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Otizmli haklari insan haklaridir

Otizmli bireylerin ve ailelerinin insan hak ve
onuruna uygun bir yasam surmesi i¢in yola ¢ikan
Denizli Otizm Dernegi olarak ilk kez bir yayin
cikardigimiz icin ¢ok heyecanliyiz. Haklara Destek
Programi kapsaminda hazirladigimiz bu yayinda
amacimiz hem otistik bireylerin sorunlarina dikkat
cekmek, hem ¢6zUm dnerilerine yer vermek hem de
esit haklar ve esit firsatlar icin savunuculuk yapmak.

Otizmli bireyler ve aileleri yasamin her alaninda
ayrimcihga ugruyor. Biz de bu ayrimcihgin ortadan
kalkmasi icin savunuculuk, farkindalik ve isbirligi
gelistirme faaliyetleri yUrutuyoruz. Otizm sivil
toplumu yilllardan beri Ulkemizdeki otizmlilerin
kaderini degistirmek icin calismalar yapiyor. Onlarin
buytk emekleri sayesinde bugunlere geldik. Bu
calismalar cok 6nemli olmakla birlikte ne yazik ki
otizmlilerin haklarina kavusmalari konusunda atilan
adimlarinyeterli oldugunu séylemek mumkun degil.

Otizm Eylem Plani hazirlandi. TBMM'de konuyla
ilgili arastirma komisyonu kuruldu, buytk emeklerle
bir rapor hazirlandi ama bir otistik ¢ocuk annesi
olarak bu calismalarin bizim hayatimiza
yansimadigini rahatlikla sdéyleyebilirim. Egitim,
istihdam sosyal yasama katihm gibi her alanda ¢ok
blylk eksiklikler var. Ornegin 2019 iskur verilerine
gore sadece 28 otizmli birey iskur'a kayith. Bugiin
Ulkemizdeki engelli bireylerin ¢ok azi egitime
erisebiliyor. Onlarin aldigl egitimin niteligi de
tartisilir. Otizmli yetiskinlerin durumu ise en buyuk
kanayanyaramiz.

Tarkiye'de otistiklerin kaldigl Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi tarafindan isletilen tek yer var.
istanbul'daki bu yerde yasanan sorunlarla ilgili
haberler ve géruntuler basina da yansidi. Zihinsel
engelli bireylerin zincirlendigi, parmakliklar arkasina
konuldugu, tacize ve tecavize ugradigl haberler
basinda siklikla yer aldi. Dért otizmlinin ayni odada
kaldigy, ellerinin baglandigi ya da demir parmakliklar
arkasina konuldugu bir sistem hicbir Glke icin uygun
degildir. Otizm insan ¢esitliliginin parcasidir.

Otistiklere bakim veren yerlerin insan onuruna
uygun bir sekilde duzelenmesi boynumuzun
borcudur. Bu ytuzden bu sayimizda Almanya,
Hollanda ve ABD'deki otizmli yetiskinlerleilgili yerleri
mercek altina aldik.

Turkiye'deki otizm mucadalesi butin dinyada
oldugu gibi annelerin omuzlarinda yukseliyor. Bu
yuzden onlar anlatti biz yazdik. Hem otistik
bireylerin kendi sesini hem de annelerin sesini size
duyurmak icin bu sayimizda onlara yer verdik. Ayrica
otizm, saglamcilik, yaratici drama ve aile
danismanligl konusunda da ufuk acan
makalelerimiz var. Biz bu sayimizda bir kapi araladik.
Bu daha baslangic, devamigelecek....

DOD iletisim Koordinatérii Dudu Karaman Ding
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YENI DONEM
YENI HEDEFLER

Denizli Otizm Dernegi, COVID19 salginina ragmen,
otizmli bireylerin ve ailelerinin daha iyi bir yasam
siirmesi ve haklarina erismesi i¢cin calismalarina
araliksiz devam ediyor. Yeni dénemde, yenilenmis
bir DOD olarak ana hedeflerimize ulasma yolunda
6nemli adimlar attik.

Onceinsan hak ve onuru

Denizli Otizm Dernegi (DOD), 2014 tarihinde
otizmli cocuklarin aileleri tarafindan kuruldu.
Kendisini hak mucadelesi ve savunuculuk odakli
olarak tanimliyor. Otizmli bireylerin insan hak ve
onuruna yakisir bir hayat sirmesini desteklemek
icin toplumla tam olarak butunlesmeyi saglamaya
yonelik faaliyetler yarutayor.

Farkindalik, savunuculuk, isbirligi ve politika
gelistirme calismalari gerceklestiren dernegimiz, otizm
alaninda 6rnek bir uluslararasi danisma merkezi olmayi
hedefliyor. Yerelde c¢ocuk ve aile odakh etkinlikler
dizenleyen DOD, Tirkiye capinda otizmle ilgili
politikalarin belirlenmesi konusunda cesitli STO'lerle
ishirligi yapiyor. Ayrica faaliyetlerini uluslararasi alana
tasimak ve isbirligi agini genisletmek amaciyla Autism
Europe lyesioldu.

Dernegimizin butun faaliyetleri ve paydaslarla
iliskileri katilimcilik, fayda yaratma, ¢6zam odaklilik,
seffaflik, hesap verebilirlik, ayrimcilik karsithgi ve
surdurulebilirlik ilkeleri dogrultusunda
gerceklestiriliyor. Otizmli cocuklarin ve genclerin
toplumsal yasama katilimini desteklemek amaciyla
yaz kultpleri ve atolyeler duzenleyen DOD, tersine
kaynastirma uygulamalari yapiyor.

Yeni dénem yeni adimlar

Denizli Otizm Dernegi olarak ana hedeflerimiz
arasinda yer alan ve gerceklestirmeyi planladigimiz
konularda 2020 yilinda énemli adimlar attik.
Farkindalik, savunuculuk, isbirligi ve ag gelistirme,
kaynak yaratma gibi konularda somut sonuclara
ulastik. COVID19 salgini yizinden bazi
faaliyetlerimizde kesintiler olmasina ragmen surece
uyum saglayarak yenilendik ve yeni yontemler
gelistirdik.

Kurumsal kapasitemiz gelisiyor

Organizasyonel ve kurumsal kapasite gelistirme
calismalarimiz devam etti. Kurumsal kapasitemizin,
isbirliklerimizin ve savunuculuk becerilerimizin
artinimasi icin 2020 yilinda toplam 107 toplanti ve
egitime katihm sagladik. Birlikte Yerel STK'lar hibe
destek programi kapsaminda DOD Yonetisim
Rehberive DOD iletisim Anayasasi hazirladik.

@




Kaynak gelistirmeyle ilgili temel ydnelimler
belirlendi. Kitle fonlamasi yontemi olarak sosyal
girisimlerle temasa gecildi. lyilik Kazansin
Platformu'na bagvurumuz kabul edildi.

Avrupa Birligi tarafindan finanse edilen ve STGM
tarafindan yurutulen Birlikte Yerel STK'lar Hibe
Programi kapsaminda aldigimiz destek Agustos
2020 itibariyla sona erdi. Haklara Destek Programi
Hibe yararlanicilari arasina secildik. Bu kapsamdaki
calismalarimiz Temmuz 2020'de basladi. Projenin
temel hedefleri DOD'un kurumsal kapasitesini
artirmak, uluslararasi aglarla baglantilarini
gelistirmek ve kaynak yaratma becerisini artirmak.

AB Programi Etkiniz basvurumuz ve Guney Ege
Kalkinma Ajansi'na (GEKA) yaptigimiz basvuru kabul
edildi. GEKA'dan teknik destek almaya hak kazanan
“Denizli Otizm Dernegi (DOD) On Yargilari Asiyor”
projesini tamamlandi. Proje kapsaminda DOD
dyeleri ve gonulluleri hem Erasmus+ Projesi yazma
egitimi aldilar hem de danismanlariyla birlikte Gg
projeyi uygulamaliolarak yazdilar.

insan haklarive engelli haklariizleme

DOD'un ana hedeflerinden biri de insan haklar
ve engelli haklari izleme ve raporlama kapasitesini
artirmak. Yerel duzeyde sistematik bir izleme
mekanizmasi yaratiimasi icin ¢alismalar yapiyoruz.
Bu kapsamda Etkiniz bize uzun dénemli uzman
destegi sagladi. Uzmanimizla birlikte Denizli'deki
otizmli bireylere yonelik iki yillik bir izleme programi
tasarladik. 2020 Ocak ayinda, Denizli'de yasayan
otizmli cocuklarin ve ailelerinin egitimde yasadigi
ayrimciligrizlemek icin ¢calismalarimiz basladi.

CoviD19salginive etkileri

Ocak ve subat aylarinda gonulli cocuk gelisimi
68retmenlerimizin ve d&8rencilerinin katilimiyla
cocuklar icin atolyeler duzenlendi. Atolyelere katilan
otizmli 6grencilerin ebeveynlerine danismanlk
destegi de verildi. Ozel egitim bolimd 6grencileri
atdlyelerde kolaylastiricihk deneyimi kazandilar.
Aileler de cocuklarinin atdlyeye katildigl sUrede
kendilerine zaman ayirma firsatina sahip oldular.

DOD Genel Kurulu'nun yapildigr 15 Mart'tan bir
gin sonra COVID19 Salgini nedeniyle derneklerin
merkezlerindeki faaliyetlerine ara verildi. Bu
nedenle dernek merkezimizde yuruattugumuz
atolyelerimize ara verdik.

Her yil gerceklestirdigimiz tersine kaynastirma
yaz kuliUbumuzu de yapamadik. Egitsel danismanlik
ve aile danismanlgl destegimizi de salginin yogun
oldugu donemde telefonla surdirmek zorunda
kaldik. Bu strecin basinda Dayanisma Yasatir baslikli
bir infografik hazirlayip kamuoyu ile paylasarak sivil
toplumu dayanismaya davet ettik.

Otizmliler egitime erisemedi

Salginin baslamasiyla okullarin, rehabilitasyon
merkezlerinin, spor merkezlerinin vb. her yerin
kapanmasi, otizmli bireylerin rutinlerinin
bozulmasina neden oldu. Ozellikle yetiskin
otizmliler pek cok sorunla karsi karsiya kaldi. Bu
surecte egitime erisim basta olmak tzere her alanda
ciddi sikintilar gindeme geldi. Evde kalma
zorunlulugu, otizmli ¢ocuklarin bayudk bolumudnun
online egitimden ve EBA'dan yararlanamamasi
egitime erisimi engelledi. Kendilerine birsey olursa
otizmli cocuklarinin insanca yasayabilecegi bir yerin
olmadigini bilmek ailelerin kaygilarini daha da
artirdi.




Birebir danismanhk destegi

Dernek merkezinde yuz yuze gerceklestirdigimiz
egitsel danismanlik ve aile danismanligl destegimiz
temmuz ayi itibariyla yeniden basladi. Temmuz-
Aralik aylari arasinda 29 aileye birebir, egitsel
danismanlik ve aile danismanligl destegi verdik.
Danisan ailelerden biri izmir'den, biri Usak'tan
digerleri de Denizli merkez ve ilcelerinden bize
ulast.

COViD19 Salgini nedeniyle yasanan sikintilarin
¢6zUmu icin kamu kurumlarina ve yerel yonetimlere
dilekcelerle basvuru yaptik. Ayrica icinde
bulundugumuz cati 6rgutlerin calismalarina destek
verdik. Okullarin aciimasi icin yapilan kampanyalari
destekledik. Engellilerin istihdam Haklari
Platformu'nun, Turkiye Otizm Anneleri
Toplulugu'nun, Egitimde Esit Haklar Platformu'nun
engelli bireylerin haklarinin elde etmesi icin yaptigl
kampanyalara destek verdik.

Aile goérusmeleri sayesinde ¢ocugu otizm tanisi
alan ebeveynler ailelerinin yeniden organize
edilmesini daha kolay gerceklestirebildiler. Egitsel
destek sayesinde de cocuklariyla nasil oynamalari
gerektigi, bilimsel ve etkilesimsel ydntemler, egitimci
ve kurum secerken dikkat etmeleri gerekenler vb.
konularda bilgi sahibi oldular.

DOD'un Penceresi

DOD savunuculuk, farkindalik ve gdérunurlik
faaliyetlerinin édnemli bir bélumdnu medya
cahsmalari olusturdu. Yerel televizyonda 8 canl
yayin programina, bir ulusal ana haber bultenine
ciktik. 2 radyo programina katildik ve bizimle ilgili 62
haber yayimlandi. Haberler ve programlar sirasinda
hem dernegimizin faaliyetlerinden bahsettik hem
de otizm ve engellilik alaninda savunuculuk yaptik.

Okullarda ailelere ve egitimcilere yodnelik
gerceklestirdigimiz farkindalik seminerlerine
pandemi nedeniyle ara vermek zorunda kaldik.
Farkindalik, savunuculuk ve isbirligi yaratmak adina
online olarak gerceklestirdigimiz DOD'un Penceresi
programlarina basladik. lyi 6rneklere yer verdigimiz
DOD'un Penceresi, 3 Aralik 2020'de basladi. Toplam
14 program gerceklestirildi.

2020'de
neler yaptik?

- Kurumsal kapasite gelistirme, egitim, isbirligi
ve savunculuk dahil olmak iizere toplam 107
toplantiya katilim sagladik.

- ESHID'in biitiin Tiirkiye'den yerel gazetecilere
yonelik gerceklestirdigi Hak Temelli Habercilik
Calistayi'nda Hak Temelli Engelli Haberciligi
Atolyesi diizenledik.

- Hayat Birlikte Giizel Kapsayici Egitim Semineri
yapildi ve Mikro-fon projesi kapsaminda sanat
atolyelerinde iiretilen eserler sergilendi.

-DOD 3. Olagan Genel Kurul Toplantisi yapildi.

- Birlikte Yerel STK'lar Kurumsal Hibe Destek
Programi'ni tamamladik.

- DOD Yénetisim Rehberi ve DOD Iiletisim
Anayasasi hazirland..

- Kurumsal hibe destek projesi Haklara Destek
Programi'na kabul edildik.

- Etkiniz ve GEKA'ya bagsvurularimiz kabul
edildi.

- Otizmli ¢ocuklarin ve tipik gelisim gosteren
akranlarinin katildig1 4 atélye gerceklestirildi.

- COVID19 nedeniyle gelir kaybina ugrayan 160
aileye gida ve kiyafet karti ulastirildi.

- 29 aileye egitsel destek ve aile danismanligi
destegi verildi.

- Yerel televizyoda 8 canliyayina katildik.

- Medyascope ve STGM tarafindan diizenlenen
iki yayinda, bir TV ana haber biilteninde, iki
radyo programinda yer aldik.

-62 internet sitesinde haberimiz cikti.

-DOD'un Penceresi yayinlari baslad..

- lyilik Kazansin Platformu'na basvurumuz
kabul edildi.

. Cocuga Karsi Siddeti Onlemek igin Ortaklik
Agi'na iiye olduk.

