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YASADIKLARIMIZ

&9 ze] efiime gereksinimi olan birey-
lere yonelik saglik, egitum, rehab
asyon vb hazwethenn bepsimm

temei hedefi, onlarmn toplumda mumkun
oldugu kadar bagimsiz yasabilmelerini,
kendi kendilerine yeter hale gelmelerin
saglamakur Bu amaca ulasmada en onem-
I nokta ise, ozurtu bireylerin kigisel, sos-
yal, bedensel ve zihmsel yonlerden kapasi-
telerini ve becerilerim geligtirmede, toplu-
mun difer uyelenyle aymt haklara sahip
olduklarinin kabul edilmesidu Bu du-
suncentn habul edilmekle kalmayip, aym
zamanda vasal duzenlemelerle toplumsal
yagamin her alaninda yansimasin bul

masi, ozurlu bireylerin toplumla kaynag

malarinda ve kench siirfan igensinde ola-
bildigince bagimsiz yasamalarint surdu

melerinde en termel hareket nokiasin
olugturacaktir Geligmi§ ulkelerin pek
¢ofunda bu yonde ¢esith yasal ve toplum-
sal duzenlemelern yapildigimi, ulkemizde
1se bu yonde ¢abalar olmakla birhikie
henuz 1stenen noktada olmadifimizi
goruyorvz Ozurlu ireylern, geligim-
tenim destekleyici olanaklar ve uygun
kogullar saglandiginda, simrliliklarina kar

gin gelisme ve uretken tir birey olma
sansina sahip olduklari kabul edildiginde,
sanirim gelgimlerimin onundeki en buyuk
engel ortadan katkmig otacakur Dhier ta-
raftan yapilacak bu tur duzeniemeler,
ozurlu bireyr olan ailelertn yagamlanini
buyuk olgude kolaylagtiracaktir

Gerek ulkermzde gerekse difier
ulkelerde ozel efitimin gegrhigine bakuigi-

& Sevgt KUCUKER

mizda, bu alandaki caligmalarin ve verilen
hizmetlerin uzun yillar yalnzea ozurlu bi-
eylace yanelbl aldufung, by hazmetlaon
bit sistem olarak tum ailley: hapsamadifin

a1 goruru? Oysa ozurlu bir gocugun, bag

ta anne-baba ve kardesler olmak uzete
diger aile bireyler ve aillemn isleyis1 uze

rindeki olast etkilerin incelemeye yonehk
gahgmalar, ozurlu bir bireyin varhginm,
alle 1¢1 dimamrklen, uyelerin duygu, du-
sunce ve yasam bigimlennn onemli olgude
etkifeyebild(Bim oitaya koymaktadir
Ozwlu bir ¢ocukla yasamaya baglayan aile
yagam bigimint, olanaklariny, aile gt ve
atlle digt thigkilermi, duygu ve dusun-
celerinl, bu anlamda tum dunyasing, bu
yen durumtba bagedebilmek uzere yeniden
orgamze etmek durumuyla kargt karsiya
kalmakladir Bu zorlu ugrasta atlenin hem
kendi 1¢ yapisindan {uyelerin bubnlenin

den}, hem yakin akraba ve dost gevresin

den hem de toplumun difer kesimlennden
gorecedr anlayig alabilecedy ymdim ve
destek hizmetlent zoru basaima yolunda
ake 1¢1n temel dayanak noktalarim olugtu

racahltir Sanuim en onemlist de, aile
ayelerinin bubirlerine gerekli antayss ve
dewieln gusiermeien, soromiuiu’kan
paylagmalart ve sorunlar kargisinda kenet-
lenmey1 basarmalaridur Ozurlu ¢ocugun
olabildifince geligsmest ve kendme yeter
hale gelebilmesinin yans sira, diger atle
uyelenimin de bu zorlu yoldak: engellere
ragmen kendr vasam fonksiyonlaitnn en
1y1 sekilde yerine getirebiimelen toplum-
dan gorecekler: destek kadar, kend:

