etmeleri hayatin olagan akigi olarak diisiinceleriyken bilme-
dikleri bir ger¢cek varmig: Manisa’da o zamanlar bdyle bir
okul yokmus. Tlk tepkileri Ankara’ya kurduklar1 diizene geri
donmek olsa da zor yolu se¢misler. Memleketlerinde bu okulu
acmaya karar vermisler. Eczane eczane, doktor doktor dola-
sarak o donemlerde otizmli ya da zihinsel engelli ¢ocuklarin
kullandiklari ilaglart alan ¢ocuklart, aileleri bulmaya c¢alismis-
lar. Biiyiik bir 6zveri ve inanilmaz goniilli katkilar ile dnce bir
apartmanin birinci katinda kiigiiciik bir sinif ile baglayan siire¢

s
bugiin yatili bakim merkezi de olan 6nemli bir 6zel egitim ku-
rumuna doniismiis. Bu hikaye beni ¢ok etkilemisti. “Sizin i¢in
daha ne yapabilirim?”’11 diye sordugumda “Biz bu hikayelerin
duyulmasini istiyoruz” dediler ve Murry ile Her Sali gibi ben
de ZICEV Anneleri ile her ¢arsamba bulusarak bu hikayele-
ri dinlemeye ve yazmaya basladim. Ardindan otizmli ¢ocugu
olan annelerden biri bu hikayeleri daha yaratici nasil anlatabi-
liriz diye sordugunda yaratici drama kimligimle ‘bunlar1 sah-
ne diliyle anlatmak miimkiin olur mu?’nun cevabini aramaya
basladik. Ilk kez 2014 y1linda Fatih Anadolu Lisesi’nin 1. smif
ogrencileri ve otizmli cocugu olan anneleri bir araya getirerek
ve yaklasik 2-3 aylik bir ¢caligma ile ailelerin ¢ocuklartyla bir-
likte yasamin farkli alanlarinda hastanede, okulda, ulasimda,
parkta baglarindan gegen deneyimleri skegler halinde sahne-
ledik. Biiyiik ses getirdi, farkindalik adina 6nemli bir etkinlik-
ti. Sonrasinda da 2017-2018 yillarinda bu kez Kizilay Manisa
Subesinin Celal Bayar Universitesi Kizilay Toplulugu ile yine
3 aylik bir hazirlik ile anlatimiz1 dogaclama caligmalarla biraz
daha gelistirerek yeniden sahneledik.

Yani aslinda yaratict drama egitmenligi kimligim ile kendi do-
galliginda ilerleyen bir siirecle katilmistim otizm camiasina.
Fakat sundan da bahsetmek istiyorum. Ciinkii gergekten bir en-
gelli yakin1 olmadan engellilik alaninda aktif calisan goniilli
sayis1 ¢ok az ve hem bana ¢ok soruluyor neden diye hem de
ben zaman zaman kendime soruyorum hayat bu noktaya nasil
getirdi beni diye.

76 m2 bir evde, 2 ve 4 yas arayla 3 kiz cocuk olarak biiyiirken,
evimizde giizeller giizeli bir halam vardi ama halam sizofren-
di. Tlaglarini aldig siirece iyi durumda olsa da ¢ok az uyurdu.
Kendi kendine konusurdu, zaman zaman evden kacardi. Gece-
nin bir vakti bir battaniyenin altinda arabanin arka koltugunda
biz, 6nde annem ve babam onu aramaya ¢ikardik ya da birkag
saatlik mesafede bir ilce karakolundan gelen telefonla yola
diiserdik. Hayal meyal hatirladigim bu anilar farkli olanla ilk
temaslarimdi. Sonra bugiin geriye doniip diisiindiigiimde ilko-
kulda spastik engelli oldugunu tahmin ettigim bir arkadasim
ve Ogrenme giicliigli olan -ki bu ifade kullanilmiyor tembel
goziiyle bakiliyordu- ama bizim sinifta tembel kelimesi de hi¢
kullanilmamusty, iki arkadasim vardi. Rahmetli ilkokul 6gret-
menim Demir Ali Bey’in muazzam sinif yonetimi ile bizler
hicbir terslik anlamamistik... Sinifimizdaki arkadaslarimizin
bizden farkli olduguyla ilgili hicbir veri yok bellegimde. Li-
sede koromuzda epilepsi nobetleri olan bir arkadagimiz vardi.
Yirmili yaslarimdayken de bir arkadasimin ¢ok sevdigim ab-
last dogumdaki bir soruna bagli olarak konugma ve yliriime
glicliigli cekiyordu. Son olarak da kizim ilkokula basladiginda
sinifinda serebral palsili bir arkadas1 vardi. Hatta veliler onun
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sinifta olmamasi gerektigi tizerine bir kulis ¢alismasi yaptigin-
da biz tam tersi bir savunma yapmustik. Katilabildigi her etkin-
likte ve gosterilerde yer almisti. Geriye doniik olarak baktigim-
da yolum bir¢ok kez kesismisti aslinda ama birlikte ¢alisma,
mesai paylasma ancak kirkli yaslarima nasip oldu.