- Uluslararasi bir ag olan Autism Europe iiyelik
basvurumuz kabul edildi.
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Ailenin yeniden organizasyonu

c¢ok yonlu destek gerektiriyor

Otistik bireylerin hayata tam ve esit katilimi icin
itk tani asamasindan itibaren
ailelere destek sunulmasi gerektigini belirten
DOD Yénetim Kurulu Uyesi,
otistik cocuk babasi ve Aile Danismani [brahim Ding yazal.

insan canlisinin (homo sapiens) ailesinde diger
memeli turlerinin bir cogunda oldugu gibi ebeveynler
cocuklarina dogumlarini takiben bakim verirler. insan
yavrusunun bebeklik ve cocukluk suresi diger turlerle
karsilastirildiginda olduk¢a uzundur. Tipik gelisen
cocuklar; aileleriyle gunluk yasantilari icerisinde bir ¢ok
beceri ve davranisl, kurduklarn dogal etkilesimlerle
Ogrenebildikleri icin  ¢cogu zaman bu kazanimlar icin
baska desteklere gereksinim duymazlar. Otistik cocuklar
sOz konusu oldugunda hem aileler hem de ¢ocuklar icin
sureg zorlasir ve cogu zaman pek cok beceriyi 6gretmek
icin farkli yontemlere ihtiyac duyulur. Fakat cocuklari
otizm tanisi aldiktan sonra ailelere sistematik bir sekilde
rehberlik edecek uzman ya da kurumlar Ulkemizde ne
yazik ki yok.

Otistik cocuklarin bir cogunda uyku, sindirim,
hiperaktivite gibi eslik eden sorunlar bulunuyor. Bu
sorunlar hayat kalitesini dusurdUgu 6grenme gucligune
neden oldugu gibi, anne ve babalari da oldukgca yoruyor.
Disiplinler arasl is birligi olmadigl ve her disiplin kendi
penceresinden ayri ayri gorusler sundugu icin
ebeveynlerin kafalar daha da kansiyor. Aileler de ¢ogu
kez sezgisel kararlar almak zorunda kaliyorlar. Acele ve
sezgisel alinan kararlar genellikle maddi ve manevi
zararlara neden oluyor.

Disiplinler arasi is birligi olmadigi
ve her disiplin kendi
penceresinden ayri ayri goriisler
sundugu icin ebeveynlerin
kafalari daha da karisiyor.
Aileler de cogu kez sezgisel kararlar
almak zorunda kaliyorlar.
Acele ve sezgisel alinan kararlar genellikle
maddi ve manevi zararlara neden oluyor.

Tanidan sonra ailelerin tim maddi ve sosyal
kaynaklarini gbz 6nunde bulundurarak kendilerine yol
haritas belirlemesi ve bu yolun uzun surecegini bastan
kabullenmesi dogru adimlarin atilmasi icin son derece
gerekli. Cekirdek aile disinda ebeveynlerin kok
ailelerinden destek gorebiliyor olmak kaynaklarin en
degerlisi oluyor baslangicta...

Anne ve babanin ¢alisma hayati da degisiyor, cogu
kez eslerden biri isini birakmak zorunda kaliyor.
Kardesler de bu yeni durumdan fazlasiyla etkileniyor.
Kardeslerin yaslari kctk oldugunda onlarin da bakima
ihtiyaci olmasi anne ve babanin islerini daha da
zorlastirabiliyor. Bu gibi durumlarda ebeveynlerin kendi
kok ailelerinden destek alabilme imkanlarinin olabilmesi
aile icin sans oluyor.

Yeni durum karsisinda geleneksel aile yapisina daha
yakin ailelerde annenin yuku ciddi anlamda artiyor. Bu
yuzden ailenin yeniden organizasyonunda is boltmleri
tekrardan duzenlenmeli daha adil paylasiimalidir.
Kardeslere gereginden fazla sorumluluk ytklenmemeli
onlarin bu durumdan olabildigince az etkilenmesi
amaclanmalidir.

Aileler olanaklari dahilinde bu degisiklikleri yapip
kendi yol haritalarini belirliyorlar ama rehberlige ve
destege ihtiyaci olduklar cok acik. Ulkemizde ne yerel
yonetimlerin ne de sosyal hizmetlerin bu anlamda
islevsel rehberlikleri yok ne yazik ki. Ozellikle yerel
yonetimlerin bu rehberlik birimlerini bu alanda faaliyet
gosteren derneklerle is birligi yaparak bir an dnce hayata
gecirmeleri gerektigini dusunuyorum. Yerel yonetimlerin
ayrica spor, meslek edindirme kurslari, sanat atolyeleri
gibi etkinliklere farkli gelisen bireyleri acilen dahil etmeleri
gerekiyor.

Yerel yonetimlerin ayrica spor,
meslek edindirme kurslari,
sanat atélyeleri gibi
etkinliklere farkl gelisen
bireyleri acilen dahil etmeleri gerekiyor.
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Birden fazla sekilde norogesitli ve
otistik oldugunu ifade eden iiniversite
ogrencisi ve aktivist Deniz Isgi ile
kendisi, otizm ve Merhaba Spektrum
hakkinda konugtuk.

Bize kisaca kendinizden ve ne zaman otizm
tanisialdiginizdan bahseder misiniz?

Ben Deniz 24 yasindayim. Birden fazla sekilde
noérogesitliyim, otistigim. Universite 6grencisi ve
aktivistim. Farkh oldugum ben ve ailem tarafindan
zaten biliniyordu fakat elimizde olmayan
sebeplerden bununla alakali bir arayisa girme
sansimiz olmamisti ben ku¢Ukken. Annem
babamdan ayrilinca Antalya'ya tasindik ve ben de
bir psikiyatriste gorunmeye basladim. Lise birden
hemen sonra bir zamandi. Konusmami da
cogunlukla yitirmis oldugum bir dénem olduguicin,
doktor beni bir stre takip ettikten sonra rahatlikla
otizm tanisi koydu. Zaten otistik akrabalarim davar,
tanialmak bizimicin ¢ok sasirticiolmadi.

Otistik olmak hayatinizi nasil etkiledi?

Otistik olmak hayatimi iyi ve kotu bir cok sekilde
etkiliyor. Ben otistik olmaktan ¢cok memnunum, hatta
gurur duyuyorum ama bu zorluk ¢ekmedigim
anlamina gelmiyor. Benim gibiler icin dizenlenmemis
dunyada yasiyor olmak beni zorluyor. Yasadigimiz
toplum da ¢cogu zaman farkli insanlari kabul etmiyor ve
ayrimciliga ve saglamcliga ugruyoruz bu sebepten.
Kendimi sevmedigim zamanlarda otistik oldugum,
farkl oldugum icin fazlasiyla dislaniyordum. Eskiden
normal olmayl beceremedigim icin insanlarin bana
ettigi kotuluklerden kendimi sorumlu tutardim. Ama su
an kendimi seviyorum ve her zaman beni oldugum gibi
kabul eden insanlari hayatima almaya calisiyorum.
Otistik olmak beni becerikli kildi. Her seye olan bakis
acimi ve her seyi etkiledigi icin, nasil biri oldugumu da
otizme borcluyum. Cevremdeki insanlardan farkli
dusunuyor ve algiliyorum. Cervemdeki insanlardan
farkl hissediyor ve davraniyorum. insanligin bu dogal
cesitliligi cok hayranlik uyandirici ve takdire sayandir.
Otistik toplulugunda ise benim gibi olan sayisiz insan
var. Kendi zengin kultirimuz, ortak bir dilimiz ve
benzer tecribelerimiz var. Boyle bir topluluga ait
olmak da beni ¢ok sevindiriyor.
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Sosyal medya uzerinden kendinizi ifade etmeye
baslama slireciniz nasil gelisti?

internette uzun zamandir otizm ile alakal
ortamlarda bulunuyorum. Kendim bu ise baslamaya
karar vermeden once diger Ulkelerin sitelerinde otistik
insanlarla iletisim icerisindeydim ama gene Turkiye'de
yasayan bir otistik olarak olduk¢a yalniz
hissediyordum. Bir sure Turkiye'de diger otistik
insanlarla tanisabilecegim bir firsat ve platform aradim
fakat bulamadim. Agik agik otistik oldugunu belirten
insanlar da aradim ama gene pek fazla sonug elde
edemedim. Turkiye'de sadece otistik insanlara 6zgu bir
alan yoktu, duzgun bir otizm temsili de yoktu. Ben de
bu duruma bos bos sinirlenmek yerine kendim bir
seyler yapmaya karar verdim. Oncelikle facebook
gruplarinda paylasim yaptim fakat pek hos
karsilanmad. Sonra twitter'a kaydoldum. ilk baslarda
sabirsizdim ve bir kac¢ kez hesap kapatip geri actim
ama sonunda sabit kalmayl basarabildim ve otizm
hakkinda yazmaya basladim.

Merhaba Spektrum ekibinin bir araya gelme
surecini anlatir misiniz? Ekip olarak hedefleriniz
nedir?

Ben Twitter'da yazmaya basladiktan sonra su an
kullanici adi @llhanizm olan otistik bir geng de twitter'a
kayit oldu. Ben o vakte kadar aldigim tepkileri
dusundum ve ona destek ¢ikmak istedim. Mesaj attim
ve tanistik. Kendisi gencecik yasta bilinci yuksek, bilgili
ve harika bir insandir. O da twitter'da otizm hakkinda
yazmaya basladi. Ekibimizin bir diger Gyesi de o siralar
otistik oldugunu sdyleyerek bize ulasti. Daha sonra su
an kullanicr adi @vinsstimming olan kisinin otizm
hakkinda paylastigl videolara denk geldik, onunla da
tanistik. Birilerinin hakkimizda yazdig) kalitesiz ve asilsiz
bazi yazilari sonrasi, bize verilen tepkilere de bir cevap
niteliginde Manifestomuzu yazmaya karar verdik ve
Vin'in zaten varolan merhabaspektrum.com sitesini
aktivizmme ve ekibe uyarladik. Yakin zamanda ise ¢ok
degerli Uyemiz Alaz aramiza katildi ve tam hizla
calismalara baslad..

Bir cok hedefimiz var fakat en temeli Merhaba
Spektrum sitesini Turkiye'nin en genis ve guncel
bilgilerine sahip otizm kaynagl haline getirmektir.
Turkiye'de norogesitlilik hareketini yayginlastirmak,
norogesitli ve 6zellikle otistik insanlarin oldugu gibi
kabul edilmesini saglamak istiyoruz. Saglamcilikla
mucadele etmeye calisiyoruz ve otizm hakkinda yanlis
bilinenleri duzeltmeyi istiyoruz.

Otizm hakkinda kullanilan saglamci dil ve bakis
acisini degistirmek ve var olan ve gelecekte var olacak
otistik insanlar icin yasanilabilir guzel bir ortam
yaratmak icin ugrasiyoruz. Otizmin gerekli ve guzel bir
insan cesitliligi oldugunu ve yok etmek istemek yerine
takdir edilmesi gerektigini herkes bilsin istiyoruz.
Ailelere, otistik insanlara ve diger herkese yarayacak
bilgiler sunmaya calisiyoruz. Ailelerin ve diger
insanlarin bizleri daha iyi anlayabilmesine yardimci
olmaya calisiyoruz. Otistik insanlarin hak ettigi destegi
gorebilmesini ve su an yasanan haksizliklari
Onleyebilmek istiyoruz. Bunlara benzer bir cok
hedefimiz var. Bizi dinleyenler ve sesimizi
duyurmamiza araci olan insanlar sayesinde de
kolaylikla amacglarimiza ulasabilecegimizi
ddsunuyorum.

Otistik olmak hayatimu iyi ve kotii bir gok
sekilde etkiliyor. Ben otistik olmaktan ¢ok
memnunum, hatta gurur duyuyorum ama bu
zorluk gekmedigim anlamina gelmiyor. Benim
gibiler i¢in diizenlenmemis diinyada yasiyor

olmak beni zorluyor.
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Norocgesitlilik ve saglamcilik hakkindaki
goruslerinizi paylasir misiniz?
Norocesitlilik insan norolojisinin gelisiminin cesitli
sekillerde gerceklesmis olmasi ve bunun takdir ediimesi
gerektigi ile alakalidir. Norogesitli insanlar, insanligin
gelisimine yadsinamayacak katkilarda bulunmustur ve
bulunmaya devam etmekteyiz. Saglamcilik engelli
olmayan insanlarin engelli insanlara karsl sahip oldugu
aynma zihniyet ve bunun eyleme yansiyan halleriyle
alakalidir. Bizlere karsl yapilan ve goz ardi edilen bir ¢ok
saglamalik var. insanlar otistik ézelliklerimizi yadirgiyor,
hakkimiz olmasina ragmen herkesin bulundugu
alanlarda bulunmamiza tepki gosterebiliyorlar. Saglamci
kisiler, bizlere destek olmak yerine otistik insanlarin ve
otizmin tamamen ortadan kalkmasi gerektigine inaniyor
ve bunu ¢ekinmeden ve var olan otistik insanlar icin ne
denli bir saygisizlik oldugunu fark etmeden veya
umursamadan dile getirebiliyorlar. Saglamcilar ayni
zamanda engellilige dair her seyi hakaret olarak da
kullaniyorlar ¢unkt engelli olmayr asagilik bir sey olarak
goruyorlar. Saglamalgin sayisiz bir cok drnegi mevcuttur
cunkd saglamcilik toplumun her htcresine islemis
korkung bir seydir. Oyle ki, engelli insanlar bile kendilerine
ve diger insanlara karsi saglamcilik yapabilirler. Saglamai
oldugumuzun farkinda olmamiz ve saglamciliktan
kurtulmak icin engelli insanlar dinleyerek kendimizi
surekli olarak sorgulamamiz ve gelistirmemiz gerekiyor.

Yetiskin otistiklerin Turkiye'deki durumu
hakkinda ne dustinilyorsunuz?

Fazlasiyla haksizlik edildigini dusintyorum. Turkiye'de
otizm yeterince bilinmedigi icin, otistik ¢ocuklar
travmatize edilmis otistik yetiskinlere dénutsuyorlar.
KUcuk yastan itibaren ne aile ne de ¢ocuk gerekli ve
uygun destegi goremedigi icin isler geri donusu olmayan
bir hal aliyor. Bu sefer de aileler ¢ocuklan icin ciddi
gelecek kaygisi duyuyorlar.

Cogu zaman otistik cocuklarin egitim haklar
ellerinden alinabiliyor. Okullara kayit olabilen otistik
insanlar bu sefer de uygun destegi goremiyorlar ve
potansiyellerine ulasamadiklar icin akademik basari
gosteremeyebiliyorlar. is alanlarinin da cogu zaman bize
uygun olmamasi, otistik yetiskinlerin maddi
bagimsizliklarinin olmasini engelliyor.

Yetiskin otizmlilerin is yasamina katilimini ve
bagimsiz yasam stirmelerini saglamak igin yapiimasi
gerekenler nelerdir?

