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BEN MUTLU BIR DOWN ANNESIYIM

Dr. El¢in Tapan 1939 yilinda dogdu. Orta ve lise 6grenimi-
ni Ankara Kolejinde tamamladi. 1963 yilinda Orta Dogu
Teknik Universitesi Kamu Yonetimi Boliiminii bitirdi.
Hollanda’da Institute of Social Studies’de master ve doktora
yapt1. Hollanda Sosyal Isler Bakanligr'nda egitim, saglik ve
icislerinde danisman olarak calists. Rotterdam Academy of
Economics’te ders verdi. Hollanda Radyosu'nda calist1, Bas-
bakanlik’ta, Idareyi Gelistirme daire bagkanliginda bulun-
du. Ben Mutlu Bir Down Annesiyim, El¢in Tapan'in ilk kitaba.
Bu kitabin devami olan Devam Eden Hikdyemiz de yayinevi-
mizden ¢ikmugtir (1999).
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Aileme, Down’l1 oglumun
on yedinci yas armaganidir.
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Bu kitabr yazmam icin beni yiireklendiren degerli
Sever ailesine,

Kitabimdaki dilbilgisi hatalarumi diizeltmeme yar-
dimct olan degerli aile biiyiigiimiiz Sn. Suphiye Can-
dag’a,

Yazilarimi, karalamalar halinde iken daktilo etme
sabrini gosteren Ulya Catakli'ya,

Bu kigisel sorunun toplumsal sorun oldugu konu-
sunda beni destekleyen Sn. Prof. Onder Kiiciikerman'a
ve Hacettepe Universitesi Cocuk Ruh Saghgr Boliim
Uyesi Sayin Dog. Dr. Psi. Ferhunde Oktem’e,

Kitabr yazarken gerekli zamani ayirmama imkin sag-
layan esim Erkan’a,

Bilgisayar kullanmayi 0greterek, calismalarimi hiz-
landiran oglum Eran ve kizim Ela’ya,

Gonliime verdii sevgi ve bu giizel duygularla diinii-
mii, bugiiniimii ve yarinum paylasti§im oglum Erel’e,

Dualariyla her an yanimda olan anneme,

Erel’i candan sevip, aralarina kabul etmis olan yakin
arkadaglarimiza,

Ve kitabi okuyarak bu ozyasamoykiimii paylasan
tiim okurlarima candan tesekkiir ederim.

11
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Uzun Bir Miicadelenin Not Defteri

Tapan ailesi, 17 yil once, tiglincii gocuklar1 Erel’e sahip
olduklarinda, kendi deyisleriyle “Down Sendromu” ola-
yiyla karsilastiklarini anlamislardi. Bitiin aile, kars1 karsiya
bulunduklar1 bu gercegin tistesinden gelmek, canlarindan
fazla sevdikleri kiiglik Erel’lerini elden geldigi kadar kaza-
nabilmek i¢in bilimin biitiin yeniliklerini arastirdilar... Titiz-
likle ve sevgiyle yirtittiikleri uzun bir miicadeleye basladi-
lar.

Biitiin bunlarin sonucunda, bugiin 17 yasina ulasan
geng Erel’i kazandilar. Elgin Tapan, ailesiyle birlikte vermis
olduklar1 bu biiyiik miicadeleyi, karsilastiklar1 gercekle-
ri, 0zellikle benzer durumdaki ailelerle paylasmanin yararl
olabilecegine inaninca ortaya bir kitabin ¢iktigini gordiiler.

Aslinda bu bir kitap degil... 17 yillik gercek bir miica-
delenin giinliigii... Ayrica icinde, gelecek igin “diis”lerin de
bulundugu gortiliyor.

Karsilastiklar: gercekleri titizlikle gozleyerek kaydeden
ve diger ailelerle de ¢ok yonlii paylasmayr amaglayan Dr.
Elgin’i ve biitiin Tapan ailesini i¢ten kutlarim.

Prof. Onder Kiigiikerman

13
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Yiirekli Bir Caba

Bu kitap ac1 ve diis kirikligini mutluluk ve kivanca
dontistiiren bir annenin oykiistidiir.

Bedensel, ruhsal, zihinsel oOziirle calisan uzmanlarin
¢ogu, sorunlarina odaklasmaktan, ana, baba ve kardeslerin
yasadiklarinin, onlarin duygu ve giigliiklerinin ¢ok tizerin-
de duramazlar. Oysa bu insanlar baskalariyla oldugu kadar
kendileriyle de basa ¢ikmak zorundadir. Omriin her yili,
yilin her giinii siradan insanlarin farkina bile varmadiklari
seyler icin biiytik ¢abalar harcarlar. Bunlar yaparken ¢ogu
kez yanlarinda kimse yoktur. Hatta cevrelerindekiler sira-
sinda sorun kaynagi bile olabilmektedirler. Ana babalar
duygularimi birbirleriyle, kendileriyle bile paylasamazlar.
Paylasmanin, o acilar1 katlanilir, mutluluklar1 ¢ogalir kilan
tadin1 tadamazlar. Yalnizlik, yardimsizlik, umarsizlik yazgi-
larmin bir parcasi haline dontistir.

Iste Elcin Tapan, bu sevgili anne, kendi aile yasantilari-
n1 sizlerle paylasarak bu yalnizligi noktalamaya baslamis,
ulastig1 noktanin umudunu diger ana babalara iletmistir. Ve
gercekleri gorerek bu ¢ocuklara gtizel bir gelecek icin ytirek-
li bir cabaya girismistir.

Bu kitap sabirla, inanilmaz bir 6zveriyle, ¢ocuklar1 ve
ailesi igin ¢aba gosteren tiim ana babalar i¢in bir umut ve
uyari 15181 olacaktir. Yasantilarina tanik olma ve bu yasanti-
lar1 kendileriyle paylasma onurunu tasidigim diger ailelerin
yazmalar1 i¢in bir itici gii¢ olacag1 inancindayim.

15

Ucretsiz PDF Kitap Arsivi - https://rantey.org



Ben Mutlu Bir Down Annesiyim herkese, hatta kendimize
daha sevgiyle, daha saygiyla, daha hosgoriiyle davranma-
miz igin bir uyar1 olacaktir.

Tesekkiir, sevgi ve saygilarimla.

Dog. Dr. Ferhunde Oktem

16
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Degerli Okur,

Okumanizi en icten duygularla arzu ettigim bu kitapgik,
ancak icerdigi mesajlar agisindan onemlidir, kanisindayim.

Amag sadece, bu konunun miimkiin oldugunca genis
bir gevre tarafindan bilinmesi ve iizerinde diisiintilmesini
saglamak.

Boyle bir yaz1 yazma cesaretimi on yedi yildir Down
Sendromlu bir ¢ocuk annesi olmama borglu oldugumu bili-
yorum. Yazilarimda da her an ¢cocugunun yaninda, bu sene-
leri paylasmis olan birinin tecriibelerini aktarmaya galigtim.
Bu konuyu bir anneden daha dogru, igten kim bilebilir ki...
Icerdigi gozlemler, hadiseye sefkat ve dikkatle egilen bir
yakinin tespitleridir.

Sizlerden beklentim ise, bu amacimda bana destek olup,
engelli bir cocugu olsun veya olmasin, yakinlarinizin bu tiir
yazilar1 okumalar1 hususunda yardimci olmaniz. “Cevreyi
koruyalim, hayvanlar: sevelim” gibi kampanya ve mesajlara
“Engelli ¢ocuklarimiza yardimci olalim, onlar1 anlayalim ve
kucaklayalim” mesajlarini da ilave etmeniz.

Cok degerli sairimiz Mehmet Akif Ersoy"un kendi siir-
lerini kastederek, biiyiik bir tevazu icinde ifade ettigi, “Bir
y1gin soz ki, samimiyeti ancak hiineri” dizesinden esinlene-
rek ben de hemen her zaman sabir ve sevgiyle olumlu sonug-
lara varilabilecegi sezisi hatta inanci iginde, bu sayfalarda
islenen dustinceler icin diyorum ki, “Bir y1gin fikir ki gercek-
ciligi, umut ve ugrasla, olumluluga yonelisi ancak hiineri.”

Saygilarimla,

Dr. Elgin Tapan
9/07/1995
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2. Baskiya Onsiz

Yasadiklarimizi 6zetleyen kitabimiz basilah iki ay gibi kisa
bir zaman olmasina karsin, hem ikinci baski ihtiyac1 duyulmas:
hem de bana gelen telefon, mektup ve fakslar konunun, soru-
nun, ihtiyacin boyutlarinin diistintilenden ¢ok farkli oldugunu
gosterdi.

Bu coskulu, olagantistii duyarli yankilar sadece ne bana ne
Erel’e idi. Bunlar ytirekleri ayni1 konu igin titreyen, ayn1 amag
i¢in miicadele veren, el ele omuz omuza olma ihtiyac1 duyan,
paylasmay1 amaglayan sevgi dolu duyarli insanlarimizin tepki-
leriydi, katkilarrydi.

Yankilarin yogunlugu karsisindaki memnuniyet ve sas-
kinligima sahit olan bir dostumuz sorularimi soyle cevapladi:
“Kitabinla sen ar1 kovanina comak soktun, bu netice dogaldir.”

Bana ulasan tiim okurlarimi ¢ok yakin arkadasim gibi his-
settim, onlarla once kendi sirlarimi paylastim. Onlar da bana
kimselere agiklamay1 istemedikleri, sakladiklar1 hatta utandik-
lar1 sirlarmmi ylizimii dahi géormeden agtilar, paylastilar. Benim-
kini de onlarinkini de beraber yasadik.

Amagcladigim paylasma cagrimin yerine varmis ve bir
yarar saglamis olmasi, iste ifadesi pek zor olan bu duygular:
bana sonsuz bir mutlulukla yasatti!

Engelli kimdir? Sadece bir farkliligi olan degil, ilave-
ten onun annesi, babasi, ablasi, agabeyidir. Ciinkii sevingleri,
tiziinttleri, yarinlari, zorluklari, beklentileri aynidir. Bu neden-
le ben engelli derken BIZI, hepimizi kastediyor ve hepimiz adi-
na diyorum ki:

19
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Bizler ¢ok ulvi amaglarla ugrasiyoruz,

Bizler ara ara basarisizliga ugrasak da giigliiytiz,

Bizler beraberiz,

Bizler bir aileyiz,

Bizler bu uzun, zorlu yolda mutlaka bize huzur ve devam
giicli veren giizellikler yakalayacak ve yolumuza Oyle devam
edecegiz.

Allah hepimize yardim edecektir. Yeter ki inang ve sevgi-
mizi yitirmeyelim. O sevgi ki paylasildik¢a eksilmesin artsin.
Zira sevgi paylasmaktir, zaman ayirmadir, dinleyebilmektir,
begenmektir, hoggoriidiir, ilgidir ve DEVAM giiciidiir.

Iki ay 6nceki kitabt ben yazmus idim. Bu ikinci baskinin
onsoziinu kitapla ilgili mesajlardan bazi pasajlarla, simdi siz
degerli okurlarima birakiyorum. (Bana gelen pek ¢ok mektup-
tan giicliikle sectigim on iki tanesini kitabin son bolimiinde
bulabilirsiniz.)

— Aynen benim gibi diisiinen birinin varlig1 beni rahatlatti.

— Aglayarak okudum, her satirinda kendi duygularimi bul-
dum.

— Penceremizden igeri girip ytireklerimizi ferahlattiniz.

— Kegke kitap 2-3 sene once ¢iksayd: da kendimi bu kadar
hirpalamasaydim.

— Esim kitabi tigiincii defadir okuyor. Hem giiliiyor, hem
aghyor. Sag olun var olun.

— Kitaptan sonra yarinlardan neler bekleyecegimizi gor-
dik.

— Amerikan filmleri vardir, ¢iktiktan sonra tesirinden kur-
tulmak istemez uzun siire distlintirstiniiz. Kitap bende o etkiyi
yapt1 kutluyorum.

— Kitap bana en giizel yilbas1 hediyesi oldu.

— Insanoglunun var olma savasina ve miicadele giiciine
miistesna 0rnek teskil eden bir anne-babaya en derin takdir his-
lerimle.

— Cok sansliy1z - 6nde siz varsiniz.

- Yasam koytintize bizler de katilmak istiyoruz.

— Cocugumu tanidim, yarmlardan korkmuyorum.

20
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— Kabullenme tavsiyenize uydum. Yilbaginda Izmir’e aile-
mi ziyarete gittigimde cocugumu HERKESE anlattim, c¢ok
rahatladim, tesekkiirler.

— Saglikli cocuguma ne kadar haksiz ve sabirsiz davrandi-
gimu fark ettim.

— Agladim. Erel'e degil, o giizel duygulara. Bizler ayn
zamanda siziz.

Sizlerle birlikte genisleyen bu zengin ailemi candan kucak-
lryorum.

EREL’in Annesi
Elgin Tapan
9 Ocak 1996 Istanbul

21
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GIRIS

DUNYADA DOWN'LI

BEBEGI OLAN TEK AILE

SiZ DEGILSINIZ
HER DOWN'LI BEBEGIN
AYRI BIR GELISME VE
OGRENME TAKVIMI
VARDIR.
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Neden Yazdim?

Sene 1963, Ortadogu Teknik Universitesi’nin Kamu Yone-
timi Bolimii'nden mezun oldum. Yurtdisinda kendi konumla
ilgili olarak master yaptim, doktora yaptim. Tezler, raporlar
yazdim. Fakat o zamanlar, aradan seneler gectikten sonra tek-
rar kagit kalemi elime alip kendi brangimla ilgisi olmayan bir
konuda bir seyler yazmaya ¢alisacagim hi¢ aklima gelmemisti.
Tahsilimin tip ilmiyle hi¢ alakas1 olmamasina karsin, bu yaz-
diklarim, cesitli zorluklarla yasanmus, bir yerlere varilmis tec-
riibelerle birlikte, ara ara tip konusunu da ilgilendiren on yedi
yili igeriyor.

Bu kitapcik ne bir roman ne de tam bir biyografidir. Sade-
ce benim hayatimin ¢ok 6zel bir parcasim teskil eden Down
Sendromlu oglumla ilgili kismin bitmemis hikayesidir. Baska
bir ifadeyle ¢ok 6zel yasantimi sizlerle paylasma denemesidir.
Bunu yaparken olacak eksiklik ve yanlisliklardan dolay1 deger-
li kalemlerden simdiden 6ziir diliyorum.

Benim ve esimin, su an en kii¢ligii Down Sendromlu olan
ti¢ cocugumuz var. Down Sendromu deyimi belki bazilariniza
tanidik gelecek, bazilarmiza hicbir sey ifade etmeyecektir. leri-
de daha ayrintili yazacagim fakat su kadarini simdi agiklamak-
ta yarar var: Down Sendromu bir kromozom anomalisidir.

Sene 1978, bundan on yedi y1l 6nce, Down Sendromu konu-
su sadece bana degil bir¢cok kimseye yabanci. Bu olay1, o zaman-
larda kucaklama durumunda kalan benim ve esimin ne kadar
caresiz, yardimsiz, tiimitsiz giinler yasadigimizi hala hatirliyo-
rum. Konu hakkinda bir seyler 6grenebilmek amaciyla yolda

25
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giden, yaninda Down’li ¢ocugu olan anne ve babalarla konus-
maya ¢alistigimi unutmadim. Bu bilinmezlik i¢inde anneleri gok
rahatsiz eden bir de su soru akliniza takilir: “Acaba yapacak bir
seyler var m1? Ben geg¢ kaliyor olmayayim? Sonradan ‘keske” der
miyim?” Yapilacak bir sey olmadigini bilmek acidir, fakat “ya
varsa” diye disiiniip, ne oldugunu bilememek daha da acidir.
Iste 0 anlarda anne babalar bu duygular1 da birlikte yasarlar.

Ben bu ve benzeri sorularima cevaplar bulabilmek igin ¢ok
ugrastim. Maalesef doktorlardan aldigim bilgiler yeterince tat-
minkar olmadi. Bunun {iizerine, ¢cocugumla birlikte Almanya,
Isvigre, Israil, Amerika, ingiltere, Avustralya ve isve(;’e gittim.
Oralarda hastaneleri, bu tiir cocuklarin bulunduklari enstitii ve
okullar ziyaret ettim. Ebeveynler ve ¢ocuklarla konustum. Cok
miktarda yabanci kitap okudum ve bugtine geldim.

Benim okurlarim, Elcin neler yazmis diye merak eden
yakinlarim ve en onemlisi de, boyle bir olayla karsilasip tutu-
nacak dal, aciy1 paylasacak yiirek, biraz bilgi ve yol arayan,
umitsizlik, yalnizlik duygusu icinde olan anne ve babalar ola-
caktur.

Bir dostumuz var. Konusmalarinin sonunda karar veri-
ci olmaktan ¢ok gekinir. Bu huyundan dolay1 da ¢ogunlukla
yakinlar1 tarafindan elestiriler alir. 1994 yazinda Erel ile ilgili
birikimlerimi yazmam konusundaki kat’i konusmasi, 1srar1, bu
adimi atmaya cesaret etmemin nedenlerinden biri oldu.

Ayrica bu ugraslara Tiirkiye olanaklar1 “0” iken basla-
y1p bugtinlere gelebildigimi bilen yakinlarimdan sik sik tele-
fonlar aldim, aliyorum, otuz kadar aileyle temas halindeyim.
Bana kendilerini yalmiz hissettikleri konularda fikir danistyor-
lar. Onlara elimden geldigince yardim etmek istiyorum. Bunu
da bir 6l¢lide basarabildigimi goriiyorum. Sonug olarak zaman
icinde bu tecriibeleri bir araya getirmenin gercekten yararli ola-
bilecegi diistincesi nem kazandi.

Yardimini ¢ok gordiigiim bir Isvigreli profesér de ayni tek-
lifte bulundu. Kendisine tip egitimim ve yazi yazma aliskanli-
gim olmadigidan bahsedince bana sdyle dedi : “Onemli olan
bu konudaki tecriibelerini, birikimlerini kalbinin sesiyle yaz-
mandir, bu bile yeter.”
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Bir giin konuyu ¢ok yakin dostlarim sayesinde tamidi-
gim Sn. Ipek Ongun’a agtim. Kitap fuarinin bir imza giiniinde
benimle ilgilendi, oturduk, konustuk. Beni igtenlikle destek-
ledigini soyledi ve su tavsiyede bulundu: “Baslamadan once
glizel, i¢ acici, renkli birka¢ klasor vs. al, faydasi olur.” O an
aklimdan, “Seklin ne énemi var, mithim olan yazabilmek” gibi
diisiinceler gegirdiysem de sz dinledim. Ilk yurtdisi gezimde,
hayatimda ilk defa, bu tiir bir aligveris yaptim, — ¢ok sevimli,
renkli, i¢ acic1 birkag klasor, dosya, not ve telefon defteri, vs.
alarak bir calisma seti hazirladim. I¢gimden bunlar1 yaparken
konuyu ciddiye aldigimi fark ederek gizli bir memnuniyet duy-
dum. Bunlar1 yazarken, goziim her ilistiginde, her elime alisim-
da, sevimli goriintiileriyle o araglar beni adeta tesvik ediyor —
icimi agryordu. Tegekkiirler Sn. Ongun.

Bir adim atmadan 6nce eger kararsiz isem, kendimi konuy-
la ilgili kisilerin yerine koyarak neticeye varmak isterim. Her
tirlii iliskim bu degerlendirme siizgecinden gecer. Bu yazi
konusunda da diisiindiim, “Seneler 6nce veya bugiin bile bu
tiir hakiki bir hikdyeyi iceren bir yaz1 gorsem ilgilenir, acaba
faydalanir miydim?” Cevabim kesin, “Evet” idi.

Sonra, her sikistigimda, tiniversite yillarimda kaybettigim,
fakat fikirleri hala yon ¢izmemde onder olan degerli babam
diistindim. Derdi ki, “Kizim, tiniversitede okunanlar bir miid-
det sonra unutulur. Universite tahsili kisiye ihtiyaci olanla-
1 nerede ve nasil arayacagini, bulacagini 6greten bir anahtar
verir. Detaylarda kaybolma, olaylari, bilgileri tarafsiz bir gozle
degerlendir.”

Evet babacigim, bu benim karar vermemin son kivilcimi
oldu. Ben bagka bir konuda egitim gormiistiim. Ama herhan-
gi bir konuya nasil yaklasilacaginin anahtarini biliyordum. Kal-
d1 ki bu konuda okuyarak, gezerek edindigim bir birikim, art1
yasanmis on yedi yil vardi. Evet, yazacaklarimin sekli degil,
igerigi onemliydi. Kararliydim, yazacaktim.

Biittin bu nedenler beni bugiine getirdi. Evet bu Erel’le
bizim devam eden hikdyemizin bir boliimii olacak. Hika-
ye devam etmektedir. Son perdeyi zaman iginde yasayacagiz,
omriimiiz izin verdigi kadar izleyecegiz.
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Hem zaten bu yalniz Erel’in hayatinin hikayesi degil, aym
zamanda bes “E”1i bir ailenin, bir anne (El¢in), bir baba (Erkan),
bir agabey (Eran) ve bir ablanin (Ela) ask hikayesidir. Her ask
hikayesinde oldugu gibi onda da kizginlik, hayal kiriklig1, cos-
ku, heyecan, gozyasi, mutluluk, yalmzlik, korku ve siikiir var-
dur.

Allah’in bizleri gormek istedigi yerlere getirdigine ve kont-
rol ettigine inaniyorum.

Oziirli,

Engelli,

Down Sendromlu,
Geri zekaly,
Anormal,

Mongol,

Trisomi 21,

47. Kromozom.

Biitlin bunlar, her gordiigiiniizde size ¢ocugunuzu hatirla-
tir. Ben yazimda ¢ogunlukla “Down” sozciiglinii kullandigimi
fark ettim. Herhalde beni daha az rahatsiz ettigi i¢in olsa gerek.

28

Ucretsiz PDF Kitap Arsivi - https://rantey.org



I. BOLUM

SIZE DE “CIKABILIR”

DOWN SENDROMU NE BiR
CEZA NE DE GECICI BIR
HASTALIKTIR, SADECE
FARKLI BIR YASAM BICiMi
BIR ALINYAZISIDIR.

COCUGUNUZU KENDISIYLE
KARSILASTIRIN, YARISTIRIN.
NE YAPAMIYORDU, SIMDI
NELER YAPABILIYOR, ONA
GORE DEGERLENDIRIN.
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Size de Cikabilir

Bu tabir son zamanlarda Tiirkiye’de Milli Piyango rek-
lamlar igin kullanilan sevdigim sloganlardan biri. Ben Down
Sendromlu bir ¢ocuga sahip olabilme olasilig1 i¢in de aymn ifa-
deyi kullanmak istiyorum. Boyle bir sey her zaman her 1irktan,
her siniftan, her cinsten ve her yastan herkesin basina gelebilir.

Kendi hikayeme ge¢meden once Down Sendromlu ¢ocugu
oldugunu 6grenen bazi annelerin o andaki duygularinm ifade
edis sekillerinden, kendi hissettikleri ve ¢evrenin ilk anda onla-
ra verdigi tepkilerden bahsetmek istiyorum.

Birisi duygularimi soyle ifade etti: “Bana ‘Siz akilli bir
insansimiz’ diye baslamisti doktorum. Halbuki akil boyle bir
facia karsisinda ne kadar koruyucu olabilir ki! Haberi alinca ilk
reaksiyonum kiitiiphaneye kosmak ve biraz bilgi aramak oldu.
Her seyi, her seyi 6grenmek istiyordum. Okudugum o6zellik-
lerden (¢ekik g6z, yumusak adale yapisi, dilin disarida olmasi)
bazilar1 ¢ocugumda mevcuttu fakat okuduklarimda eksik olan
bundan sonra ne yapacagimiz, bize kimin yardimc olacagy,
nelerle karsilasacagimiz, tedavi imkanlarinin olup olmadig: ve
bu olayin neden bize rastladig1 sorularinin cevaplariydi.

Hemen sevdiklerime telefon ettim. Fakat su an kimin ne
dedigini hi¢ hatirlamiyorum. Beni rahatlatmak istedikleri, bazi
tavsiyelerde bulunduklart muhakkak. Ben o an bunlar1 anlaya-
cak durumda degildim, duydugum gerceklerle nasil basede-
cegim sorusunu kafamdan atamiyordum. Zihnimdeki sadece
biiytik bir facianin olmus olmasiyds, o kadar.

Biraz zaman gectikten sonra olaylar1 daha sakin diistine-
bildim. Bunun caresi yoktu, bu bir anormallik degildi, bundan
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dolayr kimse suglanamazdi. Kendini suglu hissetmek duygu-
su ¢ok kotiiydii, onu bir kenara atmak beni biraz rahatlatti.
‘Ne hata yaptim da bu sekilde cezalandiriliyorum?” sorusu ise
cevapsiz kalmaya mahkimdu.

Bir arkadasimin israri ile bir psikologa gittim. Cevap-
s1z sorularima cevaplar, kurtulus sozctikleri duymak istiyor-
dum. Bu gortisme beni biraz rahatlatti; bir ara, “Acaba bu ¢ocu-
gu oOldirsem biitiin bu kdbuslardan kurtulur muyum?’ diye
diistindiigiim bile olmustu.”

Bir bagka anne olay1 soyle naklediyordu: “Bir arkada-
sim beni teselli i¢in sunlar1 soylemisti; ‘Bu ¢ocuk hicbir zaman
digerleri gibi sizi birakip gitmeyecek.” “

Bir digeri: “Cocugunun bir Einstein olmas1 daha ¢ok sorun
getirirdi.”

Bir bagkas1 da: “Bu ¢ocugu diger aile fertlerinden ayirma-
lIisin, ¢ocuklar onu taklit ederek anormal olurlar” demisti. Bu
tahsilli ve akilli zannettigimiz birinin fikriydi. Zamanla bu tiir
tavsiyelerin izan, bilgi ve duyarliligr icermedigini anladim.
Evdeki ¢ocuklarin evcil kedi kopekleri taklit etmediklerini, bu
soziin sadece eve kopek almaymn aksi halde ¢ocuklariniz da
havlar demekle es anlaml1 bir tavsiye oldugunu diigtindiim.

Bagka birisi ise soyle diyordu: “Kendimizden bahsetme-
den bir 6gretmenden Down Sendromlu ¢ocuklar hakkinda bil-
gi almak istedigimde su cevabi aldim: ‘Dilleri disar1 sarkik, ise
yaramayan, devamli parmaklarini elektrik deliklerine sokan,
liizumsuz, yaramaz varliklar.” ”

Cok yakindan tamidigim bir aileden ise kaymvalidenin
gelinine, “Cocugu ikimiz 6ldiirelim” diye teklifte bile bulundu-
gunu hayretle 6grendim.

Bu dehset anin1t ODTU 6gretim iiyelerinden Fiisun Akkok,
bir konusmasi sirasinda soyle dile getirmisti: “Bir insan diisii-
niin, Italya’ya gitmek istiyor, o yénde her tiirlii hazirigini yap-
mis, kalacag yeri, gidecegi, calisacagr adresleri, yapacag isleri
ona gore hazirlamis; fakat bu amagla yola ¢ikan kimse, kendini
ani olarak bambagka bir diyarda buluyor. Iste 0 anda duyulan
saskinlik, bilinmezlik ve caresizlik gibi duygular, Down Send-
romlu bebegi oldugunu 6grenen anneninkiyle es anlamdadir.”
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Ik asamada cocugun bazi olasi zelliklerinden bahsetmek
anneye bir yavru degil, acayip bir yaratik dogurmus hissini ver-
diriyor. Olayimn diger onemli yani, ilk haberi verecek olan kisi-
lerin, sarsintinin derecesini ve boyutlarini distinmeleri, sos-
yal beraberligin, destegin, yardim ihtiyacinin ne derece énem-
li oldugunu bilmeleri gerekir. O aile ki gelecek igin birtakim
hayallerini, timitlerini bagladig1 ¢ocugunu kaybetmis olmanin
hem sokunu yasayarak kizginlik, ac1 garesizlik gibi duygularla
bogusuyor, hem de daha degisik, ne olacag: belli olmayan bir
yeni yasam bicimini gogiislemek, kabullenmek durumunda
kaliyor. Bilinmeyenin dehset dolu korkusunu yiireginde hisse-
diyor. Adeta iki degisik insan1 ayn1 anda yastyor.

Bu asamada unutulmamasi gereken en Onemli konulardan
birisi sudur: Down’l1 bir cocugun dogum haberinden sonra, biitiin
yardim, dikkat ve ilgi aileye yoneltilmelidir. O an ¢ocuk icin
yapilacak hicbir sey yoktur. Konu, bu biiyiik sorunu paylasabil-
mek, ¢ozlimleyebilmek, kabullenebilmek miicadelesi veren anne
babadir. Onlarin ihtiyaglar: bir dlglide yerine getirilmeli, sorular:
cevaplandirilmalidir ki, gocuk da zaman iginde fayda gorebilsin.

Ancak bu gecis devrini saghikli ve kisa zamanda atlatabi-
len ebeveyn, cocuklarinin gelismesine ve tiim ailenin toparlanip
diizene girmesine, olayin kabullenilmesine olanak saglayabilir.

Kisaca ilk asamada yardim hedefimiz anne ve babalar
olmalidir — ¢ocuk degil.

Ailelerin bir¢ok sorusu oldugu, bunun yam sira zaman
zaman aglayacak omuzlara siddetle ihtiya¢ duyacaklar1 unutul-
mamalidir.

Cocugunuzun durumunu kabul edip, bunu tiglincii sahis-
lara soylemek, olayin ikinci zorlu basamag1. Ne kadar gortint-
siinden baz seyleri fark etseniz de daima, “Acaba teshiste hata
var mudir?” duygusunu icinizden atamiyorsunuz. Devamli ola-
rak esinize ve diger aile yakinlariniza, “Tipik bir Down’a benze-
miyor, degil mi?” sorusunu soruyorsunuz.

[lk zamanlarda yabanci birine ¢ocugunuzun Down oldu-
gunu soyledikten sonra i¢inize ¢ocugunuzu karaliyormussunuz
gibi bir his yerlesiyor. Siz bu miicadeleyi verirken, karsinizda-
ki ise size ¢ocugunuzla ilgili olumlu bir seyler sdylemek yerine,
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sizden ‘farkliliginin ne oldugu’ bilgisini vermenizi bekliyor. Bu
da ilk zamanlarda ¢ok zor oluyor.

“Daha kotiisii olabilirdi, beterin beteri vardir” gibi teselli
ciimlecikleri ise ilk anlarda anlamini yitiriyor ve annede sanki
cekilenler kiigtimseniyormus gibi bir his birakiyor.

Bazi annelerin o ilk haber aniyla ilgili kullandiklar: ifadeler
sOyle: Facia-darbe-sok-kabus-deprem. Hissedilenler ise: Yalniz-
lik, kendine acima, Allah’a isyan, caresizlik. Oyle bir caresizlik
ki, dualarinizda ne isteyeceginizi bile isimlendiremiyor, sadece
yardim diliyorsunuz.

Gocugun Yeri

Yurtdisindaki arastirmalarim sirasinda, bana degisik gelen
bir uygulamadan bahsetmek istiyorum.

Bazi iilkelerde aileler bu cocuklari evlerine kabul edip
etmeme Ozglirliigline sahipler. Down teshisi konulduktan son-
ra, aileye bu ¢ocugu kabul edip, onunla yasamak isteyip iste-
medigi, kisaca ona bakabilecek manevi giicleri olup olmadig:
soruluyor (maddi yardimi devlet karsiliyor). Kisi eger karar-
s1z ise se¢im yapmak ¢ok zor oluyor. Ciinkii bu tiir kararlarda
duygular ¢ok fazla rol oynuyor. Bazen mantiginizin soyledigi-
ni duygulariniz desteklemeyebiliyor. Hatta boyle bir kararda
esler bile farkl1 diistincelerde olabiliyorlar.

“Hangi anne ¢ocugunu istemez?” demeyin. Boyle diisii-
nen aileleri ayiplamak, tenkit etmek yerine anlamaya ¢alismak
gerek. Cocugu, hi¢ sevemeyecegini hisseden ailelerin yanina
birakmak, onlar1 kabule zorlamak hem o aile, hem de cocuk
i¢in ne kadar saglikli olur bilemem.

Yurtdisinda bu tiir ¢ocuklarin dogar dogmaz bir enstitiiye
verilme nedenlerini soyle izah ediyorlar: Evdeki engelli ¢ocu-
ga anne babalar, diger cocuklarindan daha fazla vakit ayirmak
zorunda kalacaklarindan bu durum, (eger varsa) diger cocukla-
ra haksizlik olacaktir.

Karsilasilan uyumsuz davraniglardan dolay, komsu ve arka-
daslar aileyi asagilayacak, tenkit edeceklerdir. (Bence bu durum
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Down'li ¢ocuklar igin gecgerli degildir, yapilan arastirmalar, bu
cocuklarm 3/4tinlin gevrelerine gayet iyi uyum sagladiklari-
n1 gostermistir.) Eger cocuk ailede kalamayacaksa, buna hemen
dogumdan sonra karar verilmesinin daha dogru oldugu dist-
nilmiis. Hatta annenin ¢ocugu hi¢ gormemesi bile tavsiye edil-
mis.

Bazen de, ¢ok nadir olmakla beraber, ¢ocuklar huzursuz,
saldirgan veya kendi bakimlarini yapamayacak durumda ola-
biliyorlar, aileler de yapacak hicbir sey olmadigini diistindiikle-
rinden, bu enstittiler, imdada yetisiyor.

35

Ucretsiz PDF Kitap Arsivi - https://rantey.org



Tabii en 6nemlisi de ebeveynin saglik durumunun bu tip
bir ¢cocukla ugrasmak i¢in uygun olup olmadig.

Ailenin kararsiz oldugu durumlarda ise bebek alt1 hafta
kadar hastanede alikonuluyor. Bu siire icinde anne eve yolla-
niyor, kendisini toplayip olayr rahatlikla diistinebilmesi igin
zaman taniniyor ve o siire sonunda ebeveynler ya gidip bebek-
lerini eve getiriyorlar, ya da orada birakacaklarini bildiriyorlar.

Son zamanlarda yurtdisinda yapilan bir arastirmanin neti-
cesi sOyle: Dogan Down Sendromlu bebeklerin % 83’11 aileleri-
nin yaninda, % 2’si de evlat edinilmis olarak, % 3'ti tamamen
terk edilmis, % 12’de bakim evlerinde kaliyorlarmus.

Yapilan bir bagka arastirmaya gore Ingiltere’de 1964-65 y1l-
lar1 arasinda dogan 54 Down Sendromlu ¢ocuktan 17’sini aile-
leri yanlarina almak istememisler. Bunlardan bazilar1 ¢ok geng
ve igsizmis, bazilarinin ailevi sorunlar1 varmig, bazilar1 da ilk
teshis sokuyla bu karari aldiklarmi bildirmisler. (Hayat boyu
bagimli yasam dehseti!)

Ote yandan, yapilan bazi arastirmalara gore, Down Send-
romlu ¢ocuklar1 evlat edinmek isteyen ailelerin de olmasi, bu
konunun diger yontin teskil ediyor.

Ingiltere’de 1994 yaz baskist olan bir dergide soyle bir makale
okudum: “Mollie’yi evlat edinmek ister misiniz? Mollie 2 yasinda,
miizik dinlemeyi, dans etmeyi seven, sirin bir Down. Gozlerinde
katarakt var, her 6-8 haftada bir gozleri i¢in hastaneye kontrole
gotiirtilmesi lazim. 12 kelimelik bir konusma haznesi var.”

Annesi Mollie’'ye bakmay1 reddettigi icin iki haftalikken
bakic1 gorevlilerle kalmis. Ebeveyni onun, anne ve babasi olan
bir ailenin yanina yerlestirilmesini istiyor. Ailenin arzular1 stk
stk Mollie'nin fotograflarin1 gormek ve onun saglik haberlerini
almak, o kadar.

Mollie’nin 6zel egitime, sevgi ve zaman ayirilmasina ihti-
yaci var, vs. “Eger bu konu ile ilgileniyorsaniz, liitfen asagidaki
adrese bagvurunuz” diyordu.

Hollanda’ya yaptigim bir ziyaret sirasinda da konustugum
bir ilkokul 6gretmeninin Down Sendromlu bir ¢ocugu evlat
edinmek icin bagsvuruda bulundugunu 6grendim.

Ne mutlu ki biz ¢ocugumuzla ilgili boyle bir karar alma
a¢maziyla karsilasmadik, boyle bir sey diistinmek zorunda kal-
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madik. Kararimiz ayni olurdu stiphesiz, fakat bazen secenek-
siz neticeleri kabul etmek, secenekler arasinda bocalayip ayni
sonuca varmaktan daha kolaydir diye diistiniiyorum.

Bir giin bir yakinimiz Isvicre’de bu tiir gocuklari yatil ola-
rak misafir eden bir adres getirdi. O an bu bana ¢ok ters ve
ac1 gelmekle beraber, seneler sonra oray1 gidip gezmek, neler
yapildigini gormek istedim. Biiyiik oglum ve gelinimle birlik-
te gidip ziyaret ettik. Yesillikler arasinda kurulmus, miistakil
odalar1 olan, otel tipi bir barmak. Gezdik, gordiik, hi¢ Down'l1
¢ocuga rastlamamis olmamiz dikkatimizi c¢ekti. Sordugumuz-
da aldigimiz cevap ilgingti. “Down’li ¢ocuklar: bir siireden
beri yatili olarak kabul etmiyoruz. Onlarin aile ortaminda daha
cabuk ve olumlu gelistiklerini tespit ettik.”

Down’li ¢ocugun en iyi yeri ailesinin yanidir, evidir — tabii
ailenin bir parcasi olarak kabul edildigi takdirde. Evi sadece
“barmak” olan bir yer, yuva olma 6zelligini tagimaz.

“Down Sendromu” Nedir?

Peki nedir bu Down Sendromu? Kitaplar ne diyor? Neden
olur? Nasil olur? Gostergeleri nedir? Neler yapilabilir?

1860 yilinda Ingiltere’de “geri zekalhlar” igin bir enstitii
kurulur. Bunun basinda da John Langdon Down adli bir dok-
tor vardir. Bu enstitii istatistiklerle baz1 gercekleri ¢ozme yolu-
na gider, o devirde istatistik yeni bir bilim dalidir. Doktorlar
durumu degerlendirme amaciyla, zeka olciimleri tizerinde dur-
maya baslarlar. Bir zamanlar herkeste ayn1 bicim ve miktarda
zeka olduguna inanilirken, bunun degisikligini diisiiniip bu
farklilig1 6lgme metotlar: gelistirmeye calisirlar.

Dr. Down ve arkadaglar ilave olarak bazi insanlarin dig
goriinisleriyle, zekd durumlarimin iligkisi tizerinde de durup
bir grup insanin birbirlerine ¢ok benzediklerini kesfedip onla-
ra “Mongol” ismini verirler. O zamanki inanca gore bu kisileri
ikinci siuf insanlar olarak degerlendirirler.

Daha sonra, 1959 yilinda ilk defa, bu ayricaligin kromozom
sayisindan ileri geldigi kegfedilir. Bunun mucidi de profesor
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Jérome Lejeune isimli bir Fransiz doktordur. Bu konudaki ¢alis-
malar ancak 1980 yilinda daha bilimsel bir bigim almigtir. Tlim
bu konulara bagka tiirli egilmeye baglamis, olgtimlerini, istatis-
tiki bilgilerini bagska yonlerde yogunlastirmistir. Durumun aile
tizerindeki etkisi nedir diye diisiinen doktorlar “Coziimleme
Teorisi”’ni (Coping Theory) gelistirerek ailenin sokunu, kabul
derecesini 6l¢gme yolunda ¢alismalar yapmaya baslamislardir.