ZICEV Manisa Subesini temsilen katildigim Manisa Kent
Konseyi Engelli Meclisi’nde her engel grubundan arkadagim
oldu ve onlarla kar kis, yagis, sicak demeden diizenli olarak
yiriittigiimiiz toplantilar farkli engel gruplarmimn farkli ihti-
yaglart ile ilgili bilgi ve deneyimimi ¢ok artirdi. Bu siireglerden
cok sey ogrendim ve ¢ok kiymetli arkadaglar edindim. Hala
dirsek temasini siirdiiriiyoruz.

Derneginizin tarihcesini sizden dinleyebilir miyiz?
Aralarina sonradan dahil oldugum ig¢in aslinda anlatmanin
bana diismedigini diigiindiigiimden ¢ok detaylaria giremeye-
cegim giizel bir dayanisma hikayesi var dernegin kurulusunda.
O donemlerde Manisa’da otizm alaninda hizmet veren bir egi-
tim kurumu yok. Menemen’de bulunan bir Otizmli Cocuklar
Egitim Merkezine gotiiriiyor aileler gocuklarini. Yaklagik bir
saatlik bir mesafe. Anneler geri donmeden biitiin giin okulun
bahgesinde ¢ocuklarini bekliyor ve dersler bitince geri donii-
yorlar. Orada, o okulun bahgesinde baslayan diyaloglar sonra-
sinda once ortak arag temini ile birlikte yolculuga doniisiiyor
siire¢ ve sonunda da bu git gelden kurtulmak kendi yagadiklari
ilde, Manisa’da bir otizm egitim okulu kurmak gayesiyle der-
nek kurmaya karar veriyorlar.

Dernegi kurulma amaci nedir?

Aileler tek tek okul taleplerini ilgili mercilere defalarca ilettik-
leri halde sonug alamadiklart i¢in aslinda 6rgiitlenmek ihtiyact
duyuyorlar. Bir araya gelerek, seslerini daha giiglii ¢ikarabil-
mek ve daha hizli sonug alabilmek i¢in dernek kuruluyor. Ce-
sitli sebeplerle o ilk grup biraz dagilmis olsa da su anda Ma-
nisa’da otizm alaninda kurulmus olan ve olabildigince aktif
calisan {i¢ dernek mevcut.

Dernek olarak ne gibi calismalar yapiyorsunuz? Ailelere
ne gibi katkilarda bulunuyorsunuz?

Otizm tanisi alan ailelerin yeni tanistiklart bu siire¢le nasil
basedecekleri, kabullenme siiregleri, tan1 aldiklar1 andan itiba-
ren takip edecekleri siireclerle ilgili neredeyse tamami otizm
tanist almig ¢ocuklarin ebeveynlerinden ve agirlikli olarak da
annelerden olusan iiyelerimiz ile destek vermeye ¢alisiyoruz.
Bu desteklerin etkisini artirmak igin etkinlikler diizenliyoruz.
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Hem kendimizi hem de aileleri bilgilendirmeye, ihtiya¢ ve
isteklerine cevap vermeye caligiyoruz. Sosyal etkinlikler ile
ilimizde bulunan ¢esitli kurumlarla igbirlikleri ve etkinlikler
diizenliyoruz.

Universite ile gerek akademisyenler gerek dgrenci topluluklart
ile iletisim agimiz var ve her gegen giin giigleniyor ve genis-
liyor. Pandemi oncesi neredeyse her yil bazen yilda iki ya da
daha fazla farkindalik seminerleri, kermesler, sdylesiler diizen-
ledik.

