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. W Ozel Cocuklar Egitim ve Dayanigma Dernegi

Sabahlari okula giden ¢ocuklarin yizlerine
bakiyorum. Yedi — sekiz yasindaki cocuklar
bile mutsuz. Hayat gailesi ya da ev gegin-
dirme derdi ile sevmedigi bir géreve katlanan
memurlar kadar eksi ve keyifsiz suratlari. igim
sizhiyor. En civil civil olmalari gereken yaglar-
da onlara neler yapiyoruz boyle?

Oyunlarindan ve 6zgtrce hareketlerinden
vazgecmelerini istiyoruz. Sinifta mum gibi
oturmalarini, normal saylimalari i¢in uyum . .
saglamalarini ve buna alismalarini bekliyo- Rana Zeynep COMLEKCI

ruz. Hep onlarin iyiligi igin elbette. Caligkan, Yazi isleri miidiiri

disiplinli ve akademik basariya sahip 6gren- rana@oced.org.tr
ciler olurlarsa geleceklerini kurtacaklarina

inaniyoruz.
Gergekten dyle mi? Bu konuda atanamamis 6gretmenlerin fikirlerine danigsak
bize neler sdylerler acaba?

Egitim sistemi sadece 6zel gereksinimli gocuklarin degil “normal” gelisen ¢o-
cuklarin da ihtiyacini kargilayamiyor. ilkokuldan baslayarak, liseyi bitirene kadar
Universite kazanmaya odakl sistem aksiyor artik.

2010 yihydi saninim, Antalya’da katildigim bir egitim kongresinde o dénemin
KKTC Milli Egitim Bakani Canan Oztoprak ile tanismistim. Kahve molasinda
tesadlifen yan yana oturmustuk. Ben basta onun kim oldugunu bilmiyordum.
Hem kendi mizacinin mitevaziliginden hem de kii¢lk bir ada uUlkesinde sicak ilis-
kiler kurmaya aligkin oldugundan, onunla son derece samimi bir havada sohbet
etmistik.

“Tuirkiye egitim konusunda cok biiyiik hatalar yapiyor,” demisti Bakan Oztoprak.
“Hata yapildigini ¢ok iyi biliyorum ¢linku ayni hatalari biz de yaptik. $imdi sonug-
larini yagiyoruz”.

Bu sdzlerle vurguladigi konu, egitim sisteminin strekli yeni tniversite mezunlari
yetistirmek izerine kurulu olmasiydi. Bana KKTC’de ihtiyagtan ¢ok daha fazla
Universite mezunu oldugunu, bu genclerin okullarini bitirdiginde adada is bulama-
digini, galismak Uzere bagka Ulkelere gittigini anlatmisti. Ada yasamina aliskin
genglerin, gittikleri Glkelerde de pek mutlu yasamlar siiremediginden bahsetmisti.

Su anda farkli pek ¢ok cografyada, bizden ¢ok daha ileri oldugunu sandigimiz
Avrupa ulkelerinde de benzer sikintilar var. Belki de egitim sistemini tim dinyada
toptan sorgulamanin zamani geldi.

Sorgulamaya, mutlak dogru saydigimiz noktalardan baslayabiliriz.

Mesela siniftaki tek 6gretmenin 6zel gereksinimli cocuklara fazladan zaman
ayirirsa, diger 6grencilere yetisemeyeceginden yakiniliyor ya... lyi de, neden
siniflarda tek 6gretmen olmasi gerektigini distintyoruz? Bir sinifta iki hatta ¢
o6gretmen olamaz mi? Neden egitimin icinde sosyal iligkileri gelistirecek aktivite-
ler bu kadar az? Neden ¢ocuklar okuldaki zamanlarinin blylk kismini siralarda
oturarak gegciriyor? Neden aynilik ylceltilirken, farklilik reddediliyor?

Biten egitim yilinin ardindan bunun gibi sorulari glindeme getirmenin belki de tam
zamani.

Keske Milli Egitim Bakanhgi tim aileler ve ¢ocuklarla bir memnuniyet anketi
yapsa. Keske okula gitmek igin hevesle sabirsizlanan ¢ocuk ylzleri gérsek
sokaklarda. Kegke yetiskinlik hayatina tagsiyacagimiz tek kazanimin akademik
basari olmadigini anlasak. Keske bir seyler degisse ve U¢ ay sonra “kaynastirma
ogrencisi okulda istenmedi” baslikli yeni bir haber ile karsilasmasak.

“Egitimin temel amaci, gocuklari kendi yeteneklerinin bilincine vardirmaktir. “
Erich Fromm
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OTiZM VE TAKINTILAR

“Takintilar konusunu sozcuklere dokmek o kadar zor ki... ‘Yasayan bilir’
derler ya, oyle bir durum. Bizlerin, ailelerimizin yasadiklarini, nelerin ta-
kinti olabilecegini, nelerin rutine, ritiele donustugunu anlatmaya kalksak,
basli basina bir calisma konusu olur,” diyen OCED Yénetim Kurulu
Baskani Otizmli Gen¢ Annesi Parin YAKUPYAN yazdi.

Otizm denilince belki akla gelen ilk kelimelerdir
‘takinti’ ya da ‘tekrarlayan davraniglar’. Bu iki
kelime neredeyse otizmle 6zdeslesmistir. Bunun
yaninda rutinler, ritGeller de vardir. Aslinda bir-
cok yerde artik takinti yerine ‘yogun ilgi alani’ de-
niyor. Clinku otizm tanili bireylerden edindigimiz
bilgiler 1s1ginda bu davraniglarin her birinin bir
anlami oldugunu anliyoruz ve biliyoruz artik.

Bazi konulara ilgileri yuksekse, surekli bu konu-
larla ilgilenmek ya da konusmak istiyorsa bunla-
ra takinti diyoruz. Ornegin tasitlar, tanistiklari in-
sanlarin dogum tarihlerini bilme istegi, kapi acip
kapamak gibi.

En sevdikleri nesneyi odasinda ¢cekmecenin belli
bir késesinde tutmasi, ayni tip bardaktan su ig-
mesi de ritlellere érnek sayilabilir. Ayni yoldan
okula gitme istedi, ayni dizende yemek yemek
istemesi rutine 6rnek teskil edebilir. Mesela Ga-
ren ¢ok kiagukken bindigi okul servisine yabanci
biri bindiginde kiyametler kopardi :-) Garen’in

kucukligunde ¢ok ciddi bir rutin bagimhhg: var-
di. Bir hafta cuma guni disarida yemege gittiy-
sek her hafta cuma gunu ayni yere gitmek isterdi.
Bunu 6zel egitimde ¢ok ¢alistik ve onu slrprizlere
alistirdik. Simdi; monotonluktan nefret edermis,
sUrprizi degisikligi cok severmis ama bu degisik-
likler hep glizel seyler olmaliymis, 6yle diyor.

Kendini ifade eden otizmli bireylerden 6grendigi-
miz kadari ile bizim takinti ya da tekrarlayan dav-
ranis dedigimiz durumlar onun karmasik dinya-
dan kendini soyutlama, rahatlama, sakinlesme,
ifade etme eylemleri oluyor. Ancak ne yazik ki,
gunluk yagsam igerisinde isler onlarin istedigi gibi
ilerlemiyor.

Bizlerin de gunluk hayatta takintilari, rutinleri,
ritGelleri bulunuyor ama biz bunlari baskilayabi-
liyor ya da mekana gbére davranabiliyoruz. Co-
cuklarimizin ise hazirbulunusluk duzeylerinden
dolayl cogu zaman bdyle baskilama sansi bulun-
muyor.Ozellikle rutin ve ritiellerin disina ¢ikmak
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cocuklarimizi huzursuz edebiliyor. Olumsuz dav-
ranislarina kapi aralayabiliyor. Takintilarini ger-
ceklestiremediklerinde de aynisi oluyor.

Hep ayni sokaktan bir yerlere gitmek, gidilen her
ortamda kapilarin ¢arpilmasi, evin igerisinde do-
lagarak yemek yenmesi, hep ayni marketten bir
sey alma istedi, ayni kiyafetleri giymek... Tum
bunlar aileleri olarak bizleri gok zorluyor.

Peki, bu surecte ne yapacagiz? Bu durumlara g6z
muU yumacagiz yoksa toplumsal uyum igin g¢aba
mi sarf edecegdiz? Cocuklarimiz béyle mutlu diye-
rek onlari takintilariyla bas basa biraktigimizda
bir stire sonra girdikleri kisir dongut sonrasi aslin-
da ne kadar mutsuz olduklarini gézlemliyoruz. O
sebeple biz ailelerin ve egitimcilerin gdrevi takin-
tilarin cocugu ele gecirmesini engellemek olma-
li. Fakat gézden kagirmamiz gereken ¢ok dnem-
li bir nokta var. Cocugun yasadidi her problem
davranis ‘takint’’ veya ‘ritiel’ olmayabilir. Bazen
uyaran ihtiyaci veya tam tersine kendini uyaran-
lardan koruma istegini takinti ile karistirmamak
lazim. O takintinin neye hizmet ettigini dogru be-
lirlemek ve miudahale plani olusturmak egitimci-
lerin en buyuk gorevi.

Cocuklarimiz da takintilarindan mutlu degiller as-
linda. Ben bunu Garen’in séylemlerinden anliyo-
rum. Takintilarindan kurtulmak istedigini sdyluyor
ve diyor ki: “Psikiyatra gideyim. 30 tane ila¢ kul-
lanayim. Doktor benimle 2 seans konussun. Hat-
ta her giin seansa alsin. Ancak duzelirim anne.”

Aslinda bize dusen dengeyi saglamak, bilgilerini
guncellemek, ona alan agmak , onu iyi anlamak .
Bir terazi gibi dugunun, bilgileri guncellenene ka-
dar, birey gelisimini tamamlanana kadar bu den-
genin saglanmasi gerekir. Ona alan olusturabili-
riz, sure belirleyebiliriz, tabii bu strecte takintilar,
rutinler, ritGeller Gzerine ¢gocugun ihtiyacina 6zel

—

calismalar yapmaya da devam etmeliyiz. Takin-
tilarinin onun Kisiliginin, sosyallesmesinin, top-
lumsal bir birey olmasinin énine gegmesini de
engellemeliyiz.

Bu konuyu soézciklere dokmek o kadar zor Ki...
Bu satirlari yazarken ne kadar zorlandigimi asla
bilemezsiniz. “Yasayan bilir” derler ya, iste oyle
bir durum. Bizlerin, ailelerimizin yasadigi o ka-
dar ¢cok olay var ki... Nelerin takinti olabilecegi-
ni, nelerin rutine, rittiele donustugund anlatmaya
kalksak basli basina bir galisma konusu olur. Bir
paylasim yapsak, altina her aileden bir érnek is-
tesek, ne kadar farkli durumlar oldugunu gori-
riz. Her ¢cocugun her bireyin takintisi birbirinden
farkl.

Garen’in takintilari zaman icerisinde ¢ok degisti.
Ama her takintisi bizi gergcekten ¢ok ugrastirdi.
Tabii sunu da iyi disinmek gerek, her takinti illa
degistiriimeli, midahele edilmeli mi?

Sene 2012 Garen Efendi beyaz pantolona tak-
misti o donemler... Gezmeye giderken beyaz
pantolon giyilecek ve hatta mimkinse kazak da
beyaz olacak. Sevgili stipervizérimuiz Nikte Ho-
camiz:

“Her takintiy1 degistirmeye calismayin. Eger
hayatinizi cok da engellemiyorsa birakin yasa-
sin” demigti. E bu ¢cocuk okula formayla gidiyor,
tatil gunlerinde de varsin beyaz giysin demistim
ve onu engellemeye ¢alismamistim.

Garen’in suaralar en buyuk takintisi tatil. Ama bu
oyle boyle bir takinti degil. Gitseniz de kesmiyor
onu, daha tatildeyken “Eyvah tatil bitiyor, tekrar
ne zaman gidecegiz?” diye sormaya basliyor.
356 gun tatilde olma planlari yapiyor. Garen’in
22 yillik hayatinda takintilari elbette ¢ok degis-
ti. Bayraklardan basladi, mlzik aletleriyle devam
etti, sonsuz katli oda, iki takintisi, toz parcacik ve
tatil ile devam ediyor su anda.

. Zor arkadaslar, ¢ok zor... Konussa da, anlatsa

da, kendine engel olamadigi surece farkinda ol-

g mak da gok zor.

Sonug olarak baktiginizda; ¢cocuklarimizi hayata
dahil etmek i¢in buyuk ¢caba ve efor sarf ediyoruz.
Bazen dogan her glines ile yeni bir durum ile mu-

M cadele ediyoruz. Bitti derken yeniden basliyoruz.
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Bitmemek, tikenmemek icin biz de her gin yeni-
den doguyoruz.

insanlarin bizi bire bir, noktasina virguline kadar
anlamasini beklemiyoruz sadece anlayis bekliyo-
ruz.

Bir bagka yazida tekrar gorisene kadar, takinti-

' lar ile daha az mucadele ettigimiz, anlayisin bol

oldugu bir topluma dogru evrildigimiz guzel gun-
ler diliyorum herkese...



“Ben kendi penceremi silip guzellestirdigimi sa-
nirken ¢camurlu yagmur yagiyor surekli disariya.
iceriyi siliyorum ama disarisi hep bulanik. Yasa
da degisse, kati kurallar da gelse o gamurlu yag-
murunuz yureginizden geliyor bilin istiyorum. Bu
kez sinif 6gretmenleri ile konusmak geldi icim-
den. Empati kurmalarini beklemek artik tama-
men zaman kaybiymis, onu anladim,” diyen ya-
zar, 6gretmen ve 6zel gereksinimli gocuk annesi
Sureyya Ulkl Guler yazdi.

insanlar bilmediklerinden korkar, 6gretmenim
bunu biliyorum. Belki inanmayacaksiniz ama ku-
cagima aldigimda ben de korkuyordum. Birakin
akademik bilgiyi 6gretmeyi, ona nasil bakacagi-
m1 bile bilmedigimden ¢ok korkuyordum. Biz bel-
ki caresizce gegen zamandan medet umduk da
siz neden zamana birakmayl denemiyorsunuz
anlamiyorum. Sinifiniza bir 6zel gereksinimli ¢o-
cuk geldiginde, nasil boylesine acimasizlasabili-
yorsunuz.

GlUnku “git” demek, “kal” demekten daha kolay

degil mi? Bir kurtulustur “git” demek, sorumluluk-
tan siyrilmaktir, basariya kosarken bir cocugu ar-

kanizdan suriklemek zorunda kalmamaktir. Sizi
yavasglatan agirliginizdan kurtulmak demektir de-
gil mi?

“‘Ama ben hi¢ ¢calismadim bdyle bir ¢cocukla” de-
mek yerine, “hi¢ 6zel bir 6grencim olmadi ama
gelin birlikte deneyelim” demek,

“ Onlarin yeri 6zel egitim sinifi “ demek yerine,
goénlintzde yer agmak daha zor degil mi?

Hepimiz bebekliginden beri bilmediklerimizi 6gre-
nerek buyuduik. Siz 6zel gereksinimli bir cocugu
bilmiyorsunuz ama 6grenmeye de ¢alismiyorsu-
nuz. Ama engelliler haftalarinda, 6zel gunlerde
pano yapmayl basaridan saniyorsunuz. Usulen
yaptiginiz “farkindalik” programlarini hazirlarken
bile aslinda farkinda olmadiginizi gésteriyorsu-
nuz.

Ogretmenim, artik fazlaca klise olan soruyu siz-
lere sormuyorum bile. Clnkd “ya senin ¢gocugun
olsaydi” diye aklimdan gecirdigimde bile Urperi-
yorum. Benim kizim iyi ki senin ¢gocugun degil!

Dogduklari ginden beri, sirf sizin gereksiz ya-
risinizda geriden de olsa yer almak igin ¢alisan
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bu ¢ocuklari gérmiyorsunuz. Bugin konusmaya
calistigim bir ilkokul 6gretmeninin kizimi nasil
gormezden geldigine yuregim aciyarak sahit ol-
dum ¢unkd! Onun duydugunu bile unutarak, onun
hakkinda ne de guzel fikirler verdi bize.

“ Kaynastirma mi oluyor ki bunlar?”

“Ben hi¢ calismadim bdyle ¢ocuklarla.”

“Siz neden 6zel egditimcilerden ders almiyorsu-
nuz?” derken inci'nin orada oldugunu ve hayati-
nin bugine kadar olan kismini hep 6zel egitimci-
lerle gecirdiginin farkinda bile degildi.

Tum kibarligimla anlatmaya calistim kaynastir-
ma oldugunu, artik bir sinif 6gretmeninden de
destek alacagini, akademik becerisine disaridan
destek olmaya devam edecedimi, aslinda okuma
yazma calismalarina basladigimi vs. Ama baktim
ki dinleyen yok, sustum. Cunku o andan sonrasi
enerjimi bosa harcamak olacaktli.

Ne istiyorsunuz sevgili 6gretmenlerim? Ne ve-
relim size? Zeka puani hep 130 Ustd olan, otur
deyince oturan, oku deyince okuyanlari mi gon-
derelim? Her gelisim dlzeyinde iyi olsun, hatta
mumkinse kendi kendine okumayi soklp gelsin
ister misiniz? Koridorda hi¢ kogsmasin, duslnce
aglamasin, dersi bozacak higbir sey yapmasin
degil mi?

Siz ne kadar kabul gérilen normdasiniz ¢cok me-
rak ediyorum. Her seyi zaten kendi kendine halle-
debilecek mikemmellikte olan ¢ocuklarla ¢alisan
ogretmenler de mi mikemmel? E hani ¢gabaniz?
Zaten kendi becerisini cebinde getirip, bunu sizin
sinifinizda goésteren ¢ocuklar sizin sayenizde mi
basarili oldu simdi? Basaridan bahsedebilmek
icin ortada glzel bir caba gérmek gerekir dnce-
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likle. Ne zaman ¢abanizin meyvesi olarak ortaya
bir basari ¢ikarsa, o zaman ben de sizin basa-
rinizdan bahsetmeye baslarim. O nedenle 6zel
gereksinimli bir gcocugu kabul etmeyisinizi sizin
“basar1” sandiginiz yarisiniza bagladim bugun.

Ben penceremi silmistim 6gretmenim. Sen yine
camurlu yagmur olarak yagdin. Sizin yureginizi
agmadiginiz sinifa ben gicegimi koysam, o bile
solar. Sevmediginiz, goénul vermediginiz, g6zu-
nun icindeki 15191 gérmediginiz hi¢bir cocuk da
sizi sevmeyecek emin olun.

Hi¢c unutmuyorum, yakin arkadagimin kizi ,anne-
sinden saclarini iki kuyruk yapmasini istemisti.
Annesi de sacgini hi¢ toplatmadigi i¢in buna sa-
sirinca;

“Belki 6gretmenim beni bdyle sever.” demisti.
Yiregimiz acimisti. Kendi dinyasinda idol olan
ogretmeni tarafindan sevilmek icin her seyi ya-
pan bir cocuk ve onu muhtemelen buna layik gor-
meyen bir 6gretmen.

Ben sizin bu savasiniza girmek istemiyorum 6g-
retmenim. Benim gocugum sirk maymunu gibi
size kendini begendirmek, sevdirmek zorunda
degil. Benim kizim sadece sarilarak herkese sev-
gisini verebilen bir kiz ama size verecek sevgisi
yokmus. Bugin siz onun varligini unutup, onun
hakkinda bombos konusurken kulaklarini kapa-
tip “eve gidelim” dediginde keske sizi daha fazla
dinlemeyip eve gitseydim!

YUREGINI HER COCUGA ACMIS, CABASIYLA
HEPSINI KAZANMIS VE KARSILIKSIZ SEVGIY-
LE YUKLU HER OGRETMENIMi BU YAZININ
DISINDA TUTUYOR, GUZEL YUREKLERINDEN
SEVGIYLE OPUYORUM!
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COCUKLUGUNDA KANS

-

SIMDI OTIZMLI COCUKLAR iCiN MUCADELE EDIYOR!

Daha once ABA Program Koordinatorii, Kurul Onayli Davranis Analisti
(BCBA)olarak dergimigin sayfalarinda uzman goriislerine yer verdigimiz
Baska Derya TOPCUOGLU ile bu sefer kendi ¢cocuklugunda verdigi miica-

deleyi konusuyoruz.

Cocukken agir bir kanse atlattiginizi yeni 6g-
rendim. Ne kanseriydi?
Losemi, AML taraydu.

Kag¢ yasindaydiniz?
3,5 yasindaydim.

Nasil fark edilmisti?

Devamli hastalaniyormusum. Karnimi gosteri-
yormusum ve agriyor diyormusum. Pek ¢ok farkl
doktora tetkik yaptirmiglar ama bir sey ¢cikmamis.
Kulak Burun Bogaz Uzmani olan enigtem “Bir de
alyuvar akyuvar sayisina baktiralim demis. Ora-
da bltin degerlerimin taban yaptigi goérultyor.

Teshis konulduktan sonra ne kadar siirdi te-
davi?

Ben pek hatirlamiyorum. Akrabalarimdan edindi-
gim bilgiler 1sinda bir yila yakin bir sire hastane-
de kaldigimi biliyorum.

Nasil bir tedavi uygulanmis?

Once kemoterapi gérmisim. Sonra da radyo-
terapi gérmusim. O dénemde tim sag, kas ve
kirpiklerim gitmis. O zamanlara ait ¢ok fazla fo-
tografim yok. Kemik iligi nakli olduktan sonra da
kortizon tedavisi baslamis. iligin viicuda kabu-
[inG arttirmaya yonelik ilag takviyeleri yapiimis.
Orada da erkek ¢gocugu gibi her yanimdan killar
fiskirmaya baslamis.

Kemik iligi bagis¢ciniz kimdi?
Ablam.

Kemoterapiden sonra aynaya baktiginizda,
kendinizi degismis gordiglinuzi hatirhyor
musunuz?

Hayir, pek degil. Belki de beni ayna karsisina
Ozellikle ¢ikartmiyorlardi. Sonraki yillarda baska
bir seyler ararken o dénemde c¢ekilmis fotograf-
lara denk gelip gorince “Ben boyle miymisim?”
dedigim oldu. Garip hissettim.

Kanserden sonra nasil bir gocukluk ve egitim
hayatiniz oldu?

Aslinda benim bu meslege atilmamdaki en blyuk
etkenlerden biri de biraz bu yasadiklarim oldu.
Anaokulundayken, tedavim yeni bitmisti. Bu ylz-
den bana c¢ok ihtimamli yaklasiliyordu. Enfeksi-
yon kapmamam igin hijyen ortamlarinin saglan-
masi gerekiyordu. Kiyafetimden tutun, ictigim
suya kadar hep farkliydi. Bir tanidigimizin butik
anaokuluna gidiyordum. Detaylari ¢ok hatirlami-
yorum ama orada yine benim 6zel ihtimama ihti-
yacim olmustu. El kaldirip 6gretmenden bir sey
istemistim. Orada 6gretmeninin gozlerini devirdi-
gini gordigumu hi¢ unutmuyorum. Tedavisi olup,
gecmis bir sey icin bile bir cocuk bu muameleye
maruz kalabiliyorsa, simdi bizim 63drencilerimizin
yasadiklari ayrimciligi ve kotu muameleyi tahay-
yul bile edemiyor insan.
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Tiirkiye'de miikemmel ¢ocuk ve
miikemmel ebeveyn algisi o kadar
fazla ki, insanlarin kemigine, iligine
islemis... Bunun etkisiyle insanlar
cocuklarina hata yapma
firsat birakmiyor.

ilkokulda farkh bir cocuk gibi hissetiniz mi?
Hayir. Erken ¢ocuklukta bir fanus ortaminda bu-
yumadstim. Sonra ailem bu konuda bilingli bir
tercih yapti ve ilkokula devlet okulunda bagla-
dim. Elli kigilik siniflarda okudum. Doksanlarin
sonlarinda ilkokulu okumus biri olarak o ortamin
¢ok batlnlestirici olduguna tanik oldum. Sinifi-
mizda finansal olarak ¢ok zor kosullardan gelen
ailelerin gocuklari oldugunda, ailelerimiz tarafin-
dan onlara karsi ayrimcilik yapmamamiz gerek-
tigi konusunda uyarilirdik. Kisiligimizin belki de
ilk adimlari orada atiliyor. Yetigkinler tarafinda
gelen uyarilar ve dikkat etmemiz gereken ahla-
ki bilgilerden sonra diger insanlara bakis agcimiz
sekillenmeye basliyor.

Ailede hastalik glinlerinizin konusuldugu olu-
yor mu hi¢?

Yok. O dénem psikologlar bu konular ¢ok konu-
sulmasin denmis. Ailem de ¢ok fazla konusmayi
tercih etmiyor.

Ozel egitim alaninda galismaya nasil karar
verdiniz? Farkl bir kariyeri diusinmediniz mi
hi¢?

Ozel egitimde ¢alisma fikri, bende lise sonday-
ken olusmustu. O ilk alevi kim cakti, acikcasi
hatirlamiyorum. Fakat c¢ocuklarla olmay! zaten
cok seviyordum. Universite sinavina girerken, bu
alani isteyerek sinava girdim. Bilingli tercihler-
le, 6zel egditim alaninda calisan belli bash isim-
leri arastirip “Onlar da pedagoji ya da psikoloji
¢cikisli. O zaman ben de psikoloji okumaliyim.
Olur da, 6zel egitimi icra edemezsem psikolog
da olabilirim,” bilinciyle psikolojiyi sectim. Bu se-
kilde bélim se¢mek de herkese nasip olmuyor.
Keske olsa. Gegenler de okudugum bir istatistige
gore gengler arasinda Turkiye’de mezun oldugu
bolimun meslegdini icra etmeyenler %70. Bu da
demek oluyor ki, cok az insan okudugu bélimin
isini yapabiliyor.

Bu bakimdan sansli hissediyor musunuz?

Evet. ClnkU tim enerjimi bu alana kanalize ede-
bildim. Universitede okudugum biitin siire bo-
yunda neleri arastirmam gerektigini ve nerelerde
staj yapmaya gidebilecegimi biliyordum. O doé-
nemde kongrelere de katildigim i¢in yurt disinda
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egitim olanaklarinin neler oldugunu 6grenmistim.
Calismaya basladiktan iki yil sonra yurt disinda
yuksek lisans hayalini gerceklestirmek Uzere ha-
rekete gecmistim.

Cok basarili bir egitim hayatiniz olmus... Bilgi
Universitesi Psikoloji lisans béliimiinden me-
zun olmugsunuz. Amerika’da Florida Institute
of Technology’de yiiksek lisans yapmissiniz.
Ailenizin bu bilingli tercihlerde etkili olmus
olabilir mi?

Mutlaka etkisi olmustur, egitimci bir aileden ge-
liyorum. Anneannem ve kardesleri 6gretmendi.
Dedem de lisede 6gretmenlik ve ayrica avukatlik
yapmis. Annem farkh bir bélimden mezun ama
ben kendimi bildim bileli sivil toplum kuruluslari-
nin binyesinde ¢aligsmalar yapar. ACEV’de énce
gonallh egitmenlik yapti, 2007 yilindan beri de
kurumun blnyesinde galisiyor. On sekiz yas Usti
okuma yazma bilmeyen kadinlara okuma yazma
egitimleri verdi. Okuma yazma bilen ama kadin

haklari ve ¢ocuk bakimina dair egitimi olmayan
kadinlara yénelik de pek ¢ok projenin iginde yer
aldi. Herhalde onlarin bir ortak harmanlamasi ile
benim de bu sekilde meslek patikasi ¢izildi.

Karsilastiginiz ilk otizmliyi hatirliyor musun?
ilk staj yaptigim yerde, herkesin tanisi farklhydi.
Otizmliler, down sendromlular ayrimi yoktu. Ora-
da otizmli bir gocukla calismalar yaparken ondan
bir glizel tokat yedim. ilk deneyimim bu sekildey-
di. Konusmayan bir otizmliydi. O kurumda benim
gozlemledigim kadariyla, gergcek anlamda islev-
sel beceriler katmaya yodnelik bir icerik yoktu. Bu
bana c¢ok Uzicu geldi. Egitim sadece zaman ge-
cirmekten ibaret olamaz diye diusinmustim.

Amerika’daki merkezlerde de otizmli gcocuklar
ile calistiniz. Turkiye’deki 6zel egitimin ora-
dakine benzer olmasini isteyeceginiz neler
gozlemlediniz?



Amerika’da egitim giderlerini genellikle sigorta
karsiliyor. En blyuk 6zellikleri bu ve 6zel sigorta-
lar cok yaygin. Sigorta dahilinde de UDA temelli
butlin egitim hizmetlerinden yararlanabiliyorsu-
nuz. Keske sigorta burada da bunlari kargilasa.
Bu sayede egitimin ici erken, yogun, davranissal
mudahaleyle doldurulabiliyor. Cocuklar merkeze
haftada yaklasik 35 saat boyunca gelebiliyorlar.
Oyle oldugu zaman da, gocuklardaki degisim ve
gelisimi gok daha net gézlemleyebiliyorsunuz.

iki lilkenin otizmlilere yaklagiminda en temel
farklar neler?

Kultarel farkliliklardan kaynaklanan etkiler var.
Mesela Amerika’da tipik gelisen bir cocuk on se-
kiz yasina gelince, ona artik kendi ayaklari Uze-
rinde durabilen ve hayatini idame ettirebilecek
bir yetiskin gézuyle bakiliyor. Kisiligini sekillen-
dirmeye yodnelik ekstra bir miadahale olmuyor.
Hayatin kendi akisi icerisinde, kisiligini gelistir-
meye yonelik bir alan oldugu kabul ediliyor.
Turkiye’de ise miukemmel ¢ocuk ve mikemmel
ebeveyn algisi o kadar fazla ki, insanlarin ke-
migine, iligine islemis... Bunun etkisiyle insan-
lar gocuklarina hata yapma firsati birakmiyor. O
yluzden “Benim ¢ocugum otizmli olamaz” duvari
ile sik kargilasiyorum. Genellikle bunu asan ai-
leler egitim hizmetlerinden daha hizli faydalan-
maya basliyor. Taniya takilmayan, “Evet, ¢ocu-
gumda bazi donim noktalari karsilanmadi. Tani
fark etmeksizin benim bu konuda destek almam
lazim,” diyebiliyorlar.

Amerika’da calistigim ddénemde hicbir ailede
“Benim gocuguma simdi ne olacak? Tanidan kur-
tulacak m1?” sorusu ile kargilasmamistim.

Belki orada damgalanma korkusu daha az...
Evet, bir de Amerika’daki otizmli ailelerinin finan-
sal olarak herhangi bir endisesi yok. Cunkl si-
gorta zaten egitimi karsiliyor. Egitimi karsilayan
bu sigorta sirketlerinin ¢ok ciddi kontrol meka-
nizmalari var. Yanlis bir uygulama fark ettikle-
ri anda kuruma 6demeyi kesiyorlar. Cocuk alti
ay boyunca egitim aldiysa, nereden neredeye
geldigini gostermek gerekiyor. Gosterilemezse
sonraki dénem igin 6deme yapiimiyor. Bu takip
sayesinde aileler de “Yanlis bir yerde mi egitim
aldiriyorum?” endisesi yasamiyor.

Peki, sigortadan para almaya devam etmek
icin gelisimi varmig gibi gostermeye calisan-
lar ¢itkmiyor mu?

Onu yapamazlar ¢linki sigorta bir sekilde yaka-
lar. BOyle bir sey yapip yakalandiklari zaman da
¢cok blyUk cezai yaptirimlar ile karsilagirlar.

Denetim konusunda da sigorta hizmeti c¢ok
onemli oyleyse...

Evet, sigorta sayesinde kurumlar blnyesinde
sertifikall uzmanlar calistirmak zorundalar. Dav-
ranis Analistleri Dlzenleme Kurulu tarafindan
sertifikalanmig profesyonellerin olmasi sart ko-
suluyor. Onlar olmadan “Ben bu ¢ocuga hizmet
vermek istiyorum,” diye sigortaya basvuramiyor-
sunuz zaten.

Peki, Turkiye’de 6zel saglik sigortasi olan ai-
leler 6zel egitimden sigorta kapsaminda fay-
dalanabiliyorlar mi?

Benim bildigim kadariyla faydalanamiyorlar. Fa-
kat bu da biraz ailelerin elinde olan bir sey. Cok
yakin bir zamanda bunun bir érnedi Brezilya’da
yasandi. Brezilya’da Kurul Onayli Davranis Ana-
listi olan bir kadin Amerika’ya gidip bu sistemin

nasil isledigine dair bilgi edinmis. Daha sonra
Ulkesine dondugunde kendi kurumu blnyesinde
aileleri 6rgutlemis. Onlardan haklarini savunma-
larini, sigortalari ve devleti bu konuda sikistir-
malarini istemis. Ozel saglik sigortalarinin bunu
saglamalari konusunda bir baski yaratmalarini
saglamis. Sonunda kanun gecti. Bu noktada hem
Amerika’daki kanunlara hem de Tuarkiye'deki ka-
nunlara hakim birinin bu yola bag koymasi ve ai-
leleri desteklemesi gerekiyor. Bunlar yapildiktan
sonra neden Turkiye’de olmasin? Bence olabilir-
ligi var.

Son olarak buradan ailelerimize ne séylemek
istersiniz?

Cocuklarindan tUmitlerini kesmesinler. Benim at-
lattigim l6semi, AML tardydd. Normalde cocuk-
larda degil yetigkinlerde rastlanan ve I6seminin
cok 8lumcdul olabilen bir versiyonuydu. Ben yasa-
may1 bagsardiysam, onlarin gocuklarinin da basa-
racaklari ¢ok sey var. Her gun, her 6grenci bizi
bir sekilde sasirtmayi basariyor.
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HABERLER / ETKINLIKLER

Bandirma Onyedi Eylil

Universitesi Ogrencileri ile Bulustuk

Bandirma Kent Konseyi ve Bandirma Belediye-
si, “Hayati Paylasmak i¢cin Engel Yok” sloganiy-
la 10-16 Mayis Engelliler Haftasi dolayisiyla ¢ok
sayida etkinlik gerceklestirdi. Farkindalik olus-
turmak Uzere hazirlanan etkinlikler 1 hafta bo-
yunca devam etti.

Bu calismalar kapsaminda davet edilen OCED
Baskani Parin Yakupyan Bandirma Onyedi Eylll
Universitesi’'nde Engelliler Haftas1 Konferansi’na
katildi.

“Ozel Egitimde Erken Tani ve Midahale Yéntem-
leri” baslig altinda Gniversite 6grencileri ile bulu-

OCED tarafindan diizenlenen, Dog. Dr. Alev Girli ile
Sosyal Beceriler ve Zihin Kurami seminerimiz, Sisli
Nazim Hikmet Kiltir Merkezi’'nde gergeklesti. Bi-
yuk ilgi géren seminere hem alanda calisanlar hem
de aileler yogun katihm gdésterdi.

Seminerde, birbirimizle iletisim kurarken ne zaman
ve nasil 6grendigimizi hatirlamadigimiz birgok zihin
kurami becerisi ele alindi.

Dog. Dr. Alev Girli: “Babamiz eve yorgun veya biraz
kizgin geldiginde annemizin kuguk bir bas hare-
keti ile odamiza gitmemiz gerektigini anlayabiliriz.
Okulda 6gretmenimiz ‘Susar misiniz?’ dediginde
bunun bize se¢cenek sunan bir soru olmadigini bilir
ve bizden susmamizi istedigini/ima ettigini anlariz.
Annemiz ‘Sanirim gézlerin yorulmus, bilgisayarini
kapatalim’ dediginde aslinda bize yeterince oynadi-
gimizi ima ettigini anlariz. Her gun sik sik soyledigi-
miz ‘tesekkir ederim’, ‘eline saglk’ veya ‘nasilsin?’
gibi glinliik sosyal ifadelerin hangisinin ictenlikle,
hangisinin nezaketen oldugunu kolaylikla ayirt
edebiliriz.Bazen kargimizdakini kirmamak i¢in sdy-

san Parin Yakupyan tanidan yetigkinlige otizmde
mudahale yontemleri ile ilgili deneyimlerini, aile
egitimi ve 6zel egitimde ailelerin slirece dahil ol-
duklari degisimi, 6zel egitimde sik karsilasilan
zorluklar gibi énemli noktalara degindi. Bilgi ve
tecribelerini aktardi.

Etkinligin diger konusmacisi olan Dog. Dr. Alev
Girli ise sosyal beceriler ve zihin kurami nedir,
evde gunluk rutinler icerisinde uygulama o6rnek-
leri, problem davraniglar ve yuratica islevler ilig-
kisi konularinda bilgi verdi.

nérogelisimsel sorunlari olan bireyler i¢in zor olabilece-
gine deginen Girli “Kendisinden beklenen davranigin,
bulundugu yerde uymasi gereken kuralin veya ima

iceren konusmanin ya da sakanin ne oldugunu anla-

yamamaktan kaynaklanan anksiyete yasadigini, strese
girdigini géremedigimizde, yonergemizi defalarca tekrar
ettigimizde stres ofke patlamasina donusebilir, kendini
yere atma kendine zarar verme gibi davraniglar ortaya
cikabilir’ dedi.

ledigimiz ‘Elbisen ¢ok yakismis gibi’ bazi ifadelerin/
beyaz yalan aslinda ‘ger¢cek distincemiz olmadiginr’
biliriz,” diye belirtti.

Sosyal iletisimde ¢ok fazla kullandigimiz bu beceri-
lerin ne anlama geldigini anlamanin otizmli ve diger
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OTiZM TAKIBINDE ORKESTRANIN

SEFi COCUK PSIKIYATRISIDIR

“Aile, 0zel egitim merkezi ve ¢cocuk arasinda ahengi saglayanin ¢ocuk

psikiyatristleri oldugunu unutmamak gerekiyor,”

diyen Cocuk ve Ergen

Psikiyatristi Prof. Dr. Ozalp EKiNCI ile tanidan takibe otizmi konustuk.

En kisa ifadesi ile otizm spektrum bozuklugu
nedir?

Otizm bir sosyal etkilesim bozuklugudur. Biraz
daha Ozellestirirsek, sosyal iletisim bozuklugu
oldugunu sdyleyebiliriz. Belirtilerin kimelendigi
temel alan sosyal etkilesim ve sosyal iletisimdir.

Otizmde ilk basta genellikle hangi belirtileri
goruyoruz?

Saglikli gelisen bebekler ilk aydan itibaren g6z
temasi kurarlar. ikinci aydan itibaren sosyal giil-
me baslar. Bu segici bir gilme degil, herkese
karsi bir gulmedir. 5 ila 7. aydan itibaren yaban-
cillamaya, 7 ila 8. aydan itibaren ismine bakmaya
baslarlar. 9. aydan sonra parmak ile isaret etti-
gimiz geyi takip ederler. Daha sonraki donemde
de, bebek parmakla kendisi isaret etmeye baslar
ki, buna biz ortak dikkat diyoruz. Bir yasa dogru,
ifade edici dil becerileriyle gocugun konusmasi
baslar. OSB’li ¢ocuklarda ¢ogu zaman kelime
Uretiminde ve ses c¢ikisinda bir gecikme olur. Bu

da ¢cocukta konusma gecikmesi ile karsimiza ¢i-
kar. Otizmde, hayatin ilk yilindaki bu gelisim pa-
rametrelerinde gecikmeler ya da kimi zaman hig
ortaya ¢cikmama gibi olagandisi bir seyir goruriz.