Edindigim bilgileri su sekilde ozetleyebilirizz Dogan her
660 bebegin biri Down Sendromlu olarak diinyaya gelir. Down
Sendromu en sik goriilen kromozom anomalisidir. Viicudumu-
zu binlerce hiicre meydana getirir. Bunlar kan hiicreleri, sinir
hiicreleri vs. gibi hiicreler olup ¢esitli organlar1 olustururlar.
Saglikli bir viicutta biitiin organlar bir uyum icinde c¢alisir. Bu
hiicrelerin nasil boliindiikleri, eller, kollar, gozler, kalp, vs. icin
dogru yerlere yerlesip yerlesmedigi, cocuklarin yiiriime, vs.
konularmin asag yukar1 ayni zamana rastlayip rastlamamasi
bu “harmoni” programinin gercevesinde gelisir.

Insanlar ne kadar birbirlerine benzeseler de ayni degiller-
dir. Irklar, aileler ve kisiler arasinda farkliliklar vardir. Kisilik
anne ve baba kromozomunun birlesmesi sonucu olusup, 6zel-
likleri ise kromozomlar1 olusturan genlerin birbirlerini etki-
lemesinden meydana gelir. Ornegin boy, degisik kromozom
genlerinin etkilesimi sonunda, anne veya baba, hangisi daha
hakimse, ona gore belli olur. Uzun boylularin oldugu bir ailede,
yeni birey, kendisindeki genlere gore kisa olabilir.

Kromozomlar viicudun her hiicresinde X seklinde bulunan
en kiiciik parcalardir. Normal olarak her hiicrede 46 kromozom
vardir. 46 kromozom ikiye boliinerek, 23 cift olusturur. Bunlar-
dan biri anneden, digeri babadan gelir. Bu sayr Down Sendrom-
lu bir ¢ocukta 47'dir. Bagska bir deyisle Down Sendromlu ¢ocu-
gun 21. hiicresinin kromozomunda bir fazlasi (ekstrasi) vardir.
Bundan dolay1 bu duruma Trisomi 21 de deniliyor. Down Send-
romlularin % 9571 Standart Trisomi 21 tipinde olusuyor. Tri = 3, soma
= viicut, Sendrom = baz1 6zelliklerin toplam1 anlaminda kullanili-
yor. (Down ismi bunu ilk teshis eden Dr. Down’dan alinmustir.)

Ikinci tip Down Sendromu % 5 oramindakileri kapsiyor.
Translocation Trisomi 21 denilen bu tipte ise 21. kromozomun
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timii veya bir parcasi baska bir kromozoma yapisiyor ve
yapistig1 o hiicreye ilave bir madde getirdiginden ekstra kro-
mozomun yeri degismis oluyor. Genellikle, 13-14 veya 15. kro-
mozomlardan birine yapisip gelisme dengesini etkileyerek
Down Sendromu 6zellikleri meydana getiriyor.

Ugiincii tip ise Mozaik Trisomi 21. Nadir gériilen bu tipte
viicutta iki tiir hiicre bulunuyor. 21. hiicrede bazen 3 kromo-
zom, bazen de normal 2 kromozom seklinde olusuyor.

Eger trisomi, 13 veya 18. kromozom ciftinde olusuyorsa, o
zaman bunlara Patan’s Syndrome veya Edward’s Syndrome deni-
liyor ve baska ozelliklerle taniniyor.

Bizi ilgilendiren, trisomilerin % 95’ini olusturan Standart
Trisomi 21, baska bir deyisle Down Sendromu.

Calismalara gore hiicrelerin bu anormal béliintislerinin ve
hangi nedenlerin hangi tip Down Sendromuna sebep oldugu
tam olarak bilinemiyor. Down Sendromu biitiin irklarda, biitiin
degisik sosyal ve ekonomik siniflarda goriilebiliyor. Yani hasta-
ligin, rejim, yasanilan bolge, iklim, vs. ile ilgisi yok.

Her ti¢ durumda da bu ekstra kromozom ya birlesme (dol-
lenme) olmadan 6nce, annenin yumurtasinda yahut da babanin
sperminde bulunuyor veya asilanmig yumurtanin ilk boliinme-
sinde meydana geliyor. Su halde hamilelik sirasindaki higbir
olay buna neden degildir.

Bu ekstra kromozom babanin veya annenin 21. kromozomu
gibi, saglkli bir kromozom oldugu halde, fazlahigindan dolay:
viicudun normal gelisme programinin dengesini bozuyor, Down
Sendromundaki fiziksel ve zihinsel 6zellikler ortaya ¢ikiyor.

Bilinen bir gercek, hamilelik yasinin bu tip ¢ocuga sahip
olma olasiigini biraz artirmasi. $oyle ki, 20 yasinda iken bu
oran 2000’de 1 iken,

30 yasinda 1000'de 1,
35 yasinda 500'de 1,
40 yasinda ise 80’de 1 civarindadir.!

Bebek dogduktan sonra, bir kan tahlili ile kromozom analizi
yaptirip hangi tip trisomi oldugunu tespit etmek de miimkiin.

1 Down’s Syndrome — An Introduction for Parents, Cliff Cummingham.
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Down Sendromu 1rsi bir durum da degil. Sadece 100
cocuktan birinde anne veya baba tasiyici olabilir. Bu da genel-
likle Translocation Trisomi igin gegerlidir. Diger iki tip igin bu
durum so6z konusu degildir. Translocation Trisomi teshisi olan
ebeveynler, tasiyic1 olup olmadiklarini 6grenmek isterlerse,
kromozom testi yaptirabilirler.

Translocation Trisomi 30 yasindan kiiglik annelerde daha sik
gortliir. Tastyic1 anne veya baba olabildigi gibi, her ikisi de bir
arada olabilirler.

Bazi arastirmalar, son yillarda geng annelerin, 35 yasin tize-
rindeki annelere oranla, daha fazla Down’l1 bebekler diinyaya
getirdiklerini ispatlamaktadir. 1960 yilinda yapilan bir aras-
tirmaya gore Down’'li dogumlarin % 8571, 35 yasin tizerindeki
annelerde goriildiigii halde, son yillarda, ingiltere, Danimar-
ka, Amerika ve Kanada'da dogan Down Sendromlu bebekle-
rin % 65-80'1, 35 yasindan geng annelerde oldugu tespit edilmis.
Bunun nedenleri arasinda son yillardaki dogum oncesi testler,
aile planlamasi gibi tekniklere verilen 6nem gosterilmistir.

Daha once bahsettigim gibi, Down Sendromuna neden
olan kromozom, biiytime ve gelismenin normal planini boz-
dugundan, bu ¢ocuklarda miisterek birtakim fiziksel ve zihin-
sel ozelliklerin meydana gelmesine neden oluyor. Cocuklar bu
benzerliklere ilaveten, anne ve babadan aldiklari, kardeslerine
benzeyen 6zelliklerle de bazi farkliliklar gosteriyorlar. Yani, bir
yanda Down o6zellikleri, diger yanda degisik ailelerden gelme-
nin getirdigi farkliliklar. Ayrica Down’li ¢ocuklarin, bu Send-
rom’da gortilen 6zelliklerin hepsine sahip olmadiklarini, bazi-
larinda olanlarin digerlerinde olmayabildigi, art, aileden gelen
ozelliklerle birtakim farkliliklar tasidiklar1 gercegiyle de karsi-
lastyoruz.

Langdon Down ilk Sendrom’u buldugu zaman, bir diizine-
ye yakin ozellik siralayabilmis. O giinden sonra bu rakam, 50,
80, 120 (Bir Polonya arastirmasina gore) ve son olarak da 300
klinik 6zellik olarak daha da ayrintilandirilmus.

Simdi siwralayacagim oOzellikler Down’li  ¢ocuklarin = %
50’sinde goriilebiliyor. Yeni dogmus bir bebegin Down olup
olmadigini doktor su goriintiilerle teshis edebiliyor:
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— Gozler badem seklinde.

— Burun kopriisti ¢ok diisiik oldugundan ytiziin goriiniisii
basik.

— Bas normalden kiiglik, arka kismi diiz (kafatas1 yapisi
brakisefal).

— Kulaklar ve ag1z kiigtik.

— Dudaklar ince.

- Ag1z damag diiz.

— Agzin kiiciikliigii nedeniyle, dile yer az kaldigindan disa-
r1 dogru bir gortintiisii oluyor ve ag1z bazen agik duruyor.

— Boyun, kollar, bacaklar ve parmaklar kisa.

— Eller genis.

— Ayak bagparmag; ile diger parmaklar arasinda ‘U’ bigi-
minde bir aralik var.

— Adaleler ¢cok yumusak.

— Gobek disar1 dogru cikik.

— Hava sintisleri tam olarak gelismedigi igin, sik sik tika-
niyor. Bu durumda ¢ocuk agzindan nefes aliyor ve agz acik,
dili disarida bir goriintimiin yan1 sira mikroplara yakalanmaya
uygun bir nefes alis bi¢imi sergiliyor.

— Ust solunum yollar1 sorunlari, bazen nefes alma zorluk-
lar1 ve oksijen eksikligi dogurabiliyor. Burun ve dil arkasinda-
ki pasajlarda darlik, bademcikler ve dilin normalden biiytik
olmasi, cigerlere yeterli havanin ulasmasma mani olabiliyor.
Boyle durumlarda ¢ocuk, bilhassa geceleri, hizl1 nefes aliyor,
sik sik ziplayarak uyaniyor, giindiizleri uyukluyor. Sebep
genellikle, tikali burun, dar ve dolu pasajlar. Bunlara kar-
s1, cocugumuzu ylziikoyun yatirmak, bademcik ve burun eti
ameliyati, hatta ¢ok ciddi durumlarda, dil ameliyat1 bile s6z
konusu olabiliyor.

— Baz1 ¢ocuklarda ortakulak haznesi hava yerine bir nevi
siv1 ile dolu olup zamanla yok oldugu halde, Down’l1 cocuklar-
da bu durumun gegici olmasi zor. Bu agdali sivinin temizlense
bile tekrar olusma olasilig1 var. Cocuklar, bilhassa soguk aldik-
lar1 zaman kulaklarinin birinde gegici sagirlik yasayabiliyorlar.
Bu sebeple, cocugunuzun kulaklarini sik stk muayene ettir-
mekte yarar var. Bu sadece duyup duymadiginin kontrolii igin
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degil, ayn1 zamanda hangi frekanslarda duydugunu anlaya-
bilmek igin de énemli. Ornegin bazi durumlarda ¢ocuk duyar
fakat kelimeleri ayirt edemez.

— Cilt problemimize gelince; cilt genelde kuru ve pitiirlii-
diir. Kiigtik yaslarda belli olmamakla beraber, ¢ocuk biiytidiik-
ce fark edilir. Erken kirigsmaya yatkindir. Daha ziyade, ellerde,
ayaklarda ve dirseklerde kurumalar goriiliir, gesitli kremlerle
giderilebilir.

- Yapilan calismalarin bir kismina gore, Down’l1 ¢ocukla-
rin % 30-40"mun bir tir kalp sorunlar1 oluyor. Biiytik bir kism
da kalbinin ortasinda delikle doguyor, fakat bu problem gesitli
ameliyatlarla giderilebiliyor.

— Kulakta oldugu gibi, Down’li ¢ocuklarin sik sik g6z mua-
yenesinden gecirilmesi de yararli. Cogunda goz problemi tes-
his edilmis, gozliik takmalar1 icap etmistir.

— 1950'1i yillardaki baz1 arastirmalara gore Down’l1 cocuk-
larmn % 50’si 5 yasina, % 25’i 30 yasina, bir kism1 da 50 yasina
kadar yasiyorlarmis. Fakat son yillardaki arastirmalar, gelisen
tibbi miidahaleler nedeniyle bu yiizdelerin ¢ok degistigini gos-
teriyor. Yapilan kalp ameliyatlari, antibiyotik ve bazi ilaglar
cok iyi neticeler dogurarak bu oranlari etkilemis. Ik yaslarda
kiz cocuklarin, erkek cocuklara oranla daha fazla risk altinda
olduklar: agiklanmissa da bunun zaman icinde dogru olmadig:
da kanitlanmus.

— Down’l1 ¢cocuklarda tiroid problemleri digerlerine naza-
ran daha fazla. Her yiiz ¢ocuktan biri bundan etkilenmis. Bu
nedenle Down’l1 ¢ocuklarin hem dogusta hem de daha son-
raki yillarda belirli araliklarla tiroid kontrolii yaptirmala-
1 gerekli. Yas ilerledikge tiroid bozukluklarinin arttig1 tespit
edilmis (diistinme yavasligi, zihin karmasasi, kabizlik, sag
dokiilmesi vs.). Bunlarin tiroid hormonu ile tedavisi miimkiin
olmakta.

— Her 100 Down’l1 ¢ocugun birinde, 3 yasina kadar losemi
gortilebilir. 35 yasin tizerindekilerde ise Alzheimer hastaliginin
goriilme ytizdesi fazlaymis (Down’lilarin % 20’sinde).

- Kiz ve erkek cocuklarda cinsel organlarin gelismesi
gayet normaldir. Dogum yapan Down’li kizlarin bebeklerinin
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2/3tniin normal ¢ocuklar olduklar: tespit edilmistir. Down’l1
erkeklerde ise kisirlik oraninin daha yiiksek oldugu gortlmiis-
tir.

- Hem kiz hem erkek Down’lilar karsi cinse sempa-
ti duyup arkadas olmak istiyorlarsa da sekse diigkiinliikleri
normal ¢ocuklardan ¢ok daha az oluyor. Mastiirbasyon olay1
ise Down’l1 ¢ocuklarin ancak yarisinda goriiliiyor. Ailenin bu
durumda yapacag1 sey, konunun gizliligini, yerini ve zamani-
n1 ¢ocuga agik bir sekilde anlatmaya calismak. Arastirmalara
gore, son yillarda Down’lilarin evlenme oranlarinda fark edilir
bir artis gozlenmistir.

Yalniz sunu unutmamak gerek ki bu yazdigim problemle-
rin hepsi her Down’l1 gocukta goriilmez; bir veya ikisi olabilir.
Her Down’li cocuk hem fiziksel, hem zihinsel olarak digerlerin-
den farklidir, her durumu kendi icinde, kendi 6zellik ve eksik-
liklerine gore degerlendirmek gerekir.

Bir Alman dergisinin 100 ¢ocuk tizerinde yaptig ilging bir
arastirmanin sonuglari soyle:

Ailelerin Down’l1 cocuklarda gordiikleri olumlu 6zellikler:

Arkadas canlist % 59
Yardim sever % 56
Diger kimselerle beraber olmaya arzulu % 42
Cevreyle ilgili % 40
Ozgiir % 40
Mutluluk agirlikli davramslar % 33
Iyi hafiza % 31
Miizik sevgisi % 30
Spor meraki % 23
Diizenli olma % 22
Kendini mesgul edebilme % 19
Duygusallik % 17
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Ailelerin Down’li ¢ocuklarda gordiikleri olumsuz 6zellik-
ler:

Inatcilik % 62
Dikkat dagimiklig: %o 32
Tembellik % 20
Konusma zorlugu % 19
Yeme problemleri % 10
Saldirganlik % 9

Down'li ¢ocuklarin IQ testlerine gelince; onceleri zihinsel
kapasitenin dogustan var olan ve cevre ile ¢ok az degisen bir 6zel-
lik oldugu diistintilityordu. Boyle olunca da egitim ve 6gretim ile
degistirilemeyecegine inaniliyordu. “Nasil olsa yapilacak bir sey
yok” demek, kisiyi bir ol¢iide verecegi ugraslar agisindan rahat-
latryordu. Eldeki bilgilerin ¢cogu da, sadece doktorlarin, tibbi yon-
den Down Sendromunun teshis 6zelliklerinden bahseden yazila-
riydi. Cocuklarin zihinsel ve sosyal gelismeleri hakkinda yeterli
bilgi yoktu. Ailelere de, “Yapilacak pek bir sey yok” deniliyordu.

Ik defa Langdon Down egitim ve ogretimle ¢ok mesafeler
katedilebilecegini yazdi (1866). Zamanla ¢evrenin bu ¢ocuklarin
gelismesinde ¢ok onemli bir rolii oldugu anlasildi. Enstitiilerde
ve evlerde yasayan Down Sendromlu ¢ocuklar iizerinde yapilan
arastirmalarda da, evdeki ¢ocuklarin, gevrelerindeki yakin ilgi-
den dolayi, daha fazla gelisme gosterdikleri gortildii. Evde kal-
ma stireleri ne kadar fazla olursa, ¢cocuklarin zihinsel, duygusal
ve sosyal gelismeleri de o oranda fazla oluyor denildi. Aile, gev-
re ve okulun ¢ocugun gelismesinde, iletisim ve davranis bozuk-
luklarimin azalmasinda ¢ok 6nemli rol oynadig1 anlasildi.

Mevcut IQ testleri cocuklarimizin durumu ve gelecegi hak-
kinda ¢ok saglikli neticeleri kapsamiyor. Degisik memleketler-
deki neticeler birbirinden farkli olabildigi gibi, ayn1 memleke-
tin gesitli yorelerindeki ¢ocuklardan alinan neticeler de farkh
olabiliyor. Ilaveten, gelismeler cocuklara verilen egitim ola-
naklari ile de degisiklik gosterebiliyor. (Son yillardaki degisik
egitim ve oyun programlari, bu ¢ocuklara yonelik oyuncaklar,
televizyon, resimli kitaplar, yardimei unsurlar bu konuda ¢ok
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farklilik getiriyor.) Boyle olunca gesitli olanaklara sahip, avan-
tajli cocuklarla, bunlardan yoksun ¢ocuklar arasinda MA (zeka
yast) ve IQ farkliliklar1 goriilityor. Mesela kirsal kesimde otu-
ran bir ailenin ¢evre-uyum beklentileri ile sehirdeki bir Down
Sendromlu ailenin beklentileri farkli oluyor.

Anne babalar c¢ocuklariyla ilgili haberi aldiktan ve ola-
y1 kabul ettikten bir miiddet sonra, “Bir IQ testi yaptiralim da
cocugumuzun zekd durumunu 6grenelim” arzusuna kapilirlar.

Ayrica ilkokul yasina gelen ¢ocugunuzu alt smifa kabul
etmeden once devletimiz gerekli evraklar arasinda IQ test neti-
cesini de sart kosuyor. Cocugumuzu ona gore okula kabul edi-
yor veya etmiyor.

Tek tip ve yurtdis1 kokenli olup tiim ¢ocuklara ayni sekilde
uygulanan bu testler, cocugumuzu yasitlarryla mukayese ede-
rek, yarinki gelismesini 6l¢tiyor, gruplara ayiriyor.

Cocugumuzun zeka seviyesi, baska bir deyisle problemle-
ri ¢ozme ve 0grenme yetenegi, farkli sekillerde etkilenir. Sozel-
den ziyade gorsel hafizalarinin daha giiclii oldugu gercegi de
unutulmamalidir.

Bence gelisme 6l¢timii (IQ) her ¢ocuk igin farkli yapilma-
Iidir. Tim ¢ocuklara tek ornek test uygulamak ve neler yapa-
bilecegini veya neler yapamayacagin soylemek ok eksik bir
yaklasim. Bu ¢ocuklar1 degil normallerle, diger Down’l1 cocuk-
larla bile mukayese etmek imkansizdir. Zira olumlu-olumsuz
ozellikleri agisindan, duygular incelendiginde, herbiri biiyiik
farkliliklar gosterir. Dogustan gelen Ozelliklerinin yani sira,
cevreden gelen etkilerle olusan farkliliklar da s6z konusudur.
Su halde mevcut IQ testleri ¢ocugun sosyallesme yetenegini,
duygusallik formasyonunu, kisacasi bizim igin ¢ok 6nemli olan
gelisim ¢izgisini yansitmaz. O an yapilan IQ neticeleri ileriki
yaslar i¢in bize yardimci olamaz.

Prof. Dr. F. Schmid’e senelerce yaptigimiz ziyaretler sirasin-
da Dr. Schmid ekteki soru listesini takip ederek ¢cocugumuzun
gelismesi hakkinda bilgi verdi. Benim Erel'e uyguladigim IQ
testi ise, tamamen kendi sart ve hedeflerimizle orantili. Cocu-
gumun IQ’su ... ¢ikt1 mesaji, Down Sendromunda bana higbir
bilgi vermiyor. Ben ¢ocugumu ne normal denilen ¢ocuklarla ne
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de diger Down’l1 ¢ocuklarla mukayese ediyorum. Bizim ama-
camiz ¢ocugumuzu kendi kendine yaptiklar1 ve yapamadikla-
riyla karsilastirmak, ogretilerimizi ona gore programlamak-
tir, gelismesini ona gore olgmektir, yontimiizii ona gore tayin
etmektir. NE YAPAMIYORDU - SIMDI NELER YAPABILIYOR?
Ne derece bagimsiz yasam ozellikleri gosteriyor? Temel gerek-
sinmelerini 6grenebiliyor mu? (Tuvalet kontrolii, yemek, icmek,
giyinmek gibi.) Temizlik ihtiyaglarini karsilayabiliyor mu? Ken-
dini mesgul edebiliyor mu? Arkadaslariyla gegcinip, iletisim
kurabiliyor mu? Kendini tehlikelerden koruyabiliyor mu? Sos-
yal ¢evreye uyum saglayabiliyor mu?

Temel Amag: Onun bize bagimliligini azaltmaktir. Kendi
kendine yeter olmasini 6gretmektir.

Her ebeveyn de kendi ¢ocugunun IQ’sunu, beklentileri,
¢ocugun olas1 smirlar iginde tespit edip, ona gore miicadele
vermelidir diyorum. Cocuklarin IQ’sunun egitimle, ailelerinin
onlar1 sevime, bir seyler 6gretme arzu ve kararliigiyla degisebi-
lecegine inaniyorum.

Goriilecegi gibi, Erel bazi konularda hi¢ gelismemis, bazi-
larinda ¢ok gelismis. Biz elimizdeki hammaddeyi iyice tanidik-
tan sonra, onu islemeye calistik ve ancak Erel’i, Erel’le mukaye-
se ederek bir yerlere vardigimizi gorebildik.

Benim IQ Olciim
Amac : En az bagimli hale getirmek.

1. Ozbakim :
— Yeme-igme
—Tuvalet
- Banyo
- Yiiz yikama
— Dis fircalama
— Tiras olma - Regl kontrolii
- Kendi kendine giyinme - soyunma
— Pabucunu giyme ve baglayabilme
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2. Sosyalizasyon:

— Cevredekilerle beraber olabilme

— Soyleneni anlayabilme

— Istedigini anlatabilme

— Cevrenin yasamina ayak uydurabilme

— Arkadas edinme ve arkadaglarla iletisim kurabilme
3. Bir Is Yapabilme:

— Kendi basina gidip gelebilme

— Komut alma

— Konsantre olabilme (Sabir)

Bu cergevede bizi ilgilendiren konu :
— Erel benim IQ listemin neresinde?
— Hangi zamanda, neler yapmaliy1z?
— Degerlendirme ol¢iimlerinin kazanilan becerilere gore
yapilmasi
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II. BOLUM

“YENI YASAMDA” ILK ADIM

SIHIRLI SOZCUK

KABULLENMEK. O DA

ANCAK DURUMU

KELIMEYE VURUP

HERKESLE PAYLASMAKTAN

GECER.
DOWN’LILAR ISTENMEYEN
DEGIL, SADECE SIZE
HERKESTEN DAHA FAZLA
[HTIYACI OLAN
COCUKLARIMIZDIR.
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Harika Bir Olay

Sene 1978. Kontrole gittigim doktorumdan hamile oldugu-
mu O0greniyorum. Ne giizel. Biz aile olarak ¢ocuk seviyor, sika-
yet etmeden, hayatimizi ¢ok degistirmeden, aramiza yeni bir
ferdin katilmasiyla ¢ok mutlu ve kolay bir sekilde giintimiizii
yastyoruz. Iki cocugum var, biri kiz, yeni misafir hangi cinsten
olursa olsun fark etmez. Yeter ki saglikli olsun. Artik tecriibe-
liyim, bu ¢ocugumu daha da giizel yetistirecegim, onu dogur-
madan seviyorum, hayaller kuruyorum. Kendimi, hamileligim
ilerledikge ¢ok giizel buluyorum. Hamileligin, yani bir anne
aday1 olmanin, Allah’in bize verdigi en degerli goriintii ve
ozellik olduguna inaniyorum. O kadar mutluyum ki bu ytizii-
me ve davraniglarima aksediyor. Tk cocugumda bile bu kadar
tadini ¢ikarmamistim olayin diye diistiniiyorum. Birgiin aligve-
ris yaparken yash bir hanim yanima yanasiyor ve “Kizim hami-
lelik sana ne kadar yakismis” diyor. Iste diyorum, igim yiiziime
vurdu. Bu duygularla, ¢ok rahat ve mutlu bir hamilelikten son-
ra 23 Temmuz 1978'de Istanbul’da Pakize Tarzi Klinigi'ne yati-
yorum. Doktorum Prof. Dr. Riiknettin T6zlim, esimi ve beni
¢ok seviyor, kizimin dogumunu da o yapmuisti. Ben de kendisi-
ni ¢ok yakin hissediyorum, iki nedenle; birisi liseden annemin
talebesi olmasi, ikincisi annemle babamin beraberliklerini bil-
mesi. Benim i¢in ge¢gmisimi, annemi, babamui bilen kisiler daha
kiymetli. Onlara daha rahat dayanabiliyor, nazlanabiliyorum.

Dogumum ¢ok rahat ve miidahalesiz geciyor. Bebegi bana
gosterdikleri zaman hicbir seyden siiphelenmiyorum. Yalniz
diger iki cocugum kadar giizel goriinmiiyor géziime. Onemli
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degil deyip, lizerinde durmuyorum. Klinikte normal kalis stire-
mi doldurduktan sonra, bebegimizi alip, doktorumuza mutlu-
luk ve tesekkiir hediyemizi verip neseyle evimize dontiyoruz.
Bizi uyaran, tavsiyelerde bulunan kimse yok.

O kadar mutluyuz ki, haberi sadece Tiirkiye’deki yakinla-
rimizla paylasmakla yetinmeyip Hollanda’daki dostlarimiz igin
de bir Miijde Kart1 bastirip yolluyoruz.

Tam o sirada esimin Cukurova'da aldig1 gorevi nedeniyle
kisa bir stire sonra Mersin’e tasinmaya karar veriyoruz. Mersin
hi¢ gitmemis oldugum, bilmedigim bir sehir. Fakat ne 6nemi
var, ben zaten okuldan mezun oldugum hafta Avrupa’ya gitmis,
orada on sene kalmis, sonra [stanbul’a donmiis, kisacas: giiniin
getirdigi kosullar1 kucaklamaktan rahatsiz olmayan biriyim.
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Mersin‘e gidiyoruz, evimiz daha hazirlanmamuis, Soli tesislerin-
de gtizel bir yazlik daireye yerlesiyoruz, hem evimizi bekleyece-
giz, hem denize girecegiz, hem de bebegimizi biiyiitecegiz.
Fakat bunlar1 gerceklestiremeden Erel hastalaniyor, agir
ve atesli bir gribe yakalaniyor. Mevsim yaz, hem de Mersin'in
yazi, siitmiis olmamiza imkan yok. Atesi diismiiyor. Degil
denize girmek, dairemizden asag1 dahi inip ¢ocugu evde yalniz
bile birakamiyoruz. Sehirden her giin igne yapmasi igin saglik
memuru geliyor. Bebek o kadar kiiciik ki, igneci poposunda
nereye igneyi batiracagini bilemiyor, bebege aciyor. Esim yeni
goreve basladig1 icin, ¢evre yeni — bir saskinlik siiresi yasaniyor.
“Neyse saglik olsun yeter ki” diyoruz. Erel iyilesiyor. Birkag ay
sonra tekrar atesleniyor. Uzman bir hanim doktoru oneriyorlar.

ELA, ERAN, ELCiN ve ERKAN kar-
desleri, ogullar: E R E L ’in
dogumunu siz sevdiklerine

miijdelerler.

23 Temmuz 1978

Met grote vreugde geven
ELA, ERAN, ELCIN en ERKAN
kennis van de geboorte

van hun broeder - zoon “EREL”

23 Juli 1978
ISTANBUL
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Gidiyoruz, Erel'i muayene ediyor, normal regetesini yazdiktan
sonra “Biliyorsunuz degil mi, bu ¢ocuk sizi biraz ugrastiracak,
adaleleri yumusak, bol bol havug suyu icirin” diyor. Ne demek
bu ifade, 1srarla soruyorum, tatminkar bir agiklama yok. Erel
gribini atlatiyor, fakat bizim igimize siiphe diistii bir kere, “ileri-
de sizi ugrastiracak”, “ileride sizi ugrastiracak.”

Kiz kardesimi cagiriyorum. Beraberce Mersin'de birkag
doktora gidip Erel’i muayene ettiriyoruz. Bir tanesi, “Higbir seyi
yok”, digeri, “% 80 higbir seyi yok”, biri, “Diplomamu yirtarim
higbir seyi yok”, bir bagkasi da, “Istanbul’da bir gosterin” diyor.

Icimizdeki siiphe ve sikinti gittike biiyiiyor. Istanbul’a
gidiyoruz. Cerrahpasa’da, “Boyun damarindan kan alip incele-
yecegiz” diyorlar. Beni yalniz birakmayan bir dostumla dakika-
larca kapida, igeriden ¢ocugun ¢igliklarini dinleyerek bekliyo-
ruz. Acimdan, kulaklarimi tikayip merdiven basamagina otu-
ruyorum, her ikimiz de aglhiyoruz.

Haftalar sonra sar1 kesekagidina benzer bir kagida yazil-
mis, “Bir anomali olabilir” gibi hi¢ tatmin etmeyen bir netice
geliyor. Eyvah —-imdat- ne yapalim!

Kiz kardesimin bir stire engelli ¢cocuklarla ¢alismis psiko-
log bir arkadast var. Onunla randevulastyoruz. Istanbul’da bir
otel odasinda bulusuyoruz. Teshisin dogru olmadigini onun
agzindan duymak istiyorum. On-on bes dakika Erel’i muaye-
ne ediyor, sonra “Erel de, siz de ¢ok sansl kisilersiniz” diyor.
Gene rahatlamiyorum. Ne demek istedigini acik agik sdylemi-
yor diye icimden kiziyorum.

Seneler sonra o ifadenin, “Evet, Erel Down Sendromlu. Siz
oziir gesitleri arasinda Down’l1 bir ¢ocuga sahip oldugunuz icin
sanslisiniz, ¢cok daha kotiisii olabilirdi... O da sansl, sizler gibi
ilgili anne babasi var” anlamina geldigini 6greniyorum.

Sikint1 ve siiphemiz daha da biiylimiis olarak bu tes-
ti daha saglikli yaptirabilecegimiz dis imkanlar ariyoruz artik
ve Isveg'teki Stockholm Karolinska Sjukhuset hastanesinin bu
konuda ¢ok iyi oldugu haberi geliyor. Tesadiifen orada sefaret-
te ¢ok yakin bir dostumuz ticaret atesesi olarak gorevde. Onla-
rin da Erel kadar bir kizlar1 var. Hemen haberlesiyoruz, bize
hastaneden randevu aliyorlar.

54



Aci Siirprizle Tanigma

Soguk, karl bir kis giinii Erel’le birlikte, yliregimde endise,
kendimi Isve¢’te buluyorum. Ev sahipleri cok candan, sevecen,
dost insanlar, bebekleri ¢ok giizel ve hareketli. Ister istemez
Erel'i karsilastirtyorum. Cocugumu ¢irkin buluyorum, daha
dogrusu konulan fazla diistinemiyorum, o liiksiin siras1 degil,
simdi bir gercegi bulma ¢abasindayim. Onlar da tam ne diye-
ceklerini bilemiyorlar, hatta yanimda bebeklerini doyasiya sev-
mekten cekiniyorlarmis gibi geliyor bana. Iyi bir konuk degi-
lim, hep ayn1 konuyu diisiindiigiimden, icimden bagka seyler-
le ilgilenmek, konusmak gelmiyor. Kendimi zorlayarak, 1sve<;,
onlarin yasami, vs. hakkinda sordugum sorularin cevaplarini
sonradan hi¢ hatirlamiyorum bile.

Kar yagmuyor fakat, her yer bembeyaz, yasam adeta dur-
mus, ortalik tenha ve sakin bir giin, hastaneye gidip aglamasiz,
sizlamasiz testi yaptirtyor, neticeyi beklemeye koyuluyoruz.
Her gece esimle telefonlasiyoruz. Duydugumuz endiseleri keli-
meye vurmadan, birbirimize gii¢ asilayict konusmalar yapip,
sevgi sozciikleri fisildiyoruz.

O giin geliyor, netice i¢in yakin dostumla hastaneye gidi-
yoruz. Karsimda geng, sakalli, aydinlik yiizlii ve kararli bir
doktor buluyorum. Benim beklentim ise —herhalde i¢im Oyle
oldugu i¢in— yash ve karanlik ifadeli biri. Bana, “Cocugunuz-
da Down Sendromu yani Trisomi 21 teshis edildi” diyor. Kisa
ve 0z. Aman Yarabbi, “Nedir bu Down Sendromu? Ben ne
yapacagim simdi?” Fazla konusamiyorum, doktor bizimle erte-
si giin gortisecegini soyleyip ayriliyor. Kulaklarim ugulduyor,
evet uyarilar dogruymus, Mersin’deki doktorlar yanilmuslar,
ortada bir anormallik varmus.

Hastane Raporu
Daha onceki sayfalarda bu tiir bir haberi ebeveyne ver-
mek ¢ok Onemlidir derken yasadiklarimi diisiinerek yazmis-

tim. Doktor donitisii bu neticeyi, bu bilinmezlikler yumagini, bu
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caresizlikler mesajin1 simdi esime ben nasil verecektim? O ki, o
zamana kadar, her tirli ailevi sikintimiz1 ¢oziimlemekte bize
sonsuz dayanak olmus, varlig1 kotii olaylari kucaklamada en
tesirli rahatlama kaynagimizi teskil etmisti. Fakat biliyordum
ki bu konuda, ilk defa, o da caresizlik duygusunun ne oldu-
gunu yasayacaktl. Ona teselli verecek olan ben ise ayn1 kefede
idim. O geceki telefonda neticenin ayrintilarini ertesi giin ala-
cagiz gibi oyalama ciimlesiyle vakit kazandim. Ertesi giin olay1
hangi sozctiklerle ifade ettigimi hatirlamiyorum. Fakat bu konu
defalarca giindeme geldi. Benim en inandigim ve naklettigim
aciklama tarzi su oldu: Allah Baba (Allah’in hep yukarida oldu-
gu diisiincesiyle hareket ederek) yeryiiziine bakt1 ve bu ¢ocugu
en iyi kimler sahiplenir, kimler sever diye. Ve bu goreve bizi
secti. Su halde caresini de bulacak, yani neler ve nasil yapma-
mi1z konusunda da bize yardim edecektir, buna kars1 bize ugur
ve mutluluk getirecektir. Bu bakis acis1 bana her zaman daha
kolay kabullenme ve devam giicii vermistir.

Gelelim hikayemize, ertesi giin hastaneye tekrar gittik.
Fakat ben artik devamli —kontroliim disi— agliyorum, konusa-
miyorum, kendime mani olamiyorum. O gece uyuyamamuis,
doktordan ogrenmek istediklerimin bir listesini ¢ikarmistim.
Listem ¢ok ¢ok uzundu. Bu zamanlarda annelerin ¢ok sorulari
olur. Listemden aklimda kalan bazi sorulari size nakletmek isti-
yorum. Istiyorum ki, o anki caresizligimi, cehaletimi daha iyi
Olgebilesiniz. Bilinmeyenlerin yarattig1 dehset korkumu anlaya-
bilesiniz. Sorular ti¢ sayfa kadardi, goreceginiz gibi, bir yanda
“Yiiriiyebilecek mi acaba?” gibi en timitsizligi dile getiren soru,
diger yanda “Evlenebilecek mi?”, “Askere gidebilecek mi?”
diye, her seyin hala tam olacag: timidini tasiyan bagka bir soru.
Bunlar, o ilk anin sagkinlik ve bilgisizliklerinin en gtizel ifade-
si, durumumun aynasi, bugtinleri degerlendirmede en kiymetli
hakikat basamaklar1. O giinden sonramizi hep bu basamaklar1
diistinerek degerlendiriyoruz.

Sorulardan bazilar1 soyle :

—Neden oldu?
— Neye benzeyecek?
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- Yemegini yiyebilecek mi?

— Yiirtiyebilecek mi?

— Konusacak m1?

— Bizleri taniyacak mi1?

— Ailedeki diger ¢ocuklari etkileyecek mi?

- Yasi ilerledikce kendi kendine neler yapabilecek, neler
yapamayacak?

— Okula gidecek mi?

— Gelisme derecesi ne olacak?

— Askere gidecek mi?

— Evlenebilecek mi?

- Diger kardeslerinin ¢ocuklari i¢in risk teskil eder mi?

— Durumu goriintistine nasil yansiyacak?

— Ne kadar yasayacak?

- Karsilasacagimiz en kotii sey nedir?

— Biitiin bunlarla bas edebilecek miyiz?

— Nerelerden yardim alabilirim?

Tlging olan, ilk sorulan sorular arasinda “SEVGI” sézciigii-
niin hi¢ kullanilmamis olmasi. Halbuki zamanla biitiin olayin
bu sihirli sozciigiin etrafinda kenetlendigini yasiyoruz.

Sorular1 yar1 aglayarak, yar: elimdeki listeyi uzatarak dokto-
ra naklediyorum. Beni sonuna kadar sabirla dinliyor, burnumu
silmem i¢in mendil bile uzatip sonunda sunlar1 soyliyor: “Bu
sorularmnizin hicbirine cevap vermeyecegim. Diinyada 5 milyon
Down Sendromlu ¢ocuk varsa, sizinki 5 milyon 1. tiptir. Yani o
kendi Ozelliklerini tagiyacaktir. Benim size, sunlar olacak, sunlar
olmayacak demem ¢ok yaniltic1 olur. Soylemediklerimizi yapip,
sOylediklerimizi yapamayabilir. Olas1 sikintilar1 daha simdiden
cekmek sizi yorar bitirir. Ayrica boyle aglarsaniz sizi hastaneye
yatiririm. Size tavsiyem olaylari glinbegiin yasamaniz. Bugiin
¢ocugunuzun ne eksigini gordiinliz, o konuya egileceksiniz.
Yarin bugtinden diistinmeyeceksiniz. Yarin herkes i¢in bilinmez
iken sizin i¢in daha da bilinmez. Problem c¢ikacak, sonra ¢6ziim
arayacaksmiz. Yani sorunlarla tek tek ugrasacaksmiz. Bu kadar.”

Ug sayfalik listem cebimde, cocugum kucagimda eve
déniiyorum. Iste ileriki sayfalarda size bu 5 Milyon 1. Down’li-
nin 6zelliklerini aktarmaya ¢alisacagim.
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Sunu da yazmadan gegemeyecegim, bir baba bana ¢ocugu-
nun durumunu 6grendigi an esinin kullandig1 parfiimiin koku-
sunu hi¢ unutmadigini, o kokuyu nerede duysa, ilk giinti hatir-
layip kesinlikle dayanamadigini soylemisti. Ben de bizi Erel
konusunda uyaran hanim doktora bir daha hi¢ gitmedim. Mer-
sin’de alt1 sene oturduk. Tesadiifen evinin bizimkinin biraz ile-
risinde oldugunu 6grendim. Mantigim bir ara ugrayip, tesek-
kiir edip, teshisinin dogrulugunu ifade etmemin onu memnun
edecegini soylediyse de, ben ne tesekkiir, ne tedavi igin bir
daha kendisini gormedim, gormek istemedim.