Otistik kisinin otistik oldugu kesfedildigi andan
itibaren, bu kisinin otistik biri olarak nasil mutlu ve saglikl
sekilde hayat surebilecegi Uzerinde calisiimasi gerekiyor.

Otistik birini "iyilestirmeye" calismak veya otistik
ozelliklerini durdurmaya calismak vakit kaybidir ve fazlasiyla
koth sonuclanabilir. Otistik kisilerin otistik  ozelliklerini
kesfetmek ve ona gore hareket etmek gerekir. Ornegin
konusmayan veya iletisim destegine ihtiya¢ duyan biri icin
ADIS (alternatif ve destekleyici iletisim sistemleri)
saglanmasl gibi. Onun disinda, her ofistik birbirinden
olduk¢a farkiidir, o nedenle kisiye 6zel bir destek plani
olusturuimasi gerekmektedir. Eger ki otizmi yok etmek
yerine kabul eden ve ofistik insanlara destek olmay
amaclayan bir sistem gelisirse, otistik insanlar kendilerine
uygun, kisisellestirilmis bir destek sistemi ile
potansiyellerine ulasabilirler. Ozel ilgi duyduklan alanlara
yonelebilecekleri ve bu alanda is bulabilecekleri ortamlar
saglanirsa maddi bagmsizliklarini da elde edebilirler.
Okullar otistik insanlar icin uygun hale getirilirse, 6gretmen
olacak herkes otistik insanlarla calisabilecek sekilde
egitilirse, 0 zaman otistik kisiler akademik basarilar da elde
edebilir.

Otistik cocugu olan ailelere énerileriniz var mr?

Ldatfen otizm hakkinda diger oftistik insanlan dinleyin.
Otizmin yok olmayacak bir sey oldugunu kabul etmek
gerekiyor. Otizmi tedavi etmek isteyen ebeveynler, sahte
tedavi saticlannin somurustne de agk hale geliyorlar,
otizmin tedavisi mumkun degildir. Otizm hastallk da
degildir ve tedavisi yoktur. Otizm, aslinda "normal" olan
beyni kétu etkileyen tUmor gibi bir sey degildir, beynin
olusum seklidir, tiridur. Otizmin yok olmast icin ya kisinin
yok olmasi ya da beyninin degistirilmesi gerekiyor.
GCocugunuzun otistik biri oldugunu ve bunun asla
degismeyecegini ve bunun kétu bir sey olmadigini kabul
etmeniz gerekiyor. Ofistik cocugunuzun ve sizin cektiginiz
sikintilarin bayuk ¢cogunlugu aslinda saglama bir toplumda
yasadigmiz icin gerceklesiyor. Otizmin hi¢ bir sucu yok,
otizmle miicadeleye de gerek yok. Otistik cocugunuza ADIS
saglayin ve ihtiyaclanina kulak verin [Gtfen.

Sizce ne olursa Turkiye'deki otistiklerin hayati
daha kolay olur?

Ulkede otizmle ilgili sisterin tamamen bastan insaa
edilmesi gerekir. Otizm hakkindaki yanls bilinen seylerin
yok olmasi ve otistik insanlarin karsisina ¢ikabilecek
herkesin guincel bilgilerle otizm hakkinda egitilmesi otistik
insanlarin hayatini kolaylastirir. Ayni zamanda bizim
kenara cekilmemizi veya katlanmamizi beklemeden
yasam alanlarini bizlere de uygun hale getirmek
gerekiyor.
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Oncii Anneler Anlatiyor

Nejla Arslankurt’'un oglu Alper 44 yasinda, Nevin Aktulga’nin oglu Cemil
37 yasinda, Fatma Tabanli'nin kizi Merve de 31 yasinda. Onlarin hikayeleri
biraz da Tirkiye'de otizmin tarihcesini dinlemekle esdeger.
Kendi cocuklari icin miicadele verirken baska annelere de yol acan éncdiler anlatiyor...

Turkiye'de ve dunyada otizmlilerin haklarini elde
etmeleriyle ilgili mUcadelenin annelerin omuzlarinda
yukseldigini gortyoruz. ilgi Otizm Dernegi kurucusu ve
baskani Nejla Arslankurt, Altini Cizmezsem 1 Dismez mi?
kitabinin yazari Nevin Aktulga ve Otizmli Bireyleri
Destekleme Vakfi kurucusu ve baskani Fatma Tabanli ile
cocuklarinin ilk tani aldiklar giinden bugtine yasadiklarini
ve otizmli yetiskinlerin durumunu konustuk.

Erken tani ve miidahale

Alper'in otizm tanisi aldigl tarih yaklasik 40 yil
Oncesine denk dusuyor. O tarihlerde otizmle ve Ozel
egitimle ilgili bilgiler cok sinirl oldugu icin pek cok zorluk
yasanmis. Aradan gecen zamana ragmen bazi
ilerlemeler olsa da benzer zorluklar hala yasanmaya
devam ediyor. Nejla Arslankurt, ilk tani aldiklar gunleri
soyle anlatiyor: "Alper (ic yasina bastiginda istanbul'a
Capa'ya geldik. O donemde reklamlara ilgisi vardi ve
reklamlardan okuma yazma égrenmisti. ilk tani asamasi
bir ay civarinda surdu. Doktor, "Bu 6zurlt buna
yapilabilecek birsey yok" dediginde gbdzlerimden yaslar
akti ama sonrasinda ne konusuldugunu hatirlamiyorum.
Sonra GATAda Ulker Yasin'e gittik. Alper orada cok iyi
gelisti. Otizm tanisini ise 1980 yilinda Haydarpasa
Hastanesi'nde ald..

Esimin gorevi dolayisiyla ¢ok fazla yer degistirdik. Bu
durum hepizi ¢cok etkildi. Cocuklu hayatimin ilk G¢ yili cok
zorluklarla gecti. Oglumun 6zel egitime baslamasi 1987'yi
buldu. ilkokulda kaynastirma egitimi aldi. Erken tani ve
erken mudahale ¢ok dnemli ama ne yazik ki Turkiye
erken tani ve nitelikli mUdahaleye hala ulasamad..
Ankara'ya tasindiktan sonra llgi Otizm Dernegini kurmak
hayatimizda bir dondm noktasi oldu. "

Herkese otizmi anlattik

Cemilin 1987'de otizm tanisi aldigini ifade eden Nevin
Aktulga, o ginleri sdyle anlatiyor: "OSYM'de calisiyordum.
Kizm 1977'de oglum ise 1984 yilinda dogdu. Oglum
sakin bir bebekti. Farkliigini hissediyordum ama bir isim
verememistim. ODTU psikolojiden bir égrencinin
uyanstyla Ferhunde Oktem'e gittik ve Cemile 1987'de
otizm tanisi kondu. O anda benim simdiye kadar hig
derdim olmamis diye dusundum. Benim icin hersey bitti,
endiselerim gecti ve bir sakinlik geldi. Kisa sutrede
durumu kabullenip herkese otizmi anlatmaya basladim.
Is yeri kresine Cemilin kaydini yaptirdm. Hem o&zel
egitim aldi hem de kaynastirmaya gitti. 1990 yilinda
esimin isi nedeniyle istanbul'a tasinincaya kadar
Ankara'da yasadik. Bu strecte ilgi Otizm Derneginde de
yogun bir mesaimiz oldu."
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Hazir giyim 6gretmeni oldugunu ve ortaokul yillarinda
cocuk gelisimi okudugu icin ilk bebegi olmasina ragmen
Merve'nin farkliliklarinin kisa surede dikkatini cektigini
belirten Fatma Tabanl sunlar anlatiyor: "Merve 1990
yiinda dogdu. Cok guzel ve uslu bir bebekti. Emme ile
ilgili sorunlar vard.. 8 aylikken Ege Universitesine gittik.
Tahlilerde birsey ckmadi. 1 yil sonra tekrar gittik. isitme
kaybi tespit edildi ve konusma egitimine ihtiyaci oldugu
sOylendi. Merve'nin isitme engelli diger cocuklardan daha
farkl davrandigini gdzlemledim. Aslinda otizm tanisini
doktorlardan 6nce &gretmen arkadaslarimizla birlikte
koydugumuzu soyleyebilirim. Psikiyatrist 1993 yilinda
Merve'ye otizm tanisi koydu. Balikesir'de egitim icin
uygun bir yer olmadigi icin Alev Girli hocanin izmir'deki
rehabilitasyon merkezine haftada iki gin gitmeye
basladik. Egitimlerde iki ay agladiktan sonra ilk kez goz
temasi kurmaya baslad..”

Kritik zamanlar ve doniim noktalari

Cocuklarinin otizm tanisi almasi her U¢ annenin de
hayatinda bir déntm noktasi olmus. Onlar bardagin bos
degil dolu tarafina odaklanarak yollarina devam etmisler.
Cocuklarinin egitim almasi icin de butin olanaklari
sonuna kadar zorlamislar. Tani sonrasinda hayati icin
yaptigl bazi projeleri rafa kaldirarak cocuklarina
odaklandigini sdyleyen Nevin Aktulga, sunlarn sdyltyor:
"Ablanin olmasi ayn bir sorumluluk getiriyor. O da
otizmin ne oldugunu 6grendi. Neden ogluma dncelik
tanidigimi anlamasi gerekiyordu. En buyuk sansim
annemin varliglydi. Battin terapilere gittim. Nejla hanim
da bana her asamada destek oldu. Moralimin dizgun
olmasinin ¢ok 6nemli oldugunu gérdum. Her cumartesi
kizimla senfoni orkestrasina gittik. Oglum Mozart
dinlemeye basladi. Mlzik onu c¢ok degistirdi." Aktulga,
hicbir zaman oglumu yasitlaryla karsilastirmadigini da
vurguluyor. Nejla Arslankurt'un Misir'da oldugu iki yillik
strede iigi Otizm Dernegi baskani olarak gorev yaptigini
ifade eden Aktulga, dernegin Ankarada cok guzel isler
yaptigini pek ¢ok otizmli ¢cocugun ve ailesinin hayatina
dokundugunu vurguluyor. istanbula tasindiktan sonra
ilgi gibi bir sivil toplum kurulusuna rastlamamis
olmasindan Uzuntt duydugunu da dile getiriyor.

"llk tani aldigimizda evladimizi diinyaya getirdik
herseyinden sorumluyuz diye dustnduk. Yapi olarak da
mizmizlanmam. Mucadeleci ruhum vardir" diyen Fatma
Tabanli, taninin ardindan ilk olarak aile meclisini
topladiklarini ve onlan bilgilendirdiklerini ifade ediyor.
Hem kendi ailesinden hem de esinin ailesinden her
asamada destek gorduklerini belirtiyor. Sadece
ailelerinden degil komsularindan ve arkadaslarindan da
sosyal destek gorduklerini vurguluyor. Merve'nin dzel
egitim ve akran egitimi almasi icin gerekli her seyi
yaptiklarini dile getiriyor. "Balikesir'de 3-4 kisiydik. BUyuk
mucadeleler sonucunda bir okula 6zel egitim sinif
actirmay! basardik ama otizmi bilen 6gretmen yoktu.
Ogretmene sponsor olduk ve onu (g haftaligina Ankara
Universitesi Otizm Merkezi'ne génderdik. Kendi
imkanlarimizla sinifi donattik. Bazi eksikleri esimin
atolyesinde yaptirdik. Merve'nin ilk tani aldigindan
itibaren hep mucadele i¢inde olduk."

Paylasmayi ¢ok sevdigini ve birlikteligin guctine
inandigini vurgulayan Arslankurt, sunlar soylUyor:
"Zaman icinde bazi seyleri fark ettim. Kizimi
kaybettigimde gittigim ilahiyat profesori herkes rolinu
kendi seciyor demisti. Gergekten bizim bu rollere talip
oldugumuzu distnuyorum. Kimseye birsey demiyorum.
Hak edenlere bile demiyorum. Elimizden gelenin iyisini
yaplyoruz."

Devlet sorumluluklarini yerine getirmeli

llgi Otizm Dernegj, 1988 yilinda otizmden etkilenmis
aliler tarafindan Ankarada kurulmus. Dernege bagli
rehabilitasyon merkezi 1992'de acilmis. 1996 yilindan
beri de Kamu Yararina Dernek statisinde faaliyet
gosteriyor. llgi, Turkiye'de otizm alaninda kurulmus ve
oncu islere imza atmis, dnemli projeler gerceklestirmis,
buglne kadar pek ¢ok otizmli bireyin ve ailesinin hayatini
degistirmis bir dernek. Bu dernegin her asamasinda
Nejla Arslankurt'un buyuk emegi var.

Kuruldugu guinden beri binlerce ¢cocuga nitelikli egitim
hizmeti veren, yuUzlerce ¢ocugun 06zel egitim
gereksinimini en aza indirerek bagimisiz yasam
stirmesini saglayan, aile egitimleri diizenleyen ilgi Otizm
Dernegi, pek cok destek personelinin ve egitimcinin
yesitiriimesine de vesile olmus. Bugtn alanda bulunan
profesorlerin cogu daha &grencilik yillarinda lgi'nin
tedrisatindan gecmisler. Bunlarin yani sira toplumun her
kesimine ydnelik otizm farkindalik faaliyetleri
duzenlemis. Onlar bir sivil toplum 6rgutinun kendi
basina yapabilecegi herseyi yapmislar. Fakat butin
bunlarin aslinda bir sosyal politika olarak devlet
tarafindan Ulkenin her yerinde saglanmasi gerekiyor.
Ancak o zaman adaletten ve egitime erisimde esit

firsatlardan soz edilebilir. O
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Ulkenin baskenti Ankarada otizmle ilgili sivil toplum
faaliyetleri 90'll yillarda baslasa da Balikesir'in de benzer
olanaklara kavusmasi yine bir baska annenin harekete
gecmesinden sonra olmus. Otizmli Bireyleri Destekleme
Dernegi 2011'de, OBIDEV de 2016 yilinda kurulmus.
Merve'nin otizm tanisi almasindan sonra izmir, Eskisehir
ve Ankara arasinda mekik dokuyan Fatma Tabanli'nin, iyi
egitim almak, insanca yasamak Balikesir'deki
cocuklarimizin da hakki demesiyle baslamis her sey.
Onlar da bugune kadar otizmli cocuklarin yararina ve
ailelerinin nefes almasini saglayacak pek cok proje
gerceklestirdiler ve yeni hedefleri gercege donustirmek
icin calismalarini araliksiz surdurUyorlar. Baska kentlerde
baska anneler de ¢ocuklarinin insan hak ve onuruna
yakisir bir sekilde yasamasi icin surekli mesai yapiyorlar.

Otizmli yetigkinler icin kapsayici ¢coziimler lazim

Toplumla butlinlesme agisindan kaynastirmanin
temel ihtiyag oldugunu belirten anneler bir ¢6zim olarak
ortaya konan OCEM'lerdeki yaklasimlarin dertlere deva
olmaktan uzak oldugunu bu okullarda bireysel egitim
olmasi gerektigini dile getiriyorlar. Otizmliler icin yasam
boyu egitim, sosyal hayata katiim, istihdam ve bagimsiz
yasam konularinda kalici c6zimlere ihtiya¢ duyuldugunu
ifade ediyorlar.