1 ila 1,5 yas civarindan itibaren ise tekrarlayi-
cl hareketler yogun olarak gortilmeye basliyor.
Basmakalip ilgi alanlari, aynilikta israr, asiri du-
yarlilik, belli bagl meraklar Gzerinde takilip kal-
ma gibi belirtiler goruruz.

Neden sadece otizm demiyoruz da Otizm
Spektrum Bozuklugu diyoruz?

ABD’de cocuk ndrolojisi ve otistik regresyon ile
ilgili calismalarimi surduridrken, o ddnemde Tr-
kiye'de Otizm Spektrum Bozuklugu yerine Yaygin
Gelisimsel Bozukluklar denilirdi. Ama o tani tam
kapsayici degildi. Sonrasinda séyle disinildu...
“Biz neden bahsediyoruz? Bahsettigimiz seyin
temel prototipi otizm ya da Kanner’in tanimladigi
otistik bozukluk.”
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Otizmdeki temel, en kesin, en
yliksek etkinlige sahip,
en basarili egitimin
Uygulamali Davranis Analizi
(ABA) oldugunu soyleyebilirim.

Bazi ¢ocuklarda otizmin belirtilerinin tamami, ba-
zilarinda bir kismi, bazilarinda ise ¢ok azi var.
Kimi gocugun dil becerisi yok, kimisinin zeka be-
cerileri farkl olabiliyor. Bu durumun otizm ¢erge-
vesinde gelistigini anlatmak igin spektrum bozuk-
lugu oldugu belirtiliyor.

Tanilamada ¢ocuklarin spektrumun neresinde
oldugu belirtiliyor mu?

Amerika’da ve Avrupa’da bu kullaniliyor. Hafif
orta agir olarak siddetlendirme DSM V’in de bir
Onerisidir.

Ama Turkiye’'deki saglik sisteminde siniflamada
hafif, orta, agir diye bir spektrum bozukluk alt
tanisi yok. Biz kendi bilim literatlrimuzde bunu
degerlendiririz. Ben olgu tanilarken bunu aileye
de anlatirim. Sosyal etkilesim, iletisim ve basma-
kalip tekrarlayici ilgi alanlarinda hafif dizeyde
zorluklar, orta dizeyde zorluklar, belirgin siddetli
duzeyde zorluklar olarak “hafif’, “orta”, “agir” ola-
rak taninir.

Otizm igin en etkili midahale yontemi nedir?
Eskiden ben de dahil olmak Uzere, ¢cocuk psiki-
yatristlerinin blylk boéliminin OSB’de tani su-
reci ile ilgili motivasyonumuz vardi; tani ve ilag
tedavileri. Ben her ikisini de uzun yillardir ¢alisi-
rim. Psikofarmokolojik tedaviler 6zel merakimdir.
Ama son yillarda otizmdeki 6zel egitime de odak-
lanmaya basladim.

Hatta Amerika’da OSB’deki kanita dayali egitim-
lerden biri olan temel tepki egitimi “PRT” Gzerine
calisan bir meslektagsimdan kapsamli bir egitim
alma sansim oldu. Buradan yola g¢ikarak otizm-
deki temel, en kesin, en yuksek etkinlige sahip,
en basaril egitimin Uygulamali Davranis Analizi
(ABA) ve bu yénteme dayali yaklasimlar oldugu-
nu soyleyebilirim.

Otistik regresyon hakkinda alan igin kiymetli
calismalariniz oldu. Nedir bu otistik regres-
yon?

Otistik regresyon, tamamen normal ya da norma-
le yakin bir gelisimi olan bir ¢ocugun 1,5 - 2,5
gibi bir yas araliginda belirli becerileri kaybetme-
si ve bu sekilde OSB tanisi almasidir. Genelde
bildigimiz tabloda, bebegin bastan itibaren klasik
otizm belirtileri olur. Regresyonda ise gerileme
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olur. Regresyonun %20 ila %30 arasinda gorul-
dagunu biliyoruz.

Gecmis donemde otistik regresyonun epilepsi
ile iligskisi cok arastirildi. Ben de arastirdim. Hat-
ta Landau Kleffner sendromu diye, Amerika’'da
sendroma ismini veren Landau ile tanistigimda
bana “ Calismana gerek yok; bu ¢ok nadir goru-
len bir sendrom ve otizmli gocuklarda sebep-so-
nug iliskisi agisindan bir baglanti olabilecegine
dair kanit yok,” demisti. Gercekten de otizmde,
epilepsi kaynakli ikincil bir regresyondan c¢ok
bahsedemiyoruz. Regresyonun neden oldugunu
anlamamiz i¢in ginimuzde hala yeni bilgilere

ihtiyag var. Benim literatirde kendi calismamda,
regresyon olgularinda bagirsak belirtilerinin ve
uyku zorlugunun daha ¢ok olduguna dair kanitlar
var.

Otistik regresyon, c¢ocuklarin belirli donem
asilarina denk geldigi icin ailelerin aklinda
“Acaba c¢ocugum asi yuzinden mi otizmli
oldu?” sorusu olusabiliyor...

Cok net soyleyebilirim, higbir ilgisi yoktur. Asilar
otizme ya da otistik regresyona yol agmaz. Bu
dunya yuvarlaktir, demek kadar kesin bir bilgidir.
Bu konu ¢ok arastirildi. Gegmiste bununla ilgili
sahte bir yayin da uretilmigti. Sonra bu yayin top-
latildi ve o kisiler de 6zUr diledi.

Otistik regresyon c¢ocugun otizminin nasil
seyredecegi konusunda bize ipucu verir mi?

Elimizde kanitlar bize ¢ok ipucu vermedigini gds-
teriyor. Anlattigim bagirsak ve uyku zorlugu belir-
tileri de dahil olmak Uzere, regresyon sonucunda
OSB olanlar ile bastan itibaren olanlar arasinda



cok anlamli bir fark yok. Uzunlamasina ¢alisma-
lar bunu ortaya koyuyor. Ayrica su anda elimiz-
deki bilimsel veriler 1s1g1nda, otistik regresyonun
mudahalesinin regresyona girmeyenlerden farkl
olmadigini da sdyleyebiliriz.

Bagirsak ve otizm iliskisi cok konusuluyor.
Peki, bagirsak ve sindirim sisteminde bir te-
davi ile otizmin tamamen geg¢mesi miimkiin
mi?

Yakinlarda bunu c¢ok detayli arastirdim. Hatta
birka¢ kongrede de anlattim. Probiyotik ya da ba-
girsak florasini dizenleyici mudahaleler ile OS-
B’'nin duzelebilecegine dair elimizde higbir kanit
yok. Sahip oldugumuz bilgiye gére bazi ¢ocuk-
larin bagirsaginda emilim bozuklugu bulunuyor.
Otizmli ¢ocuklarin neredeyse dortte birinde ka-
bizlik, ishal bagirsak agrisi gibi belirtiler var. Bu
belirtilerdeki dizelmenin, ikinci olarak, psikiyat-
rik belirtiler acisindan faydalari olabilir. Ama ge-
nel gecer olarak otizmde bagirsak mikrobiyotayi
degistirmek gibi bir yaklasim yok.

Hep erken tani diyoruz. Erken tani neden
onemli?

Erken teshis ettigimizde, cocuk 6zel egitime er-
ken ulasabiliyor. Ozel egitim en erken dénemde,
yogun uygulandiginda daha fazla fayda sagliyor.
Daha yuksek etkinligi var. Cocuk ne kadar erken
ddénemde uygulamali davranis analizine ya da
onun varyantlarina, kaliteli egitime ulasabilirse
sosyal etkilesim ve iletisim becerilerindeki kalici
dizelme o kadar fazla olur.

Ozel egitim gcocugun beynini nasil bir etkiler?
Ozel egitim ile otizmli gocuklarin beynindeki ya-
pisal seyrin, yapisal bozuklugun dizelmesinden
degil, tipik gelisimli ¢cocuklar kendi kendilerine
ogrenebilirken, otizmli ¢ocuklarin baska bir yon-

tem ile 6grenmesinden bahsederiz. Altta yatan
bozukluk biylk oranda kalir.

Ancak plastisite diye bir kavram da vardir. Ozel
egitim, psikiyatrik tedaviler, ilaclar gibi disaridan
gelen saglikli dogru mudahaleler ile belirli kritik
yaslarda beynin yapisal bozukluklarinda kismi
de olsa duzelmeler olabilir. Burada bozuk olan
veya saglikli islemeyen bir beyin bolgeleri trafigi
ya da beyin bdlgeleri aktivitesinin, islevselliginin
belli oranda duzelmesi, belli oranda da yeni bir
ogreti ile gcocugun bu becerileri kazanmasini kast
ediyoruz.

Ozel egitime erken baslamak gocugun konus-
masini da etkileyebilir mi?

GCok net etkiler. Ama sunu sdylemek lazim, ko-
nusmada tek degisken ¢cocugun 6zel egitime er-
ken baslamasi degildir. Otizmin siddeti gibi aile-
nin de elinde olmayan seyler vardir. Bunun yani
sira baska tibbi durumlarin olmasi ya da zeka
geriligi de g6z éntnde bulundurulmalidir. Saydi-
gim bu o6zellikler yoksa erken teshis edilen bir
cocuk geg teshis edilene kiyasla daha ylksek bir
dizelme gosterir.

Otizmli ¢ocuklarin psikiyatrist tarafindan taki-
bi neden 6nemli?

Bu soruyu soyle ele alabiliriz... Alerjiyi niye ben
takip etmiyorum? Hacettepe mezunuyum, iyi bir
tip doktoruyum ve alerjiyi de biliyorum. Ama takip
etmiyorum ¢lnkd o benim alanim degil. Otizm ise
bir psikiyatrik bozukluktur. Bu nedenle, taniyi ko-
yan bozuklugun tim o6zelliklerini bilen, bozukluga
eslik edebilecek konulara hakim bir bransta ol-
malidir, bu da cocuk psikiyatridir. Otizm takibin-
de orkestranin sefi gocuk psikiyatrisidir. Dikkat
eksikligi, obsesif belirtiler, tikler, kaygilar, uyku
zorlugu gibi esglik edebilecek diger durumlara da
hakim olmasi agisindan bu ¢ok énemlidir.
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Otistik regresyon, tamamen normal
ya da normale yakin bir gelisimi olan
bir cocugun 1,5 - 2,5 gibi bir yas ara-

liginda belirli becerileri kaybetmesi

ve bu sekilde OSB tanisi almasidir.

Cocugun psikiyatrik takibinde, 6zel egitim
merkezinden iletilecek gelisim raporlari neler
anlatir? Doktorlar bu raporlarda nelere bakar?
Ben neye bakiyorum onu sdyleyebilirim. Cocuk
haftalik egitimde neler aliyor? Nasil planlanmig?
Cocugun ihtiyacina gére bir plan var mi? Oni-
muzdeki ay, alti ay sonrasi, bir yil sonrasi hesap-
lanmis mi1? Bunlari incelerim.

Ailelerimizin en sik sordugu sorulardan biri
de ‘Cocugum otizm tanisi alirsa, bu rapor ile-
ride karsisina ¢gikar mi?’

Duruma farkh acgilardan bakalim. Cocugumuzun
otizmli oldugunu disunelim. Saglik sistemine gi-
rip de rapor aldiginda, bunun avantajlari neler?
Ucretsiz 6zel egitim, bakici maas destedi gibi
uygulamalar var. Eger bunlar alindiginda ¢gocuk
daha kaliteli bir egitime ulasabilecekse, alinma-
sini éneririm. Ailenin imkanlari bunlari zaten kar-
silayabiliyorsa o zaman alinmayabilir de. Bu ola-
yin ekonomik boyutudur.

Raporun okul hayatini nasil etkileyecegi konusu-
na deginirsek... OSB ya da gelisimsel zorlugu
olan bir gcocugun tanisi sistemde gorulmese bile
okula basladiginda 6gretmenler bunu fark edi-
yor. Taniyl bilmeseler de o ¢ocukta gelisimsel bir
zorluk oldugunu anhyorlar. Arastirmaya bagliyor-
lar. Raporun sistemdeki varligi agisindan ¢ok da
fark olmuyor.

Peki, bu durumda aileler ne yapmali?

Bana danisan ailelere sunu soyliyorum... Sim-
di tUm enerjinizi gocugunuzun iyilesmesine ada-
yacaginiz zamandasiniz. Bu ylzden elinizdeki
imkanlari hem ekonomik hem de diger ac¢ilardan
en iyi sekilde degerlendirmeye calisin. Eger eko-
nomik imkanlar agisindan devletten 6zel egitim
destedi almadan da egitim surdurilebiliyorsa, bu
da yapilabilir. Onemli olan gocuga en gok fayday:
ve destegi nasil saglayabilecegimiz.

Ebeveynlerin kendisinin de psikiyatrik destek
almasi ¢ocugu nasil etkiliyor?

Tanidan sonraki slire¢ motivasyon ve glu¢ gerek-
tiriyor. Cocugun belli becerileri kazanmasi, ke-
limeleri 6grenmesi, cumle kazanmasi ic¢in ugra-
sirken, ailenin motivasyon ve sabra ihtiyaci var.
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Psikiyatrik destek buna katki saglar.

Annenin genel iyilik hali, gocugunu da daha sag-
ikl gérmesini saglar. Depresif ve ylksek kaygili
anneler, cocugunu dogru algilayamayabiliyor. Bu
durumda bize verdigi bilgiler de saglikli olamiyor.
Hem muidahaleler, hem de ¢gocugu anlamak agi-
sindan ebeveynlerin psikiyatrik destek almaktan
cekinmemesini 6neriyorum.

Harvard Universitesi’nde dgretim iiyesi olan
Prof. Dr. Steven Schachter tarafindan ABD’de-
ki EpilepsyBehavior dergisinin editérler ku-
ruluna davet edilmistiniz. Biraz da bu goérev
hakkinda bilgi verir misiniz?

Benim epilepsi ile gcocuk psikiyatri iliskisi tUzeri-
ne yaptigim 2006-2007 dénemindeki caligmala-
rimin bir meyvesi. Cok sayida makale, hakemlik
ve konu hakkinda faaliyet sonunda kendiliginden
olan bir siregti. Boyle bir uluslararasi dergide
editér kurul Gyesi olan ¢ok az Turk var. Biri de
benim.

Tebrik ederiz. Sadece galismanin alan agisin-
dan faydasi adina degil, lilkemiz i¢in de ¢ok
gurur verici. Galismanin konusu neydi?
Epilepsi psikiyatrinin bir yanidir. Tabii ki ndroloji
de, psikiyatrik bozuklarin ilgi alanidir. Arastirilan
sey, epilepsisi olan ¢ocuklarin psikiyatrik bozuk-
luklariydi. Depresyon, kaygilar, dikkat eksikligi
gibi. Aralarindaki iligski nedir? Epilepsi olan ¢o-
cuklarda psikiyatrik bozukluklar hayat boyu es-
lik eder mi, tedavisi var midir? Clinkd hekimlerin
ilagc verme konusunda korkulari olurdu. ‘Epilep-
si var ama ila¢g verme. Dikkat eksikligini tedavi
etme nobeti artar’. Boyle olmadigi géstermek icin
bununla ilgili bir derlemem var.

Bir Turk yazarin, bu alanda 200’iin lzerinde
atif aldig! ilk derleme olmustu galiba, degil
mi?

Benim bildigim de baska yok; ama varsa da az
sayldadir sanirim.

Son olarak ailelerimize ne soylemek istersi-
niz?

Ozel egitimin, bir 6zel egitim merkezinde ve bir
Ozel egitimci tarafindan yapilmasi dnemlidir. Aile,
Ozel egitim merkezi ve ¢ocuk arasindaki ahengi
saglayanin psikiyatristler oldugunu unutmamak
gerekiyor. Ayrica ila¢ tedavilerinden de korkma-
sinlar. ilag gocugu bir yerden bir yere gétirdr.
Hep anlattigim bir sey var, ¢ocukta ilagla tedavi
edilecek bir durum varsa, ilagla blylk ilerleme
kaydederiz. Siz bilimsel kanilara dayanmayan
yargilarla gocugunuza ilag vermezseniz buyuk
haksizlik edersiniz. Cocugunuzun hayatindan
alirsiniz.
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CRi DU CHAT'TAN SONRA...

1N T "

Ozge Yildiz 6gretmen, yazar ve biri cri du chat sendromlu iki oglanin annesi.
Fakat sosyal medya hesabina girerseniz bunlarin onu tarif etmekte ¢ok
yetersiz kaldigini gériirsiiniiz. Ozge Hanim tek kisilik dev kadro ve Cri du
Chat konusunda Tiirkiye’de muazzam bir farkindalik calismasi yiiriitiiyor.

Nedir bu Cri du Chat sendromu?

Cri du Chat (okunusu: kiri du sa’'t) Sendromu,
ingilizce adiyla Cat Cry Sendromu ya da Tirk-
cesi Kedi Aglamasi Sendromu olarak biliniyor.
Bilimsel olarak séyleyecek olursak, her insanin
vicudunda bulunan 46 adet kromozomdan 5.
Kromozoma ait kisa kol olan p kolunda meydana
gelen kopma sonucu ortaya cikan genetik fFarkli-
lik durumudur. Bu sebeple, bilimsel olarak 5po-
larak da biliniyor. Kopma dolayisiyla bireyin ge-
lisimsel 6zelliklerinde gecikmeler, gerilikler ve
fiziksel hastaliklar ortaya cikabiliyor. Gozlerde
perde, burun kokinin olmamasi, disik kulak-
lar, mikrosefali dedigimiz kiiciik kafa yapisi, di-
siik dogum agirligi bunlardan Ffiziksel ve en ba-
sit olanlari. ic organlardaki (kalp, bébrek, mide
gibi) sorunlar, yarik damak/dudak, kas zayifligi
(hipotoni), nérolojik nobetler gibi daha agir ve
hayat kalitesini ciddi sekilde etkileyenleri de
var. Bu belirtilerden bazilari tedavi yoluyla iyi-
lestirilebilirken, bazilariicin yapilabilecek hicbir
sey yok (mikrosefali). Tek tek hastaliklar tedavi
edilebiliyor ama sendromun kendisi bir hastaligi
degil, farkli olma durumunu anlatir. Yani tedavi
edilemez, ilaci yoktur. Cri du chat sendromunun
bir de aile icin anlami vardir ki o cok daha derin.
Cri du Chat, aile icin 6nce bir etikettir; boyle-
likle belki de aylardir cocugunun neden “boyle”

oldugunu bulamamis aileye bir cevaptir. icinden
gecen onca soruya cevap bulmak, cevaplari ye-
niden yazmaktir. Kurdugunuz hayallerin 6nin-
de bir engeldir. Alistikca bilmedigimiz diyarlara
acilan bir kapi gibidir; imkansizlarin imkana, nor-
malliklerin hayallere doénistigi bir “harikalar
diyar” gibidir. Bir gillisten, bir 6plcikten, bir
yaramazLliktan, bir “a” sesinden, bir isaret par-
magindan, bir kafa sallamadan giinlerce, aylarca
mutlu olunan bir tiyatro sahnesidir. Kisaca ayak-
taki nasir gibidir aile i¢in Cri du Chat: Her daim
hafif hafif icinizi sizlatan ama asla mutlu olma-
niza engel olmayan bir nasir. Onun her yere si-
zinle geldigini hissettirir, ince ince ve derinden.

Alper’in Cri du Chat sendromlu oldugunu ne
zaman ogrendiniz?

Alper’in cri du chat sendromlu oldugunu 3 ay-
likken resmi olarak 6grendik. Fakat Alper ikinci
¢ocugumuz olunca, iki aylikken gelisiminde bir
sorun ve farklilik oldugunu disiinmeye basla-
mistik. Sonrasinda gittigimiz farkli bir ¢ocuk
doktoru bizi tip Fakiiltesi tibbi genetik birimine
yonlendirdi. Ancak hicbir 6n tani veya teshiste
bulunmadi. Esim durumu (doktor) abisi ile pay-
lasinca, bize “cat cry”dan siphe duyuyoruz de-
memizi sdyledi. Once sirin geldi isim bize, “Ya
evet gercekten de 4-5 kisi kedi sesine benzet-
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misti Alper’in sesini” diyerek aramizda saka bile
yaptik. Sonra bekleme salonunda hemen tele-
fonlarimizin arama motoruna yazdik ve oOni-
mizde sadece bir Tirkce sayfa ve fotograflar
ciktl. iste o anda saka yapilamayacak kadar ciddi
bir durumun icinde oldugumuzu anladik. Sonra-
sinda fiziksel muayeneler, genetik testler, bas-
ka testler ve 15 giin bekleme... 22 Agustos 2014
Cumartesi ginli saat 16.52'de sonucu 6grendik.
Hani insan evladinin dogdugu gind, saati, yeri,
ani unutmaz ya ben bir de bu ani unutamiyo-
rum. Abisinin telefonda esime sonucu séylerken
esimdeki degisimi izledigim ve ne kadar inkar
etsem de koltuga yikildigim, kucagimda uyuyan
Alper'i bagrima daha siki bastigim o ani! Omrim
oldukca da unutmayacagim.

Size “anne karninda biliyor muydunuz?” diye
sorulmasi nasil hissettiriyor?

Onceleri bu soruyu duydugumda uzun uzun an-
latiyordum, hamilelikte yasadigim sikintilara
ragmen doktorlarin bilemedigini ve zaten nadir
gorildiguicin siphe ettikleri bir durum olmadi-
gini vs. Fakat simdilerde acikcasi sinirleniyorum.
Clnkd bu soruyla sanki benim kararlarimi ve be-
nim Gzerimden kendi kararlarini sorguladiklari-
ni géridyorum. “Biliyordun da neden dogurdun?”
veya “Nasil bilmezsin?” altyazilari okuyorum bu
soruda. Elbette, iyi niyetle veya gectigimiz su-
reci 6nemseyerek soranlar da var ama yine de
hissettirdikleri degismiyor: Caresizlik, 0Ofke,
pismanlik gibi olumsuz duygular. O yizden de
soyle bagirmak istiyorum: “Bilsek ne fark eder-
di? Canli bir bebege sirf fFarkli diye kiyabilir miy-
dik? “Biliyorduk da size aylarca soylemeden yi-
ziinlze glldik, mutlu gibi yaptik ama ne kadar
sakladiysak da artik siz de 6grendiniz,” demem
mi bekleniyordu? Yani bilsek ne bilmesek ne?
Ne degisecekti? Hem sizin hem bizim hayati-
mizda... Evet, dogdugunda tabii ki bilmiyorduk.
Siphe bile duymuyorduk, ne biz ne doktorlar.
Biliyor musunuz ayaklarina bakmayi (carpik ayak
ile dogacagi séylenmisti) bile bir giin sonra akil
ettik. Ciinki o her haliyle 6yle mikemmeldi ki, o
her haliyle bizden 6yle bir parcaydi ki onu sade-
ce bagrimiza basip kabul edebilirdik. Ve biz de
tam 6yle yaptik.”

Her koseye bir “bu da sizin imtihaniniz”
tabelasi asilsa herkese rahat edecek,
ne dersiniz? Ay evet, cok stikdr var bir

imtihanimiz, kosuyoruz pesinde... Peki,

size karsidan boyle izlemek zor olmuyor

mu? Pardon zaten biz bu dlinyaya baska

ne icin gelmistik?!? Hepimiz imtihandayiz
ama bazilarimiz uyuyakalmis galiba.
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Cocugumuza teshis koyarken doktorlarin
anne veya babaya haberi nasil vermesini, ne-
ler soylemesini isterdiniz?

Bu konuda ¢ok topik ve romantik fikirlere sa-
hip olabilirim :) Ama gercekgiligi de elden birak-
madan cevap vereyim. Hasta basina 5 dakikanin
cok gorildigid ve yogun stresin hakim oldugu
saglik sektorinde, doktorlarimizdan bekledigi-
miz gller yiz ve sakinlik anlamsiz gelebilir. Ama
inanin, hayatinizin degisecegi degil yerinden
oynayacagdi haberinin kendisi kadar verilis sek-
li de travma yaratabiliyor, cocugunuza tavrinizi
ve ayakta durabilme gicinizi etkiliyor. Cinkd
bazen ne soylediginizden cok nasil séylediginiz
akilda kaliyor. Bu yizden, cocugumuza teshis
koyarken doktorlarin anne veya babaya sunlari
da soylemelerini dilerdim:

* Her seyden Once, bebeginiz hayirli olsun.

e Cocugunuz tim ozellikleri ile benzersizdir.
Ayni sendromlu her birey ayni olmayabilir.

» Ozel gereksinimli cocuklarla ilgili toplumda
modasi gecmis, yanli ve yanlis Fikirler olabilir,
her duydugunuza inanmayin.

e Cocugunuzun bircok gelisim alaninda gerilik
gostermesi muhtemeldir, fakat bunlar diizenli
terapiler ve egitimle asilabilirler.

« Sendrom tasiyan bireylerin daha fazla saglik
problemi yasadigini goririz fakat bu dmirle-
rinin kisa olacagi anlamina gelmez.

» Burada ayni taniyi almis ¢cocuga sahip ailelerin
ve dernegin iletisim bilgileri var. Sizinle seve
seve konusacaklarina inaniyorum.



» Ozel gereksinimli aile olmak ekstra zorluklar
tasiyor ama yalniz dedgilsiniz.

» Beklediginizden zor olacak fakat sevgiyle her
zorluklari asabilirsiniz, bizler de size destek
olmak icin buradayiz.

Cocugu cri du chat sendromlu baska ailelerile
de bulusuyor ve onlari bulusturuyorsunuz. Ai-
lelerin en biiyiik ihtiyaglari neler?

Sosyal medya lzerinden ailelerin bana ve bir-
birlerine ulasmalarina vesile oldum. Sonrasinda
bilgiye olan ihtiyacimiz ¢ogaldikca, elimizdeki
Tirkce kaynaklar cok kisitli kaldi ve ABD 5pDer-
nedi'nin izniyle onlarin sagladig: bilgileri Tark-
ceye cevirerek bir sitede yayinladim. Bu sayede
ailelerin ilk sok aninda garip fotograflar, eski ve
cok sert bilgilere ulasmasi yerine bize ve daha
akademik bilgiye ulasmasini sagladim. Ayni bil-
giler su anda dernegimizin web sitesinde de
yayinlanmakta. Ailelerimizin en bilylk ihtiyaci
destek, hem maddi hem manevi. Clinki{ nadir
gorildigimiz icin uzmanlardan yeterli ve net
bilgiye ulasmak kolay olmayabiliyor. Teshis asa-
masindan sonra “Eee simdi ne olacak? Ne yap-
maliy1z?” kismina gegince ailelere yol gbsteren
kaynaklara, kisilere ulasmak zor olabiliyor. Ra-
poru nasil alacaklarini, ne islerine yarayacagini
veya hangi imkanlara sahip olduklarini 6gren-
mek icin de cok ugrasmalari gerekiyor. Hem ha-
yatindaki yon degisikligini anlamak hem adapte
olmak hem de bunlari ¢cok hizli yapmak zorunda-
lar. Eger 6ncelikle manevi destek bulamazlarsa

karanlikta el yordamiyla yollarini bulmaya ¢a-
lisirken ¢ok yoruluyorlar. Sonrasinda da maddi
kaynaklar yavas yavas tikendikce, kendi enerji-
leri azaldik¢a para ve insan destegi hasil oluyor.
Iste bu noktayi ¢c6zmek cok da kolay degil!

Sizinle tanisali birkag yil oldu ve uzaktan da
olsa Alper’in gelisimini goriiyorum. Her yil
daha fazla bagimsiz yasam becerisi kazaniyor.
Neler yapiyorsunuz onu desteklemek igin?
Uzaktan da gorilebilir bir gelisim olmasina ¢ok
sevindim. Cok tesekkiir ederim. Acikcasi covid
déonemini bagimsizlasma agisindan verimli ge-
ciremedigimizi disiniyorum. Alper'in bir ya-
sindan sonra calismaya déndigim icin galiba,
Alper'in bana yakinlik ihtiyacini yeterince gide-
remedigimi géordim. Ve biz pandemi déneminin
ilk yarisinideyim yerindeyse ‘vicik vicik’ gecirdik.
Tdm giln sarilarak, yuvarlanarak, ayni koltukta
4 kisi battaniye altinda oturarak... Pandemide
ikinci kisma gectigimizde Alper de anaokuluna
gitmeye basladi ama dokuz ay boyunca her sa-
bah agladi, orada yemeklerini yemedi. Sonrasin-
da bir gelisim kampina gittik ve orada bagimsiz-
lasma yolunda ilk adimlari atmistik ki 1 ay sonra
Alper 3. dereceden yanik olacak sekilde bir ev
kazasi yasadi. Toparlamamiz 3 ayimizi alirken,
Alper'in becerileri de en az 6 ay geriledi. Bu yil
evde egitimle birinci sinif okudu, kicik kicik
okumaya basladi, konusma terapisiyle cok giizel
ilerleme kaydetti. Arada sirada benimle okula
gelerek orada biraz sosyallesme sansi yakaladi.
Alper, hayal etmedigim kadar gilizel bir nokta-
da aslinda ama yanik ve sonrasinda evde egitim
sebebiyle 6z bakim becerilerinde eksikleri var.
Saglik olursa, bu yaz onlar Gizerinde calisip iler-
leme kaydetmeyi istiyoruz. Her zamanki gibi
sevgi ve eglenceyle destekleyerek :) Sanirim bi-
zim en blylk glicimiz ve onu desteklemek icin
en iyi yaptigimiz sey Alper'i cok sevmek!

Toplumdaki insanlar ya da yetkililer sizin ve
Alper’in hayatini kolaylastirmak icin neler ya-
pabilir?

Aslinda biz, 6zel gereksinimli cocuk aileleri, her-
hangi bir kolaylik istemiyoruz; sadece haklari-

“Olmayacak, yapamayacagim.”
“Bitti, gtictim kalmad..”

“Her sey (ist tiste mi gelir?”
“Nereye gétiireyim, kime anlatayim?”
“Yapayalnizim, kimse beni anlamiyor.”
Bu sozlerden birini hepimizin en az bir

kez de olsa soyledigine eminim.
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mizi kullanirken zorluklarla karsilasmak istemi-
yoruz. Yoksa devletimiz yasalarla ¢ocuklarimiza
cok giizel haklar tanimis. Elbette hala eksik ki-
simlar, iyilesmesi gerekenler var ama biz daha
bize verilenleri kullanamiyoruz veya kullanirken
zorluklarla karsilasiyoruz. Kurumlardan, yetkili-
lerden, idarecilerden haklarimiza ulasmada des-
tek ve kolaylik bekliyoruz. Anayasal haklarimiz
olan egitim, saglik, esitlik haklarimiza kolayca
sahip olmak yerine bin bir prosedir ile yildiril-
mak istemiyoruz. insanlardan ise cok daha fazla
istegimiz olabilir ki bunlarin hepsini Instagram
hesabimda dile getirmeye calisiyorum. Sirekli
tavsiye verilmemesini, cocuklarimizin dert kay-
nagi gibi gorilmemesini, ‘imtihan’ kelimesinin
adizlarda sakiz gibi donmemesini, gecmisle ilgili
sorular sorarak meraklarini gidermemizin bek-
lenmemesini, cocuklarimizin gézle gorilen dav-
ranislarini sozle teyit etmemizin istenmemesini,
omdrleriileilgilitahminlerin bizimle paylasilma-
masini, cevabini bizim de bilemeyecegimiz soru-
larin sorulmamasini, bizden sonraki kisimlar icin
bizi darlamamalarini, emanetci cocuk mantidiyla
aile hayatimiza karisilmamasini ve bizim de on-
lar gibi insan oldugumuzu unutmamalarini iste-
rim. Aslinda, temelde hepimizin bize bahsedilen
hayati en giizel sekilde ifa etmeye calistigimizin
ve birbirimizde izler biraktigimizin bilinciyle ko-
nussunlar ve yaklassinlar isterim. Yapamiyorlar-

sa da engel olmasinlar baska ihsan istemem!

Ozel gereksinimli cocuk annesi olmak ¢ok za-
man ve enerji istiyor. Tiikendigini diisiinen
annelere buradan bir sey soylemek ister mi-
siniz?

“Hayatin alt Gst oldu sanirsin ama bilir misin ki
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Destegini ve glcund
evladina sevginden
alacagina inancim tam.

altinin Gstinden daha koétid olacagini?” demis
ya Mevlana, ne glizel demis. Eger cocugun yeni
tani aldiysa ve sen hayallerin yikilmis hissedi-
yorsan; veya aldigi taninin altinda ezilmis, care-
siz oldugunu distiniyorsan beni dinle! Bak biz
o0zel gereksinimli cocuk ailelerine ve cocuklari-
miza. “Ah su kadar olsa benim oglum.” “Ay si-
zinki ne de gizel konusuyor/yiriyor/oturuyor,
benim kizim da yapar mi ki?” “Siz gulclisiniz
ama ben sasirdim kaldim, ne yapacagimi bilemi-
yorum.” s6zlerini soylemek istedigin hangi anne
varsa, hangi cocuk; bil ki onlar da, biz her biri-
miz de senin durdugun o karanlik yerdeydik...
Belki bazimiz sansliydi, ailesi esi ¢evresi destek
oldu. Bazilarimiz ise gurbette tek kaldi veya hig
destek bulamadi. Bazi annelerin maddi imkan si-
kintisi olmadi belki ama olanlar da bos durmadi.
Bazilari zorluklara aliskindi ama emin ol ¢cogu-
muz boylesi bir duruma hi¢ hazir degildik. Ama
illa ki her birimiz senin icinde hissettigin o atesi
1 kez de olsa yaktik. “Olmayacak, yapamayaca-
gim.” “Bitti, glicim kalmadi.” “Her sey Ust Gste
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mi gelir?” “Nereye gotiireyim, kime anlatayim?”
“Yapayalnizim, kimse beni anlamiyor.” sozleri-
nin en az bir tanesini hepimizin bir kez de olsa
soyledigine eminim. Hala zaman zaman bunlari
yasiyoruz ve bu sozleri kendimize soyliyoruz.
Sadece daha kisa siirede icimizden gecip gitme-
sine izin veriyoruz. Ciinkd bir giin gecmeyecek
belki ama kesinlikle degisecek. Hem sen degise-
ceksin hem de yaralarin ve duygularin. Unutma-
yacaksin ama hatirlamak icin duraklaman gere-
kecek. Sadece zaman ve saglik lazim. Destegi de
glici de evladina sevginden alacagina inancim
tam, sen de kendine ve sevgine inan!

Alper’in ilk teshis aldigi zamanlara donseniz,
o zamanki Ozge’ye ne séylemek isterdiniz?

Bu soruya kitabimda bulunan ve Instagram say-
famda da ara sira paylastigim bir yaziyla cevap
vermek isterim. 6 Yil Onceki Ozge'ye... Alper’in
ilk teshis aldigi zamanlara, 6 sene 6ncesine don-
sem o zamanki halime sunlariséylemek isterdim:
Bu lzintlyl hayatinda bir kez yasayacaksin, o
ylizden dibine kadar yasamak istiyorsan durma,
dibine kadar yasa! Hayatin alt Gst oldu, Alper’in
bir hayati bile yok saniyorsan sanma! Onun ka-

dar icten duygularla su hayatta yasayamayan nice
insan var ve Alper ile sen onlardan olmayacaksiniz!
“Neden?” kelimesi kadar i¢ini hem kemiren hem de
seni delirten baska kelime olmayacak. Onun yerine
“Nasil?”1 sec ve her giintnin nasil daha da mucizevi
olacagina taniklik et! Tipki senin gibi, bu durumu ilk
kez duyan herkes gibi, yakinlarin da sok yasayacak.
Bunu asla g6z ardi etme. Tepkilerini bos ver, soklari-
naragmen yaninda kaliyorlar mi, iste 6nemli olan bu,
asla unutma! Ilk atesten sonra bircok ses duyacaksin,
kulak ver ama kulak asma. Seni mutlak basariya degil
belki ama mutluluga gotiirecek olan icindeki sesin
olacak, asla bos verme! Enes ve Alper uzlastirilmasi
gereken iki u¢c nokta degiller. ikisi de senin kosulsuz
kabuliine ihtiyac duyan iki minik kalp. Sadece ikisine
de yeterli alani kendi kalbinde actigindan emin ol!
Her zaman gl¢li olmak zorunda degilsin, giicl bas-
kalarina devretmeyi bilmelisin. Bu kontroli kaybet-
tigini degdil tam tersi her seyin kontrolde oldugunu
gosterir. Rahatla! Alper’in bircok terapisti, doktoru,
ogretmeni olacak ama asla baska bir annesi olmaya-
cak. Asli gorevinin “annelik” oldugunu ve tiim sorun-
larinin ¢6zimandin bu kelimenin i¢inde var oldugu-
nu hep hatirla! Clinkld Alper icin baska bir Ozge yok,
olmayacak! Ve sen oldugun halinle, onunla oldugun
her halinle onun icin yeterlisin. Yetemedigin yerde
yardim isteyecegine, yardim gorecegine, ailen ve
dostlarindan destek bulacagina ve yiredindeki sesin
ikinizi de hepinizi de 6niinde sonunda dogru yolda
ylrltecegine glven!

NADIR BIR
YASAM

CRI DU CHAT SENDROMU VE YOLCULUGUMUZ
OZGE YILDIZ

Réportajimizi keyifle okuduysaniz, Ozge Yildiz'in “Nadir Bir
Yasam Cri Du Chat Sendromu ve Yolculugumuz” kitabini
sevebilirsiniz.
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ENGELLILERE VE ENGELLI YAKINI
BULUNANLARA TANINAN HAKLAR

Engelli haklari konusunda en sik soru aldigimiz konularin yanitlarini Aile ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi web sitesinden aldigimiz glincel bilgiler ile derledik.

Engelli memurlar gece noébeti ve gece vardiya-
si tutacaklar mi?

Engelli memurlara istegi disinda gece nobeti ve
gece vardiyasi gorevi verilmeyecektir.

Engelli yakini bulunan memurlar da bu haktan
yararlanabilmekte midir?

Kamu calisanlarinin kanunen bakmakla yukim-
[0 oldugu engelli aile bireyinin, bakima muhtacg
oldugunun, ilgili mevzuatina gére alinmis gecerli
engelli saglik kurulu raporu ile belgelendirilme-
si kaydiyla, bu durumdaki personele; engelli aile
ferdinin gunlik bakimi igin izin kullaniminda ge-
rekli kolaylik saglanacak ve personel mesai saat-
leri disindaki ndbet gdrevinden ve gece vardiya-
sindan muaf tutulacaktir.

Engelli gocugu bulunan ebeveynlerin, maze-
ret izninden yararlanma kosullari nedir?