* Ar. Gor. Sevgt Kuguker AU. Efitun Pilimlert Faknltes:, Ozel Efmum Bolumd
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lerindekr dayanigsma sle murnkun olabtle-
cektir Aile bir butun eclarak gergek
bagariya ancak bu sekilde ulagabilecektir

Asafida yaymladifimiz yazida, 1ste
boyle zoru bagarmug, Down Sendrom'iu
gocugu olan bir allemin oykusunu,
gocugun ablasinin agtif1 pencereden 1zle-
meye ¢alisalim Sanirim bu satirlar ozurlu
¢ocuk atlelertyle 1lgili olarak duygu ve
dusunce dunyamiza oneml mesajlar ilete-
cektr

Bu yazinin ardindan yayinladigimiz
mekiupta tse, Down Sendromlu gocugu
olan bir annemnzin, kendisini ¢ocuunun
yerine koyarak, onun kugucuk ama bir o
kadar da zengin otan algi dunyasindan, an-
nesint nasil gordugunu, ondan neler bekle-
digin, neler hissetifing ve anney uzen ya
da kizdiran davrantglan neden yaptifint an-
lamaya ¢alisiyor Cocugunun duygularim
duguncelertn, kendisini nasil gordugunu,
bazi1 davramsglarinmin nedenlerini onun goz
lenyle gormeye, kavramaya ve kesfettik-
lenim bizlerle paylagmaya galigiyor

Buzler, cogumuz olaylart ozellik-le
de bize zor gelen ve sikint veren olaylan
yagarken ve bunlarla bogusurken kend:
duygu, dusunce ve algi perspekufimizden
olaylan gorur ve degerlenduinz Bu olay-
larda sikinte yasayanin, haksizhiga
ugrayapin yalmizca bizler oldugunu
dusunuruz Cogu zaman kargimizdaki 1n-
sanlarin neler yagadiklari, neler hussettikle-
rt uzerinde pek durmaz, bunlan anlamaya
galismayiz Oysa kendmmizi bir kez de
karsimizdakinin yerine koydugumuzda,
ayni olay! ya da durumu artik daha farkl
gormeye, 0 1nsanin duygu ve dusunce-
lerim daha 1y1 anlamaya baglayabiliriz

iste annemiz gocongunun alg
dunyasindan bakarak yazdifii bu satirlarda,
boyle bir cabanin 1genisine girerek, onu
daha 1y1 tanimaya ve davraniglarint anfa-
maya ¢aligiyor Olaylan daha kolay
goguslemede ve sorunlar ¢ozmede 131k -
tacaksa, k1 biz ovle olacagina inaniyoruz
sizce bu gabaya degmez mi?

BIR FELAKETI ZAFERE DONUSTURMEK

"Buir telaketten zafer elde edilir mi?
diyeceksimiz  Cevabim evel olacakur
Cunku bunu ben yasadim

Kardegim Olcaytu degdugunda ben
7 yasindaydim [Ilkokuia yeni baglamis-
urn Kardewirm ben siermnsmn ve bayek
umutlarla beklemigtim Onun ozurlu bir
bebek oldugunu ofrenmemiz uzun sur-
medi Down Sendromu denen bu ozur, ge-
netik bir yapr bozuklugu oldugundan, te-
davis1 yoktu ve tum hayati boyunca
devam edecekt

Evimizde felaket ruzgirlart esiyor-
du  Annem 1sten ayrilmig, dunya ile
tlhigkisim kesmugtr, evden digan gikmiyor,
eve gelenlerle gorusmuyordu Bu sekilde

aylar gegti Metin olmaya galisan babam,
evimizin tki balkonunuda saksilarla doldu-
rarak, onlarca gesit ¢igek fidehiyerek,
dunyanin guzelliklerinden kagan anneme,
guzelliklenin bitmedifini hatirlatiyordu
adeta Ever, ance ann mu desteklemek, ge-
rekiyordu O olma~sa ne yapardik? Baba-
min {anididt bir psikolojr protesorunun
yardumiyla annem, ozel psikoterapi seans-
larina bagladi Bu arada maddi sikintalar da
kapimiz) ¢almuighr Yaganmayacak derecede
korkungtu o gunler Ama ilk adim baganh
olmugtu, annem geviesine ordugu duvar-
lart yikmis, dunyaya yeruden agilmigti