Biz olmasak cocugumuz ortada kalir

Nejla Arslankurt: Otizmli yetiskinler simdilik ailelerinin kontroltinde diyebiliriz. Devletin bu alanda yaptig1 ¢cok bir
sey yok. Yaptiklarinin da yeterli olmadigini gériiyoruz. is uygulama okullarinda da dostlar alisveriste gorsiin mantig
var. Bu tip yerlerden hi¢ verim alamadik. Anneler ve babalar isin icine girdiginde ¢ocuklarin yetismesi icin uygun
kosullari olusturmaya gayret ediyorlar. Devlet memurunun, okul mudurtnin ya da burokratlarin béyle dertleri yok.
Biz yaptik oldu yakalasimi icindeler. Gercekten neye ihtiyag oldugunu umursamiyorlar.

Benim ¢cocugum su anda babasi ve ben olmasak ortada kalacak. Allah'a emanet ¢ocuklarimiz, cinku bir sistem yok.
Bugln ¢ocugum bir kuruma girse buitun ihtiyaclarinin karsilanacagini dusunmuayorum. Alper, kendi kisisel gereksinimi
olan seyleri yapabiliyor. Sozel ifadesi var ama tek basina kendisine bakabilir durumda degil. Ancak destekli bir yasam
surebilir ve biz olmazsak bunu ona saglayabilecek bir kisiler ya da kurumlar yok. Yasl bakim merkezlerini ziyaret
ettigimde ¢ok aci manzaralara tanik oldum. Kaldi ki zaten yasl bakim merkezlerine bile engellileri almiyorlar.

Kendim icin hayalim oglumu mutlu ve tatminli bir insan olarak yasatabilmek. Her zaman ona ve arkadaslarina hep
kalabilecekleri saglam bir kurum, yasam merkezi birakabilmek istedim. Bunun icin de ¢ok ugrastim, ¢cok ¢alistim ama
bir rehabilitasyon merkezi o kadar cok para ve emek yedi ki Gmriimu tiketti. isin ucundan biraz da baskalar tutsun
isterdim ama dyle olmadi ve gerektigi kadar kurumsallasamadik. Anneler olarak ortak hayalimiz otizmli cocuklarimiz
icin bizli ya da bizsiz insani kosullarda yasabilecekleri ortamlarin olustugunu gérmek. Buna uygun yasam alanlarinin
kurgulanmasi lazim. Bakim isini devletin organize etmesi ve bunu buttn Turkiye'ye yayginlastirmasi gerekiyor.
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NE YAPABILECEGINIZE
ODAKLANIN

Nevin Aktulga: Pandemi 6ncesi Cemil calisiyordu.
IPSOS Arastirma Sirketinde veri girisi yapiyordu. Sabah
saat 06.00da kalkip kendine salata yapip, yumurta
hasliyor ve onlari yedikten sonra giyinip servis saatine
kadar muzik dinliyordu. Servis saatinden yarim saat dnce
evden cikip servis duragina gidiyordu. Aksam saat
17.30'da eve donup salata yapip yedikten sonra
hazirlanip yakinimizdaki spor salonuna gidip 1 saat
sporunu yaptiktan sonra eve gelip dusunu alip yemegini
yiyip yatiyordu. Pandemiden sonra ise is yeri evden
calismaya gectigi icin Cemil evde oturuyor. Sabah erken
kalkip salatasini yapip yiyor, muzik dinleyip sarkilara eslik
ediyor. Sonra birlikte kahvalti ediyoruz. Gazetesini aliyor
(S6zcu) ve okuduktan sonra yurlyUs yapiyor. Gun icinde
anneannesine yardimcr olma, ¢op dokme, bulasik
makinasini bosaltma, fircayla yerleri siptrme gibi isleri
yapiyor. Televizyonda meclis saati varsa seyrediyor.
Basket ve futbol maclarini muntazaman izliyor. Futbol
izZlemeye de her gun babasinin telefonuyla yonlendi. Bu
arada babaslyla bosandigimizi da belirtmeliyim ama
cocuklarimizla ilgili her zaman dayanisma icinde hareket
ediyoruz.

Kendiniz ve ¢ocugunuz i¢cin hayaliniz ne?

Ben bu yolculugdumda 6nceden plan yapmamayi,
akisa birakip olaylarla karsilasinca onlara ayak
uydurmaya c¢alismayr 6grendim. Oglumun kendi
iradesiyle tek basina yasayabilmesini, etrafinda iyi
insanlarin olmasini hayal ediyorum. 15 yildir calisiyor,
emekliligini hak etti ama yine de calismaya devam
etmesini ve saglikl olmasini istiyorum. Belki yasimin
etkisi de vardir. Hayattan en ¢ok istedigim birlikte saglikli
ve huzurlu olmamiz.

Buglinkii deneyiminizle yeni tani almis kendinize
ne sdylerdiniz?

inanin ki sGyleyecek farkli bir seyim yok. Yeni tani
aldiginda yine ayni gel-git'leri yasayacagimi dastndyorum.
Gunkd her olay kendi icinde yeni ve farkli. Hepsi insancil
duygulardi. Sunu da yapsaydm ya da yapmasaydim
diyebilecegim fazla bir sey bulamiyorum. Her seyden
once kabullenmeyi, kabul ederek oturmayi degil, kabul
edip ne yapabilirime odaklanmay secerdim."

Merve'nin bir giinii nasil gegiyor?

GUnUmuzu sorunsuz yasayabilmek icin
belirsizliklerimizi minimuma indirmemiz gerekiyor. Bunun
icin Merve etkinlik cizelgesi kullaniyor. ik zamanlarda
elimizde olmayan sebeplerle gelisen program
degisikliklerini kabul ettirmek zor oluyordu. Sonra bunu
tolere etmeyi 6grendi. Bayramlar, dogum gunleri, kardesi
Yekta'nin Balikesir'e gelisi tarihi belirli etkinlikler icin yillik
ajanda kullaniyoruz. Takvimi Merve yapiyor. Ajanda
kullanimi belirsizlikleri ortadan kaldirdig icin hayatimizi
muthis kolaylastiriyor. Aylik ve gunluk etkinlik
cizelgelerimiz var. Bu ilk zamanlar yaziliydi, simdi sozel
yaplyoruz ama tekrarlar artarsa cizelgeyi telefonumuza
kaydedip oradan takip ediyoruz.

Merve her giin OBIDEVin egitim kurumuna gidiyor.
Ozel egitim, spor egitimi ve mesleki egitimlerden olusan
saatlik programlara katiliyor. Egitimlerden geriye kalan
saatlerinde de idari islere ve mutfak personeline yardimci
oluyor. Kurum personeliyle iletisim kurarak ihtiyaclarini
anlatabiliyor. Rutin programinin disinda iletisimde
oldugumuz yakin cevremizdeki birlikte olmak istedigi
kisilerle haftada 2 veya 3 gun kahve ve yemek
programlarindan olusan planlar yapiyor. Sevdigi kisilerle
yemek yiyerek sosyallesmekten cok hoslaniyor. Bazen
kendi arzusuyla spor egitmeni, halasi veya dedesinde yatil
da kaliyor.

Dus alma, hijyen kurallarina uyma, kirlenen giysilerini
degistirme gibi gunluk 6zbakim becerilerini bagimsiz
yapabiliyor. Bir giin boyunca evde yalniz kalabiliyor. Dis
agnisl, adet sancsi gibi saglik problemi oldugunda ifade
ediyor. Odasini duzenleyebiliyor. Esyalari kullandiktan
sonra olmasi gereken yerine tekrar koyuyor. Ev icerisinde
olabilecek tehlikelerin farkinda. Anahtariyla eve girebiliyor.
Kendisine ait kisisel esyalarinin takibini yapabiliyor.
Programina gore kiyafetlerini seciyor, spor dersi varsa
spor ¢antasini hazirlayabiliyor.

insanlarla iletisimde olmayi cok seviyor. Giin icinde
kendisine ait telefonu ile whatsapp Uzerinden yazisarak
kisilerle program yapmaya dair sohbette bulunuyor. Bos
zamanlarinda genelde telefonundan ilgilendigi kisilerin
sosyal medya hesaplarina girerek paylasimlarini takip
ediyor. Bu paylasimlari kaydediyor bazilarini kendi
yasantisina tasiyor. Bazen youtube'dan yemek
programlarini izliyor. Evde malzeme varsa 6n hazirhgini
yaplyor ve devamini benim getirmemi istiyor. Merve
gununu genelde kendi tercihlerinden olusan ama bizim
de sartlannmiza gore olusturdugunuz bir program
dahilinde dolu bir sekilde geciriyor. Aksamlari ise yemek
sonrasl biraz bizimle iletisimde olup sonra odasina

cekiliyor ve genelde erken uyuyor.
®



Antalya'da otizmin giilen yiizu

Ulkemizde yetiskin otizmlilerin devam
ettigi giindiizli merkezlerin sayisi yok
denecek kadar az. Sivil toplum, kamu ve
yerel yonetim igbirligiyle Antalya'daki
otizmli bireylerin ve ailelerinin hayatina
dokunan bir merkez yaratan
ANTOBDER'in kurucusu Perihan Bal,
sorularimizi yanitladi.

Kendinizden ve otizmle tanismanizdan
bahseder misiniz?

Antalya'da 1968'de dogdum. Evli ve iki erkek
cocuk annesiyim. Akdeniz Universitesi MYO insaat
Bolumi'ni ve Anadolu Universitesi Sosyal
Hizmetler BolUmu'nt tamamladim. Uzun yillar
Ucretli 6gretmenlik yaptim. Uc yerel gazetede
yaziyorum. Buyuk oglum otizmli. Cenk, 1992 yilinda
dogdu. Otizm tanisialmamiz 1997'yi buldu.

Esim orduda gorev yaptigi icin Cenk'in hayatinin
ilk yillart Dogu gorevi yaptigimiz zamanlara rastlad.
Oglumuz baska cocuklarin olmadigi ortamlarda
kaldig icin akranlariyla iliski kuramadigini sandik.
Yine o yillarda esimin ablasini ve annesini Gzucu bir
trafik kazasinda kaybettik. Bu olaydan sonra oglum
kendinidis dinyayaiyice kapatti.

“Temel amacimiz yetiskin otizmli genglerimizin
hem iiretken olmalarini hem de keyifli saatler
gecirip mutlu olmalari saglamak.”

(14)



Cenk'in durumunu cesitli olaylara bagladik ve
baslangicta otizmi kabullenemedik ama yilar
gectikce otizm yanagimiza inen cok sert bir tokat
gibi kendini hissettirdi.

Derneginizin kurulus sirecini ve yaptiginiz
calismalarianlatir misiniz?

izmir Sebahat Aksiray Otistik Bireyler Spor
Kulibi'nde 11 yil dernek baskanhgi yaptim. 2009
yllinda esimin emekliliginden dolayr memleketimiz
Antalya'ya tasindik. Burada otizmle ilgili bir dernek
olmadigini gorunce Antalya Otistik Bireyler Spor
Kulubd Dernegi'ni (ANTOBDER) kurduk. Halen
baskanhgini yaratttigum dernegimizin temel
amaci, otizmlilerin ve ailelerinin egitim, saglik.
sosyal yasama uyum ve hak arayislarinda yardimci
olmak. otizmitopluma ve kitlelere tanitmaktir.

Ulkemizde yetiskin otizmlilerin gidebilecegi
cok az yer var. Butun Tirkiye'ye d6rnek
olabilecek sivil toplum, kamu ve yerel yénetim
isbirligiye bir model gelistirdiniz. Bu fikrin
dogusunu ve hayata gecirilmesini anlatir
misiniz?

Antalya'da okul cagini bitiren otizmli genclerin
gidebilecekleri hicbir yer yoktu. Bunun sikintisini
hepimiz yasiyorduk. Bir gece saat 3:15'te telefonum
caldi. "Sucumuz neydi de evlere muebbet olduk"
diyen, otizmli evladindan baska kimsesi olmadigini
belirten ve bu koca sehirde yapayalniz oldugunu
hickiriklarla dile getiren bir annenin caresizligine
tanik olmak calismalarimizi biraz daha hizlandird.
ANTOBDER olarak 18 yasindan buyuk otizmli
genclerimizin yasamlarinin daha kaliteli olmasi i¢in
¢ozum arayislarina girdik.

Zorunlu egitim disinda kalan otizmli genclerimiz
devlet okullarindan mezun edilip evlerine
gonderildi. Gencler evlerde yapacak bir sey
bulamadiklariicin hem kendileri hem de aileleri zor
durumda kaldilar. Biz de dernek olarak cesitli
yerlerle gérusmeler yaparak ¢6zUm arayislarimizi
artirdik. Antalya il Milli Egitim ile gorusmelerimiz
sonucunda atil bir kdy okulunu otizmli genclerimiz
icin egitim yuvasina dénusturdik. Antalya il Milli
Egitim MuadurlGgu ile yaptigimiz protokolin
ardindan okulun tadilatini yaptirdik. Halk egitime
bagli el sanatlari, resim, spor, tarim, ascilik, kurslari
actik.

Okul yillarca kullanilmadig i¢in harap olmustu.
Once okulu yeniledik. Konyaalti belediyesinden
aldigimiz destek gercekten takdire sayandir.
Hocalarimiz halk egitimden, 6grencilerimizin
servisive 6gle yemegi belediyeden saglaniyor.

“Umarim bizim gibi
otizm koyleri cogallr,
tiim illerimizde bliyiik
ilcelerimizde de
yayginlasir ve otizmli
genclerimiz eve
kapanmak zorunda
kalmaziar.”
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Burada Turkiye'de bir ilki basardik. Kamu, STK ve
yerel yonetim elele vererek yetiskin otizmli
genclerimize ve topluma dokunan bir projeyi
hayata gecirdik. 2018-2019 egitim 6gretim yilindan
beri faaliyet gosteriyoruz. 18-45 yas araliginda 42
otizmli 6grencimiz var. Hafta ici 9:20-15:20 saatleri
arasinda hizmetveriyoruz.

Binanizin ve bahc¢enizin genis olmasinin
avantajiyla tarim ve spor dersleri de
yapiyorsunuz. Genclerin bu derslereilgisi nasil?

Bu projemize ve kurs yerimize Bizim Otizm Kdyu
adini verdik. Yerimiz Konyaalti'na bagh Akdamlar
koyunde bulunuyor. Beydaglarinin etegindeyiz.
Portakal bahcelerinin ortasinda, oksijeni bol, trafik
ve sehrin gurultusunden uzak cok guzel bir
yerdeyiz. Zaten diinyada da genellikle otizm egitim
yerleri olarak dogayla i ice yerler tercih ediliyor.
Mekanimizin genis ve portakal bahcgesii¢cinde olusu
tum egitim ve spor kurslarimizi olumlu yénde
etkiliyor. Sabah okula gelen genclerimiz artik rutin
bir sekilde once okul cevresine yaptigimiz yurayus
parkurunda 5 tur attiktan sonra derslerine
basliyorlar. Biz genclerin édnce mutlu olmasi igin
gerekli sartlan olusturuyoruz. Kendilerine uygun
faaliyetlerle enerjilerini bosaltmalarini, evlerine
dahadinginve sakin gitmelerinisaghyoruz.