Hem memurlarin hem de isgilerin en az %70 ora-
ninda engelli veya siregen hastaligi olan ¢ocu-
gunun tedavisinde, hastalik raporuna dayal ola-
rak ve ¢alisan ebeveynden sadece biri tarafindan
kullanilmasi kaydiyla, bir yil icinde toptan veya
bélimler halinde on gline kadar mazeret izni ve-
rilir.

Bakim gereksinimi olan engelli yakini bulunan
memurlarin tayininde kolaylik saglanmakta
midir?

Atama talebinde bulunacak memurun kendisinin
%40 ve Uzerinde engelli olmasi kosulu aranma-
maktadir. Ancak; Engellilik durumundan kaynak-
lanan gerekcgelere dayali olarak yer degistirme
talebinde bulunacak memur icin en az %40
oraninda engelli olmak kosulu aranirken, engel-
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li olmayan memurlarin esi veya bakmakla yu-
kimll oldugu birinci derece kan hisimlarinda,
yetiskinlerde Tam Bagimli Engelli Birey, 18 ya-
sinin altindaki bireyler de ise;

+ Cok ileri Diizeyde OGV(70-79),

+ Belirgin Ozel Gereksinimi Vardir (80-89),

« Ozel Kosul Gereksinimi Vardir (90-99) ifade-
lerinden birini almis olmak kosulu aranmak-
tadir.

Engellilerin hastanelerde hangi haklari bu-
lunmaktadir?

Engellilerin saglik hizmeti alirken 6ncelik sira-
lari bulunmaktadir. Saglik Bakanligi kayitla-
rinda  “dncelikli” kaydi bulunan vatandasla-
rimiz kendilerine ayrilmis olan kontenjandan
faydalanarak randevu alabilmektedir.

Alo 183 Sosyal Destek Hatti nedir?

Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi Cagri Mer-
kezlerinden Alo 183 Sosyal Destek Hatti ara-
ciligi ile aile, kadin, ¢ocuk, engelli, yasli, sehit
yakinlari ile gaziler ve gazi yakinlarina yone-
lik hizmetlere iliskin ¢agrilar degerlendirilerek
rehberlik ve danigsmanlik hizmeti sunulmak-
tadir. 7 glin 24 saat calisma esasina gore
hizmet vermektedir. Alo 183 Hattina isaret
dili bilen personel gdrevlendirilerek, isitme
ve konusma engelli vatandaslarimizla, 3G
uyumlu telefonlar ile hafta ici 08:00 — 24:00
saatleri arasinda, Cumartesi — Pazar gunleri
ise 08:00-17:00 saatleri arasinda 0 549 381
0 183 nolu hat UGzerinden goruntali gorus-
me yapilabilmektedir.
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“Asperger mavi goz, sari sa¢ gibi bir sey. Ben sikintiy1 anksiyete ve panik
atakta yasiyorum. Otizmlilere ve aspergerlilere karsi insanlarin tavri
genellikle ¢cok koti. Ciinkii her seyi ¢ok iyi bildiklerini saniyorlar ama
hi¢cbir sey bilmiyor oluyorlar,” diyen Aspergerli Baha TUNA ile konustuk.

Aspergerli oldugunu biliyoruz. Bunun étesin-
de Baha kimdir? Bize biraz kendini tanitir mi-
sin?

Ben okumak ve yazmakla ugragmayi seven biri-
yim. Ama bunlar yetmiyor, disinmeye de vakit
ayirmak gerekiyor. Okudugunuzda sadece veri-
len seyi alabilirsiniz. Ama dugsunduguinuzde yeni
bilgi de Uretirsiniz. Benim hayatim bunlarla ugra-
sarak gegiyor.

Aspergerli oldugunu ne zaman 6grendin? Hep
biliyor muydun?

Bana lise 1’de teshis konuldu. Basta kabullene-
medim. Benim zamanimda, otizm denilince akla
biraz ucube tipler geliyordu. Ama daha sonra bu-
nun koétd bir sey olmadigini idrak edince ben de
kabul etmeye basladim.

Sence asperger nedir?
Asperger otizmin bir kolu. Spekturumun iginde
bir alt dali.

Tium otizmlilerin ayni 6zelliklere sahip oldu-
gunu diisiinenlere ne soylemek istersin?
Herhangi iki kisi bile birbirinden ¢ok farkli. O yuz-
den otizmlilerin de hepsi ¢ok farkli.

Universiteyi kazanmigsin ama gitmek isteme-

missin. Bu tercihinin nedeni neydi?
Universiteye gitmek istemedim degil de, pilim
tikendi desem aslinda daha dogru olur. Clnku
okul yillar bagarili ge¢gse de benim i¢in ¢ok zor-
du. Hayatimin unutmak istedigim cok kotu yilla-
riydi. Ogretmenler de, diger 6grenciler de ayri
problemdi. Okuldan ayrildigim gtn deniz otobu-
sl ile Yalova'ya dénerken o kadar kotd bir ruh
halindeydim ki, karsimda oturan adama “Siz ha-
lisinasyon musunuz?” diye sormustum. Kafam o
kadar gitmisti. Zaten bu saatten sonra okul bana
diploma disinda bir sey veremezdi. Ailem biraz
sosyallesmemi de istiyordu ama o konuda higbir
becerim yok zaten.

Ben de simdi onu soracaktim. Sosyal iligkile-
rinde nasilsin?

Salgin basladigindan beri hi¢ kimse ile gorlise-
mez oldum. Zaten samimi oldugum birka¢ ¢cocuk
vardi. Onlarin da ¢ogu Universite bitince kendi
memleketlerine donddler. Telefon irtibatim bile
kesildi.

Yetiskin aspergerlilerin oldugu bir internet
grubuna lyesin. Oradaki diger aspergerlilerin
sosyalligi nasil?

Otizmde, aspergerde sosyal iletisim konusunda
insanlar sikinti yasar. Benim o grupta edindigim
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bir arkadasim var, o da ¢ok sikinti yasiyor. Cln-
kil beceremiyoruz, olmuyor. Herkes her seyi be-
ceremez.

Peki, yalniz olmak seni sikiyor ya da mutsuz
ediyor mu?

Yalniz olmak benim icin ¢ok sikintili degil. Di-
saridan midahaleler olmasa keske. Ama insan-
lar rahat birakmiyor. Ozellikle de, annem babam
olmayan bazi yetigkinler benim hayatima asiri
derece mudahil olmaya ¢alisiyorlar. Annem ba-
bamin bana yapmadiklarini onlar yapmaya ¢ali-

slyor.

Neler yapiyorlar mesela? Ornek verebilir mi-
siniz?

Beni zorla bir yere katmaya ¢alisiyorlar. Ozellikle
ogretmenler bunu ¢ok sik yapmaya caligiyorlar-
dr. (")gretmenler beni kendi halime biraksalardi,
okul yillarim bu kadar k6t olmazdi.

DEVA Partisi Yalova Yonetim Kurulu’nda yer
alacagini duyduk. Bununla ilgili biraz bilgi ve-
rebilir misiniz?

DEVA Partisi’'nden davet geldi. Engelli kotasi
koymuslar, onun i¢in de birine ihtiyaglari vardi.
Cok okudugum igin siyasi birikimim de vardi za-
ten. Engelliler ile ilgili baskani da ilgilendi.

Spektrumda yer alan bireylerin yasamini ko-
laylastirmak i¢in neler yapilabilir?

Oncelikle kalifiye psikiyatrist, psikolog ve psiko-
terapiste ihtiya¢ var. Turkiye’de bunlar ¢cok var
ama higbirini begenmiyorum. Ben asperger di-
sinda anksiyete ve panik atak gibi problemler de
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Yalniz olmak benim igin ¢ok
stkintili degil. Disaridan
miidahaleler olmasa

keske. Ama insanlar rahat
birakmiyor.

bogusuyorum. Asperger aslinda bir farklilik. Mavi
g6z, sari sag gibi bir sey. Ben sikintiyl anksiyete
ve panik atakta yasiyorum. Otizmlilere ve asper-
gerlilere karsi insanlarin tavri genellikle ¢gok kota.
GUnku her seyi ¢ok iyi bildiklerini saniyorlar ama
hicbir sey bilmiyor oluyorlar.

Anksiyete ve panik atak igin ilag kullaniyor
musun?
Evet, kullaniyorum.

ilaglar seni nasil etkiliyor?

Pek bir faydasini gérmiyorum ama kullaniyorum.
Cunku bir anda birakilirsa daha kétu etkiliyor. Bir
kere ilacimin dozunu dusurdller sonra eskisin-
den de daha yuksek bir doz kullanmak zorunda
kaldim.

Takintilarin var mi?
Var, ama panik atak daha ¢ok var.

Mecazla ilgili sikintilar yagsiyor musun?
Yasiyorum. Mesela gsakalari hep ciddi algiliyo-
rum. Ama eskisine gore daha iyiyim.

Karsindaki insanin duygularini okumakta zor-
luk ¢cekiyor musun?
Hemen hemen hi¢ okuyamiyorum.

Tipik gelisen pek ¢cok geng, ergenlikte ailesiy-
le gok catisiyor. Senin nasildi?

Benim de oldu. Ama ergenlikten sonra aramiz
dizeldi. Daha ¢ok da onlar adim atti.

Mesai calisacagin bir igse girmeyi istedin mi
hi¢? Bu konudaki kararin nedir?

Okumak, yazmak ve diusinmek mesaiden daha
fazla zamanimi aliyor. Kendi yazilarimi koydu-
gum bir sitem var ve haftada iki gin de internet-
ten sunum yapiyorum. Bunlar glinde sekiz saat-
ten daha uzun suruyor.

Gelecek igin planlarin neler?

GCok plan yapmadim. Nereye suruklenirsem...
CUnkld daha 6nce c¢ok plan yapmistim. Higbirini
uygulayamadim. O yuzden ben artik isime gucu-
me bakayim, hayat beni nereye gotirlrse oraya
gideyim diye distnuyorum.
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HIC KONUSAMAYACAGINI
SOYLEMISLERDI

“Ozel bir merkezdeki psikolog Baha'yi
gordiikten otistik oldugunu ve hi¢ konusa-
mayacagini soyledi,” diyen Aspergerli bi-
rey Baha Tuna’nin Annesi Yildiz Tuna yasa-
diklarini anlatiyor.

Baha’da bir seylerin farkh gittiginden nasil suiphe-
lendiniz? ilk dikkatinizi cekenler nelerdi?

Kiiciik yasta fark ettik. iki yasina kadar hi¢ sézcigii
yoktu. Bazi seyleri ¢cok siratli yapiyordu. Plastik harfleri
vardi, onlarla anlamli yazilar yaziyordu. Basta yazdigini
anlayamadik, tesadifi kelimeler diye distndik. Bu fark-
liliklar yaninda konugmadigi i¢cin Capa Cocuk Psikiyatri
Servisi’ne bagvurduk.

Bir uzmana ilk gidiginiz miydi bu?

Hayir. Daha 6ncesinde, devlet kurumlarinda ugrasmak
zor olur diye Baha'yl 6zel bir merkeze géturmustim.

O 6zel merkezdeki psikolog Baha’yl gérdukten otistik
oldugunu ve hi¢ konugamayacagini sdyledi. Benim asil
mesledim ingsaat miuhendisligi olmasina ragmen neyse
ki, psikoloji ile de ¢ok ilgiliydim. Otizmin ne oldugunu
biliyordum.

Bugiin Baha kendini ¢ok iyi ifade eden bir geng. Ne
zaman konusmaya basladi?

3,5 yasinda. Hig yarim kelimeleri ya da teklemesi olma-
di. Hemen cumlelerle konugsmaya basladi. Konusmaya
basladiktan sonra fark ettik ki, Baha okuyabiliyor da.

Okumayi kendi kendine mi 6grenmis?

Evet, kendi kendine 6grenmig. Sayilari bildigini fark et-
migtik. CUnku konugmadigi zamanlarda bizimle tombala
oynuyordu. Fakat hecelemeden hizli bir sekilde okudu-
gunu, konusmaya basladijinda anladik. Aslinda bazi
suphelerimiz vardi. Clnku biz ona kitap okuyorduk ve o
dinliyordu. Kaldigimiz yeri gésteriyordu. Ama Baha ¢ok
kiguk oldugu icin biz bunu tesaduf diye yorumluyorduk.

Oglunuz tani aldiginda neler hissettiniz?

Net bir sekilde, ancak lise déneminde asperger denildi.
O zamana kadar bir farkhligi ve miicadelemiz vardi. Ce-
sitli tanilar konulmaya galisiliyordu. Sizofreni gibi bagka
seyler de aranmisti.

Kabullenmeniz nasil oldu?

Kabullenme uzun ve zor bir sUregti. Clnku biz ortala-
ma insanlarin ortalama beklentileri oluyor. Cocugumuz
farkl olunca ne yapacagimizi sasiriyoruz. Ben de og-
lum herkes gibi spor yapsin, herkes neyle ilgileniyorsa
onunla ilgilensin istiyordum. Ama Baha tiimuyle farkl
bir kisilik ve farkli bir yapida.

Baha 1993 dogumlu... O yillarda otizm ne kadar bilini-
yordu? Yalova'da otizmli bireyler icin neler yapiliyordu?
O yillarda Yalova’da bu konuda hig ¢alisma yoktu.
Universiteden sonra Yalova’'da psikiyatristlerden ve
psikologlardan destek aldim. Suanda da Baha haftada
bir psikoterapi aliyor. Ama bunun éncesinde daha ¢ok
istanbul’daki psikiyatristler ile calistik. Sonra Bursa’da
bir psikiyatristimiz oldu. Clnkl Baha belli ddnemlerde
psikiyatristlerini eskitiyordu ve onun igin degistirmek
durumunda kalyorduk.

Cevreniz Baha’nin aspergerli olmasina nasil tepki
verdi?

Okul yillart ¢cok zordu. Egitim sistemi, sanki ¢ok iyi bir
seymis gibi cocuklari ayni kilifa sokup normallestirmeye
calisiyor. Bu donemde Baha da, ben de ¢ok yiprandik.
Cunkiu gocugunuzun farkl oldugunu anlatamiyorsunuz.
Baha liseye kadar 6zel okuldaydi. Ama o tarihte Yalo-
va'da Baha'yl gondermek isteyebilecegimiz 6zel lise
olmadigi icin Anadolu Lisesi’'ne gitti. Orayi da derece
ile kazanmisti. O dénemde 6gretmenler ve égrencilerle
¢ok sorun yasayinca okulu degistirme noktasina ka-
dar geldik. O siralar Yanki Yazgan'a gidiyorduk. Yanki
Yazgan okula bir yazi yazdi ve o yazi ¢ok etkili oldu.
Ondan sonra Baha'yi biraz daha rahat kabul ettiler.

Baha’nin nasil bir okul hayati oldu?
Baha’'nin hig¢ kalemi defteri olmadi. Oyle bir ¢calisma
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Egitim sistemi, sanki cok iyi bir
seymis gibi cocuklari ayni kilifa
sokup normallestirmeye
calistyor. Bu donemde Baha
da, ben de cok yiprandik.

tarzi yoktu. El yazisi zaten koétudur. Sinavlarda cani is-
terse yapar. ‘Mantik hatasi var bu sorularda’ diye yap-
maz. O dénemler ¢ok zordu. Universiteden déndiikten
sonra ¢ok yogun bir depresyon dénemimiz oldu. O
doénem ¢ok zorluydu. Kendimi ¢ok caresiz hissettigim
ve ne yapacagimi bilemedigim zamanlar oldu. Ama
cok yol aldigimizi disunuyorum.

Baha’nin duyusal hassasiyetleri var miydi? Okul
yasantisini etkiledi mi?

Daha kuglk yaslarda vardi. Suanda seslere eski
duyarlihdi kalmadi. Cocukken konusan oyuncaklar-
dan ¢ikan sesten ¢ok rahatsiz olurdu. Bizde bUtln
oyuncaklarin pilleri ¢ikarilirdi. Bir dbnemde rtizgar-
dan korktu. Tuller sallanmasin diye evde tum camlari
kapall tuttuk. Zaman zaman sekil degistiren takintilari
oluyor. Bu dénemlerde yon takintisi var. Bu nedenle
hi¢ seyahat edemiyor simdi.

Yon takintisi derken, yoniinii kaybetmekten mi
korkuyor?
Evet.

Sizinle beraberken de mi?
Evet. Ama benimle beraberken bazi seyler daha rahat
oluyor.

Su anda sizin hayatiniz nasil gidiyor?

Yogun bir is hayatim vardi. Pandemiden énce bitin
isi gucu biraktim. Tamamiyla Baha ile birlikteyim. Ne
yapacaksam onunla yapiyorum. Bazen ikimizin de ayri
calismalari oluyor ama genellikle 7/24 birlikteyiz. Psi-
koterapi yillardir ilgi duydugum bir konuydu, simdi bol
bol psikoterapi kitaplari okuyorum. Bir psikolog arka-
dasimdan da yorumlamalar konusunda destek aliyo-
rum. Clnki haftada bir saat destek alarak bir otizmli-
nin ya da aspergerlinin sorunlarina ¢ézum bulmanin

Biz ortalama insanlarin ortalama
beklentileri oluyor. Cocugumuz
farkli olunca ne yapacagimizi
sasiriyoruz.
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mudmkun oldugunu disinmuayorum. Ugrastigim konu
da su... Baha bir takim seyleri sGyliyor ama onlarin
altinda yatan nedenleri ben yeni yeni anliyorum.

Mesela nedir? Bir 6rnek verebilir misiniz?

Mesela sikintilari artiyor, bagirip gagirmaya baslhyor.
Eskiden ben ne oldugunu anlayamiyordum. Simdi
Baha’ya soruyorum “Biri sana kapiyi kapat, dedi. Sen
onu emir algiladin. Bu sende rahatsizlik uyandirdi
degil mi?” diyorum. Baha onda rahatsizlik uyandiran
seyleri dogrudan sdylemiyor. Onu farkh sekilde ortaya
kokuyor. i¢ diinyasi ile ilgili detaylar konusabildikce
yol almaya basladik.

Suanda Baha konfor alanindan ¢ikmak istemiyor.
Ama o konfor alanini surekli genisletmeye calisiyoruz.
Baha'nin kendi evi var. Bir ddnem o evde yalniz kaldi.
Evlerimiz ¢ok yakin, yemek yemeye bize gelirdi. Ba-
ha’nin bugln bile yalniz basina yasamina devam ede-
bilecegine inaniyorum. Baha’'nin dyle bir plani olmasa
da benim var. Bir takim sikintilari oldugunda, bana
dayanmadan o yasamda huzurlu ve mutlu olmasini
saglayacak noktaya gelmeye calisiyoruz. Hedefimiz
bu.

Cocugu yeni tani alan ailelere ne séylemek istersi-
niz?

Asil zor alan kabullenme stireci. O suregten sonrasi
bence ¢ok daha rahat. Clinkii 0 zaman ¢ocugu da
zorlamiyorsunuz, siz de zorlanmiyorsunuz. Bu olma-
dan, ne yaparsaniz yapin ne sizin huzurunuz var ne de
karsinizdakinin huzuru var. Biz Baha ile bunu bir has-
talik olarak gérmuyoruz. Bir farkhlik olarak géruyoruz.
Eger biz insanlarin farkhliklarla beslenmesi gerektigini
dusUnuayorsak, onlari da bdyle kabul etmeliyiz.
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YETISKINLIKTE OTiZM

Otizm tanisini yetiskinlikte alanlar hangi sorunlari yasiyor? OSB’de anksiyete
ne siklikla goriiliyor? Otizm ile karistirilan giger tanilar neler? Hepsini ve daha
Fazlasini Psikiyatrist Prof. Dr. Cem ATBASOGLU ile konustuk.

Hep otizmli ¢ocuklar diyoruz. Yetiskinlikte
otizm neden az biliniyor?

Bunun birinci sebebi, otizmin c¢ocuk psikiyat-
ristlerince tanimlanmis olmasidir. ilk takip edi-
len vakalarda, iki prototip daha ¢ok aranmistir.
Bunlardan biri, sosyal temastan kaginma, aynilik
arayisli, yineleyen davraniglar ile dikkat ¢ceken-
lerdir. Tuhafligi belirgin olan, sézel lisan edine-
meyen veya zor edinenler... Bir kisminda tabloyu
siddetlendiren, beraberinde zeka geriligi de ol-
masidir. Gorir gérmez taninabilinecek olan bir
tablo. Kanner’in ilk tanimladigi ¢cocuklar arasinda
boyle olanlar vardi.

Bir de Asperger’in ilk tanimladiklarina benzeyen,
uzun slre Asperger sendromu diye adlandiriimis
olanlar var. Konusmada, yani so6zel iletisimde
ciddi bir sorunu olmayan, zekasi ¢ogunlukla ye-
terli, ama sosyal iliskide karsidakini anlama ve
kendisini ifade etmede daha temel bir zorlugu
olanlar. Bu prototipte de katilik, yineleyici dav-
raniglar, sosyal iletisimdeki zorlanma siddetlidir.
Tani koymak igin bu dlglide bir tuhafligin hemen

anlasilacak kadar belirgin olmasi bekleniyor.
Yetiskinlikte otizmin az bilinmesi, iste bu siddetili,
en ug vakalarin zihinlerde yer etmesinden. Daha
hafif belirtiler varsa, bunlar kisinin kendisine ra-
hatsizlik verse de dikkat ¢cekmiyor. Cocuklukta
ise, damgalanir kaygisiyla tani ertelenebiliyor,
sonra da otizm ayirici tanidan tamamen ¢ikiyor.
Bir de su var: Ylksek islevli otizmliler, yani zeka
kusuru olmayanlar, normal, tipik sayilani daha
kolay 6grenip taklit etmeye alisabiliyorlar. Ken-
dileri sikinti ¢cekseler de bunun klinik gérinimu
klasik otizm belirtileri degil, depresyon, anksiye-
te bozukluklari vb. oluyor.

Buna “otizm bir ¢ocukluk tanisidir” ezberi de ek-
lendiginde, yetiskinlerde sadece ylizeyde goru-
len baska belirtilere dayanarak tani konuyor. Ge-
lisimsel olmayan tanilar bunlar; otizmin Uzerini
daha da kapatiyorlar.

Yetiskin otizmini az bilmek nasil sorunlarina
yol agiyor?

Yetigkin psikiyatrisinde daha iyi taninan, daha az
suphe edilen bazi tanilar var, demin sdyledigim
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gibi. Depresyon, anksiyete bozukluklari, sizofre-
ni, bipolar bozukluk vb. Yetiskinlikte otizmin g6-
rinimu bunlardakine benzer semptomlar olabili-
yor. Bazen de otizm spektrumuna bu gelisimsel
olmayan tanilar zaten ekleniyor, mesela otizm
spektrumu psikozla veya bir anksiyete bozuklu-
guyla birlikte mevcut olabiliyor.

Anksiyete zaten OSB’de o kadar sik mevcuttur
ki... Cok iyi bir destek sistemi ve mudahale yok-
sa, otizm spektrumunda olan hemen herkeste
anksiyete gesitli bicimlerde ortaya ¢ikar.

Bir de kisa sureli psikozlar var. Otizm spektru-
munda duyumlarda, algilamada atipik 6zellikler
disuncedeki katilikla ve kendine 6zgl anlam at-
fetme egilimiyle birlesiyor ve 0 zaman psikoz ya-
santilari ortaya c¢ikiyor. . Bunlar sosyal islevler-
deki eksiklikle birlikteyse, bir de gelisim hikayesi
iyi bilinmezse, bu tablonun sizofreniden ayrimi
kolay olmaz. O zaman fazladan bir sizofreni tani-
s1 ekleniyor ve kisi yasam boyu sizofreni hastasi
olarak tedavi ediliyor.

Otizm spektrumu igin higbir sekilde diuzeltilemez
gibi yanhs bir algi var. Oysa dncelikli olan nor-
mallestirmek, atipik olan her 6zelligi degistirmek
degil, kisinin esenligidir bir kere. Yuksek iglevli
otizmi olan kisilerle ¢alisirken, belirtileri kendile-
rinin tanimasinin mimkin oldugunu gériyorum.
Uzun sureli psikoterapi olanagi varsa, kisinin ya-
sam boyunca kisinin kendisine en uygun olani
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birlikte belirlemek midmkin. Zihin kuramindaki
kusurlar azaliyor, yani sosyal iletisimde olup bi-
teni kavrama, bagkalarinin ne distindidgini ne
hissettigini anlama, dogru anlama kapasitesi ge-
lisebiliyor.

Ozetle diyebiliriz ki, otizm spektrumunun tanin-
mamasi, teshisinin konmamasi, o kisinin hem ih-
tiyacina uygun mudahaleden yoksun kalmasiyla
sonugclanabilir hem fazladan konan tanilarla uzun
slUre gereksiz tedavilere maruz kalmasiyla.

Sunu da ekleyeyim: Bugun mevcut olan laboratu-
ar yontemleriyle otizm vakalarinin %15-20 kada-
rinda bundan sorumlu olan veya iligkisi kuvvetle
muhtemel olan genetik farkliliklar saptanabilir
durumda. Bunlarin bir kismi da, bagka tip dal-
larinca daha 6nce tanimlanmis genetik send-
romlar. Bir de su var: Bazi otizm vakalari genel
tibbi hastaliklarin bir bilesenidir veya bunlarla
birlikte sik ortaya ¢ikar. Yani otizmi olan birinin
ele alimi genel tibbi bir degerlendirme gerektirir.
Otizmi tanimazsak, bunlarin da farkina varma ih-
timalimiz diser. O zaman her bir belirti kimesi-
ni bagka dallar, birbirleriyle hi¢ temas kurmadan
ele alir ve butuncul bir yaklagim mumkun olmaz.
Yakin zamanda bir¢gok ¢alisma, otizm spektru-
munda genel saglik hizmetlerinden faydalanma
oraninin duguk oldugunu goésterdi. Buna yuksek
islevli olanlar da dahil. Bu nedenle hekimlerin
otizm tanisi koyunca bazi baska tibbi sorunlari




-

tahmin edip sormalari gerekli. Basta bagisiklik
sistemiyle ilgili, romatizmal, endokrin hastaliklar,
kas iskelet sistemi ve 6zellikle kadinlarda ureme
sistemiyle ilgili belirtiler geliyor. Otizmi tanimaz-
sak bunlar da uzun sire fark edilmeden kalabilir.

OSB’nin guncel tanimi nedir?

Bir belirti kiimesi, sosyal etkilesim, iletisim ve
iliskideki gugclukler. Etkilesim, interaksiyon anla-
minda. Karsiliklilik. Baskasina, dig dunyaya yo-
nelme, ilgi duyma. Dikkatini, ilgisini, kargisindaki
kisiyle ortaklastirma, paylasma hevesi veya onun
ilgilendigi neyse onunla ilgilenmek. Bizim su anda
bu réportajda sizinle yaptigimiz gibi. Otekinin il-
gisinin azaldidinin farkina varabilmek de buna
dahil mesela. Otizmin en ug, agir formalarinda,
hastanin baskasiyla hi¢ ilgilenmedigi de oluyor.
Yalniz su 6nemli: Herkeste hep ayni dizeyde de-
gil bu ilgi eksikligi. Kisiye, ortama gore veya za-
manla artip azalabilir.

iletisimde, yani kominikasyonda gigliikler var.
Bagkalarini, baska insanlari veya c¢evresinde
olup biteni anlamada ve kendini ifade etmede
gucluk. Zihin kurami becerisiyle ilgili en cok.
Zihin kurami becerisi, baskasinin dusincesini,
davranigini anlamlandirmaya hem egilim gos-
termek hem de bunu dogru yapabilmek demek.
Dogru dedigim, tahmininde isabetli olmak. “Simdi
ne dusundd, bunu neden boyle sdyledi, yuzinde-
ki ifade ne anlama geliyor?” Hatta baska Kkisilerin
kendi aralarindaki iletisimi anlamak. “Birbirlerine
neden bdyle davraniyorlar, ne demek istediler?”,
bunun gibi.

Batdn bunlar, sosyal iligkilerde bir yabancilik duy-
gusuna, anlatamamaya, anlasilamamaya, bazen

X

diglanmaya sebep oluyor. Kendi dinyasina ka-
pali, digsariyla iligskisi az veya pasif olarak katilan
kKisiler gbrebiliyoruz.

Bir de aktif fakat tuhaf olanlar var. Lorna Wing’in
cocuklarda yaptigi bir siniflandirma var, ¢ok iyi-
dir. Bir, tamamen uzak ve soguk olanlar. Siz iligki
kurmaya gayret gosterseniz bile karsilik alma ih-
timaliniz daha dusuktir. Bir de iliski kuruldugunda
karsilik veren ama sonra tekrar kendi dlinyasina
cekilenler var. Mesela oyunda daha pasif oluyor.
Arkadasi sofor oluyorsa, o kamyon oluyor. Dok-
torculuk oynaniyorsa, hasta oluyor. Evcilik oyna-
niyorsa, anne degil bebek. Yetigkinlik hayatinda
boyle devam ediyor. Davet edilirse katilan ama
kendisi inisiyatif almayanlar. Uglinci bir grup,
aktif ama tuhaf olanlar. iligki kurmaya calisan
ama nasil davranacagini bilmeyen, bu nedenle
yadirgananlar. Sadece kendi ilgisi dogrultusunda
iliski kurdugu icin bu kisiler, etrafindaki insanlara
cekici gelmemeye basliyor, hatta rahatsiz edici
olabiliyor. Kendi ilgilendigi konuyu uzun uzun an-
latip ilginin sirmesini isteyebiliyor. Dislanma ile
beraber bir kisir déngu ortaya c¢ikiyor.

Otizmin guncel taniminda ikinci bir belirti kimesi
var; daha c¢esitli bu belirtiler.

Kimi zaman algidaki keskinlik, gorsel

ya da isitsel becerilerde yiikseklik an-

lamina da gelebilir. Bu kisiyi miizisyen,
ressam ya da sanat elestirmeni de ya-
pabilir, rahatsizliklarindan étiirii kav-
gaci biri haline de getirebilir.
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Biri, davranisi yineleme egilimi. Bunun araligi ¢cok
genis. Zekaya da bagli. Basit hareketlerin tekrari
da bunlardan biri, aliskanliklarindan vazge¢gmek
istememek, davranista esneklik gdstermemek
de. Sallanarak kendini yatistirmaya c¢alisan co-
cuktan, duzeni degistiginde ¢cok rahatsiz olan ye-
tiskinlere kadar.

Kanner’in “aynilik arayigi” dedigi belirti bunun-
la baglantili. Asinalik arayisi, nesneleri, kisileri,
mekanlari asiri dlciide benimseme, degisiklige
tahammualsuzluk...

Diger bir belirti, kendine 6zgu ilgi alanlarina yo6-
nelme ve bunun yogunlugu. Yasami isgal etme-
si. Ozel ilgi alanlarinin tuhaf konular olmasi sart
degil. Mesela belli bir alana yogunlukla yénelen,
sosyal hayattan kopma pahasina bununla ug-
rasan bazi otizmli kisiler, bunu basariya cevi-
rebiliyor. Bunun altini gizmek istiyorum. Kisith
ilgi alanlar1 eger kisiye doyum sagliyorsa, hatta
basari getiriyorsa, avantaj olabilir. Bu belirtinin
taniminda asil olan, ilgi alanina yénelmenin dis
dinyadan, sosyal iliskilerden uzaklasma pahasi-
na surmesi.

Bir de duyusal hassasiyet var. Duyusal hassasi-
yeti de ayni grupta, ikinci kime i¢cinde ele aliyo-
ruz. Hassasiyet dedigim, kolayca rahatsizlik duy-
mak da olabilir (yiksek sesten, mizofonideki gibi
belli seslerden, kokular ya da baska bir seyden
cok rahatsizlik duyma vb.) ya da kimi zaman al-
gidaki keskinlik, gorsel ya da isitsel becerilerde
yUkseklik anlamina da gelebilir. Bu kigiyi mizis-
yen, ressam ya da sanat elestirmeni de yapabi-
lir, rahatsizliklarindan &tiurld kavgaci biri haline
de getirebilir. Cevrenin roll, destek ve denetimin
dengesi 6nemli rol oynuyor.

Otizmliler konugsma gecikmesinin yani sira ko-
nusurken kendini ifade etmede de sorun yasa-
yabiliyorlar. Bu neden kaynaklaniyor?

Bu iletisim bozuklugu; sosyal ipuglari, sézel ya
da s6zel olmayan anlagsma isaretleri konusundaki
genel bilgilerinin eksikliginden, yani 6greneme-
mis olmaktan kaynaklanabilir. Yani sozel ifade-
deki eksiklik veya atipiklik, zihin kurami beceri-
lerinde kusur dedigim belirtinin bir gérinimadar
cogunlukla. Sézel olmayan ifadeleri, jestleri, mi-
mikleri anlamamak gibi, s6zle anlatilani da bag-
lama oturtamamak, ima edileni fark edememek,
hatta bazen mesela bir filmin kurgusunu akigini
anlamamak. “Simdi neden bdyle oldu?” Asil so-
run lisan edinmede degil. Konusamama, sdzel li-
san gucligu, bash basina bir otizm belirtisi degil
gercekte. Birlikte sik rastlaniyor, dogru, ama hig
konusamayan veya ¢ok gec¢ lisan edinen otizmli-
lerin cogu beraberinde zihinsel bir gelisim geriligi
oldugu icin boyle. Aslolan, lisani sosyal baglam-
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da anlama ve kullanma guc¢lugld. Buna pragmatik
lisan kusuru diyoruz. Yani bagli basina lisan ye-
tersizligi degdil, bunu ise yarar bigcimde kullanma
kusuru. Buna iyi bir delil, bir¢gok lisan bilen otizm-
lilerdir. Bunun gibi, iyi bildigi konuda gayet akici
konusabilen hatta o zaman karsilikli etkilesimi de
daha iyi olan birgok akademik dahi var. Altini gi-
zelim: S6z ettigimiz belirti konusamama degildir.
Soézel lisani ise yarar bicimde, sosyal baglama
uygun bigcimde kullanmada c¢cogu zaman guglik
cekmedir.

Ofke nobeti, tepesi atma, bozulma dedigimiz
bir “meltdown” durumu var otizmde. Siz bunu
nasil tanimliyorsunuz?

“Tepesi atmak” ifadesi bana pek uygun gelmiyor.
CUnkl tepesini attiracak durumun gergekten var
oldugu imasini tasiyor. Oysa buna neden olan
durum, bagka kigileri rahatsiz etmeyecek duyusal
uyaranlar, beklenmedik degisiklikler, yenilikler ve
bunlarin ortaya ¢ikardigi 6znel yasanti. Ben tem-
per tantum’dan (tutturma) ayirmak icin “bozulma”
demek zorunda kaldim, ama Ulzerine daha fazla
disinmek lazim. Meltdown’in, o andaki rahatsiz-
lIgin siddetini “bozulma” bile tam karsilamiyor.
Tahammoul edilmesi glg¢ bir rahatsizlik ve ajitas-
yon.

Meltdown’a ne neden oluyor?

Birincisi duyusal hassasiyetlerin olmasi ve rahat-
sizligin tahammil edilmez hale gelmesi. Cocuk-
larda 6zellikle, en ¢cok boyle ortaya cikiyor.
ikincisi, yetiskinlerde goériilen bir durum. Séyle:
Duyusal uyaranlara hassas olduklari ve sosyal
iliskide zorlandiklari halde sakinimli davranip ne-
zaketi bozmayan, ama boyle yaparken daha ¢ok
caba gosterdikleri icin yorulan bazi otizmliler var.
Onlarda da uzun sltre tahammul ¢abasi, dfkenin
kontrol edilememesine yol acgiyor. Cocuklardaki
meltdown’a benzer bir durum, kanimca.

Son olarak yetigkinlerde post tramvatik stres ile
karsilasma ihtimalimiz ¢ok ytuksek. Cunkd OSB’li-
lerin gcocuklukta ya da ergenlikte kétalik gérmas,
zorbaliga maruz kalmig olmalarinin ipuglarini ba-



zen yetiskinlik hayatlarinda goériyoruz. Bunun bir
bileseni olan flashback’ler, travmatik yasantinin
tekrar tekrar hatirlanmasi, kisinin zihnine dalmasi,
cok rahatsiz edici.

Yillarca bunlari aklindan atamayan ve ¢ok rahat-
sizlik duyan OSPB’liler var. Eski travmalari hatir-
layarak o hatirlamalarla rahatsiz olan otizmlilerin
yasantilari, tipik gelismis kisilerdeki posttravmatik
stresten farkli degil. Tahammul gicli daha dusik
Ustelik.

Cok haklisiniz. Liseyi bitiren ama okulda yasa-
diklari akran zorbaligi ve koétii anilar yliziinden
liniversiteye gitmek istemeyen otizmliler tani-
dim. “Okulda yasadiklarimi unutamiyordum,”
diyorlar...

Posttramvatik stres denecek kadar siddetli olabi-
liyor bu. Yalniz meltdown’un bunun tam karsiligi
oldugunu iddia edemem. Meltdown daha ¢ok, me-
sela okul yolu degistigi zaman siddetli bir huzur-
suzluga kapilan gcocugun istirabi gibi bir durum.

Otizmli kisinin ailesi meltdown’un tetikleyicile-
rini nasil ongorebilir? Buna nasil ¢ézum ure-
tebilir?

Tetikleyen nelerse onlari tanimak. Bu tar durum-
lardan uzak tutabilmek icin elinden geleni yapan
kisiler, gogunlukla ana baba, yetiskinlerin esleri...
Otizmli bircok kisi zamanla bunu kendisi de 6gre-
nebiliyor. Metroya binerken mutlaka kulakliklarni
takiyor mesela veya arkadaslari belli bir eglence
yerine gidecedi zaman “Beni affedin, ben buraya
gelmek istemiyorum,” diyebiliyor. Ne guzel. Benim
hastalarim arasinda etrafina bunu aciklayanlar
var. “Sese hassasiyetim oldugu icin gelmek iste-
miyorum,” diyorlar agik¢a.

Fakat yetiskin OSB’liler nelerden rahatsiz oldugu-
nu fark etmiyor da olabilir. Psikoterapinin baslica
bilesenlerinden biri, kisinin neden rahatsiz oldu-
gunu anlamasinin yolunu a¢gmaktir. Soéyle diyebil-
sin diye: “Megerse benim kendimde kusur olarak
goérdigim, sundan rahatsiz olmakmis. Bundan
uzak durayim.” Bunu 6grenmek ve hakki olarak
gérmek ¢ok rahatlatici.

Yakin zamanda “Yetigkinlerde Otizm Spektrum
Bozuklugu” isimli bir kitabimiz ¢ikacak. Orada bu
tar pratik céztlmlere de yer verecegiz.

Ergenlige kadar OSB’li oldugu fark edilmeyen
bireylere rastliyor musunuz?

Cok... Zaten ben gocuklukta tani konmusg olan ve
yasl ilerleyince bana yénlendirilenlerden ¢ok, OSB
tanisi yetiskinlikte konan veya bu tanidan stphe
edilerek bana yénlendirilen kisileri takip ediyorum.
Bir de tabii, uzun sire baska bir¢ok taniyla tedavi
gérmls olan ama aslinda ¢ogu rahatsizligi OSB
ile anlasilabilecek olan yetigkinleri.