Daha 6nce de bahsettigim dogaglamadan sahneye tasidigimiz
Farkindalik Tiyatrosu diyebilecegimiz etkinlik hem {iniversite-
nin salonlarinda, hem de biiyliksehir belediyemizin salonlarin-
da sahnelendi. Bu etkinligin 6nemli bir pargasi da bu ¢alisma-
lar stirerken yaptigim bir sarki oldu:

iki kassa bende de var

iki goz ve bir burun

Kollar bacaklar ve bas
Farkimiz anlasilmaz

Kulak agz biraz farkh

Sizin kadar konusamam
Sizden ¢ok sey duyarim ama
Sizi pek anlayamam

Ama yapabildiklerim de var
Sadece yapmadiklarima bakma
Aranizdan biriyim ben

Beni yalniz birakma

Sadece farkliyim

Peki siz degil misiniz?

Peki siz degil misiniz?

Uyelerimizden dernegin kurulusundan itibaren ¢ok katkisi
olan bir arkadagimizin kardesi de, yegeninin yasadigi siireg-
lerden hareketle karikatiirler hazirladi. Bunlari da birkag kez
sergiledik.

[limizde faaliyet gosteren farkli derneklerle de bir arada etkin-
likler yapiyoruz. Bazilarn geleneksel hale geldi. Pandemi bir
kismini1 kesintiye ugratmis olsa da doga yiiriiytisleri, piknikler,
bisiklet etkinlikleri gibi kentin farkli kesimleriyle ailelerimizi
ve ¢ocuklarimizi bir araya getirdigimiz etkinlikleri siirdiiriiyo-
ruz. Diger yandan federasyon iiyesi olarak otizmli bireylerin
haklarini kullanabilmeleri i¢in savunu faaliyetlerimizi de sir-
diirliyoruz.

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

Otizm camiasinda, camiaya onciiliik eden ve bugiin ¢ocukla-
11 artik 40’11 yaglarda olan biiyiiklerimiz, ilk derneklerden ve
platformlardan bu yana sadece kendi ¢ocuklari i¢in degil tim
cocuklar i¢in siirdiirdiikleri miicadele alanlartyla gercekten ¢ok
onemli caligmalara imza atmis. Ancak bugiin hala varligini ko-
ruyan sorunlar ve hak ihlallerinin bu emeklerin karsiliginda
hak edilenin ¢ok altinda oldugunu da gésteriyor. igneyle kuyu
kazmak gibi bir siire¢ ve alanda galisan sivil toplum orgiitleri
yilmadan ellerindeki tiim imkanlarla bu siirece katki sunmaya
devam ediyorlar. Ancak bilinen bir gergek var. Neredeyse tiim
sivil toplum kuruluslari bir elin parmaklarin1 gegmeyecek sa-
yidaki {iyesiyle bu c¢aligmalari yiiriitmeye calisiyor. Daha ¢ok
fark yaratmak ve daha ¢ok yol almak i¢in, ailelerin kendile-
ri i¢in, ¢ocuklarmin haklari i¢in ugrasan ve miicadele veren



sivil toplum kuruluslariyla iletisim halinde olmalar1 gerekir.
Ulkemizde ne yazik ki goniilliiliik de dernekgilik de gok yay-
gin degil. Ama bir dernege liye olmakla ilgili ¢ekincelerinin
kaynagi ne olursa olsun tiim ¢ocuklarin esit haklara kavusabil-
meleri i¢in bir sekilde alanda ¢aligan sivil toplum kuruluslarini
tanimaya, ¢aligmalarim takip etmeye, yiiriitiilen kampanyala-
ra dahil olmaya desteklemeye hatta firsatlar1 var ise katkida
bulunacaklar1 derneklere iiye olmalar1 cok 6nemli. Diger yan-
dan ailelerin farkli gelisim gosteren ¢ocuklarindan kaynakla-
nan siiregleri, otizm s6z konusu oldugunda da her bir aile i¢in
bambasgka dinamikleri olan siirecleri ger¢ekten ¢ok zorlu. Bu
nedenle de zamani, imkani, firsat1 olan herkesin sivil toplum
kurumlarinda goniillii faaliyetler yiiriitmesine ¢ok ihtiyag var.