Spor derslerinde basketbol, masa tenisi,
yuruyds, jimnastik ritim danslari vb. calismalar
gerceklestiriliyor. Tarim derslerinde bitki ekimi ve
bakimi, cevre dizenlemesi, cicek bakimi yapiliyor.
Ascilik kursunda ise hamur isleri, basit yemekler
hazirlanmasi ve meyve sulari yapilmasi gibi
uygulamalar oOgretiliyor. El sanatlarinda ise her
gencin durumuna uygun el sanatlarini 6grenmesini
destekliyoruz. Temel amacimiz yetiskin otizmli
genclerimizin hem Uuretken olmalarini hem de
keyifli saatler gecirip mutlu olmalarisaglamak.

Ailelerle suirekli isbirligi icindesiniz. Sizin
otizm koyiline devam eden otizmli bireylerlerin
ailelerineler séyliiyor?

Ebeveynler olarak ¢ocuklarimiz mutlu oldukga
bizler de mutlu oluruz. Otizmli cocugumuzu sakin
ve mutlu gdérebilmek hepimizin en cok istedigi
seylerin basinda gelir. Her insan ugrasi varsa
zamanini daha kaliteli gecirir, cani sikilmadigi
zaman ¢evresinin huzurunu bozmaz.

Yetiskin otizmlilerin faaliyet yapabilecegi yerlerin
olmamasi hem genc¢lerin hem de ailelerinin
psikolojisini ve gelisimini ¢ok olumsuz etkiliyor.
Otizmli gencler evlerinden cikarak Bizim Otizm
Koyu'nde keyifli vakit gecirdigi icin ailelerden ¢ok
olumlu geri donugler aliyoruz. Umarim bizim gibi
otizm koyleri ¢ogalir, tim illerimizde buyuk
ilcelerimizde de yayginlasir ve otizmli genclerimiz
eve kapanmak zorunda kalmazlar.
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sitim Mudirlugi ile

da protokol yaptik ve atil
otizmli gencglerimiz icin

I dondsturdiik.”

Kendiniz, oglunuz ve derneginiz igin
hayaliniz nedir?

Bizim Otizm Koyumuz, otizmli genclerimizin
gun icindeki vakitlerini kaliteli gecirmek adina ¢ok
cok mantikli ve ihtiyaca hitap eden bir proje oldu.
Ancak, biz burada gunu kurtariyoruz. Cocuklarimiz
icin Bizim Otizm Kdyu calisma felsefesi ve ruhunda
yatilt mekanlar kurabilmek istiyoruz.
Cocuklarimizla bizler arasinda ters bir oranti var.
Onlar buyuyup kuvvetlenirken bizler yaslaniyoruz
ve gucumuz azaliyor. Otizmli cocugu olan aileler
olarak nihai hedefimizin devletimiz ve yerel
yonetimlerimizle ortak projeler gelistirip guvenlive
yatili is merkezlerimizi kurmak oldugunu
soyleyebiliriz.

Otizmle ilgili dernekler olarak birlikte guzel
projeler gelistirip glclerimizi birlestirmeliyiz.
Aileler olarak her birimizin zaten hayattaki yuku
cok fazla birbirimize yuk olmak yerine
hayatlarimizi kolaylastirmaliyiz. Enerjilerimizi
sinerjiye donusturup hak arayisimizi tek vicut olup
surdurmeliyiz.

Aileler olarak her birimizin zaten hayattaki yiikii cok fazla
birbirimize yliik olmak yerine hayatlarimizi kolaylastirmaliyiz.
Enerjilerimizi sinerjiye dondstiiriip hak arayisimizi tek viicut

olup siirdiirmeliyiz.
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Diinyanin tum acilarina

kendinden bakan kadin
Susan Sontag'i okurken

Ceviz Otizm Toplumsal Savunma ve Arastirma
Dernegi Genel Sekreteri, otistik Giines'in ablasi
Av. Deniz Yazgan, Susan Sontag okumalari
lizerinden otizm tahayyiiliine dair yazdi.

Sontag'a gore, kanseri bir metafor
olarak kullanmak siddete tesvik niteligindedir.
Otistige yonelik asilsiz metaforlar da,
otistik bireyi ya goksellestirecektir
ya da insanalti kilacaktir.

GoOkte ve yerin altinda
otistigin isi yoktur.

Otistigin, insan oldugunun kabulii gereklidir.

Kendini sersem bir guzel sanatlar duskung,
saplantili bir ahlak¢r ve ciddiyet bagnazi olarak
tanimlayan Susan Sontag, 1933'te, New York'ta
dogdu, 15 yasinda liseden mezun olan ve Berkeley
Universitesi'ni kazanan Sontag, kurumsal
basarilarinin ¢cok ama ¢ok 6tesinde, farkli ve renkli
bir kadindi. 18 yasinda, Sikago Universitesi Felsefe
Boliumu'nden mezun olmus, bir sene sonra, bu
yazida s6z edecegimiz bir kitabini ithaf ettigi oglu
David'i kucagina almisti. Aldigi uluslararasi basari
burslariile Sarmasik Ligi olarak adlandirilan, ABD'nin
bilim yaratan Universitelerinde arastirma yapti ve
ders verdi. Cok ama ¢ok genis bir spektrumda yaratt
ve Uretti; kUrenin bircok yerinde izini birakti. ABD'nin
Vietnam isgali surecinde Hanoi ziyaretinin ardindan
kaleme aldig1 Trip to Hanoi'de; "Beyaz irk insanlik
tarihinin kanseridir" metaforunu talihsizce
kullanarak isgali protesto etti. Elestirdi, bunu
alisilmadik bicimde yaziya doktu. Fotograf cekti, film
cekti, oyun, deneme, kose yazisi, senaryo, oykd,
roman yazdi. Ve bunlarin hepsini hak savundu.

Babasini 6 yasindayken verem, annesini 43
yasindayken akciger kanseri dolayisiyla kaybetti.
40'l yaslarinda kanser teshisi aldi. Metafor Olarak
Hastalik kitabinda da basrol, tuberkuloza; yani
vereme ve kansere aitti. Meme kanseri tedavisi
gordugu esnada kaleme aldigi ve bu genis
spektrumlu edebi-felsefi degerlendirmede “ben” dili
neredeyse hi¢ yoktu ama kendi deneyiminin
getirdigi berraklik, anlatimi olusturan doksan kusur
sayfaya hukmeder haldeydi. Sontag'dan once,
hastalik metaforlarina elestirel yaklasildigi pek
soylenemez. Sontag, her zaman yaptig gibi,
elestirileriyle bir sonraki yuzyihn dusunisuni de
etkilemeyi, yén vermeyi bildi. Engelliligi agiklayan
sosyal modelden so6z ederken, farkinda olmadan,
biraz da Sontag'dan soz ederiz aslinda. Cunku
Sontag, Metafor Olarak Hastaligin hemen altinci
sayfasindan der ki; "Bir gizeme dayandirilan ve
yogun bir korku uyandiran herhangi bir hastalik,
kelimenin tam anlamiyla olmasa da, ahlaki acidan
bulasiciolarak hissedilecektir.
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Bu nedenle, sasirticl bicimde, ¢ok fazla sayida
kanserli insan, akrabalari ve arkadaslari tarafindan
dislanmistir ve sanki verem gibi kanser de bulasic
bir hastalikmis gibi yalnizlastiriimistir. Bu gizemli
kotuculltk bir yerden sonra haneye tecaviz hissi
uyandirir, hastalik tabulasir."

Belirli bir hastalik sadece bir hastalik degil, kotu,
yenilmez bir avc olarak goruldigu surece, kanser
oldugunu 6grenen cogu insan demoralize olacaktir.
Sontag'a gore ¢6zUm, kanser hastalarina gercegi
soylemekten vazge¢cmek degil, hastalik kavramini
duzeltmek, onu mitten arindirmaktir.

Bu anlayista, kanser olmanin; kisinin ask hayatini,
terfi sansini, hatta isini tehlikeye atan bir skandal
olabilecegi bilen hastalar, hastaliklari hakkinda
dupeduz gizemli degilse de asiri derecede ketum
olma egiliminde olabilecektir.

Okumada biraz ilerledik¢e, Sontag, tirnak icinde
can alici baska bir noktaya deginir. Hastaligi bir ceza
olarak algilamaya.

Eskiden verem, simdi kanserde oldugu gibi,
hastaligin hastalik sahibi kisinin karakterini ortaya
koyucu bir nitelik oldugunu, daha dogru cevirmek
gerekirse, kisinin karakterinin hastaliga neden
oldugunu belirtmek de bu soruna dahildir. Zira
iddia, tutkulu, ihtirasli, hirsli kisinin en derin hicresel
girintilerine dek kendine zarar verdigi yontundedir.

Sontag, Georg Groddeck'den bir atifla devam

eder. Hasta adam hastaligini kendi yaratir.
Groddeck, 1923'te yayinladigi The Book of It'te daha
da ilerler. Zaman icinde, kanserle ilgili 6ne surutlen
teorilerden sadece bir tanesi sag cikti; kanser, kisiyi
6lumun kesin asamalarina goturar. Demek
istedigim, 6lumcul olmayan kanser degildir. Bundan
yola cikarak, kanseri tedavi etmek icin yeni bir
yéntem umudum olmadigi sonucuna varabilirsiniz.

Sontag, Kafka'nin da, verem teshisi aldigi Eylul
1917'de gunlugune soyle yazdigini aktarir.
Cigerlerdeki enfeksiyon yalnizca bir sembol.
Duygusal bir yaranin, Felice isimli bir iltihabin
sembolu. Hastalik, benim icin konusuyor ¢cunkd ben
bdyle olmasiniistedim, der.

Ve Felice'e, bu hastaligin verem olmadigini, en
azindan aslinda verem olmadigini, genel olarak
iflasimin bir isareti oldugunu dusunuyorum, diye
yazar.

Korkutucu hastaliklar, 6tekilestirilir ve dusman
kilinir. Hastalk seytanlastirildik¢a, hastalg tasiyan
blanye ve boylece hastanin ta kendisi faillestirilir.
Hasta, faillik ve magdurluk arasindaki iki kutupta
hizliturlar atmaya baslar.

Otizme ydnelik farkindalk calismalari, i¢ci bos
bicimde hastalik degil, farkliliktir sloganiyla
gerceklestirilse de, asli bakis acisi, otistik bireyi cok
toksik yollarla sagaltmaya iliskindir. Otizm, bir
yapboz isareti ile betimlendikge, otistik ile karsi
karsiya kalinan her an eksik olana, aranmasi
gerekene, kayip gizemli bir seye yonlendirir bizi. Ve
Sontag'in soyleyip, Turkiyeli otistik bireylerin
aktardig| gibi, ebeveynler otizmini “bulastirir diye”
otistik cocuklarla cocuklariniyanyana getirmezler.




Teshisin ardindan, kimi aileler de otizmi
dillendirmez. Bizim bir 6zelligimiz var, biz 6zeliz,
kizimiz/oglumuz farkli gibi sdylemler de bu
zamanlarda baslar. Toplumun yanlis
etiketlendirmeleri ile yuzlesmek yerine, bir yanlis
etiketi daha yapistirmaya devam ederiz. Otistik agir
gelir, biz en iyisi otizmli diyelim deriz. Yalnizca bir
Ozelligi otizm deriz. Halbuki insanin beyni ve
beyninin ¢alisma bicimi, yalnizca bir 6zelligi olamaz.
Bu, gun gibi ortadadir.

Sontag'a gore, kanseri bir metafor olarak
kullanmak siddete tesvik niteligindedir. Otistige
yonelik asilsiz metaforlar da, otistik bireyi ya
goksellestirecektir ya da insanalti kilacaktir. Gokte ve
yerin altinda otistigin isi yoktur. Otistigin, insan
oldugunun kabull gereklidir.

Cogito, 2017'de ¢ikardigr 87. sayisini
“Yaralanabilirlik”e ayirmistir. Judith Butler,
soylesisinde der ki, “Tahammul edilemez, basa
ctkilamaz yaralanabilirlik bicimleri mevcuttur ve
onlarla tek basina micadele edilemez. iste tam da
bu ylzden durmadan genisleyecek bir topluluga, bir
iletisim agina ya da ittifaka gereksinim vardir. Eger
genislemeyi ve buylimeyi basaramazsa
yaralanabilirlik siddetlenir. ittifakin yayihm bicimleri
cesitli, direncli hale gelmeli ve sirekli genislemeli. Bu
demek oluyor ki daha az yaralanabilir olan bizler bu
iletisim aglarini ve ittifaklari Uretme ve devam
ettirme gorevini Ustlenmeliyiz.

Kendini tipik bicimde ifade etmeyen otistik yerine
konusmak, ona acimaktan, onu acinasi kilmaktan ve
asagilamayi genel gecer bir olgu haline getirmekten
gecemez, gecmemeli.

Sontag'in dedigi gibi “Ancak metaforlar, sirf biz
onlardan uzak duruyoruz diye tesirsiz hale
gelmezler. Bu yuzden metaforlarin bilhassa teshir
edilmesi, icyUzinun ortaya konmasi, elestirilmesi,
hatta yerden yere vurulup varliginin silinmesi
gerekmektedir.”

Sontag, damgalanma katsayisindan, mahvolmus
kimlik yaratma kapasitesinden de so6z eder.
“Gecmiste fotograflara takintih olmak gibi bir
deneyimim vardi. Ve cunkU neredeyse tum 6nemli
estetik, ahlaki ve politik meseleler fotografin
nispeten kisa tarihinde kendine bir yer bulmustu.
Duyarliligin evrimi acisindan, fotograf makinesinin
icadi belki de ¢cok daha 6nemliydi. Elbette fotografi
bu kadar ilgi cekici kilan ve bu kadar guclu kilan sey,
kUltirimuzde, tuketim toplumunda, fotografin
farkh kullanim alanlaridir.” der.

Otistik bireyin duygusal ¢ékuntl halindeyken
cekim altina alinmasi ve ardindan bunun gosterime
sunulmasi da tipki Sontag'in soz ettigi gibi bir
dikizcilikten baska bir sey degildir. Ama tam bu
noktada, bakmak dongulesir. Bakmak ayip oldugu
kadar bu durumun farkinda olmayi reddetmek de
insana kotu hissettirir. Degerli dostum Avukat
Zeynep Alacakaptan'dan atif yapmak gerekirse,
“insan onurunun ayaklar altina alindig fotograflarin
izleyicisi olmanin, insani, insan olmaktan dolayi
utandiran ve ayni zamanda mutecaviz bir yonu
vardir. Ancak bu bakis ayni zamanda belirli bir
uyanisi ve farkindaligl ifade eder. Bunun aksi
yonunde yapilabilecek secim, yani acilara
bakmamayi tercih etmek ve dolayisiyla bu acilara (ve
magdurlara) yuz cevirmek, fotografin hak ihlaline
ugramis oznelerini bir anlamda yalniz birakmak
anlamina gelecek ve konu ile ilgili eylemlilik haline
gecilmesiihtimaliniyok edecektir.”