Yeni Yasamda Ik Adim

Olay1 kabullendim, artik kendime acimay1 bir kenara bira-
kip, cocugumla ilgilenebilirim, diyorum. Neler yapabilirimin
cevabmi arayabilirim diye diisiintiyorum. Ik reaksiyonum,
boyle bir ¢cocugu bulmak, ebeveyni ile konusmak ve sorular sor-
mak. Ilk defa Ankara’da yolda giderken babasiyla dolasan bir
Down’l1 ¢ocuk goriiyorum, hemen yanlarina yanasip, benim de
ayni1 durumda oldugumu ifade ettikten sonra, konusmaya bagli-
yoruz. Baba ¢ocuktan ¢ok sikayetci, ¢cok inatci oldugundan, ina-
din1 kirmak igin zincirle dovdiigii halde netice alamadigindan
yakiniyor. Ik tesebbiisiim bir moral bozuklugu ile neticeleni-
yor. Bu babanin ifadesi hala biitiin dehsetiyle kulaklarimdadir.

Soli'de bir anne-kiz var, onlarla konusmak istiyorum.
Anneye bu arzumu agryorum, ertesi giin i¢in randevulasiyoruz.
O gece heyecandan uyuyamiyorum —hani falciya giderken kor-
karsiniz, ya kotii bir sey soylerse diye- iste 6yle bir heyecanla
ertesi giin deniz kenarindaki randevuma gidiyorum.

Cok zarif bir hanim; kiz1 30 yas civarinda imis, bence
20’den fazla gortinmiiyor. Durumu ona anlatmaya ¢alisirken,
yine kendimi tutamayip uzun uzun agliyorum. Sabirla bekli-
yor ve bana gozleri dolu dolu sunlar1 soyliiyor: “Benim kizim
dogdugu zaman, doktorlar, ‘Bu ¢ocuk icin hi¢ ugrasmayin,
hem faydasi olmaz, hem de bos yere sizi ¢ok iizer, ¢linkii zih-
nen ve bedenen engelli’ dediler” diyor. Buna ragmen anne ve
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baba ¢ocuklarini yasatabilmek icin ellerinden geleni yapiyor.
Zaman iginde baba vefat ediyor. Anne su kelimelerle kizinin
kendisine neler ifade ettigini anlatiyor: “Esimden sonra beni
hayata baglayan, bugiinkii mutlulugumu borclu oldugum kisi
kizimdir.”

Anahtar Sozciik

Evet, bir¢ok tiziicii konuda oldugu gibi Down Sendromun-
da da anahtar sozcik; “KABULLENMEK”. Ne demek kabul-
lenmek? Herkesin hemfikir oldugu ifade sekli su: “Olay1 kabul-
lenmek lazim.” Peki ama nasil? Zorluk gektigin, zihninin pro-
testo ettigi, gonliinlin inanmak istemedigi bir konuyu, “Kabul
etmen lazim” demek yeterli mi? Bu sihirli kelimenin icerdigi
anlami nasil hissedebilirim diye giinlerce diistindiim, becere-
medim, agladim, zorlandim. Kabullenmenin yolu nedir, sadece
sozde kalmayip icten, ytirekten nasil kabullenilir, bu, davranis
ve degerlendirmelerime nasil akseder diye. Bunun yolunu ara-
dim, aradim ve kendi yolumu buldum.

Mersin’de gecirdigim ilk aylar ¢ok sikintilidir, verimsizdir,
yipraticidir. Deniz kenarinda aglayarak yurtdigimi, kendimi
ayaklarimdan zincirle baglanmis gibi caresiz hissettigimi hatir-
liyorum. Demek ki olay1 heniiz kabullenememistim. Bir giin
komsumuz olan birine kayinvalidesi misafirlige geliyor. Cok
zarif ve duyarli bir kimse. Ayn1 zamanda sair. Onunla dogal
bir sohbet sirasinda aniden aglamaya basliyorum. Kadincagiz
sasirtyor. Ben Erel’i anlatmak durumunda kaliyorum. Beni din-
liyor ve kendince teselli ediyor. Fakat ben o an uyaniyorum,
kabullenmenin anahtarini kegfediyorum. Evet kabullenmenin
yolu bu olay1 utanmadan, ¢ekinmeden, cesaretle herkese soyle-
yebilmekten geciyor diyorum. (O muhterem yash hanimla hala
gorusuyor, her defasinda da o giinlere bir ugrayip geciyoruz.)
Kabullenmenin yolunu kesfettikten sonra tam anlamu ile uygu-
lamaya koymanin yillarima mal oldugunu da itiraf etme duru-
mundayim.

Ancak ve ancak bunu fark ettikten sonra hem kendim, hem
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de ¢ocugum igin saglikli, olumlu bir seyler yapabildim, diisi-
nebildim. Aksi takdirde ne yaparsaniz yapin, gercek anlamda
kabullenmemisseniz, biitiin ¢abalariniz, ytizeysel bir ciladan
Ote netice vermiyor. Ne zor! Evet, ben sonunda kendi yonte-
mimi buldum, oglumun durumunu kabullendim. Benim kes-
fettigim, bana yarar1 olan bu yol, herkese Down’l1 bir ¢ocugum
oldugunu ilan etmekle basladi. Ilgili ilgisiz, herkese —partide,
kokteylde, disci koltugunda, arkadas toplantisinda— konu acil-
mamis olsa bile, bir ortamin1 yaratip bu mesaji vermek.

Evet.

Benim Down’l1 bir gocugum var.

Benim Down’l1 bir gocugum var.

Benim Down’l1 bir gocugum var.

Bundan sonra her seyi ona gore diisiinecegim.

Eminim benim bu itirafimdan sonra, bazilari, “Ne gere-
gi vardi bunu soylemenin?”, bazilari, “Ne agik s6zlii hanim!”,
bazilari, “Vah zavalli, gereksiz yere ¢cocugundan bahsetti!” gibi
degerlendirmeler yapmuslardir, fakat bu 6nemli degil, 6nemli
olan su: Ben de bunu yaparken bu durumdaki her anne baba
gibi ¢ok zorlandim, ¢ocugumu karaliyormusum gibi gizli bir
act duydum, fakat soyledikten bir miiddet sonra, “Oh bu is
bitti, BEN devreden ¢iktim, simdi ¢cocugum igin neler yapabili-
rim”in kapilarini agabildim, tavsiyeleri rahathikla kabul edebil-
dim ve rahatladim, rahatladim, rahatladim.

Isin ilging yani, siz durumunuzu ve cocugunuzu anlat-
tiktan sonra karsinizdakilerle degisik bir iletisim kuruluyor,
onlar da size kendi gevrelerindeki bu tiir cocuklardan bahset-
mek arzu ve ihtiyacini duyuyorlar. Ve inanin istisnasiz herke-
sin de bu konuda soyleyecegi bir seyleri oldugunu goriiyorsu-
nuz. Ancak ilk adimi siz atacaksiniz ki onlarinkini duyasiniz,
o0grenesiniz.

Evet, olay1 kabul ettikten sonra Erel’in bizim genlerimi-
zi tasidigini, bize benzedigini distlinebildim. Erel ne diger
Down’lilarla, ne de diger yasitlariyla tipatip aymi degildi. O
genetik bir karmasasi olan, BIZIM oglumuzdu.
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Bundan birka¢ sene Once Erel Enka tesislerinde yiizme-
ye gidiyor. Miidiir bir giin bana bagka bir Down delikanlinin
da ytizmeye geldigini, annesinin aydin bir avukat hanim oldu-
gundan bahisle, bizleri tanistirmak istedigini dile getiriyor. Cok
memnun oluyorum ve kararlastirilan giin, anneyle Enka’da
bulusuyoruz. Goriisme umulanin aksine, ¢ok tatsiz gegiyor.

Ayrintilara girmeden avukat annenin soylediklerini soyle
ozetleyebilirim:

— Benim ¢ocugum engelli degil.

— Ben bu konuyu ne bir arkadasimla, ne esimle, sadece ara
sira annemle konusurum.

— Aksi halde ¢ocugumu gereksiz yere karalamis olurum.

— Sizinle konusmay1r miidiir beyin 1srar1 {izerine kabul
ettim.

Bu sekilde konusan anneye, sonradan pismanhik duydu-
gum bazi1 gercekleri gostererek ne yazik ki konusmamanin var
olan1 alip gotiirmedigini hatirlattim, Erel’e uyguladigimiz baz
tedavileri de soyledim. Eve geldigim zaman kulaklarim zonk-
luyor, basim agriyordu. Duyduklarima inanamiyordum.

Gece bir telefon geldi. Avukat hanimim doktor esiymis,
Erel'in Isvicre’deki doktorunun isim ve adresini istedi. Biraz
rahatladim, fakat o aileyi, 6zellikle anneyi, hala merak ediyo-
rum.

Erel'in dogumuyla ilgili ¢evreden almis oldugumuz reak-
siyonlarin ¢ogu, ne diyecegini bilemeyen, acima agirlikli dav-
raniglar oldu. Aileyi adeta biz teselli ettik. Onlar hicbir zaman
olayin derinligi ve biraktig: izleri bilemediler. Bizlerin ne agla-
digim1 gordiiler, ne bizlerle agladilar. Sadece bir keresinde
Erel’in pesindeki kosusturmami goren annemin, “Keske on yas
daha geng olsaydim da sana daha fazla yardim edebilseydim”
dedigini hatirhyorum.

Acik sozli, bizleri ¢ok seven bir arkadasim da su deger-
lendirmede bulundu: “Elgin’cigim, iki tane saglikli evladin var.
Kocan sizleri ¢ok seviyor. Iyi bir isi var. Bu ¢ocugun da saglik-
I1 olsa idi, Allah size biraz iltimas etmis olmayacak miydi?” Bu
neticeyi normal bir denge unsuru olarak gordiigiinii soyledi.
Belki de hakliydi. Kendisi ileriyi goren ¢ok realist bir dostumdur.
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Aragtirmalarimiz sonunda Amerika’da Down’li ¢ocuk-
lar icin ¢ok gtizel tesisler oldugunu 6greniyoruz. Dontip ken-
di memleketimize baktigimizda ise bu konuda hicbir seyin
olmadig gercegi ile karsilasiyoruz. Aklimiza ilk gelen, acaba
yurtdisina gidip oralara mi yerleselim. Bu fikir bizleri korku-
tuyor. Kendimizi iyice yalnizliga mahkim edecegimizi, ¢ocu-
gumuz o memleketin lisanini1 6grendikten sonra, artik geri
doénmenin iyice imkansizlasacag: fikri ytliregimize tas gibi otu-
ruyor. Kime akil danisalim derken, yine o meshur profesorii-
miize bu konuyu agiyoruz. Cevabi kararimiz oluyor; “Maddi
gostergeler, glizel binalar, halili odalar, rahat yataklar, formali
hemsirelerin bulundugu siisli tesisler, aileler ig¢in 6nemlidir.
Down’li ¢cocuklarimiz i¢in bir anlam ifade etmezler. Onlar i¢in
onemli olan, sicacik sevgi dolu bir aile ortamidir. Bu da Ame-
rika’da degil, bunu verebilecek her ailenin yuvasinda mevcut-
tur.”

Ya Tutarsa

Her care arayan gibi, Down’l1 cocugu olanlar da bu sorun-
larmi1 ¢ozebilmek igin tiim yollar1 denerler. Her olasiigl “ya
tutarsa” diye degerlendiririler.

Sene 1985, esim “Sitimerbank Genel Mudiri”- Ankara'da-
y1z. Miidiir tanidiklardan biri, bir giin bana gelip, “Yakin bir
koyde dertlere deva, hastalara sifa olan bir hoca varmus, sizin-
le oraya gidelim” dedi. Diistinmeden kabul ettim. Ne kaybe-
derdim ki! Ug saatlik bir araba yolculugundan sonra agiklik
bir arazide, derme catma bir eve vardik. Avluda oturmus, sira
bekleyen, ¢esitli sorunlar1 olan insanlarin olusturdugu uzun bir
kuyruk. Bir kenarina da ben ilistim. Belli ki hepsi de bir der-
man, bir umut pesinde. Uzun bir bekleyisten sonra siramiz gel-
di, algak tavanli bir kapidan basimizi egerek iceri girdik. Orta
yasli, bas1 bagli, sevimsiz biri oturuyor. Arkasinda da geng biri
var. Kagit parcalariyla dolu, pis ve kalabalik bir masa, oniinde
kirik bir iskemle. Korkarak iskemleye ilistim. Yasli hoca, benim
sikayetimi tam dinlemeden bir kagida bir seyler yazdi. (Sonra
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eve gelip actigimda eski Tiirkgeye benzeyen bazi isaretler oldu-
gunu gordiim. Annem eski Tiirkce bildigi halde neden gittigimi
izah etmek istemedigimden ona bile okutmadan tekrar kapa-
dim.) Hoca yazdigr kagidi kivirdi, kivirds, kivirdi, “Bunu on
gln icecegi suya batir” dedi. Pis bir ortamda, pis ellerle, pis bir
kagit parcasina yazili o diirtilii s6zde duay1 aldim, icimde bir
timit kivileimi eve dondiim. Onay gormeyecegimi bildigimden,
cevremdeki kimseye haber vermeden on giin dikkatle o meshur
uygulamay1 yapip Erel'in su bardagina o kagidi sokup ¢ikarip
suyu i¢irdim. Bugiiniimiin ne kadarini o suya bor¢lu oldugumu
bilmiyorum!
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Kitalararas: Umut Isig

Sene 1982 — Erel dort yasinda. Avustralya’nin Melbour-
ne kentinde bulunan kardesim, bir televizyon programin-
da Down’li ¢cocuklara uygulanan bir tedaviden s6z edildigini
duymus. Kim tarafindan ve nerede yapildigii sorusturarak
bizi Almanya’daki bir tedavi uygulamasindan haberdar etti.
Hemen Almanya’daki ilgililerle temas edip, esim, Erel ve ben,
27.10.1982 giinii Aschaftenburg’a gittik. (Prof. Dr. Med. Franz
Schmid, Chefartz Stadliche Kinderklinik Am Hasenkopf.)

Bize Almanya’da uygulanan “Hiicre Tedavisi"nden bahse-
diyorlar. Tedavinin igerigini yakin dostum ve kader arkadasim
Prof. Dr. Biilent Ustiindag su kelimelerle izah ediyor; “Hay-
li polemiklere sebep olan hiicre tedavisi, bugiin Alman Profe-
sOr Franz Schmid’in tatbikatlariyla taninmaktadir. 30 yili agkin
klinik tecriibelerine dayanarak Schmid, 2000 tstiinde tedavi
yapmustir. Tez, kromozom anomalisinin Down Sendromunun
“semptomlari’ndan birisidir ona gore. Schmid tedavi olarak
47. kromozomu imha etmeyi hedef gostermek yerine Down
Sendromunun biinyede olusturdugu zaafiyetleri, dejeneras-
yonlar1 gidermenin amaclanmasini ve bu yontemin bugiin-
ki tibbi olanaklarla miimkiin bulundugunu vurgulamaktadir.
Tedavi, hiicre metabolizmasindaki mineral, vitamin, enzim
bozukluklarini ilagla gidermekten ge¢cmektedir.”

Buna ilave olarak Schmid, Down Sendromlu ¢ocuklara bel-
li bir sistem dahilinde kuzu/dana plesentasindan alinan beyin
hiicrelerinin kurutulup dondurulduktan sonra siringalanarak
plantasyonunu Onermektedir. Boylelikle, bu yedek hiicreler,
kisinin hedef organlarina ulasip, adeta biyolojik yamalar gibi
Down’linin biinyesini takviye etmektedir. S6z konusu ceninle-
rin biyokimyasal yapisina dayanan bu usiil, Schmid’e bakilirsa,
sadece Down’lilar igin degil, yashlik, baska kalitsal mide hasta-
liklar1 ve tiimor iyilestirmesinde de kullanilabilir.

Bunlar1 duymak onceleri bizi ¢ok sevindiriyor fakat sonra
bu tedavi yontemine Amerika'da karsi ¢ikildigini ve yasal olma-
digin1 6greniyoruz. Iste tekrar, dogrusunun ne oldugunu bile-
medigimiz bir konuda, karar verip, se¢im yapma durumunda
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kaliyoruz. Esimle bas basa verip uzun tartismalardan sonra,
teklif edilen tedavinin yan tesirinin olmayacag1 inancina daya-
narak, tedaviyi kabul ediyoruz.

Erel'e once bir check-up yapiliyor, sonra kaba etinden tig
biiyiik enjektorle benim “as1” dedigim hiicre 6zii enjekte edili-
yor. Herhangi bir yan tesir olup olmadiginin kontrolii i¢in ti¢ giin
Aschaftenburg’da kaliyoruz. Cok sevimli, kii¢iik bir Alman kasa-
bast. 11k seferlerde bunun zevkine varamamakla beraber, zaman
icinde bu seyahatleri biraz da keyifli gecirmeye calistyoruz. Bu
tedavi her alt1 ayda bir tekrarlaniyor ve on iki sene stirtiyor.

Bu ziyaretlerimiz sirasinda hep, Erel’in kilosu, boyu, basi-
nin cevresi Olgiilityor ve (ilerideki boliime ekledigim) bir for-
mun doldurulmasi isteniyor. Daha 6nce de bahsettigim gibi bu
form tamamen davranis bigimiyle ilgili. Adim adim, ¢ocugun
gelismesini izleyen bir gesit IQ 6l¢timi.

Simdi geriye baktigim zaman bu tedaviyi kabul etmekle ne
derece isabetli karar verdigimizi goriiyorum. Tip alemi tiimiiy-
le kabul etmese bile bazi terapilere “ya tutarsa” kabilinden
sarilmanin, her seyden medet uman anne-baba i¢in anlamini
daha acik degerlendirebiliyorum.

Tedavi her alt1 ayda bir tekrarlanarak Aschaftenburg’da
1985 yilina kadar devam etti. Ondan sonra klinik Isvigre'nin
Vevey kasabasina tasindi. 1993 yilina kadar da, Clinique Paul
Niehans, CH-1800, Vevey adresinde tedaviye devam ettik.

Yavas yavas tedavinin yararlarini gormeye basliyoruz.
Erel’in fiziki gelismesi ¢ok olumlu, boyu uzuyor, eskisi kadar
sik hastalanmuyor, etrafla ilgisi daha fazla, ilk giinlerin hiperak-
tif davranislar iyice azalmis durumda. Esimle sik sik birbirimi-
ze, zorlanarak verdigimiz karardan dolayr memnuniyetimizi
dile getiriyoruz. Erel icin Onerilen vitaminlerin bazilar1 soyle:
Eunova, Thyreoid cps., Astrimin caps., Notropil, Combianta N,
Zinc, Ginyko extract, Selenium Ace, Membravit.

Bu arada bizden sonra bu tedaviyi uygulayan ve halen de
uygulamakta olan otuz kadar aileye de onciiliik ettik. Yolu ilk
acan oldugumuz igin, sonrakiler bu karar1 almakta bizler kadar
zorlanmadilar. Bu da bize bir dereceye kadar diger anne baba-
lara yardim edebilmis olmanin huzurunu verdi.
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Son yillarda bu tedavi i¢in devamli yurtdisina ¢tkmanin
zorlugu goz oniine alarak, degerli Prof. Schmid’i senede bir
kez Tiirkiye'ye getiriyoruz. Boylece kendisinden faydalanmak
isteyenlere bu rahatlik saglanmis oluyor.

Erel’e gelince, Erel artik “as1” olmuyor, sadece vitaminler-
le yetiniyor. Prof. Schmid’in son yazdig: kitaplardan birine de
gelismesi agisindan konu olacagini zannediyoruz. Zira Erel, su
an beklentilerin disinda, 1.82 boyunda, yakisikli bir geng¢ deli-
kanli. Bu ol¢timler Erel'in yasindaki Down’lilar igin 1.60, nor-
mal yasitlarinda ise 1.70’ler civarinda.

Bu arada son zamanlarda Amerika’daki bir ¢alismadan
da bahsetmeden gecemeyecegim. Bu calismalar, daha ziyade
“gen”lerin yapisi tizerinde yogunlasiyor ve Down Sendromuna
neden olan 47. kromozom parcalanarak dokiimii yapiliyor.
Hangi genlerin nelere sebep oldugu, baska bir deyisle, hangi
genlerin motor hareketlerini yavaslattigi, hangisinin zihinde
problemler yarattigi arastiriliyor. Zaman icinde, temennimiz
odur ki, Down Sendromundaki aksakliklara neden olan genle-
rin dokiimi agikliga kavusunca, tedavi imkanlar1 da miimkiin
olabilsin. Yarinimizin timidi, devam eden arastirmalardadir.

Cogunlugun Karar1 ve Down Sendromu

Ankara'dayiz, Erel’i bir 6zel yuvaya vermek istedim. Aldi-
g1m tavsiye tizerine birisine gittim, miidire hanimla konustum,
durumu anlattim, oglumun ertesi giin gelip baslamasini soyle-
di. Elime de beraberinde getireceklerini bildiren bir esya listesi
verdi. Maddelerden biri ufak boy battaniye. Hi¢ unutmuyorum,
sevingle eve geldim, mevcut battaniyelerden birini kestim, sik
bir nevresim gecirdim, diger esyalarini hazirladim ve giizel
bir bavula yerlestirdim. Ertesi sabah yuvaya gittik. Karsilasti-
g1im manzara su: Miidire Hanim (ne geregi varsa) bazi veliler-
le bizim durumumuzu goriismiis, onlar da ¢ocuklar1 agisindan
boyle bir beraberligi mahzurlu gordiiklerini sdylemisler. Kisaca
oziir dileyerek, o velilerin ¢ogunlukta olduklarindan bizi kabul
edemeyecegini ifade etti. Cevapsiz arabaya donerken siis-
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liit bavulum kolumda, oglum, “Anne, neden agliyorsun?” diye
soruncaya kadar agladigimi fark etmemistim.

Bu tecriibeden sonra, bilincaltimda, Erel'le ilgili yapilan
her olumlu davranistan dolayr karsimdakilere kendimi bor¢lu
hissettim. Karsiliginda neler yapabilirim diye diistiniir oldum.
Buna Enka tesislerinde Erel’i ylizmesi icin kabul edenler, ilk
okulda Erel'i iyi bulup ilgilenenler, onu 6zel olarak arayan-
lar, evine davet edenler, tiras ederken sakalasan berber, evvela
kizip, sonra hosgorii gosteren tanimadigim kimseler, “Kizim su
duay1 oku, su hocaya git” diyenler, telefonla Erel’i 6zel arayan-
lar, okulda bana gelip, Erel’i kizzma damat sectim diyerek saka-
lasan veliler, hatta onu sevdigini sdyleyen dostlarim dahil. Bu
duygularla yasarken gecen sene okuldan, “Erel smifin en efen-
disi” secildi diye gelen bir haberin beni ne derece etkiledigini,
duygulandirdigini bilmem anlatmaya gerek var mi1?

Bazilar1 “Normal nedir?” sorusuna, “Cogunlugun kabul
ettigi Olgtiler” diye cevap verir. Ben cocugumu bu anlamda nor-
mal gostermeye ¢alismiyorum. Onu, degerleri degisik sahislara
sirin gostermek i¢in bir yarista degilim. Biz buyuz, kusursuz
degiliz, miisterek yasami faydali ve keyifli siirdiirebilmek igin
bir ¢izgide bulusma ve devam miicadelesi veriyoruz, o kadar.

Bir Umut Is1$1 Daha

Sene 1984 — Erel 6 yasinda.

Israil’deki Hadassah — Canada — Prof. Dr. Reuven Feuerste-
in Research Institute — Deitcher Center — Besner Foundation

6 Karman St. Beit HaKerem P.O.B. 3160 Jerusalem 91031
enstitiisiindeki bir profesorii tavsiye ediyorlar. Down’l1 ¢ocuk-
larin zihinsel gelisimleri konusunda degisik yaklasimlar1 ve
yontemleri oldugunu soyliiyorlar. Profesére hemen durumu-
mu, beklentilerimi yaziyorum, Erel’in fotograf ve filmlerini yol-
luyorum.

Bizi Israil’e cagirmadan 6nce Erel'i goriip muayene etmek
istiyor. Belgika’da bir adreste bulusuyoruz. Erel'i muayene edi-
yor. Sakalli, tonton, karsisindakine umut ve rahatlik veren biri.
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Bizim Israil’e gelip i hafta egitim gdrmemizin yararli olabile-
ceginden bahsediyor. Esim isinden o kadar stire uzaklasamaya-
cag1 icin, yanima Erel’in ve benim ¢ok sevdigimiz bir arkadasi-
miz1 alarak Kudiis’e gidiyoruz. Erkan bizi yerlestirdikten sonra
Tiirkiye’ye doniiyor.

Bu ti¢ hafta zarfinda Erel’e birtakim testler uyguluyor-
lar. Onlarin bazilarini siralayacagim. Bize de ayr bir “Cocuga
Yaklagim” programinin anahtarlarin1 vermeye galisiyorlar. Her
ikisinden de ¢ok yararlandigimi kabul etmek durumundayim.
Hele bize uygulanan “Mediated Training” programinin fayda-
larini, ilk senelerde degilse bile, son senelerde oglumu anlama-
da, onun diinyasma girmemde ve olaylar1 ona sunus bigimim-
de ¢ok gordiim. Hala da uygulamaya devam ediyorum.

Erel’e orada yaptirdiklar1 baz1 egzersiz ve testlerden hatir-
ladigim Ornekler soyle:

— Portakal ve elma soydurma,

— Diigme ilikletme (6nce biiyiik, sonra kiigiik),

— Fermuar acip kapatma,

— Ayakkab1 baglatma,

— Sabah giines dogar; aksam hava kararir, yatilir mesajlari
verme,

— Harf 6gretmeyip hece 6gretme,

— Tutunmadan merdiven ¢ikartma ve indirme,

— Duvar parmakliklarina tirmandirma,

— Sisirilmis kii¢iik otomobil lastiginin igine sokma; eliyle
beline kaldirip, dyle ytiriitme,

— Lastik tekerlegi yuvarlatma,

— Uzun bir tahta siranin tizerine karin ustii yatirip, kenarla-
ra tutunarak stirindiirme,

— Agir demir toplar1 (dambil) bir yerden bagka bir yere
tasitip siralatma,

— Ceket gikartma, giyme; ceketi sirt1 yere, yakas1 bize dogru
yay1p, iki kolunu ayn1 anda sokarak giyme,

— Ayaklarini birlestirerek ziplatma,

— Duvara dayanarak bas asagi durdurup, kanin beyne git-
mesini saglama,

— Duyu organlarini soruyla 6gretme,
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Neyle gortirtiz?
Neyle yeriz?
Neyle koklariz?
Sonra degisik bir soru: Agzimizla ne yapariz?
yeriz, igeriz, konusuruz, sarki soyleriz.
— Toplama gikartmay1 parmaklarla 6gretme,
— Ogretme esnasinda bebek kullanma,
Ayse actkmis. Ayse nerede? Ayse yerde oturuyor.
— Sabah yaptiklarin1 aksam sorup anlattirma,
— Calisirken karsilikli oturtma, agzinizi ve ytliziiniizii gor-
mesini saglama,
— Sikilinca galismay1 hemen kesmeyip, biraz oyalanma.
Cocugun gelisimi “Neden?” sorusunu sormaya basladik-
tan sonra artar. Higbir sorusunu cevapsiz birakmayin.
Zaman kavramini, onemli olaylarla bagdastirarak anlatim.
“Diin ugaga bindik” gibi.

Yeni bir kelime 6gretirken — agzina baktir
tekrarla
mimikler yap
vurgula
onemli imis gibi davran
ziddin goster.
Renk 6gretiminde — renkleri grup grup ayir, sonra isimlen-
dir.
Karsitlartyla sifatlar1 anlat — biiytik - kiigiik
sicak - soguk
yumusak - sert
1slak - kuru
Aile fertleri ile “ne yapryor” sorusunu birlestir.
Fotograflarla anne ne yapiyor?
Agabey ne yapiyor?
Abla ne yapryor?
Baba ne yapiyor?
Sebep - netice oyunlar1 — kosarsan - diisersin
paltosuz - tistirsiin
semsiyesiz - 1slanirsin
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Hayvanlari, once c¢ikardiklar1 seslerle, sonra resimlerle
ogret. Kartlara hayvan resmi koyarak ve bas harfini yazarak
goster.

Kopek Balik
Resmi Resmi
K B

Resimleri hikdye olarak anlat ve sor — Kiz ne yapiyor?
Kitaplar nerede?
Yerde neler var?
Masada neler var?
Kiz {izgtin mi, negeli mi? vs.

Tginctir, Erel’e bir siirii noktalar1 birlestirmesi icin sayfalar
verdiler. Bu zihin ve el koordinasyonu icin faydaliymis. Ttirki-
ye’ye dondiikten sonra da Erel ¢ok sayida noktali sayfalar dol-
durdu.

Bu oOrnekleri ¢ogaltmak miimkiin. O giiniin sartlarin-
da, bize birer ilag gibi verilen bu tavsiyeleri tuttuk. Sonralar:
Amerika’da hazirlanmis toplu bir ¢calismadan haberdar olduk,
onu temin ettik, uyguladik. Yukarida bahsedilen davranisla-
rin ¢ogunu igeriyor idi. (The Radea Programme, Melton Book
Company, 111 Leslie Street, Dallas, Texas 75207)

Simdilerde ise, Amerika’min Wisconsin eyaletinde “Porta-
ge Erken Egitim Programi” adi altinda, tiim yaklasimlar1 ¢ok
detayli bir bicimde kapsayan giizel bir program gelistirilmis.
Bu, dogustan alt1 yasina kadar ¢cocugunuzun bilmesi gereken
her konuyu ve nasil ele alinacagini gosteren bir programdir
(Portage Programme Jacob’s Ladder -Lloyd 1986-). Biz bu prog-
ramin varligin 6grendigimizde Erel alt1 yasini ¢oktan ge¢cmisti.

Ayrica Ingiltere’de 1970'lerde gelistirilmis olan Makaton
Programi da (isaretlesme dili) iletisim sorunu olan ¢ocuklar igin
kullaniliyor. Buna gore Down’li ¢cocugunuz hem isareti gore-
cek, hem de soylediginizi duyacaktir. Yani isaret dili, konugsma
dili ile beraber kullanilarak ¢ocugunuzun kendini ifadesinde
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kolaylik saglayacaktir. Biitiin bu programlar aileye neyi nasil
yapacagl konusunda bilgi verme agisindan ¢ok yararli. Fakat
bu kalin egitim kitapgiklar: sizleri korkutmasin. Onlara bir goz
atin. Cocugunuzu inceleyin, eksiklerini tespit edin. Ve o giin
i¢cin hangisi sizce onemli ise o konudan, yavas yavas sikilma-
dan baslaym. Eger kendinizi hazir hissetmiyorsaniz zorlanma-
yin birakin, sizin saghkli, mutlu olmaniz ¢ocugunuz igin daha
yararlidir, inanin. Bir an gelecek, siz kendiliginizden okudukla-
riiz1 uygulamaya basladiginizi fark edeceksiniz. Ben “Media-
ted Training” programinda 6grendiklerimi seneler sonra uygu-
lamaya basladigimi gordiim.

Israil’de bizi hem sasirtan, hem mutlu eden bir yaklagim-
dan haberdar olduk. Down’li ¢ocuklara uygulanan plastik cer-
rahi. Gozlerin gekikligini giderici, elmacik kemiklerini yiiksel-
tici, alt dudag inceltici, ¢eneyi biiyiiltiicii, ense kalinligini azal-
tic1 bir dizi plastik cerrahi uygulandigini 6grendim. Bunlardan
cogu maalesef, hicbir tedavi amaci giitmiiyor, tamamen toplu-
mun degerlerine yonelik. Cocugunuzun goriiniimiini -miim-
kiin oldugunca- toplum sartlarina gore normallestirmeyi, onla-
rin ¢ocugunuzu daha kolay kabuliinii amaghyor. Dil icin olam
ise, cocugun agiz bosluguna biiyiik gelen dilinin konusmay1
engelledigi, dilin disar1 sarkik gortintimtini ve salya kontroli-
nii temin i¢in yapiliyor.

Erel igin estetik amagh bir ameliyat s6z konusu olmadi.
Onu topluma sirin gostermek, fiziki goriinimiini degistirmek
icin ¢ocugumuza boyle bir ameliyat uygulamay1 hi¢ diisiin-
medik. Muayene sirasinda Erel'in dilini de normal buldular
biz de, “Acaba ne yapalim?” panigi yasamadan hastanenin bu
boliimiinden sevingle uzaklastik.

Israil’de Down’li ¢ocuklar iizerindeki calismalar halen
devam etmektedir. 1987 yilinda, 6grenme potansiyellerine gore
secilen on bir kisi 6zel bir egitime tabi tutulur. Kurs programin-
da okuma, yazma ve matematigin yani sira hasta bakim bilgi-
leri ve yasli insanlarin sorunlarini iceren bilgiler vardir. Boyle-
ce bu mesleki egitim kursunda Down’l1 genglere, hastanelerde
yaslt hastalarin bakimini tistlenme isi 6gretilir.

Kudis'teki Kanada Arastirma Enstitiisi Hadassah Wizo
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Direktorii Prof. Dr. Reuven Feurstein, “Down Sendromunun
kisileri calisamaz hale getirdigi efsanesinin yikildigim1” o6ne
siriiyor ve “Bu insanlar topluma katkida bulunabileceklerdir,
ayrica daha nazik ve duyarli olmalar1 onlar1 yashlara bakma
konusunda ideal kisiler haline getirmektedir” diyor.

Alt Simif

Ik zamanlarda Erel'i siradan bir devlet okuluna verdik.
Orada egitimine devam etmesi i¢in ¢ok ugrastik. Tabii bu bize,
ogretmenlere ricalara, yardim dileginin 6tesinde 6zverilere, ezik-
liklere ve acilara mal oldu. Hani hastaneye zamansiz gidersiniz,
iceri girmek igin kapiciya ricada bulunursunuz, basini yavasca
kaldirip sesini yiikselterek, “Birakamam, emir boyle” der, sirtin
doner gider. Baska sefer bir doktor veya sozti gecen biriyle gelir-
siniz, ayn1 sahis, “Buyrun” der. Yapacak bir sey yoktur. Ilk soy-
ledigi dogrudur, o yer onun otoritesinin keyfini ¢ikardig alan-
dir. Boyle bir ¢ocugunuz olup da 6gretmenlere ricada bulundu-
gunuz zaman, onlarin sahasma girmis oluyorsunuz, boynunuz
biikiiktiir, neticeyi gogiislemek mecburiyetindesinizdir.

Daha sonra bu ugraslarin ¢ocuga yarar saglamayacagin
fark ettim. Bunun sadece, “Oglum normal bir okula gidiyor”
ciimlesinin aileye getirdigi aldatic1 bir duygu oldugunu gore-
rek Erel'i alt 6zel sinifa verme fikrini kabul ettim.

Bugiin Tiirkiye’deki 6zel egitime muhtag ¢ocuklarla aileleri
kendi kaderleriyle bas basa birakilmis bulunmaktadir. Arastir-
malar toplumun her kesiminden ailelerin 6zel egitime ihtiyaci
olan binlerce ¢cocuga sahip oldugunu ortaya koymaktadir.

Erel'i alt 0zel smifa yerlestirmek icin, birtakim evraklarla
birlikte Rehberlik ve Arastirma Merkezi'nden IQ test netice-
si istendi. Bu testin yapilis bigimine ve neticesine inanmamak-
la beraber, kurallara uyduk, oglumuzu okula yerlestirdik. Bes
senelik bir okul yasamindan sonra Erel ilkokul mezunu oldu.
Diplomasini aldi, su an devam etmekte oldugu “Egitilebilir
Cocuklar Is Okulu”na gecti.

Yaptigim arastirmalar sonunda edindigim izlenim soyle:
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Normal okullardaki bir¢ok yonetici ve 6gretmen engelli ¢ocu-
gu siniflaria kabul etmek istememektedir. Ayrica, 6zel egi-
tim siiflarina atanmis 6gretmenleri de, uzun stire ¢alistirmak
mimkiin olmamaktadir. Normal okullara nakil siras1 gelenler
hemen 6zel egitimden ayrilmaktadirlar. Boylece, cok 6zel yetis-
tirme gibi tecriibe gerektiren bir isi, goreve yeni baglayan ve bir
siire sonra ayrilmay1 tasarlayan personelle ytirtitmek gerek-
mektedir.

Son uygulamalara gore, 6zel egitim hizmetleriyle, tiim orta
dereceli okullardaki rehberlik hizmetlerini diizenleme gore-
vi, ayn1 daireye verilmistir. Bu durum her iki alanda da yeter-
li basarmin saglanmasimi Onlemistir. Tabii, ihmale ugrayan
sektor, ozel egitim sektorii (Bakanlik Ozel Egitim ve Rehber-
lik Genel Mudirligii) olmustur. Her iki hizmet de geregince
yuritiilememektedir.

Ogretmensiz, personelsiz, aragsiz, geregsiz binlerce okul
dururken, Devlet, Ozel Egitim’e nasil ayrint1 ve verimlilikte hiz-
met verebilir ki... Bir de konunun bir uzmanlik hizmeti icerdigi-
ni bilmek, 6zel hizmet beklentisini iyice imkansizlastirmaktadir.

Ote yandan 6zel egitim okullarmin programlari incelendi-
ginde ise, bunlarin, dengi normal okullarinkine yakin bir igeri-
ge sahip olduklar1 goriilmektedir. Bu programlarin ¢ocuklarin
oziir ve Ozellikleri ile ne Olciide bagdastiginin analiz edilmesi
gerekir. Okullarda gocuklara 6gretilen bilgi ve becerilerin ¢ok
azinin fonksiyonel bir degeri vardir. Cogu, bu ¢ocuklara hayat-
larinda gerekli olacak bilgi ve beceriler degildir.

Halen, islerlik kazandirilmamis hizmet arayislari, yeterli
say1 ve nitelikte rehberlik personelinin olmayisi, bu hizmetlerin
sirdiiriildiigii cevre veya mekanin bir siirgiin yeri sayilmasi,
orada yerine getirilecek gorevlere de, o ortamda calismak iste-
meyenlerin atanmasinin dehseti ve neticesi yasanmaktadr.

Biitce smirlamalari nedeniyle Devlet, bu c¢ocuklar igin
yeterli egitim, is imkanlari, tatminkar mekanlarin kurulmasi,
ailelere maddi yardimlarin diistintilmesi gibi konulara yeterin-
ce egilemiyor. Biitlin bunlarin tistesinden gelmek de ne yazik ki
biz ailelere kaliyor. Gontillii kuruluslarin ¢ogu, devletin gorev-
lerini yliklenmeye c¢alisiyorlarsa da bu tabii ki yeterli olamiyor.
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Bu cabalar hazirliksiz, plansiz, maddi giicii kisith egitimsiz
ugraslar olmaktan Gteye gidemiyor.