“Megerse benim kendimde
kusur olarak gordiigiim,
sundan rahatsiz olmak-
mis. Bundan uzak dura-
yim.” Bunu 6grenmek ve
hakki olarak gormek ¢ok
rahatlatici.

Onlar ile nasil galisiyorsunuz?

Bastan OSB degerlendirmesi icin sevk edilen-
leri dista tutarsak, basvurular genellikle “ek
tani” denen, benim OSB’nin sonucu demeyi
tercih ettigim, reaksiyon niteligindeki belirtilerle
oluyor. Bunlarin bagsinda anksiyete bozuklukla-
ri ve depresyon var. ihmal ettigimiz bir baska
husus, OSB’nin psikoza yani kolayca sizofreni
sanilabilecek tablolara da yatkinlik olusturdu-
gu. Psikoz ile basvuran ama o tablo kisa sure-
de dizelen ve altta otizm nlivesi oldugunu fark
ettigimiz birgok kisi oldu. Bir de genel olarak
bilgi duzeyi, farkindalik arttikga, kendisinde
otizm benzeri belirtiler gérip basgvuran kisiler
artik daha ¢ok. Bunda popduler kiultirde otizmin
g6zde olmasinin etkisi de var. Bunun disinda,
beraberinde dikkat eksikligi hiperaktivite bo-
zuklugu gibi baska gelisimsel tanilarin belirtile-
ri olup klinik tabloda onlarin éne ¢iktigi gencler
var. Davranis problemleri agirlikli oldugu igin,
aileyle ya da okulda iligkileri bozulunca basvu-
rabiliyorlar veya ailenin istegiyle, 1srariyla.
Ko6tl muamele gérmeye bagli olan bir kaginma,
uzak durma tepkisi gelisirse, bu durum gencin
yakinlarinda kaygiya, hayal kirikligina neden
oluyor. Boyle olusan kriz dénemlerinde yapilan
basvurular da az degil.

Ne gibi kéotli muameleler?

Gruptan hi¢ anlayamadigi bi¢cimde cikariima,
digslanma mesela. Arada neler olup bittigini,
neden boyle oldugunu anlamaya firsat bulama-
dan. Bilerek isteyerek kimseye kdti davranmig
olmasa da birilerinin kalbini kirmis olma ihtimali
var. O ancak uzun vadede anlasilabilir. Hemen
anlasilsa bile ancak uzun vadede ele alinabilir.
Basta acgikga gozlenen, genellikle sadece terk
edilmislik ve dislanmislik duygusu. Once ona
yonelmek gerekir ki, is birligi kurabilelim ve Kisi
kendisini guvende hissedebilsin, sdzel iletisim
kapasitesini tam olarak kullanabilir hale gelsin.

Tersi de olabiliyor mu? Sosyallesmesi igin
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asiri zorlandigi igin bir gerginlik anksiyete
gelisgtirebiliyorlar mi?

Evet. Zekasi iyi olup belli bir yasa kadar destek-
lenmis ve o ylzden de hig belirtisi ortaya ¢ik-
mamis olan otizmli gencgler var. Mesela zekasi
cok yuksekse, cok korunakli bir okul ortaminda
birinci olarak, dereceler yaparak, 6gretmenle-
rinin gézdesi olarak buyUyebiliyor. Bu destek
ortamindan uzak kaldigi anda zorlanmaya bas-
liyor. Aile otizmin farkina varmamigsa eger,
ayni beceriyi ve sosyalligi strdirmesi konu-
sunda israrci oluyor. Geng ¢ok zorlaniyor. Hep
basarili olmus, kendine guvenli, sonra birden
Ustline ‘bende bir kusur var,” duygusu ¢okuyor.

Yiiksek fonksiyonlu yetiskin OSB’lilerde ta-
kintilar hayati ne kadar etkiliyor? Basa ¢ik-
mak icin nasil destek alabilirler?

Takinti ile ne kastettigimize bagli. Siz neyi kas-
tediyorsunuz?

Birincisi sosyal hayatini etkileyecek kadar
olan takintilari varsa... ikincisi kendini ra-
hatlatacak takintilari varsa...

islevi bozacak siddette takintilar, hayatin bas-
ka alanlarini da kaplayabiliyor. Mesela kontrol
etmeyi birakamadigi igin higbir isi bitirememek.
Obsesif kompulsif bozukluk siddetinde.

Ozel ilgi alanlari pahali meraklar veya ugraslar
olabilir; o zaman maddi zorluk ortaya ¢ikabilr.
Hicbiri icin dogrudan ve genel bir ¢ozum bildir-
mek mumkun degil aslinda. Herkes i¢in gecger-
li olan su var: Kendisini daha sakin, yatismis,
daha emniyette hissedebilecegi, destekleyici
bir iliskinin, daha gen¢se eger bdyle aile bu-
ylklerinin mevcudiyeti gok degerli. Ote yan-
dan, takinti denen eger bazi davraniglari, t6-
rensel aliskanliklari tekrarlamak ise ve bunlar
bir yatisma sagliyorsa, degismesini beklemek
gereksiz.

Ancak bu yineleme egilimi kiginin kendisini de
yoruyor bazen, yasami kapliyor ve rahatsiz
ediyor, cok vaktini aliyor, yani sikinti veriyor. O
zaman ilag tedavisi gereklidir ve bilgi verilmeli,
uygun tedavi baslanmalidir. Obsesif kompul-
sif bozukluk otizm spektrumu ile bir degil ama
bazen obsesyonlar ve kompulsiyonlar OSB’de
bunun ek bir tani, ikinci bir tani olarak ele alin-
masini gerektirecek kadar siddetli olabilir. ilag
tedavisi iste o zaman gereklidir ve hemen her
zaman yarar saglar.

Yetiskin OSB’de ila¢ kullaniminda nelere
dikkat edilmeli? Genel bakis agisi ne olma-
h?

Yetiskinlerde OSB yakin zamana kadar iyi ta-
ninmadigi i¢in butln verili bilgiler gocuklardan
buyuklere aktarilanlar. Cocukta ne yapiliyorsa

TEMMUZ - AGUSTOS -EYLUL 2022| OCED

yetiskinde de o yapiliyor. Agikgasi ¢ocuklukta
da OSPB'’yi tedavi edecek bir tibbi tedaviden,
“antiotistik” bir ilagtan bahsetmek mimkuin de-
gil. Otizm basa gelen bir hastalik olmaktan ¢ok
atipik gelisim ile kendini gosteren bir 6zellik-
ler kiimesi oldugundan, ila¢ tedavisi dogrudan
otizme yoOnelik degdildir. Olusum mekanizma-
s1 iyi anlasilan bazi sendromlarin pargasi ise
otizm, 6zgul ilag tedavileri gelistiriimeye cali-
silabilir tabii, nitekim boyle yapanlar var. Ama
simdilik, batin vakalara uyacak, genellenebi-
lecek bir ila¢ tedavisi degil, ancak otizme ek-
lenen veya dolayli belirtilere yonelik tedaviler
mumklin sadece. O zaman ilkelerden biri su:
Gerektiginden uzun silre ila¢ kullanmamaya
dikkat etmek. Sézgelisi kisa bir psikoz gegir-
diyse hayat boyu antipsikotik ilag vermekten
kacinilmali. Obsesyonlarda artis olduysa, ha-
yat boyu buna yoénelik ilag kullanilacak diye
disiinilmemeli. ik firsatta dozu diiglirmeye ve
azaltmaya calisilmali. Eslik eden baska tibbi
hastaliklar varsa, ¢ikabilecek yan etkilere dik-
kat edilmeli.

Bir de OSB icin 6zgul bir calisma ve yerlesik
bir bilgi yok bildigim kadariyla ama, gelisimsel
bozukluklarda ilag metabolizmasinda farklilik-
larla daha sik karsilagsiyoruz. Bu yuzden doz
ayarlamasi yaparken her zaman c¢ok dusuk ile
baslayip ¢cok ylkse@e ihtiya¢c duyulabilecegini
de akilda tutmak lazim.

Son olarak ¢ok iyi bir igbirligi kurmali. Yan etki
takibi siki olmali. Yoksa hasta dogal olarak
anlasilmama, yanlis anlasilma hissine kapila-
caktir. Ozellikle ilk kez bir ila¢ tedavisine bas-
lanirken sik kontrol, yan etki veya herhangi bir
rahatsizlik olursa hastanizin size ulasabilece-
gini bilmesi.



UZMAN GORUSU

A a

MAHREMIYETE SAYGI...

“Cocugunuz ¢ok tatli 6pebilir miyim?” sik duydugumuz sorulardan.

Hatta bazen bunu bile demeden ¢cocugumuzu opmeye kalkabiliyorlar. Peki,
bu tavirlar ne kadar dogru? Cocugumuza mahremiyetini ogretirken nelere
dikkat etmeliyiz? ABA Program Koordinatori Aile Danismani /Klinik Psiko-

log ismail BIYIKLI ile konustuk.

Cocuklara mahremiyetini 6gretmeye ne za-
man baslamaliyi1z?

Her cocugun yapisi, kigiligi ve mizaci farkhdir.
Biz yetigkinler de dyle degdil miyiz? Bu yuzden
bu soruya spesifik bir yas ile yanit vermek gug.
Ancak, mahremiyeti 6gretmeyi kisaca ergenlik
gibi dusunebiliriz. Bazi gocuklar ergenlige ge¢
giriyorlar, bazilari da erken giriyor. Mahremiye-
ti algilama durumu ise bundan ¢ok daha dnce
basliyor. Ortalama olarak bir yas grubu vermem
gerekiyorsa. 2,5 ve 4 yas araligi diyebiliriz. Ama
bizim icin en 6nemli yas 4 yas. 4 yasinda artik
mutlaka mahremiyet konusunda ¢ocugun bir bil-
gisi olmak zorunda. Fakat bunu sdyledigimde ai-
leler 2,5 yasina kadar bekliyorlar. Boyle bir sey
s0z konusu degil. Cocugunuz dunyaya geldigi ilk
gunden itibaren mahremiyetine dnem vermelisi-
niz. Siz 2,5 yasina kadar mahremiyetine édnem

vermeden yasliyorsunuz ve birden bire her sey
degisiyor. Bu ¢ocuk icin inanilmaz anlamsiz bir
durum. Dogdugu ilk ginden itibaren ayni tutarl
davranigi sergilemelisiniz. Unutmayin, cocuklar
sizi model alacaklar bu konuda. Siz tuvaletinizi
kapiniz kapali yaparsaniz, ¢gocugunuz da tuva-
letini kapali yapar. Siz ¢cocugunuzun altini hep
kimsenin olmadigi bir yerde degistirirseniz, o da
bunun kimsenin olmadigi bir yerde yapilmasi ge-
rektigini model alarak anlar. Cok kiglk henlz
anlamiyor diye disinmeden, her zaman tutarl
ve istikrarli olmak, mahremiyet egitimine basla-
ma yasindan ¢ok ¢ok daha dnemlidir.

Cocuklar bedeninin sinirlarini ve mahremiye-
tini nasil 6grenebilir?

Mahremiyet egitimi 6zel gereksinimli bir ¢cocuk
s6z konusu degilse mutlaka ailesi tarafindan
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edindirilmelidir. Uzmanlarin burada aileye da-
nismanlik yapmasi gereklidir. Fakat s6z konusu
O6zel gereksinimli bir gocuksa bunun icin “Bazi
onkosul becerileri edinmis mi?” sorunu cevapla-
maliyiz. Baskalarinin duygularini ve kendi duy-
gularini biliyor mu? Tuvalet egitimini yagi geregi
edinmis mi? Kendini ifade edebiliyor mu? lyi bir
dinleme becerisine sahip mi? Sosyal becerileri
edinebiliyor mu? Zihin kuraminda ne dizeyde-
yiz? Bu Onkosul becerilerde ¢ocuk uygun bu-
lunursa uzman bir uygulamaci tarafindan hem
aile i¢in hem de g¢ocuk i¢in hassas bir 6grenim
sureci baslar. Hassas kelimesini bu konuda hep
kullanirim. Unutulmamalidir ki mahremiyet egi-
timi deneyimli bir uzman tarafindan dogru yon-
lendirilmediginde, ¢ocukta cesitli travmalara yol
acabilir.

Evde mahremiyet egitimi edinimi konusunda size
8 maddelik bir ipucu listesi veriyorum.

OZEL ALAN TANIMLAMA: Ozel bélge tanim-
lamasi ¢cocuk 2,5 yasina geldiginde calisiimaya
baslanabilir. Ozel alana; anne, baba ve doktor
disinda kimsenin dokunmamasi gerektigi 6gretil-
melidir. Cocuk cinsellik veya cinsel organla ilgili
bir soru sordugunda anne ve babalar asla kendi
vlicutlari Uzerinden, 6rnekleme yapmamalidir.
Resimli hikaye kitaplariyla ¢alismalar yapiimali-
dir.

ODANIZA iZIN ALARAK GIiRILMESiIi GEREK-
TiIGINI OGRETMEK: Cocuklar 4 yasina geldik-
lerinde ebeveynlerinin odasi kapali oldugunda,
kaplyr calarak girmesi gerektigi ogretiimedir.
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Ozel alana; anne, baba ve
doktor disinda kimsenin
dokunmamasi gerektigi
ogretilmelidir.

Bunun icinse model yontemi kullaniimalidir. Siz
ebeveynler olarak ¢ocuklarinizin kapisi kapaliy-
ken calarak girerseniz, onlarda bu durumu model
alarak aynisini uygulayacaktir.

TUVALET KAPISININ KAPALI TUTULMASI
GEREKTIGINI OGRETMEK: Tuvalet gereksinimi
gergeklestirmek mahrem bir durumdur ve bu du-
rumun ¢ocuga o6gretilmesi icin yine model yon-
temi kullaniimalidir. Ebeveynler dis fircalarken
dahi tuvaletin kapisini kapali tuttugunda, gocuk-
larda bu durumu genelleyerek, kapiyi kapali tut-
maya baslayacaktir.

GOCUGUN OZEL ALANINA SAYGILI OLMAK:
Ebeveynlerin cocuklari herkesin oldugu yerlerde
giyindirmemeleri gerekmektedir. Mutlaka bagka
bir odaya gecerek kiyafet degisimi yapmalari ge-
rekmektedir. Bebeklik donemi dahil alt degigimi
bile baska bir odaya gecilerek yapilmalidir. Bu
kural mahremiyet egitiminin temelini olugturur.

COCUGUN CINSEL ORGANINI SEVGIi OBJESI
YAPMAMAK: Cocuklarin cinsel organi yetigkin-
ler tarafindan sevgi objesi haline getirilmemelidir.
Bu alanlarin dpulerek, oksanarak sevilmemesi,




gosterilmesiyle 6vunudlmemelidir. Cocugun cin-
sel organina saka yapmak, dokunmaya calismak
ya da gostermesini istemek ileride cinsel kimlik
bozukluklarina yol acacaktir.

ILKOKUL ILE BIRLIKTE OZEL MEKAN TA-
NIMLAMA: ilkokul dénemiyle birlikte gocuga
bir cekmece ayrilmali ve 6zel esyalarini buraya
koyabilecegi sdylenmelidir. Bu gekmece her kul-
lanildiginda ¢ocuktan izin alinmalidir. Bdylelikle
Ozel alan bilinci olusacaktir.

ODALARI AYIRMAK: Kiz ve erkek cocuklarin
odalari yine ilkokulun baglamasiyla ayrilmalidir.

OZEL ALAN iHLALLERINDE TEPKINizi BELLI
ETMEK: Cocuklarla birlikte televizyon izlerken
ya da digarida gezerken aniden karginiza mah-
remiyet ihlali iceren bir durum g¢ikabilir. Bu du-
rumda “insanlarin 6zel bolgelerine dokunulmaz,”
diyerek tepki vermelisiniz. Aniden kapatir ve go6-
ridsind engellerseniz, durumu daha ilgi ¢l hale
getirebilirsiniz. Bdylede ¢ocuk gunlik hayatinda
kendi Ustlinde bir ihlal gérdtiginde tepkisini bu
sekilde koymasi gerektigini 6grenecektir.

Hepimiz ¢ocuklarimizin sevilmesinden mutlu

oluyoruz. Cocuklarimizi dokunarak, Operek
sevenlere ne dereceye kadar izin vermeliyiz?

Her seyden 6nce bizim ilk akilamaza gelen sey
“izin Almak” olmali. 4 yasindan itibaren gocugun
bedenine yapilacak her tirli temasta yetiskinler
izin almalidir. Opmek, sarilmak ve sevmek bile
buna dahil edilmelidir. Bunu goéren ¢cocuk bede-
nine yapilacak her turll izinsiz davranista, tepki-
sini ortaya koymay1 6grenecektir.

Dokunmak demisken bir de fiziksel baski konu-
sunu mutlaka ele almaliyi1z. KligUk yastaki cocuk-
lar kendi gugsuzluklerini ve caresizliklerini bu-
yuklerin gugclerini kesfettikce anlarlar. Bu ylizden
cocuklari severken asla orantisiz gu¢ kullanil-
mamalidir. Ebeveynler ¢cocuga bir zorlama uygu-
ladiginda kargilik vermesi 6gretilmelidir. Cocuk
bir sey istemediginde buna kirilmamali, aksine
bu davranis pekistirilmelidir. Orantisiz gig¢ kul-
lanildiginda, ¢ocuk kendini gli¢slz hissedecek
ve ileride yasanacak herhangi bir gu¢likte ¢cocuk
pes edecek ve istemedigi fiziksel bir midahalede
tepkisiz kalacaktir.

lyi-kotii dokunusu c¢ocugumuza anlatmak
mumkiin mi?

lyi ve k6t dokunmayi 6ncelikle yetigkinler olarak
bizlerin bilmesi gerektigini diguntuyorum. Aslin-
da biliyormusuz gibi geliyor fakat bazen izinsiz
yapilan bir dokunmanin bile kéti bir dokunma
olabilecegini kagiriyoruz.
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“HAYIR” de. O kisiye
yaptigindan hoslanmadigini
ve dokunmasini istemedigini
soyle. Hizla o kisiden uzaklas.

Hoslanmadigin bir sekilde sana
dokunan Kisiden kac.

lyi Dokunmayi Cocuga Anlatmak:

Sevdigin kisilerin sarilmasi ve 6pmesi guzel bir
seydir. Bunlari yaparken senden izin almalari
¢ok 6nemli. Uyandiginda annenin seni 6pmesi
ve sarilmasi, babanin iyi geceler demek igin sa-
rilmasi ve dpmesi, anneanne ve dedene ziyarete
gittigimizde herkesin birbirine sarilmasi. Bunla-
rin hepsi iyi dokunmadir.

Kotd Dokunmayi Cocuga Anlatmak: Kendini ra-
hatsiz hissetmene neden olan dokunmalar koti
dokunmadir.

Biri sana istemedigin bir sekilde dokundugunda
bunu gizlemek zorunda degilsin. Kendinin kotu
oldugunu disinme. Kotl olan sen degilsin, sana
koth bir sekilde dokunan kisidir. Bedenin sana
aittir. Sen istemiyorsan kimse sana dokunamaz.

Koti dokunmanin ne oldugunu bilmek ister

misin?

e Canini acitan dokunma kdéti dokunmadir.

* Dokunulmasini istemedigin halde sana doku-
nuyorlar kot dokunmadir.

* Dokunan kisi rahatsiz hissetmene sebep olu-
yorsa bu da bir k6ti dokunmadir.

* Dokunma seni korkutuyor ve sinirlendiriyorsa
bu da kotd dokunmadir.

* Dokunan kisi bunu hi¢ kimseye sdylemeni is-
tiyorsa bu da koti dokunmadir.

* Dokunan kisi bunu baskasina sdylersen sana
zarar verecegini sodyluyorsa bu da koétd do-
kunmadir.

Bunlari anlatmak gocugun 6grenimi igcin elbette
yeterli olmayacaktir. Cesitli eylem kartlari olug-
turarak, evdeki herkesin oyuna katilimini sagla-
maya calisin. Herkes sirayla bir kart ¢eksin ve
cekilen kartlardaki dokunmanin iyi ya da kotu
dokunmami oldugu konusundaki fikrini sdylesin.

Bizim kiiltiriimiizde c¢ocuklarin biyiiklere
“Hayir” demesi zaman zaman biraz

saygisizca bulunabiliyor. Bunu nasil agsariz?
“Hayir” diyebilme konusu ¢ok uzun ve ayrica tar-
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tisiimasi gereken bir konu i¢inde kaliyor. Kisa-
ca bu durumu yine model olmaya baglamamiz
gerekecek. Biz gereken yerlerde “hayir” diye-
rek konustugumuzda ve g¢ocuga karsi kullan-
digimiz “hayir” da bir istikrar sagladigimizda,
mahremiyet icin de katki saglamis oluyoruz.
Cocukta gerekli yerlerde “hayir” diyebilecegi-
nin farkina variyor. Ben sizlere olasi koti se-
naryolari ¢gocuklara anlatabilmek ve bu konuda
tepkisini ortaya koyabilmesi i¢in kliguk bir rep-
lik hazirladim. Buna benzer bir konugsmayla ¢o-
cuklarinizda tepki koymayi yani “hayir” demeyi
konusabilirsiniz.

“Biri sana uygunsuz bir dokunmada bulundu-
gunda “HAYIR” de. O kigiye yaptigindan hos-
lanmadigini ve dokunmasini istemedigini sdy-
le. Hizla o kisiden uzaklas. Hoslanmadigin bir
sekilde sana dokunan kisiden ka¢. Bir daha bu
kisiyle asla yalniz kalma. Yardim iste ve ¢iglk
at. Kendine inan. Sen yanlis bir sey yapmadin.
Bu durumu hemen bir yetigskine anlat. Tehdit-
lerin seni korkutmasina ve sessiz kalmana ne-
den olmasina izin verme.

Birisi sana dokunur ve bunun aranizda bir sir
olarak kalmasini isterse, kendine su soruyu sor
“Bu sirri saklamak beni rahatsiz ediyor mu?”
Seni rahatsiz eden higbir sirri saklama. An-
ne-babana, bir akrabana, 6gretmenine, dok-
toruna ya da guvendigin baska bir yetiskine
durumu anlat. Anlattigin kisi sana inanmazsa,
guvendigin bir bagka kigiyle konus, birisi sana
inanip yardim edene kadar vazgegme.”

Unutmayalim ki, bu travmaya yol agabilecek
¢ok ama c¢ok hassas bir konu. Bu konusmay!
yapmadan énce ¢ocugunuzun yasina gore bir
uzmandan mutlaka destek almaya calisin.

Hayatinizda her zaman tek odaklamaniz ge-
reken nokta ¢ocugunuzun sizi model alacagi.
isten geldikten sonra yasadiginiz sorunlari
onunla paylasin. Ondan yardim isteyin. Cocu-
gunuzda sizden yardim isteyecektir.

Cocuklara mahremiyet egitimi verirken
oyuncalardan ya da belli kitaplardan fayda-
lanabilir miyiz?

* Cocuklara Yoénelik Cinsel Taciz ve Koruyucu
Egitim — Prof. Dr. Turan Akbas/Prof. Dr. is-
mail Sariberk (Karahan Kitapevi)

» Bana Bir Seyler Oluyor — AlexSrith ( 0-6 Ya-
yincilik)

* Mahremiyet Egitimi — Adem Glines

+ Bana Neler Oluyor? — Peter Mayle (Sistem
Yayincilik)



ROPORTAJ

-

BENNU GEREDE:

“HERKESIN OZEL VE FARKLI OLDUGUNA INANIYORUM"

Cocuklari, sanati ve Gretkenligi ile hayati dolu dolu yasayan tutkulu bir kadin olan
Bennu GEREDE ilham verici bir isim. Sevgiye, pozitif olmaya ve yardimseverlige 6nem
veriyor. Sifat yapistiran insanlarin ne disiindigini umursamiyor. Farkli gorilmekten
korkmayan Bennu GEREDE ile cesaret, yasam ve deneyimler tizerine konustuk.

Genele kiyasla ‘“farklr’ diye diisiiniilen birisiniz.
Oyle misiniz?

Acikgasi ben kendimi farkli olarak gérmuiyorum.
Farkh nedir ki zaten? Herkes farkl degil mi? Oldu-
gum gibi biriyim o kesin. Yalan dolan yok.. Sevgi
dolu, kucaklayan, ¢ok transparan, iggtdulerine
guvenen ve dinleyen, tutkulu, hayat dolu, pozitif,
yardimsever, hi¢ kimseyi takmayan, kendi halinde
bir bireyim. Fakat insanlar baskalarini damgalamaya
bayiliyorlar. Bugiine kadar hakkimda bir suru sey
sOylenmistir... Marjinal, farkh, deli, egzantrik vesaire
vesaire... Ama yakin ¢evrem benim kim oldugumu
biliyor ve bu bana yetiyor. Sevdiklerim beni seviyor,
ben de onlari seviyorum. Dolayisiyla damgalayan ve
sifat yapistiran insanlarin disinduklerini pek umur-
samiyorum. Onlar ¢ok kindar, karanlik ve negatif
olduklarindan bana dokunamiyorlar.

Farkli goriilmek nasil hissettiriyor?
Ben herkesin 6zel ve farkli olduguna inantyorum.

Belki bazi insanlar baska tlrli goralmek istemedik-
leri icin ¢cok 6zel gézikmuyorlar ya da olamiyorlar.
Aslinda herkes transparan, ¢ikarsiz, sevgi dolu
sekilde birbirini kucaklasa, hepimiz “farkli olurduk”.
Birbirimizi baltalayacagimiza, kucaklamamiz gerekiti-
gini disunuyorum.

Cocuklariniz ile iligkilerinizde, onlari hayatin
akisinda kendi yollarini bulmasi igin destekliyor
gibisiniz. Dogru bir tahmin mi?

Cocuklarim hep bireydi. Onlari 6zglrce ve ¢ok 6zgur
ruhlu yetistirdim. Tabii ki belli sinirlarin igerisinde.
Annelik ve dostluk ¢ok ince bir ¢izgi. Sanirim bunu
gergekten basardim ve kendimi gok sansli hissediyo-
rum. Ogullarimin hepsine ¢ok asigim, bayiliyorum ve
tapiyorum. Onlarla vakit gecirebilmek, takilmak, soh-
bet etmek, sevgilileri ile zaman gecirmek her seye
bedel. Baska bir boyuta giriyoruz. Anlatamayacagim
kadar ¢ok egleniyoruz. Her birinde kendimi gorebili-
yorum, bu da ¢ok enteresan. Bir ayna efekti oluyor-
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Her insanin hayati bir film hikayesi ola-
bilir.. Yasam miicadelesi kolay degil. Hele
bugiinkii diinya felaket. Ama ben her dibe
vurdugumda daha giiglii cikmisimdir.

lar. Inaniimaz bir his... Yanimda olduklari zaman bile
onlari ¢gok dzleyebiliyorum. Basarilarini ¢ok takdir
ediyorum. Her sekilde desteklemeye ve onlara fazla
karismadan yol gostermeye c¢aligsiyorum. Su andaki
22,22, 21 ve 14 yaslarina gelmis olmalari ¢ok heye-
can verici. Gelismeleri, olgunlagsmalari, iclerindeki
guzelliklerin disa yansimasi... Bunlar hayati degerli
kilan ¢ok 6zel faktorler.Buna izliyeci olabilmek ¢ok
sey katiyor insanhgima.

Bizden beklenen ama agikga sdylenmeyen, top-
lumsal kodlarda yer etmis “Anne”, “Es”, “Ca-
lisan Kadin” kaliplari var. Bu kaliplarin disinda
yasamak mimkiin mu sizce?

Daha 6nce damga olarak bahsettigim sey... Tabii

ki bu kaliplarin disinda yasayabiliyoruz. Mesela
kendimden ¢ok basit bir drnek vereyim. Medyada
“Senin icin ne yazalim? Nesin?” diye sorulurdu bana.
“Bennu Gerede Sanat Fotografcisi” ya da “Bennu
Gerede Oyuncu?” Bir televizyon programina ¢ikti-
gimda “Bennu Gerede insan, yazsaniz olmaz mi?”
diye sormustum. “Hayir olmaz” demislerdi. Benim
icin dnce anne, sonra sanatgl olmak geliyor. ClUnk
sadece fotografci olarak da gérmuyorum kendimi.
Sanata deginen pek ¢ok kulvarda geziniyorum. Biri
yetmiyor. Belki maymun igtahlilik, belki de ¢ok fazla
ydnde yetenekli olma kusuru... Ama kesinlikle o ka-
liplar disinda da yasanabiliyor. Tabii toplum hemen
damgaliyor, lekeliyor, bir laf bulmak zorunda kaliyor.

“Ben Nu” isimli otobiyografik kitabiniz bizleri ¢ok
etkiledi. Her sey bir yana... Yagadiklarinizi cesur-
ca ortaya koymaniz bile miithis bir cesaret verdi.
Yazmak sizin igin ne ifade ediyor?

Ben hep farkli ydontemler ile kendimi kendimce
sifalandirdim. Bu seneler surdi. Higbir zaman s6zel
olarak bununla ylzlesmedim. Ayahuasca’sindan
tutun reiki’ye... Yoga, meditasyon ve dlnyanin her
yerinden samanlar ile ¢alistim. Ama derler ya, yaz-
mak terapiden bin kat faydalidir... Gergekten dyle.
Bir ¢cok insana da bir ses ve gug olabildigimi gérdim.
Bu ¢cok hogsuma gitti. Sanirim bilingli ya da bilingsiz
baskalarina da destek oldum. inaniyorum ki, herke-
sin icinde o cesaret var. Fakat yasadigimiz ¢ocukluk
travmalarindan dolay! igimize korku islendiginden

ve ayrica yasamin getirdigi korkulardan da dolays,
cesaretimizi kapatip Kilitliyoruz. Toplum ya da yasa-
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digimiz seyler yuziinden pasif durabiliyoruz. Oysa
cesur olmak, icindeki i¢ sesi dinlemek ¢ok faydali.
Cesaretimizi tekrar uyandirmamiz gerekiyor. Konu-
sarak, paylasarak, i¢ sesini dinleyerek, destek alarak
cesareti toplamak ¢ok 6nemili.

Deneyimlerinize yatirim yaptiginizi, diinyanin
degisik yerlerine seyahat ettiginizi biliyoruz. Bu
seyahatler size neler katiyor?

Farkh Glkelerde yasayabilme imkaniniz olmasi ger-
cekten olaganustu. Bir yatirnrm, duygu ve hayal... O
kiltirlerde de yasayabilmek, insani zenginlegtiriyor.
Zihnini agiyor, vizyonunu genigletiyor, ilham veriyor.
Oralarda yeni bir hayat kurdugunuz zaman yeni
insanlarla tanisiyorsunuz. Onlar da bambaska din-
yalardan gelmigler. Ben monotonlugu sevmiyorum.
Bir sekilde icimde haritasizlik var. Bir yerde fazla
uzun kalamiyorum. Gergi Turkiye’de oldukga uzun,
yirmi sene yasadim. Ama bazen bir tUlkede yasarken,
benim bu Ulkedeki zamanim artik bitti diyebiliyorum.
Bu Ulkelerden Bali ise benim igin bitmemis bir agsk
hikayesi. Cocuklarim ile en guzel anlarimizi yaga-
dik. Birlikte aile olarak son zamanlarimiz oldugunu
biliyordum. CUnk( onlar blyutyor ve kendi hayatlari
olacakti. Onun icin orada gecirdigimiz iki sene ¢ok
Ozeldi. Oraya doyamadim ve tam istedigim gibi de
yasayamadim. Tekrar gitmek ve vipassana ve medi-
tasyon yapmak istiyorum. Higbir sorumluluk almadan
takilmak da istiyorum. Kai'yi buyuttikten sonra eger
imkanim olursa bunu da yapacagim.

Yasin sadece bir sayidan ibaret olabileceginin
ispati gibisiniz. Cok ding ve enerjiksiniz. Boyle
olmak i¢in nelere dikkat ediyorsunuz?
Meditasyon ve spor... Bir de, on bir yildir veganim.
Hicbir hayvansal gida tuketmiyorum. Giyinmek igin
de satin almiyorum artik. Cogu esyami da verdim.
Cok pozitifim. Bir yerde okumustum, yasadigimiz
travmalarin hep 1sikli yanina bakmaya ¢alismamiz
gerekiyor. Her seyden 6grenecek bir seyimiz var.
Karanhgin dibine girip yok olmak ¢ok kolay. Hepimiz
cok agir seyler yasadik ve yasiyoruz. Her insanin
hayati bir film hikayesi olabilir.. Yasam micadelesi
kolay degil. Hele buglinki diinya felaket. Ama ben
her dibe vurdugumda daha gugcli ¢cikmisimdir. Clin-
kil tek bir hayatimiz var. Omiir yiiz sene desek, elli
senesi zaten gecti. Gegen sire din gibi. Zaman o



kadar hizli ilerliyor ki, neden mutsuzlugumuzun ya da
yasadigimiz acilarin iginde esir olalim? Neden vakit

kaybedelim? Evren bize bunca olaganusti sey sagla-
migken... Karanlik yanlari gérecegimize, 1s1g1 gorelim.

Rutinler ve aligkanliklar da ¢cok dnemli. Ben her sabah
meditasyon yapmaya calisiyorum sonra da Kai'yi
okula biraktiktan sonra yorgun olsam bile mutlaka bir
saat deniz kiyisinda yurtyorum. Béyle bir rutin oldu-
Ju zaman tim gini doldurabiliyorsunuz. Obur tirlG
amagsizsin. Cocuklarima da kendilerine bir amag
bulmalarini séyliyorum. Bu tarz ufak tefek ama ¢ok
onemli ritGeller bizi ding, pozitif ve enerjik kalmamizi
saglayabiliyor.

Hig farkh gelisen / engelli bir birey ile yolunuz
kesigti mi?

Tabii ki, cok karsilastim. Hatta Amerika’da ¢ok yakin
bir arkadasimin oglu da farkli gelisen bir birey. 22 ya-
sinda. inanilmaz insanlar. Bizden bin kat daha duyarl
ve zeki... Sadece o duyarliliklarini ve zekalarini nasil
idare edeceklerini bilemedikleri i¢in biraz daha farkl
hareket edebiliyorlar. Amerika’da inanilmaz destekle-
niyorlar. Amerika’yi goklere ¢cikarmiyorum ama okul
sisteminden tutun, hizmet verdikleri ailelere aylik eko-

nomik yardima kadar yanlarindalar. Arkadasim ogluna
her hafta sonu sorf dersleri aldirabiliyor. Bunu neden
yaptirabiliyor, ¢linkl orada otizmli ve down sendrom-
lu cocuklara yonelik Gcreti kargilanan inanilmaz bir
hizmet sektoru var.

Bu konuda bir sUrl arastirma yapmistim zamaninda.
Bir kitap okumustum ‘Horse Boy’ adinda. Cocuklarini
Mongolia’'ya (Mogolistan) gétirtyorlar. Atlar ve sa-
manlar o gocuga ¢ok iyi geliyor. Sonra farkl bireyleri-
miz icin Amerika’da bir at ciftligi yarattilar.

Ayrica Kai'nin gittigi okulun baska bir subesinde de,
farkli gelisen bireyler icin inaniimaz bir bélim yapmis-
lar. Herkes ig ice.

Bazi ¢ocuklar farkl oldugu igin parklarda,
AVM’lerde, toplu tagsima araglarinda yadirgayan ve
inciten bakiglarla hatta s6zlerle karsilasiyorlar sik
sik. Buradan o davraniglari yapanlara ne soyle-
mek istersiniz?

Onlara higbir sey séyleyemeyiz c¢linki bunu yapanlar
¢ok cahil. Azinlik bile olsak bizim bilmemiz ¢ok 6nem-
li. Biraz farkl da olsalar ¢ocuklarimiz ¢cok degerli.

O bakisi atan insanlar biraz kendileriniyargilasinlar.
Once kendilerine baksinlar.
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ERGOTERAPIDE
AILENIN ROLU

Duyu biitiinleme terapisi, fiziksel/bilissel/sosyal aktiviteler,
giinliik yasam aktiviteleri, iletisim faaliyetleri ile Ergoterapist
Berkay KARPUZ ile ergoterapide ailenin roliinii konustuk.

Oncelikle, ergoterapi nedir? Bunu konusarak
baslayalim mi?

Ergoterapi, anlamli ve amacli aktivitelerle bire-
yin sagligini ve refahi gelistiren kisi odakli bir
saglik meslegidir. Her yas grubuna uygulanabi-
lir. Ana amaci kisilerin 6grenmelerini ve ginlik
yasam aktivitelerine katilimini desteklemek-
tir. Fiziksel, duyusal, gorsel, sosyal, cevresel,
duygusal alanlarda zorluk ceken, 6zel egitime
ve destede ihtiyac duyan, davranissal anlamda
problem cektigi icin uyum saglamada zorluk ya-
sayan kisilere uygulanir.

Ergoterapi ¢ok genis bir alan... Ergoterapist-
ler otizmli ¢ocuklar ile ¢alisirken, katilimi ve
ogrenmeyi desteklemek icin hangi alandaki
bilgilerinden yararlanir?

Otizm, bireylerin sosyal etkilesim, iletisim ve
davranislarini olumsuz yonde etkileyen yaygin
gelisimsel bir bozukluktur. Ergoterapistler, 6z-
bakim/giinlik yasam aktiviteleri, verimli Uret-
kenlik (cocuklarda egitim), sosyal ve iletisim
odakli katilim, bos zaman ve eglence/oyun akti-
vitelerine katilimcilik dahil olmak Gzere otizmli
bireylerin gelisimini ve yasam performansini et-
kileyen pek ¢ok alanda calisir. Ancak bu alanlar
herkeste fFarklilik gosterir. Bireylerin yasam kali-
telerini ve fonksiyonel bagimsizliklarini arttirma
amacinda olan ergoterapistler, istek ve ihtiyaca
uygun yapilandirilmis ortamlarda terapilerini
gerceklestirirler.

Otizmli bireylerde; katilimi ve 6gdrenmeyi des-
teklemek icin duygusal ve davranissal regiilas-
yon, duyusal isleme, ince/kaba/sézel motor geli-
simi, bilissel beceriler ve gorev yiritme ile ilgili
klinik bilgilerini kullanirlar. Bu siirecte ailelere,
bakim veren diger kisilere ve egitimcilere duyu-
sal isleme, bireyin bulundugu ortamda sosyal ve
duygusal saglik dengesini koruyabilmek icin da-
nismanlik da yaparak danisanlarin tedavilerine
bitincil ve spesifik bir bakis acisi getirirler. Ge-
rekli biatin bilgileri topladiktan sonra cocuk icin
terapi programi gelistirirler. Cesitli stratejiler
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Berkay Karpuz
Ergoterapist

ortaya koyan ergoterapist, cocugun cevresine
karsi daha iyi yanit vermesine yardimci olabilir.
Bu stratejiler arasinda; duyu bitiinleme terapisi
fiziksel/bilissel/sosyal aktiviteler, giinlik yasam
aktiviteleri, iletisim faaliyetleri ve diger yardim-
ciyontemler bulunur.