Psikoterapr onu adeta bagka bu hayat fel-
sefesiyle yemiden dunyaya getermigty
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Annem ve babam buyuk risklere
atilarak, yam daha once dugunemeyeceklen
miktarda borclar alarak yepyem bir ts kur-
dular Babam, sehir digindaki 1ginden
ayrilmig sehur iginde bir 1ge gegmusn
Annem butun gun yeni iginde ¢aligiyor,
yogun 15 temposunda o kabuslu gunler
unutuyordu Ben, allemn 1lk gocuu ola-
rak doya doya yagadifim ama simd
kardegim uzerinde yogunlagan 1lgiy1 tekrar
kazanabilmek 1¢1n olsa gerek, okulumdak:
tum faaliyetlerde gorev aliyordum, bir
yvaggunumu u¢ kere kutlamak istiyordum
Ancak simdi adlandirabildigim bu tutumu-
mun devam et o yillarda babaannem,
dedem ve halam hig bog durmamuglar,
kardesimin gelismesi 1gin her yolu dene-
mugler ona nsan ustu sevgr ve ilgl
gostermaglerdi Herseyr ge¢ oluyordu
kardesimun, oturmasi, yurumesi, konug-
masi Dort yasinda hila koausmuyordu,
fakat algilamasi ¢ok ama ¢ok 1y1yds
Madem hersey1 anliyor, hergeyt yapabi-
Iiyor diyorduk Bu aci gercekle karsilag-
tigimiez 11k gunlerdeki dunyaya kuskun-
luumuzun yerini, yavag yavas umul
paritilan aliyordu

Bu ozur grubunun memleketimiz-
deki orneklen ne yazik ki ¢ok moral bozu-
cuydu Dogar dogmaz, bu gocuklara taghyr
sey yapilamaz damgasi onu 11k goren dok-
tor iarafindan vuruluyordu Sanki alin
yazisi ik Dakigta oKkunan Kigiferdl onfar
Allelert ya bu alin yazisim kabullentyor,
kaderlerine kusuyorlar ya da garesizhik
iginde ne yapacaklarim bilemiyorlard:

Annem kardesim bir yil kadar
Otstik ve Down Sendrom‘lu ¢ocuklara
ozel egiim veren bir okula tasidi Orada
ozurlu gocukian olan ailelerden yepyem
bir ¢cevre edindi Son deiece sevdigl bu ai-
lelerle hergey! paylasiyordu Aym kaden
paylagan bu atleler zamanla bir araya gele-

rek 1k1 kuguk dernek kurdular, bitr etisuk
gocuklar 1gin, bin de Down Sendrom’lu
gocuklar 1cin Dernefimiz kuqucuk
yardimlarla ayakta durmaya cahgiyor,
kardeslerimiz 1i¢in yem imkénlay bulmaya
ugragiyor Kardesnnin gittig bu okuldan
1stedifimiz olgude tayda sagliyamadik
Annem butun aragtirmasini yurtdigina
yoneltth Dostlanindan kitaplar, brogurler
getrttt Onlant didik didik inceleds
Sonugta allece su karara varldi Olcaytu’
yu ozutlu gocuklarin gitug kurslara veya
okullara gondermeyecektik Onu daima
normal gocuklarla beraber yasatacakunk
Yurt diginda yapilmakta olan ve ne yazik
ki bizim Millt Egitim birimlerinde hemen
hemen hig uygulanmayan bu sistemn,
"Kaynagtirma Efitimini” biz her ne
pahasina olursa olsun kendimiz vygulaya-
caktik ve uygulatacaktik