Son zamanlarda memleketimizde bu konuyla ilgili baz
dernek, vakif kurma, bir seyler verebilme cabasi gozleniyor.
Fakat bunda da yer bulma, mali sorunlar, biirokratik ugras,
zorluklar derken, isin esas1 olan ¢ocuklar: topladiktan sonra ne
yapilacagi konusu ihmale ugruyor. Kisiler de zaten o zamana
kadar yorulmus ve giiglerini tiiketmis oluyorlar.
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Yasamdan Pasajlar

Konular1 nasil gruplayayim diye diisiindigiim bir sirada,
Erel’e ders veren hocalardan birisi, “Erel ¢ok sakin bir ¢ocuk,
sizi lizecek davranislarda bulundu mu?” diye sordu. Diistin-
diim, demek ki insanlar neler yasanmis oldugunu (iyi ve
kotii) bilemiyorlar, merak ediyorlar. Bu boliimde size Erel’in
bizi bazen tizen, heyecanlandiran, bazen de sonsuz sevindirip
memnun eden davraniglarindan, kisacas: giinliik yasantisinda-
ki bazi pasajlardan bahsedecegim. Bunlar1 yaparken miimkiin
oldugu kadar duygularimi geri planda tutup, olaylarin fotog-
raflarini size aktarmaya calisacagim.

Bir insani ttimiiyle, tarafsiz olarak, hele hele hayatinizin
biiytik bir parcasini olusturmus, yonlendirmis ve yonlendirmek-
te olan birisini -Down’l1 yavrunuzu- anlatmak ¢ok zordur. Uma-
rim bu kisitlayici faktorlere ragmen yazdiklarim umut verici olur.

O bize, ana babaligin zorlugunu ve kutsalligin1 bazen kiza-
rak, bazen aglayarak, bazen de giilerek 6gretti.

Anlatilanlarda mutlaka kendinizden ve c¢ocugunuzdan
yansimalar bulacaksiniz. Umarim kitapgigin sonuna geldiginiz-
de siz de Erel’in sinirli ve degerli dostlari listesine katilirsiniz.

Gozliik Firlatma

Mersin yakinlarinda, sirin bir deniz kiyisinda, Soli’deyiz.
Kaldigimiz daire yedinci katta. Esim Erel’i kucagina almuis bal-
konda, manzaray: seyrediyor. Cok ani bir hareketle Erel, baba-
smin goziinden gozligl kapiyor, balkondan asag: firlatiyor.
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Esim siisiine ve aksesuarlarina ¢ok merakli. Daima en iyisini
kullanma arzusunda olan biri, hatta ben zaman zaman kendi-
sine, “Iyi ki kadin olmadin, yoksa ¢ok masrafl biri olurdun”
diye takilirnrm. Balkondan firlatilan gozliik de o giiniin sartlari-
na gore ¢ok sik ve pahali bir gozliik. Hemen yedi kat asag fir-
lay1p gozligiin parcalarini toplayip getiriyoruz.

Ayni olay bir hafta sonra esimin yeni gozliigiiyle tekrarla-
niyor. Erel gene gozligii kapip firlatiyor (yas 2).

Erel’in bu firlatma siiresi aylarca siirer. O aralar sadece
gozliik degil, eline gecen her seyi firlatir, tablalar, oyuncaklar,
bardaklar, vs.

Ya devam ederse endisemiz yersiz. Bu da devre devre
gelen dalgalanmalardan biri.

Kimin Hatasi?

Yurtdisindayiz. Erel'in arabasini itmekten yorulmus, otura-
cak bir yer artyoruz. Sonunda ¢ok sevimli, resmi kiyafetli, renkli
apoletli, piiskiillii elbiseli garsonlar: olan sevimli bir kafe bulu-
yoruz. Desenli, masa Ortiileri, sirin bir dekor, i¢ agic1 bir man-
zara. Oturuyoruz. Benim i¢in bir portakal suyu, esim ve Erel
icin de bir seyler 1smarliyoruz. Garson bir miiddet sonra elinde
yuvarlak, kenarlarindan sik dantel ortii sarkan bir tepsi tizerin-
de igeceklerimizi getiriyor. Iste 0 an ne olduysa oluyor, Erel ani
bir hareketle sarkan tepsi ortiisiinii ¢ekiyor, biitiin igecekler biz-
lerin tizerine dokiiliiyor. Garson ne oldugunu anlayamiyor. Bu
sirada Erel arabasinda, parmagr agzinda (uzun seneler parmak
emdi) uslu uslu oturuyor. Kendisinin bir hatas1 oldugunu zan-
neden garson, bizlerden defalarca 6ziir diledikten sonra, tstii-
miiz basimiz siliniyor ve igkilerimiz yenileniyor (yas 4).

Stirpriz Kahvalti

Erel'i asiya gotlirdiiglimiiz seferlerden birinde bir otel-
deyiz. Esimin bir grup arkadasiyla sabah kahvaltisinda bulu-
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suyoruz. Kahvaltidan sonra beyler bir toplantiya gidecek, ben
de oglumla dolasacagim (tabii Erel arabada olarak). Sohbetin
derinlestigi bir anda bir olay oluyor, su satirlar1 yazarken bile
utaniyorum, irperiyorum. Biz fark etmeden Erel masaya ayak-
larin1 dayayarak bir hamle ile masay1 kars1 tarafta oturanlarin
tizerine deviriyor. Bir ¢iglik ve toplant1 igin piril piril giyinmis
ii¢ bey ayaga firhiyor, tstleri baslari, cay, yumurta, regel, yag
gibi kahvaltiliklarla bezenmis olarak. Efendiliklerini bozmayip,
odalarina gidip kiyafet degistirmek tizere yanimizdan ayrili-
yorlar, ben de oglumu alip gezmeye ¢ikiyorum (yas 4).

Erkekler Tuvaleti

Uzun seneler, cevreye izah ederek Erel’i bayanlar tuvaleti-
ne soktum. Artik Erel erkekler tuvaletine giriyor. Sonra hanim-
larinkine basimi uzatip, “Hadi anne, ben ¢isimi bitirdim, hazi-
rim” diyorsa da ne ¢ikar, ben ¢ok mutlu oluyorum. Cevrede ne
oldugunu anlamadan bakanlara bir agiklamada bulunmadan
alelacele oglumun yanina gitmeyi yegliyorum, o kadar.

Esyalarina Sahip Cikma

Her gittigi yerde esyalarmi unutuyor. Okula devam-
I defter, kalem, silgi takviyesinde bulunuyoruz. Bu senelerce
devam ediyor. Bir giin esim kendisine yeni bir ¢anta alip, eski-
sini Erel’e veriyor. Iste diigiim o an ¢oziiliiyor. Erel artik “baba
cantas1” tasiyor, esyalarini igine diizgiince yerlestiriyor, okulu-
na gururla gidiyor, dontiste esyalarini ¢antasina yerlestiriyor,
kontrol ediyor. Evet, Erel artik esyalarin1 ne okulda, ne de bas-
ka yerlerde unutan bir cocuk degil.

Alkas

Erel yatmadan once yatagini hazirliyor, yorganini agiyor,
basucuna bir bardak su koyuyor, basmi ¢arpmasin diye yan
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Erel’in el yazilar1.
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tarafa ilave yastik yerlestiriyor. Bu yaptiklarini ilk zamanlarda
bizlere gostermek icin, gozlerimizi kapatip odasina gelmemizi
isterdi. Biz de ev halki, ellerimiz gozlerimizde, odasina gidip
yaptig1 degisiklikleri goriip, onu alkislardik. Kendisi de yaptik-
lari ufak notlar halinde yazip yataga birakirdi. Bu tek tek not
okuyup alkislama durumu aylarca siirdii. Simdi artik biz dev-
reden ciktik fakat Erel’in o aliskanlig1 devam ediyor.

Trafik ve Erel

Mersin’de yol kenarindaki dinlenme parklarindan birinde
oturuyoruz. Kalabalik bir arkadas grubu. Herkesin keyfi yerin-
de. Bir anda Erel’in yola ¢ikmis oldugunu fark ediyoruz. Agir
vasitalarin da gectigi, gidis-gelisi olan, ¢ok islek bir yol. Erel
tam vasitalarin gelis istikametinde duruyor. Bizlerin telasla
ustiine gittigimizi goriince kosmaya bashiyor. Vasitalar geliyor,
Erel onlara dogru kosuyor. Ben ne yapacagimi bilmeden oldu-
gum yerde duruyorum. Bir arkadasim kosarken diisiiyor, pan-
tolonu, dizleri parcalaniyor, kosu devam ediyor. Sonunda bir
yakinimiz Erel’i kapip kenara ¢ekiyor. Dakikalarca olas1 diisiin-
celerin tesirinden kurtulamay1p titriyorum (yas 5).

Erel’e bu trafik tehlikesini anlatmanin yollarim1 distini-
yoruz. Sonunda aklimiza burun ameliyat1 olmus bir yakinimiz
geliyor. Yiizii -burnu- sargilar i¢cinde ve mosmor. Erel’i ona
gotiirtip, yolda araba carptig1 icin bu hale geldigini gosterip,
evde defalarca o manzaray: hatirlatarak yer etmesine ¢alisiyo-
ruz. Su an, oldukca dikkatli olmasina ragmen, yoldan gecisleri
her zaman bizleri endiselendirmeye devam ediyor.

Bin Nasihat Bir Musibet

Erel’e sicaga elini siirmemesini 6gretmekte zorluk cekiyo-
ruz. Her seyi elliyor. Kibritler yakarak sicagin yakic1 oldugunu
ispatlamaya caligsak da basarili olamiyoruz. Icimizde bir yerini
yakacag1 endisesi her an mevcut.
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Cin lokantasindayiz, tepponda yemegimizi getiriyorlar.
Her zamanki gibi Erel’i uyariyorsak da neticede dedigini yapip
o ¢ok sicak tepponu avugluyor ve derisi oraya yapisik kalacak
kadar elini yakiyor, anlatmak istedigimizi tecriibe ederek ogre-
niyor. Simdi sicaga karsi ¢cok daha dikkatli (yas 6).

Erel ve Alisveris

[k senelerde Erel'le alisveris bir istirap. Magazalardaki
asil1 elbiseleri gecerken aniden g¢ekiyor, cogu yerlere diistiyor.
Siz onlar toplarken, ilgililerden 6ziir dilerken, o bu sirada bos
durmuyor, baska elbiseleri elliyor, deviriyor. Sayet arabasin-
da degilse bizlere saka yapmak amaciyla bir yerlere saklani-
yor. Panigimizi azaltmak igin Erel'in cebine isim adres kartla-
r1 koyup, boynuna, i¢inde kimligi yazili kolyeler, beline anah-
tarliklar takiyoruz. Gene de yiiregimizdeki o “ya kaybolursa”
endisesi hi¢ hafiflemiyor.

Bugiin ise Erel’le alisverise gidiyoruz. Bana, “Anne bu ¢ok
giizel senin i¢in” diyerek kendi begendigi kiyafetleri gosteriyor
—ellemiyor— siipermarkette alisveris arabasini itiyor, almak iste-
diklerini bana soruyor, konusup 6yle aliyoruz. (Eskiden gozii-
ne kestirdigi her seyi arabaya doldururdu.) Simdi ise sebze,
vs.'yi tarttiriyor, parayi veriyor, tesekkiir ediyor, torbami tagi-
yor. Bu arada fis istemeyi de ihmal etmiyor.

Erel ve Hastalik

Hastalandigini, bir yeri agridigini son dakikada 6greniyo-
ruz. Naz, kapris, abartma hi¢ yok. Boyle olunca da sikayetlerini
hemen ciddiye almay1 6grendik. Hastalanmaktan, bilhassa kus-
maktan ¢ok korkuyor. Fakat her konuda oldugu gibi kendisine
izah edilip anlatilinca, rahatlamasi da o nispette kolay ve cabuk
oluyor.
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Erel ve Dua

Erel cami ziyaretlerini ¢ok seviyor. Ankara’ya her gidisi-
mizde Kocatepe Camii'ne gitme talebinde bulunuyor. Bir sefe-
rinde Eytip Sultan’1 ziyaret ederken, yanimizdan firlay1p erkek-
lerin namaz grubuna katildi, onlarla beraber oturup kalkt,
namaz sonuna kadar bizi disarida bekletti.

Kopegimiz oldiigiinde de ilk reaksiyonu, “Neneme telefon
edelim de cami etsin” (dua etsin) oldu.

Yanimizdaki yardimc kizimiz bir sabah kalktiginda Erel’i
salonun ortasina Ortii sermis, basini 6rtmts, dua ederken bulu-
yor. Hemen, mutlaka su an Erel’in etrafinda melekler vardir
diye diisiiniip, esarbin1 aliyor, yere oturuyor ve kendi dualari-
n1 dile getiriyor. Erel’in ¢evresindekilere verdigi duygular hep
miispet, hep olumlu.

Doktor Ister misiniz?

Yurtdisinda bir magazadayiz. Alacagim ufak tefek seyler
var. Fakat Erel’e glivenemiyorum. Yalnizim, bir anda cadde-
ye firlayabilir diye diistiniiyorum. Erel’i kapmin kars1 duvari-
na gelen kogesine gotiiriip, bir iskemleye oturtuyorum ve beni
beklemesini soyliiyorum.

Birkag¢ dakika sonra baktigimda Erel yerinde degil. Kapi-
dan ¢ikma olasiligr yok, o ara ben kapi tarafindayim. Yiiksek
sesle, “Erel, Erel” diye bagiriyorum, kasadaki kizlara Erel'i
goriip gormediklerini soruyorum. Kimsenin haberi yok. Her
tarafima ter basiyor. Bir ara tiistii cam kavanozlarla dolu raf-
I1 dolabin altindan Erelin sesi duyuluyor. Oglumu goéremi-
yorum, sesini duyuyorum. Gormek i¢in adeta yere uzanmak
gerekli. Konusma soyle gelisiyor:

— Cabuk c¢ik oradan!

Erel ¢ikmak i¢in toparlanmaya kalkinca raf oynuyor, siseler
sangirdiyor, eyvah hepsi devrilecek, ben hemen bagirtyorum.

— Cikma, yat yere!

Erel yere yatiyor. Tekrar c¢ikma denemesi, tekrar yat-
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ma komutu. Bu bir siire devam ediyor. Magazanin miidiirtine
haber ulastirilmis olacak ki, yanima geliyor, o da yere ¢omeli-
yor “doktora ihtiyacimiz” olup olmadigini soruyor. En ytiksek
ses tonumla ihtiyacimiz olmadigini soyliiyorum, tekrar Erele
dontip, “Cikma! Cik!” komutlar1 veriyorum. Sonunda birkag
kisi rafl1 dolabi tutuyor ve Erel de poposunu kaldirmadan yerde
stiriinerek dolabin altindan ¢ikiyor, oradan ayriliyoruz (yas 12).

Normal () Gortintimiin Faturasi

Down ¢ocugunuz normal bir goriiniise sahipse, bu bile
zaman zaman problemler yaratabiliyor. Cocugunuzun engelli
olduguna baskalarini inandirmak zorunda kalacaginiz durum-
lara diisebiliyorsunuz.

Hollanda’da bir grup arkadasla yemekteyiz. Erel yemegini
once bitiriyor. Kapinin ontine ¢cikmak istiyor. Lokantamiz, trafigi
az, dar bir sokakta. Erel de zaten biiytik artik, kapiya ¢ikmasin-
da higbir sakinca gormiiyoruz. Bu arada sunu da agiklamadan
gecemeyecegim. Televizyon seyretmenin Erel’e faydalar1 kadar
zararlar1 da olmustur. Superman filmini seyrettikten sonra camin
oniine gecip u¢mak istediginden bahsetmisti. Ayrica problem-
lerin tabanca ve tiifekle ¢ozlimlendigi mesaji onda o kadar yer
etmis ki, uzun seneler, hatta simdi de, oyuncaklar i¢cinde en ¢ok
sevdikleri tabanca, tiifek, kement, kelepge... Allah’tan karakteri
yumusak da, bu tiir kiric1 davranislar: disarida uygulamiyor.

Gelelim hikayemize: Erel kap1 ontinde. Biz keyifle yemegi-
mizi yemeye devam ediyoruz. Biraz sonra yanimiza yaklasan
garson kapimin oniinde miidahale etmemiz gereken bazi seyler
oldugunu soyliiyor. Zaten tetikte oturan esim ve ben sokaga
firliyoruz. Olay soyle gelismis; Erel tabancasiyla oynuyor, boyu
posu yasindan biiyiik; hava hafif kararmis, oradan gegen polis
Erel’in elindeki tabancay: hakiki zannederek, yere birakmasi-
n1 soyliiyor — tabii Hollandaca olarak. Erel anlamadig1 icin bu
miidahaleyi de oyun zannederek indirmesi soylenen tabanca-
y1 kaldirtyor ates edecekmis gibi polise geviriyor. Polis hemen
kendisini duvarin arkasina atip tabancasini ¢ekiyor, Erel’e son
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defa, “Hemen tabancani at!” komutunu veriyor. Bu arada,
sokagin kars1 tarafinda lokantada oturanlar, bu duruma sahit
oluyorlar. Daha 6nce de yazdigim gibi, yol dar bir sokak. Poli-
sin ve Erel'in tabancalarini gekili goren lokantadakiler hemen
kendilerini yere atip, aksi bir kursuna kurban gitmemek icin
kendilerini emniyete aliyorlar. Tam bu sirada esim ve ben yola
firliyoruz. Erkan, “Cocuk engelli” diye Hollandaca olarak adeta
haykiriyor. Arkadan ben ayni ifadeyle polise doniiyorum. Polis
rahatlamis olarak, saklandigr duvar arkasindan ¢ikiyor. Kars:
lokantadakiler tekrar iskemlelerine oturuyorlar. Biz Erel’i alip
masamiza doniip, yemegimize devam ediyoruz!!! (yas 12).

Londra’dayiz. Agabeyi Erel’i diskoya gotiiriiyor. Beraber
otururlar, biraz sonra yanlarina gelen geng (Erel’in ifadesiyle
kuyruklu - uzun sagh - giizel) kizlardan biri Eran’a, “Yakisikli
arkadagimiz Ingilizce biliyor mu?, Dans eder mi?” diye soruyor.
Oglum Ingilizce bilmedigini fakat dans edebilecegini soyledik-
ten sonra da Erel kiz arkadasiyla bir saat kadar dans ediyor,
egleniyor, sonra vedalasip ayriliyorlar...

Erel ve Anneler Giinii

Y1l 1993, televizyonda anneler giinii ile ilgili konusmalar,
cagrilar var. Bu konunun Erel'in ilgisini ¢ektiginin hi¢ kimse
farkinda degil. “Annenize ¢icek verin, ona mektup yazmn”, vs.
gibi cagrilar yapiliyor. Evet, glinlerden bir giin —daha anneler
glniine zaman var, olsun, ne fark eder— Erel yanima gelerek,
bir mektup, bir ¢icek ve ti¢ paket verip, anneler giiniimii kutla-
y1p, elimden, yanaklarimdan 6piiyor. Cigekler bahgeden kopa-
rilmis, hatta yolunmus, saplar1 evdeki bantla —Erel tarafindan—
birbirine tutturulmus. Diistiniilmiis, emek verilmis. Uc hediye
paketini kendi 6zel esyalar1 arasindan secerek kendi paketle-
mis. Iclerinde onun 6zel kokularindan birisi, bir anahtarlik ve
bir defter var.

Gelelim mektuba, birkag satirla duygularini yazmis. Piril
pir1l, ask dolu, sevgi dolu, emek dolu.

Mutlulugumun derecesini anlatamam. “Oglum bana neler
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”Ozel bir mektup”
Erel’in bu mektubu 10.000 mektup arasindan segilerek anneler giinii olan
8 Mayis 1994 te Show TV'de okundu.
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hazirlamis” diye yiiksek sesle memnuniyetimi ifade ediyorum.
Hatta onu 6ptliyorum, zipliyorum, ¢ocuklastyorum. Ona emek-
lerinin yerini buldugu mesajini1 vermeye ve gostermeye calisiyo-
rum. Sakin ve mutlu, bu ¢ilginliklar1 yapan annesini seyrediyor.

Televizyonda reklamlar devam ediyor. “Annenize yazdig-
niz mektubu bize yollayin” diyor. Erel’e zaman zaman egitimi
i¢cin gelen ¢ok sevimli bir 6gretmeni var. Mektubu okuyor ve
bana Erel'in mektubunu da yollamay1 teklif ediyor.

Cigeklerimi Erel'e memnuniyetimi anlata anlata iki dosya
kagidi arasina koyuyorum, kurutup sakliyorum. Erel'in okul-
da, “Anneme aldigim hediyeleri begenmedim, Akmerkez’e
gidip, daha giizel hediyeler alacagim” dedigini de sonradan
ogreniyorum. Allah'im, bunlardan daha giizel (hakiki, icten)
anneler giini hediyesini acaba kim ald1 ki?

Aradan haftalar geciyor, bu olay ¢oktan unutulmus. Bir arka-
dasim telefon ediyor. “El¢in, Erel'in mektubu hepimizin gozlerini
yasartti. Ne duygu dolu bir yaz1” diyor. Televizyonda ¢ocuklarin
gonderdikleri mektuplar arasinda bir yarisma diizenlenmis ve
en glizel mektup segilmis. Onun ilanindan sonra spiker, “Aldi-
gmmuz en ilging mektup engelli bir ¢ocugun annesine kendi el
yazistyla yazdigr mektup” diyor ve Erelin mektubunu okuyor.
Ne yazik ki bunu biz dinleyemedik, fakat, dinleyen yakinlardan
aldigimiz telefonlar bizi dinlemis kadar duygulandirdi.

Evet, eger mutluluk, giinii yasamaksa ve o giin de “Anne-
ler Giinii” ise, kim benim diger annelerden bu mutlulugu daha
eksik yasadigimi soyleyebilir. Tabii Erel gibi diger iki pirlanta
evladimin kutlamalar1 da bu pastanin kremas:.

Sofor Erel

Erel ilgi duydugu konularda cok iyi bir gozlemci. Araba
kullanmay1 ¢ok sevdigini biliyoruz. Fakat arabanin nasil ¢alis-
tirldigy, nasil vitese takildig: gibi konulara gizlice dikkat edebi-
lecegi hicbirimizin aklina gelmiyor. Arabay1 kullanabilecegini
distinen Erel ise bir giin anahtar: alip, arabaya biniyor, ¢alistiri-
yor, vitese takiyor. Tam yola koyulacag: sirada, araba, burnunun
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bahge duvarina dogru olusundan, gidip duvara carpip duruyor.
Arabanin burnunun duvara degil de yola doniik olmas: halinde
olabilecekleri diisiindiikce hala i¢imiz tirperiyor (yas 16).

Ya Gorselerdi?

Bir yurtdisi seyahatimiz sirasinda Erel oyuncakeqr diikka-
ninda oynuyor. Kendini uzun siire oralarda oyalayabiliyor.
Beraberken alisveris yapmak zaten kacamaklarla miimkiin.
Hele uzun uzun bakmak, giymek, dolasmak adeta imkansiz.
Boyle bir durumdan yararlanarak Erel’i oyuncakgida birakip,
bitisikteki ayakkabiciya geciyorum. Biraz sonra Erel yanimda
beliriyor, elinde de kocaman bir oyuncak gemi. Pabugclar: firla-
tip gemi ve Erel’le nasil ayakkabicidan ¢ikip oyuncakgiya kos-
tugumu tahmin edersiniz.

Bunlari Nereden Ogrendin?
Bunlar1 Sana Ben Ogretmedim

Erel’in zaman zaman anlamakta giicliik ¢ektigimiz zengin
bir duygu diinyasi var.

Bir seferinde Ankara’da kabristana babami ziyarete git-
tik; Erel de yanumizda. Bir ara yok oldu; biraz sonra elinde iki
adet papatya, ¢ikageldi ve papatyalar1 su kabina koydu. Kab-
rin Usttiindeki diger cicekleri yavas ve hafif temaslarla oksads,
sevdi kendi kendine bir seyler mirildandi. Sonra, 6nce annemin
sonra benim boynuma sarildy, i¢ini ¢eke ¢eke aglada.

Esime kirginim, duygularmi ¢ok agik belli eden biri oldu-
gum icin suskunlugum hemen belli oluyor. Bu durumdan
Erel’in etkilendigini, hatta fark edip etmedigini bile diistinmii-
yorum. Bir giin bana gelip, “Anne elim aciyor, babaya soyle de
ilag siirstin” diyor. Bir baska sefer israrla hep beraber yeme-
ge gitmemizi teklif ediyor. Evde calisgan kizimiza ¢ok mutsuz
oldugunu soyliiyor. Kisacas1 aramizi diizeltmeye calisarak,
eski havamiz1 6zledigi mesajin1 veriyor. Tesekkiirler oglum, bir
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dahaki sefere liglincii sahislara karsi olan davranislarimda, bu
hassasiyetini aklimdan ¢ikartmayacagim.

Banyodan cikan Erel, evdeki herkesin elini, yanagini1 oper.
Bizler de onu bu hareketinden dolay1 over ve ¢ok giizel bir
harekette bulundugunu ifade ederiz. Bu bir tesviktir, Erel de
davranisini severek tekrarlar.

Yere diismiis bir ekmek parcasin alir, 6per, basima dokun-
durur ve masaya koyar.

Yola giden herkesin arkasindan bir bardak su dokiilmesi
gorevini de tistlenmistir kendi kendine.

Marmaris’te bir tatil sitesinde kaliyoruz. Erel biz uyurken
sabahlar1 erkenden kalkip mayosunu giyip, deniz yagim ve
havlusunu alip sahile iniyor, havluyu seriyor, yaglaniyor, yati-
yor. Biraz gilinesleniyor, sonra denize girip, odaya dontiyor.
Higbirimizin haberi yok. Beraberken Erel’in tizerine ¢ok faz-
la distiigiimiizii goren ve Erel’in sabah turlarindan bilgimiz
oldugunu sanan g¢evredeki arkadaslardan biri bizi bu hassasi-
yetimizden dolay1 uyarinca, gercegi 6greniyoruz. Hem korku-
yoruz, hem memnun oluyoruz.

Ebeveynin i¢ine diistiigii en 6nemli hatalardan biri de fazla
korumaci olmasidir. Risk almaktan fazla korkmayip, ¢ocuklari-
miz1 hem tehlikelerden korumak, hem basarisizliklarini azalt-
mak, hem de kapasitelerini 6l¢gmek i¢in miimkiin oldugunca
ozglrlik tanimaliy1z onlara. Bunun ayar1 da tamamen ¢ocugu
en yakindan taniyan aileye diisiiyor.

Sosyetik Down’l1

Bu ismi oglumu yakindan taniyan bir aile dostum takt.
Diisiindiikge ¢ok uygun oldugunu fark ettim. Bu anlamda bazi
davraniglarini size aktarmak istiyorum.

Bir yurtdisi gezisinde iken esim telefonla bizi arayip hati-
rimiz1 sordugunda Erel telefonu aliyor ve su sikayette bulu-
nuyor: “Baba bu otel kiiglik, ben biiyiik otel istiyorum, buras:
glizel degil.”

Bir servis sirasinda tabaginin ucu kirik veya catlak ise, onu
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hemen yanindaki tabakla degistirip, diizgiin olan1 kendi onii-
ne aliyor.

Fincan ve tabag1 birbirinden ayr1 bir ¢ay ikraminm1 kabul
etmiyor, tam takim olmasin istiyor.

Tiras olurken veya banyo yaparken yaninda mutlaka ufak
radyosu bulunuyor. Islerini miizik dinleyerek yapiyor. Yanin-
da bir ¢anta dolusu kaset ve walkman ile dolastyor.

Her banyodan sonra, sa¢ini kurutma makinesi ile kuru-
tuyor. Bazen sag1 adeta kuru gibi olsa bile, usulii bozmuyor,
makineyi kullanmay1 ihmal etmiyor.

Herhangi bir otel veya tatil yoresinde, telefonla sevdigi
bir seyi siparis edip, getirdiklerinde de makbuza imzasin ati-
yor. Sebebini bilmedigimiz yiiksek gelen hesaplarin Erel’den
kaynaklandigini, imzaladig1 makbuzlar1 gordiikten sonra fark
ettik.

Banyoya girerken cift havlu ve stinger istiyor. Her birinin
gorevi ayr1 ayr1 ve birbirine karistirmiyor. Stingerin biri viicu-
du, digeri poposu igin. Sol bilegini daha ¢ok ovuyor, sebebi de
saat kayis1 koku yaparmus...

Odasina veya yatagimin tizerine birakilmis, kendisine
ait olmayan bir esyay1 derhal oda dismna c¢ikartiyor. Odasi-
nin dagimikligina hi¢ tahammiilii yok. Oras1 onun 6zel meka-
ni, zaman zaman odasindaki mobilyalarin yerini degistiriyor,
duvarlara posterler asiyor, oraya ait olmayan hicbir seyi kabul
etmiyor.

Tiras veya banyodan sonra, sirayla deodorant, losyon, tek-
rar deodorant ve tekrar losyon kullanimiyla, bir koku topu
olarak, etrafina cesitli kokular dagitarak banyoyu terk ediyor.
Erel’i kokular takip ederek bulabileceginiz bollukta siirtinii-
yor, adeta kokuya buluyor kendini.

Erel’e zaman zaman takilan isimlerden bazilar1 sdyle: Pan-
dispanya, gonliimiin kusu, balina, minik kus.
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Mesut Yilmaz, Emel Sayin ve Bir Bakan

Istanbul’da bir restorandayiz. Sn. Mesut Yilmaz'm da
bulundugu on kisilik bir toplant1 yapiliyor. Iceri gelmek, Sn.
Yilmaz ile tanismak isteyen Erel’i ¢ikista tanistiracagimiza dair
s0z vererek disarida, arabada kalmaya ikna ediyoruz.

Odanin 6ntinde polis ve korumalar var. Toplantinin tam
ortasinda biiyiik bir girtltiiyle kap1 aciliyor. Herkes irkiliyor,
Erel odaya giriyor ve dogru Sn. Yilmaz'a dogru ytirtiyor. Odada-
kiler sasirmuslar. Esim Erkan, gelenin bir terorist degil(!) oglumuz
oldugunu, kendisiyle tanismak istedigini soyleyince Sn. Yilmaz
nezaketle ayaga kalkiyor. Erel o ara Mesut Bey’in yanina gelmis
bile, her zamanki igtenligiyle elini sikiyor, yanaklarindan opii-
yor, resim ¢ektirmek istedigini soyliiyor. Toplantinin havasi iyice
degismis. Erel ve Sn. Yilmaz omuz omuza poz veriyorlar, Erkan
fotograflarii cekiyor. Oglum memnun, arzusuna kavusmus,
toplant1 odasini terk ediyor. Hala kapidaki o kalabalik polis ve
koruma grubunu nasil kandirip odaya girdigini ¢6zmiis degilim.
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Rumelihisari’'nda zevkli yaz konserlerinden birindeyiz. Sah-
nede Erel'in ¢ok begendigi Sn. Emel Saymn en giizel sarkilari-
n1 okumakta. Bir ara, sarkilarin bittigi bir an, Emel Sayimn aldig:
alkislardan mutlu, “Sizleri ¢ok seviyorum” deyince Erel aniden
yerinden firliyor ve yiiksek sesle “Beni?” diye bagirarak soruyor.

Bir seferinde de havaalaninda Sn. Emel Saym ile karsila-
styoruz. Erel bizden ayrilarak, Emel hanimin yanina gidiyor,
Optustiyorlar, onun arabasma yardimc oluyor, ¢ikista agabeyi-
ne tanistirtyor ve el sallayarak ayriliyorlar.

Erel babasiyla sinemaya gidiyor. Giriste Erkan’in bir bakan
arkadastyla karsilasip selamlasiyorlar, Erkan Erel’i de tanistiri-
yor. Film arasinda Erel tuvalet i¢in disariya ¢ikiyor, dondiigiin-
de elinde bir kola, bir de Mars var. Nasil aldig1 soruldugun-
da da “..... agabey ile konustuk, o ald1” diyor (Erkan’in bakan
arkadasi igin).

Ben Orada Caligmam

Yakimimizda Istanbul Universitesi’'nin misafirhanesi var.
Yetkili kisilerle konusarak Erel’i orada giinde iki saatligine ise
koymak istiyorum. Mesafe ¢ok yakin, ytirtiyerek gider, etrafin-
da tanidik kimse olmayacag1 icin stmaramaz, soyleneni yapar,
biraz para alir, kendine giiveni artar diye diisiintiyorum. Tabii
teklifim kabul edilirse, 6nce gidip beraberinde calisacakla-
ra Erel hakkinda bilgi verecegim. Bu fikrimi Erel’e actigimda
kabul gormiiyor, “Olmaz orada calismam, ben yiiksek aynali
binada ¢alismak istiyorum” seklinde fikrini belirtiyor.

Oh! Sicacik Yuvamiz

Eve gelir gelmez ilk isi, 1s1klar1 yakiyor, kiyafetini degistiri-
yor ve ertesi giin giyeceklerini yan yana koyarak hazirhyor.

Yatarken de sabah igin, dis fircasini, macununu, tiras maki-
nesini, bir bardak suyunu ve vitaminlerini hazirliyor.

Aksamlar1 yemek biter bitmez, tepsiye kuruyemisleri
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hazirlayip salona getirmeyi kendisine gorev edindi. Sonra da
soruyor: “Cay, kahve, hirmmir (thlamur)?” Biz tercihimizi yap-
tiktan sonra, yardimci kizzimiza bu konuda talimat veriyor.

Her okul dontisti telefonla birkag arkadasini arayip sohbet
ediyor.

Yatmadan once yatak ortiisiiniiniin ucunu kivirarak yatagi
hazirliyor, benim okudugum gazeteleri de basucuma getiriyor.
Sokak kapisin kilitliyor.

Evde egri duran hali, sandalye, tablo, vs. Erel'in hemen
dikkatini ¢ekiyor ve diizeltiyor.

Bana otururken, “Anne gazeteye bak, film secip beraberce
seyredelim” diyor.

Televizyon’daki haberlerde beni, maglarda babasini ¢agirip
haberdar ediyor.

Hapsirdigimiz zaman, evin bir kosesinden “Cok yasa”
diye sevgi dolu bir ses duyuyoruz.

Eve yeni alinmis esyay1 hemen fark edip, “Hayirli olsun”
diyor.

Sevgi dagiliminda miithis bir adalet duygusuna sahip. Biri-
ne sarilmigken, obtir eliyle de diger yaninda durani tutuyor. Veya
odaya girip birini optiigli zaman, sirayla odadaki herkesi 6ptiyor.

Video, radyo, teyp, televizyon gibi aletleri ¢ok iyi biliyor,
calistirtyor, bir dereceye kadar tamir ediyor. Bir giin eve tele-
vizyon tamiri i¢in gelen ustalar benden kaset takmamu istediler.
O konularda ¢ok beceriksiz olan ben, bahgede oynayan Erel’e
yukar ¢ikip, adamlara yardimci olmasi ic¢in ne kadar ricada
bulundum, inanamazsiniz. Hayat bu, kimin kime, ne sekilde
mubhtag olacag hig belli olmuyor.

Hayal mi, Gergek mi?

24 Nisan 1995; Bayram ertesi oglumla yatakta uzanmis soh-
bet ediyoruz. O her tiirlii mesaji verebildigimi diisiindiigtim
anlardan biri. ki giin sonra okulla yapilacak olan ve smifindan
Erel’le arkadas: Selaminin katilacag1 Ayvalik gezisinden bahse-
diyoruz. Ona bazi mesajlar vermeye c¢alistyorum. Giyeceklerini
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toplu tutmasi, banyosuna dikkat etmesi, para ve esyalarini kay-
betmemesi gibi. “Oglum sen artik biiytidiin, okul gezisine kati-
liyorsun (o an igimden biiytimek sozciiglinii vurgulamanin tam
zamani diye diisiinliyorum ve devam ediyorum), sen eskiden
kiiciiktiin, Melisa kadardin (2 yasindaki yegeni) seni o zaman
gezilere yollamadim. Ustiinii giyemezsin, yemegini yiyemezsin,
¢isini yapamazsin, esyalarini kaybedersin diye. Ama artik biiyti-
diin, kendi kendine geziye gidiyorsun, agabey oldun” diyorum.
Bu konusma gezi tizerine bir miiddet devam ettikten sonra Erel:
“Anne ben Melisa’y1 kutuya koyacagim. Selami’ye kutunun igi
bos deyip, kutuyu yavasca rafa yerlestirecegim. Ayvalik’ta kutu-
yu acip ‘Melisa yavrum geldik” diyecegim” diyor. Ben de, “Erel
bak ne giizel konustuk, hayal kurduk” deyince, “Hayir anne
hayal degil GERCEK” diye cevaplandiriyor.

Dakikalarca, “Hayal degil gercek”, “Hayal degil gercek”,
bu sozciikler zihnimde yankilar yapryor. Bunlar1 ben nasil anla-
tabilirdim ki. Konunun tizerine gidiyorum. Acaba bilingsiz mi
kulland: diye. Bir ara bana, “Anne seni seviyorum” dediginde,
“Oglum hayal mi, gercek mi?” diye sorunca, “Hayir anne, ger-
cek, gercek” cevabini veriyor. Ne hos, ne giizel bir giine baglay1s!

Tokat Atmak m1, Susmak mi Zor?

Marmaris'te teknedeyiz. Tanidik, tanimadik, bir grup nese
icinde tabiatin giizelliklerini paylasiyoruz. Erel bir anda, yaban-
c1 birinin paletini kaptig1 gibi denize firlatiyor. Insanlar bagri-
styor, telaslaniyor, paleti almaya calisiyorlar fakat alamryorlar.
O an icten gelen, en kolay, dogal davranis, ¢cocuga iki tokat vur-
mak. Herkes benden onu bekliyor. Vurmuyor, susuyorum. Bir
miiddet bekledikten, Erel'in korku dolu bakiglar: sakinledikten
sonra, yaptig1 hatay1 anlatiyorum. Dontiste bir ¢ift palet almay:
teklif ediyorum. Bu davranis bigcimimden dolay1 en yakinlarim-
dan tenkit aliyorum. O an susabilmenin vurmaktan ¢ok daha
zor oldugunu, bu tokadin, ¢ocuga istenilen mesaji vermeyip
onun kapanmasina neden olacagini anlatamiyorum. Fakat sonra
o yakinlarimdan, geg de olsa gelen 0ziir, beni teselli ediyor.
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Bazen c¢ocugunuzun davraniglar1 karsisinda susabilmek,
ona bir tokat vurmaktan ¢ok daha zordur. Jo Elder ve M. I
Wiser bir kitabinda soyle der: “Davranislarda degisiklik, ceza
yerine ancak sabirla, konuya egilmekle mtimkiindiir.”

Erel’in Veda Jesti

Sene 1995, Subat, bir haftaligina seyahate gidiyorum. Erel
sabahleyin benden 6nce kalkmis, benim icin kahvalt: hazirlamas,
yaptiklar ve diistindiigii detaylar, hala igimi 1lik 1ik yapryor.

Tabagimda peynir, zeytin ve regel,

Bardagima su konmus,

Caymm konmus, sogumamasi icin tizeri pegeteyle ortiilmiis,

2 dilim ekmegim kizartilmis, sogumamasi icin peceteye
sarilmis.

Kahvalt1 ederken gazetelere bakmay1 sevdigimi diistine-
rek, gazeteleri getirip yanima koymus, rahat okumami sagla-
mak i¢in de hafif kaldirip kenara dayamis. Giderken arkamdan
dokmek tizere ilave bir bardak su bile hazirlamus.