Terapi siirecinde aile isbirliginiz nasil oluyor?
ilk olarak cocugun degerlendirme seansindan
sonra aileyle gériisme yapiyoruz. Daha sonrasin-
da aileye neler yapacagimizi, nasil calisacagimi-
z1, hedeflerimizi, yontemlerimizi ve en 6nemlisi
ailelerin nasil yol izleyecedini, onlarin ¢ocuklari-
nin hayatinda énemli rol aldiklarini ve ¢ocugun
gelisiminde neler yapmalari gerektiginden, ev
programlarindan bahsediyoruz. Seans sonrasi
aileyi bilgilendiriyoruz ve bizim seansta uygula-
diklarimizi onlarin da evde nasil yapmasi gerek-
tigini iletiyoruz.

Cocuga ozel hazirlanan ev programlarini, ai-
lenin gerektigi gibi uygulayip uygulamadigini
nasil takip ediyorsunuz?

Ailelerimizden ev programlarini gerceklestirir-
ken bizlere videolarini, fotograflarini atmalarini
istiyoruz. Bu sayede ailenin ve cocugun progra-
mi nasil gerceklestirdigi, ailenin nasil bir tutum
sergiledigini gézlemlemis oluyoruz.

Aileler ev programlarinda basarili olmak igin
nelere dikkat etmeli?

Ailelerin programi uygularken o an ki siirecte
gelisen olaylari cok iyi anlayip; cocugun o an re-
glile halini ya da beceriyi gerceklestirebilecek
dikkat seviyesi gibi durumlari g6z 6ninde bu-
lundurmalari gerekiyor. Programi uygularken
bir aktiviteyi zorlayarak yaptirmamalilar. Co-
cuklarin da isteklerinin énemli oldugunu onla-
ra hissettirmeleri gerekiyor. Onlarin da sevdigi
materyalleri kullanarak, aktivite icerisine dahil
etmeliler. Cocugu bu slirecte anlamalari gereki-
yor. Bu hususlara dikkat edilmesi ev programin-
da basariyi arttiracaktir.



ROPORTAJ

OTIiZMiN KIYISINDA...

Goristigi uzman oglu icin ‘otizmin kiyisinda’ dediginde, Ozlem AKKUS
hissettiklerini soyle aktariyor: “Her ne kadar aylardir kendinizi buna hazirlasaniz
da, bilgi sahibi olsaniz da, stiphelerinizden emin olsaniz da, anne yiiregi yolunda

gitmeyen seyleri asla kendi cocuguna konduramiyor.”

Sizi biraz taniyabilir miyiz?

Merhaba... Ben 38 yasinda ve 3 erkek evlat sa-
hibiyim. Trabzonluyum ve Trabzon’da yasiyorum.
Cesitli sektorlerde calisma imkani bulduktan son-
ra ikizlerim olduktan sonra calisma hayatim son
buldu. Kendi ¢abalarimla kazandigim el becerile-
rimle evden yaptigim ufak tefek ¢alismalar disin-
da zamanimin tamami ¢ocuklarimin temel ihtiyag-
lari ve egitimlerine destek olmakla geciyor.

ikiz olan ogullarinizdan biri otizmli. Onun fark-
i gelisen bir cocuk olabileceginden ne zaman
sliphelendiniz?

ikizlerim Barbaros ve Cihangir 2015 Temmuz do-
gumlular. Oncesinde 2008 dogumlu bir de aga-
beyleri var. Tabii ilk ¢ocuk, anne igin muazzam
bir deneyim demek. Birgcok deneyim kazaniyorsu-
nuz onu buyutirken. ilk oglumdaki deneyimin yani
sira gocuk gelisimi Gzerine destek aldigim kaynak
kitaplar da vardi. O kitaplar sayesinde gelisimin
asamalarinin, basamaklarinin takibini yapmak
da c¢ok fazla yol gdsterici olmustu. Ardindan ikin-

ci gocugu planlarken bunun dogal ¢ogdul gebelik
olmasi tabii buyiik saskinlik oldu. iki cocuga bir-
den yetisebilmek, onlarin takiplerini yapabilmek,
ihtiyaclarini karsilayabilmek gibi cok fazla stres
faktorinin bir araya geldigi bir bambaska bir si-
recti. Ne zaman fark ettigim sorusunu cevapla-
madan Once deginmeden gecmek istemedigim
bir konu daha var. ikizlerimden otizmli olan Ci-
hangir ¢ok farkli bir problemle dinyaya gelmisti.
Fasyal Paralizi...

Nasil 6grendiniz fasyal paralizi oldugunu?

Dogumdan sonra, yeni yeni kendime gelirken Ci-
hangir’le géz géze geldigimiz ilk anda ylzundeki
asimetriyi, degisikligi fark etmistim. Ama tabii an-
nesiniz bir sey konduramiyorsunuz. Gayet nor-
mal hatta normalden daha konforlu denebilecek
bir gebelik streciniz olmus, tim kontrol ve tara-
malariniz alaninda gok c¢ok iyi isimler tarafindan
yapilmig, hi¢ bir sorun tespit edilmemis ya da on-
gérulmemis. Dolayisiyla gocuklarla ilgili en ufak
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bir anormallik kayginiz yok. Dogali henuz bir
ka¢ saat oldugu, ikiz olduklari ve dogum agir-
liklari 3’er kilonun Uzerinde c¢ocuklar olduklari
icin sikisma, ezilmeye bagli yamukluklar olabi-
lecedine, kaslarini hentz kontrol edemedigine
yordum goérdigim durumu. Hastane ekibi, do-
guma giren ¢ocuk doktoru konu hakkinda hig bir
sey fark etmemis, bana da bir agiklama yapma-
miglardi. Sadece sol kulaginda minér anomali
dedikleri, kulak kepcgesi sekil farklihg: oldugu-
nu, bunun da kalp ya da bébrekle ilgili bagka bir
hastaliga isaret edebilecegi sdylenerek bebegi
gerekli taramalardan gegirdiler. Hepsi temiz ¢i-
kinca sadece estetik acidan bir defekt olarak
degerlendirildi. Uzildim ama ne yapalim, Allah
da bdyle uygun gérmus, buyuddiginde bir ame-
liyatla dizelttiririz diye kendimi teselli etmeye
calistim. Bu arada yuzinde hareket kisiti gor-
digim boélim de yine ayni kulagin oldugu sol
boélimdid. Dogumu takiben 1 hafta goézlem yap-
tiktan sonra degisiklik gormeyince bir uzman
muayenesine girdik ve fasyal paralizi dedikleri,
daha 6nce hi¢ duymadigim, hi¢c gérmedigim,
ornegini bilmedigim bir tani aldik. Arkasindan
beyinde bir timér ya anormallik olup olmadi-
ginin yani paralizinin santral mi yani beyinden
mi yoksa periferik mi olduguna dair incelemeler
icin MR ¢ekimleri, sinirlerin canlilik durumunun
tespiti icin EMG incelemeleri gibi birgok seyden
gectik. Gelinen noktada fizik tedaviler, masaj
terapileriyle gecen bir 1 yilimiz oldu. Gergekten
ama gergekten ¢ok zordu. Tim bu anlattikla-
rimin arka planinda bir bebedim daha oldugu-
nun, 7 yasinda ve birgok konuda yine bana ba-
gimh bir oglum daha oldugunun, aile buyukleri
ya da yakin akraba cevremizden kimsenin en
ufak bir manevi destedinin olmadiginin altini
kalinca ¢gizmek isterim.

Otizmi ne zaman 6grendiniz?

Fasyal paraliziyi yeni yeni kabullenmeye ca-
listigim siralarda, yaniimiyorsam 8 ayliktilar o
dénem, bir arkadasim bana Haluk Yavuzer’in
“Cocugunuzun ilk 6 yili” isimli kitabini hediye
etti. Kitapta, gelisimin asamalari ¢ok ince ay-
rintilarla anlatilmisti. Ben de buna baglh olarak
kendi taramalarimi Yapiyordum. iginde bulun-
dugumuz 7-8. aylarda gézlemlenmesi gereken

y

TEMMUZ - AGUSTOS -EYLUL 2022| OCED

Doktorun ilk ciimlesini kur-
dugu o an, yasadigim o ay-
dinlik diinyanin fisi ¢ekil-
misti sanki.

seylere dikkatimi verdim. Oradaki kriterlerden
bazilarinin Cihangir'de olmadigini fark ettim.
Neydi diye soracak olursaniz, isaret edilen yone
dogru bakmasi ve kendisinin istedigi bir seyi isa-
ret etme davranisi géstermemesi. Ama bence az
bilinen fakat cok daha énemli bir isaret sayila-
bilecek olan “Kiskaclama” hareketi. Haluk Ya-
vuzer, beynin noro-gelisiminin saglikli olduguna
dair cok 6nemli bir isaret olarak tanimliyor kis-
kaclamay!.

Nedir bu kiskaglama?

O aylardaki bebekler, oral ddnemin de etkisiy-
le bulduklari kiigik parcali her seyi alip agzina
gotirme egilimindedir. Bu baglamda buyuk par-
¢ali oyuncaklari kavramak, avuglayarak kavrayip
agzina goétirmek kaba motor olarak degerlen-
diriliyor. Saglikli bir néro-gelisim sirecinde ise
daha ¢ok ince motor kabiliyetleri dne ¢ikiyor. Ha-
linin Gzerindeki minik bir kirintiyr veya kuguk bir
par¢ca oyuncagl basparmak ve isaret parmagini
kullanarak kiskaglamasi/cimbizlamasi bekleni-
yor cocuktan. Goéz-beyin-vicut koordinasyonu
acisindan cok énemsenen bu davranisin Cihan-
girde olmayisi ilk endigem olmustu. Denemeler
yapmaya, minik parcalar halinde 6énlne yiyecek-
ler koymaya basladim ama kesinlikle alamiyor-
du, minik olduklari i¢cin de avuclayamadigindan
sinirlenir saga sola savuruyordu yiyecekleri. 1 yil
bu sekilde takip ettim onu hep. ikiziyle kiyasla-
yarak, neyi ne kadar yapabildiklerini karsilasti-
rarak gozlemlerime devam ettim. Gllimsemesi,
kahkahasi olan, ylurimesi, kaba motor becerileri,
renklere, materyallere, dokulara olan ilgisi ikizin-
den de ileride, tam ayina goére olmasi gerekti-
gi gibiydi. Ama oyuncaklara ilgisizligi, isaret dili
ve alici dildeki geriligi, ince motor becerilerinin
gelismemesi ya da bazi kazandigi becerilerdeki
gerilemeler, gézlemledigim eksiklikler bu 1 yillik
slrecte yaptigim arastirmalari otizmde birlestir-
di.

Siiphelenince ne yaptiniz?

Oncelikle kendi imkanlarimla, arastirarak, oku-
yarak belirtiler konusunda detaylica bilgi sahibi
oldum. Daha sonrasinda da bu belirtilerden 1 ya
da 2’sini goriyor olmamin net bir fikir vermeye-
cegini dusunerek belirti izlem sUrecine girdim.
Bana otizmi dlislUnduren, beni konuyu arastirma-
ya iten noktada Cihangir yaklasik 14 ayhkti. Tabii
bu yas dénemi cocuklarda yalanci belirtiler ola-
bilecegi, bazi belirtilerin gegici olup bir stire son-



ra sonebilecegi, tv-ekran aliskanhginin sosyal
gelisime olumsuz etki edebilecegdi gibi bir takim
yaniltici durumlar olabilecegini biliyordum. Bu
bilgiler 1s1ginda 10 ay kadar hem fiziksel, hem
de norolojik acidan takip ettim. Aslina bakacak
olursaniz, zaten yuzUndeki paralizi sebebiyle
yuzln sol yarisinda bir hareket artisi, bir mimik
gelisimi var mi diye 24 saat géz hapsimdeydi
cocuk. 22 aylik oldugunda artik ¢cok emin ol-
dugum otizm durumu igin, arastirmalarimiz so-
nucu ismine ulastigimiz, alaninda isim yapmis,
dogent statislnde bir gocuk ndroloji uzmanina
goturduk.

ilk goriistiigiiniiz uzman size neler séyle-
misti?

Bekledigimden ¢ok kisa, hizli denebilecek bir
muayeneden sonra yerine gegip, son derece
olagan ya da gegici bir durummus gibi rahat bir
tavirla, “Evet, cocuk otizmin kiyisinda” demisti.
Aslinda durumu yumusatan o “kiyisinda” ifa-
desinin sebebi ¢cocugun tani alamayacak yas-
ta olmasiydi. Her ne kadar aylardir kendinizi
buna hazirlasaniz da, bilgi sahibi olsaniz da,
suphelerinizden emin olsaniz da, anne yuregi
yolunda gitmeyen seyleri asla kendi cocugunu-
za konduramiyor. iginizde bir yerlerde hep ya-
nilmayir umuyorsunuz. Ve o an, yanilmadiginiz
gerceginin ylizunlze tokat gibi carptigi bir an
aslinda.

Neler hissettiniz?

Doktorun ilk cimlesini kurdugu o an, yasadigim
o aydinhik didnyanin fisi cekilmisti sanki. Butin
Isiklar ayni anda sénmus gibiydi. Kapkaranlik
ve ¢ok derin bir kuyuya dismus gibi hissettigimi
net olarak ifade edilebilirim. O esnada doktor
dnerilerini sunmaya basladi. ilk is olarak ‘Hig
beklemeden, hemen yarin krese baslasin’ diye

yOnlendirdi. Akran iletisimi ve sosyal gelisim igin
bu sart dedi. Ciliz bir sesle, “Ozel egitim almaya
baslamayalim mi1?” dedigimi hatirhyorum. “Kesin-
likle hayir,” dedi, “Biz ¢cocugun sabit bir masada
oturup, renkli kupleri Ust Uste koyarak vakit gecir-
mesini istemiyoruz.”

O an gézimin 6nine 89 yapimi Rain Man filmin-
deki koca koca adamlarin telli koordinasyonla
oynadigi, abakduslerle ilgilendikleri rehabilitasyon
sahneleri gelmisti. 80’lerden bu yana 6zel egitim
ve rehabilitasyonda hig¢ bir gelisme olmamisti de-
mek, diye disunmustim. Doktorun bize oOnerisi,
acil bir kres kaydi ve hizlandirilmis bir néro-play
egitim programiydi.

Onun yonlendirmeleri sizi nasil etkiledi?
Acikgasi farkli otoritelerden, farkli éneriler, yon-
lendirmeler oluyor bu konuda. Bize yapilan éneri-
ler kdétlydu diyemiyorum ama ne kadar dogruydu
inanin ondan emin degilim. Bir de tabii en 6nemli-
si, benim o noktadaki ruh halim. Kesinlikle faydali
olabilecek bir halde degildim. Bu sadece durumu
kabullenmeyisle vs. ilgili degildi. Hayat sartlarim,
sorumluluklarim o kadar agirdi ki... Sanki ben alt-
larinda eziliyordum, gliicim yetmiyordu. Bu neden-
le de aldigimiz dneriler blylk oranda lafta kaldi.

Tum sorumlulugun anneye yiiklenmesi kendi-
nizi nasil hissettirdi?

Cok kotl hissettirdi. Dlglinsenize, hentz 22 aylik
iki bebeginiz, bir de 8 yasinda klg¢uk bir gcocugu-
nuz var. ikizlerden birinin 6zel bir durumu var. Bu
bir nérogelisimsel bozukluk ve size “Bunu iyi ede-
cek olan sizsiniz” deniyor. ikiz gebelik, dogum,
Ozellikle ilk aylari ve sonrasindaki tim suregleri
gercekten tek basina aile ya da bakici destegi ol-
mayan bir ebeveyn i¢in inanilmaz zor, travmatik
bir stre¢. Hala etkisinden ¢ikamadigim anlar ve
olaylar var hafizama kazili. Arti bir de size muh-
tachigi henlz devam eden klguk bir evlat daha
var. Tabii evle ilgili sevk ve idare, sorumluluklar
vs... Oniinden gectigim aynada kendimi gérmeye
firsatimin olmadigi gunler biliyorum. Kendimden
koptugum, kendime yabancilastigim... Dolayisiyla
boylesine bir sorumlulugun “Hadi bakalim yeni so-
rumlulugun hayirli olsun” dercesine sadece benim
omuzlarima yigilip birakilmasi son derece agirdi.
Bu sunun gibi, yaralandiniz, kan kaybediyorsunuz,
acil mudahale igin hastaneye yetistiriliyorsunuz.
ilgili doktor gelip bakip, yakinlariniza ne yapmasi
gerektiklerini sdyleyerek sizi evinize gdnderiyor,
yaparsiniz siz diyor. Ne kadar ironik 6yle degil mi?
Biz kan kaybediyorduk ve acil uzman mudahale-
sine ihtiyacimiz varken evimize goénderilip kendi
becerilerimiz dogrultusunda ¢ocuga mudahale et-
memiz beklenmisti.
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Oglunuz o6zel egitimden once krese basla-
mis. Kres 6zel egitimin yerini tutabildi mi?
Asla! Asla! Asla! Birileri darilir gicenir mi bile-
mem, gercekten isini layiki ile yapanlar varsa
onlari tenzih edeyim. Kag¢ kres degistik, sayi-
sini bilmiyorum. ilk kez gériistigim her kuru-
ma, ¢cocugun durumunu, ihtiyaclarini, ilgi alan-
larini, 6zel gartlarini anlatiyordum bir bir. Hele
bir de ikizi de var deyince, go6zler i1sildiyordu
adeta. Havada karsilaniyordum, kahveler soh-
betler ikramlar... Ne desem kabul, ne desem
razilar. Kayit alintyor, ¢ocuklar krese basliyor
(ayr siniflarda olmak kosulu ile) aradan ge-
¢en 1 bilemediniz 2 ayda ben c¢ocukla asla il-
gilenilmedigini, butin gin kendi basina tekrar
eden davranislariyla bagsbasa sinif disinda ya
da baska siniflarda vakit doldurdugunu, 6z
bakiminin ihmal edildigini, asla ve asla Uzeri-
ne duasllmedigini fark ediyordum. Fark ettigim
noktada bunu kurumla paylastiimda da “Ama
0 zaman o6gretmen sinifiyla hig ilgilenemez ki’
cevabini aliyordum. Oysa bunun planlamasini
yapmak, organizasyonunu yapmak zaten onun
asli gorevlerinden. O ¢cocugumu nasil mevcut
plana dahil edecegdini bilecek olan o. Ama gel-
gelelim o ¢ok havali birgok kurum yeni mezun,
tecrlbesiz, niteliksiz ve yetersiz egiticilerle ¢a-
lisiyor. Ve size de her defasinda ¢ocugunuzu
o kurumdan alip, bir sonraki hayal kirikligina
dogru yola ¢ikmak kaliyor. Biz, dogru, planli,
yogun ve istikrarli bir egitim programiyla ¢ok
daha farkli olabilirdik...

Cocugu yeni tani almis ailelere ne tavsiye
edersiniz?

Biliyorum ¢ok zor ama kendilerine ve ¢cocuklari-
na yapabilecekleri en buyuk iyilik sakinliklerini
korumak, uzman destegi almaktan asla ¢ekin-
memek ki bu slregte en dogru adim ailece bir
psikolojik destek almak. Ne arayacaklari hak-
kinda bilgi sahibi olmak ve tabii ¢ocukla ilgili
hizlica eyleme gecebilmek. Bir planlarinin ol-

i
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Bizler yetersiz, niteliksiz
ya da eksik degiliz.

Bizler yetersiz, niteliksiz ve
eksik uygulamalar
nedeniyle giderek
eksiltilenleriz...

masi| ¢ok 6nemli. Aksi halde oradan oraya sav-
rularak gecen, ¢cok zor, ¢ok yipratici bir sirece
girmis olurlar ki, bunun da uzun vadede sonuglari
daha agir olabiliyor.

Kendinizden yola c¢ikarak... Ailelerimizin en
¢ok hangi konularda destege ihtiyaci oldugunu
dislinliyorsunuz?

Her ne kadar bir takim calismalar olsa da zamanla
yarisan bizler icin ne yazik ki blrokrasi ¢cok ama
cok agirigliyor. Otizmin de dahil oldugu YGB (yay-
gin gelisimsel bozukluk) tanilarindan birini almis
olan cocugu litfen ama latfen agir kan kaybi ile
acile getirilmis bir vaka olarak dusunun. Bu vaka-
lara en hizli, en dogru ve en komplike miudahale-
nin acilen yapilmasi geregdi Uzerine bir politikamiz
olmali. Bunun igin her ilde, nifus yogunluguna
gore belki 1'den fazla YGB ile Micadele Uzerine
kompleksler olmali. igeride bireysel, aile ve gocuk
psikolojik danigsmanliginin oldugu, gocuklarin ih-
tiyaglarina uygun mdafredatlarin programlandigi,
her biri alan mezunu egitimcilerden olusan bir egi-
tim kadrosuyla bu ¢ocuklara kucak agan, haftanin
her ginld ve en az 4’er saatlik ders programi ile
¢ocuga midahale edebilecek merkezler olmali.
Bedensel ve zihinsel aktivitelere uygun salonla-
rin, duyusal anlamda kazanimlarin saglanabilece-
gi moddullerin oldugu bir kompleks. Havuz kullani-
mi, aktivite parkurlari, toprakla terapi, hayvanlarla
terapi, hobi gelistirebilecekleri alanlar, sanat faa-
liyetlerinin oldugu bir kampus alani, meditasyon/
rahatlama saglayacak faaliyetler gibi... Her ma-
hallede nasil ki bir ilkdgretim, bir lise bulabiliyor
isek en azindan yasadigimiz sehirlerde ¢cocuklari-
mizi teslim edebilecegimiz bdyle komplike egitim
kurumlari da bulabilmeliyiz. Bahsini ettigim model
tamamen yaygin egitimin disinda, yalnizca 6zel
egitimi kapsayan bir model. Cocugun kapidan ice-
ri girdiginde A’danZ’ye tum gereksinimlerini karsi-
lamaya muktedir bir yapidan séz ediyorum. Ulke
olarak bunu yapabilecek, basarabilecek glgcteyiz.
Tabii soru kdkline ddnecek olursak tum bu hiz-
metler igcerisinde aileye de 6zel bir plan ¢ikarip,
duzenli psikolojik danigsmanlik verecek kurumlar
olacak bunlar. Bizler yetersiz, niteliksiz ya da ek-
sik degdiliz. Bizler yetersiz, niteliksiz ve eksik uy-
gulamalar nedeniyle giderek eksiltilenleriz...
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= OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGUNDA PSIKOTIK,
BIiPOLAR BOZUKLUK RiSKi VE ERKEN TANI

Cocuklari otizm tanisi alan aileler, onlarin yasam kalitesini diisiiren tim
davranislarin otizmden kaynaklandigini diisiinebiliyorlar. Oysa otizme es-
lik eden fFarkli psikiyatrik hastaliklar ve bozukluklar da bulunuyor. Bu ko-
nuyu Psikiyatri Uzmani Prof. Dr. i. Emre Bora ile konustuk.

2020 yilinda Web of Science Yiiksek Atifli Bi-
lim insanlari Listesi’nde yer alan tek Tiirk aka-
demisyen oldunuz. Uzmanlik alaniniz nedir?
Bu alanda ¢alismaya nasil karar verdiniz?
Psikiyatri uzmaniyim. Sizofreni, bipolar bozukluk,
otizm ve norogelisimsel bozukluklar ve demans
ve noérodejeneratif hastaliklar klinik uzmanlik
alanlarim. Bu alanlarda erken tani ve prediktif tip
ve bireysellestirilmis tip yaklagsimlarini 6zellikle
Onemsiyorum. Calismalarimda sosyal biligsel si-
nirbilim yéntemlerinden siklikla yararlaniyorum.
Beyin arastirmalari alaninda ¢alismaya bundan
30 yil 6nce tip d6grenciligimin ikinci yilinda karar
verdim. O siralar “beyin on yili” ilan edilmisti ve
bu konuda okuduklarim beni etkilemisti. Ayrica,
Oliver Sacks’in Karisini sapka sanan adam Kki-
tabindan etkilenmistim ayni yil. Sonraki yillarda,
sizofreni ve otizmin tani ve tedavisiyle ilgilen-
mem, bu durumlarda sosyal beyin gelisimindeki
farkhliklar nedeniyle toplumsal ve mesleki islev-
sellikte belirgin sorunlar yagsanmasini fark etme-
mi sagladi.

Norogelisimsel farkliliklarda erken tani neden
onemli?

Erken tani tabii ki, her tlrli ciddi tibbi hastalik ve
gelisimsel farkhlik i¢cin oldugu gibi nérogelisimsel
farkhliklar icin de dnemli. Aslinda nérogelisimsel
farkhliklar icin daha da 6nemli oldugu soéylene-
bilir. Cinku hayatin ilk yillarindan gelen farkli-
liklar cocugu yasam boyu etkiliyor. Sosyal geli-
sim ve 6grenme slreclerini olumsuz etkileyerek
kisinin yasadigi gugcluklerin eriskinlik dénemine
yaklastikga giderek artmasina yol agabiliyor. Bu
tar farkliliklar ne kadar erken fark edilir ve ¢gocuk
etkin bir 6zel egitim programina dahil olabilirse,
bu kayiplarin kismen dnine gecgebilmek mimkun
olabilir.

Aileler ¢cocuklarinin yasam kalitesini disiliren
tum davraniglarin otizmden kaynaklandigini
dislnebiliyor. Oysa otizme eslik eden farkl
psikiyatrik durumlar olabiliyor degil mi?

Evet, otizme diger psikiyatrik hastaliklar ¢ok sik
eslik ediyor. Otizm spektrum bozuklugu olan bi-
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reylerin yarisindan ¢ogunda, hayat boyu eslik
eden en azindan bir psikiyatrik bozukluk goralur.
Ayni otizmli bireyde iki veya daha fazla psikiyat-
rik es tani goérilmesi de nadir degildir. Bu oranlar
otizmi olmayan genel topluma gére belirgin dere-
cede yuksektir.

Otizme eslik eden diger psikiyatrik durumlar
genellikle neler?

Cocukluk déneminde dikkat eksikligi hiperaktivi-
te bozuklugunun eglik etmesi ¢ok siktir. Sonraki
yillarda kaygi bozukluklari ve depresif bozuklular
cok sik gorilur. ilerleyen yaslarda da demansin
genel topluma goére daha sik ve erken yasta go-
raldiaguni gosteren veriler vardir.

Bir roportajinizda, otizmde psikotik ve bipo-
lar bozukluk gelisimi riskinin belirgin derece-
de arttigini soyliyordunuz. Bu konuyu biraz
acabilir misiniz?

Psikotik bozukluklar ve bipolar bozukluk genellik-
le genclik yillarinda ortaya ¢ikan ciddi psikiyatrik
hastaliklardir. Ayni bozukluklar, otizm spektrum
bozuklugu olan gencglerde ortaya c¢ikabilmekte
ve bu hastaliklarla ilgili bulgular ve islev kaybi
genclerin otizmle ilgili yasadigi gucliklere ek-
lenebilmektedir. Bu konuda yapilan g¢alismalar,
riskin ne dlglide artiyi konusunda farkli sonug-
lar vermektedir. Yakin tarihli bir meta-analiz, var
olan galismalarin sonuglarini birlestirdiginde, si-
zofreni riskinin 9 kat, bipolar bozukluk riskinin 6
kat artigini gostermektedir. Otizmin yarattigi bu
risk, tek bir birinci derece akrabasinda sizofre-
ni ya da bipolar bozuklugu olan otizmi olmayan
genclerin bu bozukluklari gelistirme riskine ben-
zerdir. Otizm spektrum bozuklugu olan genclerin
ailesinde sizofreni ve bipolar bozukluk olunca bu
riskler daha da artabilmektedir.

[}
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Otizmli cocugun normal yapisindan ¢cok
farkli davrandigi ve birkag giin siiren
asiri enerji artigsi olan donemler olmasi,
bipolar bozuklugun erken evresinde sik
gortiiliir.

Bipolar nedir?

Bipolar bozukluk farkli isimlerle bilinir. Bu isimler
arasinda ikiuglu duygudurum bozuklugu, manik
depresif bozukluk, ikiuglu miza¢ bozuklugu, bipo-
lar affektif bozukluk vardir. Bipolar bozukluk, ha-
fif formlar1 da kayda alindiginda, her 40 kisiden
birini bir élcide etkileyen bir hastaliktir. Bipolar
bozuklugu olan Kkisi, siklikla duygudurumunda
asiri yukselmelerden (diger adiyla mani) ve ¢6-
kislerden (depresyon) olusan dalgalanmalar ya-
sar.

Otizmli ¢ocuklarda ve genglerde bipolardan
ne zaman suphelenilmeli?

Otizmli gocugun normal yapisindan c¢ok farkl
davrandigi ve birka¢ gun sdren asiri enerji artisi
olan dénemler olmasi bipolar bozuklugun erken
evresinde sik gérilur. Bipolar bozuklukta, enerji
miktarinin asiri artmasina uyku ihtiyacinin belir-
gin derece azalma, disinme surecinin hizlan-
masi, amaca yonelik etkinlik ve planlarin artma-
s1, sinirlilik, zevk verici etkinlere artmis ilgi, ¢cok
para harcama ve kendine asiri guven gibi bulgu-
lar eklenebilir. Bipolar bozuklugun ilk atagi énce-
si bu donemler sadece 1-2 gin slrebilir ve hafif
siddette gdzukebilir. Bu dénemde gencin okulda
basarisi dusebilir ve sosyal ¢evrede sorunlar ya-
sayabilir. Hastalidin baslamasiyla bu dénemlerin
sUre ve siddeti uzar. Bu tar hafif yikselme do-
nemleri dncesi ve sonrasi depresyon donemleri
de gozukebilir.




Psikotik cogumuzun giinlik hayatta hemen
hi¢ karsisina ¢ikmayan bir kelime. En basit
haliyle nasil ifade edersiniz?

Psikoz kisinin gergedi degerlendirme yetisinde
belirgin bir bozulmayla kendini gésteren ciddi bir
klinik tablodur. Psikoz bir¢cok dislnsel ve algi-
sal sureci etkiler. (")rnegin, normal sartlar halinde
kisi kafasinin icinde gegen dusinceleri digsaridan
ona baskasinin sdyledigi ifadelerle karistirmaz.
Psikoz halinde, kisi bir seyi dislindrken, kendi
ic sesinin kendine ait olduguna emin olamaz ve
giderek i¢ sesini onunla konusan bir bagkasinin
sesi sanir. Bu durum hallsinasyon (varsani) de-
digimiz psikotik yasantilara yol agar.

Otizmde psikotik durumlar nasil fark edilir?
Otizmde psikotik bulgular baslamadan veya cev-
re fark etmeden dnce okul basarisinda belirgin
derece dusme, gencin ilgilendigi alanlarda belir-
gin ilgi kaybi gézukur. Sosyallesmede artan so-
runlar da belirgindir. Ancak bu tur belirtiler, var
olan otizm bulgularina benzedidi i¢in konuya uz-
manligi olmayan saglik ¢alisanlarinin géziunden
kagabilir. Varsani (hallisinasyon) ve sanri (he-
zeyan) gibi bulgularin otizm bulgularindan ayirt
edilmesi gorece daha kolaydir.

Duygudurum bozukluklari konusunda da ¢a-
hismalariniz var. Duygudurum bozuklugu ya-
lin haliyle nasil tanimlaniyor?

Duygudurum bozuklugu aslinda yukarida ko-
nustugumuz bipolar bozukluk ve toplumda daha
iyi bilinen major depresyonu da igeren, kisinin
duygudurumunda ¢ékme ve/veya ylkselmelerin
uzun ve siddetli olmasiyla kendini gosteren bir
grup bozukluga verilen genel addir.

Duygudurum bozukluklari yagayanlarin beyin
goriintiilemesinde farkhiliklar var mi?

Beynin yapisini ve islevini inceleyen beyin go6-
rintileme calismalarinda, major depresyon ve
bipolar bozukluk gibi duygudurum bozukluklarin-
da kimi kiigiik ama anlaml farkhiliklar bulunmus-
tur. Son yillarda uluslararasi ENIGMA konsorsi-
yumu dinyanin her késesinden farkli arastirma
gruplarinin beyin goriantileme sonuglarini birles-

Psikoz halinde, kisi bir

seyi diistiniirken, kendi
aolduguna emin olamaz

ve giderek i¢ sesini onunla
konusan bir baskasinin sesi
sanir.

tirdiginde de benzer sonuglara ulasiimigtir. Ayni
durum sizofreni ve diger psikotik bozukluklar
icinde gecerlidir.

Otizm spektrum Bozuklugunda psikotik ve bi-
polar bozukluk riski konusunda ailelerimize
ne soylemek istersiniz?

Ailelerimiz, otizm spektrum bozukluguna yonelik
her tarld destegin kisith oldugu ulkemizde, her
tarlG 6zveri ile gcocuklarina destek oluyorlar ve bu
suregte otizm konusunda belirgin sekilde bilgile-
niyorlar. Ailelerimizin ayni sekilde otizm zeminin-
de bipolar bozukluk ve psikoz riski konusunda
bilgilendiriimeleri de édnemlidir. Genglik yillarinda
okul basarisinda diisme, son yillarda alisageldi-
gimiz sosyal etkilesim dlzeyine gore igine kapa-
nirsa veya tersine mizacina uymayan bir sekilde
asiri yukseldigi kisa donemler olursa, hem otizm
hem de psikoz ve bipolar bozukluk konusunda
yetkinligi olan saglik calisanlarina ulagmalari
onemlidir. Bu durumlar gsuphesiz kaygl bozuklu-
gu veya depresyon gibi yaygin psikiyatrik hasta-
liklarla ilgili olabilir ancak pek ¢ok kez psikotik
ve bipolar bozuklukla ilgili olabilir. Aile’de psikoz
ve bipolar bozukluk varliginda, otizmli gengler-
de psikoz ve bipolar bozukluk riskinin taranmasi
onemli olabilir. Velokardiyofasiyal sendrom gibi
otizm bulgularinin da gérulebildigi kimi durumlar-
da erigkinlik hayatinda psikotik bozukluk siddeti
o kadar ¢ok artmistir ki, higbir sikayeti olmayan
genclerin bile rutin olarak izlenmesi gereklidir.
Turkiye’de tirdanin ilk érnegi olan Dokuz Eylul
Universitesi Psikiyatri'de Erken Tani ve Miida-
hale Programi’'nin (ETAP) amaglarindan biri de-
genclerde otizm spektrum bozuklugu zemininde
gelisen psikotik ve bipolar bozukluklarini tani-
mak ve tedavi etmektir.
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Otizmle 50 Yil

Cidem Aydzger Erguivencg elli yil dnce bir bebek
bekledigini 6grendiginde otizmli bir oglu olacagini
bilmiyordu. Cocugunun otizmli oldugunu 6grendigin-
de ise etrafinda kimsenin otizmi bilmedigi anladi.

Cidem Hanim, tek basina bir miicadeleye giristi.
ingilizce bilmesi sayesinde otizm konusunda sayisiz
eseri Turkge’ye kazandirdi. Hem kendi otizmin ne
oldugunu, neler yapilmasi gerektigini daha detayl
6grendi hem de bagka ailelerin dogru kaynaklara
ulagmasini sagladi. Bu konuda kendi kaleme aldigi
kitaplar ile de literatiire otizme dair Tlrkge eserler
kazandirdi.Otizmli oglu yakinda elli yagina basacak.
Bugun tek basina yasayan bagimsiz bir birey.
Cidem Hanim ile oglunu ve otizm yolculuklarini
konusmak igin bulustugumuz yayinimizda OCED
Bagkani Parin Yakupyan moderatoérlik yapti.

Anneler Bulustu!

Bir glin doktor muayenehanesinde ¢gocugunuza bir tani
konur ve hayatiniz degisir... Cogu otizmli birey annesi-
nin hikayesi boyle basliyor. Sonra farkli yonlere ilerliyor.
Cunkd tani sadece bir isim. Bunun 6tesinde her ailenin
farkli yasamlari var. Sevingler ve tzuntiler benzer olsa
da, hayatlar benzersiz. Yasadiklarimizi diger anneler
ile paylastigimiz Anneler Buluguyor etkinligimizde bir
kez daha kendimizi ifade etme firsati bulduk. Peki, bu
toplantilarda neler konustuk? Canimiz ne isterse,
aklimiza ne gelirse onu.

Belki de bagkalarina anlatmaya cekindigimiz seyleri...
Gorinmez baglarin bizi kiz kardeslik ruhu ile bagladigi
bulusmamizda, kahkaha atmaktan da aglamaktan da
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Parin Yakupyan Cidem Aydzger Ergiivencg
OCED Baskani Yazar & Otizmli Birey Annesi

Otizmlie 50 YIl...
16 Hazi;aan o oOM Y
p ayini
[£3] Doeme,

Woman TV'ye Konuk Olduk

15 Mayis'ta Woman TV'de Didar Ustiin ile Bebegimi
Buyuturken programina OCED Baskanimiz Parin
Yakupyan ile konuk olduk. Parin Yakupyan otizmin
erken donem belirtilerinden bahsettigi programda,
kendi annelik deneyimi ile ikizlerinden Garen’de
farkl gelisim 6zelliklerini nasil fark ettigini anlatti.
Otizmli genclerin ve cocuklarin toplumda yasadigi
sorunlara deginen Parin Yakupyan istihdam, egitim
ve kamusal alanlarda farkli gelisen genclerin yasa-
diklari sorunlari dile getirdi.




ROPORTAJ

OTizMi OZEL EGIiTIM iLE YENDIM

Moris Karmona iki iiniversite bitirmis bir otizmli. Ozel egitim sayesinde
otizmini yendigini soyliiyor. Onunla tanismaya hazir misiniz?

Moris seni taniyabilir miyiz?

Ben Moris Karmona, 1982 izmir dogumluyum.
Uzun yillar dzel egitim aldim. ilkokulu Gazi Oku-
lu'nda, ortaokulu da Ozel Deniz Lisesi’'nde bitir-
dim. Hazirhk sinifini Ozel Caka Bey Lisesi’nde
okumustum. Liseyi acik lisede tamamladim. Ana-
dolu Universitesi Agik Ogretim Fakiltesi Halkla
iligkiler On Lisans ve igletme Lisans mezunuyum.

Otizmli oldugunu ne zaman 6grendin?
Gocuktum. Cocuklugumdan beri biliyorum.

Ozel egitim aldigini sdyledin...
Evet.

Ozel egitim sence iyi bir sey mi?

Otizmin tedavi edilmesindeki en mantikli ¢6zu-
mun 6zel egitim oldugunu ddsindyorum.

Ozel egitime baglamadan dnce konusabiliyor
muydun? Hatirhlyor musun?

Konusuyordum ama yerimde duramiyordum.
Evin igcinde koridorda kosmalarim, saga sola zip-
lamalarim vardi hep.

Ozel egitim almasaydin nasil bir hayatin olur-
du?

Bunu diusunmem gercekten cok zor. Ben oOzel
egitim ile otizmimi yendim.

Simdi neler yapiyorsun?