Federasyonumuzun degismeyen sloganlarindan olan ‘Otizme
Yakin Olmak I¢in Otizmli Yakmimz Olmasma Gerek Yok’.
Toplumun her kesiminden bireyin goniillii ¢alismalara destek
vermesi, bana gore ayni toplumda yasiyor olmanin bir geregi
aslinda. Hepimiz uzaydan bakildiginda bir kii¢ciik mavi bilye
gibi goriinen diinyanin {izerinde yine uzaydan bakildigimizda
igne bas1 kadar bile olmayan miniklikteyiz. Bu kadar geriden
bakinca bu kiiciik mavi bilyenin yani iizerinde yasadigimiz
diinyanin bagina gelen her sey her birimizi ilgilendiriyor. Yasa-
digimiz her sey her birimizi etkiliyor. Birbirimizden bagimsiz
varliklar degiliz hi¢ birimiz. Ancak asirlardir bu bilinen ger-
¢ege aykirt hareket ediyoruz. Hala sebebi tam olarak sudur
denemeyen otizmin son yillarda goriilme sikliginin katlanarak
artmasinin en biiyiik sebeplerinden biri, birbirimizi ve kendisi
de bir canli olan ve bizi {lizerinde tutabilmek i¢in kimbilir ne
fedakarliklar gosteren diinya anay1 hi¢ diisinmeden hareket et-
memiz. iki yildir bizzat deneyimledigimiz pandemi siirecinin
yasanacagi yillardir ¢cevre aktivistleri ve bilim insanlari tara-
findan soylenegeliyordu. Bu diinyada sadece bireysel olarak
yasamiyoruz. Yaptiklarimiz ya da yapmadiklarimiz sadece bi-
zimle ilgili degil. Boyle bakildiginda herkesin neredeyim, ne
yaptyorum, hayatimda neler var, onceliklerim neler, olmasa
da olur diyeceklerim neler, herkes i¢in yapabileceklerim neler
diye diigiinmesi gerektigine inantyorum.

Sadece otizm camiasi degil goniillii olarak yer aldigim tiim
calismalar aslinda az 6nce bahsetmeye ¢alistigim o biiyiik bii-
tiiniin bir pargast oldugumu ve bu diinyadaki herkesle ve her
seyle baglantim oldugunu bizzat deneyimlememe sebep oldu,
oluyor. Bu his yasami anlamli kiliyor. Bagka tiirlii bunca esit-
sizligin oldugu, diizelmek yerine daha ¢ok bozuldugunu his-
settigimiz bir diinyada ruh saghgimizi, duygu saglhigimizi, akil
sagligimizi koruyarak yagamaya devam etmek gergekten kolay
degil. Yapilacak tonlarca seyin varligindan haberdar olup, kii-
clikligi, bliylikligi, etkisi, derinligi fark etmeksizin elinizden
ne geldiyse yapip, aksam yastiga basinizi koydugunuzda bir
katkida bulundugunuzu bilmenin i¢ huzuru gergekten higbir
seye degisilemez. Daha ¢ok sey yapabilmek, ayni anda daha
cok igle ugrasabilmek, daha ¢ok yerde olabilmek i¢in bazen
kendinizi klonlamak istersiniz. Ama bunun yerine yapabile-
ceklerinize odaklanir ve gevrenizdekilere, yaptiginiz ¢alisma-
lar ve etkinliklerde karsilastiginiz kisilere veya bugiin oldugu
gibi bir dergi ya da yazi aracilgiyla, bir konferans veya soylesi
araciligiyla ulagtiginiz kisilere hatta bazen sadece tesadiifen bir

yolculukta yaniniza oturmus olan birine (ki tesadiif diye bir sey
yoktur her karsilagma karsilikli bir nasiplenme vesilesidir ve
hi¢ de bosuna degildir diye diisliniiyorum) her ne olursa olsun
bu hayatta salt bireysel amaglarla bulunmadigimizi, hepimizin
ortak gelecegi igin, herkes i¢in esit yasamin miimkiin oldugu
bir diinya hayali i¢in herkesin katki sunabilecegi bir seyler ola-
bilecegini anlatmaya ¢aligirsiniz.