Erel’in Evlenme Hayali

Erel, sarisin, tercihen at kuyruklu bir es istiyor. Onun-
la evlenip Almanya’ya gidecek, oradan bize telefon ederek iyi
olduklarmni bildirecek. (Bunu Erel’in ablasinin Ankara’da oku-
masl, sik sik telefon ederek durumunu bildirmesinden esinlen-
digini zannediyorum.) Evlenmek onun igin sevdigi kisiyle el
ele tutusmak, o vaziyette gokyiiziine bakarak oturmak. (Erel’in
bu davranis bigimini okuyunca sakin esimle birlikte sik sik el
ele tutusup gokytiziine baktigimizi zannetmeyin, bu hayal tele-
vizyon izlenimlerinin trtini olsa gerek.) Evet, Erel ev islerin-
de hanimina yardim edecek. Hanimi bebek dogururken onun
alnindaki terleri silecek. Evet oglum, ben de omrim yettigi
nispette senin tiim hayallerine kavusman igin elimden geleni
yapacagim. Sana at kuyruklu bir es arayacagim!
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Cinsellik konusunda ebeveyni endiselendiren en Onemli
konu, toplum oniinde kabul edilmeyecek bir davramnsla karsi-
lasilmasi, bu nedenle komsular veya polisle kars1 karsiya gelme
durumlarma diistilmesidir. Kiz ¢ocuklarimin kendilerini kotia
niyetli erkeklere karsi koruyamayacaklari, erkek cocuklarin
da iclerinden geldigi sekilde, hoslandiklar1 kizlar1 6pmek veya
onlara dokunmak istemeleri gibi davranislarla karsilasildigin-
da gevrenin bunu nasil degerlendirecegi endisesi vardir. Ogre-
tilmesi en zor konulardan biri de “ay1p” sozctigudyiir.

Bu konularda biz biraz basariliy1z (yalniz banyo yapma,
camasirini kendi degistirme, mastiirbasyon denemeleri zama-
ninda “isim var” deyip kendi odasina cekilme gibi). Zaman
icinde bu konuya daha ayrintili egilmemiz gerekeceginden bil-
gilenmeye calistyorum. Hikdyemizin ikinci kisminda bu konu-
yu daha saglikli anlatabilecegim.

Erel bir giin kosarak geldi, “Anne, sevgilim oldu” diye
heyecanla olay1 anlatti. Yazlikta oynarken, onun begendigi bir
kiz arkadasi Erel’in yanagin sikip, g6z kirpmus....

Paranin Kisa Geldigi Yer

Yanimizda galisan geng bir yardimca kizimiz var, ismi
Minnet. 20 yasinda, Amasya’nin bir kdyiinden. Istanbul’a gel-
dikten sonra ilk ¢alistig1 yer bizim yanimiz. Erel’le verdigimiz
ugras! ve eski diiniiriim Sn. Sabanc ailesinin ¢ocuk problemini
gordiikten sonra, bir giin bana, “Abla biz koydeyken, sehirde
oturanlar 6lmezler, hi¢ dertleri olmayan mutlu kisiler zanne-
derdik, halbuki onlar da oliiyormus, her zaman mutlu degil-
lermis” dedi. Oyle diisiinmelerinin de tek gerekcesi varmus:
“Sehirlilerin parasi var.”

Simdi hikayemize gelelim: Erel bahg¢ede oynuyor, topu
yan tarafa kaciyor. Yanimiz bir devlet kurulusunun misafir-
hanesi, ikaz ediyorlar: “Miidiir bey kiziyor, bu engelli cocuk
buraya gelmesin” diye. Bakici kizzimizin cevabi: “Sizin miidii-
riiniiz ne bi¢im insan, bu ¢ocugu onun da korumasi, yardim
etmesi lazim. Yarin onun da basina gelebilir.” Evet, bu ilkokul
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mezunu kizimiz bir miidiirle miinakasa etmeyi goze alabili-
yor; bu “hepimizin, tiim toplumun sorunu” mesajini vermeye
calisabiliyor. Konu tahsil, gorgii, para degil. Insanlik, ayr bir
olay.

Sene 1994. Marmaris'te yerli ve yabanci turistlerin yogun
oldugu Agustos ayindayiz. Tatil koyiine yabanci bir aile geldi,
yaslica bir anne-baba ve bir ¢ocuk. Yalnizlar, gidip konusmak
istedim, tereddiidiim ¢ocugun durumunun ¢ok iyi olmamasin-
dan, ailenin, bu yakmligimin “merak” i¢giidiimden kaynaklan-
digi1 zannetmesi endisemden idi. Cocuk devaml sallaniyordu
ve basinda hi¢ sa¢ yoktu. Yabanc bir tilkede, bu durumda yar-
dima olabilecegim duygusu baskin geldi, gittim ve konustum.
Belcikal: bir aile idi. Cocuk 15 giin ailesinden uzak olma duru-
munda kalmis, ondan sonra psikolojik sikintisindan dolay1 biitiin
saclar1 dokiilmiis. Konustuk, rahatladilar ve hepimiz memnun
ayrildik. Birka¢ giin sonra ailenin yerini degistirmis oldugu-
nu, her zamanki kogelerinden ayrildiklarin1 gordiim. Sonradan
ogrendigime gore yanlarindaki stislii, saglikly, sik, oyle bir yerde
tatile gelecek mali giicli olan Tiirk komsular1 ¢ocuktan rahatsiz
olmuslar ve aileye yerlerini degistirmelerini soylemisler...
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Dede

Erel, ne yazik ki her iki dedesini de fotograflardan ve kab-
ristan ziyaretlerinden taniyor. Bu durumu ne sekilde ve boyut-
ta algiladigini ¢ok duygulandigim bir konusma sonucu fark
edebildim. Erel tizgiindiir. Basin1 masaya koyar ve distindir.
Ablas1 neden Oyle durdugunu sordugunda aldig1 cevap soyle-
dir: “Babam dede olmasin, beni korusun istiyorum.” Demek ki
babasinin iki buguk senelik dedeligi onu icten ice endiselendiri-
yormus. Bu hi¢ aklimiza gelmemisti. Simdi kendisine fotograf
ve kabristanlarin disinda da DEDE’lerin olabildigini ve ¢ocuk-
larmi1 korumaya devam ettiklerini anlatmaya ¢alisacagim.

Oglum “Askere” Gitti

Kavramlar, degisik ortamlarda, degisik anlamlar ifade
ederler. “Askere gitme” olaymin Down’li cocugumun yasamin-
da bagka bir anlami var.

Her sene Ayvalik'ta “Oziirlii Cocuklar Senligi” ad1 altin-
da, Tiirkiye'nin her tarafindan gelen ¢ocuklarin toplandigr dort
gunliik bir gezi, benim deyimimle “Askerlik” yapiliyor. Bu sene
oglumun smifindan Erel ve Selami isminde iki ¢ocuk katilmaya
uygun gorilmiis. Teklifi duyunca 6nce heyecanlandim, sonra
sevindim, sonra, “Iste Elcin dedim, senin IQ tablonu test etme-
nin tam zamani” Anne ve babalar korumacilik duygularimin
yogunlugu nedeniyle ¢ocuklarimin bazi disadoniik davranisla-
rimi 6lgcemeyebiliyorlar, bu duygu yardim imkanlarmi kisitliyor.
Iste elime bir firsat gecti. Hemen Erel’i konuya alistirmaya bas-
ladim: Ela (ablas1) gibi okul gezisine gidiyorsun. Baba gibi bizi
Opiip gideceksin. Agabey gibi her seyini kendin yapacaksin.
Anneye gittigin yerden telefon edip, “Ben iyiyim” diyeceksin...

Bu konusmalar ti¢ giin kadar siirdii. O ara okula gidip,
seyahatte bulunacak iki Ogretmenle konustum, bir tanesine
Erel’in olumlu-olumsuz davranislarini not etmesi icin ufak bir
defter verdim ve ricada bulundum, “Bu notlar Erel'in bundan
sonraki gezileri i¢in rehber olacak” dedim.
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Sira bavul hazirlamaya geldi. Dort giin igin, dort takim
camasir, kazak, pantolon, dort ¢ift corap ve Erel’in 6zel istekle-
ri. Bunlar on adet kaset, walkman, tiras makinesi, fotograf maki-
nesi, yara bandi, kiirdan, tuvalet cantas1 ve deodorant (sprey
seklinde olmayacak, stick olacak) iki adet dis macunu (birisi
kokulu olacak, agz1 temiz koksun diye sabahlar1 kullanacak;
digeri Colgate dis macunu, aksamlar1 yatarken kullanilmak
tizere), iki Elidor sa¢ sampuani -biiyiik sise- ve yatarken ytizii-
ne siirdiigii krem. Ikiger taneye liizum olmadigini séyledigim-
de ise “Anne hepsini kullanmayacagim, birer tanesini aynanin
oniine dizecegim” diye cevap veriyor.

Erel’in ayrica senelerdir aldig1, her giin degisen vitaminleri
var. Onlar1 unutmayalim diye bana hatirlatt1. Giinliik bolmele-
ri olan bir ila¢ kutusuna dort giinliik ilaglarin1 da koydum ve
bunlara hangi giin baslayacagini tembih ettim.

Bavulumuzu hazirladik. Israrla omuzuna asilacak, clizdan,
mendil, vs. koyacag bir ¢anta daha istedi. Evi aradik tam iste-
gine uygun ¢antay1 bulduk.

Hareket etmeden oOnce-
ki gece o da heyecanhydi. Bir
ara yemek yemek istemedigini
falan soyledi (tabii sonra afi-
yetle yedi), banyo yapti, ertesi
sabah giyecegi yol kiyafetlerini
hazirladi. Evvela kravath takim
elbise giymek istedi, sonra yol-
da spor giyinmesi lazim gel-
digini anlattik, kabul etti, spor
kiyafetler hazirladi. O gece
beraber yattik, sabah saat gal-
madan, kendi kendine kalkt,
giyindi, stislendi, kahvaltisi-
n1 etti, evdekilerin teker teker
yanaklarini, benim de hem
yanagimi, hem elimi Optii, arka-
sindan su dokmemizi hatirlata-
rak evden soforle ayrildi.
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Oglum askere gitti! Oglum askere gitti! Anneme, kizima,
diger ogluma, yakin bir arkadasima telefon ederek bu mesaji
verdim ve bu konuda uzun uzun sohbet ettim. O giin engelli-
lerle ilgili bir vakif toplantisina katilacaktim. Orada da herke-
se bunu miijdeledim. Oglu askere giden her anne bu ihtiyaci
duyar. Ben ilk oglumda da dyle yapmistim, bunda da yaptim.
Ne gtizel!

Askerlik stiresince (dort giin) Ayvalik’tan eve iki kere tele-
fon geldi. Tlkinde dis fircasini kaybettigini séyledi. Onun disin-
da bir fevkaladelik mesaji yoktu, mutluydu, ailedeki herkesi
tek tek sordu. Bu konusma bana, bacima, emmime, bubama,
anama, soranlara selam eder, ellerinden 6perim der gibi gel-
di... Telefondan sonra, “Askerden ilk haber geldi” diye ilgilile-
re haber vermeyi tabii ihmal etmedim, hemen anneme, kizima,
ogluma, onu merak eden dostlarima telefon ettim.

Dort giin sonra, 30 Nisan 1995'te oglum Ayvalik’tan, bas-
ka bir deyisle askerden eve dondii. Bavulu elinde, cantas1 omu-
zunda, Ustii bas1 diizgiin, biraz yanmis, yanaklar1 ensesi kizar-
mis. Giivenli bir eda ile kollarin1 act1, evdekileri 6ptii, olmayan-
lar1 tek tek sordu ve telefonla konusmak istedi.

Askerden gelenler evlerini 6zlemis olurlar. Erel de 6yle
dondi. Evin her yerini gezdi. Tim odalara girdi ¢ikti, kendi
odasindaki dolabini eliyle oksayarak, “Evi ¢ok 6zledim”, salo-
na girdiginde de camdan bakarak, “Oh temiz hava” dedi.

Evvela soru yagmuruna tuttuk, sadece, “Iyi gecti, eglen-
dim” gibi kisa ctimlelerle gegistirdi. Ustiine varmadim, yavas
yavas onun diinyasina girdim ve asagidaki bilgileri aldim:

— Otobiiste Hiilya 6gretmenin yanina oturmus, yol boyu
miizik dinleyerek gittikten sonra bir ara basin1 Hiilya 6gretme-
nin omuzuna koymus ve uyumus.

— Ayvalik’ta kahvaltida zeytin, peynir ve ¢cay vermisler.

— Egzozdan ¢ikan duman sacini kirletmis, otellerinde ban-
yo ve sicak su olmadigindan kovadan saplh tabakla (masrapa)
su almis, tek elle muslukta basmi sampuanla yikamis, havlu
olmadig: i¢in fanilasim ¢ikarip basmni kurulamis. O fanilay1 da
sonra bavuluna koyup temizini giymis.
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- Dis fircasin1 evde unuttugundan (yegane aksayan olay)
dis macununu parmagina koymus ve disini dyle fircalamus.

— Ayvalik’ta gezerken cisi gelmis, 6gretmeni de, “Binanin
arkasina git yap” demis, o da yapmus, otele dontince de kilodu-
nu hemen degistirmis.

— Selami’ye, “Egzoz dumanindan dolay:1 fanilam kokuyor
mu?” diye sormus, o da, “Evet” deyince banyo olmadig: i¢in,
gogsiinii soguk suyla silip, kolonya stirmiis, temiz fanila giyip
mis gibi olmus. (Bu arada oda arkadaslarindan birinin hig disi-
ni fircalamadigini ve yikanmadigini da 6grendim.)

— Otobiisle giderken MULA (sonradan mola oldugunu
¢ikardim ve bu kelimeyi ilk defa kullandig icin de ¢ok sasir-
dim) verdiklerinde Erel iki tost yemis, bir kola i¢mis ve televiz-
yonda mag seyretmisler.

— Gittikleri otelde televizyon yokmus. Odasmi arkadas:
Selami ile paylasmus.

— Tlaglarini aksatmadan i¢mis. Kutusunu getirip bana gos-
terdi.

- Yakin bir ge¢miste degerli Belediye mensuplarinin gerek-
li uyarilar1 yapmadan cevreyi sokak hayvanlarindan temizle-
mek amaciyla attiklar1 zehirle bir yasindaki kopegimizi kaybet-
mistik. Erel donitiste o kopegimizi hatirlamis, aglamus.

- Kaldiklar1 yerde, sabahlar1 erkenden kalkmis, odasinda
priz olmadigi i¢in tiras makinesine pilini takarak tiras olmus.

— Dag manzarali bir yerde Hiilya 6gretmenin fotografini
¢ekmis.

— Sonra grup halinde bir fotografciya resim gektirmisler, o
resimde Erel her iki kolunu da acarak poz vermis.

- Kendi parasiyla Magnum (dondurma) almis. Disindaki
cikolatal1 kismi 1sirarak, igindeki beyaz kismi da yalayarak yemis.

— I¢ camagirmin diigmesi kopmus, cebinde saklamis, onu
da bana teslim etti.

— Birisi ona “sisko” demis. O da ¢ok sinirlenip, vurmak
istemis ama vurmamis.

Bugiin 1 Mayis; yarin okula gidip bu listemi kontrol edece-
gim. Bu benim icin ¢ok 6nemli; bir kere oglumla bu ayrintida
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sohbet edebildim, ikincisi onun bir¢ok seyi kendi kendine, biz-
den uzakta yapabildigini gordiim. Kendisini daha gtivenli bul-
dum, programimin ikinci kismini uygulamak igin cesaretlen-
dim.

Yontemimiz olaylari, bol, kiiciilt ve Oyle yasat idi. Biz de
askerligi boldiik, Ayvalik gezimiz Olgiilerine indirdik. Ama-
camiz pargalar yavas yavas birlestirip daha biiyiikce parcalar
yasamak. Mesela oniimiizdeki giinlerde Erel’i yalniz basina
otobtiisle Ankara’ya ablasina gondermeyi planliyorum. Bolu’da
inecek, o ¢ok sevdigi self-service tepsilerine istedigi yiyece-
gi secip alacak, kasaya parasin verip yemegini yiyecek. Tek-
rar otobtiise binip yola devam edecek. Tabii bunu yaparken ilk
seferinde otobiise Erel’in tanimadig1l, onu sadece uzaktan izle-
yecek birini de bindirmeyi diisiiniiyorum.

Biitin bu disadoniik plan ve ugrasilarin perde arkasinda,
onun bagimliligin1 azaltmak ve bizden sonrakilere mimkiin
oldugunca az kiilfetli bir ortam birakmak var.

Tefrikamizin arkasina gelince; okula gittim Erel'in o6gret-
meniyle goriistim ve deftere yazdig1 notlar1 beraberce incele-
dik :

— Temel ihtiyaclarin1 gidermede basarili,

— Para hesabini iyi bilmiyor,

— Tuvalete gittikten sonra tekrar grubun bulundugu yere
geliyor,

— Bizlerle telefonda konusurken telefon ahizesini oksuyor-
mus,

- Kendini havanin durumuna gore ayarlayabiliyor (montu-
nu alip koydugu yerlere dikkat ediyor),

— Insanlarla iletisimi sicak, dogal,

— Otobiis yolculugu siiresince kendini ¢ok giizel oyalayabi-
liyor, miizik dinliyor,

— Fotograf ¢ekmis,

— Kendisine verilen yemekle yetinmesini biliyor.

(Bu durum bizi sasirtt1, zira Erel yemek konusunda biraz
kontrolsiiz diye diistintiyorduk.)
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Ote yandan arkadasi Selami, Erelden ¢ok daha ifadesi diiz-
glin bir ¢ocuk olmasina ragmen hi¢ eglenememis. Onunla da
konustum. Erel’le beraber olmaktan memnun olmus; fakat “asker-
lik” pek ilging gelmemis ona. Gortildiigi gibi 6gretmenin gozlem-
leri, Selaminin intibalar1 da Erelinkinden ¢ok kisa. Eger Erel'in
ilk ifadesini kabullenseydik, “Seyahatin iyi gectigi, ve eglendigi”
ciimlesi ile yetinecek ve o kadar hissedip, fark edebildi diyecektik.
Halbuki onun diinyasina girip, konusturunca, ne detayda gevreyle
ilgili bir askerlik gecirdigini gorebildik. Ne gtizel!

Erel’in anlattiklarmin bir kismi1 6grettiklerimiz,

bir kismu gordiikleri,
bir kismi kendi degerlendirmeleri.

Demek ki bu ¢ocuklar ifade edemedikleri bir¢ok seyin far-
kindalar ve onlar1 da yasiyorlar.

Biz bu konuda basarili bir aileyiz. Bunu ispatlamis oldugu-
mu hissediyorum. Bu basit gibi goriinen dort giinliik hikayeyi
de biitiin detay1 ile bu yiizden yazdim. Kisaca 6zetlemek gere-
kirse basarilarimizin kaniti su: Sene 1978; ben elimde daha 6nce
yazdigim soru listesi, ilk bilinmezlikler tiinelindeki ytrtytist-
me bashiyorum. Beklentiler, korkular ve endiselerle. Sene 1995,
tiinelin ortasindaymm ve bu askerlik olaym yasiyorum. Bu iki
an1 karsilastirirsaniz basari ve IQ konularindaki diistincelerime
belki katilirsiniz.

Demek ki Erel’in iist sinirin1 hentiz tam tayin edememisim;
ona dogru ugrasmaya devam edecegim, oraya mumkiin oldu-
gunca yaklasmaya calisacagim.

Bu askerlik deneyimi ayrica benim IQ degerlendirme 6lgti-
tiimiin ikinci basamagindaki yontemlerimi tespit etmek icin
onemli. Ogretmeninin verdigi deftercikte Erel’i 6ven ciimlelerin
yanu sira eksiklerini, ihtiyaglarini 6grenip, bundan sonraki prog-
ramlarimi hangi alanlarda yogunlastirmam gerektigini, tahmin-
lere degil, gerceklere dayanarak yapabilmem icin 6nemli. Kisa-
ca, bazi kararlar almadan once vakit kazanmam ic¢in 6nemli.
Evet, acelem var, zaman kazanmak i¢in 6n arastirma mahiyetin-
de bir askerlik bu.
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Erel 9 aylikken, Stockholm.
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Erel 3 yaginda.
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Erel 4 yaginda, ag1 turlarindan birinde, Aschaftenburg.
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Erel Cenevre’de ayrilamadig1 arabasinda, a1 turlarimn bir digeri.

Erel Kudiis'te, umut seyahatlerinden biri daha.
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Sarar Tlkokulu'na bashyor, Ankara.
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Erel Vevey Dr. Birchi ile.

Erel 11 yaginda Noel Baba kiliginda.
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Erel teniste.

Agabeyi ve annesiyle.
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Yorucu bir giiniin ardindan...

Stinnet sonrast ninesinin elini operken, Eyliil 1988.

115



Babasyla tatilde.

Erel Kartalkaya'da.
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13 yaginda, Mersin.

Erel ablastyla.
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Mawvi yolculukta.
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Niians Sanat Merkezi'nde 6§retmeni sayin Atanur Ozalp ve arkadaglart ile.

Prof. Dr. Franz Schmid ve Dr. Birchi ile.
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Amca Erel’le yegeni Melisa.

120



121



Walkman'i ile.
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Evrensel Sitesi'ndeki arkadaglari ile 17. yas giiniinde.

Erel’in arkadast Betsy Smith, Amerika’da Life goes on’da oynayan Chris Burke ile.
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Mirkelam’la, 17 yaginda.
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Bir gosteride Mirkelam't taklit ederken.

125






III. BOLUM

UC “S” YONTEMI

BU COCUKLARIMIZDAKI
GUZELLIK VE INSANLIK
SIHRINI TOPLUM OLARAK
ZEDELEMEYELIM,
KORUYALIM
GELISTIRELIM.

COCUKLARIMIZA
YAPABILECEGIMIZ EN
BUYUK HIZMET, ONLARI
ANLAYAN, KUCAKLAYAN,
TESVIK EDEN BIiR CEVRE
OLUSTURMAKTIR.






Uc “S” Yontemi
(Sevgi - Sabir - Sebat)

Ben maddi olanaklarla elde edilen yardimlardan ziyade,
herkesin yapabilecegi, hem ¢ok kolay, hem de ¢ok zor olan yon-
temlerden daha ¢ok yarar gérdiim. Sevgi - Sabir - Sebat. Oyle ki
bir sefer, on sefer degil, yiiz sefer, bin sefer tekrar edecek kadar
sebat, ve bunu bir gorev yapar gibi degil de otomatige bagla-
yacak kadar benimseyip, yasam bicimi haline getirilmis olacak
bir sevgi.

[k zamanlarda kendimi, neticeyi bir an evvel gormek iste-
yen sert hocalar gibi hissediyordum. $imdi netice sonradan gelir
veya gelmez, ben yumusak bir bigcimde oynuyorum roliimii.

Bir Cift Ilave Goze Bilyiik Ihtiyag

Her zaman Erel’e birisinin daha dikkat etmesi, —sade-
ce gozleriyle bile olsa— ihtiyacin1 duydum. Oyle bir cift goz ki,
onu, hem kendi kendine verecegi, hem de cevreden gelecek
zararlardan korusun. Bu ortami buldugum an, ben kendimi
daha 0zgiir, daha rahat hissettigimi fark ettim. Bu endiselerim-
deki hakliligimi yasadigimiz bazi tecriibeler dogruladi.

Mersin - Soli tesislerindeyiz. Erel'in bir bakici ablas1 var.
Onu ¢ok seviyor, kolluyor, koruyor. Esim bir giin Soli'ye gel-
diginde giristeki biiylik siitunlarin arkasindan bir tokat sesi
duyuyor. Merakla basini uzatip baktiginda ise o sesin bakici
ablanin Erel’e attig1 tokattan geldigini goriiyor.
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Bir bagka sefer bir ¢ift goz olarak evde bulunan teyzemiz,
bagka bir yardimc ablanin yemek yedirirken Erel'in yanagina
catal batirdigina sahit oluyor ve g¢ekinerek bizi uyariyor, “Bu
¢ocugu ablasi ile yalmiz birakmayin, goziiniiz tistiinde olsun”
diye. Iste yine bir ift goze ihtiyag.

Zaman icinde Erel olanlar: ifade etmeye baslayip, kendisi-
ne zarar veren kisileri sdyler hale gelince anne-baba olarak ne
kadar rahatladigimizi tahmin edersiniz.

Sevginin Giicii

Ben Erelden sonra insan iligkileri konusunda ¢ok daha
duyarli oldum. Ve bu konu iizerinde calistyorum. Erelin bir
okul arkadasi var, sik sik telefon eder, hepimizle konusur. Erel’i
hem seviyor, hem de firsat buldukca dévmeye calisiyor, bazen
basarili da oluyor. Erel ondan daha gticlii oldugu halde karsilik
vermiyor bir tiirli. Cesitli tenkit mesajlari, 6gretmen ve ailesi-
nin tembihleri fayda etmiyor.

Bir giin okula gittim, o ¢ocugu yanima c¢agirdim ve, “Sen
Erel’i bir daha doversen ne yapacagim biliyor musun” dedim.
Korkuyla ytiziime bakti, “Seni bir daha sevmeyecegim, 6pme-
yecegim. Simdi gel seni son defa bir seveyim, 6peyim” dedim.

Bir bagka sefer okula gittigimde kosarak yanima geldi.
“Ben artik Erel'i dovmiiyorum” dedi, bana sarildi, kucaklastik,
Optistiik.

Konugmak Nedir, Ne Degildir?

Konusmak, esyalarin adlarimi sdylemek, bir istekte bulun-
mak, bir haberi nakletmek, bir emir vermek, bir yanls diizelt-
mek, ima etmek degildir.

Karsinizdakinin Down’li bile olsa, ayri insan oldugunu
diistinerek onun diisiincelerini agiklamasina izin veren karsi-
liklx bir fikir alisverisi, iki yonlii, zevkli bir oyundur. Ben basta
Erel, ti¢ cocugumla da konusabiliyorum, ne mutlu!
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Cocugunuzla konusurken goz hizasima ¢omelip, goz goze
bakmay1 ihmal etmeyin. Konusmalari, ayni1 ses tonu, yiiz ifa-
desi ve davranis bicimiyle monoton olarak degil, ilgiyi devam
ettirebilmek i¢in, o an akliniza gelen bir ses tonu, bir hareketle,
konuya yardimci olarak yapin.

Ogrenmemiz gereken hiinerlerden biri de beklemeyi bil-
mektir. Genellikle ¢ocugumuza konusma esnasinda sabirsiz
davraniriz. Bir sessizlik oldugu an, o boslugu doldurmak igin
hemen konusmay: gereksiz yere uzatiriz. Konusma zorlugu
olan bu ¢ocuklarimizin zihinlerini toplamalari, ne soyleyecek-
lerini belirlemeleri, kelimeleri segebilmeleri i¢in zamana ihti-
yaglar1 vardir. Konusma yetenekleri, diinyalarini olusturan
tecriibelerine, cevrelerindeki olay ve esyalara baglidir. Taklit
etmek, sarkilar soylemek, abartili konusmalar yapmak, degi-
sik sesler ¢ikarmak ¢ocugumuzu sadece eglendirmez, onun igin
gerekli iletisim kanallar: olusturur, dilinin gelismesine yardim-
c1 olur. Ben iki buguk yasindaki torunumla da bu yollar: kulla-
narak daha yakin bir iletisim kurabiliyor ve ¢ok gtizel tepkiler
altyorum.

Cocugunuza hitap biciminiz bazen sizden daha yasl biri-
ne hitap eder gibi ciddi ve resmi, bazen de heniiz konusmaya
baslamis bir ¢ocukla konusur gibi basit, sevecen ve yumusak
olmali.

Biitiin ¢ocuklarda oldugu gibi, Down’lilarda da konusma
yeteneginin kizlarda erkeklere nazaran daha cabuk gelistigi
sOyleniyor.

Erel ilk zamanlarda ara sira kekelerdi. Kekelemek bazi
hallerde konusmanin ilk basamagidir. Zamanla, kendini ifa-
de etmeye basladiktan sonra kekemeligi gecti. Baz1 ¢ocukla-
rin ifade zorlugundan dolay1 ruhsal problemleri oldugu, yatak
1slatma ve sag¢ dokiilmesi gibi sorunlarla karsilastiklar: olabili-
yor. Bazilari, kendi kendilerine hayali arkadaslarla konusmalar
yapiyorlar. Biz Erel'in arkadas agigini kapatmak icin elimizden
geleni yaptik. Evde arkadaslariyla partiler tertipledik. Tatile
beraberimizde Erel i¢in bir arkadas gottirdiik.

Birgok alandaki basarinin dile bagh oldugunu diistintirsek,
ifadenin gelismesinin ne derece 6nemli oldugu ortaya c¢ikar.
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Mesela sosyal iliskiler, eglence, cocugun daha sakin olmasi, hep
kendini ifade derecesine baglidir. Bu nedenle ben her beraber-
ligimizi, mutlu animizi, bir “mesaj iletme”, “diizeltme”, “0gret-
me” zamani olarak kullaniyorum. Bu sekilde ¢ok olumlu neti-
celer aldim (dinlenirken, eglenirken, yemek yerken, vs.). Yine

de Erel’in ifadesinin yeterince diizgiin olmadigini gortiyorum.

Deger

Hepiniz degerlisiniz demek dogru degil. Hepiniz anne,
baba ve sevenlerinizin goziinde ¢ok degerli, sizi sevmeyen diis-
manlarinizin goziinde ise bir higsiniz. En 6nemli karar, sizin
kendi kendinize degeriniz konusunda samimiyetle verdiginiz
nottur. Bunu unutmayin ve notunuzu yasaminiz siiresince ytik-
sek ve ayni1 seviyede tutmaya c¢alisin. Dengeyi hi¢ bozmayin!

Bence, deger olctitii, yalin halde kisinin tiziicti, sevindirici,
yardim gerektiren, cesitli olaylar karsisindaki duygu ve reaksi-
yonlarinin toplamidir. Yardim, hosgorti, sabir, saygi, merhamet,
sevgi gibi duygularn igerir. Egitim, zenginlik, fiziki giizellik,
mevki gibi olanaklarin getirdigi faktorler, sadece kisilik tize-
rindeki miicevherlerdir. Bunlar ilging bir kisilikle birlesirse bir
mana ifade eder, aksi takdirde hicbir giizel goriintii sergileye-
mezler.

Bu miicevherleri olmayan bir kisi ¢ok degerli olabildigi
gibi, bunlarla bezenmis biri cok degersiz olabiliyor.

Bugtin Erel, gortiniisii, ifade edebildikleri ve edemedikle-
ri, derin duygu, zengin sevgi hazinesiyle bir biitiindiir ve bizim
cok degerli ¢ocuklarimizdan biridir. Okudugum kitaplardan
birinde bu ¢ocuklarimiz igin ¢ok duygulandigim bir ifade kul-
laniliyordu: “Engelli viicutta kiymetli ruh.”

Anneler babalar, tekrar ediyorum, Down’li ¢ocuklarimiz
cok degerlidir. Gorevimiz, bu ¢ok kiymetli varliklarimizi 6gre-
ti miicevherleriyle siisleyip, keyifli bir bi¢cimde, bilinmeyen bir
siire, omuz omuza paylasarak beraberce yasamaktir. O kadar!
Ve bilesiniz ki, siz de boyle bir gorev igin se¢ildiniz. Davranis-
lariiz degerinizi belirleyecektir. Kendinizi degerli kilin.
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Basari

Nasil “dogru” kelimesinin gesitli tarifleri varsa, ve nasil tek
dogru olmayip, herkesin dogrusu farkli ise BASARI sozciigii-
niinki de oyle.

— Kizim tiniversite sinavini kazandi, basarili oldu.

— Oglum ehliyet sinavini gegti, basarili oldu.

— Esim Stimerbank’liya, “Biz ilk defa Stimerbank’li olmak-
tan dolay1 gurur duyuyoruz” dedirtebildi, basaril1 oldu.

Kiigiik oglum,

— Alt 6zel sifr bitirdi, bisiklete binebildi, yiizdi, kayak
yapti, kendini ifade edebildi, o da basarili oldu.

Goriildiigii gibi herkes i¢in basar: beklentileri farkl. Bir¢ok
konuda basariya, tiim giiclintizle konuya egilmek, ugrasmak-
la ulagilir. Fakat bu tip ¢ocuklarda iyi netice almak, basariya
ulasmak icin bu tez yeterli degildir. Bunun i¢in ¢ocuktan once
anneye egilmek, annenin mutlu, huzurlu ¢calismasi saglanmali-
dir ki cocuga gereken ilgiyi gosterebilsin. Bu konunun digerle-
rinden ¢ok onemli bir farki daha var, o da “Devamlilik”, yani
ugraglarin Omiir boyu devam etmesi geregidir. Bunun icin kisa
vadede konunun tizerine egilip onunla mesgul olmak yeterli
degildir. Aileden, 6miir boyu ugras beklenir.

Caroline Philips bir kitabinda soyle der: “Allahin basar:
sekli bizimkinden farklidir. Ona gore en fakir, en 6nemsiz, en
zayif kisiyi ele alip, onu harika, 6zel bir kisi yapmak, iste basa-
r1 odur.” (God’s way was not to be successful as we think of success.
His way is to take the poorest, most insignificant, weakest person and
make something wonderful and special of him.)

Erel ve Tekrarlari

Zaman zaman Erel'in bazi kelimeleri 1srarla tekrarladi-
g1 donemler yasadik. Ilk zamanlarda bu bizi endiselendirdj,
degistirmeye ugrastik, netice alamadik. Daha sonralar1 bunun
devre devre gelip gegctigine sahit olup bizleri en trkiiten keli-
meleri duydugumuz zaman bile, hi¢ reaksiyon gostermemeye
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calistik. Adeta duymamis gibi davrandik. Sonradan konunun
kendiliginden kapandigini gordiik. Tekrarladig1 bazi kelime-
ler: Ay, pis kadin, kotii kadin, ister inan ister inan, ben geldi-
iim, ben akilly, fil, pucluk, inanmiyorum, sisko saka saka, ¢tis,
asik.

Tekrarla ilgili olarak sunu belirtmemde fayda var: Erel sik
stk bazi1 sorular tekrarliyor. Cevap veriyorum, bir miiddet son-
ra cevabini bildigi halde tekrar ayn1 soruyu soruyor. Bunlardan
bazilar1 soyle:

Soru 1: Anne, neden beni sevdin?

Cevap: Sen benim oglumsun, arkadasimsin, biz seninle ¢ok
glizel seyler yapiyoruz, vs.

Soru 2: Anne neden Cancan (kopegi) agladr?

Cevap: Seni ¢ok ozlemis, Erel okuldan gelsin de gezelim,
onu ¢ok seviyorum diye agladi.

Soru 3: Anne ben oglun (muyum)?

Cevap: Evet yavrum, sen benim oglumsun, seni ¢ok seviyo-
rum.
Bunun gibi cevabini bildigi fakat duymaktan zevk aldig:
icin defalarca sordugu sorular var. Nedenini merak edip aras-
tirdim. Yetkili bir uzmandan aldigim cevap beni ¢ok etkiledi.
“Cocuklar cevabini bildikleri halde, duymay1 sevdikleri, duy-
maktan keyif ve giivence aldiklari i¢in ayn1 soruyu tekrar tekar
sorabilirler.”” Cok rahatladim.

Duymak istediklerini sor oglum, ben her zaman cevap ver-
meye hazirim.

Ayn1 odada oturuyoruz. Erel'den bir ses geliyor: “Annemi
istiyorum.” Iste ona bazi mesajlar1 aktarmamin, iletisimimizi
pekistirmenin tam zamani. Hemen ne is yapiyorsam birakip,
yliksek sesle bagirarak, “Cekilin oglum ¢agiriyor, ben onunla
konusmaya gidiyorum” gibi abartili bir davranisla yerimden
firliyorum. “Geliyorum oglum, gekilin oniimden!” diye adeta
cocuklastyorum. Odanin bir yerinde karsilasiyoruz. Devamli
boynumda tasidigim gozligiimii arkama ¢ekiyor, ve sariliyo-
ruz, biiytik bir samimiyetle. Sonra ayriliyoruz ve her ikimiz de
kendi islerimize doniiyoruz. Bu olay: giinde en az on - on beg
kere tekrarliyoruz. Adeta pillerimizi sarj ediyoruz.
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Ben o sarildigimiz ani degerlendirip, duygularin bu en
kuvvetli zamanindan faydalanarak ona mesajimi iletiyorum.
“Benim oglum, terbiyeli oglum, annesiyle sohbet eden, kendi
islerini kendi goren, vs., vs...”

Anne Var, Baba Var

Giiven duygusu bu ¢ocuklarda ¢ok énemli ve ara sira taze-
lenmesi gerekli bir his. Bunun icin sik sik sariliyoruz, optisiiyo-
ruz, el ele tutusuyoruz.

Bu optisme olay1 evde, lokantada, otobtiste oldugu gibi yol-
da da olabiliyor. Bundan artik hi¢ ¢ekinmiyorum. Cocugumu
cevapsiz birakmiyorum. Onun i¢in 6nemli olan o giiven duygu-
sunu yenilemek. Cevre hi¢ 6nemli degil, bence de 6yle oglum.

Okuldan bir giin haber geliyor. “Erel sik sik sinirlenince
‘Anne var, baba var’ diyerek ‘kafa’ tutuyor” diyorlar. Halbuki
konu kafa tutmak degildir. Bu ¢ocuklar ¢ogunlukla kendileri-
ni boslukta hissediyorlar. Birilerine dayanmalar1 sart ki gevre-
deki yeniliklerle bas edebilsinler. Mesela Erel babasini, ablasini,
agabeyini belki benden daha fazla seviyor, fakat ben onun can
simidi, dis diinyaya acilan tiineli, dayandig1 duvar, sikildiginda
sokuldugu kucagim. Beni hep eli altinda ve yaninda hissedip
kuvvetli olmasina dikkat ediyorum. “Babam var, annem var”
ifadesi kendini anlatamayan fakat giiclii olmaya calisan oglu-
mun bir miidafaa tarzidir. Bunu buldugu i¢in onu tebrik ediyo-
rum. Evet, onun annesi ve babasi var.

Tirnak Yeme

Erel senelerce tirnak yedi. Onceleri korkuttuk, kizdik, aci
stirme tehditlerinde bulunduk, esim yurtdisindan ila¢ getirdi,
stirdiik, hicbirinden olumlu netice alamadik. Seneler sonra bir
deneme mahiyetinde Ereli manikiire gotiirdiik. O giin bugiin-
diir oglumuz artik tirnak yemiyor, elleri mis gibi. Her tirnak kesi-
simizde eskiden tirnaklarimin ne kadar kotii, simdi ise ne kadar
glizel oldugunu hatirlatarak ve hatirlayarak keyifleniyoruz.
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Once Cocuk, Sonra Engelli

Havaalaninda bir ¢ocuk, yere oturmus, tepiniyor, agliyor,
anne baba bir seyler soyliiyor fakat s6z gegiremiyorlar. Belli ki
¢ocugun bazi istekleri yerine getirilemeyecek cinsten.

Aklima Down’li ¢ocuklar geliyor. Eger yerde oturup agla-
yan o ¢ocuk Down’li biri olsaydi, ¢evre onun bu davranisi-
n1 ‘Ozriine verirdi, ¢ocukluguna degil.” Soylemek istedigim,
bizim ¢ocuklarimiz da digerleri gibi OZURLERINDEN ONCE
COCUKLAR. Davranislar1 6nce bu cerceveden degerlendiril-
meli, sonra o6ziirleriyle ilgili konulara bakilmali.