Salgindan dolayi bu aralar hi¢bir sey yapamiyo-
rum. Daha 6nce kisa bir ddnem 6zel sporculuk
kariyerim olmustu. Korolara gidiyordum. El sa-
natlari yapiyordum. Herkes bunlara geri basla-
mis ama salgin bitmeden baslamalari bence ¢ok

yanlis.
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ile birlikte mandala sergisi agtim.

Arkadaslarin var mi?

izmir ve Karsiyaka Kent Konseyi’'nde Engelliler
Meclisi Uyeliklerim oldugu zaman insanlarla iyi ilis-
kiler icerisindeydim. Genellikle iyi iligskiler kurmaya
6zen gosteririm.

Takintilarin var mi?

Maalesef var... Gegmiste yasadigim bazi kétl olay-
lari unutamiyorum. Ben ¢ok hassas biriyim malum.
Ortaokuldayken maalesef bana tatsiz sakalar yapil-
di. Bazi ¢ocuklar ¢cok kotiyddler.

Neler yapmaktan hoglaniyorsun?

Bol bol kitap okuyorum. ZOOM toplantilarim oluyor.
. Siirle ugrasiyorum. Ogrencilik zamanlarimdan beri
siir gcalismalarim var. Bir de amatoér olarak tiyatro-
culuk yapmistim. Yabanci diller de 6grenmeye ca-
listyorum

Hangi yabanci diller ilgini ¢ekiyor?

ingilizce’'nin yani sira Akdeniz dilleri. Ozellikle
italyanca, ispanyolca ve Yunanca... Fransizca ve
Portekizce de biraz ilgilimi ¢ekiyor. Ama Portekiz-
ce biraz zor. Biraz kaba bir dil geliyor ama zar zor
anliyorum.

Hangi sporla ugrasiyordun?

Masa tenisi oynadim. Cocuklugumdan beri
sporu severim. Ailece Besiktasli oldugumuz
icin Besiktas’in maglarini kagirmazdim. Bir de
uluslararasi spor organizasyonlarini izliyorum.
Ozellikle benim ilgilimi ceken bazi branslarin
musabakalarini izlemek ¢ok zevkili.

is hayatin oldu mu? Bir iste galistin mi hig?

Bir ara galisacak gibiydim ama sonra olmadi. Benim
durumumdaki insanlarin maash islerde c¢alismasi
biraz zor. Ama acgik 6gretim fakiltesinde isletme
egitimi aldigim icin Ege GCagdas Egitim Vakfi’'nda
muhasebeye gonilli olarak destek veriyorum. is-
letme faklltesine baslamadan énce bilgisayarli mu-
hasebe kursuna da gitmistim.

El sanatlari ile de ugrastigini soyledin. Hangi
el sanatlan?

2017’den beri mandalaile ugrasiyorum. 2018’de
Karsiyaka Akademik Zihinsel Engelliler Dernegi

PIHSEeR 26
19 Mayis Atatiirk’ii Anma Genclik ve Spor Bayrami

Sisli semtindeki evinde komutaniaria
toplants yaparak Kurtulus garelerin
aramigti, [stanbul'da hicgir faaliyetie
bulunamayacadini anlayan Mustafa
Kemal Paga 9. Ordu Mffetis| olarak 16

Mayis

Maaleset hichir sey yoktu. Bandirma
Vapuru 19 Mayis 1919 gini Samsun'a
Totan iskelesine demir atmigti Mustafa
Kemal ve Silah Arkadaglan Kurtulug
Savag!'mn mesalesini yakmisti.

yapilmasini teklt etmis ve kongrede
ay bir!lg4 ile bu oneri kabul edilmis ve
Atatlrk'on onayiyla da yasalasmigtin
20 Haziran 1938 tarinli yasayla

kutlanan bayramin adi 12 Eylal 1980

Moris Karmona §

M?J'ls 1919 gong lzmirin Yunan
Ordu

5u tarafindan isgal ediimestyle
Mustata Kemal Pasa Istanbul'un

Mayis 1919'da Bandirma
Vapuruyla Istanbul'dan Samsun'a
dogru yola gikmistir. Sandirma Vapuru,
Kiz Kulesi agiklarindayken ltilaf
Devietlerinin denetim géreviilerince
vapurda silah ve malzeme
aramasi yapiimisti. Subaylar gemiyi
terk edince Karadeniz'e yonelirken
glvertekilere sunlar: soyiemigti

Bunlar iste bovle yalniz demire,

Hg:. ve silah kuvveline dayaniriar.

ildikleri maddedir! Bunlar hirrivet
ugruna dimeye karar verenierin
kuwvetini anlayamazlar. Biz Anadolu'ya
ne silah, ne cephane ﬁ)ormr&yoruz_
Biz ideali ve imani ?o Oyoruz.”.
Ozellikie "Geldikleri gibl %Ide rier”
sOz0N0 Kararllikla vargulamigh
Bandirma Vapuru 18 Mayis 1919'da
Sinop'a varmisti. Samsun'a gitmek

in karayoluyla gitmek i¢in yolun

LrmUNL Ve aracini Sormustu.
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Mustafa Kemal Pasa'nin basiatigl
kararli kurtulus micadelesinin
sonucunda Ingiltere, Fransa,
Yunanistan ve talya'nin Torkiye'ye
nelik isgalini soniandirmisti
nglik ve Spor Bayram ilk kez
1926 yilinda Samsun‘da Gazi GUn0
olarak ku:!anmstur, 24 Mayis 1935
tarihinde ise Atatlrk GOnd olarak
resmiyet kazanmigtir. Ozellkie
En%ma 'in ginsimiyle Fenerbahgeli
ve Gal asa:agi ylizlerce sporeunun
katlhimiyia da bir spor gond haline
Imisti. Mustafa Kemal AtatOrk, Tark
nql gine ve Spora biyik dnem
vermigiir. Bu organizasyondan bir stire
sonra dizenlenen Spor Kongresinde
507 alan Beglktasin Kurucu Uyesi
Ahmet Fetgeri Aseni kullanan
Atatlrk Gond'ndn tim Mgengl ine mal
edilebilmesi igin 19 Mayis Genglik
ve Spor Bayramt” adi altinda her sene

Askeri Darbeden sonra "Atatrk'0
Anma Genglik ve Spor Bayrami”
olarak degistiriimistir Genglerin
ruh ve beden sagiligini koruyacak
gal ismalarini her sene tm seyircilernn

niinde saJEI rek kutlanmasini
dstnm fice Ataliirk. 19 Mayis
1919'da Mustala Kemal Paga'nin
Samsun'a ¢ikip Milll MOcadelesini
baslattig: gnl Trk Gengligine bayram
olarak armagan etmistir. 19 Mayis ayni
zamanda Mustafa Kemal Pasa'nin
dogumaanidir Dileriz daha sonraki
yiliarda yine Stadyumiarda kutiamalara
1zin verilir ve Pastanler daha coskulu
olur. Bir dnerim var Samsun‘a

ideceqiniz zaman Bandirma Vapuru

Cizesini, TOtOn Iskelesini ve Eskiden
Mintika Palas Oteli olarak kullaniimig
olan Samsun Gazi Evi'ni mutiaka

ezin, 19 Mayis Atatlrk'd Anma

nelik ve Spar Bayram kutlu olsun.



Nasil bir destek veriyorsun vakifta? Biraz ay-
rinti verir misin?
Bagiscilarin makbuzlarini yazip dosyaliyorum.

Bir de tiyatro gcalismalarin oldugunu sdyledin.
Ne gibi tiyatro ¢calismalarin var?

2019’da Kargiyaka Belediyesi ile birlikte otizmliler
icin Otizmden Saklanma Saklanba¢ adli tiyatral
yarismayi gerceklestirmistik. izmir Otizm Dernegi
ve Oteki Beriki Tiyatro toplulugu ile birlikte yapmis-
tik. Kurucusu da o6dulla tiyatro sanatgisi Yasemin
Simsek Tuzlun’dld. Salgin esnasinda da Karsiyaka
Sanat Dernegi ile birlikte Engelsiz Radyo Tiyatro-
su’'nu faaliyete gecirmistim. Cok basarili olmustuk.

Ne kadar ¢ok sey yapiyorsun!

Ayrica yerel bir gazetede hem engelliler, hem de
6zel gunlerle ilgili kbse yazilari yaziyorum.
Otizmle ilgili farkindalik kitaplarini da okuyorum
bu aralar.

En begendigin otizm farkindalik kitabi hangisi?
Ozellikle otizmli mizisyen Caner Selin’in annesi
Filiz Selin’in yazdigi ‘Seni Yazdim’ kitabi. Oglunun
basarilarini okumak ¢ok hosuma gitti.

Mecazlari anlamak senin igin kolay mi?
Bazen zor oluyor.

Peki, insanlarin yuz ifadelerinden duygularini
rahat okuyabiliyor musun? $aka yaptiklarinda
anlayabiliyor musun?

Eskiden saka yaptiklarinda anlamakta zorlaniyor-
dum. Sonra amatdr olarak tiyatro, drama, muzik
ve siir ile de ugrasmaya basladim. Bana faydasi
oldu galiba.

ilag kullaniyor musun? Ya da bir uzmana gi-
diyor musun?
Epilepsim var. Onun ig¢in ilag kullantyorum.

Epilepsin ne zaman basgladi?

2009 yilinda acgik 6gretim fakultesinin ilk sinav-
larinin stresini Gzerimden atamadigim gun bas-
lamistl.

Kag¢ yasindaydin o zaman?
Yirmi yedinci yagimi doldurmadan bir ka¢ ay on-
ceydi.

‘Patili Dostlar’ kitabi imza giiniine katildigini
gordiim sosyal medya hesabinda. Hayvanlar-
la aran nasil?

Saadet Aydinlhioglu’nun ¢ocuk kitabi o. Ben hig
evlenmedigim igin yegenlerime, bazi arkadasla-
rimin gocuklarina ve torunlarina imzalattirmis-
tim.

Hic evlenmedigini soyledin. Evlilik hakkinda
ne disliniyorsun?

Bizim gibi 6zel durumu olup da maagli ¢alisama-
yanlar ancak kendilerine bakabiliyor. Eger maas-
Il calisma konusunda gergekten ama gergekten
kabiliyetim olsaydi, bir de evlenecedim kisinin iyi
veya kotl niyetlerini ayirt etme hafizasina sahip
olabilseydim, evliligi o zaman distntrdim.

Toplumun otizmlilere nasil davranmasini is-
terdin?

Kesinlikle iletisim kurmaktan c¢ekinmemeliler.
Tum alanlardaki ayrimcigin kaldiriilmasi lazim.
Hangi alan olursa olsun.
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7. Biruni Kariyer
Gunlerine Katildik

o Acilisi 10 Mayis Sali giinii saat 10:00’da Biruni Universitesi Rek-
Lo tord Prof. Dr. Adnan Yuksel'in katimiyla baslayan kariyer gunle-
ri farkli alanlardan profesyonelleri ve égrencileri bulusturdu.Ozel
cocuk annesi, Algi Ozel Egitim yéneticisi ve OCED Bagkani
Parin Yakupyan ug kimlikle gen¢ 6gretmen adaylarina otizmli
cocuk annesi olarak yasadiklarini ve 6zel egitimin hayatindaki
karsiligini aktardigi bir sunum yapti. Ozel egitimde calisacak
uzmanlarin anneler ile empati kurmasinin dnemine dikkat ¢geken
Parin Yakupyan, ailenin egitime etkin katiliminin sart oldugu-

nu aktardi. Bu alanda galismak isteyen genclerin yasam boyu
o6grenmeye hazir olmasinin ve bilgilerini her daim diri tutmasinin
gerekliligine vurgu yapti.

ekl

h

= )

W 5 a N
Tirk Bobrek ﬁ-ﬂ -
. T

VakFfi ile Ortak Seminer

Salgin sireci gogumuzun daha fazla kilo almasina neden Ve N s, S
oldu. Saglikli beslenmek de giderek daha sik duydugu- L TG
muz bir ifade. Peki, bunun bilimsel karsihgi ne? Istedigi- £ g ™Y
nizi yiyebilirsiniz ma miktarina dikkat etmek ¢ok énemli,

aksi takdirde birtakim sorunlar da beraberinde geliyor.

Dunyada diger ulkelere baktigimizda Turkiye obezitede

ilk besin iginde yer aliyor. Gittikge sismanliyoruz. Tirk

Bobrek Vakfi Projeler Koordinatori Ayse Onat beslenme-

de ve bobrek saghginda dikkat cektigi cevrimici seminer-
de OCED takipgileri ile bulustu. TURK BOBREK VAKFI LS5 o —

Saglikli Beslenme ve Bobrek Sagligi Semineri

10 Mayis 2022 | Sali | 20.00-21.00

Ilcemizdeki
Engelli Sorunlarini
Konustuk

CHP Sisli ilce Baskan Yardimaisi Engelli Politikalarin-
dan sorumlu Hilya Subatlioglu ve otizmli cocuk anne-
miz Hiilya Ayaz ziyaretimize geldi. llcemizde yapilan
calismalari konustugumuz toplantiya OCED Baskani
Parin Yakupyan ve Kurumsal iletisim sorumlumuz
Rana Zeynep Comlekci katildi.
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ABA Program Koordinatori
Aile Danismani/Psikolog -
Uygulamali Davranis Analisti

ILK KITAPLARIM

Ozel gereksinimli cocugumuza kitap secerken nelere dikkat etmeliyiz? Be-
ceri kazanmasina katki saglayabilecek kitaplar neler? Birlikte nasil kitap
okumaliy1z? ABA Program Koordinatorii, Aile Danismani / Psikolog Elif Sa-

nal Calik ile konustuk.

Ozel gereksinimli gocugumuza kitap okumaya
ne zaman baslayalim?

Aslinda 6zel gereksinimli olsun veya olmasin do-
gumdan itibaren bebekleri kitaplarla etkilesime
gecirmek oldukga faydali bir yol. Dolayisiyla bu-
nun net bir zamani yok :-) Ailenin dinamikleri ve
Oncelikleriyle alakali bir durum. Ancak ne kadar
erken kitaplarla tanisirsa bir bebek o kadar iyi
olur.

Baslangi¢ icin en basit ve kolay ilerleyebile-
cegimiz kitaplar hangileri?

Cocuga ve gelisimine goére dogru kitabir segmek
cok 6nemli. O sebeple 6zel gereksinimli olsun
veya olmasin dokun ve hisset kategorisinde yer
alan duyusal kitaplarla baslamak iyi olur.

Jean Piaget’in bilissel gelisimi dort evreye ayirdi-
g1 evrelerden ilki olan duyusal- hareket donemin-

de bebek dis dinyayi dokunarak, tadarak, du-
yarak tanimaya calisir. Bu sebeple ilk nesneleri
de bu duyularina hitap edecek sekilde olmalidir.
Baska bir sekilde ifade etmek gerekirse nesneler
baslangic¢ta onun icin yalnizca onlari gérdugu ya
da elinde tutup dokundugu zamanlar vardir. Bu
nedenle, bir bebegin ¢ingiragini saklarsaniz he-
niz nerede oldugunu aramaz. Nesneyi duyusal
olarak algilayamadigi igin onun varligini kaybet-
mistir. Bu evrede dis dinya bebek i¢in duyusal
olarak algilanabildigi dlgide varlik bulur. Bilimsel
temele de dayanarak ‘ilk kitaplar’’ duyusal kate-
goriden se¢mek oldukga iyi bir baslangi¢c yapil-
masina yardimci olur.

Dokun- hisset kitaplari bebeklerin ilgisini de
cektigi icin kitaplarla glizel bir iliski kurmalarini
saglar. Bu tarz kitaplari segerken, kitabin mal-
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zemesinin bebedin agzina almasinda, c¢ekistir-
mesinde bir sorun yaratmayacak, bebege zarar
vermeyecek kalitede ve icerikte olmasina dikkat
edilmesi gerekiyor. Son yillarda 1slansa, bebek
Isirsa dahi bebege zarar vermeyen icerikte ki-
taplar yayinlaniyor. Kumastan yapilmis, yikana-
bilen, isitsel algiyl da destekleyen igerikte kitap-
larla baslamak da diger bir segcenek olabilir.

Kitap alirken gocugun seviyesine uygun kita-
b1 nasil segebiliriz?

Cocuk egitimi ve gelisimine dair her sey de oldu-
gu gibi bunun da yolu normal gelisim hakkinda
bilgi sahibi olmaktan geciyor aslinda. Her ¢ocuk

Dokun- hisset kitaplari bebeklerin ilgisini de

biricik ve 6zeldir. Kendi gelisim hizinda ilerler.
Ancak gelisimin bazi dénemlerinde bazi noktalar
da can alicidir ve bebegin sahip olmasini bekle-
riz. O becerilerin yoklugu da bazi gelisimsel so-
runlarin belirtisi olabilir, dikkate almak gerekir.
Ornegin, kronolojik olarak 1 yasinda birkag keli-
mesinin olmasi, isaret parmagiyla isaret ederek
isteklerini gostermesi beklenen bir durumdur.
Bunu gelistirmek, anlama ve ifade etme beceri-
lerini desteklemek igin gogunlukla ‘ilk sézlugum’
adi altinda kelime ve gercek nesne-eylemlerin
yer aldigi kitaplardan faydalanmak etkili sonug-
lar dogurmaktadir. Sonrasinda daha karmasik
resimlerin ve olay o6rglsinin oldugu kitaplara
yonelmek faydali olabilir.

Kitaplara ilgisini gekmek veya olan ilgisini art-
tirmak i¢in hareketli kitap serilerinden de ya-
rarlanilabilir. Bu tarz kitaplar ¢ocuklarin merak
duygusunu da arttirir. Dikkatini kitaba vermesini
kolaylastirir. Parmaklarini kullanmasina yardim
eder.

Kitaplar yeni beceriler kazanmayi kolaylasti-
rir m?

Kolaylastirir. ClnkU gunlik hayatta olan birgok
seyin karsiligi kitaplarda da vardir. Taklit bece-
risi gelismis, model alabilen ¢ocuklar kitaplar
aracihgiyla birgok bilgiyi 6grenebilir. Ozellikle
davranissal ve psikolojik konularda g¢ocuklara




yardim eden, ebeveynlere yol gobsteren guzel
icerikte kitaplar mevcuttur. Olim, yas, travma,
kardes dogumu, bosanma, kaygiyla bas etme,
okula baslama, 6fke yonetimi, akran zorbahgi,
duygular ve daha birgok konu hakkinda ¢ok gu-
zel ¢cocuk kitaplari bulunmaktadir.

Ona kitap okurken nelere dikkat edelim? Ne-
ler yapalim? Neleri yapmaktan kaginalim?

Kitap okumak/dinlemek dikkat gerektiren bir ak-
tivitedir. Dolayisiyla secerken bebeginizin veya
cocugunuzun dikkatini verebilme suresini de g6z
onudnde bulundurun. Her ¢ocuk farkhidir. Kimisi
sakin bir mizaca sahipken kimisi ¢ok hareket-
lidir, atiktir gecisleri gok hizlidir. Cabuk sikilir.
Kimisi de uzun uzun bakmayi, incelemeyi sever.
Dolayisiyla ¢ocugunuzun bireysel 6zelliklerinin
farkinda olarak bir se¢im yapmaniz énemli bir
unsurdur. Bu énemli noktaya ek olarak; Cocu-
gun/bebegin ilgisini ¢geken bir konu/nesne hak-
kindaki bir kitabi se¢mek &rnegin hayvanlari
seven bir ¢ocuk icin hayvanl bir kitap se¢gmek
iyi bir baslangi¢c yapilmasini saglayabilir. Cocu-
gun gelisimi de g6z 6nlinde bulundurularak ilk
kitaplarin bol resim az yazi icermesi, resimleri-
nin net olmasi, kalin-karton sayfalarinin olmasi,
bebegdin-gcocugun kitabin sayfalarini gevirmesini

Kitabi ahenkli bir ses tonuyla
okumak, giinliik konusma di-
linden daha heyecanl bir dil
kullanmak, alcalan ve yiikselen
bir ses tonuyla okumak ¢ocu-
gun ya da bebegin dikkatini
canli tutmada, okumay: keyifli
hale getirmede onemlidir.

Gidiyorum!
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kolaylastirmasi agisindan énemlidir.

Kitabi ahenkli bir ses tonuyla okumak, gunlik
konusma dilinden daha heyecanl bir dil kullan-
mak, algcalan ve yukselen bir ses tonuyla okumak
cocugun ya da bebegin dikkatini canli tutmada,
okumayi keyifli hale getirmede 6nemlidir.

Kitap okurken cocukla/bebekle etkilesim ve ileti-
simi koparmamak, uygun yerlerde aniden durup
cocugun tepkisini 6lcmek, dikkatinin dagiimasi-
na firsat vermemek icin kitaptan gelisimine uy-
gun sorular sormak 6rnegin; ‘Bu nedir?’, ‘Elma
gdster’, ‘Aa bu ¢cocuk ne yapiyor?’ vb. kitap okur-
ken dikkat edilmesi gereken énemli noktalardan
bazilaridir.

Cocuklarimizin tuvalet becerisi kazanmasi
icin tavsiye edebileceginiz bir kitap var mi?
GuUnumuzde hem ebeveynlere yol gosteren hem
de cocuklar icin tuvalet becerisini eglenceli kilan
cok giizel kitaplar bulunmaktadir. Ozellikle 6zel
gereksinimli gocuklarin tuvalet becerisini kazan-
masi icin ebeveynlerin okumasini Onerebilece-
gim ‘Tuvalet Egitimi Yolculugu’ yararh bir kay-
naktir. Cocuklar igin tuvaletle ilgili onlarca kitap
vardir.

Cocuklar icin tuvaletle ilgili kitap segerken kendi
cocugunuzun kisisel 6zelliklerini distnerek ka-
rar vermek 6nemli bir noktadir. Ornegin, kaka ya-
parken caninin acidigindan bahseden bir gocuk
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kitabini okumak sizin gocugunuzda eger kaygili
bir yapiya sahipse -yasanmamis olsa bile- kaka
yaparken caninin aclyabilecegi algisini yarata-
rak tuvalete/ klozete kargi bir tepki uyandirabilir.
O sebeple her seyde oldugu gibi en iyisine, en
dogrusuna yine gocugunuzun durumuna goére ka-
rar vermek en iyi sonucu verecektir.

Sosyal oykii kitaplari nelerdir? Bu kitaplar ¢o-
cuklarimiza ne katar?

Sosyal oyklu teknigi 1990l yillarin basinda c¢o-
cuklarin egitiminde kullaniimak Utzere gelistiril-
mis yeterli dizeyde bilimsel dayanaga sahip bir
uygulamadir. Sosyal dykiler hem yazili hem de
gorsel olarak hazirlanabilmektedir. Sosyal dyku-
ler araciligiyla gcocuklara sosyal ortamlarda nasil
davranmalari gerektigi 6gretilebilmektedir. Sos-
yal dykiler gocugun durumuna 6zel olarak ya-
zilmaktadir. Ornedin markete gidemeyen veya
gittiginde uygun olmayan davraniglar sergileyen
bir cocuk i¢in markete gidildiginde nasil davranil-
masi gerektigini anlatan onun durumuna 6zel bir
Oyku yazilarak markete gitmeden 6nce okunmasi
faydali olabilmektedir. Sosyal dykuler araciligiy-
la 6zellikle 6zel gereksinimli cocuklarin toplum
icindeki sosyal kabulleri desteklenerek gocugun
ve ailenin yasam kalitesi olumlu anlamda etkilen-
mektedir.
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U¢ ¢cocuk annesi Yesim Ermis, anaokulu 6gretmeni olmak i¢in hazirlaniyordu.

GIRMEK
YASAKTIR

BiZE ACIMASINLAR, OZGURLUK VERSINLER

Gordiikleri dersin bir Ginitesinde otizmi islerken, Yesim Hanim kizinin da otizmli

olabilecegini bir anda anladi.

Sizi taniyabilir miyiz?
Adim Yesim Ermis. Ug cocugum var. Bir oglan iki
kiz. Elif, 6zel cocugumuz.

Elif’in 6zel gereksinimli bir ¢ocuk oldugunu
ne zaman fark ettiniz?

Elif yaklasik iki yaslarindayken. O siralar ana-
okulu 6gretmenligi yapmayi planliyordum ve
gocuk gelisimi okuyordum. isledigimiz konuda
otizmi goéruyorduk. Elif'te de takintili hareketler,
konusurken susma, bizi duymazdan gelme gibi
bazi davraniglar fark etmeye baglamistim. O gun
sinifta otizmi iglerken bir baktim, kizimda anlam-
landiramadigim davraniglarin ¢cogu otizm &zelli-
giymis. “A hocam bunlar benim kizimda da var”
dedim. Bunu sdyledigimde dersi kaynattigimi sa-
narak gulduler.

Ne zaman emin oldunuz?

Suphelerimi internetten ulastigim bir doktora
yazdim. Doktor “Kulaklarinda az da olsa igitme
kaybi olabilir. Bir baktirin,” dedi. Bunun Uzeri-
ne Capa Tip Fakdiltesi’ne basvurdum ve isitme
testleri yapildi. Oradaki doktor hanim bana “Bu
¢ocugun 6zel egitime ihtiyaci var,” deyince ben
durumu anladim. Taniyr aldigimizda kizim 2,5
yasindaydi.

Taniyi aldiktan sonra neler oldu?

ilk basta konduramiyorsunuz gocugunuza. Sok
yasadik. Acgik¢casi ¢ok Uzldldim. Bir sene boyun-
ca ¢ok agladim. Neden biz? Neden benim c¢ocu-
gum? Ben kimseye kotu bir sey yapmadim, ne-
den bunlar yasiyoruz? Diye disuntp durdum.
Sonra kendimi suglamaya basladim.
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Acima duygusu,
acima bakislari
bizi cok yipratiyor.

Ozel egitime ne zaman basladiniz?
Hemen. Egitimci arkadaslarim vardi, bizi hemen
yOnlendirdiler.

Elif’in okul hayati nasil basladi?

Beraber ¢ocuk gelisimi egitimi aldigim arkadas-
larimin cogu ya anaokulunda staj yapmaya ya da
kurumlarda galismaya baslamisti. Onlar sayesin-
de Elif'in 3 yil suren gok glzel bir anaokulu haya-
ti oldu. Koca bir okulun 6grencisi olan Elif, otizmli
oldugu bilinen, ilgilenilen ve hog gérulen bir ¢o-
cuktu. Bunlar benim ¢ok buyuk kazanimlarimdi.

Egitim agisindan ¢ok blyiik sans...

Evet, ama anaokulu tek basina yetmiyor. Benim
en blyuk Gzuntim, 3 ila 7 yas arasindaki en ve-
rimli zamaninda kizima konusma terapisi aldira-
mamis olmam. Konusma terapisi aldirmak igin
bazi kurumlara bagvurmustum. Olumlu yanit ala-
mamistim. Fakat bilseydim bu kadar énemli ol-
dugunu, maddi anlamda imkanlarimi daha fazla
zorlar ve aldirirdim. Bu konuda daha sonra ¢ok
bilinglendim.

Peki, 6zel egitim sireci nasil gecti?

Yogun 6zel egitim aldirdim, kurumdaki hocala-
rimizin hakki 6denmez. Bazi meslekler sevgisiz
asla yapilamaz ya... Ben bunu 6zel egitimde ¢ok
iyi hissediyorum. Ogretmenlerimiz islerini gok
severek galisiyor. Bu konuda sansli oldugumuza
inaniyorum.

Elif zapt edilemeyen, epilepsisi olan bir gocuktu.
inanin epilepsi nébeti gecirdiginde dgretmenleri
durumu benden daha iyi degerlendirip doktora
aktarabilecek kadar duruma hakim. Elif ile neler
basarabiliriz, ¢ok iyi biliyorlar. Ama keske daha
yogun egitimler ve spor egitimi de alabilseydi.
Bunun haricinde ylizmeye géndermek de, komut
almasina ve g6z temasina fayda etti. Bu arada
ailemiz Karadenizli bayuk bir aile. Bu da, Elif’in
sosyallesmesine ¢ok katkl sagladi. Yaylaya c¢ik-
manin ve findiga gitmenin de onun igin artilar
olduguna inaniyorum.

Her seyi yaptik biz Elif ile. Drama bile yaptik. Bir
piyeste oynadik. Yizdik. Ata bindik. Normal ge-
lisimli gocuklarin bile aileleri ile yasayamayacagi
kadar guzel seyler yasadik.

Bazen egitim siirecinde aileler timitsizlige dii-
sebiliyor... Sizde hi¢ oldu mu?

TEMMUZ - AGUSTOS -EYLUL 2022| OCED

itiraf edeyim zaman zaman biz de Umitsizlige
kapildik. “Gidip geliyoruz ama ne olacak ki so-
nunda?” diye distindiglimuiz anlar da oldu. Oysa
bazen karinca adimlariyla da olsa hep ilerliyor-
duk. Karincalar sirekli calisarak bir dagi bile de-
lebiliyor. Ben de egitimdeki kazanimlarimizi dyle
ddsuyorum. Kuguk ama dev adimlar...

Taniyr aldiktan sonra gevreniz nasil tepkiler
vermisti?

Durumu genglere hatta ¢ocuklara bile anlatabili-
yorsunuz ama buyukler biraz yoruyor. Bizim aile
buyukleri “Babasi da bdyleydi. Ge¢ konusmustu.
Bir seyi yok,” dediler. Onlari da anlayabiliyorum,
farkli bir kusaktan geliyorlardi. Higbiri kirici da
olmadi. Yine de ¢ocuguna yeni tani konulmus, ne
oldugunu anlamaya c¢alisan bir annenin gevresini
de ikna etmeye galismasi biraz zor oluyor... Fa-
kat yakin arkadaslarim, akranlarim sag olsunlar
cok destek oldular.



. Bana bile
“Insallah senden sonra
hemen oliir”,

“Siz cennetliksiniz”
diyenler var.

Anaokulundan sonra Elif’in nasil bir egitim ha-
yati oldu?

ilkokula baslangicimiz gok uUzintuliydi. RAM,
Elifi kaynastirma &grencisi olarak mahallemiz-
deki bir okula ydénlendirmisti. Okula gittigimizde
velilerin yargilayan bakislari, ¢cocuklarin tepkileri,
6gretmenin isteksiz tutumu... Cok kiriciydi. O bir
hafta gok agladim. Ben de kizimin o sinifa uygun

olmayabileceginden sipheleniyordum. Yine de [
denemeye ve elimizden geleni yapmaya ¢ok he- |

vesli gitmistik. Fakat 6gretmenimiz ¢ok dényargi-
I davrandi. Elif'in neler yapip yapamadigini de-
gerlendirmekle hi¢ ugrasmadi. Israrla “Elif sinifta
durmuyor. Bu sinifa uygun degil” diyordu. Oysa
ben sinifa gidip baktigimda, Elif'in sakince oturdu-
gunu ve kendi dinyasina cekildigini gériyordum.
RAM’a gittim, durumu anlattim. Ogretmenin kizimi
sinifta istemedigini sdyledim. “Bu ¢ocugu en az
15 gln go6zlemlemesi gerekiyor. Daha dncesinde
karar veremez” dediler.

O sure bitince 6gretmen bir rapor yazdi. “Kalem
tutamiyor, sunlari yapamiyor...” diye. Halbuki
bizim 3 senelik egitim ge¢cmisimiz vardi ve Elif
hepsini de yapabiliyordu. Keske o 6gretmen bir-
ka¢ gln sabredip bir seyleri deneseydi. Sizden
bu firsatin bile esirgendigini gérmek ¢ok caninizi
yakiyor. Ogretmenlerimize ¢ok sayg! duyuyorum.
O 6gretmenimize de kizmiyorum ama bize baska
tarla davranabilirdi.

Sonrasinda Elif egitime nasil devam etti?
Devletin Otistik Cocuklara Egitim Merkezi (OCEM)
vardi, oraya gitmeye basladi. Aslinda basta oraya
géndermeyi hi¢ istemiyordum. Clinki OCEM hak-
kinda ¢ok kotu hikayeler duymustum. “Oraya sa-
dece gok agirlar gidiyor...” diyorlardi. Hayir, agir
diye bir sey yok. Bunlarin hepsi 6zel ¢ocuk. Bu
sekilde ayirmak ¢ok yanlis.

Ben de duyduklarim yizinden OCEM’e g¢ok 6n-
yargiyla gittim. Ama OCEM’de ¢ok yol kat ettik.
Hala oradayiz. Cok gizel bir uyum igindeyiz.
Bunu 6zellikle sdylemek istiyorum. Clnkl bazen
biz 6zel gocuk anneleri de farkinda olmadan kétu
hikayeleri fazla genelleyerek anlatiyoruz. isteme-
den baska anneleri korkutabiliyoruz ya da onlerini
kapatabiliyoruz.

Elif simdi kag yasinda?
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16 yasinda. Ben bu yasa kadar 6zel egditim ve
okulun haricinde materyallerle evde de c¢aligtim.
Ozellikle yagsam becerileri kazanmasi ve sosyal-
lesmesi igin ugrastim. Onunla beraber cenazeye
de gittim, dagtne de. Elif her zaman uyumlu da
degildi. Kendini yerlere attigi da oldu ama ben hig
pes etmedim. Pozitif bir insanim. Pes etmememi
saglayan en blyuk avantajim da bu oldu.

Otizmli bir kardese sahip olmak diger iki cocu-
gunuzu nasil etkiledi?

Tabii ki, ikisi de etkilenmistir. Elimizde olmadan
hayatlarinda kisitlamalara gidilmis olabilir. iste-
meden de olsa isteklerini duygularini bastirdigi-
miz zamanlar olmustur. Ama bana hep ¢ok yar-
dimci ve destek oldular. Hatta anne olarak ‘onlar
ile yeterince ilgilenemedim mi acaba...” diye de
Uz0luyorum bazen.

Oyle séylemeyin. Her seyden dnce gok pozitif
bir insansiniz. Boyle bir anneye sahip olmak
tum cocuklar i¢in biiylik sans...

Tesekkiirler. lyi bir insan olmaya caligiyorum.
Cunkl ben annemden babamdan bunu gérdim.
Yardim etmeyi ¢cok severim. Markette birinin po-
setini agmaya yardim etmek bile beni mutlu eder.
O mutluluk bana hayat enerijisi verir. ilahi bir gi-
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cln varlhigina ve bir insana yardim ettigim zaman
bunun bana dénecegine ¢ok inaniyorum.

Tekrar ailenize donersek... Esiniz nasil kabul-
lendi otizmi?

Esim sucluluk duyan tarafti. Elif bebekken biz
onu birakip ¢ok kisa bir stre sehir disina ¢ikmak
zorunda kalmigtik. Sadece 7 gun. Fakat esim
Elif'in durumunu hala ona yoruyor. Doktor “Sizin-
le higbir ilgisi yok,” dese de slpheleri silinmedi.
Bunun disinda, ¢ok vefali ve merhametli bir baba
olmasina ragmen isinin geregi olarak bize ayira-
bildigi zaman kisitli. Maddi anlamda cok destek-
leyici bir baba. Bir de, ben ¢ok savasgi bir anne
oldugum igin benim de hatalarim oldu. Elif’i hep
ben giydirdim, ben yedirdim, ben egitime gotur-
dim. Baba ile de bir seyler yapmasina imkan ver-
medim. Belki imkan verseydim, o da daha fazla
roller Gstlenebilirdi.

Yeni tani almig ailelere ne tavsiye edersiniz?
Yeni tani almis aileler kesinlikle yilmasinlar. Bu
bir savas. Herkesin yasaminda bir mucadele-
si var. Bizim micadelemiz de biraz daha fazla.
Evet, ¢cocuklarimiz hi¢gbir zaman normal gelisimli
insanlar gibi olmayacak. Ama ¢cadimizda ¢ok faz-
la normal insan kaldigina da inanmiyorum.

Bunu bir yasam tarzi olarak benimsemeleri ge-
rektigine inaniyorum. Biz bdyle mutlu olmak zo-
rundayiz. Ben g¢ocuklari ¢ok glzel okullar bitir-
mis, ¢cok iyi islere girmis ama ¢ok mutsuz anneler
de goérdum. Mutluluk bunlarla ilgili degil. Yasadi-
giniz an ile alakal.
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Cok pozitif konugsuyorum ama biliyorum blyUk
zorluklar da yasiyoruz. Bir otoblste, hastanede
ya da AVM’de biri bize tepki de gdsterebiliyor.
Fakat bazen normal geligimli bir insan, bir yas-
[, masum bir geng kiz da bu tepkiyi gorebiliyor.
Boyle dusunstnler. Bu micadeleyi sonuna kadar
sirddrmek zorundayiz.

Devletten beklentileriniz neler?

Oncelikle yasam alani istiyoruz. Bir konut, cocu-
gum ile aktivite yapabilecedim bir yer olsun. Ko-
caman AVM’lere gidiyorum, sdyle bir bakiyorum
da Elif ile yapabilecegimiz higbir sey yok. Bize
ayrilmis sadece bir tuvalet var. Belki bizim hayal
bile edemeyecedimiz rakamlar harcaniyor bu is-
lerde, peki bizim igin de ayrilabilecekleri kligliclik
bir butceleri yok mu?

Belediyeler daha basarili bu konularda. Cok gu-
zel etkinlikler yapiyorlar. Ama daha fazlasina
ihtiyacimiz var. O etkinliklerde basardiklarimiz
O6zel gereksinimli gocuk aileleri igin cok dnemli.

AVM'lere gidiyorum,
soyle bir bakiyorum da
Elif ile yapabilecegimiz

hicbir sey yok. Bize
ayrilmis sadece bir
tuvalet var.

Ogretmeni Elif ile beraber drama calismasi yap-
tiginda mesela yasadigimiz o mutlulugu size an-
latamam. Cocugum ile gurur duydum ve higbir
sey beni o kadar mutlu edemezdi. Cocugumuz
Oxford’dan mezun olmus ya da Oscar almis gibi
mutlu oluyoruz bu basarilarla.

Toplumun otizmli bireyler ve ailelerinin haya-
tini kolaylastirmak icin yapabilecekleri neler?
Onyargilardan siyrilsinlar. Acima duygusu, aci-
ma bakislari bizi ¢ok yipratiyor. Bana bile “insal-
lah senden sonra hemen oOlir”, “Siz cennetliksi-
niz” diyenler var. Bunun haricinde rahatsiz olup
“Kontrol edemiyorsan evden c¢ikma”, “Sustur o
zaman” gibi tepkiler de veriyorlar.

Oysa bizim istedigimiz normal insan gibi davran-
malari. Siz nasil kanser hastaliinizda normal-
seniz, siz nasil izole bir hayat yagsamak isterken
normalseniz, dilinizle, irkinizla, dininizle normal
ve Ozglrseniz biz de dyle olmak istiyoruz. Bize
acimasinlar 6zgurlik versinler.
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SOSYAL BECERILER VE ZiHIN KURAMI

Zihin kurami, algi, istek, inanis gibi zihinsel durumlara bagli olarak,

baskalarinin duygu ve diisiincelerini anlayabilmeyi ve buna gére davranislari diizen-
leyebilmeyi ifade ediyor. N6ro-gelisimsel Farkliliklari olan bireyler ise duygu ve dii-
siinceler arasindaki bagi kurmakta zorluk ¢ekebiliyorlar. Zihin kuramini Dog. Dr. Alev

GiRLi ile konustuk.