Otizm camiasi da aslinda 6zellikle de az 6nce sdyledigim gibi
bugiin ¢ocuklar1 40’11 yaslara varan ebeveynlerden heniiz yeni
tan1 almis ebeveynlere kadar hayatin karsilarina ¢ikardigi bu
biiyiik bilinmezlik ile yilmaz bir miicadele veriyor. Bu camia-
dan en ¢ok bu umudu kaybetmeme ve miicadele ruhunu aldi-
gimi1 disiiniiyorum. Cok kiymetli dostlar edindim gercekten.
Ilgingtir, 40’ 1mdan sonra yiiksek lisansa baslamamda otizm ca-
miasinin da etkisi oldugunu belirtmem lazim. Otizmli gocugu
olan anneler ile yaptigimiz yaratici drama egitimi ¢aligmalarina
elestiriler de almistim. Biri de hangi hak ve hadle bu annelerle,
bu kadinlarla ¢alistigim iizerineydi. Ben de kadin ¢aligmalari
yiiksek lisans programina kaydoldum ve su an tez agsamasin-
dayim. Yeni alanlar acild1 6niimde. Ayrica sivil toplum kurum-
larinin giiclenmesi i¢in yine sivil toplum kurumlarica yapilan
onlarca egitime katildim. Hepsinin gelisimime biiyiik katkisi
oldu ve ben de elimden geldigince 6grendiklerimle ve dene-
yimlerimle alana katkida bulunmaya devam ediyorum. Herke-
si de bugiin ¢esitliligi ¢ok artmis olan sivil toplum kurulusla-
rin1 incelemeye, etkinliklerini takip etmeye ve bir sekilde bag
hissettikleri biri ile temasa ge¢ip goniillii olmaya davet edi-
yorum. Genglerin profesyonel yasama ge¢meden dnce dgren-
cilik yillarinda yapacaklart her tiir goniillii ¢alismanin onlari
hem kisisel olarak gelistirecegine, hem de ileride meslekleri ne
olursa olsun onlara katki saglayacagina goniilden inantyorum.
Diger yandan emeklilik ¢agindaki kisileri de, yillar boyunca
edindikleri hayat tecriibesi ve mesleki enformasyonlartyla bir-
likte kendilerini yakin hissettikleri sivil toplum kuruluslarina
aktif katilmaya davet ediyorum. Sivil toplumun giiciiniin hepi-
mizin daha yasanir bir diinya hayaline kavusmada kilit 5nemde
olduguna inantyorum. Dilerim daha ¢ok goniillii ile daha hizli
yol alabilir ve bugiine dek verilmis emeklerin sonuglarini ya-
sayacagimiz giinlere bir an 6nce kavusuruz.

q
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RAPORLARIN GECERLILIGI VE
VERI TABANINA iSLENMESIH

Engellilik saglik kurul raporlarimin (ESKR) ve ¢cocuklar igin ozel gereksinim
raporlarimin (COZGER) gecerliligini ve veri tabanina islenmesi siirecinde yasanan

zorluklar: Saghk Hizmetleri Sendikast (SAHIMSEN) Engelliler Komisyonu Bagkan
ve Sosyal Hizmet Uzmant Ayse Sart yazd.

Raporlar hakkinda “gecerlilik siiresi” ne anlama gelir?
Eski yonetmeliklerde oldugu gibi yiiriirlikte olan Cocuklar
Icin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Y&netme-
lik (COZGER) ve Eriskinler i¢in Engellilik Degerlendirmesi
Hakkinda Yonetmelik’e gore; raporlarda doldurulmas: gere-
ken alanlardan biri de, raporun gecerlilik siiresidir. Raporlar
“stirekli” ya da stire/y1l belirtilerek “siireli” olarak diizenlen-
mek zorundadir.

Bireyin durumunda ilag tedavisi, cerrahi tedavi ve/veya rehabi-
litasyon uygulamalari ile zaman iginde azalma ihtimali oldugu
ve hastalik bulgularinin tam olarak goriilemedigi hallerde “sii-
reli” rapor diizenlenirken, durumun sabit kalmasi veya artmasi
s6z konusu ise “siirekli” rapor diizenlenir. “Stirekli” raporlar
omiir boyu gecerli iken, “siireli” raporlar” siiresi bitimine dek
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gegerlidir. Siireli raporlarda, mevzuata gore siiresi bitimine 6
aydan az siire kaldiginda rapor yenileme yapilabilir. Bir kisinin
birden fazla raporu varsa, en son tarihli raporu gegerlidir.