Zaman zaman aile yakinlarimiza Ereli ve yardimcisini
birakirdik. O vakit onlara sikilmamalar1 ve rahat etmeleri icin
her tiirli programi hazirladigimi hatirliyorum. Diger iki ¢ocu-
gumu da defalarca birakmustik, fakat o zamanlar ne boyle bir
yardimci, ne de onlar1 mutlu edici ugraslar aradigimi hatirli-
yorum. Tlging bir hikaye de biraktigimiz kisilerden bazi deger-
lendirmeler: “Anne babas1 yokken Erel hastalanacak diye ¢ok
korktuk. Ne de olsa emanet.” Diger cocuklarim da emanet idi.
Fakat Erel'in durumu en yakinlarimizda bile ¢ocuklugunun
ontine gecmis, Down’l1 olusu bazi ilave endiseler dogurmustur.

Biz de ilk senelerde Erel’e baktigimizda sadece onun 6zrii-
ni diisiindiik, onu gordiik, sonra 6zriini ikinci plana itip her
bakisimizda kiiciik oglumuz Erel'i gormeye basladik. Simdi
Ereli gordiigiimiizden ote, onu ayrica hissediyoruz. Hakiki
Erel, gortinenin otesinde, ifade edemeyip hissettikleriyle de bir
biitiin. Boylece ¢ocuguna her baktikca ilk once 6zriinii goren-
lerden ¢ok daha farkli seyler goriiyoruz, hissediyoruz.

Birak Simarsin

Ben Erel'in vaktinde yatip, vaktinde kalkmasi, baz1 kural-
lara uymasi konusunda 1srarliyken esimin ona aksi yonde ytiz
vermesi ara sira fikir ayriliklarina neden oluyor. “Birak biraz
daha otursun, geg yatsin. Birak bir kola daha i¢sin. Birak biraz
daha fazla yesin gibisinden...”
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Bu konuyu agikliga kavusturalim diye karsilikli oturup ko-
nustugumuz bir giin verdigi cevap, beni ikna etmeye yetti de
artt1 bile. Cevap su idi: “Oglumuzun bu tip taleplerini iletecegi,
simaracagl, nazlanacagl en yakin kisiler, biz anne-babasiyiz. Bi-
rak bu hakkini kullansin, ¢cocuklugunun tadini ¢ikarsin.”

Dokunmanin Sihri

Korkup aglayan cocuklar1 anneler kucagina alir, sarilir, ok-
sar. Herhangi bir kasilma aninda edilen tavsiye hemen ¢ocugu-
nuzu oksayin ki kaslar1 gevsesin, rahatca hareket edebilsindir.

Hicbir zorlama, Erel’e istemedigi bir seyi yaptiramiyor.
Netice almanin tek yolunun iknadan gectigini artik 6gren-
dim. Cekistirmek, ceza tehditleri hi¢ fayda etmiyor. Bu diigu-
mi biz Erel'de hafif, ama ¢ok ¢ok hafif oksayarak, dokunarak
¢ozduk.

Erel kizgin, sOylenileni yapmiyor, kimseyle konusmak
istemiyor, istediginin yapilmas: konusunda inat ediyor. Yani-
na yanasip ¢ok hafif temaslarla koluna veya sirtina dokunarak
yumusak bir ses tonuyla, yapmasini istedigim seyin mesajin
veriyorum. Biraz sonra yerinden firliyor, 6nce bana sariliyor,
o an inatlagsmasi ile kopan iletisim halkamiz tekrar birlesiyor,
tamamlaniyor. Erel tekrar bizim diinyamiza doniiyor, kendi
kapal1 kutusundan ¢ikiyor ve dedigimizi yapiyor.

Bazen beraber yatiyoruz. Uyumadan 6nce omuzuna doku-
nup iyi geceler diliyorum. Cok mutlu oluyor. Bana yillar once
Misir firavunlarinin omuzunu tutan Tanr1 heykellerini hatirla-
tiyor. Onlarin sefkat, sevgi ve koruma ifade ettigi soylenmisti.
Belki de oglum onceki hayatinda Misir'da bulunmus olabilir!!!
diyorum.

Bir yurtdis1 ziyaretim sirasinda televizyonu agiyorum. Spi-
ker, “Haydi birbirinize sarilin ve sevdiginizi soyleyin!” diyor.
Anne ve ¢ocuklar1 oldugu anlasilan ciftler sariliyorlar, bazila-
r1 agliyor. Spiker birine soruyor: “Neden agliyorsun?” Cevap:
“Bunu annem ¢ok seyrek yapar da, ondan ¢ok duygulandim.”
Ve ¢ocuklarin higbiri Down'l1 degil (?).
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Boylece ben “Mediated Training” yontemini, inatlagsmay1
kirmada “dokunma” duyusunu da ilave ederek bir adim daha
ileriye gotiiriiyorum. Inadi tutan cocukla her tiirlii iletisim
kesiliyor. Inadin1 kirmadikga tekrar bir araya gelip olumlu bir
seyler yapabilmek imkansizlasiyor. Cocuklariniza sarilin el ele
tutusun, kolunuzu omuzuna atin, 6ptisiin, kisacas1 dokunun
onlara.

Inadi azaltmanin bir diger yolu da oynadigimiz, “Peki
annecigim, peki oglum” oyunu. Onun yapilabilir isteklerini
yerine getirirken peki oglum mesajini 1srarla veriyorum. Inad
tuttugu zaman da, “Hani ben sana peki oglum demistim, simdi
de sen bana peki annecigim diyeceksin” diye oyunu hatirlati-
yorum. Tabii bu aligverisi cazip hale getirecek birtakim giizel-
likler ekleyerek.

Ara - Bul Oyunu

Erel'in komut almasi, yazi ve rakam bilgisinin gelismesi
icin evde “Kola bulma” oyunlar1 da oynuyoruz.

1. Bak camasir makinesinin tizerine
2. Bak televizyonun yanina

3. Bak buzdolabinin igine

4. Bak .....

Ve Erel zevkle kagitlar tizerine yazilmis komutlar1 takip
ederek kolasina kavusuyor.

Ne Yapamiyordu? Ne Yapabiliyor?

Belli araliklarla yurtdisina gidiyoruz. Erel muayene oluyor,
kontrolden geciriliyor, bas ¢evresi dl¢iilityor ve benim IQ 6lgtitii
dedigim, gelismesini gosteren forma ilaveler yapiliyor. Thtiya-
ca gore yeni vitaminler aliniyor. Bu gidisleri birkag giin uzatip,
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kendimiz i¢in de bir dinlenme, degisiklik firsat1 olarak deger-
lendirmek istiyoruz. Fakat bir sorunumuz var. Erel ¢ok ¢abuk
yoruluyor. Tlk senelerde onu kucagimizda, daha sonra her gitti-
gimizde satin aldigimiz ¢ocuk arabasinda tasiyoruz. Erel biiyi-
yor, arabaya sigmamaya basliyor. Araba ebatlarini astigimiz bir
devrede Erel artik az yoruluyor ve bizimle beraber ytiriiyerek
dolastyor, bu yorucu sorun da seneler sonra hallolmus oluyor
(yas 8).

Erel c¢ok hareketli ve yerinde uzun miiddet duramiyor.
Lokantaya yemege gittigimiz zamanlar bu durum biiyiik sorun
oluyor. En son buldugumuz care, Erel'i duvar kenarina oturt-
mak ve bir bacagimi onun iki bacaginin tizerine koymak ki
yemek stiresince kalkip kalkip oturmasin, ben de yemegimi
yiyebileyim (yas 6).

Erel ila¢ yutmasini bilmiyor. Doktorumuzun verdigi vita-
minleri Erel’e icirmek bir sorun. Bunun i¢in nereye gitsek, yani-
mizda tabletleri ezecek sert bir madde, bal ve kasik tasiyoruz.
Vitaminlerin saatinde verilmesinin daha yararli olacag: inan-
ctyla bu islemi giinde ti¢ kere uyguluyoruz ve senelerce bu boy-
le devam ediyor.

Gelelim bugiine. Oglumun en sevdigi ortamlardan biri de,
self-service yemek imkani olan yerlerde, tepsisini kendisinin
doldurmasi.

Ankara’ya gidiyoruz. Bolu'da mola verdik. Erel mutlu,
self-service var. Siraya giriyor tepsisini dolduruyor. En 6nemli-
si, benim tepsime bakiyor ve sevdigimi bildigi ve benim alma-
digim kabak tatlis1 ve yogurt getirip ilave ediyor. Ne giizel!
Artik beni bile diistinebiliyor. Normal lokantalarda ise, kendi
yemegini, icecegini ismarliyor, “catal ve bigakla” isini goriiyor.

Vitaminler artik ezilmiyor, hatta giinlerini bile kendisi
hatirlayip, aksatmadan igiyor. Bir gece onceden ertesi giinkii
vitaminini ayiriyor, bir bardak suyla hazirlayip 6yle yatiyor.

Daha o6nce de yazmis oldugum gibi, ¢cocuklarimizi yine
kendileriyle karsilastirirsak gelismeleri konusunda daha sag-
likl1 bir degerlendirme olanagimiz olur. “Ne yapamiyordu, ne
yapabiliyor?”
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Bugiinkii Erel

“Erel acaba ozriinden haberdar m1?” diye zaman zaman
diistinmiisiimdiir. Ik seneler icin rahatlikla, “Hayir” diye ce-
vaplayabilirim. Fakat simdi kuskularim var. Son zamanlarda
yapamayacagin1 hissettigi oyunlara katilmak istemiyor. Bazi ar-
kadas gruplarina girmeden, disarida durup seyirci kalmayi ter-
cih ediyor. Anlattig1 bir konu anlasilmadig zaman 1srar etme-
yip, “Yok bir sey” diyerek konuyu kapatiyor. O an neler diistinii-
yor bilemiyorum fakat yine de bu durum beni incitiyor (iiztiyor).

Adalet duygusu cok belirgin. Bir odaya girdiginde, biri-
nin elini sikarsa, diger oturanlarin da elini sikiyor. Yahut birini
Operse, Obtirlerini de Opiiyor. Kendisine ikram edilen giizel bir
seyden diger sevdikleri igin de birer tane aliyor.

En mutlu oldugu ortam, tiim yakinlarinin bir araya toplan-
digy, eglendigi ortamlar. Her giin sorar: “Aksama ne yapiyoruz,
kimler geliyor?” Sevdigi isimleri ve tiim aile fertlerinin bir ara-
da oldugunu duydugundaki tepkisi ise: “Oh be!”

Duygulari, sahsiyet yapisi, yaptig1 resimlerde, camur calis-
malarinda kendini yansitiyor. Cevre ve tabiata, diger cocuklardan
daha yakin. Sik sik yaptig1 resimlerde, cok pencereli evini, araba-
sini, glines ve giines 1sinlariny, ¢igekleri parlak renklerle ¢iziyor.

Son senelerde riiyalar goriip uyandiginda, o da herkes gibi
rityasini anlatiyor.

Erel su an ¢ok gtizel bisiklete biniyor, ytiziiyor, biraz kayak
kayiyor, basket ve tenis oynuyor. Yiizmede Enka Spor Tesisle-
ri'nden aldig1 ve biifemizin en ayricalikli kosesini siisleyen bir
de madalyasi var.

Iki sene kadar seramik, camur programlarma katildi ve
cok giizel eserler meydana getirdi. Okulunda yaptig1 resimler
kullanilarak basilan yilbasi kartlarini hala zevk ve gururla kul-
laniyoruz.

Uzun seneler okulun yani sira 6zel hocalardan cesitli ders-
ler ald1. Yaz tatillerini bazi 6zel egitim goren talebelerle paylas-
t1. Bir stireden beri de bilgisayar derslerine basladi.

Sinemaya, tiyatroya, konsere, lokantaya, kokteyle ve bunlar
gibi pek ¢ok farkli yere beraberce gidiyoruz.
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Bugiin Erel de gazetelerimizin meshur hediye dagitim kam-
panya furyasinda yerini almis durumda. “Batman” ¢antasi ala-
bilmek i¢in her giin kuponunu kesip bir zarfta biriktiriyor. Boy-
lece bugtintin getirdiklerine ayak uyduruyor, tadin1 ¢ikariyor.

Erel artik kisilikli bir geng delikanli. Cebinde ctizdan1 —igin-
de (saymasini pek bilmese de) parasi— adinin tizerinde yazili
oldugu karty, telefon defteri, baba ¢antasi, mendili, kolunda saa-
ti, kulaginda walkman’i var. Agabeyi ve ablasi ile her tiirlii eglen-
ce yerine gidiyor, hatta, diskoda arkadaslariyla dans bile ediyor.

Sizlatan Gergek

Bir yaris poligonu, yarisanlardan biri yavas ilerliyor. Geri-
den gelenler, kisa bir stire beraber kosuyorlar sonra O'nu gecip
yollarina devam ediyorlar. Biraz sonra daha geriden gelenler
YETISIYOR. Yine kisa bir miiddet beraber oluyorlar, sonra yine
geride kaliyor bizim yarisc1.

Gilineyde bir yazligimiz var. Her yaz gittigimizde Erel’in
bir yil 6nceki arkadaslarinin ilerlemis, YENI bir grup genc
arkadasinin olusmus oldugunu gortiyoruz.
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Aradaki yas farki her sene biraz daha fazlalasiyor. Anlasi-
lan her sene eskileri ugurlayip, yenilerini kucaklamaya devam
edecegiz. Onemsememeye calistigim bu gercek icimi sizlatiyor
bazen.

Bu arada sitede Erel’i gegmis olanlarla ve onunla su an yan
yana kosan tiim arkadaslarina, “Erel geldi sitemiz senlendi” di-
yebilecek kadar onu i¢lerine almis tiim site sakinlerine tesekkiir
ederim. Erel de sizleri her yaz yaklastiginda “Mersin’e gidelim,
oray1 diinyalar kadar 6zledim” diyebilecek kadar ¢ok seviyor.

Kimin Annesi - Kimin Cocugu?

Bunlar1 okuduktan sonra bazilarimizin, “Peki, senin diger
iki ¢ocugun yok mu, biitiin hayatin Erel olmus” dedigini duyar
gibiyim. Haklilar; su an ben sadece Erel'in annesiyim. Bakin bu
su demek: Belirli bir zamandan beri baz1 konularda diger iki ¢o-
cugumla rol degisimi yaptim. Onlarin gerekli olan diistince ve
degerlendirme seviyesine geldiklerini gururla fark ettikten son-
ra, onlara su teklifi gotiirdiim: “Ben hala sizin arkadasinizim
ama bundan sonra, siz benim annem, ben sizin ¢ocugunuzum.”

Cocuklarima olan yakinligim nedeniyle, onlara her ttirli
mesajimi ilettigim inancindayim. Diistincelerimi, deger oOlgtile-
rimi artik biliyorlar, “Annem soyle diistintirdii” diyebiliyorlar.
Boyle olunca benim onlarin karsisina uyarilarla ve nasihatlar-
la ytiklii bir anne olarak ¢itkmama gerek yok artik. Arkadaslar:
olarak kalmak daha keyifli ve yararli.

Bu yazdiklarimdan, ¢ocuklarim benim her dedigimi yapar-
lar anlami ¢tkmasin. Bir seyi “bilmek” yapmak degildir. Anne
olarak daima g¢ocuklarimiza bilgi, tecriibe ve sevgimizin 6zl
olan nasihatlar1 verme ¢abamizi ben erken bitirdim o kadar. Me-
saj verme cabasina girmeden onlar1 dinleyebiliyorum, biliyorum
ki onlar kararlar1 ne olursa olsun benim degerlendirmelerimi bi-
liyorlar ve farkinda olarak veya olmayarak dikkate alacaklardir.

Evet, eger yapiniz kendinize oncelik tanimaya uygun de-
gilse bu yolu size de siddetle tavsiye ederim. Kendimle ilgili
kararlarda ben artik oglumu ve kizim yetkili kildim. Gezmem,
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dinlenmem, doktor kontrollerim, tiziilmemem, devamli giil-
mem, kisacast mutlulugum ve sagligimla ilgili kararlar1 ¢ocuk-
larim benden daha iyi alabiliyorlar. Ben de zevkle onlara uyu-
yorum. Su an on sekiz yasin coskusu ve ellili yaslarin tecriibe-
sinin getirdigi rahatlik ve giivenle ¢ok mutluyum. Erel'imle de
gonliimce meggul olabiliyorum.

Kisacasi, ben Ereli Erel'den, diger iki ¢ocugum da be-
ni, benden daha candan dustinebiliyoruz. Sizlere de tavsiye
ederim. Cocuklarinizla bir yasa kadar konusarak, paylasarak
dertleserek geldiyseniz —onlar sizi sadece anne degil de, in-
san olarak da taniyabildiyseler- sizin icin en gtizelini, birakin
onlar secsin. Oyle yapinca onlarin destegini de beraberinizde
hissediyorsunuz. Evladinizdan, “Kizim yaptin mi?”, “Kendine
dikkat ediyor musun?” gibi uyarilar aldiginizda iginiz, duydu-
gunuz keyif, rahatlik ve giivence ile 1lik 1lik oluyor ve denileni
yapiyorsunuz; hem de zevkle. Kendiniz i¢in diistinemediginiz
bir¢ok gtizel teklifi cocuklariniz sizin i¢in diistiniiyor. Bu sifa-
timdan ¢ok keyif aldigim icin, yeni yasamima ¢ok sey sigdir-
mak istiyorum, kisacasi yasamda acelem var artik.
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Ekstra Kromozomun Aileye Getirdigi
Ekstralar

Erel'in Annesi

Herkesin bir yasa gelince, durup geriye bakip, “Neydim,
neler yaptim, baslangictan bu yana ilerlemis yasimdan baska,
kisiligime neler ilave ettim” diye bir degerlendirme yapmasi
gerektigine inaniyorum. Ben de oyle yaptim ve Erelin Elgin’e
getirdigi bircok farkliliklar kesfettim. Onlardan bazilarini siz-
lerle paylasmak istiyorum;

— Giinliik olaylar; havanin durumu, suyun, elektrigin bir
miiddet kesilmesi, birinin hafif bas agrisi, temizlik¢i kadinin
gelmemesi gibi konular beni artik eskisi kadar etkilemiyor.
Bunlar igin vaktim ve liiksiim yokmus gibi geliyor. Bu tiir olay-
larda daha az sinirleniyorum ve daha sakinim.

— Diger insanlarin problemlerine ve iiziintiilerine daha
duyarliyim, onlar icin daima hazir omuzlarim var. Insanla-
ra kendimi daha yakin hissedebiliyorum. Bu da yasami daha
anlamli kiliyor, hakikatlerle yiiz ytize getiriyor, kisiyi olgunlas-
tirtyor. Bagkalarinin diinyalarindan haberdar ediyor.

— Daha sabirliyim. Diger ¢cocuklarima gostermedigim sabri
Erel’e gosteriyorum. Buna karsilik, verdigim kadar degil, onun
verebildigi kadariyla yetinmek ve kabullenmek durumunda
oldugumun bilincindeyim.

— Bir defasinda kizim bana, “Anne, canim sikildig1 zaman
beni en iyi anlayip rahatlatan kisi sensin” demisti. Bunu da
Erel’e bor¢lu oldugumu soyleyebilirim.
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— Boyle bir durumun bizim basimiza gelecegini diistinmez-
dik. Niye biz, ne sug isledik gibi sorularin cevaplarinin olma-
digim1 6grendim. Her seyin herkes i¢in olabilecegini gordim.
Halamizin dedigi gibi, “Ayaga degmedik tas, basa gelmedik is
olmaz”mis meger.

— Bir seyin tizerine fazla diismenin dogru olmadigini, her
seyi ¢ok ciddiye almanin yanlisligini, olacagin oniine gecileme-
digini ve sabirla her seyin yoluna girdigini yasadim. Kararla-
rimda daha gercekci oldum. Islerin her zaman iyi gitmeyebile-
cegini kavramak, hosgoriimii artird.

— Erel'den 6nce oliimii sadece kendi yoniimden diigtiniir-
ken, simdi o konuya baska gozle bakiyorum. Allahimdan,
Erel'i bir diizene koyuncaya kadar elim ayagim tutarak yasa-
may1 diliyorum. Kisacas1 daha uzun ve saglikli yasamaya dik-
kat etmem gerektigini hissediyorum.

— Erel, diger iki ¢cocugumla ilgili beklentilerimi de etkile-
di. Onlarin kendi kapasiteleri dahilinde bizlere verebildikleri-
ni kabul edip, o kadarla yetinip, mutlu olmay1 6gretti. Hayat
secimleri konusunda 1srarli davranma, miidahale etme yaklasi-
mimi torptiledi. Onlarin da Erel gibi, herkes gibi degisik insan-
lar olduklari, degisik kisilikleri cercevesinde davranacaklar:
gercegini gosterdi ve benim istediklerimi degil de onlarin vere-
bildiklerini kabullenmeyi kolaylastirdi.

— Erel'in yuvamiza getirdigi nese ve sevgi hicbir maddi
getiriyle Ol¢iilemeyecek kadar 6nemli. Onunla beraber, birbiri-
mizin keyfini ¢ikarip ufak giizellikleri biiyiiterek, fark ederek
yasamaya basladik.

— Seneler gectikce eski arkadasliklarin degeri daha da ar-
tar. Yirmi, otuz sene sonra karsilastiginiz okul arkadasiniza es-
ki samimiyetinizle sarilir, kucaklarsiniz. Aradan gegen zaman
adeta unutulur. Erel'den sonra bu denli samimi, i¢cten bir bagka
arkadas grubuyla daha tanisttm. Bunlar Down’li ¢ocugu olan
aileler. Miisterek bir gecmisimiz olmamasina karsin, yeni tanis-
tigimiz bu kisilerle ne denli cabuk ve sicak bir iletisimin kurul-
dugu ok sasirtict. Bu oncelikleri ayni olan kisilerin yakinlig:
olsa gerek. Onlarla ¢ok degerli ve vazgegilmez bir miisterek ko-
nuda bulusuyorsunuz. Herkese acilmakta giicliik ¢ektiginiz bir
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davada birden tiim engelleri asip, vakit kaybetmeden konuya
giriyor ve yasami paylasmaya basliyorsunuz.

— Oglumu bu haliyle, oldugu gibi seviyorum. Onu normal
biri yapmaya ugrasmiyorum. Onu daha bagimsiz, daha mutlu
edecek, onun ve benim normallerimin kesistigi bir yerde bulu-
sup yasamay1 amagliyorum.

— Goriiniiste ne kadar zavalli, fakir, gli¢siiz goriinseler de
her insanin yiireginde bir zenginlik tasidigl inancina sahip
oldum.

— Erel'le gelen yeni bakis agimdan sonra, seksen kiisur
yasindaki annemle iliskilerimin bile daha sicaklastigini fark
ettim. Annem, duygularim1 disariya vurmayi sevmeyen bir
kisilige sahip. Bizleri Oyle kucagina aldigini, sevgisini keli-
meye vurdugunu, sarildigini pek hatirlamiyorum. Fakat sim-
di annemle sik sik kucaklasiyoruz. Cilinkti ben artik annemin
diinyasina da girebiliyorum, onunla bircok seyi paylasabiliyo-
rum. Ona sabir gosteriyor, zaman ayirabiliyorum.

— Birisi hakkinda degerlendirme yaparken kendimi karsim-
dakinin yerine koyabilme yetenegim gelisti.

— Cok zit duygular1 kisa bir zaman dilimi iginde yasayabi-
liyorum. Sik ve keskin doniisler yapabiliyorum. Cok sinirlen-
digim bir anin akabinde, tath yumusacik bir davranisa ve ses
tonuna biiriinebiliyorum artik.

— Diger cocuklarimda ¢ok normal goriip hi¢ miihimse-
medigim bircok verilerin, simdi ne derece kiymetli oldugunu
Erel'den sonra 6grendim, bunun tadini ¢ikardim ve sevindim.
Artik eskiden normal karsiladiklarimin bile kiymetini daha
fazla biliyorum. Higbir seyin olagan olmadigini, her seyin bir
lituf oldugunu, siikredip, halledebildigimiz olaylarin tadini
cikartarak, halledemediklerimizi de kabullenerek yasamamiz
gerektigini diistintiyorum.

— Bes duyumu daha bilingli kullanabiliyorum. Ogluma
saritliyorum, kokluyorum, optliyorum, onu can kulagiyla din-
leyebiliyorum, gozlerinin igine bakarak sohbetlesebiliyorum.
Sevgi bir kavram olmaktan ¢ikt1. Elle tutulmayan, gozle goriil-
meyen, sadece hissedilen bir kavram degil artik. Oglum bize
sevginin nasil elle tutulur, gozle goriiliir oldugunu ispatladi.
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— Down’l1 ¢ocugu olan her aile gibi biz de, ne yaziktir ki,
boyle ekstra zaman ve 6zen isteyen ¢ocuklarimizla ugrasma-
dan oOnce, cevreyle ugrasma, gevreyi egitme durumuyla ytiz
ytize geldik. Miicadelemde Don Kisot olmak istemiyorum. Top-
lumu egitmek, onlara bu ¢ocuklarimizi da sahiplenmeyi o6gret-
mek, her olayin herkesin basina gelebilecegini anlatmak beni
astyor. O ytizden ugraslarimi kendi kiiciik ¢evremle sinirliyo-
rum. Ben denize atilmis ufak bir tasim. Sadece birkag daireye
etkin olabilirim. Herkes olaya boyle bakabilirse, belki bir yerle-
re varabiliriz diyorum.

~ Insanlarin gevreyle iligkilerinin ilgi duyduklar1 konularla
siirli oldugunu 6grendim. Nasil bebek beklerken, sik sik anne
adaylarina rastlayip, diger zamanlarda bu kisileri fark etmez-
sek, ben de on y1l kaldigim Hollanda’da ¢ok az engelli cocuk gor-
diim, daha dogrusu fark ettim. Ondan sonraki gidislerimde bu
tip cocuklarin ne kadar ¢ok oldugunu ve toplum tarafindan nasil
kabul gordiigiinii inceledim. Sinema, tiyatro, alisveris merkezi
gibi yerlerde fiziksel engelliler igin yapilan kolayliklar1 hayran-
likla izledim. Konunun tamamen kisisel olmaktan ¢ikip, toplu-
mun ve devletin bir sorunu olarak ele alinmis oldugunu gérdiim.

— Minimum bagimhilik istiyorum. Erel’den dolay1 daima,
birilerinin yardimina ihtiyactm olacag1 endise ve duygusunu
ylregimde tasidim. Bu benim Erel disindaki her tiirlii bagim-
Iiliktan rahatsizlik duymama neden oldu. Zira miimkiin ola-
bildigince hiir olmak istiyorum. Evde kus, kopek beslemek
bile bende ilave mesuliyet ve bagimlilik duygusu yaratiyor. (Su
anda evimizde bir kopek ve 30 adet kus var!) Esim beni zaman
zaman hayvan sevmemekle suglasa bile isin asli, hareketlerimi
kisitlayicr ilave yiik istemememden kaynaklaniyor. Ricalarimi
da sadece Erel icin saklamak istiyorum. Kedi, kopek, kus igin
kullanmak istemiyorum.

— Yapilanlarin her zaman yazildig1 kadar kolay olmadiginm
da itiraf etmek zorundayim.

Neden benim engelli cocugum var?

Neden ben her an birini diigtinmeliyim?

Neden hep cevreden uyar: alip, almama konusunda dik-
katliyim?
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Neden ben oldiikten sonra neler olacak diisiincesiyle plan-
lar yapma geregini hissediyorum?

Neden, neden?

Bu cevapsiz sorular ilk senelerde sik sik, sonraki seneler-
de de zaman zaman zihnimizi mesgul ediyor. Fakat artik ben,
onlarla bas etmenin yollarin1 biliyorum.

- Sevgi, 0greti ve tekrar, beni sihirli kapinin —Erel'in diin-
yasmin- acilisina gotiirdii. Onun diinyasina girdim, onu anla-
dim, neyi neden yaptigini fark ettim. Bu ona daha fazla hosgo-
rii gostermeme neden oldu. Kendi agimdan da baska bir yasam
bigiminin ortag1 oldum. Oyle bir yagsam ki, hayatim sona erin-
ceye kadar beraber paylasmaya mecbur oldugum bir savas. Ne
var ki, su anda degisen; bu yeni yasami anlayarak, severek,
tadina vararak paylasacagim. Biitiin bunlardan sikint1 ¢ekme-
digim ve ¢ekmeyecegim anlasiimasin. Yoruldugum, tahammii-
liimiin azaldig1 anlar oluyor fakat nedenleri bilmek dontisleri
cabuklastiriyor ve eskisi kadar tizmiiyor.

— Simdi eskisi kadar psikologlara, doktorlara ihtiya¢ duy-
muyorum. Diiglimii ¢6zdiim. Bu olayla ilk karsilastigimizda
bizi tirkiiten sorularin cevaplarini ve “ne yapacagimi” artik bili-
yorum. Gerisini zaman gosterecek.

Okurlarim arasinda duygularimda abartilar oldugunu
distinenler olabilir. Onlar1 da anlayabilirim. Onlar bu on yedi
yillik tecriibeyi yasamadilar ki!

Yazdiklarimi okudum ve olayin olumlu yanini daha fazla
vurgulamis oldugumu fark ettim. Genelde olumlu bir kisiligim
var. Beni taniyan birisi, “Sen limonu limonata yapiyorsun” de-
misti. Dogru, fakat Erel konusunda limonatay1 kendim ve gev-
rem icin uygun kivama getirme ¢abalarim —degil haftalar— ay-
larimy, yillarimi aldi. Bunun da bilinmesinde yarar gortiyorum.

Miicadele Arkadaglarim
Tesekkiirler Eran, tesekkiirler Ela, tesekkiirler bizim miica-
dele arkadaslarimiz, evlatlarimiz.

Ailelere durum soylendikten sonraki ilk problem, bunun
tiglinct sahislara, arkadaslara, diger aile fertlerine, en 6nemli-
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si de —eger varsa— diger ¢ocuklara nasil sdylenecegi, ne tiir bir
reaksiyon alinacagidir. O is tamamlandiktan sonraki ikinci
sorun ise, cocuklarin bunu nasil karsiladiklari, algiladiklaridir.

Konustugum arkadaslardan edindigim izlenim bu haberin
¢ocuklara en kisa zamanda aktarilmasinin iyi oldugu yoniinde.
Umulmadik bir zamanda, alakasiz birinden bu haberi duyma-
malilar. Ayrica anne ve babalarindaki mutsuzlugu zaten hemen
fark edeceklerdir. Sebebini o an 6grenmeleri, onlar1 bu aile soru-
nuna ortak edecek, ebeveyni kismen rahatlatacak, ileride de yeni
bebege gosterilen asir1 ilgiden dogacak kiskancliklar 6nlenecektir.

Aileye Down’l1 bir iiyenin katilmasi sadece kot bir etki
olarak degerlendirilmemelidir. Bazen aile fertleri bu yeni, farkl
tiyenin etrafinda kilit olabilirler, yeni problemleri paylasabilir-
ler, daha olgunlasabilirler. Bizim ailemizde bu, boyle oldu.

Erel'in su an ¢ok 6zel bir agabeyi ve bir ablas1 var. Onlar
kardeglerinden degil utanmak, tam tersi, Erel'in temiz, diirtist
ve farkli yaradilisindan adeta gurur duydular.

Ela, kiiciik oldugu icin ayrica haberdar edilmedi. Fakat
tavrini1 anne babanin bebege olan davranislariyla birlestir-
di, hedeflerini fark etmeden onlarinkine uydurdu ve kardesi-
ni oldugu gibi kabul etti, sorgulamadi. Ka¢ kere Erel’i okulda
yazmasl istenen kompozisyon 6devlerine konu etti. Lisede iken
onu okuluna gotiirdii, arkadaslar1 ve ogretmenleri ile tams-
tirdl. Sonra kendisi iiniversite talebesi oldu, ayni davranislar
devam etti. Bilkent Universitesinde bazi hocalar1 ile konusup,
Erel’i onlarla tanistirds, derslerine soktu. Bunu hem Erel istiyor,
memnun oluyor diye, hem de kendisi kardesini cevreye tanit-
maktan gurur duydugu icin yapti. Erel'e bazi arkadaslarimin
ifadeleriyle adeta “Kiigiik Anne” oldu.

Bir seferinde Down’li ¢ocuklarla ilgili duygularini soyle
ifade etmisti: “Biitiin Down’lilar tektir. Erel gibi diinyanin cesit-
li yorelerine serpistirilmis gizemli parcaciklarin toplamidir.
Onlar1 bulup sarilalim, yardim edelim.”

Ne zaman yolda bir Down'liya rastlasa ilk reaksiyonu soyle
oluyor: AH CANIIIIIM!..

Bu arada kizimin yasadig1 bir olaydan bahsetmeden gece-
meyecegim. Ela besinci sinifi bitiriyor. Ankara Dedeman Ote-
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li'nde, mezuniyet ¢ay1 var. O kiigticiik, piril piril kalbinin sicak-
Iig1 ile Ereli de caya gotiirmekte 1srarli. Dayanamayip, Erel’i
de siisleyip beraberce yolluyoruz. Bazi arkadaslar1 farklilig:
hissedip Erel'le alay ediyorlar, taklidini yapiyorlar. Ela ¢ok
uiziilityor. Ummadig: bir davranis. Erel’i oraya bambagka duy-
gularla getirmis. Kendine hakim olamayip agliyor. Sinif 6gret-
meni masaya geliyor, durumu 6grendikten sonraki reaksiyonu
ise soyle oluyor: “Ela, nicin kardesini buraya getirdin..” Ela ve
Erel’i alip, ¢oziim olarak, Ela’y1 rahatlattigini zannederek baska
masaya oturtuyor...

Eran’a gelince, o da kendisine Erel konusunda aktarilanlar-
dan hi¢ rahatsiz olmadi. Anne ile babanin davraniglarin1 6rnek
aldi. Arkadaglarinin arasina Ereli sokmaktan hi¢ cekinme-
di. Ne kadar farkli olursa olsun, ailenin yeni bebegini severek
kabullendi. Hatta, ileri senelerde ona adeta bir baba sefkati ile
sarildy, as1 igin gittigimiz seyahatlerde yanimizda oldu, bizlere
her konuda omuz verdi.

Korumaciligina ilaveten, yardim ve merhamet duygular1 o
kadar kiymetli seviyelere ulast1 ki ona artik bir dert ortag: ola-
rak bakabiliyorum.

Eran, Ankara'da bir giin arkadaslar: ile dolasirken park-
ta Down’l1 bir ¢cocuk goriir. Takip eder ve annesinin bankta
oldugunu anlayip yanina gider. Soyle der: “Benim de boyle bir
kardesim var. Annem onun i¢in ¢ok ugrasiyor, neler yaptiginm
Ogrenmek isterseniz sizi bize gotiireyim, annemle bir gori-
stin, belki size de faydas1 olur.” Evet, Eran o hanimi eve getirdi.
Disisleri mensuplarindan birinin hanimi imis. Kocas1 ¢ocugu
kabullenemedigi i¢in ayrilmislar. Simdi anne bu ¢ocukla yalniz
basina yastyormus. Oturduk, konustuk, tizlintiistinti paylastik.

Eran ayrica kardesini diskoya, vs. gotiiriip, onunla bazi 6zel
konular1 da paylasma gorevini kendiliginden ytiiklenmistir.

Bu korumacilik duygularinin sadece bizim aile igin gecer-
li oldugunu sanmayin. Adana’da tanistigim bir aile bana sunu
nakletti: Tlk cocuklar1 Down’li. Tkinci ¢ocuklar1 sokakta oyna-
yacak yasa geldiginde mahalledeki arkadaslarina su sozlerle
agirhigini koyuyormus; “Eger agabeyimi de oyuna almazsaniz
hem ben oynamam, hem de size oyuncaklarimi vermem.”
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Bu arada baska bakis agilarimin varligini da akillardan
¢ikarmayip, onlara da hak vermek durumundayiz.

21 Kasim 1994. Tesadiifen televizyonu actim. Dr. Stress’in
bir programi var. “Dogum Oncesi teshis edilen engelli cocugun
hayatina son verilmeli mi, verilmemeli mi?” tartismas: yapili-
yor. Konusmalarin bazilar1 bana ¢ok ytiizeysel gelmekle bera-
ber bir ara kardesi engelli olan bir ¢ocuk, “Uzaktan konusmasi
kolay, ben yasadim. Bunlar1 bastan halletmeli” diye adeta isyan
etti. O an kendi ¢ocuklarimin bana bugtine ulasmamda, ne
denli yardimer olduklarini fark ettim. Onlar Erel’siz bir yasami
distinmediler, istemediler. Halbuki ¢ogu zaman Erel'e agirlhik
verildigi i¢in onlardan fedakarliklar istendi. Bunlara seve seve
bize hicbir sikint1 hissettirmeden katlandilar.

Sizlere cok tesekkiir ederim benim degerli miicadele arka-
daslarim.

Tesekktiriin En Anlamlisi

Esim Erkan, tim cocuklar1 seven, onlarla ¢abuk iletisim
kuran biri. Genelde igine kapanik, duygularini kelimeye vur-
makta zorluk ¢eken bir yapiya sahip. Erel’i ¢cok sevdigini bildi-
gim halde, bunun derecesini, aldigim ve 6mriim boyunca unu-
tamayacagim bir telefon konusmasina kadar bilmiyordum.

Tarih 22.10.1994. Erkan ve Erel ilk defa, beraberce, Anka-
ra’ya gidiyorlar. Neticeyi merak ediyorum. Aksam o gozlerimi
yasartan telefon geliyor ve Erkan su mesaji iletiyor: “Elgin, bana
Erel gibi bir evlat verdigin icin sana ¢ok tesekkiir ederim.”

Anneme, en yakinlarima Erelden dolay: gidip agladigimi
hatirlamiyorum. Bunun giiclinii ve destegini esimden aldim. O
bana bu giicii bulmamda yetti de artt1 bile. Ben ondan aldigim
glcle, olaya bagka gozle bakabildim, cevreme yardimc olabil-
dim. Cok yakin bir arkadasim bir giin bana, “El¢in, Erel’i oyle
bir anlatiyorsun ki, insanin keske bizim de boyle bir ¢ocugu-
muz olsun diyesi geliyor” demisti. Tesekkiirler ERKAN, biitiin
bu giizellikleri ve giiciimii sana bor¢luyum. Ben de sana tesek-
kiir ediyorum.
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ONERILER:

“Diislerim Var”

GECMISIN HATALARI

YARININ STANDARTLARI

OLMASIN. YENI GUNE

DOWN'LI COCUKLARIMIZ

ICIN DEGISIK BAKIS

ACILARI GETIRELIM.
DOWN’LI COCUKLARIMIZ
VE AILELERININ SABIR,
SAGLIK VE HUZURU iCIN

DUACI OLALIM.






Ben Boyle Yaptim - Iste Benim Regetem

Erel, kullandig1 bazi kelimelerin anlamini bilmedigi hal-
de, cevreden aldig1 tepkiye gore iyi veya kotii olduguna kendi
karar veriyor ve ona gore kullaniyor. Baz1 arkadaslarimin, “El-
¢in, anlamin1 bilmemesine imkan yok, o kadar yerinde kullani-
yor ki” dediklerine sahit oldum. Bu bana baz1 konularda vaz-
gecirmem veya tesvik etmemde “davraniglarimin” ¢ok onemli
bir ara¢ olacagi mesajin1 verdi. Hoslanmadigim, tekrarini iste-
medigim soz ve davranislarla hig ilgilenmiyor, duymamuis, fark
etmemis gibi davraniyorum. Ne derece ilgisiz ve duyarsiz ola-
bilirsem bagsarim o derece kolay oluyor, buna karsilik devamin
istedigim davraniglarin tizerine gidiyorum, tekrarliyorum, tek-
rarliyorum, tekrarliyorum.