Zaten "Olcaytu' kehime anlamiyla
"Tanrinim verdif kismet demekta, bir an-
lamda kaderimize kusmeyecek, kisme-
timize ¢ikan kadenmizi yasatacakiik veya
kaderinuize ¢ikan "Kismet' imizle murmkun
olan en ty1y1 yapacaktuik Anaokulu 1le 1ge
bagladik Annem aylarca okul aradi So
nunda dernefimiz ve akadaslarinun da
yardimiyla buldugu ckulun anasimif
oprencilenm gordufu gunu aksamini hig
unutamam Aglamakllyd: O cin gibi, ata-
can gocuklarin 1ginde Olcay'yo dusune-
miyurdo dir qun'r Soruadd Rardr veray
ve hemen hemen hig konugamiyan ama
her sey1 anlayan, son derece sevimli, uslu
fakat ¢ok imatgt kardesim anaokuluna
basladt Okulu sevmgti fkinci gunu onw
okula goturen annemu bildig birkag keli-
menin 1ginde olan su curle e vguilady,
"gule gule anne'

11k ogretment ve 1k arkadaglarmin
kardesime olan ilgiler bekledigimizin gok
ustunde 1di Ona her gun yeni bu kelime
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ogretiyorlard:  hatta anneler gununde
soylemesi 1¢in ogretmeni mimk bir s
bile ezberletmisi Hedefinize kuguk ama
btzce cok onemli adimlarla yaklasiyorduk
Ve igte 11k buyuk adim, ¢ senenin yazinda
Olcaytu honustu Gozyaslati arasinda aile-
ce bunu kutladik Konugmayl basgaran
kardesim. namyorduk ki okumayi da
basaracakti Babam resimh, ali yazih
yuzlerce tlash-kart hazirladi okumayi
ofrensin diye Bu arada Olcaytu aynt oku
lun biriner senthina sarth olaiak baglach
Ancak okumay! kisa zamanda basarirsa
kaytt yapacaklardl Bizlert sevince bogan
skinct buyuk adim, QGleayte okuma bay
ramina okuyarak kaulds, ' Yaramaz Erol
adimda benim secuim ve ona ezberlet
udim s ohudu Haua huguk oyunlatda
1ol aldi Yuzleice {lash-hait hig kul-
lanttamadh bile Onlar hdld kutuphane
mizin bn yerinde dwurlar oylece Bazen
oynar kardesim onlarla  Ders katlanm
diye

Kendisinden beklenenin uzertnde
gayrct gostererek, birinet sinifi bagaryla
tamamlayan kardegimn  okul dateeilen,
bu efiumcr olarak kendilerinden beklen-
meyen taverla thiner sinifa almak isteme-
dhler Kardesim her adionyla densye gider
ken ve bislert sevince bogaiken, okul
1idarest bu beklemedigimiz ve hig de hak
etmecdh @tz ger adimiy la bizlenn yeniden
kabuslu gunleie gonderdr Cok kotu bt
yar gecirdik Yine okul mamalar vine
usuntuler Sonunda annem tle babam onu
Ankara da en gosde ve en cok 1aghbetle
olan bir 1esim kokulun 1kiner sintfina
kaydethrmey:r bayardidlar Yew sl 64
kigt 1di, saghkh dogmuy 63 (ocuk ve
ozurlu damgast altina kazilt kardesim

Hededimizr yiilar onee ¢izmag
hararmmizr vermistik, Olcaytuyo o smilta
dugunmek bile Ik once 1nsana hankung
gchivotdu ama olmazi oldutacaeh  so01u

bagartacaktik Babam belkr villaimn yor
guniugundan, belki annemin yukunu ha-
tifletrnek 1g1n, geng denebilecek bir yagta
emehlt oldu