Raporlarin gegerliligi hakkinda yasanan sorun nedir?

Bilindigi iizere iilkemizdeki engellilik degerlendirilmesi ile
ilgili mevzuatta sik degisiklik yapildigi i¢in raporlama sii-
reclerinde ciddi zorluklar yasaniyor. Her yeni yonetmeligin
yiriirliige girmesi ile eski yonetmeligin yiriirliikten kaldiril-
masl, yasanan zorluklar1 daha artirtyor. Ciinkii her yonetmelik
degisikliginde, sanki yiriirlikten kaldirilan yonetmelik kap-
saminda alinan raporlar gegersizmis gibi bir algi olusuyor ve
ne yazik ki Devlet’in kurumlart da i¢ yazigsmalarla bu algiya
resmiyet kazandiriyor. Bu nedenle engelli ve aileleri, eski Yo-



netmelige gore alinmis raporla bir islem yapmak istediklerinde
(RAM raporu yeniletmek, evde bakim ayligi ya da engelli ayli-
&1 baglatmak vb gibi) kurum yetkililerinden “rapor yenileyin”
climlesini duymaktadir.

Eski ve yeni yonetmeliklerden kastedilen nedir?

20 Subat 2019 tarihine dek ¢ocuk ve eriskinlerin engellilik de-
gerlendirmesi, 30 Mart 2013 tarihinde yiirlirlige girmis olan
Oziirlillik Olgiitii, Smiflandirmast ve Oziirlillere Verilecek
Saglik Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yonetmelik kapsaminda
yapilmaktaydi. 20 Subat 2019 tarihinde ¢ocuklar igin engel-
lilik degerlendirilmesi kaldirilarak yerine 6zel gereksinim de-
gerlendirilmesi getirildi ve iki ayr1 yonetmelik yiiriirliige girdi.
Bu yonetmelikler; Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Degerlen-
dirmesi Hakkinda Yonetmelik (COZGER) ve Eriskinler igin
Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Y 6netmelik’tir.

Raporlarin, eski ya da yeni yonetmeliklere gore alinmis ol-
masi gecerliligi etkiler mi?

Bu soruya yanit olarak; “kesinlikle hayir” diyoruz. Yiriirli-
ge giren her bir yonetmelik, kendi yiiriirliik tarihinden 6nce
almmmuis raporlarin siiresi iginde gegerli oldugunu yazmaktadir.
Dolayistyla kazanilmis haklar bakimindan “siirekli” ibareli
raporlarin yeni yonetmeliklere gore yenilenmesi zorunlulugu
yoktur ve kurumlarca da rapor yenilenmesi istenemez.

Eski tarihli raporlarin gecerliligine iliskin mevzuat hangi-
leridir?

2005 tarihli Engelliler Hakkinda Kanun’a 2013 yilinda ekle-
nen “Mevcut belgelerin gegerliligi” baslikli gecici 5’inci mad-
dede; engelli bireylerin bu tarihten dnce ilgili mevzuata gore
almis olduklar1 saglik kurulu raporlarina istinaden halen yarar-
lanmakta olduklari hak ve menfaatlerin, saglik kurulu raporu
disindaki diger sartlarin muhafaza edilmesi ve ilgili mevzua-
tina gore bu hak ve menfaatlerin devaminin miimkiin olmast
kaydiyla, 6nceki raporlarin gegerlilik siiresi i¢inde ayni sekilde

uygulanmasina devam edilecegi ve 06ziirli, sakat, ¢liriik veya
zihinsel ya da bedensel engelleri niteleyen benzeri ibareleri
igeren belge, kimlik, kart ve benzeri belgelerin, gegerli olduk-
lar stireler dahilinde yenilenmeleri gerekmeyecegi agikca yaz-
maktadir.

Eriskinler igin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda Y®onet-
melik’in “Kazanilmis haklar” basliginda (madde 15, 1’inci fik-
ra); 20 Subat 2019 tarihi 6ncesi 18 yas iistii engelliler igin dii-
zenlenmis siirekli ibareli saglik kurulu raporlartyla belirlenmis
olan tiim viicut fonksiyon kayb1 oranlart gegerli oldugu ve bu
oranlara dayanilarak saglanmis istihdam, egitim, sosyal destek
ve yardim hizmetlerinin siirdiiriilebilmesi i¢in siireli raporlarda
rapor siiresinin bitimine kadar kurumlarca rapor istenemeyece-
§i yer almaktadir.