Diger yolumda ise yeni mesajlar vermek ve kalic1 olmasini
saglamak i¢in olaylar1 parcaliyorum, ufak ufak boltiyorum, ona
tek tek verip sonra birlestiriyorum. Yani giinii, yasami parcala-
ra ayirarak TERCUME ediyorum. Bu yaklasimimi bir yasam bi-
¢imi haline getirdim. Aksi halde ne kadar zor ve zahmetli oldu-
gunu tahmin edersiniz. Mesela “su igmek” olayin1 inceleyelim:

— Su bardakla icilir,

— Bardaklarin bazilar1 su, bazilar1 ¢ay, bazilar1 kahve igin-
dir,

— Bardak yere diiserse kirilir (bu asamada bir bardak kir-
mak bile uygun olabilir),

- Bardak kiriklarina el degmez, kanatir, acitir, anneyi
cagirmak lazim,

— Su icince bardak yerine konur vs. gibi.

Bu olay devam eder. Ertesi ve diger giinlerde bunun hatir-
latilmasi, tekrarlanmasi gereklidir. “Benim oglum diin kendi
kendine su igti. Bardagina dikkat etti, diistirmedi, diistirseydi
ne olurdu? Kirilir, elimizi keserdi” gibi.
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Buna benzer konusma bi¢imi beraber yasamimizda her giin
cesitli konulara deginirken tekrarlaniyor. Ogretileri bir ders ha-
vasinda degil de, algak bir ses tonuyla, uygun zamanda ve ikin-
ci, ticlincli derecede onemli konularmis gibi ulastirmak gerek.
Bazi konularda ¢ok zorlandiginiz anlar da oluyor. Mesela za-
man kavramini, televizyon ve filmlerin gercek olmadigini, 6lii-
mii, ay1p sozciikleri uygun bicimde ulastirmak kolay olmuyor.

Son yillarda, devamli kullandigim “Mediated Training”
metodu ise, “Ogrenme olayini kolaylastirmak icin, cocugunu-
za Aracilar ve Uyaricilarla diinyay: terctime edin” diyor. Genel-
likle cocuklarin karsilastiklar1 uyarilar 6grenmeyi saglar. Soyle
ki, gorerek, dokunarak, duyarak daha ¢ok sey 6grenirler. Yakin
zamana kadar gelismeleri i¢in ¢ocuklarin gesitli uyarilar alma-
lar1 yeterli goriilmiis ise de zamanla bunun yeterli olmadig:
fark edilmis. Yeni gortise gore ¢ocukla cevresi arasinda bir ara-
a1 (mediator) kullaniliyor. Daha iyi gormek icin gozlik ne ise,
araci da, cocukla gevresi arasinda aynu iglevi tistleniyor. Cocuk,
arac1 kanaliyla ¢evreden daha fazla uyar: alabiliyor, daha fazla
ve cabuk 6grenme imkanina kavusuyor. Araciligin her zaman
sozel olmasi sart degil, mimikler, davraniglar, orneklemeler de
birer kasith ara¢ olarak kullanilabilir. Cocuklar bazi ses tonla-
rina daha fazla reaksiyon gosterirler. Veya, bazi mimiklere kar-
s1 daha ilgili davranabilirler. Bu tiir yaklagimlara ¢ocugunu-
zun dogdugu andan itibaren baglayabilir ve 6grenme siiresince
devam edebilirsiniz. Biitiin bu ayrintilar aracilik gorevi yerine
getirilirken dikkate alinmalidir.

Basariya ulasmada sevgi faktoriiniin rolti ¢ok biytktiir.
Down’l1 cocuk sevgi dolu bir ortamda, kendisine verilen mesaj-
lar1 daha ¢abuk alir.

Cocuk bir seye baktig1 zaman onu 6grenmesi daha kolay
olur. Gordiigiiniin seklini, rengini kolay canlandirabilir; aksi
halde zihnindeki hayal ¢ok zayif yer eder.

Araci, c¢ocuga, “Neden, nigin?” sorularmi sorduracak
ortamlar hazirlamalidir. Hedefi ¢cocugun ilgisini ¢cekmek olup,
bu konuda arzulu ve israrli olmalidir. Down'li ¢ocuklarin,
ogrenmede diger ¢ocuklardan daha yavas olduklarindan, dik-
katleri ¢abuk dagildigindan ve gabuk yorulduklarindan, bir
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konu tizerine ilgilerini yogunlastirmalar1 ugras ister. Aracinin,
“Ben yapilmasi gerekeni soyledim” deyip, konuyu birakmasi
yanlistir. Israrla tekrar etmeli, taklitler yapmali, degisik ses ton-
lartyla mutlaka ilgiyi cekmelidir.

Araci, ¢ocugunuza su verirken bardaga dokunmasini, kiri-
labilecegini, vs. anlatarak, onun igin “uyaric1” olan bardaga bir
anlam, bir duygu, bir 6nem verdirmelidir. Bunun neticesinde ¢o-
cuk, daha fazla yenilikleri kabul edici ve anlam arayic1 olacaktr.
Ornegin, bu anlamda haftanin giinleri mesaji verilirken, ne ka-
dar ¢ok ve degisik senaryolar tiretilebilecegini tahmin edersiniz.

Araci, ¢ocuga, kendi isini kendisinin yapmasinin 6nemi-
ni anlatacaktir. Kendini tartmayi, takdir etmeyi, basarinin ne
oldugunu ogretecektir. Bu 6vgii mesajini1 dogru olmayan veya
cok kolay bir becerisinden dolay1 vermemelidir. 11k bagarisizli-
ginda, “Zarar1 yok, bir dahaki sefere daha iyi yapacaksin” sek-
linde yapamadigini da soylemeli ve cocugu daima dogru ola-
rak bilgilendirmelidir.

Bir programa baglamadan 6nce kullanilacak olan oyuncak-
lar, araglari, vs. ¢ocuga tek tek gostermeli, tanitmali ve, “Bak
ikimiz beraber inceleyecegiz” diyerek, ona paylastigr duygusu
vermeli ve sonra programinizi uygulamalisiniz. Bunun devamu
olarak da cocuk size bir sey gostermek istediginde, ne yapiyor
olursaniz olun, ona zaman ay1rip, gosterdigi seyi incelemelisiniz.

Cocuga kendisinin ayri bir insan oldugunu hissettirici
yaklasimlar sunulmalidir; onun kalemi, onun makinesi, onun
kolonyasi, onun odasi gibi.

Hatasin1 anlatirken, kotii Erel, iyi Erel karsilastirmas: yapi-
yorum. Kotii Erel’in hatalarini tekrar tekrar anlatirken, iyi Erel’i
ovilyorum. Mutlu bir animizda soruyorum: “Kotii Erel'in yap-
t1g1 hata neydi?”

Bu ugraslarda basarili olmak i¢in ¢ocugunuzun neyi neden
yaptigin1 anlayabilmek, ona anlasildigini hissettirmek, onu her
davranigsinda, fark ettirmeden miidahale edecek kadar sevmek,
oyle ki, o yerken siz yemis, o uyurken siz uyumus gibi hisset-
mek, o tziliirken sizin i¢iniz sizlayacak kadar sevmek, yakin
olmak gereklidir.

Bu uygulama metodlar1 zaman iginde ihtiyaca gore degi-
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sime ugruyor. Mesela ilk zamanlarda herhangi bir talebine,
“Olur oglum, olmaz oglum” seklinde yaklasirken, aldigim
tepkilerden dolay1r bunu degistirdim. $Simdi her talebine once
“OLUR” diyorum. Ve ondan sonra konuyu anlatryorum. Boy-
lece olumsuzluk ortadan kalkmis ve kabullenme baglamis olu-
yor. Mesela konusma soyle gelisiyor; Erel elinde icmemesi gere-
ken kola kutusuyla goriiliiyor ve:

— Anne kola istiyorum.

— Olur oglum, YALNIZ ben kolan1 dolabin kenarina sakla-
yayim kimse almasin, aksamiizeri igeriz.

— Hayir simdi istiyorum.

— Tabii sen onu bana ver ben saklayacagim.

Kolay1 elindeyken tutuyorum sikica, fakat ¢ekmiyorum,
hatta ona dogru itiyorum. “Kola hald benim kontroliimde”
duygusunu hissetsin diye. Bu tiir konusma —kolanin tizerinde
iki el durarak- istedigim anda cekebilecek kadar bana yakin,
fakat ¢ekmeden ona dogru ittigim icin de onunmus hissini
veren bir bi¢imde devam ediyor. Sonunda agir agir cekmeden
kolay1 aliyorum.

Aksamiizeri kolay1 verirken:

— Oglum bak sana sakladigimiz kolay1 getirdim kimseye
vermeden, glizel giizel ic.

Ertesi giin tekrar kola talebi geldiginde:

— Olur oglum, ama simdi degil, hani diin nasil saklamistik,
sonra da gtizel giizel keyifle icmistik, gene dyle ben sana getire-
cegim. Merak etme, bekle. Vurgu sanki merak konusu imis gibi.

Oyun sonunda; “Biz ne giizel kolamiz1 iciyoruz DEGIL Mi
oglum?”, “EVET anne” ile bitiyor.

Yemekle aramiz ¢ok iyi. Yemegi bittikten sonra tekrar iste-
diginde, “Peki oglum” diyorum ve ¢ok ¢ok az, adeta, bir tatl
kagig1 kadar ilavede bulunuyorum. Inanin, bu onu mutlu etme-
ye yetiyor. Demek ki ¢6ziim onun reddedilmek istememe duy-
gusunu goz ard1 etmemekten geciyor. Tabii konu, sadece kola ve
yemek degildir. Bu yontemle ilgilenenlerle ileride ayrintili ola-
rak yardimlagsmaya hazirim.

Anne-babalarin ¢ok basarili aracilar olamayacaklari, o sab-
11 gosteremeyecekleri gozlenmisse de ben son senelerde ¢ok ba-
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saril1 bir araci oldugumu hissediyorum. Cocugumu ¢ok iyi ta-
nidigim igin ona etrafindaki diinyayi terciime edebiliyor, mesa-
jimi1 ona ulastiracak yollar1 bulabiliyorum.

Gorevin yoruculugu diistiniilerek aracinin zaman zaman
dinlenmesi ve degistirilmesinde yarar oldugu gercegi de unu-
tulmamali.

Bizden Sonra

Bu soruyu sormazdan gelmek veya bu endiseyi duymu-
yorum demek dogru olmaz. Ebeveynlerin bunu sadece diisiin-
mekle kalmayip, o konuyu programlamalari, kendilerine gore
bir ¢6ziim bulmaya calismalar1 hem Down’li ¢ocuklari, hem
kendileri, hem de diger yakinlar1 i¢in ¢ok 6nemli.

Bundan dolayi, ¢ocugumuzun egitimi derken, sade-
ce onun mutluluguna degil, bagimsizligina da yonelik ugras
vermemiz gerekiyor. Bagka bir deyisle, miimkiin oldugunca,
kendi ihtiyaglarin1 kendisi gormesi, baskalarinin miidahalesi-
ne ¢ok az gerek duymasi. Bu, onun kendi 6z bakimiyla olan
egitimini igerdigi gibi, duygusal olarak da bagimsizligini
kapsiyor.

Onu diger ¢ocuklarimizdan apayr1 diistinmemeliyiz. Evet,
problemleri vardir; fakat bunlar, daha agir olmaktan ziya-
de, daha farkli problemlerdir. Koruyucu bir ortam hazirlamak
kosuluyla, Down’l1 ¢cocuklarimiz bizden ayr1 yasayabilmelidir-
ler. Baslangicta bu durum devamli olmasa bile, zaman zaman
denenmeli, ¢ocuga Ogretilmeli, yasatilmalidir. Bundan dolay:
Erel'in Ayvalik gezisini ¢ok sevinerek kabul ettim.

Bu konuyu konustugum Amerikali bir aile, ilerisi i¢in kiz-
larinin normal bir arkadas ile beraber yasama olanaklarini
aragtirdiklarini séylediler. Uzerinde durulan sartlardan biri de,
bu kimsenin araba kullanabilmesiymis. Down’l1 ¢ocuklar: ara-
ba kullanamayacagindan, gidecekleri gezecekleri yerler kisit-
lanmasin diye arzuluyorlarmus.

Er ge¢ bu ¢ocuklarin evde kalamayacaklar: bir zaman gele-
cek. Bu ya anne-baba ¢ok yaslanmis oldugundan yahut da Hak-
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kin rahmetine kavustuklarindan kaginilmaz olacaktir. Iste o an
gelmeden sorunun cevabini kismen bilmek aileyi ¢ok rahatlata-
caktir.

Bazilar1 bize, “Siz sanslisimiz, Erel'in ilgili bir abla ve aga-
beyi var” diyorlar. Ben kardesleri sadece sevecen, ilgili gozlem-
ci birer kalp olarak gormek istiyorum. Onlara kendi yiikiimiizi
devretmek ¢ok biiyiik bir haksizlik olur diisiincesindeyim.

Iste bu yiizden, her ailenin oldugu gibi, bizim de en ¢oze-
medigimiz problemimiz “bizden sonra ne olacagl” sorusunun
cevabu. Erel ne yazik ki kendi yarmini programlama yetenegine
sahip olmadigindan bu gorev biz anne-babalara diistiyor.

Bu konuda goriiniirde iki yol var. Birisi ¢cocugumuza bir
miktar mali imkan sagladiktan sonra olayr zamanin getire-
ceklerine birakmak. Doktorumuzun dedigi gibi, o giin gelince
mevcut sartlar ve kisilere havale etmek. Digeri, hayatta iken,
¢ocugumuzun ileride yasayabilecegi bir yasam koytiniin kuru-
labilmesi igin var giiciimiizle miicadele etmek. Oyle bir yasam
koyt ki, orada tiim ¢ocuklar;

— hem yasayacak, hem calisacak,

—kendi iglerini kendileri gorecek,

—istedikleri zaman istediklerini ziyarete gidebilecek,

— sevdikleri konularla —uzmanlarin esliginde— ugrasip,
uretken olabilecek, vs.

Ortamu giiven, sevgi, arkadaslik, ailelerle temasin miimkiin
oldugu sicacik bir kdy. Biz bu konuda, bir grup kaderdasla bir-
likte calismalar, arastirmalar yapiyoruz. Neler basarip basara-
mayacagimizi zaman gosterecek.

Yurtdisinda bu ¢ocuklarin, kiictik gruplar halinde ve tayin
edilmis bir yetkili idaresinde beraber kalinan Grup Evleri var.
Cok ilgingtir ilk senelerde yurtdisinda bile, bazi yerlerde bu
tip hostellerin kurulmasia ¢evredekiler izin vermemisler.
Bu, hem yonetimdeki olas1 aksakliklardan, hem de cevrede-
ki ¢ocuklara engellilerin kotii 6rnek olacaklar1 endisesinden
kaynaklanmis. Anlasilan, bu insanlarin toplum igin bir tehli-
ke olmadiklari, sadece ilgi, yonlendirme ve destege ihtiyaclar:
oldugu gerceginin yerlesmesi, oralarda da zaman almas.

Jean Vanier The Broken Body adli kitabinda, “L'arche Com-
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munities” dedigi, Down’li ve Down’li olmayan c¢ocukla-
rin beraber yasadiklar1 birliktelikler {izerinde duruyor. Son
zamanlarda, egitim ve yasam konularindaki uzman kisilerin
en ¢ok tizerlerinde durduklar1 vurgu, her iki grubun da bir ara-
da bulunabilecekleri ortamlar yaratilmasi yoniinde. Bir yetki-
li, eski biiyiik enstitiilerin yerine, masraflar1 devlet tarafindan
karsilanan yuva ozelligi tasiyan, “Adaptive Home” veya “Fos-
ter Home” dedikleri kiigiik tinitelere ragbetin arttigini soyledi.

Gelelim Bizden Sonramin diger yoniine. Belli yaslardan
itibaren ¢ocugunuz oOlim, dogum, seks, Allah gibi konular-
da sorular soracaktir, kendi kendine bunlar1 ¢oziimleyebilme-
si oldukga zordur. Tiim sorularini, onlar1 aydinlatacak bicimde
cevaplamaniz gerekir. Yapacaginiz agiklama onlarin distin-
ce yapisina en uygun bicimde ve zamanda yapilmalidir. Oliim
konusu, bunlar arasinda en 6nemli olanidir.

Maureen Oswin, arastirma tezinde soyle diyor; “Down’lh
cocuklarin digerlerinden farksiz olan duygularindan biri de
ailelerini kaybettikleri zamanki tiziintiileri, ac1 anilaridir.”

Zamamn gelince, onlara, uygun bir bi¢imde, 6liimiin hepi-
miz i¢in oldugu mesaji verilmeli. Bunu anlamakta giigliik geke-
ceklerdir; yine de “0liim”iin ne demek oldugu hakkinda biraz
hazirlik sarttir. Bu yapilmazsa, zamam geldiginde sevenleri
tarafindan terk edildigi hissine kapilacaklardir ki, bunu kabul-
lenmeleri ¢ok daha zordur.

Bu cocuklarin aglamayacaklarini, 1stirap ¢ekmeyecekleri-
ni zannetmek ¢ok yanlistir. Onlarin da yakinlarini kaybettikleri
zaman, herkes gibi tiziiliip aglamalar1 dogaldir. Yakinlar1 aci-
lar icindeyken, onlarin tiztilmeyecegini diisiinmek btiytik hak-
sizliktir. Yalniz bu zamanlarda da, yardima, Araciya ihtiyagla-
11 olabilir. Baz1 seyleri kendileri dogru yorumlayamayabilirler.
Arastirma tezinde sOyle bir 6rnek verilmis: Jane zihin engelli-
dir. Once babasini kaybeder. Etrafinda sevenleri oldugu igin bu
olaya normal reaksiyon gosterir, cenazesine gider, aglar, hatta,
daha sonraki aylarda annesine destek olur, yardimci olur. Fa-
kat daha sonra annesini kaybeder. Olay Jane evde yokken, ani
olmustur. O gece Jane'i ne yazik ki, 40 km. uzakliktaki bir engel-
liler merkezine yollarlar. Boylece, iyi niyetli oldugunu zanneden
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bir yakin, onun annesinin merasimine katilmasini énlemis olur.
Bir miiddet sonra Jane, o eski huzurlu, giivenli, mutlu Jane ol-
maktan ¢ikar, hir¢in, saldirgan ve kavgaci biri olur. Daha sonra
da yavas yavas pasif ve icine dontik bir kimlige biiriiniir ve oyle
de kalir. Kimse Jane’e (babasinda oldugu gibi) annesine tiziilme,
aglama hakkini tanimamustir. flaveten, kendini giivende hisset-
tigi aile ve arkadas ortamindan da ani olarak uzaklastirilmistir.
O da hepimiz gibi annesinin 6liim olayini1 yasamalidir. Kendine
gore 1stirabin1 ¢ekmelidir. Bunlar1 6nlemeye calistigimiz zaman
daha zararli reaksiyonlarla karsilamak kaginilmaz olur.

Erel’e 6lim olayl, seneler once ilk kabristan ziyaretinden
sonra biraz anlatildi. Ik reaksiyonu, mezari acip, iceridekini
¢ikarmamizi istemesiydi.

Daha sonraki ziyaretlerinde, mezardan ¢ikarma konusuna
hi¢ deginmedi. Fakat olayin acikl1 bir olay oldugunu da hep bil-
di, sustu, bizleri daha siki1 kucaklad:.

Gegenlerde kopegimiz Cancan Belediye tarafindan zehir-
lenip oldiirtldiiglinde de Erel'in reaksiyonu daha bilingli idi.
Onun tekrar canlanamayacagl duygusu i¢inde zaman zaman
Cancan1 ¢ok ozlediginden bahsediyor, olay1 kabullenmis oldu-
gunu goriiyoruz.

Simdiye kadar hep biz ¢ldiikten sonra ne olacagin diistin-
diik, yazdik. Ben bu arada bir arzumu ifade etmek istiyorum:
Erel oldiikten sonra benimle gomiilsiin diyorum. Mezarda-
ki beraberligin de Erel ile farkli olacagina inaniyorum. Ve bu
avantaji anne olarak kullanmak istiyorum.

Oneriler

Cliff Cunningham Down Syndrome — An Introduction For
Parents adl1 kitabinin ailelere hitap kisminda soyle der: “Nor-
mal denilen bir bebeginiz dogdugu zaman, ileride karsilasaca-
g1 riskleri siralayan bir katalog verilmez. Kalp durumundan,
duyma probleminden, gorme eksikliginden, psikolojik sarsin-
tilardan hi¢ bahsedilmez. Hatta esrar, sigara, icki durumlar
hi¢ akla getirilmez. Evinize gider, giizel riiyalariniz1 yasamaya
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baslarsiniz. Eger bizlere boyle bir liste verilse idi, biz de olabile-
cek terslikleri diistiniir, sikint1 ve korkularini yasardik.”

Down’l1 bir bebege sahip oldugumuzda, meydana gele-
bilecek her tiirlii fiziksel ve ruhsal gelisme problemleri sirala-
nir. Verilen bilgiler olumsuz, kitaplardaki fotograflar tirkiitiict,
itici, kafas1 6ne diisen, dili disar:1 sarkik, baygin bakisli, adeta
canavar goriiniimiinde resimler. Halbuki biiytik bir cogunluk,
bu problemleri yasamaz. Demek ki ilk anda bize verilen bu
bilgilere zannedildigi kadar ihtiyactmiz yok, peki hangilerine
var? Bunun cevabi oldukga kisisel. Bu, ne kadarini kaldirabile-
ceginize, ne kadarini ¢oziimleyebileceginize bagl.

Bence, ilk anda aileleri bilgilendirirken duygularin gercek-
ler kadar 6nemli oldugu unutulmamaly, ilk asamada dogru bil-
gi veriyoruz diisiincesiyle ailelere kaldiramayacaklar1 ve kati-
yeti olmayan bilgileri yiiklememeli. Her ailenin o an 6grenmek
istedigi konular farkli olabiliyor. Su halde, 6nceligi anne-baba-
ya birakip, onlarin o anki sorduklarini cevaplayip, yol gosterici
olmakla yetinmek en dogrusu.

Cocugunuzu hicbir sey tamamen diizeltmeyecek; fakat ilk
asamada ebeveyn i¢in yapilabilecek ve degistirilmesi gereken
¢ok sey oldugu unutulmamalidir.

Her anne-babanin ¢ocugunun engelli olup olmadigini bil-
meye hakki vardir. Aileye cocugun durumunu bildirecek kim-
se ise bu gorevi miimkiin oldugu kadar kisa kesip kurtulmak
ister. Bu tath bir gorev degildir. Aileler ise, olay kendilerine
nakledildigi anki konusmalardan sadece ¢ocuklarinin Down’li
oldugunu hatirlarlar. Diger sOylenenler adeta kulaklarmin
birinden girer, digerinden cikar. Onlarin esas sorular1 bir miid-
det sonra baslayacaktir.

Bu konuda, gesitli iilkelerdeki ailelerle yaptigim sohbetler-
den edindigim izlenimlerin cercevesinde sizlere bazi tavsiyele-
rim olacak:

— Aileye ¢ocugun durumuyla ilgili mesaji verecek olan kisi
(doktor, hemsire vs.) zaman ayirarak bu olay1 sahiplenmeli.

— 1k soyleyene kars1 bir kizginlik, kirginlik olacag, o sahis
her goriildiigiinde o dehset aninin hatirlanacagr da akildan
cikartilmamalidir.

— Bazilarina gore bu haber, hemen dogum sonrasi degil
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de, birkag¢ ay sonra, ¢ocukta ailenin fark ettigi baz: eksiklikler
goriilmeye basladiktan sonra sdylenmeli.

— O an anne ile baba beraber olmali. Haberi beraber 6gren-
meli. Bazi aileler bu haberi duyunca, bir an i¢in bile olsa, “Kes-
ke cocugum olmiis olsayd1” veya “Keske bu duyduklarim
kabus olsa ve uyaninca bu riiyadan kurtulsam” duygusuna
kapilabiliyorlar.

— Bu asamada “her anne-baba ¢ocugunu sever” demek ¢ok
yanlis, faydasiz ve duygular1 daha da hirpalayici. Bu tiir yak-
lasim, anne-babanin baskalariyla konusmalarini, duygularim
aciklikla ifade etmelerini engelleyici nitelikte oluyor.

— Mesaj aileye fazla teknik terimlerle degil, anlasilabilir en
basit sozctiklerde ulastirilmali.

— Ailelerin —kimse bize bir sey soylemiyor— kimse bizi anla-
muyor, gibi ifadeleri sadece yardim isteme ¢igliklaridir. Kotii ha-
beri aldiktan sonraki ilk adim, bunu defalarca birbirleriyle, kendi-
lerini anlayacak, samimi, sabirli ve sempatik kisilerle konusmak.
Bundan amag, akil almak degil, sadece konusabilmek, anlatmak,
kendi kendine soyledikleriyle olay1 hazmetmeye calismak.

— Ebeveyn en kisa zamanda bu tiir miicadeleyi vermis veya
vermekte olan diger ailelerle temas ettirilmeli. Burada profesyo-
nel bilgilendirme ¢ok 6énemli olmakla beraber, tecriibelilerin ilk
asamada, anne-babaya daha ¢ok yararli olacagina inaniyorum.

— Downli ¢ocuklarin kardeglerini dogru bilgilendirin.
Kardesinden utanabilir, nefret edebilir diye diisiinmeyin. Ela
ve Eran Erele fevkalade olumlu yaklastilar. {lk andan itiba-
ren onlar1 olayimiza ortak ettik, bilgilendirdik. Zaman iginde
Erel'in diger iki ¢cocugumuzu daha cabuk olgunlastirdigina ve
onlarin da hayat1 daha insani boyutlarda degerlendirmeye bas-
ladiklarina tanik olduk.

— Daha once de degindigim gibi annenin bir yardimciya,
bir yakina, —is yapmasindan ziyade- bir cift ilgi ile bakacak
goze c¢ok ihtiyaci vardir. Bu hem ¢ocugun emniyeti, kendine
zarar vermemesi, hem tgcilincii sahislarin rahatsiz olmamala-
r1, hem de annenin bu konunun disina ¢ikabilip, salim kafayla
diisiinebilmesini saglamak agisindan 6nemlidir.

Yurtdisindaki bir uzman, “Anne senede bir ay ¢ocuksuz tatil
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yapmalidir” demisti. Bunun da yararina biitiin kalbimle inaniyo-
rum. Biz, cocugumuz on bes yasina gelinceye kadar, bunu uygu-
lamadik. Her yere cocugumuzla beraber gittik. Fakat son seneler-
de yalniz yaptigim seyahatlerin sonunda ev halkina, cocuga ve
kendime daha olumlu ve giiclii olarak dondiigiimii fark ettim.

Kigtlik yaslardan itibaren aileler ¢ocuklarini arkadasla-
rina, komsularina gotiirerek, onu oldugu haliyle kabul etme-
lerini saglamal1 ve engelliler i¢in zihinlerde mevcut olan yan-
lis korkular1 gidermeye calismalilar. Diger ¢ocuklarla beraber
olup, oynamalarina imkan saglayip, durumu anlayabilecekleri
bicimde izah etmeli. Hatta, yakinlarini egitirken, sadece anlat-
makla yetinmeyip, ¢cevreyi ¢ocuklarinin yasamina, bir dereceye
kadar ortak etmelidir.

Unutmayin, size acityan, sizi anladigini, ¢ocugunuzla ilgi-
lenme isini ne kadar gtizel yaptiginizi soyleyen dostlarinizdan
ziyade, cocugunuzla bazi seyleri paylasabilen yakinlariniz sizi
daha rahatlatacak ve memnun edecektir.

Engelli ¢cocuk sahibi olmanin problemleriyle dogrudan ilis-
kisi olmayan, konunun disindakiler tarafindan verilen tavsiye ve
kararlarin yararina inanmiyorum. Ailelere neler yapmalar1 ve
nelerin onlar i¢in faydali olacag: dikte ettirilecegine, onlara neler
istedikleri, nelere ihtiya¢ duyduklar1 sorulabilse yaklasim g¢ok
daha olumlu olacaktir. Soyle ki, aileleri konusturup, onlarin sika-
yetlerini dikkatle dinleyip o konuda fikir vermek. Prof. Schmid
ailelere bu sekilde yaklasti. Kendisi bize nasihatler vermekten
ziyade, bizleri konusturdu ve sadece o konular tizerinde durdu.

Su anda da Amerika’da “Support Circles” (Destek Grupla-
r1) adi altinda yardim topluluklar1 olusturuyorlar. Bu grubun
tiyeleri, cocuk icin iyi olan1 anne ile temas ederek diisiinme,
oOneriler getirme gorevini ytikleniyor. Kisacasi ebeveynin ytikii-
ni hafifletiyor. Bagska secenekler sunuyor.

Annenin saghgi bu arada en ihmal edilmemesi gereken
konularin basinda geliyor. Saglik derken hem fiziksel hem de
zihinsel ve ruhsal saglig1 kastediyorum. Bu ailedeki her fer-
di ilgilendiren bir konu. Saglik kontroliintin yani sira anlayisl
bir aile ortami, destekleyici aile fertleri ve ¢ocuktan ayr1 olarak
senede bir siire tatil. Tabii, burada en 6nemli gorev, her sikinti
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ve nesenin ortag1 olan ese diisiiyor. Ilk soktan kurtulan anne-
nin ondan sonra cevre ile miicadelesinde kuvvetli olmasi gere-
kiyor. Kendisini seven, iyi niyetli, fakat olaya aciyarak bakan
dostlar1 oldugu kadar, konunun yabancisi, acimasiz gevreden
gelen kritikleri de ilk kucaklayan annedir. Daha 6nce yazdigim
gibi anne, ¢ocugunun durumunu yakinlarina aktarmada ne
kadar ¢abuk davranir ve kararli olursa, bu sikici, zor siireyi o
kadar cabuk atlatir. Yurtdisinda bu tlir anne, hemen sorunlarini
acikca anlatabilecegi, paylasabilecegi, Down’l1 cocugu olanlarin
olusturdugu aile gruplarina katiliyor. Buralarda, anne, yalniz
olmadigini gortiyor, cocugunun gelecegi hakkinda bazi seyler
ogreniyor, diger anneleri gorerek, ilk sokun gecip, giizel giinle-
rin de gelecegi mesajini aliyor.

Bu tiir ihtiya¢ duyulan bilgiler bizde ilk anlarda doktorlar-
dan maalesef alinamiyor. Ya vakitleri olmadigindan, ya konuya
yeterince egilmediklerinden, yahut da bizim memleketimizde-
ki bakis agisindan (normaller dururken engellilerle bu detayda
kim ugrasacak ki, diistince tarzi).

Sunu soyleyebilirim ki, Tiirkiye'de cesitli doktorlar tara-
findan bizlere sOylenenler yetersiz, yanlis veya ¢ok olum-
suz olmustur. Aileler ¢ocuklarini yetistirmede karsilastikla-
1 sorunlarda ihtiya¢ duyduklar1 cesaret, kararlilik ve yardim
konularinda cemiyete karst miicadele vermek zorunda kalmus,
yalniz birakilmis zaman zaman gevre tarafindan dislanip, ken-
dilerini, ¢ocuklarmin 6zrii konusunda bilgisizlik ve caresizlik
bataginin icinde bulmuslardar.

Anneler

Vaktiyle okudugum bir yazida soyle deniyordu: “Biz anne-
babalar, cay posetleri gibiyizdir, GUCUMUZU sicak suya girin-
ceye kadar bilemeyiz.” Evet anneler GURUR duyun.

— Boyle bir goreve layik goriildiigiiniiz i¢in gurur duyun.
— Cocugunuza bir seyler verebildiginiz i¢in gurur duyun.

— Cevreye bir seyler 6gretebildiginiz i¢in gurur duyun.
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— Bu kadar giizel duygular hissedebildiginiz i¢in gurur duyun.
L]

COCUGUNUZDAN UTANC DUYMAYIN. Ik baslarda zor
da olsa onun sokaga ¢ikmasina, oyun oynamasina, arkadasliklar
kurmasina yardimeci olun; diger ¢cocuklar1 uyarin, odiiller verin.
Alay edilir korkusuyla ¢ogu anneler bunu yapmaktan ¢ekinebilir.
Bunu da goze alip, cocugunuzu arkadaslar arasina sokun.

L]

Cocuga bakmak sadece onun yeme, icme, siginma, barinma
gibi ihtiyaclarim1 karsilamak degildir. Bunu yapmak ¢ok kolay-
dir, herkes yapabilir. Esas ugras, onun sosyal ve duygusal ihti-
yaglarinin karsilanmasi, bunun i¢in degisik yollarla ¢ocuga ulas-
mak ve onunla iletisim i¢cinde olabilmektir.

L]

Beklentinizi sinirlayin ki gocugunuzdan, hem yapabilecegin-
den fazlasin1 beklemeyesiniz hem de ulasilmasi imkansiz hedef-
lere dogru bosuna kiirek cekmeyesiniz. Bagka bir deyisle ¢ocu-
gunuzdan, var olandan fazlasini beklemeyin. Yeteneklerinin
sinirl, yasitlarindan geri oldugunu unutmayin. Yapamayacagi
seyleri ondan istemeyin.

L]

Cocugunuzu beceriksiz bulmayin, “Sen yapamazsin, becere-
mezsin” gibi sozlerle gayretlerini engellemeyin, sabirla, yapabil-
digi kadarini bekleyin.

o

Cocugunuza acityarak yaklasmayin. Actmadan dogan sevgi

ve yardim onun 6grenmesine engel olacaktir.
L]

Anne ve baba olarak katiyen birbirinizi su¢lamayin, suglu
aramayin.

o

Bazi aileler zaman zaman ¢ocuklarinin gelismesinin durdu-
gunu zannederek panige kapilirlar. Halbuki gelisme devamli bir
olgu olmay1p, birtakim duraksamalar ve yeni baslangiclar igerir.
Baska bir deyisle, cocugumuzun gelismesi bir kardiyogram gibi-
dir. Baz1 ¢ikislar ve diistisler gosterebilir, bu durum bizleri endi-
selendirmemelidir.
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[ ]
Hayat1 giinbegiin yasayin. Gelecek ne getirecek diye panige
kapilmayin.

Cocugunuzun yapabildigi her seyi bir basar1 olarak kabullenin.
o
Cocugunuzun baz1 konularda anormal degil, DEGISIK oldu-
gunu diistiniin. Su halde onu neden saklayasiniz. Onu gosterin,
ondan bahsedin, onunla bazen onun istedigi gibi yasayimn. Onun
bu degisikligi sizin normalitenizi bozmasin.
Sahip oldugunuzun tadin ¢ikararak, olumlu yonlerini gore-
rek (eksikliklerini degil) yasamay1 deneyin.
o

KABULLENMEK sihirli sozctigiinii hep hatirlayin.
o
Degisik gortintisteki ve zaman zaman degisik davranisla-
r1 olan bu degisik yavrunuza, degisik bir tarzda yaklasip, onu
degisik bir bigimde egitmelisiniz. Yalniz unutmayin, bu ¢ocugu-
nuzun giinliik yasaminda once yalin bir egitmene degil, bir ana-
ya ihtiyact vardir. Ona sadece bir egitici olursaniz, ne siz, ne de
¢ocugunuz bundan yararlanabilir.
o
Zamanla ¢ocugunuzun ozriiyle degil de kendisiyle ilgilendi-
ginizi goreceksiniz. Yani ¢ocugunuz Ozriiniin 6niine gececek ve
aranizda yeni ve dogal bir iletisim bi¢imi kurulacaktir.

Cocugunuzu taniyin, ona has 6zellikleri kesfetmeye calisin.
L]

Bu bir ortak ugrastir. Tiim aile fertlerinin sizi desteklemesini

ve yardimci olmalarin talep edin.
]

Sosyal yasantinizi devam ettirin. Arkadaslarinizi ihmal edip,
devre disi birakmayin. Yasantinizi ¢ocugunuzla paylasin, bu
seriivene onu da ortak edin.

[ ]

Arkadas, komsu ve akrabalariniza ¢ocugunuzun durumunu
hemen anlatin. (Geciktiginiz nispette bunu yapmak daha da zor-
lasacaktir.)
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Cocuklariniza, Down Sendromlu kardeslerini anlatirken,
daha yavas gelisecegini saklamadan dogru olarak soyleyin ki
kabullenmeleri sorun olmasin. Olay1 kabul edilip edilmeyecek
bir durum olarak degil, degisik yasanacak normal bir durum
olarak nakledin.

o

Yakinlariiz davraniglarini size gore ayarlayacaklardir. Co-
cugunuzdan utanarak bahseder, baz1 seyleri saklamaya kalkar-
saniz, ona gore davranislarla karsilasirsiniz. Onlar da bunu uta-
nilacak bir durum olarak goriirler, bu da sizi ¢ok degerli bir dost
desteginden mahrum eder. Bunu kaybetmeyi goze almayin.

o

Insanlarin yanls davraniglarini cok énemsemeden, cocu-
gunuzu her yere gotiiriin.

[ ]

Kotii niyetle soylenmis olmasa bile, sizi tizecek olan soz-
lere hazirlikli olun. Séyleyenlere dogruyu gosterin, anlatin ve
incinmemeye gayret edin. Bir¢ok kereler vapurda, umumi yer-
lerde yanima yaklasip, “Bu ¢ocugun nesi var? Dogustan mi?
Akraba evliligi mi? Sakat m1?” gibi sorular1 cevaplamak zorun-
da kaldigimi hatirliyorum. Bir defasinda lokantada bir hanim
masamiza geldi, ¢ocugun annesinin kim oldugunu sordu ve
beni kendi masasina davet etti. Gittim. Cantasindan mavi bir
bez ¢ikardi. Ucundan bir parga kesti ve bana “Bu okunmus bir
bezdir, naylona sar ve ¢ocugunun cebine koy, faydasini gore-
ceksin” dedi. Tesekkiir ettim ve dedigini yaptim.

[ ]

Ayn1 problemi paylasan diger ailelerle konusun, bilgi ve
tecriibelerinizi paylasin, bu size hem yardimc olacak, hem de
rahatlatacaktr.

°

Esler, bir digerinin tizgiin ve sinirli olacag1 zamanlar icin

hazirlikli ve anlayisli olmaya dikkat edin.
[ ]

Bilin ki ZAMAN lehinizedir. Bir miiddet sonra olaya bakis

agiiz ¢ok farkl olacaktir.

169



Cocugunuzu bagkalari ile kiyaslamayin.
[ ]

Tekrar, aliskanlik yaratir. Yalniz, tekrarda sikici olmayin, 1s-

rarc1 olmayin, bir siire ara verin, sonra yine ayni konuya dontin.
[ ]

Cocugunuzla i¢ ige oldugunuzdan, ne istedigini ¢ok agik
ifade edemedigi zamanlarda bile, anlar hale gelebilirsiniz. Buna
miimkiin oldugunca izin vermeyin, anlamamis gibi davranin.
“Bir yabanci duysaydi ne anlardi?” diye degerlendirin. Aksi hal-
de bu anlatis tarzi, gocugunuza kolay geldiginden yer edecektir.

[ ]

Cocugunuzu sik sik 6diillendirin, bu ondaki uyum sagla-
ma gliciinii kamgilayacaktur.