Bir diger yanda da siddete alismak bekler gézleri.
Otistik de bodylece baskasi olur. Géruntunun
anlatimi da otizm dolayisiyla yasanan sorunlar
olunca gercek oOtesi alg yinelenir, otistik vahsilik ile
Ozdeslestirilir, otistige duyulan sorumluluk hafifler.

Gercek otesi algly! ifsa etme zamanidir. Kosulsuz
sevgi, ebeveynin gorevidir ve fakat toplumun
otistige, genel olarak ndrocesitliye gostermesi
gereken kosulsuz sevgi degildir. Sontag'in dedigi
gibi, sefkat ve sempati gibi duygular eylemlilikle
ilintili duygular degillerdir. Otistik melek olarak degil,
insan olarak yasamini surdurmelidir.
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Drama Hayatin
Provasidir

Sosyal baglarin, bireylerin yasaminda énemli etkileri
oldugunu ortaya koyan pek cok bilimsel arastirma var.
Cevresiyle sosyal baglarini gelistiren bireylerin; yetiskin
olarak daha kaliteli bir yasama sahip olduklari, bagimsiz
olarak yasamaya daha yatkin olduklari, yetiskinlerin
yakalandiklari hastaliklara daha az yakalandiklari, zihin
performanslarinin daha iyi oldugu ve 6zglvenlerinin daha
fazla oldugu biliniyor. Sosyal baglari glcli olan bireylerin
sosyal yeterlilige sahip olduklaridtstnultyor.

Cagdas egitim, 6grencilere bilgiyi nasil
depolayacaklarindan ¢ok onlara nasil ulasacaklarini 6greten
anlayisi egitim sisteminin temeline almayi hedefliyor. Bu
durum bilginin 6grencinin bizzat kendisi tarafindan
kesfedilmesine imkan veren bircok 6grenme modelleri ve
Ogretim yontemlerinin gelisiminde rol oynamistir. Pandemi
sureciyle birlikte ginimuzde, bireyi 6grenme surecinde
etkin kilan, yaparak ve yasayarak 6grenmesine olanak
saglayan, uretken bir birey olmasina kisaca bireyin tim
yonleriyle gelismesine katkida bulunan bir yontem olarak
gorulen yaratici drama bireyin yasaminin tam ortasina
oturmustur.

Egitimde yaratict drama; dogaclama, rol oynama vb.
tiyatro ya da drama tekniklerinden yararlanilarak bir grup
calismasi icinde bireylerin, bir yasantiyi, bir olay, bir fikri,
kimi zaman bir soyut kavrami ya da bir davranisi, eski bilissel
ordntulerinin yeniden gdzden gecirildigi “oyunsu” stireclerde
anlamlandiriimasi, canlandirilmasidir (San, 2002).

Egitim ve 6gretimde drama ¢ok 6nemlidir. Drama, oyun
anlaminda kullanilmakta ise de egitimde bir 6gretim
yontemi olarak uygulanmasinin amaci duyusal, bilissel ve
davranissal yetileri gelistirmesidir. Ayrica eglenceli yollarla
6zglven, kendini tanima, yaraticilik, elestirel bakis, kendini
asma, problem ¢6zme yollar tGretme gibi nitelikleri
kazandirir.

Egitimde dramanin bir yontem olarak kullaniimasi
cagdas insanin toplumsal iliskilerini dizenlemesine,
kendisini tanimasina, Uretmesine ve varligini sergilemesine
olanak saglar. Yaratici drama araciligiyla olaylar ve
durumlarla bunlarin arasindaki baglantilar kolayca
ogrenilebilir. Yaratict drama dolayli yoldan anlatilir, bu
nedenle baskalarinin davranislarini ve insanin kendi
davranislarini emin bir mesafeden gozleme imkani vardir.
Buglnun sorunlari, gecmis ve gelecekte arastirilabilir.
Dramada bir durum somut, ayni zamanda soyut ifadelerle
kesfedilir. Olaylarin yasanarak gelismesini iceren aktif bir
yontemdir. Boylece unsurlari somutlastirarak durumu
acikhga kavusturur. Sosyolojik bir perspektiften bakildiginda
bireyler, sadece kendileri degil, icinde yasadiklari toplumun
gecmisi, simdiki zamani, gelecegi ve ayni zamanda insanlk
hakkinda da daha derinlemesine bilgi sahibi olabileceklerdir.
(O'Neill & Lambert, 1995; San, 1996; Adiglzel, 2006).

Bilimsel makalelerde otizmli kisiler, tekrarli davranislar
sergileyen ve tekrarli sdzel ifadeler kullanan, bilissel gelisim
alaninda akranlarindan farklilik gdstermesiyle birlikte
gecikme ve sinirliliklar yasayan bireyler olarak tanimlanir.
Otizmli ¢ocuklarla ilgili belirtilen 6zelliklerde siklikla iletisim
becerilerinde gug¢luk yasadiklari, sozel ve s6zel olmayan
iletisim becerilerini kullanamadiklari ifade edilir. Belirtilen bu
gucluklerin ¢ocuklarin dil gelisimini de etkiledigi gorular.
iletisim becerilerindeki sinirhligin cocuklarin sosyal
becerilerini de etkiledigi ve bu alanda yasadiklar glclik
nedeniyle akranlariyla ve cevresindeki yetiskinlerle iletisim
kurmakta zorlandiklari biliniyor. Drama iste tam bu sirada
otizmli bireylerin yasaminin ayrilmaz bir parcasi haline
getirilmelidir. Drama atélyeleri guivenli bir ortamda sosyal
beceri yelpazesini gelistirmek icin yaratici, eglenceli ve ilgi
cekicifirsatlar saglar.

Otistik yetiskinlere etkide dramayi kullanmak icin tiyatro
teknikleri, dogaclama gibi unsurlari destekleyen bir cok
teknik vardir. Bu teknikler sayesinde otistik bireylerin asla
katilmayacaklari dasunulen bir cok etkinlige katilmalari hem
muUmkin hem de umut vericidir. Otizmli bireylerin yasamini
surdururken karsilastigl engellere meydan okumasi igin
drama buytik bir gerekliliktir. Bu sayede 6fke kontroltintin ve
sosyal etkilesimin arttigi, var olan becerilerini
gelistirmelerinde dramanin etkili oldugu bircok arastirmada
da vurgulanmistir. Ayrica otizmli bireylerle yasayacak ve
calisacak tum bireylerin de yaratici drama egitiminden
gecmesi ¢cok degerlidir. Béylece toplumsal butinlesme
saglanarak birlikte ve huzur icinde yasama becerisi
gelisebilir.




Hollanda ve Almanya

Denizli Otizm Dernegi, Avrupa'daki engelli bireylerin yasam kosullarini yerinde incelemek
amaciyla Almanya ve Hollanda'da cegitli habilitasyon merkezlerine ve okullara ¢alisma
Ziyareti gerceklestirdi.

Avrupa'da yayginlasan “habilitasyon”
uygulamalari engelli bireylerin toplumla
batunlesmesinde 6nemli bir rol oynuyor. Sivil DUsun
Hareketlilik ve Ag Olusturma Destegi kapsaminda,
DOD yonetim kurulu Uyeleri Dudu Karaman Ding,
Sumra Celik, Zeynep Yamaci ve Burcu Bilik, Adem
Kuyumcu danismanliginda, 3-9 Kasim 2019 tarihleri
arasinda, Almanya ve Hollanda'ya calisma ziyareti
gerceklestirdi. Almanya Munih'te engelli bireylere
evde bakim hizmeti veren Artans Pflegedienst,
habilitasyon merkezi Shtiftung Pfeningparade, farkli
gelisim gosterenlerin devam ettigi meslek okulu
Albrecht-Schnitter-Schule, Hollanda'da
Denekamp'taki habilitasyon merkezi Aveleijn ve
zihinsel engel grubundaki bireylerin calistigi Spar
market ziyaret edildi.

Evde bakim ve saglik hizmeti

Munih'te bulunan Artans Pflegedienst, engelli
bireylere evde bakim ve saglik hizmetleri sunuyor.
Artans, evde gecici bakim, temizlik, hemsirelik,
bakim i¢in akraba egitimi vb. konularda
uzmanlasmis, deneyimli bir kadroyla hizmet veriyor.
Almanya'da evde bakim hizmetleri sigorta
kapsaminda karsilaniyor. Bu hizmetten
yararlanabilmek icin hizmete ihtiyaci olan bireyin
durumuyla ilgili bilirkisi raporu hazirlaniyor. Herkes
kendi bulundugu bdlgede hizmet alabiliyor. Temel
hizmetlere ise herkes ulasabiliyor. Hareket etme
yetenegi, bilissel beceriler ve iletisim becerileri,
davranis sekilleri ve psikolojik sorunlar, kendi
kendine bakabilme, tedavinin gereklerini yerine
getirebilme ve gunltk yasami dtzenleme durumuna
gore engelli bireyler icin 1 ile 5 arasinda bir bakim
derecesi belirleniyor. Bu hizmetleri veren sirketlere
yapilan 6demeler de bakim derecesine gore
belirleniyor. Bilirkisinin hazirladigl rapora gore
uygun destek saglaniyor. Ornegin birey 6zbakim
becerilerini yerine getiremiyorsa giyinmesine,
banyo yapmasina, ilaclarini kullanamiyorsa
ilaclarinin verilmesine vb. destek veriliyor. ihtiyac
varsa temizlik ve alisveris destegi de saglaniyor.
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Stiftung Pfeningparade engelli bireyler icin
bagimsiz yasami destekleyen, egitimleri konusunda
onlari yonlendiren ve sosyal yasama katilimlarini
saglayan bir habilitasyon olarak kurgulanmis.OKilise
tarfindan finanse edilen ve devlet tarafindan da
desteklenen ve denetlenen merkezde bulunan iki
ana binadan biri cocuklar digeri de yetiskin engelliler
icin duzenlenmis. Binalar sehir merkezinde ve tam
olarak erisilebilir olarak yapiimis.

Yetiskinlere sunulan hizmetler: Birinci binanin
giris katinda engelli bireyler icin yemekhane,
kafeterya, spor v.b. etkinliklerde bulunmak icin ortak
mekanlar ve is atdlyeleri bulunuyor. Evde bakim ve
saglik hizmetleri veren bir birim de binanin zemin
katindayer aliyor.

Binanin Ust katlarn engelli bireylerin aileleriyle
birlikte ya da tek baslarina oturduklari 2+1
dairelerden olusuyor. Engelli birey, saglik ve bakima
yonelik bir destege ihtiya¢ duydugunda binadan
ayrilmadan hizmetlere ulasilabiliyor. Ayrica butin
engel gruplarina yonelik erisilebilirlik dizenlemeleri
de yapilmis. Merkezde yasayanlar icin, sandalye
orme, ahsap isleri, kesme, paketleme gibi atolyeler
var. Bu atdlyelerde calisan bireyler yaptiklari isin
karsihginda tcret aliyorlar.

Cocuklara sunulan hizmetler: ikinci bina, okul
dncesinden liseye kadar, butun engel gruplarindan
6grencilerin devam ettigi bir okul. Siniflar 14 kisilik.
Her sinifta bir 6gretmenin yani sira bir de ¢ocuklarin
6zbakim becerilerini yerine getirmesine destek
veren yardimci personel var. Bir sinifta en fazla iki
tane otizmli 6grenci olabiliyor. ihtiyac varsa her bir
otizmli 6grenci icin kolaylastirici personel de
istihdam ediliyor.

Bina tamamen erisilebilir olarak planlanmis.
Siniflar aydinlik ve ferah. Her sinifin buyudk ve seffaf
bir kapisi var. Binanin giris katinda yuzme havuzu
mevcut. Ayni katta bulunan doktorlarin ve diger
uzmanlarin yazdigl rapora gore 68rencilerin
ihtiyaclari belirleniyor. Bunlara uygun olarak gerekli
ilac ayarlamalarinin yani sira konusma terapisi,
ergoterapi vb. destekler ayni bina icinde saglaniyor.
Aileler hi¢bir sey icin ek 6deme yapmiyor. Butun
hizmet ve destekler, bireyin ihtiyacina, ailesinin
talebine ve uzmanlarin raporuna gore Ucretsiz
olarak okul saglaniyor.

Albrecht-Schnitter-Schule: Ogrenme
konusunda uzmanlasmis, farkli gelisim gosteren
bireyleri destekleyen bir meslek okulu olan Albrecht-
Schnitter-Schule'de 12 disiplinde (metal, ahsap,
isletme/yonetim, kuafor, bahcecilik vb) ve 25 meslek
alaninda egitim veriliyor. Diger okullarda basarili
olamayan 6grenciler buraya kabul ediliyor. Okulda
2019 itibariyla yaslari 15 ile 35 arasinda degisen 513
ogrencilerivardi.

Almanya'da evde bakim
hizmetleri sigorta kapsaminda
karsilaniyor. Herkes kendi
bulundugu bélgede hizmet
alabiliyor ve temel hizmetlere
herkes ulasabiliyor.
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Egitim 08:00-16:00 saatleri arasinda devam
ediyor. Her sinifin 8 8grenci kapasitesi var. Dersler 1
saat 45 dakika suruyor. Okulda dersliklerin yani sira
atélyeler de bulunuyor. Ornegin otomasyon
boélimunde konuyla ilgili buttn teknolojik aletlerin
yani sira tamirhane de mevcut. Bu sayede okuldan
mezun olanlar sanayide uzman olarak ise
baslayabiliyor.

Almanya'da sirketlerin yuzde 5 engelli kotasi var.
Okulun baglanti icinde oldugu sirketlerle s6zlesme
yapihyor. Bu sirketler engelli bireyleri ise aliyorlar.
Sinif ddnemine gore 6grenciler haftanin iki ya da ug
gunu okulda oluyorlar. Mezun olabilmek igin egitim
aldiklari meslek alaninda uygulamali bir sinava
giriyorlar. Bu sinav, diger okullardaki 6grencilerin
girdikleri sinavla ayni. Sadece bu okulda gordukleri
mufredat onlarin basarili olabilmeleri icin
degistirilmis durumda. Ayrica 6grenciler tum
becerileri yasayarak ve uygulamali olarak
égreniyorlar. Ornegin, ascilik bolumi égrencileri
mutfakta tum yemekleri yapiyorlar. Servis bolimu
O6grencileri okul kafeteryasinda arkadaslarina
hizmet sunarak deneyim kazaniyorlar. Bu da onlarin
gercek is yasantisinda da kendilerine givenmelerini
sagliyor. Mezunlarin basarioraniise yuzde 98.