En kolay anlasilabilecek haliyle ‘Zihin Kura-
mi’ nedir?

Sosyal etkilesim slrecinde ¢cok 6nemli bir roli
oldugu bilinen zihin kurami, en basit anlamiyla
diger kisinin duygularini ve disuncelerini anla-
yabilme becerisidir. Zihin kurami becerisi, sosyal
bir ortamda etkilesimde bulundugumuz Kkisinin
kendimizinkinden farkli bir zihne sahip oldugunu
fark edebilme, neyi ne kadar bildigini, bu durum-
da neler dustnebilecegdini ve olasi hareketlerinin
neler olabilecedini tahmin edebilme olarak 6zet-
lenebilir. Ayrica, bu sirecte, imalari, sakalari,
duygulari, jest ve mimikleri yorumlayabilme ve
kullanabilmedir. Karsimizdaki kisinin sosyal bir
ortamda ne soyledigini anlamlandirirken, sdyler-
ken kullandigi ses tonu, vurgu, beden dili, yuz
ifadesi gibi sdzel olmayan ipuclarini da dikka-
te alir, boylece soyledigi ifade ile bize nasil bir
mesaj verdigini anlayabilir ve ona gore yanitimi-
z1 veririz. Ornegin, arkadagimiz yeni bir elbise

giydiginde bize fikrimizi sordugunda ona “guzel
olmus, yakismis” yanitini vermis olabiliriz. Ama
bu ifadeyi sdylerken vurgumuz, ses tonumuz ve
beden dilimizle gergekten elbiseyi begendik mi?
Yoksa ironi ile pek de yakismadigini mi soylu-
yoruz? Ya da beyaz yalan soOyleyerek onu Kkir-
mamaya mi calisiyoruz? Bunu anlayabilir. iste
karsimizdaki kisinin davranisinin/sdyledigi seyin
amacini/niyetinin ne oldugu anlamamizi ve bizim
davranisimizi/tepkimizi buna gére duzenlememi-
zi saglayan bu beceriye zihin kurami diyoruz.

Noérolojik arastirmalar, zihin kurami gelisiminin
ilk belirtilerinin bebeklikten itibaren gelismeye
basladigini gosteriyor. 0- 9 aylar arasinda zihin
kuraminin ilk onculleri gézlemlenebilmektedir.
Ornegin, 3 ya da 4 aylik bebek, annesinin yiizi-
nu digerlerinin ylizinden ayirt edebilir ve ylz ifa-
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delerindeki farkliliklari gérir. Dokuzuncu ayda,
ortak dikkat mekanizmasi gelisir. Duygulari an-
lamayla ilgili olarak bebekler bile mutlu, tGzgun,
kizgin ve korkmus ylz ifadelerini ayirt edebilir.
Ozellikle, 3-4 yaslarinda zihin kurami gelisimi
hizlanir ve karmasik hale gelir. Zihin kurami yan-
lis inang/kaniyl anlama ile 4-5 yasinda énemli bir
asamaya gecger ve 6-7 yasindan sonra ise ikinci
duzey yanlis inan¢ dedigimiz “digerinin ne du-
sUndugu hakkinda distnebilme ve 8 yasa dogru
ileri diizey zihin kurami becerileri olan beyaz ya-
lan, ima, yanhs anlama, ikna, ironi gibi beceriler-
le devam eder. Karmasik duygular olan sucluluk
duymak, dusunceli olmak gibi duygulari, beden
dilini, bakiglari anlama gibi s6zel olmayan ipucla-
rini yorumlama gelisir, 13 yasinda gaf kazanilir.
Ergenlik ve yetiskinlikte de zihin kuraminin gelis-
meye devam ettigi disunulmektedir.

Cocuklarin baskalarinin niyetini anlayabilme-
si zihin kuraminda neden 6nemli?

Yalnizca ¢ocuklarin degil her yastaki bireyin bas-
kalarinin niyetini/disincesini duygusunu anlaya-
mamasi sosyal hayatta sorunlara, iletisim kaza-
larina yol agabilir. Ornegin, gocuklar 3 yasinda,
bilerek ya da bilmeden yapilan; yani kazara ya
da niyetli/amacli davraniglar arasindaki farki an-
lamaya baslarlar. $Sdyle bir drnekle agiklayacak
olursak, sinifta arkadasina silgisini geri verirken
kazara dusuren ¢cocuk ve silgiyi bilerek yere atan

Sozel olmayan mesajlari, bakis-
lar, mimikler, jestleri, konusma-
daki vurgulamayi, tonlamalari
dikkate alarak soylenen ya da
yapilan davranisi bu biitiinliik
icinde yorumlayabilmek gerekir.
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cocuk farkl niyetlerle/amacla hareket etmis olur.
Eger bu farki anlayamaz ise, arkadaginin silgi-
yi vermek yerine bilerek yere attigini dusunebilir
ve arkadasina kizabilir. Okulda “susar misiniz!”
diyen 6gretmenin aslinda segenek sunmadigini
anlayamayan, ayirt edemeyen 06grenci konus-
mayi surdurebilir ve 6gretmeni tarafindan ce-
zalandirilabilir. Daha sonrasinda ise saka olan,
ciddi olarak sdylenen, mecazlar, deyimler veya
beden dili, s6zel olmayan yollar ile ifade edilen
duslnceleri anlamak ve uygun tepkiyi verebilmek
onemlidir. Liseye, Universiteye giden bir geng
veya caligan bir yetiskin yapilan espriyi veya bir
metaforu anlamazsa bulundugu sosyal ortamda
komik ya da zor duruma dusebilir.

Niyeti anlayabilmek icin hangi becerilere sa-
hip olmalari gerekir?

Karsimizdaki kisinin davranisinin altinda yatan
dusulnceyi/niyeti tam olarak anlamak igin, bilgi ile
davranis arasindaki iliskiyi anlamak, bilgimizin
degismedigi ama durumun artik degistigi bir or-
tamda kanimizin/inancimizin yanlis olabilecegini
anlayabilmek ¢ok 6nemlidir. Ayrica, durumlarin,
isteklerin ve disuncelerin duygularimizi nasil et-
kiledigini anlayabilmek de dnemlidir. S6zel olma-
yan mesajlari, bakiglar, mimikler, jestleri, konus-
madaki vurgulamayi, tonlamalari dikkate alarak
sOylenen ya da yapilan davranigi bu batinlik
icinde yorumlayabilmek gerekir. ima, beyaz ya-
lan, ironi ve gafi anlamayi gelistirmek gerekir.
Boylece birey sosyal ortamda iletisim kurdugu ki-
sinin sézleri veya davraniglarinin arkasindaki ni-
yeti/duslnceyi, duyguyu anlamlandirabilir ve ona
uygun bir tepki gelistirebilir. Kisaca, disunceler,
duygular davraniglar arasindaki iligkileri kura-
bilmeyi yasina uygun dizeyde kazanmis olmasi
gerekir.

Sosyal beceri nedir? Sosyal becerilerin gelis-
mesi ve zihin kurami arasinda nasil bir iliski
var?

Sosyal beceriler birgok sosyal davranistan olu-
san ve bizim icinde bulundugumuz ortamda biz-
den bekleneni yapmamizi ve “uyumlu” olmamizi
saglayan beceriler kimesidir. Sosyal davranig-
lar, zihin kurami gibi sosyal bilisin bir alanidir ve
zihin kurami gelisimi ile paralel olarak erken ¢o-
cukluk, hatta bebeklikten itibaren gelismeye bas-
ladigi sOylenebilir. Nérogelisimsel olarak tipik ge-
lisen cocuklarda gdzlem yoluyla 6nce evde, daha
sonra i¢cinde bulundugu diger sosyal ortamlarda
yetiskinleri gbzlemleyerek ve onlardan aldigi geri
bildirimler ile sosyal davraniglar sekillenir. Sos-
yal beceriler, sohbet becerileri, kooperatif oyun
becerileri, arkadaslik becerileri, sorun ¢ézme ve
basetme becerileri, duygularini tanima ve dizen-
leme becerileri gibi temel alanlarda ¢gocugun ya-



sina gére yapmasl gereken sosyal davraniglari
icerir. Bu becerilerin biligssel boyutunu olusturan
ise zihin kuramidir. Birey, bir sosyal davranigta
ornegdin, pot kirdiginda (bu bir davranig), karsi-
sindaki kigi Uzuldu (digerinin duygusu) ama onun
amaci karsisindakini kirmak, Gzmek degil (bu da
niyeti/disincesi) bu nedenle 6zur diledi (sosyal
beceri). iste bu baglanti, davranisin arkasindaki
duisince ve duygu zihin kurami oluyor. Sosyal
beceriler ise sosyal davranislarimiz.

Sosyal becerilerde yetersizlik nasil anlagilir?
Sosyal becerileri yetersiz olan bireyler igerisinde
bulunduklari, yasadiklari kiltirde, hangi yasta
olursa olsun, o yas igin kendisinden beklenen
sosyal becerileri géstermezse sosyal anlamda
uyumsuz olarak algilanabilir. Ornegin eve gelen
misafire hos geldin demek sosyal bir beceridir,
yasa gore bicimleri degisse bile bunu yapmamak
bulundugu sosyal ortam i¢in uyumsuz olarak al-
gilanmasina, yetersiz olarak algilanmasina ne-
den olabilir. Bazi bireyler, 6rnegdin nérogelisimsel
farkliliklari olan ¢ocuklar bu becerileri edinmekte
hem gecikme hem de zorluk yasayabilirler. Ba-
zen de bildigi, edindikleri bu becerileri yeterince
kullanamayabilirler. Gézlem, kontrol listeleri ve
diger test disi degerlendirme yontemleri, sosyal
beceri testleri gibi birgok ara¢ kullanilarak bire-
yin sosyal beceri dizeyi degerlendirilmektedir.

Otizmli bireylerde zihin kurami becerileri na-
sil oluyor?

Oncelikle sadece otizm grubunda olan bireylerde
degil, néro -geligsimsel farkliliklari olan tim grup-
larda c¢esitli diizeylerde zihin kurami becerilerin-
de gecikmeler veya sorunlar olabilir. Bu gruplar
icerisinde Uzerinde en ¢ok ¢alisma yapilmis olan
grup otizm grubu. Ayrica karsilastirmali calisma-
larda otizm spektrumu igerinde yer alan g¢ocuk-
lar/bireyler 6rnegin, dikkat eksikligi hiperaktivite
bozuklugu, 6zgul 6grenme guc¢ligu veya zihin-
sel sinirliliklari olan bireylere gére daha ¢ok zi-
hin kurami sorunu yasiyorlar. Bu grup bildiginiz
gibi cok genis bir yelpaze, bu nedenle ¢ok sinir-

Sadece otizm grubunda olan bireylerde
degil, noro-gelisimsel farkliliklari olan
tiim gruplarda cesitli diizeylerde zihin
kurami becerilerinde gecikmeler veya
sorunlar olabilir.

i dizeyde zihin kurami becerisi 6grenebilecek
cocuklar da var; akranlari dizeyinde ama daha
gec 6grenebilecek ¢ocuklar da var. Bu becerileri
ogrenmeleri igin diger alanlarda oldugu gibi en
erken yaslardan itibaren bazi yontem ve teknik-
lerin kullanildigi programlarla bir egitim sirecin-
den gecmeleri gerekiyor.

Zihin kurami testlerinden kisaca bahsedebilir
misiniz?

Zihin kurami testleri diyoruz ama hepsi test ni-
teligi tasimayan task/gérevler seklinde yapilan
degerlendirmeler de var. Zihin kuraminin sos-
yal-biligssel boyutu olarak adlandirilan bilesen,
baskalarinin davranigslarina bakarak altta yatan
zihinsel durumlarin yorumlanmasi olarak ta-
nimlaniyor ve genellikle “yanlis inang¢ testleri/
gorevleri” ile degerlendiriliyor. “G6z testi” sos-
yal-duygusal bileseni degerlendiren, gegerlik ve
guvenirligi olan bir test. Zihin kurami dncullerin-

ZIHIN KURAMI ve SOSYAL BECERILER

Kuramsal Temel
Degerlendirme
Qéretimde kullanilan yfintem‘ler
Oretim ve Uygulama Ornekleri

)
o

Alev Girli
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den baslayarak yasa gore, bu iki tip degerlendir-
me aracl da ¢ogu zaman bir arada kullanilabili-
yor. Ayrica zihin kuraminin bilissel ve duygusal
boyutunu birlikte dederlendirmek amaciyla kulla-
nilan érnegdin “gaf testi” gibi testler de var.

Dondurma kamyonu testini okumustum Kkita-
binizda. Bu testi kisaca aktarabilir misiniz?
Neden uygulaniyor bu test?

Dondurma Kamyonu testi ikinci duzey yanls
kani/inang¢ testlerinden ve aslinda bir task ola-
rak adlandirilmasi daha uygun olanlardan biri.
Perner ve Wimmer’a gore bu beceri “inan¢ hak-
kindaki inan¢” veya “dlislnce hakkindaki du-
sliince” olarak tanimlanabilir. Amaci, kisinin “bir
baska kisinin digerinin yanlis inancini anlayip
anlamadigini” degerlendirmektir. Ornegin, saka
yapmak i¢in ayni ortamdayken bir arkadasinizin
esyasinl bulundugu yerden alip sakladiniz ama
siz bunu yaparken arkadasiniz bunu gordi an-
cak siz gordugunu fark etmediniz. Siz onun es-
yasinin biraktigr yerde oldugunu disindiuguni
disuneceksiniz. Bu nedenle arkadasinizin esya-
nin yerine iliskin distncesi hakkinda yanlis bir
inanca/diisiinceye sahipsiniz. iste bu durum bir
kisinin digerinin dlstncesi hakkindaki distincesi
oluyor. Bu agsamadaki testleri, 6-7 yasina gelen
tipik gelisen cocuklar gecgebiliyor. Ama 6zellikle
otizm grubunda olan ¢ocuklar kendi zihinleri ile
baskasinin zihni arasindaki ayrimi iyi yapamiyor-
sa, gorme, bilme ve davranis arasindaki iligkiyi

TEMMUZ - AGUSTOS -EYLUL 2022| OCED

henlz anlamadi ise, birinci dlizey yanlis inang
ve sonraki asama olan ikinci duzeyi anlayamiyor.
Birinin diger kisinin dlsincesi hakkindaki disin-
cesini anlayamiyor.

Testlerde belirli alanlarda ¢ocugun eksikligi
tespit edildi diyelim... O zaman ne yapiliyor?
Cocugun baslangi¢ dizeyini belirlemek icin kul-
landigimiz testlerin sonuglarindan bir program
olusuyor ve calismaya basliyoruz. Uygun 6gre-
tim ydntemlerine karar veriyor, belli araliklarla
genellikle 3 ay gibi gelismeleri degerlendiriyor ve
o6grenilen beceriler yerine yeni beceriler segiyo-
ruz. Burada 6nemli olan diger alanlarda oldugu
gibi bu hedeflerin 6gretiminde de aile ile birlikte
calismak, bireyin kendi sosyal ortaminda bu be-
cerileri kullanmasi icin aileyi yonlendirmek. Ben
bu amacla hem egitim ekibinde yer alan meslek
elemanlarina hem de ailelere yonelik zihin kura-
mi ve sosyal becerilerin 6gretimi amaciyla egi-
timler yapiyorum.

“Zihin Kurami ve Sosyal Beceriler” adiyla
alan icin ¢cok onemli bir eser kaleme aldiniz.
ilgi duyanlar bu kitaba nereden ulasabilir?
Kitap internette sadece Aile Gelisim Atdlyesi web
sayfasindan alinabiliyor. Bunun disinda izmir'de
Cagdas Isik Ozel Egitim ve Mavi Isik Ozel Egi-
tim’den, istanbul’da Algi Ozel Egitim ve Diyarba-
kirda Soulenity Psikoterapi’den alinabiliyor.



SAGLIK

Uzm.Dyt. Nur Ecem
Baydi Ozman

HEM SAGLIKLI HEM SERINLETICI. 7 YAZ ICECEGI!

Yazin bunaltici sicaklarinda, serinlemek amaciyla cogu zaman igceceklerin
lezzetine ve goriintiisiiniin cazibesine kapilabiliyoruz. Hem susuzlugumuzu
giderecegi hem de diisen kan sekerimizi toparlayacagi diisiincesiyle hi¢ de
masum olmayan iceceklere yonelme egilimimiz artabiliyor.

Acibadem Kozyatadi Hastanesi Beslenme ve Di-
yet Uzmani Nur Ecem Baydi Ozman: “Yaz aylarin-
da belki de cogumuz en biiyik sinavi serinleten,
lezzetli ancak cokca kalori iceren iceceklerle
veriyoruz. Yiksek seker iceren aromali, suruplu,
kolali icecekler hi¢bir besin dederi tasimadigi
gibi hem kilo alimina hem de karaciger yaglan-
masi ve diyabet gibi hastaliklara neden olabili-
yor. Yine siklikla tiketilen ¢ay ve kahve gibi ka-
feinli icecekler viicuttan su atilimina yol aciyor.
Bu nedenle saglikli yetiskinlerin giinde en az 2
litre su tiketmeleri, sivi ihtiyacini karsilarken
saglikli iceceklere yonelmeleri gerekiyor” diyor.

Beslenme ve Diyet Uzmani Nur Ecem Baydi Oz-
man, yaz iceceklerinde gizli tehlikeleri anlatti,
hem saglikli hem de serinletici 7 yaz icecegi ta-
rifi verdi.

Hindistan Cevizli Kavunlu Smoothie

Mis gibi kokan kavun ve hindistan cevizi rende-
sinin dogal aromasi hem damaginiza hitap ede-
cek, hem de sizi fazlasiyla tok tutacak. Yaklasik

250 grama denk gelen bir dilim kavun, 1 tatl
kasigi hindistan cevizi rendesi ve 1 su bardagi
soguk siitld blenderdan gecirin. Meyve ile birle-
sen hindistan cevizi rendesi ve sit kan sekerinizi
dengede tutmaya yardimci olacak ve ikindi vak-
tinde tercih ettiginizde sizi tok tutarak aksam
yemegine yiklenmenizi dnleyecektir.

Cilek Serbeti

1 kg cilegi iyice yikayip 1 litre suda kaynatin.
Kaynamaya yakin 1 cubuk tarcin ve 1 tatli kasigi
karanfili ekleyin ve 10 dakika daha kaynatmaya
devam edin. Kaynadiktan sonra sogumaya bira-
kin. Diyabet hastaligi veya hipogliseminiz yok-
sa mineral icerigi yiksek bu icecedi en son her
bardaga 1 tatli kasigi bal karistirarak taze nane
yapragdi ile servis edin. Diyabet veya kan seker
regiilasyonu ile ilgili probleminiz varsa bal ek-
lemeden yaninda 2-3 top ceviz veya 8-10 ¢ig ba-
dem/findikla tiketmenizde fayda var.

Karpuzlu Maden Suyu
Yaklasik 200 grama denk gelen 1 dilim karpuzu

TEMMUZ - AGUSTOS -EYLUL 2022| OCED



blenderdan gecirin, bir bardaga bosaltip Gzeri-
ne 1 maden suyu ekleyin ve taze nane yapragi
ile stsleyerek tiketin. Karpuz su orani yiksek
ve hafif bir meyve olarak bilinse de glisemik in-
deksi yani kan sekerini yikseltme hizi oldukga
yiksektir. Bu nedenle diyabet hastalarinin kan
sekerini dengede tutabilmek icin bu meyveyi sik
olmamak kosulu ile kiiclk bir dilimi yaninda 1 di-
lim peynir veya 2-3 tam cevizile tiketmelerinde
fayda var.

Hindistan Cevizi Aromali Soguk Kahve

1 su bardagi kadar demlenmis filtre kahveyi so-
gumaya birakin. Soguduktan sonra 1 cay bardagi
soguk sitl, demlediginiz kahveyi ve 1 tatli ka-
sidi hindistan cevizi rendesini blenderdan geci-
rin. icine 3-4 kiip buz ekleyerek servis edin. Hem
sit hem de hindistan cevizi icerdikleri doymus
yaglar nedeni damar sagliginin bozulmasina yol
acabilir. Bu nedenle hali hazirda kalp damar has-
taligi olan veya kolesteroli yiksek olan kisilerin
doymus yag alimini kisitlamasinda fayda var.

Naneli Kefir

Kefir probiyotik etkisi ile bagirsaklara dost bir
icecek olmakla kalmiyor, ayrica giinlik kalsiyum,
protein alimina katkr saglayarak uzun siire tok
tutuyor. Ozellikle kefiri sevmeyen ve hic dene-
meyen kisiler % su bardagi kefiri yarim cay bar-
dadi suile sulandirin. icine 1 tatli kasigr kurutul-
mus nane ekleyip karistirin. Yaz aylarinda hem
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sizi ferahlatacak hem de artan sivi ve mineral
kayiplarini telafi etmenize yardimci olacak sag-
Likli bir icecek elde edeceksiniz.

Limonlu Soguk Yesil Cay

Yesil cay 6dem atmaya yardimci olmaktadir.
Hem 6dem attiran hem de saglikli ve serinletici
bir icecek secenegi olan limonlu yesil ¢ay icin 1
su bardagi suyu kaynatin, kaynamaya yakin 4-5
dal taze nane yapragi ekleyerek az daha kayna-
tin ve siiziin. 1 adet sallama yesil cayl bu nane
aromali suya demleyin ve demlenmis yesil cayi
sogumaya birakin. Yarim kigik limonun suyunu
sikin ve soguyan naneli yesil cay ile karistirarak
3-4 kiip buz ve taze nane yapraklari ile servis
edin. Diyabet hastaliginiz ya da kan seker regi-
lasyonu ile ilgili probleminiz yoksa 1 tatli kasigi
bal ilave edebilirsiniz.

Yulafli Smoothie

Yaz aylarinda sicak havalardan dolayl cogu za-
man kahvalti yapmak ya da yemek yemek iste-
meyebiliyoruz. Ancak 6gin atladigimizda giin
icerisinde kan sekerini ve istahi dengelemek ¢ok
zorlasiyor. Bu nedenle kahvalti yapmak isteme-
yenler veya bu 6gini atlayanlar yulafli smoot-
hie hazirlayarak, hem saglikli ve serinletici hem
de tok tutan bir icecekle gliine baslayabilirler. 1
kidcik muz, 2 yemek kasigi yulaf ezmesi ve 4 ye-
mek kasigi yogurt, 3 tam ceviz ve 1 cay kasigi
toz tarcini blenderdan gecirin. Diyabet hastasi
iseniz bu karisimda muz yerine daha disik glise-
mik indeksli bir meyve tercih ederek bu icecegi
gonil rahatligiile tiiketebilirsiniz.
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TURKIYE'DE KONSERVATUVARA GiREN
ILK OTiZMLIi RABIA

Otizmli Rabia ve annesi Canan Catal’in hikayesi filme cekilmeyi hak eden
bir miicadele oykiisii. Ilkokulda 6gretmeninin “Sizin ¢cocugunuz gerizekall.

Alin onu bu okuldan” dedigi Rabia bugiin 24 enstriiman ¢aliyor ve yiiksek
lisans yapmaya hazirlaniyor. Onlarin yasadiklarini Rabia’nin annesi Canan

Catal ile konustuk.

Rabia’nin otizmli oldugunu ne zaman 6gren-
diniz? ilk yillar Rabia oldukga agir bir tablo ser-
giliyordu. Okula basladiginda agir davranis prob-
lemleri daha c¢ok artti. Ben de kizimi psikologa
goturdim. O ana kadar otizm ile ilgili higbir fikrim
yoktu. Bundan 20 sene dnce bu Ulkede otizmden
neredeyse hi¢ bahsedilmiyordu.

Ne gibi problemler yagsamisti okulda?

ilkokul 6gretmenimiz gok anlayissiz bir dgret-
mendi. Ko6tl bir 6gretmendi demek istemiyorum.
Kimse i¢in kdétd kelimesini kullanmak istemem.
Fakat bana aynen su kelimeyi kullandi “Sizin ¢o-
cugunuz gerizekali. Alin onu bu okuldan”.

Davranis problemleri nelerdi?

Rabia’nin o siralar kontrolsliz hareketleri vardi.
Siddete meyilliydi. Baskalarina zarar verebile-
cegini fark edemiyordu. Siddet gostermekten ve
siddet uygulanmasindan zevk aliyordu. Aci esigi
yuksekti ve bir yeri kanadigi yada kirildiginda aci

hissetmiyordu.Dogal olarak da herkesi 6yle goru-
yordu sanirim.Takintilari had safhada idi.S6z ge-
limi su igcer ve bardagi yere atip kirardi mutlaka.
Sokaga ¢ikamiyorduk.Kosan ve ylriyen her sey-
den,bzellikle de hayvanlardan ¢ok korkuyordu ve
krize giriyordu. Oyle agir davranig problemleri
vardi. Hala daha kuslarla ,ucan canlilarla arasi
hos degildir.

Bunlari nasil agtiniz?

Kolay olmadi. Bir de anlayissiz 6gretmene denk
gelince, iki ay sonra Rabia’yi okuldan almak zo-
runda kaldim. Bu arada bir anaokuluna vermek
istedim. Bir anaokulu ile géristim ve o kaos do-
nemini yasarken karsimiza bir iyilik melegi ¢ikti.
O anaokulunda bana, agir davranis problemle-
rinden dolayl bu ¢ocugu almayiz demediler. Ra-
bia bizi secerse, isterse o zaman aliriz dedi. Ra-
bia’nin egitiminde bizim i¢in dénum noktasi bu
cimle oldu zaten. Rabia sinifin agik duran kapi-
sindan igeriye girdi. Bir cocugun yanina oturup
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etrafl izlemeye basladi. O yillarda henliz konu-
samiyordu. Ogretmen “Rabia bu sinifi secti. Biz
onu aldik,” dedi. O glinden sonra da tam zamanli
olarak Kadin Emegini Degerlendirme VakfiI’'nin
ana sinifina basladi.

Okul nasil etkiledi Rabia’y1?

Verilen komutlari yapiyordu fakat hi¢c konugsmu-
yordu. Ogretmenlerin yakin ilgisi ile okulda dav-
ranislari duzelmeye basladi. Okul muadurimuiz
de c¢ok idealist bir insandi ve bizi kurumda yari
zamanli gelen bir psikologa yonlendirdi. “Rabi-
a’yl mutlaka o da goérsin. Bu ¢ocuk ¢ok agir aile
travmalari gecirmis. Durumu travmatik olabilir,”
demisti.

Prsikolog ile okulda gorustuk ama Rabia ile bire-
bir calismasi gerekiyordu. Haftada 3-4 gin Pen-
dik’'ten Zeytinburnu’na psikoloda gitmeye bas-
ladik. Simdi bize Zeytinburnu’'na gidip gelmek,
30-45 dakika yolculukla ¢ok kolaymis gibi geliyor.
Fakat otobusle gidip geldigimiz o yillarda saatler
suiruyordu. Cok zorluklar yasadik. Rabia otobise
binmeyi reddediyordu. Olim korkusu vardi.

Neden otobiiste 6liim korkusu yasiyordu?
Bogaz Koprusu’'nden gecgerken suya diserim
ve Olurim diye korkuyordu. Képriiden gecgerken
otoblste kiyameti kopariyordu. Psikolog bu tir
davraniglarinin sebeplerini arastirmaya basla-
di. Rabia zor bir gocukluk gecirmisti, ailede agir
travmatik olaylar yasiyorduk ve kizimin davranis-
larini buna bagliyordu. ilerleme kaydediyorduk.
Rabia otobuse binme ve kuslarla olan korkularini
onunla atti. Davranislari dlzeliyordu fakat benim
icime sinmeyen bir sey vardi. Dogru iz Uzerin-
de olmadigimizi hissediyordum. Baska bir sey
var ama ben bunu bulamiyorum diye distnuyor-
dum. Bir gin Rabia ile psikologun ¢aligsmasinin
bitmesini beklerken, psikologun kitiphanesinde
otizmle ilgili bazi kitaplar buldum. Onlari okuma-
ya basladim ve bir baktim ki benim kizimla her
sey tipatip uyumlu. Sihirli bir cimle gibi otizm
evimizden iceri bdylece sizdi.

O zamana kadar psikolog dahil kimse size
otizm tanisi koymamis miydi?

Hayir. Cok agir travmatik olaylar yasamistim.
Esimden siddet gériyordum. Annem hastaydi.
Aile icinde ¢ok ciddi sikintilar vardi. Ben de o d6-
nemde beyin ameliyati olmustum. Bir taraftan te-
davilerimi oluyordum. Psikologumuz bu travmatik
olaylarin Rabia’y: etkiledigini ve bunlarin sonu-
cunda o davraniglari gosterdigini distinUyordu.

Peki, otizmden siiphelenmenize dénecek olur-

sak...
ik okudugum kitapta bir baktim ki, orada anla-
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tilan ¢ocuklar ile Rabia ayni. Ondan sonra otiz-
me ilgim artti ve bagka kitaplar da okudum. Bu
arada Rabia’nin anaokulu bitti ilkokul donemimiz
basladi. Allah karsimiza iyi firsatlar ¢ikaracak
ya... Ilkokulda yine diinya iyisi bir égretmene
rastladik. Ogretmenimizin esi, bir rehabilitasyon
merkezinde memurdu. Onlarin yénlendirmesiyle
hemen 6zel egitime basladik. Bu arada rehberlik
arastirma merkezinden de Rabia’nin raporu ¢ikti.

Bu sefer nasildi ilkokul?

Cok ciddi sikintilar yasadik. Ama okul yizinden
degildi. Okul ile beraber bir yandan da rehabi-
litasyon merkezine de baslamistik. Fakat Rabia
hala konugsmuyordu. Bunun nedenini arastirirken
bir arkadasimin yonlendirmesiyle ¢ok UnlG bir
psikiyatriste gittik. Ama calistigi hastaneye git-
mistik, 6zel muayenehanesi gitmemigtik. Rabi-
a’nin EEG’leri ¢ekildi. Ben o yillarda EEG neden
cekilir bilmiyordum. Cekim sonrasinda doktor
beni aradi dedi ki “Sana uzucu bir haberim var.
Ayakta duruyorsan otur. Rabia’nin beyninde hic-
re 6limine bagl hicre eksilmesi var. Maalesef
beyni yavas yavas tikenecek,” dedi. Bana duru-
mu korkung¢ dramatik bir sekilde anlatti ve bunun
epilepsi oldugunu da sdéylemedi. Dinya basima
yikildi. “Ne yapacagiz?” diye sordum. “ilaca bas-
layacagiz hemen”.

Elimde recete eczaneye gittim. Eczaci “Bu ilag
kimin icin yazildi?”diye sordu. “Rabia icin...” de-
dim. Rabia o sirlarda 6 yasinda. Eczaci “Doktor
bunu nasil yazabilir?” tek tozu bile ¢ocuk i¢in sa-
kincali,6ldurebilir. Agir sizofren hastalarina yazi-
labilen bir ila¢c bu” dedi. O anda bir koruyucumuz
oldugunu hissettim. Cogu melek annesinde bu
olay vardir. Marmara Universitesi’ne bagvurdum.



Orada bizimle ¢ok iyi bir doktor ilgilendi. EEG’ler
cektirdi. Rabia’nin kronik epilepsili oldugu ortaya
ciktl. Meger korkulacak bir sey degilmis. Cocu-
gumun durgun, bu kadar sessiz sakin olmasinin
nedeni de megerse epilepsi nébetleriymis. Has-
taliginin iyiye gitmesine ragmen bu hareketsizlik
sonraki yillarimizi da ¢ok etkiledi.

Bitun bu zorluklari nasil astiginizi gok me-
rak ediyorum. Rabia’daki yetenegi nasil kes-
fettiniz? Onun konservatuvara girmesi nasil
mimkun oldu?

Rabia’nin gamasir makinesinin donen pervanesi-
nin seyrettiginin fark ettim bir giin. Otizmliler d6-
nen cisimleri cok seyrederler zaten. Rabia maki-
neden ¢ikan seslerin ritmini hi¢ kagirmiyordu. Bir
fanusun icinde hafif bir rGzgar esintisi dagunun...
Rabia da hep ayni tondaydi.

Ben 17 yasindayken istanbul Universitesi Devlet
konservatuvari Piyano B6limu’nde yari zamanl
okuyordum. Muzik aletlerine de ilgi duyardim ve
evimde de bir metronom vardi. Rabia’nin yanina
bir metronom koydum ve hig ritim kagirmadigini
fark ettim. Sanki kafasinin iginde bir muzik c¢ali-
yordu ve o muzikte kendisini kaybetmis gibiydi.
Daha sonra pek ¢ok seyde bu duygusunun tecel-
lisini gérdim.

Rabia’nin yetenegini sezmeye baslayinca ne
yaptiniz?

Dayimin oglu Marmara Universitesi'nde muzik
boélimindeydi. Ona “Agabeycigim, Rabia’nin

bir mizik yetenegdi oldugundan ve ses kulaginin
kuvvetli oldugundan sipheleniyorum,” dedim. Bu
arada Rabia da yeni yeni konusmaya baslamisti.
“‘Rabiacigim muzikle ilgilenmek ister misin?” de-
dim. “Ben gitar ¢calmak istiyorum,” dedi hemen.

Rabia’nin aklinda bir gitar fikir varmig de-
mek...

Gitari nereden c¢ikardi? Ne zaman duydu sesini?
Nereden dinledi? Hicbir fikrim yok. Ben piyano-
dan baslasaydin falan filan derken o gitar istiyo-
rum, dedi.

Dayimin ogluna “Agabey, bu senin alanin. Rabia
gitar dersi almak istiyor,” dedim. “Tamam, hemen
geliyorum,” dedi ve bes gln iginde bir gitar alip
bize geldi.

Gitar derslerini dayinizin oglumu verdi?
Hayir, o vermedi. Onunla da bir sikinti yasadim.
O siralar 6zel bir merkezde de galisiyordu. Rabi-
a’nin muzik kulagina bakti ve “Kulagi ¢ok iyi ¢ca-
listyor. Mutlaka muzik egitimine baslasin. Benim
calistigim merkeze gelsin ama benim akrabam
oldugunu asla séylemeyin,” dedi.

Neden boyle bir tembihte bulundu?

Engelli bir akrabasi oldugunun bilinmesini iste-
miyordu. Agik¢asi ¢ok kirildim. Mazik merkezinin
ucretini vererek gidecektim zaten. Sonra Pendik
Belediyesi'nin enstriman kurslari basladi. Kala-
balik bir kurstu. Zaten bizim ¢ocuklarimizin sos-
yallesmeye ve toplum iginde olmaya ihtiyaglari
var. O kursa basladik ve ¢ok iyi bir 6gretmene
denk geldik. Fakat ilk sene Rabia higbir perfor-
mans gdsteremedi. Yil sonu konserine bir hafta
kala 6gretmenimiz: “Rabia’yl o kadar ¢cok sevi-
yorum ki, hi¢gbir sey yapmasa da onu sahneye
cikartmak istiyorum. Onu elinde gitariyla sahne-
de en One oturacagim,” dedi. Fakat bir mucize
oldu ve konsere bir hafta kala, Rabia ezberden
25 parcgay! birden calip séylemeye basladi. Og-
retmeni “Boyle bir sey olamaz! Sizin sayenizde
ben galiba muzik terapisti olacagim. Girin igeriye
bir bakin. Oniinde notalari olmadan konserin 25-
30 eserini notasiz ¢alip sdyluyor,” dedi.

Sonra ne yaptiniz?

Hocamiz Rabia’nin absolid kulak oldugundan
sUphelendi. Yapilan testlerde gercekten de dyle
oldugu ortaya cikti. iki sene gitar kursuna devam
ettikten sonra ben radikal bir karar vererek onu
keman piyano ve san derslerine de baslattim.

Neden radikal bir karardi bu?

Cunkl gevrenin ¢ok ciddi elestirisine maruz kal-
dim. “Sen ¢ok hirsli bir annesin. Kendi yarim ka-
lan isteklerini gocuguna yaptirmaya c¢alisiyorsun
Gocugunu mahvediyorsun,” dediler. Ben de her-
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kese resti ¢ektim ve Rabia devam etti. Bu arada
Pendik Belediyesi Engelliler Merkezi’'nde gonulla
olarak calisiyordum. iki bucuk yil génilli ¢ahs-
tiktan sonra bir gin bana “Bu calismalarda ¢ok
hakkiniz var. Artik sizin de bilgisayar kullanma
yetkiniz olsun. Sizi ige alalim,” dediler. Bdylece
Pendik Belediyesi Engelliler Merkezi’'nde calis-
maya basgladim. O glinden beri de buradayim.

Harikasiniz, tebrikler! Simdi tekrar Rabia’ya
donersek... konservatuvara girisi nasil oldu
o siirecten de bahseder misiniz biraz?
Rabia’nin konservatuvara girisi gene ¢cok glzel
bir olay sonucunda gergeklesti. Rabia ilkokul 5.
sinifa bitirdiginde devam ettigi rehabilitasyon
merkezinin ona artik yetmedigini fark ettim. Daha
kapsamli egitim veren bir merkezi arayisina gir-
dim. Bir gun Beyaz Ay Dernegdi’'nden c¢ok tath bir
hanim telefon ile beni aradi. Dernegin Kartal re-
habilitasyon merkezinin acildigint haber verdi.
Ben de Rabia’yl oraya baglattim ve bununla bir-
likte “Egitim Her Engeli Asar Projesi’ne de da-
hil olmus oldu. Sonra, o yillarin Cumhurbaskani
Abdullah Gul'in esinin daveti ile Cankaya Kds-
ki’'nde bir konser icin ¢agrildik. Rabia Cankaya
Koéski’'nde ¢ok glizel bir dinleti gerceklestirdi.

Ne zamandi bu?

Tam da Rabia’nin ortaokulu bitirdigi seneydi. O
siralarda Rabia’nin egitimine nasil devam ede-
ce@ini dusunerek buyuk Uzuntuler yasiyordum.
Sadece meslek lisesine gitme sansi vardi. Fakat
oraya gonderirsem meslek erbabi olamayacakti
ve baskasinin da hakkini yemek istemiyordum. O
yillarda, istanbul’da sadece bir tane giizel sanat-
lar lisesi vardi. Oraya da Rabia’nin girmesi im-
kansizdi. Agikgasi, kontenjani belli olan bir okula
otizmli bir genci almayacaklarini distntyordum.
Rabia simdiki gibi iyi durumda bir otizmli de degil-
di. Davranis problemlerini tam olarak agsamamis-
ti. Ozel glizel sanatlar liseleri vardi ama onlari da
maddi olarak benim kargilamam imkansizdi. Do-
layisiyla Cankaya Koéski’'ne gitmis olmamiz bize
buyuk bir kapi a¢ti. Rabia orada performansi ile
son derece guzel goz doldurdu. Konseri dinleyen
istanbul Valimiz “Bu gocuk ic¢in ne yapabiliriz?”
diye belediye baskanimizi aramis. Belediye bas-
kanimizin da bizi davet ederek “Beraber ne ya-
pabiliriz?” diye sordu.