COZGER Yoénetmeligi’nde ise, eski Yonetmelik’e gore alin-
mus siirekli raporlarin degismesine gerek olmadigini net olarak
ifade etmediginden Saglik Bakanligi, Nisan 2019°da “Engelli
Raporlarinin Diizenlenmesinde Uyulacak Kurallar” bagliklt
yayinladig1 yazida; halen 18 yasinin altinda olup eski Y6net-
melik’e gore alinmis “siirekli” raporu olanlarin rapor degistir-
melerine gerek olmadigini belirtilmistir.

E-rapor sistemi ve Ulusal Engelliler Veri Bankasi1 (UEVB)
nedir?

Yiiriirliige giren iki yeni Yonetmelik, raporlarin kayit edildi-
gi sistemde de degisiklik getirdi. 20 Subat 2019 tarihi sonrast
yeni yonetmelikler kapsaminda alinan raporlar, Saglik Bakan-
lig1’nin elektronik sisteminde diizenlendiginden dogrudan sis-
teme islenmis olur. Bu raporlar karekodludur ve kisiler rapor
orneklerini kendi e-nabiz sayfalarindan goriirler.

20 Subat 2019 oncesi alinmis raporlar ise, UEVB’ye ka-
yit edilmekteydi. Ancak, birgok hastane, diizenledigi raporu
UEVB’ye kayit etmedigi gibi, hastanelerin ¢gogu 20 yil arsiv-
de saklamak zorunda olduklar engellilik rapor kayit defterini
saklamamis, bazi hastanelerin arsivleri yanmis, bazi hastane-
leri su basmis, bazi hastaneler kapanmis, taginmis ya da isim
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degistirmis; bu gibi nedenlerle/bahanelerle hastaneler, sorum-
luluklarindan kaginmaktadir. Bu gibi bahanelerle hastanelerin
kisilerden rapor yenileme istemeyecekleri bilinmelidir. Bunun
en dnemli dayanag1 Saglik Bakanliginin yazisidir.

Saglik Bakanligi’nin 23.06.2020 tarihli, “Engelli Saglik Ku-
rulu Raporlarinin Ulusal Engelliler Veri Bankasina Kayde-
dilmesinin Sonlandirilmast” konulu yazisinda; “islak imzali
Engelli Saglik Kurulu Raporlarinin asillarinin, taratilip Ulusal
Engelliler Veri Bankasinda ilgili kayit ile iliskilendirilerek, pdf
formatinda elektronik ortama aktarilmasini saglayan SB Mobil
Tarama uygulamasinin gelistirildigi ve 1slak imzali diizenle-
nerek UEVB’ ye rapor bilgileri kaydedilen ya da saglik tesisi
arsivinde olup da sisteme hig girigi yapilmayan tiim gergek (so-
rusturma, inceleme, adli birimlerce iptali saglanmamis olan)
rapor bilgilerinin girisinin saglanarak, engelli saglik kurulu
rapor goriintiilerinin Saglik Bilgi Sistemleri Genel Miidiirliigi
tarafindan yiiriitilmekte olan SB Mobil Tarama Uygulamasina
eklenmesine/aktarilmasina devam edilecektir.” ifadelerine yer
verilmistir.

Haklarin kullanmmminda ESKR’lerin UEVB’ye kaydi zo-
runlu mudur?

Engellilerin haklari talep etmeleri i¢in raporlarmin UEVB’ye
kayith olmasi zorunlulugunu ifade eden bir mevzuat yoktur.
Haklarmn talebinde engelli kimlik kart1 ya da ESKR’nin ash
belgesi yeterlidir. Buradaki dayanagimiz sudur: Oziirliiler Veri
Taban: Olusturulmasina ve Oziirlillere Kimlik Kartt Veril-
mesine Dair Yonetmelik’in “Kimlik kartinin niteligi” baslig
5’inci maddesinde; engelli kimlik kartina sahip her Tirkiye
Cumbhuriyeti vatandasinin, mevzuatta engellilere taninan hak
ve hizmetlerden yararlanacagi, engelli kimlik kart1 alip alma-
manin engellinin istegine bagli oldugu ve kimlik kartina sahip
olmayan engellilerin, ilgili mevzuatla taninan haklardan saglik
kurulu raporunu ibraz ederek faydalanabilecegi yazilmistir.