Aileler higbir sey icin ek 6deme
yapmiyor. Biitiin hizmet ve
destekler, bireyin ihitiyacina,
ailesinin talebine ve uzmanlarin
raporuna gére licretsiz olarak
saglaniyor.




Adim adim bagimsizyasam

Hollanda'da Denekamp'ta bulunan Avelijn, otizmli
ve zihinsel engelli bireyler icin bakim, tedavi, egitim,
destekli ve bagimsiz yasam gibi hizmetler sunuyor. 18
yas Ustu kisiler buraya gelebiliyor. Merkezde kalan en
yasli kisi 72 yasinda bir otizmli. Burada, zihinsel engel
grubunda olmak kosuluyla, coklu engel grubundakiler
de kalabiliyor. Kisilerin bireysel haklarina 6zen
gosteriliyor, aileler istedikleri zaman c¢ocuklarini
ziyaret edebiliyor.

Merkezde 2+1, 52 apartman dairesi bulunuyor. 70
metrekare olan dairelerde, yatak odasi, calisma odasi,
aclk mutfakli bir salon, banyo ve tuvalet var. Merkezi
sistemle isitiliyor. Kalanlarin yuzde 60" erkek. Daha
once bu tip yerler sehir disina yapiliyormus ama

ayrimcilik oldugu ve toplumla buatinlesmeyi
engelledigi gerekcesiyle merkezlere tasinilmis.

Binalar iki katl, gorsel hafizasi iyi olanlarin kendi
dairelerini kolaylikla bulabilmesi icin bolumler dort
renge ayrilmis. Her bir bdlumde ginde Ug¢ vardiya
halinde calisanlar mevcut. Merkez hicbir zaman bos
kalmiyor. Guvenligi saglamak icin evlerde kamera var.
Fakat engelli bireyler kendi evlerinde ve tek baslarina
yasiyorlar. Burada kalan her bireye ait bir dosya var.
Buna gore bireysel egitim ve destek planlari
hazirlaniyor.

Avelijn sakinleri kahvaltilarini ve 6glen icin
sandiviclerini kendileri hazirliyorlar. Aksam yemegi ise
merkezde yapiliyor. Bireyler diyet yapiyorsa ona gore
bir menu hazirlaniyor. Surdurulebilirlige katki
saglamak icin disarlya da yemek satisi yapiliyor ve
elde edilen gelir merkeze kaliyor.

James'in evi

Avelijn'de James'in dairesini ziyaret ettik. James, tek
basina yasayan 28 yasinda, otizmli ve down
sendromlu bir birey. U¢ yas zekasina sahip ve
konusamiyor. Muzikle ilgileniyor. Odasinda gitari var.
Bisiklet kullanmayi seviyor. Duvarlarda pek c¢ok
fotografvar.

Bu fotograflarin ¢cogu kanser nedeniyle kaybettigi
ablasina ait. Yatak odasinda sevdigi CD'leri var. Evini
kendisi duzenliyor. Emniyet saglamak icin gaz
kullanilmayan binada biyo yakit ile alttan isitma
sistemi yapiliyor. Yakitla ilgili kontrol sistemi mevcut.

James gunluk programini uygulayabilmek icin
etkinlik cizelgesi kullaniyor. Cizelge onunla birlikte
hazirlanmis ve ipad'de yuklenmis. Okuma yazma
bilmedigi icin resimli etkinlik cizelgesi kullaniyor.
Merkezde ihtiyacina gére her turlu destek kendisine
saglaniyor. Uyanamadigl zamanlarda kaldirihyor,
aksam yemeklerini mutfaktan aliyor. Arkadaslaryla
sosyallesebilecegi ortam mevcut. Carsamba gunleri
cinsellik danismani geliyor. Cocuklugundan beri aldig
butun egitimlerin yani sira nelerden hoslanip
hoslanmadigl da kisisel dosyasina islenmis. Bu bilgiler
saglanacak destekler konusunda merkezdekilere
rehberlik ediyor. James, kendi dosyasina gore onunla
birlikte belirlenmis plana uygun bir program izliyor.




istidihdam ve sosyal yasama katihm

Bireylerin istihdamina katkida bulunmak ve
sosyallesmesini saglamak icin Avelijn'in yakininda bir
kaltdr merkezi kiralanmis. Bu kultir merkezinin
kUtiphanesinde, tiyatrosunun temizliginde ve
restoranda zihinsel engelli bireyler calisiyor. Ayni
zamanda bu binada pasta, kurabiye yapim atélyesi,
oyuncak paketleme, kagit katlama ve yirtma yapilan
atolyeler var. Burada otizmli bireyler yeteneklerine
uygun ve yapabilecekleri islerde calisiyorlar. Is
hedefleri de her yil danismanlarla birlikte
olusturuluyor ve herkes Uretim strecine dahil ediliyor.

Denekamp'a yaklasik 20 dakika uzaklikta bir baska
kasabada da sadece zihinsel engel grubundaki
bireylerin calistigl SPAR'a ait bir marketi ziyaret ettik.
Orada da otizmli, down sendromlu ve zihinsel engelli
27 birey, U¢ supervizor esliginde, tam zamanli
calisiyordu. Ziyaret edilen her yerde otizmlilerin ve
engellilerin Ureten bireyler olarak sosyal yasama
katilimlarinin ve bagimsiz yasamlarinin
desteklendigini gorduk. Bunu saglamak icin gerekli
adimlarin atilmasi ise ¢ocukluk caglarindan itibaren
bashyor.




Hikayemiz yeni basliyor

Hayatimizda yaptigimiz bir ¢ok yolculuk vardir. Ama
yolculugun en gercek olani icimize yaptigimizdir. 2019
yilinda kilometrelerce uzaga Hollanda'ya yaptigim ziyaret
sirasinda ylregime bir yolculuk yaptim. insanin icine
yolculuk yapmasi icin kilometrelece uzaga gitmesi mi
gerekir? Sanirim bazen gerekiyor. Garip bir paradokstan
ibaret degil midir insanoglu? Tezatliklar sanatinin en glizel
hali degil midir?

Gercek bir yolculugu gutzel yapmanin en iyi kurali
kader arkadaslarin ve yoldaslarinla yapmandir. Herkesin
yolculugunun bir sebebi vardir: Tatil ziyaret, is vb. bizim
yolculugumuzun sebebi otizmdi. Ve ben herseyden arinip
anne kimligimle ciktim bu yola... Kader arkadasim Dudu
ve yoldaslarim Burcu, Zeynep, Adem ve yolcularin en
tathsi minik Okyanus ile Almanya ve Hollanda'ya dogru
yola koyulduk. Bu yolculugun her kilometresi beni ig
dinyamin derinliklerine gotardd. Cunkld engelliler ve
otizmliler i¢in olan yasam merkezlerini, okullari vb ziyaret
ediyorduk. Her gittigimiz yer birbirinden guzeldi.
Gordugumauz atolyeler, binalardaki tasarimlar hersey her
sey dusunulmustd....

Son duragimiz Hollanda'daki Aveleijn'e oldu.
Aveleijn'de bizi kurumun mudduru Sander karsiladi. Cok
sabirh bir sekilde sorularimizi cevapladi. Sabirhydi ¢tinka
saskinliktan bir soruyu ardarda u¢ kez sordugumuz oldu.
Anlamadigimiz veya duymadigimizdan degil;
kulaklarimiza inanamadigimizdan. Gittigimiz merkez
mustakil evlerden olusan 6nunde cicekler yetistirilen sirin
bir yerdi. ilk dikkatimi ceken sey bu alanin etrafinda
yuksek duvarlar, tel érguler, kapi, vb seyler olmamasiydi.
Aklim, zihnim almadi bunu. Otizmliler kacarlar buradan
diye dustindim. Bizdeki duvarlarla, tellerle ceuvrili
merkezler geldi aklima. Sander'a, "Ka¢gmiyorlar mi?"
dedim. MuUtevazi bir sekilde gtlumsedi ve "ka¢cmiyorlar"
dedi. 5 dakika sonra ayni soruyu Dudu sordu ona da
kagmiyorlar diye tekrar etti. 10 dakika sonra Burcu da
kagmiyorlar mi diye sorunca hayret dolu gozlerle bize
bakti ve kendisini anlamadigimizi dastundu. Bunu fark
edince bizim cocuklar surekli kactigi icin sizinkilerin
kagmamasina inanamadik o yutzden tekrar tekrar
soruyoruz dedik. "Bizim amacimiz onlari burada tutsak
etmek degil. Onlarin da istedikleri yerde 6zgulrce
yasamaya haklari var" dedi ve Hollanda'da engelli
bireylerin tani aldiklari andan itibaren birey olarak kabul
edildigini ve bagimsiz yasama hazirlandigini,
kagmamalarinin verilen egitimlerin bir sonucu oldugunu
soyledi. Yaptigimiz yolculugun ana fikri buydu belki.

Bir sure sohbet ettikten sonra Sander, bizi zihinsel
olarak Ug¢ yas seviyesinde olan, 28 yasinda down
sendromlu ve otistik bir gencin evine goturdu. Kapiy
acmadan Once o bireyin kendisinden izin aldiklarini
Ozellikle vurgulad. Evet, bir kapi agildi hayatimda belki de
icimde... James burada tek basina yaslyordu. isterdigi
zaman ailesinin yanma gidiyordu. isterse misafir
agirliyordu evinde. ilk olarak Amerikan mutfakli bir salon
cikti karsimiza. Televizyonda gunlik yapmasi gereken
programlar yuklayda hayatini kolaylastirmasina dair.

Aksam yemeklerini hep beraber yiyorlarmis. Ama
kahvalti ve 6gle yemeklerini kendileri hazirliyormus. Evde
ocak da vardi. Ben buna sasirirken meger kendi yemek
istediklerini de yapiyormus. Yatak odasini goérduik
James'in. Kiguk bir takintisivarmis.

CD'leri her sabah yataginin tstiinde duzenli bir sekilde
siralarmis. Onun kucuk bir rutiniydi bu. Acaba
hayatimdaki sorunlari ben de bu CD'ler gibi siralayabilir
miyim? Belki bu sorunlari siralamaya baslasam bu CD'ler
gibi bir duzene sokabilirdim hayatimi da dedim. Sonra
kader arkadasim Dudu ile g6z goze geldik. ikimizin gozleri
de dolu doluydu, konusmadik hic. Belki de hayatimizin en
bUyUk sususunu, sessizligini yasadik. Ama ne ¢ok sey
anlatti birbirimize. Cinku biz orada James yerine Musa ve
Deniz'i koyduk, onlar da bizimle beraber dolasti o evde
belki de. Dedigim gibi buyuk bir susustu bizimki ama en
buytk cighklar sususlarda gizli degil miydi? Soze
basladigim gibi. Bir yolculugun en glizel yani kader
arkadasinla yaptigindir. Calisma odasi evin diger
boélumleri her biri cok guzeldi. Aslinda buradaki en buyuk
glzellik otizmli haklari, insan haklaridir mesajiydi.
Musa'nin, Deniz'in, Ayse'nin, Ahmet'in otizmli olmasi
onlar eksik yapmiyor. Onlarin da her birey gibi 6zgtirce
insan hak ve onuruna uygun, esit bir sekilde yasamaya
hakki var. Bir yerlere giden insan asla ayni kisi olarak geri
doénmez. Yolculuk bizi kendimize getirir der Albert Camus.
Ve biz bes otizm gonullust ve minik gonullimuz Okyanus
ile geri donduk Ulkemize. Farkli yerlerde oturduk. Farkh
glnlerde gelenimiz oldu ama ayni pencereden bakarak
geldik buraya. Otizmli haklariinsan haklaridir.

“Tum muhtesem hikayeler iki sekilde baslar. Ya bir
insan bir yolculuga cikar ya da sehre bir yabanc gelir.”
dedigi gibi Tolstoy'un. Biz cesur bir yolculuga ¢iktik. Artik
doéndugimuz bu sehre bu yere yabanciyiz biz. Evet, belki
zaman kisa yol uzun, biz yorgunuz ama hikayemiz yeni
basliyor. Bir seylerin degismesi icin sonuna kadar
mucadele edecegiz... Bu ornek yerlerin tlkemizde de
yapilmasi icin micadele edecegiz. Bu hikayenin sonunun

muhtesem bitmesiicin ugrasacagiz...
@




Tohum Otizm Vakfi Bagkan Yardimcisi
Aylin Sezgin, ABD'de ziyaret ettikleri
otizm merkezleriyle ilgili deneyimlerini ve
vakifta gercgeklestirdikleri yetiskin
otizmlilerleilgili caligmalari aktardi.

Tohum Otizm Vakfi olarak yetiskin otizmliler
icin yuruttagiuniz calismalardan bahseder
misiniz?

Erken cocukluktan yetiskinlige kadar olan yasam
suresi boyunca sunulan hizmetlerin devamina
yonelik olarak Kariyer Gelistirme ve Yasam
Becerileri Programimiz var. Kariyer gelisimine
yonelik egitimler sunan bu programimiz
kapsaminda, otizmli yetiskinlerin destekli istihdam
programlari araciligiyla is guct potansiyellerinin
ortaya cikarilmasi ve temizlik, gida sektoru, veri
girisi, taki tasarimi, tekstil depo gorevi gibi farkli is
alanlarinda istihdam edilmeleri Gzerine calismalar
yaplyoruz. Boylece otizmli yetiskinler, para
kullanma, bos zaman ugraslari yaratma ve topluma
katilm gibi alanlarda becerilerini gelistirme
firsatlari buluyorlar. Bu program, kariyer
gelisiminin yani sira bireylerin bagimsizliklarini
destekliyor, ginluk yasam becerilerini artiriyor ve
toplumsal yasam alanlarina katihmlarini sagliyor.
Bu hizmetler kapsaminda pandemi oncesinde 2
otizmli gencimiz Akbank-Bilkay firmasinda istihdam
edildi. Gencler operasyon tamamlama ve data girisi
gorevlerini Ustlendiler.

Destekli istihdam programlarinin disinda kurum
icinde cesitli is becerileri kazandirmaya ve is gucu
yaratmaya yonelik atolye calismalari yapiliyor. Pour
La Bonte markasi ile is birligi yapilarak okulmuzun
catisi altinda bileklik atdlyesi kuruldu. Otizmli
yetiskinlerimiz tarafindan 2020 yilinda 2.554 adet
bileklik Uretildi ve markanin 6ncultiginde satisa
sunuldu.




Amerika Birlesik Devletleri'nde ziyaret
ettiginiz yetiskinlere yénelik hizmet veren
6rnek kurumlardan ve hizmetlerinden
bahseder misiniz?