Siz ne yanit verdiniz?

“Ben Rabia’nin guzel sanatlar lisesine ya da kon-
servatuvara gitmesini ¢cok isterim,” dedim. istan-
bul Universitesi Konservatuvari ile iletisime ge-
cildi. Rabia sinava girdi ve yetenek sinavlarini
basari ile gecti. Sonra rektorlerin de destegi ile
yari zamanli olarak konservatuvara basladi. Boy-
lece Rabia Turkiye’de konservatuvara giden ilk
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otizmli oldu. Aslinda buraya kadar yasadiklarim,
yasam Ooykimdun ilk safhasi... Bundan sonrasi ise
daha yogun ve macera dolu. Bunu bir sonraki ya-
ziya birakalim. Sadece biraz kendimizi tanitmis
olduk bu bdlimle. Aci ve hizun dolu bir yagamin
bir peri masalinin iki kahramaniyiz kizimla ben.
Masalin sonunda bir prens gelip kizimi uyan-
dirmayacak belki ama masal mutlu sola bitecek
yine.

Gergekten hem merak hem de hayranlik uyan-
dirtyor hikayeniz. Peki, Rabia nasil biri? Onu
nasil tarif edersiniz?

Rabia kendisini mikemmel ifade eden, Turkce-
mizi kusursuz kullanan gencecik bir sanatg¢i. Ken-
disinin ¢ok farkinda ve otizmin ondaki etkisini,
duygularini ve yasadiklarini ¢ok net ve glzel ifa-
de ediyor. Bir¢cok konferansta konusmaci olarak
duygularini ve nasil hissettigini bazen kahkaha
attirarak, bazen aglatarak anlatti. Bir gérdigunu
bir daha asla unutmayan fotografik bir hafizasi
var ve acgikcasi bunu ¢ok iyi degerlendiriyor. Hala
beni her an sasirtmaya devam ediyor.

Rabia’nin universiteye girisi kolay oldu mu?
Biz bir devlet Universitesine yerlesebilmek igin
yillarca zorlu bir micadele verdik. Rabia her yil
TYT -AYT sinavlarina girerek ustin basari ve
yUuksek puanlar ¢ikararak yetenek sinavlarina
girdi ve her nedense - nedeni belli aslinda ama —
bir tlrlG yerlesemedi.

En son istanbul Medeniyet Universitesi Sanat,
Tasarim Mimarlik Fakulltesi Tark Musikisi Bo-
[im0 sinavlarina girmisti. Sinavlar ¢ok basaril
gecti yine, mulakatlarda Rabia ve ben kendimizi
iyi anlattik ve okula yerlesti sonunda. Okul Ra-
bia’yl ¢cok sevdi, Rabia da okulunu. Burada ud
onun ana enstrimani oldu. Zaten 24 tane enstri-
mani notasi ve usull ile ¢ok iyi ¢alabiliyor, sesi
de muhtesem.

Rabia simdi ne yapiyor? )
Rabia su anda Istanbul Medeniyet Universitesi
Sanat Tasarim Mimarhk Fakultesi Turk Musiki-




Anne-kiz ikimiz cesitli
tniversitelerden ve kurumlardan
ara ara davetler alarak
gidiyoruz ve goniillii olarak
herhangi bir bedel almaksizin
uzun yolumuzu anlatarak
ailelere ve egitimcilere 151k

ve yol olmaya calisiyoruz.

si Bolumu’nde 3. sinifta ve mezuniyetine az kal-
di. Halen, iskender Dogan hocamizin Nostaljik
Esintiler Mizik Toplulugu’'nda yillardir solist ve
tek 6zel 6grencisi, artik kizi gibi oldu. Bunun yani
sira, Uskidar Musiki Cemiyeti’'nde 3. yili olacak.
Bu yil sene sonu sinavini basari ile vererek C
sinifina gegti. Yil icinde ¢ok sayida sosyal so-
rumluluk projelerinde gonulli olarak goérev alip
konserler vererek konferanslari oluyor. Anne-kiz
ikimiz cesitli Universitelerden ve kurumlardan
ara ara davetler alarak gidiyoruz ve gonullu ola-
rak herhangi bir bedel almaksizin uzun yolumu-
zu anlatarak ailelere ve egitimcilere 1s1k ve yol
olmaya caligiyoruz. ikimizin de seyahat engeli
yok ve evde cesitli beste -gufte galismalari var.
Bunun yaninda, ara ara c¢esitli sanat toplulukla-
rinin konserlerinde konuk solist olarak icrasini
gercgeklestiriyor. Yillardir keman ve ud egitimi
devam ediyor. TRT sanatcgisi Alper Asutay hoca-
mizin 12 yildir 6grencisi ve su an Atakan Atase-
ver hocamizla ud meskleri oluyor. Tek sikintimiz
piyano. Evdeki piyanomuz ¢ok ¢ok eski ve artik
miadi doldu ve yenileyemedim, piyano galisma-
lari durmak zorunda kaldi... Yaz donemine girdik
malum, yine de Uskidar Musiki Cemiyeti Musiki
Gondllulerinin ¢alismalarina gidecek. Mizik ha-
yatimizda hi¢ bitmeyecek bir senfoni. Kendisini
en iyi muzik ile ifade ediyor ve bundan ¢ok mutlu
oluyor. Bunun haricinde, biz anne-kiz ¢ok eglen-
celi bir ikiliyiz. Geziyoruz imkan oldukca. Evde
aksamlari kahve yapiyor, balkonumuzda igiyo-
ruz. Ara ara babasina gidip 1 gun kalip gelir. Ben
kizimi tek basina bayutlip okutmaya c¢alisiyorum.

Biraz da sizin gorev aldiginiz merkezden bah-
sedersek... Nerede gorev aliyorsunuz?

Ben Pendik Belediyesi Engelsiz Yasam Merke-
zi’nde 6zel egitimci olarak gérev yapiyorum.

Merkez ailelerimiz i¢cin nasil hizmetler sunu-
yor?

Merkezimizde pek ¢ok hizmet var.

* Hobi ve Meslek Kurslari olarak; kege isleme, el
sanatlari,kilim dokuma, seramik atdlyesi, taki,
makrome, mutfak sanatlari,

e Terapi Hizmetleri Olarak; 6zel egitim, okuma
yazma ve akademik destek egitimi, pedagojik
destek ve oyun terapisi( engelsiz ¢ocuklar icin
) psikolojik destek, Ergoterapi, Duyu Butlnle-
me, Bagimsiz yasam becerileri, Fizyoterapi ve
uzay terapisi,

+ Engelli Haklari Danigmanhgi, Evde bakim hiz-
metleri, IBB ISEM irtibat Birosu, engelli nakil
aracl ve ambulans hizmeti, medikal malzeme
ve hasta yatagi teminleri, gezi, etkinlik ve ak-
tiviteler,

* Engelli yakinlari ve vatandaslar icin; ascilik,
bahge bakim kursu, empati parkuru

* Ayrica Engelsiz Atdlyemizde usta dgreticileri-
miz esliginde Grin imalatlari yapiliyor ve yil-
sonu sergilerinde satisa aciliyor.

» Saglik destek hizmetlerimiz de devam ediyor.
Su an okulumuz yaz tatiline girdi.Temmuz
sonuna dogru Yaz Okulumuz acgilacak. Yeni
dénemde yeni branslarda planlamalarimiz de-
vam ediyor.

Ailelerimiz merkeze nasil basvurabilir?
Okulumuz Pendik Camlik Mahallesinde konumlu
ve 4538 metrekare alan Uzerindeyiz. Pendik Be-
lediyesi’'nin 444 81 80 numarali telefonlarindan
bize rahatlikla ulagilabilir, ben de elimden geleni
yaparim.

Tam gun egitim veriyoruz. Sabah cocuklar ser-
vislerle aliniyor, 6gle yemegi yedirilir ve saat
15.30 da servislerle evlerine birakiliyor. Atdlye
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caligsmalari Halk Egitim Merkezi egitimcileri tara-
findan yuratuliyor ve 15-35 yas arasi Pendik’te
yasayan bireyler faydalaniyor. Terapi hizmetleri-
miz bireysel destek (seanslar) seklinde ve aileler
kendileri getirmek durumundalar, her terapistin
yas alani ve kosulu farkli. Hepsi de alaninda 4
yillik alan mezunudur. Tdm hizmetlerimiz Gcret-
siz bu arada.

Buradan ¢ocugu yeni tani almis ailelere neler
sOoylemek istersiniz?

Oncelikle sunu unutmasinlar sevgili aileler;
umitsizlik yok. Bu yavrular bize cennetten yollan-
mis birer melek ve egitimleri ok 6nemli. Cok sa-
birli ve sakin olmalilar. Panik halinde ola anne-
nin elektrigi cocuga da geciyor ve ¢ocukta ciddi
davranis sorunlarina yol agiyor. Egitimlerin evde
tekrari ve saglamasi yapilmali, ¢cocuk sosyal ya-
sama daima dahil edilmeli. Yasitlari arasina ka-
ristiriimali.

Kendinize su sorulari sormayiniz lutfen;
-Cocugumun raporu siciline igler mi?

-Cocugum evlenir mi, askere gider mi? Bu c¢ok
sagma, ¢unkl kiglk yastaki bir melegin bu kadar
uzak gelecegiicin sorular gereksiz, zamani gelin-
ce disunulecek seyler bunlar. Haklarinizi ¢ok iyi
o6grenin, egitimciler ve uzmanlarla daima is birligi
icinde olun. Cevreye aldirmayin ve gocugunuza
hasta ve acinasi varlik gozu ile bakmayin... Bu
yavrunuzun uzerine asiri disup diger ¢ocuklari-
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nizi ve esinizi ihmal etmeyin. Tikenmislik send-
romuna hi¢ girmeyin, bu size ciddi olarak vakit
ve enerji kaybettirir... Bir ¢are bir umut diye her
duydugunuz ilaci diyeti cocuga deneme tahtasi
gibi uygulamayin.

Yavrunuzun engeli konusunda tam bilgi sahibi
olun, cok okuyup arastirin. Ayni engele sahip
aileler ile tanigin,engelli derneklerine Gye olun...
Yavrunuzu dengeli ve dizenli besleyin ve kimya-
sal igerikli, katki maddeli hazir gidalardan uzak
tutun.

Cep telefonu ve tableti minicik gocuga oyalansin
diye vermeyin, hele yemek yedirirken asla 6énlne
koymayin. Yaydigi radyoaktivitenin pek ¢ok za-
rari var. Acik havada uzun yuriyusler ve oyunlar
oynayin, buna diger ¢ocuklarinizi ve mimkinse
esinizi dahil edin. Engelli diye her dedigini yap-
mayin. Hayir demesini bilin, ¢cok sert olmayan ku-
rallar koyun.

Bu ve bunun gibi cok s6zum var soyleyecek as-
linda, ¢unku Rabia 26 yaginda ve hatiri sayilir
bir tecribeye sahip olduk. Aileler bana istedik-
leri zaman ulasabilirler, elimden geleni yapmaya
seve seve hazirim.

HER SEY SU 3 KELIMEDE BITiYOR;

SABIR

SABIR

SABIR...

Cok tesekkir ederim bu glizel séylesi igin.



KALP GOZU

Benim Adim Khan: Bir Amerikan Riyasi

“Benim Adim Khan” yénetmenligini Karan Johar'in yaptigi bir Hint filmi. Johar, ayni zamanda bu filmin hem
yapimcisi, hem de senaristlerinden biri. Film 2009 yilinda yapiliyor, 2010 yilinda seyircisiyle bulusuyor.

Filmin her toplumda yaptigi etki elbette farkliliklar
iceriyor. Kimi elestirilerde Hollywood icin yapilmis
bir Bollywood filmi olarak dedgerlendiriliyor. “Box
Office India” verileri incelendiginde; Benim Adim
Khan'in “Bollywood’un Krali” olarak nitelendirilen
Yonetmen Johar'in diger filmleriyle kiyaslandiginda,
Hint halki tarafindan yeterince ilgi gérmedigi anla-
siliyor. Bunun en 6nemli nedenlerinden biri, filmin
halkin alisik oldugu mizikli ask filmlerinden olduk-

ca farkli bir misyona sahip olmasi. Bu misyonu Ffilm
anlatisinin hemen hemen tim politik, sosyal ve dini
gondermelerinde bulmak olanakli. Film, kahrama-
nin hedefine dogru yol aldigi; erkek protagonistin
basari modelini izleyen bir masal yapisinda olmasi-
na karsin, dogru okunmasi kolay olmayan ¢ok fazla
ideolojik dokunusa sahip. Bunlarin basinda, 11 Ey-
(Gl 2001 sabahi Amerika Birlesik Devletleri'ne karsi
dizenlenen bir teror saldirisi olarak tanimlanan “11
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EylGl Olaylari” geliyor. Etkileri kiiresel olan bu olay-
dan sonra, Mislimanlarin terérist olarak algilanma-
sinin ve irkcilik yapilmasinin dogrudan kahramanin
yasamini etkiledigi bu 6ykiide; Rizvan Khan adli As-
pergerli erkek cocugunun bliyiimesine ve bir kimlik
edinmesine tanik oluyoruz. Anlati, masallardaki ¢iz-
gisel zaman anlayisi yerine kesintili, geri dondsleri
bol bir Film zamani sunuyor izleyiciye.

Film, Khan'in bilgisayarda yazan gorintisdyle acili-
yor. Yil 2007 ve yer San Francisco. Parmagindaki ev-
lilik yiziga dikkat ceken kahramanimiz yetiskin bir
erkek. Bilgisayardaki gorintiden “Baskan Bush’un
Seyahat Rehberi” bilgisini algiliyoruz. Ardindan San
Francisco Havaalani gorintisi kapliyor ekrani. Ve fil-
min adi bu gorlintinin Gzerine geliyor: “Benim Adim
Khan"”. Bu ilk sekanslar, bizi bir yol hikayesinin bekle-
digini bize duyuruyor. Rizvan'in koca bir sirt ¢antasi
var. Anlati, giivenlik kontroliinden gegen insanlarin
yakin cekim gérintilerine odaklaniyor: Cikartilan
ayakkabilar, kemerler, cep telefonlari. Bu imgeler
de filmin bltlnd disinlldiginde, siradan yolculuk
gorintileri olmaktan ¢ikiyor. Anlatinin merkezindeki
kimlik sorununa; dahasi sorun haline getirilen ve 6te-
kilestirilen G¢linci dinya insanina ve en nihayetinde
kiresel giivenlik krizine gonderme yapiyor. Rizvan
elindeki siyah taslari cevirerek dua okuyan sessiz
dudaklariyla bu dinya diizenine pek uymuyor. Cok
gecmeden varligi bir glvenlik krizinin nesnesi oluve-
riyor: Cantasi bosaltiliyor, bir nesneymis gibi bedeni-
nin her késesi didik didik araniyor. Khan'in otekiligi
cocukluktan baslamasina ragmen, biz seyirci olarak
ilk otekilestirilmeyi bu sahnede goériyoruz. Giivenlik
koridorundan gecmesini engelleyecek hic bir gerek-
ce yok aslinda. Tavirlari, rengi ve dili; Bati’'nin dnyar-
gilarini besleyen 6geler oluyor. Bu baglamda onun
boynundaki kartta “Bu Karti Tasiyan Kiside Asperger
Vardir,” iletisi de sisteme bir sey ifade etmiyor(6.00).
Bodylece Khan ucagini kaciriyor. Ustelik baska bir 366
dolari yok, yeni bilet almak icin. Glvenlik acisindan
bir sorun teskil etmedigi anlasiliyor sonunda. Given-
lik gorevlilerinin neden yolculuk yapiyorsun, sorusu-
na yanitl soyle: “Amerika Birlesik Devletleri Baska-
ni'yla gériisecedim, ona ‘Benim adim Khan ve ben bir
terorist degilim,” diyecegim”. Memurlar onunla dalga
gecerler. “"Go¢cmen kimligi” kavraminin alti cizilir bu-
rada. Ardindan “Allah” s6zcliigiyle Mislimanliga vur-
gu yapilir. Seyirci olarak Rizvan'in bir kadina mektup
yazdigini ve aslinda tim hikayenin onun kaleminden
ve sesinden anlatildigini kavrariz cok ge¢cmeden. San
Francisco ile baslayip farkli sehirlere ve zamanlara,
cocukluguna, ilk askina, evliligine ve terdrist olarak
ilan edilmesine ve son olarak bir kahraman olarak
yeni ABD baskani Obama tarafindan onurlandirilma-
sina dek varan uzun bir yolculuktur, bu. Rizvan cocuk-
luguna déndigiinde, onun kdklerine géz atariz. Ozel-
likle kimliginin ilk mimari olan annesini taniriz. Razia
Khan bir terzidir. Oglundaki farkliligi erkenden kes-
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fetmistir. Doktorun onun hastaligina iliskin aciklama-
larini 6grenmek istememistir. Rizvan'in kendi sozle-
riyle aktarirsak; “Beni tanimak icin bir yol bulmustu,
tipki senin gibi,”. Burada hitap edilen kadin, ileriki
sekanslarda karsimiza c¢ikacak olan Mandira'dir. Riz-
van'in kimlik yolculugu aslinda annesinden baslayip
Mandira’yla kurdugu evliligin sirdirilmesine dek
uzanir. Burada 6énemli bir nokta da sudur: Khan bir
Misliman’dir, oysa esi Mandira bir Hindu'dur. On-
larin birlesmesi Ffarkliliklarin toplumsal kabuliyle
dogrudan iliskilidir. Bu birlesme 1983’te yasanan
Hindu-Misliman catismasina da bir yanit gibidir. Yo-
netmen etnik ve dini kimlik sorunlarina yaklasimini
duyurmak icin; Khan’'in kisisel biyime yolculugu ile
Amerika’'nin merkezde oldugu kiiresel krizleri ve Hin-
distan’in yakin tarihindeki dinsel krizleri bir cevrele-
yen-cevrelenen 6yki dinamidgine yerlestirmistir. Bu
durum, alistk oldugumuz otizm oykdilerini merkeze
alirsak, bir yol ayrimina isaret eder. Tipki bir 6nceki
incelemede size anlatmis oldugum “Beyaz Kurbaga”
filmindeki gibi, bu metin de otizmi bir 6tekilestirme
silsilesinin icine yerlestirir. Her iki filmin ortak yona,
gécmen kimligi Gzerinden Otekilestirme kavramina
yapilan vurgudur. “Benim Adim Khan” bu noktada
isin icine dinden kaynaklanan 6tekilestirmeyi de ka-
tarak cok katmanli bir elestiriyi biinyesinde toplamis
gorindr. Bu ideolojik yogunluk ve filmin 160 dakika
olmasi; anlatinin anlasilirligint epey zora sokar. “Met-
nin niyeti nedir?” Filmi bu sorunun semsiyesi altinda,
bir ka¢ kez izlemek uygundur.

Khan'in “Annemin dersi hicbir okulda 6gretilmez,” di-
yerek aktardigr anekdotu biraz acalim burada. Anne
ile cocuk Khan arasindaki diyalog soyledir: Hindu ile
Misliiman arasinda ne fark var? (Anne)/ ikisi de ayni
goriniyor (Cocuk)/Diinyada sadece iki tiir insan var-
dir: iyi seyler yapan iyi insanlar ve koétilik yapan koti
insanlar. insanlar arasindaki tek fark budur/
Anlatinin basinda bize sunulan bu 6dreti, iyinin ve
kotindn birbirinden bicakla kesilebilir ve ayristirila-
bilir bir seyler oldugu yanilsamasini besler. Annenin
insana dair yaptigi bu siniflandirma; din, dil, irk, cinsi-
yet gibi kimligi olusturan unsurlarin bahane edilerek
kisinin 6tekilestirilmesine engel koyan olumlu bir an-
layis gibi gérinebilir. Ayrimcilik iste daha bastan dis-
laniyor, diyebiliriz. Ancak burada anne, seytan/melek
ikili karsitligini devreye sokar. Oysa s6z(i edilmesi
gereken kavram “deger”dir. Felsefeci loanna Kucura-
di'nin su s6zlerini animsamakta yarar var: “Birey, ¢o-
cuklugundan itibaren etik deger bilgisi ile egitilebilir
ve yasaminda bu dederleri kullanmaya alistirilabilir...
Normlara gore hareket etmenin 6tesinde dedgerler
bilinci ile hareket edebilecek bir egitim verilmeli-
dir,”. (Haber, 2017)

Ayrica film, “Wadia Usta” karakteriyle bilimi yiceltir.

Gozlukld, beyaz sacli Dr. Wadia her ne kadar toplum
tarafindan anlasilmayan bir kisilik olarak gosterilse



de yalnizligiyla; Rizvan'in 6zel egitim ihtiyacini karsi-
layan bilge kisi konumundadir. Bir erkek ¢cocugunun
biylime siirecindeki dnemli eril duraktir, usta. Kim-
ligin eyleyen, yapan eril kisminin yansimasidir, ayni
zamanda. Rizvan'in toplumsal cevresi tarafindan ilk
kabull de ustasindan aldigi egitim sayesinde gercek-
lesir: Bir giin bir su taskini yiziinden Usta’nin evinin
oniindeki avlu gecilmez olur. Rizvan bir bisikletten
bozma mekanizmayla, pedal ¢evirerek suyu disariya
pompalamayi basarir. Bu olay hem ustasini onurlan-
dirir, hem de Rizvan'in zekasinin 6vgiyle onaylanma-
sini saglar. Cok gecmeden, onun tamir yetenedi fark
edilir ve 6ninde cevreden kadinlarin olusturdugu
uzun kuyruklar olusur. Bu siireg, Rizvan'in kimliklen-
me yolculugunun bir parcasidir. Burada, kiiciik erkek
kardes Zakir'e kiciik bir parantez acalim: “Ailede 6zel
egitim ya da ilgi gerektiren bir cocugun varligi diger
cocuklarin goéz ardi edilmesine neden olabilmektedir.
Cocugun engelli kardesini kabullenmesi ve kardesiy-
le yasamayi 6grenmesinde; anne babanin kabul edici
tutumu, aile yapisi, dogum sirasi, kardeslerin cinsi-
yetleri, kisilik 6zellikleri, engelli kardesin engelinin
tirl ve derecesi etkilidir... Filmde dikkat cekilen ko-
nulardan birisi de, Khan'in Asperger Sendromlu ol-
masinin sonucunda kardesi Zakir'in annesi tarafindan
ihmal edilmesi, hatta Zakir'in yasindan daha olgun
davranmasinin beklenmesidir.” (Tirkmen, Kalpakli,
Seving, 2015: 388)

Bu saptama dogrudur: Otizmi konu alan pek ¢ok
filmde, saglikli kabul edilen kardesin otizmli bireyin
sorumlulugu altinda ezildigine, bazen de anneden
almayi arzuladigi sevgiicin ikincil bir konuma razi gel-
digine taniklik ederiz. Bu durum, hic istenmese de,
sorunsuz olarak benimsenen kardesin aile icindeki
yerinden mutsuz olmasina ve aileden kopuk bir varo-
lusu secmesine dek varabilir. Nitekim Zakir'in, Khan'i
oldugu kisi olarak benimsemesi ve onun secimlerine
saygl gostermesi uzun yillar alacaktir. Anne 6liince,
Khan'in annesine, kendisine ve daha sonra da sevdigi
kadin olan Mandira’'ya verdigi s6zler neredeyse mut-
lak hale gelir. S6ziine sadiklik, kosulsuzca diristlik;
otizmli bireylerde sik¢a karsilastigimiz ortak 6zellik-
lerdir. Khan'in olaganisti yolculugunun ve sonunda
elde ettigi kimligin (?) basarisinda bu 6zelliklerin payi
vardir. Zaten “ABD Baskani'yla gorismek” hedefinin
altinda yatan itici gli¢, Es Mandira'ya verilen s6zdir.
Kardes Zakir'in Amerika'dayken, calistigi sirketin
Mehnaz Gizellik Grinlerini satmakla gorevlendirdigi
Khan, bir kuaférde calisan Mandira ile tanistiginda
hayatinin tim anlami degisir. Hindistan'da baslayip
Amerika'da siren bu yolculuk, Khan'i askla tanistirir.
Anlatinin Mandira ve Khan'in tanismasina, birlikte ol-
masina ayrilan bélimid 6zellikle otizmin zorluklarini
aciga vurur. Bir kadinla goz temasi kurmadan iletisim
kurmak, kendi niyetlerini karsi tarafa anlatabilmek,
Mandira’'nin ilk evliliginden olan oglu Sam ile bag
kurmak, insanlarin gdvenini kazanmak, giindelik kent

yasaminin glrdltisiyle basa ¢ikmak ve en 6nemlisi
duygularini dogru ifade etmenin yollarini bulmak.
Bunlar, Khan'in ask sayesinde altindan kalkmay! 6g-
rendigi sosyal becerilere denk gelir. Ayrica éykide-
ki “Hasina” karakteri de Universitede psikoloji dersi
veren akademisyen kimligiyle 6nemlidir. Zakir'in esi-
dir ve Khan'in topluma uyumunda bir yardimci rolin-
dedir. Khan'i otizm dernegine gotirir, ondaki “yeni
yerler ve yeni ylzlerle karsilasma korkusu”nu dikka-
te alir. Khan'in bu korkusuna buldugu ¢6zim gayet
basarilidir: Khan yeni ortamlara elinde bir kamerayla
girecektir. Boylece etrafinda akan hizli yasami ka-
mera mercedinden bakarak denetlemesi kolaylasir.
Bu nedenle Khan'i cogunlukla bir kameradan hayata
bakarken goriiriiz. Hayati krizlerle gecmektedir. An-
cak onu kimligiyle bulusturacak olan esas kriz, evlen-
dikten sonra ortaya cikar. 11 Eylil olaylarinin patlak
vermesinden sonra bir giin, Ogul Sam'in okulun fut-
bol sahasinda doviilerek 6ldirilmesi ve bu cinayetin
Misliman kimlik hedef alinarak gerceklestirilmis
olmasi; sonun baslangicidir. Hayatindaki en kiymet-
li varligi yitiren Mandira, evlat acisiyla baskalasir ve

Khan'i hayatindan kovar. Khan'in “Ne zaman doénebi-
lirim?” sorusuna soyle yanit verir: “ABD Baskaniyla
goriisip ‘Benim Adim Khan ve ben bir terérist de-
gilim," diyeceksin”. Bunlar, Mandira’'nin aciyla ve 6f-
keyle soyledigi s6zlerdir. Ancak Khan bu ciimleyi ai-
lesine donebilmesinin tek sarti olarak kabul eder ve
boylece hikaye baslar. Khan'in bunu gerceklestirmesi
hayatina es bir 6nem teskil eder. Bu arada Misliman
dismanligi olarak tanimlanabilecek bir cok olayi goz-
ler 6nine serer, film. Hasina'nin calistigi Gniversite-
de saldiriya ugramasi bunlardan biridir. Bu olaylar,
Zahir'in; Khan'i evine davet etmesine yol acar. Yillar
sonra iki kardes evin 6niinde barisirlar. Khan, aglayan
kardesine annesi gibi sarilir. Annesinin sozleriyle se-
ver onu. Khan yine yollardadir. Baskanin ziyaretlerin-
den birinde onunla konusmayl ummaktadir. Mexico
Santa Fe'ye gider. Ancak baskanla gériismesi mim-
kin olmaz. Sonra otobis beklerken, Molly Kasirga-
si'nin Georgia’'daki bir kasabayr vurdugunu 6grenir.
“Jenny Anne” dedigi bir dostu vardir o kasabada.
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Oraya vardiginda sular altinda kalmis bir kasabanin
harabesiyle karsilasir. Tim kasaba halkr kiliseye si-
ginmistir. Tipki cocuklugunda oldugu gibi, bu kez de
buradaki insanlarin yasamini tamir etmeye calisir.
Bu haliyle siiper kahraman roliindedir. Bu arada Star
News kanali, Rizvan'in bu kodydeki Gstin cabalarini
haber olarak verir ve diin “terorist” ilan edilmis olan
Khan bugiin “kahraman” olur. Bu haber lzerine, yikil-
mis kasabaya komsu yorelerden yardimlar gelmeye
baslar. Sel felaketinden canli yayin yapan bir tele-
vizyon muhabiri, Khan'a can alici soruyu sorar: “Bize
neden baskanla gorismek istedigini anlatir misin?”.
Sonunda herkes Khan'in bir terérist olmadigini 6g-
renir. Artik onun Hintli bir Misliiman ve Asperger’li
bir adam olarak hikayesi insanlarin dilindedir. Anla-
ti, daha 6nce de dile getirildigi gibi, bu olaylari olus
sirasina goére vermez. Khan'in zihninin 6nceliklerine
ve Mandira'ya yazilan mektubun gereklerine gore
bicimlenir zaman. Bu durum, anlatiyi oldugundan da
uzun hale getirir. Onun yolculugu nerdeyse bir yilan
hikayesine déner.

Filmde Amerikan ideolojisinin elestirildigini disin-
diren bir ¢cok gondermeli sahne vardir. Bunlardan
biri de, “President George W. Bush, Feed Africa” ya-
zan bir pankartla gerceklesir. Afrika’ya yardim topla-
nan bir organizasyon vardir. Masadaki kadin “Baskan-
la aksam yemedi 500 dolar,” der Khan'a. Ve ardindan
bu etkinligin Hiristiyanlara 6zel oldugunu vurgular.
Khan da “Afrika’dakiler Hiristiyan degil ki,” diye ya-
nitlar kadini. Kiresel egemenlerin kurdugu sistem
ironiktir: Yemek yiyerek acligin ortadan kaldirilmasi.
Ustelik filmde sézii edilen savaslar hep Amerika’nin
cikardigi savaslardir. Ve 6lenler de cogunlukla bu
“Oteki Diinya”nin insanlaridir. Irak ve Afganistan
gibi. Go¢cmenlerin Irak’ta 6len evlatlari Georgia'da
bir kilisede anilirken, Khan da Misliman oldugu icin
oldiridlen oglu Sam’i anar orada. Irkcilik, din ayrimci-
Lig1 13 yasinda bir cocugu hayattan koparmistir. Ha-
yat micadelesi, Mandira ve Khan'i es zamanli olarak
farkli yerlerde, farkli eylemlere siriikler. Mandira
oglunun cinayetini aydinlatmaya calisirken, Khan da
yeni yapilacak Amerikan Secimleri'ni kollamaktadir.
En sonunda Mandira, yireginde Khan'i affeder. Bas-
kanla goriisememis olsa da, tim ilke onun ailesini
var etmek ugruna yaptiklarini 6grenmistir. Kurtaril-
mis bélge olan Georgia'da bir gece vakti karsilasirlar:
Mandira, Khan'in gézlerine bakar. Tam bu sirada, bir
adam Khan't herkesin g6zl 6niinde bicaklar. Bir yan-
dan da bagirmaktadir: “Dr. Rehmani’i tutuklattigin
icin bunu hak ettin. Sen bir kafirsin. islam seni asla
affetmeyecek,”. Khan daha dnce bir camide, insanlari
islamiyet icin kan dékmeye kiskirtan bir adama rast-
lamistir ve bu adamin 6nderligindeki bu grubu ihbar
etmistir. Oldirilmeye calisilmasinin nedeni, budur.
Khan 6lmez, hastanede gozlerini acar. Mandira yani
basindadir ve tim hikayeyi bize anlatan defteri oku-
yordur. Sarilirlar. Bu sirada Amerika’nin yeni baskani
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Barack Obama olmustur. ABD tarihindeki ilk ve tek
Afro-Amerikali devlet baskanidir. Yonetmen, Khan'in
hikayesinin muhatabi olarak Obama’yiuygun gérmis-
tir. Neden? Filmin sonunda, Obama; sel felaketi ya-
samis ve yeniden imar edilmis Georgia'daki bu kiigik
kasabayi ziyarete gelir. Hastaneden ¢ikmis olan Khan
elbette oradadir. Obama coskuyla karsilanir. Bir tele-
vizyon kanali muhabiri kamerasini Baskan'dan Khan'a
cevirir. Khan'in hikayesini duymus olan Baskan Oba-
ma, onunla tanismak istedigini aciklar. Givenlik ba-
rikati, Khan ve Mandira icin acilir. Baskan, Khan Ai-
lesi'ne kaybettikleri ogullari icin bassagligi diler ve
soyle aciklama yapar: “Bu yasadigim zamani Rizvan
Khan’la paylasmaktan onur duyuyorum,”. Khan hede-
fine ulasmistir, ailesini geri kazanmistir. Ustelik bir
Misliman vatandas olarak kendisinden esirgenen
sayglyi geri kazanmistir.

Film bittikten sonra, “Bu 6yki Hint toplumuyla ilgili
ne soyliyor? diye disiniyorsunuz. Hic. Filmde Hint
mizikleri disinda, o topluma ait bir deger, bir soylem
yok. Yonetmen go6ziinde bir Amerikan gozligiyle
cekmis filmi. Hintli, Misliman bir adami niye Ameri-
kan Baskani onurlandiriyor ki? Sonuc olarak “Otizm”
kavraminin bu éykdnidn inandirici olmasi icin bir arag
konumunda bulundugunu disindyorum. “Sorunlari
Amerika cikarir ve yine Amerika ¢6zer,” gibi bir ideo-
lojik mesaja ihtiyacimiz var mi?

Kaynaklar:
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timi”, Bogazi¢i Universitesi Haberi. (https://haberler.
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sam-icin-degerler-egitimi)
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Adim Khan Filmi: Otizmin Medyadaki Yansimasi, Sos-
yoloji Dergisi, 3. Dizi, 30. Sayi, ss. 381-395. (https.//
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OZEL EGITIM CAMIASI UDEMKO 2022'DE BULUSTU!

6. Uluslararasi Katilimli Ulusal Disiplinlerarasi Erken Cocuklukta Midahale
Kongresi (UDEMKO2022) 6zel egitim camiasinin yogun katilimiyla
Eskisehir'de gerceklesti. Kongre deneyimlerini
Algi Ozel Egitim Kurumlari Egitim Ar-Ge Koordinatorii Deniz YILMAZ paylasti.

Erken Cocuklukta Midahale Dernegi’nin (ECOM-
DER) Anadolu Universitesi Engelliler Arastirma
Enstitist, Isparta Sdleyman Demirel Universi-
tesi Tip Fakultesi ve Egitimi Destekleme Vak-
fi (EDEV) ile birlikte duzenledigi, Dinya Erken
Muldahale Birligi (International Society on Early
Intervention-ISEI) ve Avrupa Erken Cocuklukta
Mudahale Dernegi (Eurlyaid-The European As-

sociation on Early Childhood Intervention-EAE-
Cl)’nin destekledigi 6. Uluslararasi Katilimli Ulu-
sal Disiplinerarasi Erken Cocuklukta Midahale
Kongresi (UDEMKO2022) Eskisehir'de gercek-
lesti.

Kongre boyunca gelisimsel geriligi/yetersizligi
olan ya da risk altindaki kig¢lk ¢ocuklar ve ai-
leleri hakkindaki en glncel ve bilimsel bilgiler,
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kongrede Erken Cocuklukta Midahale alaninda
uluslararasi ve ulusal alanda taninan uzmanlarin
yer aldigr davetli konugsmacilarin konusmalariy-
la, paneller, s6zli ve poster bildiriler ile katilim-
cilar ile paylasildi.

Toplamda 4 gin siren kongrenin agilis térenine;
Eskisehir Vali Yardimcisi Salih Altun, Anadolu
Universitesi Rektdrd Prof. Dr. Fuat Erdal, Rektér
Yardimcisi Prof. Dr. Fatih Temizel, Kongre Es
Bagkanlari Anadolu Universitesi Engelliler Aras-
tirma Enstitiisii Mdiiri Prof. Dr. ibrahim Halil Di-
ken ve Siuleyman Demirel Universitesi Tip Fakiil-
tesi Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi ve Hastaliklari
Anabilim Dali Ogretim Uyesi Dog. Dr. Umit Isik,
Anadolu Universitesi Saglik Bilimleri Fakiltesi
Dekani Prof. Dr. ilknur Mavis, Saglik Hizmetleri
Genel Midirliigi Otizm, Zihinsel Ozel Gereksi-
nimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi Baskani Prof.
Dr. Onur Burak Dursun’un yani sira Anadolu Uni-
versitesi 6gretim uyeleri, kongre katilimcisi aka-
demisyenler, uzmanlar, arastirmacilar ve égren-
ciler katildi.

Kongre boyunca asagida yer alan temalara ilis-
kin ¢cok sayida arastirma ve ¢alisma katilimcilar-
la paylasildi:

» Erken Cocuklukta Miidahalede Onleme

* Erken Cocuklukta Midahalede Vaka Bulma,
Tarama, Tanilama ve Degerlendirme

» Bilimsel Dayanakli/Etkili Erken Cocuklukta M-
dahale Uygulamalari (Orn., gelisimsel, egitsel)

+ Okul Oncesi Ozel Egitim

* Erken Cocuklukta Kaynastirma

« Erken Cocuklukta Midahaleye iligskin Yasal
Konular

+ Erken Cocuklukta Mudahalede Aile Katilimi ve
Egitimi (Aile-Merkezli Uygulamalar)

* Erken Cocuklukta Midahalede Kiilturel ve Dil-
sel Farkliliklar

* Erken Cocuklukta Midahalede Gegis Sireci
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» Erken Cocuklukta Midahalede Mesleki Egitim
Dergimiz yazarlardan ABA Program Koordinatd-
ri Kurul Onayli Davranis Analisti (BCBA) Basak
Topguoglu, “Soézel Davranigs Asamalari Deger-
lendirme ve Yerlestirme Programi’na iligkin (VB-
MAPP, Verbal Behavior Milestones Assessment
and Placement Program) Bir Vaka Calismasi” ve
“Giyilebilir Etkinlik Cizelgesi ile Otizm Spektrum
Bozuklugu olan Cocuklara Bagimsiz Oyun Bece-
rilerinin Ogretiminin Degerlendiriimesi” sézI bil-
dirileri ile kongrede yer aldi.

OCED Gbdnillilerimizden Ar-Ge Koordinatérii
Deniz Yilmaz, “Ozel Egitimde Dijitallesme: CO-
VID-19 Pandemisi Siirecinde Ogretmen Yeter-
liliklerinin Artirllmasina Ydnelik Gelistirilen Bir
Ogretmen Egitim Programi” sozli bildirisi ile
kongrede yer aldi.

Dergimiz yazarlarindan Ergoterapist ve Dil ve Ko-
nusma Terapisti Selen Okay ise “Farkli Dizeyde
Dil Becerilerine Sahip Cocuklarda El Becerisinin
ve Dil Becerileri ile El Becerisi Arasindaki iliskile-
rin incelenmesi” adli poster sunumuyla kongrede
yer aldi.

ALGI OZEL EGITIM
KURUMLARI

— Algi Ozel Editim Merkezi —

— Algi ABA Terapi Merkezi —

- Algi Akademi -
) i




#otizminfarkindamisin

www.oced.org.tr/otizminfarkindamisin