UEVB’ye kaydi olmayan raporlar hakkinda yasanan so-
run nedir?

Son zamanlarda COVID asis1 kapsamina alan engellilerin,
raporlari sisteme kayith degilse asi1 kapsamina alinmadiklari,
engelli ve evde bakim ayliklarinin kesildigi hatta RAM rapor-
larinin yenilenmedigi goriilmiistiir. Kurumlara gore, eski tarihli
raporlar hukuksuz bir bicimde “gegersiz” kabul edilmektedir.
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Vatandaslar raporlarin1 UEVB’ye kayit ettirmek icin ne
yapabilir?

Ellerinde rapor asli bulunan vatandaslar, rapor aldiklar1 has-
tane ve/veya bulunduklari illerde il saglik mudiirliikklerine, bu
yaz1 iceriginde yer verdigimiz mevzuati da alintilayarak di-
lekge verebilirler. Dilekgelerine, Kamu Denetgiligi Kurumu
(KDK)’nun, konu hakkinda vermis oldugu tavsiye kararini da
ekleyebilir, kendileri yaptiklar1 bagvurunun olumsuz sonuglan-
masi halinde KDKya basvuru yapabilirler.

Bahsettigimiz KDK tavsiye karari; 1999 yilina ait siirekli en-
gelli saglik kurul raporu olan bir vatandasin yaptig1 bagvuru
sonucudur. KDK tavsiye kararinda; yalnizca hastane argivinin
imhas1 nedeniyle teyit edilememesine dayanilarak raporun
UEVB’ye kaydiin yapilmadigi, hastanenin raporun gercek
olmadigin1 gosterir herhangi bir agiklamada da bulunmadigi
hususlar birlikte degerlendirildiginde bagvuranin talebinin ....
Hastanesi tarafindan reddi yoniinde tesis edilen islemin bu yo6-
niiyle hukuka ve hakkaniyete aykirilik teskil ettigi, basvuranin
sunmus oldugu raporun bu haliyle UEVB’ye kaydina bir engel
bulunmadig1 degerlendirilmistir.” ifadelerine yer verilmistir.
Bu tavsiye karari, yazilacak dilekge icin yol gostericidir.
Sonug olarak; ne denli eski tarihli olursa olsun, tiim raporlar
siiresi i¢inde gegerlidir ve ESKR’lerin e-rapor sistemine kayit
olmasi, vatandaslarin degil hastanelerin, dolayisiyla Saglik Ba-
kanlig1’nin sorumlulugundadir. Bagvuru yapilan kurumlardaki
idarecilerin ya da bagvuruyu alan yetkililerin tiim bu konularda
bilgi sahibi olmadig1 i¢in sorun yasanmaktadir. Raporlarin sis-
teme kaydinin, engellilerin hak ve hizmetlerden yararlanmasi
i¢in bir zorunluluk olarak One siiriilmesinin bir hak ihlali ola-
cagmin bilinmesi gerekir.
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Ben ne yapabilirim demeyin.
O kapilardan birini acabilecek
anahtar belki sizsiniz.

- Sinifinda otizm tanili birey varsa reddetme! Empati, paylas-
ma ve yardimseverligi ondan 6grenebilirsin.

- Market, aligveris merkezi, toplu tagima gibi mekanlarda otizm
tanili bir bireyin agladigini ya da huzursuzlandigini gérursen
ebeveynlerini elestirme, acima dolu veyahut kizgin bakiglarla
gozlerini Gzerlerine dikme!

- Parkta otizmli bir gocukla kargilagstiysan ¢ocugunu onunla
vakit gecirmesi icin tegvik et!

- Eger bir kurum yoneticisi ya da egitimciysen, kurumuna veya
sinifina otizm tanili bir bireyi almaktan ¢ekinme!

- Otizm tanili bir birey ile ayni apartmani paylagiyorsan zaman
zaman yukselen ses seviyesine kargi anlayigl ol.

- Bir gulumseme, bir selam, biraz anlayis, biraz daha fazla
empati...

- Reddetme, kabul et, elestirme, anlamaya calis...
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