Okulumuzun 2006 yilindan bu yana
yayginlastirma kolu olarak hizmet verdigi PCDI
(Princeton Cocuk Gelisim Enstitusu) basta olmak
Uzere, Alpine Learning Institute, Melmark gibi
kurumlarin otizmli yetiskinler icin cesitli hizmetleri
bulunuyor. Bizler de uzun yillardir sik sik PCDI
ziyaret ediyoruz. Diger kurumlari da farkh
donemlerde gérme, hizmetleriyle ilgili gézlem
yapma ve bilgi alma sansina sahip olduk. Bu
kurumlarin, yetiskin otizmli bireyler icin ortak
hedeflerinin bagimsiz yasamlarini destekleme,
toplumsal ve ginluk yasam becerileri kazandirma
ve serbest zaman becerileri gelistirme oldugunu
gorduk. Bunlara ek olarak bireysel ozelliklerine
uygun olarak otizmli yetiskinlerin destekli istihdam
yoluyla is hayatina katilmalari saglaniyor. Burada
yer verdigimiz kurumlarda genellikle 18 yas Ustu
genclere tam giin kurum merkezli programlar, yatih
programlar ya da yarim gunluk programlar
uygulaniyor. Programin tdrlu ne olursa olsun
yetiskinlerin her birine 6zgu bireysellestirilmis
programlar gelistiriliyor ve bu programlar veriye
dayali sistematik bir sekilde yarutaltyor.

Otizmli yetiskinlerle hedeflenen becerilere
oérnekler verebilir misiniz?

Yetiskinlerin ilgilerine, gereksinimlerine ve
bireysel 6grenme 6zelliklerine gore farkl beceriler
hedefleniyor. ise hazirlik becerileri olarak temizlik,
depo gorevleri, bilgisayar ve yazici kullanma gibi ofis
becerileri Uzerinde calisthyor. Gunluk yasam
becerileri kapsaminda ¢camasirlari katlama, yiyecek
hazirlama, UtU yapma, piyano calma gibi beceriler
yer aliyor. Toplumsal alanlarda bagimsizliklarini
desteklemek adinaise alisveris yapma, para ¢cekme,
restoranda siparis verme, randevularini planlama
gibi calismalar gerceklestiriliyor.

Yatili programlardan bahsedebilir misiniz?

PCDI'da kurum merkezlitam giin programlardan
uzun yillardan beri faydalanan yetiskinlerin bircogu
aynl zamanda yatili programdan da yararlaniyor.
Grup evleri adinda birkag otizmli bireyin ve yasam
koclarinin birlikte yasadigl evler var. Bu evlerde
yasayan bazi yetiskinler ginduzleri kuruma giderek
becerilerini gelistirirken bazilariise tamya dayari

zamanli olarak istihdam ediliyor. Grup
evlerinden farkliolarak 2 ya da 3'er otizmli yetiskinin
birarada yasadiklari apartman daireleri de var. Bu
dairelerde yasayan bireyler bagimsiz olarak
hayatlarini surdurebiliyorlar.




Ancak belirli araliklarla yasam koglari onlari evde
ya da is yerlerinde ziyaret ederek supervizyon
veriyorlar.

Agir davranis sorunlari olan otizmli
yetiskinler icin ne gibi hizmetler var?

Amerika Birlesik Devletleri'nde de agir davranis
sorunlari olan otizmli yetiskinler icin hizmet veren
cok fazla kurum bulunmuyor. Ziyaret ettigimiz
Kennedy Krieger EnstitisU'nun ¢ok iyi bir érnek
oldugunu sodyleyebiliriz. Baltimore Eyaletinde
bulunan bu kurum yaklasik 75 yildir hizmet veriyor.
John Hopkins Universitesi'nin destegiyle kurulan
enstitl aynizamanda bir arastirma merkezi ve farkli
engel gruplarinayonelik ¢esitli hizmetler sunuyor.

Kennedy Krieger Enstitusd'ndn agir davranis
sorunlar gosteren otizmli bireyler icin ayri bir
bélumu var. Ortalama 2-6 ay suresince yatili bir
program olarak hizmet veren bu merkeze
basvurular oldukca yogun. Merkezde ayni anda en
fazla 15 bireye hizmet verebiliyor. Bireysel 6zellikler
dikkate aliniyor. Bazi ¢ok ciddi vakalarda kalma
suresi 12 aya uzatilabiliyor. Otizm ve ikincil taniya
sahip ¢ocuk ya da yetiskinler (21 yasina kadar)
basvurabiliyor. Bu merkezde hem uygulamali

davranis analizine dayali egitsel uygulamalar hem
de medikal hizmetler birarada veriliyor. Gun icinde
egitsel surecler devam ediyor. Aksam saatlerinde
ise 24 saat gorev yapan hemsireler tarafindan
takipler yapiliyor. Hemsireler 3 vardiya olarak
hizmet veriyorlar.

Her bireye 6zgl egitim ve tedavi program
uygulaniyor. Farkli disiplinlerden uzmanlar bireyleri
takip ediyorlar. Yatih program oldugu icin aile
egitimi icin anne-babalar belirli gin ve saatlerde
kuruma gelerek uygulamalara katiliyorlar.
Merkezden hizmet alma sureleri sona erdiginde
ailelere buyUk is duseceginden aile egitim
programlarini ¢ok iyi duzeyde planlaniyor. Bu
merkezin amaci, otizmli bireylerin hizmet aldigi kisa
bir donem boyunca yogun egitim ve tedavi
sureclerini uygulayarak ve es zamanl olarak
ailelerine egitim vererek, davranis problemlerini
hizli bir sekilde azaltmak oldugunu goruyoruz. Tabii
ki bu dénemler sonrasinda problem davranislar
%100 oranda yok oluyor anlamina gelmiyor ancak,
24 saat yogun bir egitim ve tedavi sureci ile
problem davranislarin kontrol altina alabilme
oraninin %86 oldugunu ziyaretimiz sirasinda
ogrendik.




Enstitideki egitim ya da tedavi uygulamalari nelerdir?

Merkezde yatili olarak hizmet alan otizmli bireylere uygulanan egitsel mudahaleler her bireye 6zgu
planlaniyor ve uzman kisiler tarafindan terapistlere danismanlik veriliyor. Her bir birey ile sistematik veriye
dayali programlar uygulaniyor. Merkezde fiziksel cevre yogun ve zarar verici problem davranislardan dolayi
bireylerin zarar gormemesi icin dizenlenmis. Odalarin 6zellikle kdseleri yumusak dokularla kapli. Problem
davranislari sirasinda guvenli bir sekilde zarar almadan sakinlesebilmeleri icin minderlerle kapli givenli
odalar mevcut. Odanin icindeki kisilerin disardan destek isteme durumlarinda haberlesebilmeleri icin
sistemler bulunuyor. Bu odalar gézlem odalarindan ya da kameralarla gozlemlenebiliyor. Kapi kollari
cocuklarin erisemeyecegi yuksekliklere yerlestiriimis. Tuvalet ve banyolar yardimcilarin girebilmesi icin
oldukgca genis yapilmis. Odalarda hastane tipi yataklar kullaniliyor. Bireyleri ve terapistleri korumak igin bazi
kiyafet ve kasklar kullanilabiliyor. Egitsel uygulamalarda gorsellerden faydalanarak ogretim yapiliyor.
Etkinlik cizelgelerikullanilarak dus alma, dis fircalama gibi ¢esitli 6zbakim becerileri kazandiriliyor.

Aldiklari hizmet sona erenler hangi kuruma yénlendiriyorlar?

Bu merkezden aldiklari hizmetin sona ermesinin ardindan bireyler ya ailelerinin yanina dénuyorlar ya da
bakim evlerine yerlestirilebiliyorlar. 21 yas ve sonrasi bu tir hizmet veren merkezler yok. Vakalar ne kadar
agir olursa olsun en fazla 1 hafta bir hastanenin psikiyatri servisinde kalabiliyor. Sonrasinda taburcu olarak
benzer sekilde ailelerinin yanina ya da bakimevlerine donuyorlar. Yani 6zetle Amerika Birlesik Devletleri'nde
de 21 yas ve sonrasinda otizmli yetiskinlerin kendilerini gelistirebilecegi, toplumsal hayata katihm
saglayabilecegi, uretime katki verecekleri ve bagimsiz olarak yasayabilmelerini destekleyici 6grenme ve
yasam ortamlariolarak érnekler cok cok az.




Otistige bakis acisinin degismesine
thtiyacimiz var

Ozel Egitim alaninda Yuksek Lisans derecemi yaptigim
The George Washington Universitesi'nden 2010 yilinda
mezun oldum ve is aramaya basladim. “Community Services
for Autistic Adults and Children (CSAAC)” blnyesinde
bulunan Community School of Maryland'de 6zel egitim
o0gretmeni olarak ise kabul edildim. CSAAC, Amerika'nin
Maryland eyaletinde otistik bireylere, yogun erken
mudahale, okul programi, bagimsiz yasam ve is programi
sunan kar amaci gutmeyen 6zel bir kurum. Otistiklerin,
sehrin uzak ve ayrik bir boélgesinde toplumdan uzak bir
sekilde “bakilmasi” gerektigini savunan zihniyetlerin tersine,
bu kurum otistik bireylerin dislanmadan ve
Otekilestirilmeden, gerekli destekleri sunarak, bagimsiz
yasayabileceklerini, kendi ilgi alanlari ve becerileri
dogrultusunda is guctunde var olabileceklerini savunuyor.
Otistik bireylerle calistigim ilk is deneyimimin bu bakis
agisina sahip bir kurumda olmasindan dolay kendimi hep
sansligérdim.

Sinifimda 17, 20 ve 21 yaslarinda olan 6grencilerim ve
onlarla birebir ilgilenen ve okul disindaki zamanlarda da
onlara eslik eden &gretmen asistanlari vardi. Disaridan
bakildiginda bireysel 6zellikleri zorlayici gibi gozikse de,
benim calismaktan en keyif aldigim ve kendilerinden en ¢ok
6grendigim Ug otistik olduklarini séyleyebilirim.

Biri kiz, biri erkek olan 20 ve 21 yaslarindaki 6grencilerim
4 kisilik grup evlerinde kaliyor ve okul saatleriicinde belli gtin
ve saatlerde calismaya gidiyorlardi. Kaldiklari evler sehrin
ortasinda, “norotipik” insanlarla komsu olacaklar sekilde
tutulmustu. Hepsinin kendi odasi ve evlerinden getirdikleri
kendi 6zel esyalari vardi. Salon ve mutfak gibi alanlari 4 ev
arkadasi ortak kullaniyordu. Salonlari da hepsininilgi alanina
gore 6zel duzenlenmisti. Kiminin evinde masa tenisi varken,
kimisinde kocaman UstU puzzle dolu bir masa, ya da 6rgi
yapmay! seven biri i¢cin rengarenk ylnler ve gerekli
malzemeler bulunuyordu. Alisverise ister beraber, ister
sirayla gidiyor; yemek, temizlik, camasir, bulasik gibi ev
islerini paylasiyorlardi.

Ogrencilerimin (¢l de ilgi alanlarina uygun ve
becerilerine gore islere yerlestirilmisti, ve bu islerde basarili
olmalari icin gerekli tim destekleri sagliyorduk. Ben okulda
akademik ve davranis becerileri Gzerine calisirken, is koglari
onlari isyerlerinde destekliyordu. Sozel ifadesi olmayan bir
6grencim restoranda, digeri bir magazada calisiyor,
sonuncusu ise gazete dagitim isi yapiyordu. Calisiyor, emek
harciyor, emeklerinin karsiligini maddi olarak da aliyor ve
kazandiklari parayl gururla harciyorlardi. Her seyden dnce
kendilerini ise yaramis ve toplumun bir parc¢asi olarak
goruyorlardi ki bu hem 6gretmenleri olarak benim icin hem
de onlaricin paha bigilemez bir duyguydu.

Ulkemiz kosullarinda bu okuduklariniz “imkansiz” ya da
“Hayal” gibi gelse de gerekli dizenlemeler yapilip, destekler
saglandiginda otistik bireylerin “insan hak ve onuruna yakisir
bir sekilde” yasadiklarina sahit oldum.

Tarkiye'ye déndikten sonra cesitli kurumlarda
O6gretmenlik yaptim ve bazi kurumlari da gézlemleme sansi
buldum. Amerika'daki deneyimimden sonra goérduklerim
benim icin tam bir saskinlk yaratti. Zaman icinde bu saskinlik
yerini hayal kirikhgina biraksa da Utlkemizde de otizm
alaninda gercek degisimler yaratabilecegimize inanan
insanlarla yolumun kesismesi azimle calismalarimi
surdirmeme vesile oldu.
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Amerika'da 6grencilerin kendilerini sakinlestirme ve
dizenlemeleri icin belli dlcllerde izin verilen stereotipik
hareketlere, burada problem davranis olarak bakiliyor ve
yapilmasina kesinlikle izin verilmiyordu. Bir ¢ocugun sinifa
girerken sadece ellerini salladigl icin (yururken ellerini
sallayan pek c¢ok insan var) defalarca geri cekilip, sinifa
ellerini sallamadan girmesi icin ¢alisildigini gérdim. Ya da
aslinda pek ¢ok sosyal beceriye sahip ve anaokuluna gittigi
takdirde hem kendisinin keyif alacagi hem de akranlarindan
cok sey 6grenebilecek bir ¢cocugun “Hentz tUm anaokulu
becerilerine sahip olmadigl” gerekcesiyle 6zel egitim
okuluna devam ettiginide...

Otistiklerin kaldiklari evlerden veya calistiklar islerden
bahsetmiyorum bile, zira bu Glkemizde otizm meselelerinin
kanayan yaralarindan biri. Tabiki de Glkemizde de bu alanda
iyi 6rnekler gormek mumkun, fakat bunlar bir elin
parmaklarini gecemeyecek kadar az ve otistik bireylerin,
ailelerinin ve alanda 6zveriyle ¢alisan sivil toplum
orgutlerinin kendi cabalariyla gerceklesmis seyler.

Onceleri iki Ulke arasindaki farkin; sosyal politikalar,
egitim yontemleri ve ekonomik kosullarin  farkhhgindan
oldugunu dustnsem de, yillar icinde alandaki deneyimlerim
ve sivil toplumdaki calismalarim sayesinde, bu farkin
“otistige bakis agisi“ndaki degisiklikten kaynaklandigini
anladim. Ulkemizde otistige bakis acisi; O'nu dizeltme,
“normal” insanlara benzetme, onlari bir birey olarak kabul
etmenin o6tesinde, tepeden bakar bir bicimde “bakim
verilmesi gereken bireyler” olarak algilar sekilde oldugu icin
bu alanda yapilan c¢alismalar ve atilan adimlar otistik
bireylerin esit ve onurlu yasam hakkini savunmanin ¢ok
uzaginda kaliyor.

lyi uygulama 6rneklerini, pahali egitim programlarini, en
son gelistirilen sistemleri nereden aldigimizin hi¢ bir dnemi
yok. Asil énemli olan “Otistige Bakis A¢imizdaki Degisim”.
Toplumsal anlamda bu degisimi saglayamadigimiz sirece,
Uretilen politikalar ve yapilan uygulamalar, otistigi
Otekilestirmeye ve edilgen bir nesne olarak gormeye devam
edecektir.
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