Hedefiruze dogru bir buyuk adim
daha auldi, evet, kardesim yine basardi,
Pekiyl derece 1le uguncu sinifa geci
Kardesim elbettekt o simftaki diger
¢ocuklardan bir hay i farkhydi Ama orada
okuyor, odevlerint yapabihyot, sttt disip-
limine uyuyor ve kendim sevdiep kabul et
urebliyvordu Normal gocuklardan daha
¢ok galismasi once kendim agmasi, sonta
arkadaglanyla yvangmasi gerekiyordu Ar-
kadaglar ve ogretment 1l¢ sicak 1ligktler
kwarak Olcayiu nun siniftaki konumunu
kotaylastitmak 151 de annemin goreviydi
Bunu ¢ok 1y1 yapiyordu Herkes ona des
tek oluyordu, siniflarinim hatta okullarinin
en bayarth gecugu Olcaytu’'yu hunayesine
almigti kiz aiwadaglatt paltosunu giyme
sinde veya ¢antasinn  toplamasinda
yardimct oluyorlards Kisacasi, kardegim,
ozutiu oldugunu ogrendigimiz zaman evi-
mizin uzerne ¢oken kara bulutlan
bagairyla dagittigs, bir sevgr odag olduu
aibr okulunda da sevgl odagi 1dh
Qgretment 15¢ sankl allemizim bar terdr gi-
biydi wuk qahsmamiza oda hatilmisti,
Ofcaytu nun her basarist bizy sevindirdig

kadar onu da sevindiriyordu

Bu yaz ona alinan kocaman bisikle-
u o ¢gelimsiz bacaktanyla bun surusu vard
ki igte zafer bu 1di, kardesim simifim
geciyor, okulun bahgesinde hisikletine bn
nchifiyordu Bu defa fevkaldade mutiu bn
yvaz gecirdik Onu ¢esit ¢esit tatillere
goturduk  Berabeice gok eglendik Bu
cdlence hepimizin hakki 1idr Cunku zafet
artk brzimdh

Cocugun boyle bir okulda normal
(ocuklarin arasinda yetisturebdlimek g
canini vermeye hazir binlerce ozurlu gocuk
ailest vardu dunyada Twkiye de gesith
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ozur gruplarindan 7 mulyonun uzerinde
ozurly yurttasimizin oldugu bilimyor ve
ne yazik ki1 bunlarin yanisindan ¢ogu okul
cagimmdaks kardeslennmiz Bizim igin alk
basta mucizeden de ote yidizlar kada
engilmez uzaklarda gorunen fakat sonunda
basardifrmuz * Kaynastirma Egitim' alan
cocuk sayis1 1se parmakla sayilacak kadar
az Her ozurlunun en az ug kigibk bn aile-
simin oldugunu dugunursek, 28 milyonluk
mutsuzlar toplulugundan, acaba bizim
tatuginuz mutlulugu tadan kag ki1 vardir?
Bir teldketr zafere donusturen acaba kag
aile vardu?

Bu olaylar bana ve aileme, hayata
tek yorlu bakmamay: ogreth Dunyaya
yeni bir pencereden bakmayi, uzak ufuk-
larda umulmadik mutluluklarin bulunab:-
leceginl ofretth Saghikh arkadaglarimla
oynarken, ozurlu kardesimin de oynamaya
thtiyacimin olabtlecegiin ofrettt Sevginin
biimedigim boyutlarini, ozurlu bir
kardeginde sevilmeye hakki olduunu ve

onun tarafindan sevilmenin mutlulugunu
ogrettt Bir mutlulugu paylagmak kadar,
bu felfiketi paylagmama da gerekh
olduguau ofiett)

Yedi yastmdan bu gune kadar
yasadizim olaylar bana, arkadaglanmin
tammmadigl bt baska dunyayr tamtu
Simdiki okulumu segerken bir ¢ok
arastnmalar yapan anneme “Bana zor okul
bul" diyebilecek gucu yakalayabilmigtim
ve bundan sonrakt hayattmda da daima
zotu bagaracagima aniyorum

Simdi diyebilsyorum ki, en zor
problemlerin bile mutlaka bn ¢ozumu
vardir Yeterk: insan dogru yolu bulabil-
sin Ve galiba biz allece bu yolu hulabilen
sansh kisderdik  Feldket fedakirca
gogusleyerck, mutlulugu tatuk Dilegim
o k1, benzer feldket: yasayan her aile zafere
kavugsun, bir yudum da olsa, bizim
tatFamiz mutlulugu tatsin

§ Sebnem Tuncel
4 A No 3 Yuce Fen lisest
ANKARA

SEVGILI OGRETMENIM,

Bu mektubumda size annemle olan
sorunlarimdan bahsetmek istiyoium
Umanm stzi stkmam

Annemin butun zamanmnt bana
aytrmasint istiyotum Hep bemimle dgi-
lensin birlikte oynayahm, onun hig
hoglanmadigi ama beum gok sevdifim
seylert yapmama izm versin Bazi dav
ratuglarima yasak koymasi bent ¢ok simr-
lendiriyor bende onu isirip, sagim
gekiyorum Bence bunlann bu anlanu
yok. haksiz miyim?’

Butun gun sadece oglenlent g¢ok
kisa birhktehgimis oluyor, aksam s
donugunu dort gozle bekhyorum Annem
geliyor yarim saat bir saat kadar benamle

tlgilemiyor sonra dogru mutfaga gidiyor
Otaya mitmesinden nefret ediyorum, ¢unku
151 ¢ok uzun suruyor Ama bem muttak
evyesine oturlup ¢esmeyr agmama yardim
ederse kendimi ve etrafimi su 1ginde
birakirsam keyfime diyecek yok O zaman
annem 1stedift kadar mutfakta kalabihr
Banyodaki igler1 i¢inde bu istefim gegerh
Tabi boyle bemm in muhtegem gegen
gunler yazin sicak bunkag gunuyle sinirly
oldugundan, halan on ay beni qildiruyor
Bu uzun zamanda da annemn gok iyt bar
diskjokey olmasi lazim, dinlemekien ve
dans etmekten zevk aldiZim pargalari 1una
ile seqip ardarda surekl ¢almasi, bazen de
berumie dans etmes1 gercku
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Sirast gelmisken sunu da hemen

belirtmeden gegemeyecefim, annemin -

benim bu zevklerimi kullanarak, érnegin
suyla oynarken sagimi kesmeye kalkmasi
veya banyo yapuriyorum diye sular emir-
vaki tepemden bosalup beni kopukler
iginde birakip orama burama sabuniu
siingeri siirmesi beni huylandinyor, kor-
kutuyor, keyfimi kacinyor basiyorum
yaygarayl. Miizik dinlerken dans ederken
bana caktirmadan birtakim hareketler
yaptirmaya cahstifint hissettifim an
hemen o inatgl tavrimi takimp anneme bu
Zevkl taturmyorum. Bana ¢alismamiz ge-
rektigint acikca stylesin, bende birkag da-
kika istediklerini becerebildigim kadar
yaparim veya yapmam ¢ benim bilecegim
is.

Ama annem benim istediklerimi
yapmazsa, benden bana gore uzun bir sire
ilzisini keserse laf aramizda ben ona yapa-
caklarymt bilirim. Gider mutfaktaki ¢opii

kanstiririm, banyoya girir ktozet temizligi
yaparim. Kasetc¢alarin sesini sonuna kadar ‘
acarim, iginden kaseti gikarir bozarim,
halilarin uzerini birakir taglara yatarim,
finni diigmelerini oynarim (buna ¢ézum
buldu artik amacima ulagamiyorum.) veya
gider mizirdayarak elini ayagmm
¢ekistiririm. Igte o zaman bir tiirl{i anlaya-
madigim sebeblerden dolayr o sevecen
annem deliye doner, ¢ildirmig gibi avaz
avaz haginr bazen kendini kaybedip beni
pataklar. Ben korkudan titrer dudakiarum
biizer onun gézlerinin igine baka baka, ig
gecire gegire Gyfe bir aglanmkr, o cadh
gider yerine tam benim istedigim gibi bir
anne gelir.

Iste dyle BFretmenim annemle ilgi-
It daha pek ¢ok sorunum var ama benim
zamanum yok yine akhima birsey geldi.
Onlar| da daha sonra yazarim. Siz benim
yerimde olsamz ne yapardimz? Hogca-

Fatih Dogu Cem Ebil
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