[ ]

Cocuklarimiz, eger imkan verilirse gelismeye aciktir. Bura-
da, ailelere biraz fazla gorev diisiiyor. Diger ¢ocuklara nazaran
daha yavas gelistikleri, 6grenmede ve ¢evreye uyum saglama-
da zorlandiklar i¢in ailenin rolii biraz daha degisik olacak.
Daha ¢ok 6gretici ve uzun siireli bir egitici rol oynamalar: gere-
kecek. Onlarn istediginiz yone ¢ekmek icin olaylar1 o sekilde
terclime edeceksiniz, basite indireceksiniz ve parcalara bolerek
azar azar nakledeceksiniz.

Bunlar1 yazarken Erelin ilk zamanlardaki bakiglar1 goz-
lerimin oniine geliyor. Istediklerimizi, siizgecten gegirmeden
toplu halde naklettigimizde, ne yapacagini tayin edemeyen,
kendini fazla ytik altinda hissetmenin caresiz bakislari. Ne za-
man ki olaylar: pargalara boldiik (tek tek, adim adim), ufaladik,
bakislar bilinglendi, rahatladi, umutlandi. Zaman iginde kendi-
si bu parcalari birlestirdi ve olay tekrar biitiine kavustu.

°

Cocugunuzun yapabildiklerini ve yapamadiklarini sizin
izlenimlerinizle bir liste halinde belirleyip, bu listeyi gitti-
gi okuldaki veya 6zel olarak gelen 6gretmenlerine veriniz. Bu
suretle, hem ayni ugraslar tekrarlanarak vakit kaybedilmez,

hem de ¢ocugunuzun gelismesi izlenebilir.
o
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Ben bu tiir ¢ocugu olan annelere tam giin olmasa da, ev
dis1 bir ugrasin yararli olacagi kanisindayim. Yalniz, bu onla-
ra ¢ocugunu ihmal ediyormus, ona yeterli ilgi ve zaman1 gos-
teremiyormus gibi bir sugluluk duygusu vermeyecek sekilde
ve zamanlamada olmali. Zira, bu duygu, ortak yasamin cesitli
evrelerinde, zaman zaman hissedilebiliyor ve tiziicii oluyor. O
halde ¢alisma bicimine ve zamanlamasina karar verirken, ken-
dinizi psikolojik olarak en rahat hissedebileceginiz alternatifi
secmek akilcr olacaktir.

[ ]

Cocuklarmizin beynine mesajlar normalden daha yavas
gittiginden, cevabr da daha yavas geliyor. Yani, mesaji almak ve
ne yapacagina karar verme siireleri uzuyor. Toplumda “reaksi-
yonlar1 yavas ¢ocuklar” diye tanimlanmalarinin nedeni de bu.
Bu durumu unutmayip, cocugunuzdan beklediginiz davranis-
lar i¢in ona sabirla zaman tanimalisiniz.

[ ]

Tekrar ediyorum, ¢ocugunuzla beraber olmak isteyen, size,
onunla bir yarim giin veya birka¢ saat gegirmeyi teklif eden
dostalarinizi sakin reddetmeyin. Bu davranis, size sadece aci-
malarindan veya ne giizel ugrasabiliyorsun diye takdir edip,
ovmelerinden ¢ok daha degerli ve faydalidir.

[ ]

Diinyaya bir de ¢ocugunuzun goziiyle bakin, olayin bam-
baska bir anlama biirtindiigiinii goreceksiniz. Mesela, biz tost
verdigimizde, onun su istedigini bilemedigimiz i¢in cocugumuz
kendini ifade icin tostu yere firlatiyorsa bu ikilemde kim suglu?

[ ]

Portage, Radea, Makaton Teaching Package gibi program-
lar, ancak birer vasita olarak degerlendirilirlerse faydali olabi-
lirler. Yoksa, o tiir araglara tiim problemlerin cevabiymis gibi
sarilirsak ¢ok yaniliriz. Aileler, kendi ¢ocuklarinin her yasta ih-
tiyaclarini tespit edip, ona gore yollar se¢gmelidirler. Cocuklarin
fazla baskili ve mutsuz olduklar1 zaman 6grenme kapasiteleri
distiiglinden, anneler korii koriine bir programda 1srarc1 olma
yerine, ¢ocuklarimi taniyarak, eksikliklerini bilerek onu mutlu
kilacak bir yaklasimla daha verimli neticeler alacaklardhr.
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°

Cevreyi ve ilgilileri uyarmaya calisin. Prof. Schmid, bir de-
fasinda benim kendi basima ¢irpinislarimi gortip soyle demisti:
“Bir ordu kurun; tek kisilik bir ordudan kimse korkmaz, fakat
bin kisilik bir ordudan korkulur.” (Become an army. Nobody is af-
raid of an army with one person but well of an army with thousand
persons.) Baska bir deyisle; “Anneler, sesinizi duyurmak, ¢evre-
den yardim gormek, Devleti uyarmak istiyorsaniz birlesin. Ay-
n1 sorunu paylasan aileler bir araya gelin” diyor.

[ ]

Neden bize rastlad1? sorusunu biitiin ebeveynler sorar.
Sunu unutmamaliy1z ki yaptigimiz veya yapmadigimiz hic-
bir sey Down Sendromunun sebebi degildir. Aksini diisiinmek
kendimizi suglamamiza, durumu kabul etmememize ve yanlis
neticelere varmamiza neden olacaktur.

[ ]

Bizler ¢ocuklarimizdan dolayr utanmamaliyiz. Kisiler
ancak bilingli yanlis davranislarinin neden oldugu olumsuz-
luklardan mahcup olmalidirlar. Allah'in verdigi 6zel gorevler-
den dolay1 degil utandirma, horlanma, tam tersi, olumlu bir
seyler yapma ¢abalarimizdan dolay1 ancak takdir beklemeliyiz.

[ ]

Sayin Ongun bir yazisinda, “Cogu zaman seviyoruz, fakat
iletmesini bilmiyoruz” diyor. Bizde, bu konu daha da énemli.
Dengeli bir iletisim kurabilmemiz i¢in ¢gocugumuza ne soyledi-
gimiz kadar nasil sdyledigimiz de ¢ok mithim. Bunu yaparken
sozli olmayan iletisim, “Beden Dili"nden bilhassa duygusal
durumlarin aktarilmasinda yararlanmaliy1z.

[ ]

Cocugumuzla sadece beraber oturmayip, aym1 zamanda
beraber yasamaliy1z.

°

Son zamanlarda “Amniosentez” denilen bir testle, ana kar-
nindan alan su inceleniyor, CVS (Cholorionic Villus Samp-
ling) testiyle de ana rahmine dogru uzatilan ¢ok ince bir plas-
tik boruyla plesenta dokusu alinarak anne rahmindeki bebegin
Down Sendromlu olma ihtimalleri belirlenmektedir. Amnio-
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sentez testi, hamilelik on dort haftalik iken genellikle, otuz bes
yasin iizerindeki annelere uygulaniyor. Neticesi iki-li¢ haf-
ta sonra almabiliyor. Bu test sonucu bebegi kaybetme riski iki
ytizde bir iken, CVS testinde bu oran ytizde dort.

Testi yaptirmadan Oonce vermeniz gereken ¢ok ¢nemli bir
karar var. Netice negatif ¢iktiginda, yani cocugunuzun Down’l1
olma olasiligini 6grendiginizde kiirtaj yaptiracak misiniz? Eger
cevabiniz hayir ise test riskine hi¢ katlanmayin. Kiirtaj karari
tamamen sizin olmali. Allah‘a siikiir, ben boyle bir karar ver-
me durumunda kalmadim. Boyle bir testin yapilabildigini duy-
dugum zaman zaten dogum yapmustim. O siralarda beni uyar-
madig1 ve boyle bir testten haberdar etmedigi i¢in doktoruma
kizmigsam da, su an bundan memnuniyet duydugumu itiraf
etmek durumundayim.

[ ]

Tim cocuklariniza, Down'lis1 da dahil sik sik tesekkiir
edin ve size tesekkiir etmelerini 6gretin. Gerekirse onlardan
oziir bile dileyin. Bu onlara yaptiklar: iyi ve kotli davranisla-
rinin “fark edildigi” mesajin1 verecek ve iliskilerinizi istenen
seviyede tutmaniz agisindan ¢ok yararli olacaktir. Ben bu yak-
lastmin ¢ok olumlu neticelerini aldim, aliyorum.

[ ]

Tlgi ve 6vgii cocugunuzun iyi davramslarin giiclendirir. Co-
cugunuzdaki begendiginiz davraniglari tesvik edin, onu 6diillen-
dirin (hediyeler alin, iltifat edin, ona sarilin, 6piin, oksayin, fark
ettiginizi gosterin). Yanlislarini ilk asamada gormeyin. Sizin il-
ginizi gekmek igin yapryor olabilir. Istikrarli olun, siddet arttikca
varilmak istenen olumlu neticelerin imkansizlastigini unutmayin.

[ ]

Jo Elder, M. 1. Wiser bir kitabinda, “Sorunlar1 teker teker
¢ozmeye calisin. Biitiin kotii hareketleri bir anda ortadan kal-
dirmayi beklemeyin” der.

[ ]

Ben Erel'in diinyasina girince neyi ne icin yaptigini genel-
likle 6grendim. Ve o diinyada onceden fark edemedigim nice
glizellikler buldum.
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Tony Buzan

Down’l1 ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklar: yanlarinda ise goz-
leri, yanlarinda degilse goniilleri hep ¢ocuklarindadir. Konugma-
larmin bagi yahut sonu hep onlarla ilgilidir. Gordiikleri, duyduk-
lar1 her seyde onlar1 hatirlar ve onlara ne tiir faydalar saglayabili-
rim diye diisiindirler. Iste, Tony Buzan1 da ben 6yle dinledim.

Diinya Ustiin Zekalilar Kuliibii (MENSA) iiyesi olan Tony
Buzan, 1994 yilinda Tiirkiye'de ti¢ giinliik bir konferans tertip-
ledi. Kizimla beraber katildik. Cok ilging anlatilarin yani sira
bize Erel'i animsatan bazi deginmeleri de oldu.

Buzan diyor ki: “Herkesin beyin potansiyeli esittir. 1990
basinda yapilan hesaplara gore insan beyninde 1 nokta on mil-
yon tane 0 (sifir) beyin hiicresi var. Bu donanim herkeste ayni.
Ama herkes beynindeki hiicreleri ayn1 beceriyle kullanamiyor.
Onemli olan yiizde biri bile kullanilamayan beyin hiicrelerini
calisir hale getirmektir.”

Sayin Buzanin on beg kitabindan bazilar: su konulari igeri-
yor:

— Aklmizi kullanin, Beyin Haritalari, “Mind Mapping”
¢izin, Hafizaniz1 Kullanin, Ogrenmeyi Ogrenin, Hizli Okuma-
nin Yollari, Beyninizi En Tyi Nasil Kullanabilirsiniz.

Ve su onerilerde bulunuyor:

— Ogrenmeye devam ettiginiz siirece basarisizliklarla kar-
silasmak Onemli degildir. Yeter ki basarisizliginiz sizlere bir
seyler 6gretsin.

— Sebat ¢ok onemlidir, denemeye 1srarla devam etmelisiniz,
hata yapmaktan korkmayin.

— Beyin kapasitemiz 100 bilgisayar giictinden daha fazladir.

— Cocuklar en iyi 6grencilerdir.

— Zihnimizde en iyi kalan en son yaptigimizdir. Kisilerle
son iligkilerinizin olumlu olmasina dikkat edin.

- Diisiinme giiciimiizii artirmak i¢in 1srarli davranmak ¢ok
onemlidir. Genius (Deha) % 99 1srar, % 1 ise ilhamdair.

— Onemli faktorlerden biri de mimiklerimizdir. Kopya
etmek ve tekrarlamak.

Ve ilave ediyor, dahi olmak i¢cin KOPYA c¢ekin, hayal kurun
ve cocuk kalin.
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Toplum

Bazi sorunlar vardir ki kisi kendi imkan ve calismalariyla
bunlar asabilir. Fakat Down’l1 bir cocuk sahibi olmak ve onunla
birlikte yasamak i¢in ne yazik ki bu kadari yeterli degil. Kisinin
her sorunu yalniz ¢6zmesi olanaksiz. Devletin, ¢evrenin, ailenin
el ele verip bu olay1 kucaklamasi gerek. Toplum bu konuda egi-
tilmedikge ne aileye, ne cocuga tam anlamiyla yardim miimkiin
olabilir. Ben bu anlamda ilk adimai atip, kendim i¢in, diger anne-
ler i¢in, Down’l1 ¢cocuklarimiz i¢in, savagsmaya kararliyim. Bana
yardima1 olun, omuz verin! {1k asamada su basit gergegi cevre-
ye iletmekle baglayin: “Down’li ¢ocuklarimiz deli degillerdir”,
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“seks yontinden katiyen tehlike arz etmezler”, “saldirgan, zarar
verici, vurup kiric1 davraniglar: yoktur”, “onlar: taniyin!”

Tecriibelerime dayanarak sunu soyleyebilirim ki, kimsenin
Down’l1 bir ¢ocugu olmasi arzu edilmez. Fakat boyle bir bebek
dogdugu takdirde de bu, ilk senelerde diistintldiugii gibi bir
trajedi degil, degisik, hatta keyifli yeni bir yasam bic¢imi olarak
diistintilebilir. Evet, kaginilmaz bir¢ok giicliikler vardir, fakat,
sevgi, sabir ve hosgorti ile yaklasim bu ytiki hafifletip zahmet-
leri azaltacaktir.

Mayis 1995, Amerika'dayim. Tabii oradaki Down Sendro-
mu Cemiyeti’yle temas ediyorum. (National Down Syndrome
Congress, 1605 Shantilly Drive Suite 250 Atlanta G. A. 30324.)
Son ¢ikan yayinlar: inceliyorum, anne-babalarla gortisiiyorum.
Devletin konuyla ¢ok yakindan ilgilendigini bir kere daha i¢im
burkularak goriiyorum.

Okullarda agirligin karma egitim tizerine yogunlastigi-
ni1, ¢ocuklar igin se¢gme derslere agirlik verildigi ve 6zel uzman
hocalar egliginde “Support System” adi altinda karma bir egi-
tim programi uygulandigini soyliiyorlar.

Ayrica engelliler i¢in 6zel okullar veya normal okullarin ek
sinifinda egitim uygulanan engelli ¢ocuk programlar:1 da var.
Bizdeki alt siniflar gibi. Fakat karma sistemin daha yararl ola-
cagi fikri hakim.

Konustugum aileler ise detayli para kullanimi —zaman
kavrami, kalabalikta trafik sorunu—- konularinda hala rahatla-
yamadiklarini dile getiriyorlar.
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Kaderdaslara Kopyalar

Sizlere aktardigim bilgilerin ¢ogu dis kaynakli. Nedeni
ise, 1978 yilindan bu yana, 6grenmek istediklerime ¢evremden,
yapici, rahatlatic, yiireklendirici cevaplar bulmakta hep zorlan-
mis olmam; neticede sorularimin cevaplarini yurtdisindan bul-
ma ¢abalar1 gostermem. Bu, imkanlarimizin ¢ok ¢ok iyi olma-
sindan ziyade, yegane yol oldugu icin boyle oldu.

Yaptigim oneriler ise ne i¢, ne dis kaynakli. Sadece tecriibe
birikimleri, tortulari. Onlar1 okuyun, sonra kendi ¢ocugunuzu
distiniin, hangileri isinize yarayabilir bakin, kendi yollarinizi
bulun. Bu yazilarimdan biraz yararlanabildiyseniz, siz de ken-
di tecriibe tortularimizi diger kaderdaslariniza aktarin ve payla-

sin, paylasin, paylasin.

Peki, Biz Ne Yapabiliriz?

Biitiin bunlardan sonra okuyucunun aklina “Peki, biz ne
yapabiliriz?” sorusu gelebilir. Ben yapilabileceklerden bazilari-
n1 siralayayim:

Bu tiir ¢ocuklarin ailelerini sik sik arayip konusabilirsiniz,
akliniza gelen, onlarin ihtiyaci olan tavsiyeleri ulastirabilirsiniz.

Boyle bir anneyi ara sira rahatlatmak icin ¢cocuga baby-sit-
ter’'lik yapabilirsiniz, hatta onu kendi ortaminiza alip hem
annenin, hem ¢ocugun sosyal ortam degistirmesine yardimci
olabilirsiniz.

Isverenseniz, ona kisa vadeli de olsa is imkan1 saglayabilir-
siniz.

Hatta bunlarin higbirini yapamiyor iseniz, onlar1 yolda
goriince giiliimseyip selam verebilir, hatirlarini sorabilirsiniz.

Kendilerinin bagarabilecekleri konularda yardim etmeyip,
normal ¢ocuklar gibi davranabilir, kisacasi onlar1 tanimaya ve
sevmeye calisabilirsiniz.

Benim beklentilerime gelince, ben arkadaslarimdan, ilgi-
lenenlerden, Erel’i iki giin misafir etmelerini, “Erel’le 48 Saat -
Hayatin Bir Baska Gergek Yiizii” programina katilmalarini bek-
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liyorum. Bunun i¢in Erel'i davet edip, 48 saatlerine ortak etsin-
ler, onun igin 6zel programlar hazirlamayip kendi yasamlarini
paylassinlar. Hayatin diger gercek ytiziiyle tanigsinlar, izlenim-
lerini bagkalarina aktarip onlar1 da bilgilendirsinler istiyorum.

Ekstra Kromozomun Erel’e Getirdigi Ekstralar

Simdi size bir soru sormak istiyorum. Asagida yazacagim
ozellikleri hangi ¢ocugunuz veya yakininiz tasiyor? Bu Ozel-
likler ki incelenip diisiiniildiigiinde insan1 insan yapan, Allah’a
yaklastiran, kendinizi tartip elestirmenize neden olan, hatta,
bazen de utandiran 6zellikler. Her birini ayr1 ayr: diisiiniin ve
bilin ki bunlarin bazilar: herkeste bulunabilir. Ya HEPSI? Iste o
sadece Down’l1 yavrularimizda var. Bu ¢ocuklar ki:

— Zengin - fakir / ¢irkin - giizel demeden Allah'in yarattig:
her insani severler.

— Onlara anlatilmasi en zor olan konulardan biri ¢evredeki
olumsuzluklar ve bazi insanlardan gelebilecek kotiiliikler.

— Riizgar - yagmur / gece - giindliz onlarin ruh hallerini
etkilemez.

— Yaptiklar fedakarliklarda hi¢ karsilik beklemezler, her
seyi kendileri istedikleri i¢in yaparlar.

— Hastayim, ——— agriyor, canim sikiliyor gibisinden naz
ve kapris yapmazlar.

— Aglayan, tiziilen, ac1 ¢eken Kkisiler, hastane, kaza vs. man-
zaralarina dayanamazlar.

— Davraniglarinda ve kararlarinda daima olumlu nedenleri
vardir.

— Kendilerini oldugu gibi seven ve kabul eden ¢ok candan
—ufak da olsa— bir gevreleri vardir.

— Yagsamlar1 giizelliklerin egemen oldugu bir diinyada
gegcer, bakis agilar1 tamamen o yondedir.

— Size sevginizi sinirsizca verme ortami yaratirlar.

— Cevrelerindekileri oldugu gibi kabul edip, ne kendi
durumlarini, ne de gevredeki Down Sendromlularin durumla-
rin1 irdelemezler.
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— Etraflarindaki gtizelliklerle ilgilenirler — kuzulari, akan
sulari, kelebekleri goriirler.

— Soylediginiz her seye inanirlar; 6yle bir inang ki, agr1 ve
sizilar1 bile, siz “gececek” dediginiz zaman adeta hafifler, gecer.

— Cinayet islemez, esrar icmezler.

— Kasithi olarak bagkalarini incitmezler.

— Kisacas1 onlar, kotiiliik yapma duygulari, giinahlar
olmayan kanatsiz meleklerdir. Ustleri tozlanmis miicevherler-
dir. Onlar1 kesfedin, tozlarini silkin ve zengin olun.

I¢im 1lik 111k, yiiziimde bir tebessiim, yazilarimin sonuna
yaklasirken, telefon caldi. Arayan ¢ok sevdigim bir dostumdu.
Camni sikilmis, dertlesmek istemis. Konu oglu idi. Erelden biraz
biiytik, akilli, hepimizin takdir ettigi bir delikanli. Anne soyle
yakiniyordu: “Bir siiredir eve geldigi saatler belli degil, aksam-
lar1 yatmak, sabahlar1 kalkmak bilmiyor. Devamsizliktan sinif-
ta kalacak diye korkuyorum fakat hicbir 6giit kabul etmiyor.
Babasiyla devamli ¢ekisme halindeler. Ne esime simdiki geng-
lerin, onun zamanindakilerden farkli olduklarini anlatabiliyo-
rum, ne oglum yanls kisilerle, yanlis isler yaparsa endisesini
yiregimden atabiliyorum. Arada kaldim. Bizi sevip sevmedi-
ginden bile stipheliyim” diyordu.

Bir siire daha igini doktii, sonra telefonu kapatt1. Yiiregim
kararmus, ytiztimdeki tebessiimiin yerini ac1 bir gerginlik almis
olarak masama dondiim. I¢imden hicbir sey yazmak gelmedi.
Oturdum distindiim, diisindim.

Down’li gocugumuzu normal hale getirmek i¢in yukarida-
ki altin degerindeki 6zelliklerden ne kadar ¢ok taviz vermemiz
gerektigini diistindiim. Bu bana kiz kardesimin bir giin ettigi
tavsiyeyi hatirlattl. “Erel’i kendi karmagik diinyamiza sokmaya
calisacaginiza, ara sira siz onun diinyasina girip rahatlasaniz
daha iyi olmaz m1?” Cok hakliyd...

Simdi sizin aklimiza su soru gelebilir: “Peki, her sey bu
kadar miikemmel de, nedir eksik olan, nedir herkesi bu kadar
korkutan, aglatan?”

Ben Erel i¢in sunlari siralayabilirim;

— Erel’de anormal bir davranis yok,

—baz1 konularda yavaslik var,
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— eksik ifade,

- yavas algilama,

— olas1 kotiiliiklere kars1 kendini koruyamama,

— gevrenin onu bilingsizce ve hak etmedigi halde hirpala-
ma endisesi,

— ve tabii “YARIN ne olacak?” diislincesinin cevapsiz sorusu,

- bu arada para, zaman kavramlarinin tam yerine oturma-
mis olmasini da sayabilirim.

Ozetlemek gerekirse Erel'le ilgili olarak “Ya” sozctigiiniin
kacinilmaz dehsetini ben de zaman zaman hissediyorum. Soy-
le ki;

YA ben oldiikten sonra ne olur?

YA kot niyetli kisilerle karsilasirsa?

YA yapilacak baska seyler de varsa?

YA dikkat eksikliginden bir kazaya ugrarsa?

YA kendini mesgul edecek bir ugras bulamazsak?

YA bizlere bir sey olur da ona yeterli hizmeti veremezsek,
vesaire, vesaire?

Bunlar bir yerde tiim diinya anne-babalarinin endiselerini
ifade ediyor.

Evet, Erel Down’lilarin en iyisi degil, su an benim de zor-
luklarim var, fakat simdi ben, yoklara tiziilmekten ziyade, var-
larin tadini c¢ikartarak yasiyorum. Yeter ki “varlar” artmaya
devam etsin. Yani ben yar1 dolu sisenin bos kismzi ile degil, dolu
kismu ile ilgileniyorum. Baz1 davranislarimi otomatige bagla-
mis gibi tizilmeden yapiyorum. En onemlisi de bu yolun en
dogrusu oldugu inanci, bana huzur, giic veriyor. Baska bir ifade
ile, su an Erel'le yasamanin zorluklarindan ziyade, onsuz olma-
nin eksikliklerini goriip hissedebiliyorum, siikrediyorum.

Sayet, insanlik duygu yelpazesinin genisligine bagli ise,
oglum, benim, esimin, diger ¢ocuklarimin, bazi yakinlarimin
duygusalliklarinin ¢ok derinlesmesine neden oldu, ne mutlu!

Bizsiz Erel nereye kadar gelebilirdi bilmiyorum, fakat su
bir gercek ki, her engelli cocugu olan ailedeki “Yapabilecekleri-
mi yaptim mi1 acaba?” endisesi bizim ytiregimizde yok.

Gorevlerini yerine getirmek icin anne babalarin miimkiin
oldugunca saglikli, mutlu, kuvvetli olmalari, ayakta durmala-
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1 gerekiyor. Yani, bizlerin kendimize bakmak, dikkat etmek,
saglikli yasamak icin ayri1, ulvi bir nedenimiz var. Ne giizel, bu
sekilde de olsa yasama siki siki sarilma geregi duymak.

Ulkemiz, gerek bedensel gerekse zihinsel engellilerin nii-
fusa oraninin yiiksek, buna karsin gotiiriilen hizmetlerin son
derece yetersiz oldugu bir tilke. Ne yazik ki ben de, tilkemizin
bu tiir ¢ocuklar1 kendi biinyeleri iginde yasatma projelerinin
bizim bugiiniimiize yetisecegine inanmiyorum. O nedenle ¢o-
cugumun yarmin programlama konusunda Devletten yeterli
olgtide bir yardim ummuyorum. Daha dogrusu, boyle bir mii-
cadelenin neticesinin benim Erel'ime yansiyamayacag1 kanisin-
daymm. Yani hayalimi kendim gerceklestirme durumundayim.
Daha siki basmam, daha ¢ok ugrasmam, daha uzunca yasama-
ya ¢alismam gerek. Allah yardim etsin!

Benim egitim programimin ii¢ amact var. Biri oglumun
mutlulugunun devamina yonelik, yani onu mesgul edecek,
mutlu edecek ortamin hazirligi. Tkincisi benden sonra onun
yasamini paylasacaklara yonelik. Bu da Erel'in bagimsizligina
miimkiin oldugunca katkida bulunmak. Onu bagkalarina olan
bagimliligini azaltacak becerilerle donatmak. Ugiinciisii de og-
lumun, zaman zaman arkadaslariyla kalabilecegi bir yasam ko-
yi kurma ¢alismalarina devam etmek.

Evet “Diiglerim” Var

1. Bir yasam koyi kurulsun istiyorum. Tim cocuklarin
yasadiklari, tretebildikleri, tiikettikleri, kendileri i¢in calistik-
lari, eglendikleri ve aileleriyle (sevdikleriyle) gidip geldikleri,
zevklerin ve problemlerin paylasildigi, sakinlerinin birbirlerine
gulimsedigi, sevdigi, sicacik, yemyesil bir kdy. Ev kadar sevile-
bilecek nitelikte bir koy...

2. Koyim kurulana kadar ilkokul zamanlarimizdaki usta-
cirak iligskisinin hatiramda kalan izleriyle, sevecen, verici, hos-
goriilii ve Ogretici bir ustanin yaninda Erel'in bir el becerisi
ogrenmesini diiglityorum. Oyle bir usta ki, gocuguma becerisi-
ni aktarsin, ondan da mutlu olmay1 6grensin.
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3. Bu hedeflerin dogrultusunda, Erel’i bu gelecege hazirli-
yorum. Onu yalniz basina seyahatlere yollayacagim. Kendine
guven, yapabilirlik duygular1 asilamaya ¢alisacagim.

4. Tleride Erelin, kendisiyle konusacak, onun sasirip ¢o-
ziimleyemedigi ¢evre olaylarini ona terciime edecek, kelimey-
le kendini ifade edemeyecek durumlarda onu anlayabilecek bir
ortaga, bir yol gostericiye, bir arkadasa ihtiyaci olacak. Sanki
dort yol agzina gelmis, nereye sapmasi lazim geldiginde tered-
diitleri olan birine, ok isaretini gosteren biri. Ondan sonra Erel
o yolda rahatca yiiriiyecektir. Ikinci bir sapaga gelinceye kadar.
Ona boyle bir yoldas bulmay1 diigliiyorum.

5. Televizyonda memleketimizin gesitli insan tiplemelerini
basariyla vurgulayan yerli diziler var. Yurtdisinda oldugu gibi
Erel ve arkadaslarinin da, bu konuya inanmuis sabirli ve sevecen
yonetmenler esliginde bir tiir dizi ve reklam programlarinda
rol almalarini istiyorum. Boylece benim ulasamadigim gevrele-
re ulasip, “Biz de variz” diyebilmelerini diigliiyorum.

6. Kisacas1 devaml diislerim ve ugraslarim var.

Erel'in diinyasinin kapilarini sizlere biraz araladim. Cev-
renizde gordiiglinliiz, omuz omuza yasadiginiz bu ¢ocuklarin
duygu diinyalar1 hakkinda biraz daha bilgi sahibi oldugunu-
zu umuyor, bizi anlayin ve yardim edin diyorum. Yalniz sunun
altin1 ¢izmekte yarar var: Yardim sozcligii acima sozcigi ile
arkadastir. Bizim durumumuzda ben bu arkadas: kabul etmi-
yorum ve diyorum ki: “Bize ACIMAYIN, bizi ANLAYIN.”

Arzu etmemekle beraber yazilarimda ara ara “normal ¢o-
cuk”, “engelli cocuk” ve “ben” sozciiklerini kullanmis oldugu-
mu fark ettim. Ben, Biz'i (tiim aileyi), digerleri de bazi konular-
da farklilig1 olan Down’l1 gocuklarimizi ifade ediyor.
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Soziin Ozii

Bildigim kadariyla, bu kitapgik tiirtiniin ilkidir. Bagka
bir deyisle, Tiirkiye'de ilk defa Down'l1 ¢ocuguyla uzun yillar
yasamis bir anne tarafindan yazilmus ilk “Tecriibeyi Paylasma”
denemesidir.

Yazim bigiminde, kelime se¢iminde, gramerinde hata-
lar olabilir. O konuda iddial1 degilim. Format: igin tek hede-
fim anlagilabilir olmast. Icerigi konusunda ise iddialiyim. Zira
yasanmis ve yasanmakta olan bir hikayeyi anlatiyor.

Hedefime gelince: Birincisi benim durumumda olan anne-
lere, ikincisi de bu konuyu bilmeyen gevreye bizden bazi ger-
cekleri aktarmak, onlarin destegini almak.

Degerlendirmenizi bu gercevede yapmanizi diliyor, eksik-
lik ve fazlaliklarinin takdirini sizlere birakiyorum. Bu, gordii-
guniiz gibi sadece Erelin degil, tiim ailemizin on yedi yillik
0zel hayatinin yasanmis ve yasanmakta olan bir filmidir. Ama-
ca hizmet eder, sizlerin Down Sendromu olayimna bakisinizda
yeni pencereler acabilirse amacina ulasmis olacaktur.

Down’l1 bir ¢ocuk sahibi olmanin ¢ok sikintili yonleri ol-
makla beraber, ben diger yoniinii, giizel yoniinti, herkesin ih-
mal ettigi yoniinti vurgulamay1 yegledim. Bugiinlere gelinceye
kadar, olay1 ilk kez yasiyor olmanin, 6niinde konusacak, sora-
cak Down’li ¢cocugu olan bir ailenin daima eksikligini hisset-
tim. Fakat, bugiin durup diisiindiigiimde, bundan sonrasi i¢in
de ayn1 durumda oldugumu gordiim. Cevremdeki Down’l1 ¢o-
cuklarin hepsi Erel'den kiiciik. Onlar bizim gectigimiz yollar-
dan daha sonra gececekler fakat biz tiinelimizi agmaya yalniz
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olarak devam edecegiz. Eger bundan sonrasini yazma imkanim
olursa, yine ilk olmanin zorluklarini yasayacagimi biliyorum.
Bir farkla ki, artik ben, o ilk zamanlardaki ne yapacagini bile-
meyen bir anne degil, tam tersi, hedeflerini belirlemis, ¢evresini
¢ocugunun yasamina ortak etme cabasi icinde, hangi hedefler
i¢in neler yapilabilecegini, cocugunun eksiklik ve fazlaliklarin
bilen bir anneyim. Kisacasi, artik bu onciiliik yarisinda kendimi
yalniz hissetmiyorum, korkmuyorum ve umutluyum.

Bugtinkii mutluluguma, olay1 teshis eden doktora gotiirdii-
glim soru listemi hatirlayarak, hak vereceksiniz. Ik zamanlar-
da, en sik kullanilan “endise, sikinti, ¢aresizlik” gibi sozctikle-
rin yerini kitabin sonlarina dogru “sabir, hosgorti, sevgi” gibi
olumlu ifadelerin almis oldugunu fark edeceksiniz.

Mademki olayin caresi sadece ilaglarla miimkiin degil, ma-
demki uygulanacak tek bir formiil yok; o halde davranis bigimi,
olaylar1 ele alis gibi konular, bunu en ¢ok yasamis ve yasamakta
olan anne-babalardan 6grenilebilir. Onlarin yaklagimlarini 6g-
rendikten sonra, istediklerimizi, uygun gordiiklerimizi kendi
¢ocugumuza uygulayabiliriz. Kisacast arayis icinde olan ebe-
veynler, bulabildikleri careleri paylasmak zorundalar. Kitaplar
bize cansiz fotograflar veriyor. Halbuki biz, anne-baba ve ¢o-
cuklarin rol aldig1 canli filmler géormek, duymak istiyoruz.

Ozet olarak:

Bilinen hikayedir. Hoca damdan diiser, etraftan bagirirlar:
“Aman ¢abucak bir doktor bulun.” Hoca zorlukla basini kaldi-
rir; “Doktor istemem, bana daha 6nce damdan diismiis birini
getirin” der. Iste ben sizden énce damdan diismiis biri olarak
ihtiyaci olanlarin yanindayim.

Son zamanlarin en giizel filmlerinden olan Forrest Gump
i¢cin soyle bir degerlendirme okumustum; “Forrest Gump gor-
diikten sonra diinyanizin ayni (eskisi gibi) olmadigini fark ede-
ceksiniz” diyordu (The world won't seem the same once you see
Forrest Gump). Ben de size bu tiir kitaplar1 okuduktan sonra
Down’l1 cocuk ve ailelerine bakis aginizin eskisi gibi olmayaca-
g soyliiyorum, daha dogrusu dyle olmasini temenni ediyo-
rum. Filmin bir bagka sahnesinde engelli Gump, “Aptal, aptal-
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lik yapandir” der. Ben de bu konuda “Aptal, aptallik yapandan
ziyade aptalca diisiinendir” diyorum.

Bu ¢ocuklarin yardim ¢igliklarini kulaklarinizla degil, kal-
binizle duyun, diinyalarinin duygu agirlikli oldugunu daima
hatirlayn istiyorum.

Sizlere son demek tizereyim. Fakat hikdyem hentiz bitme-
di. Daha ¢ok adimlar var atilacak, ugraslar var denenecek.

Hikadyemin bu kismi okunduktan sonra kalan tortunun
hem cocuklara, hem ailelere, hem cevreye, hem ilgililere degi-
sik yonleriyle de olsa bazi mesajlar vermis olmasi umudunu
tastyorum. Insallah bazilari kitaptaki detaylari, duygusal heze-
yanlari, yanlis/dogru bazi degerlendirmeleri bir kenara atip,
durumun tarafsiz fotografini ¢ekebilir, bunu yakinlarina iletir,
bu yazi1 da denize atilan tasin gevresinde olusturdugu halkalar
gibi cevreye tiim engelliler icin olumlu bakis acilar1 verebilir.

On yedi yili 6zetleyen bu konsantre bilgilere ek olarak,
ogrenmek ve paylasmak istedikleriniz ig¢in beni aramaktan
¢ekinmeyin.

Adresim : Elgin Tapan
Cami Sok. 5/6 Baltalimani — Istanbul
Telefon Numaram : 0212 / 277 99 24
Faks : 0212/ 2771277
e-mail : elstapan@superonline.com
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14.12.1995
Sayin El¢in Tapan,

Ana kelimesine bir esittir isareti koyarak “El¢in Tapan’ yaz-
dim yanina. Ve hayranlik, heyecan yiikli duygularimla iki
damla gozyasimi da katarak aldim kalemi elime!..

Benim kizim da okudu, O’da duygulandi. Bir egitimciydi,
bir psikiyatrist, bir yazardi karsimizda, bize duygu veren, bilgi
veren, sevinci ve htiznti birlikte yasatan...

1§te bu oOzelliklerin sahibini, 6nce anne olarak, sonra egi-
timci, sonra da konunun sahibi olarak kucaklamak istiyorum.

Kitabinizdan temin ederek okullarimiza, ailelere, hat-
ta tim insanlara ulagsmasini saglayabilirsek, topluma hizmet
amaciniza da yardimci olmanin mutlulugunu duyacagiz.

Sizi yakindan tanimak en igten dilegimdir Sayin TAPAN.
Hatta, hatta izin verirseniz bir panelimizde veya bir konferans-
¢1 olarak sizi dinlemek istedigimizi de ifade etmek isterim.

Igten sayg1, sevgi ile tekrar tekrar kucakliyorum.

Birdal Ozbaykal

Milli Egitim Bakanlig1

Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma Hizmetleri
Genel Miidiirii
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Merhaba Elgin Hanim,

Ben size Ankaradan yaziyorum. Hacettepe Universitesi
Cocuk Saglig1 ve Egitimi Bolimdi 2. sinif 6grencisiyim. Biraz da
konumla ilgili olarak kitabinizi aldim ve okudum.

Gelecek sene egitilebilir ¢ocuklarla ilgilenecek olmama
ragmen kitabinizdan bir¢cok sey o6grendim. Kafamda onlara
dair giizel tasarilar ve diisiinceler belirmeye baslad1. Boyle bir
kitapla insanlara engellilerin de birer insan oldugunu, onlarin
her seyden ¢ok sevgiye ve ilgiye ihtiyaclar1 oldugunu bir ol¢tide
anlatmaya calistiginiz igin ¢ok tesekkiir ederim. Size yardimla-
rin1 biiytik ol¢tide gosteren esinize, oglunuza, kiziniza ve diger
dostlariniza takdirlerimi sunmaktan biiyiik zevk duyuyorum.

Inanin bu mektubu yazarken o kadar duygu yiikliiyiim ki
boyle duyarli, sevgi dolu bir anneye soyleyecek s6z bulamiyo-
rum. Kitabinizi okurken sizinle ve Erel’le ayni seyleri sanki ben
de yasadim. Yeri geldiginde agladim, yeri geldiginde giildtim.
Sizleri ¢ok sevdim. Keske her engelli ¢ocuk sahibi anne sizin
kadar giiclii olsa, her engelli cocuk da Erel gibi sansli olsa...

Umarim biitiin hayalleriniz gergeklesir. Hayal ettiginiz o
koy de ingallah kurulur ve kim bilir ben de bir dost olarak ge-
lecekte orada olabilirim. Size tekrar tesekkiir ediyorum ve aile-
nizle mutlu ve huzurlu bir yasam siirmenizi diliyorum.

Mektubumun sonunda sizden bir ricam olacak. Erel'in ve
sizin bir arada bir resminizi bana gonderirseniz ¢ok mutlu olu-
rum. Sizleri tanimamama ragmen benim bir goniil dostu oldu-
gumu unutmayin. Sizi ve Erel’i kucakliyorum.

Sevgilerimle
Filiz Oztiirk
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8.12.1995

Etkisinden kurtulmak istemedigim kitabinizi okudum, bun-
lar insan1 insan yapan degerler. Herkes sizin gibi olabilseydi diin-
ya simdikinden ¢ok daha hizli1 donerdi. Sizinle tanismam, sansim
olacaktir. Erel’e sevgi Opiictigii yolluyorum, saygilarimla.

Gulsen Benne

20 Ocak 1996

Tanismadan tanidigim ve dostluguna hizla alistigim Sevgili
Elgin Tapan‘a...

Kitabiniz1 bitirdikten sonra yiiregimde burukluk igcimde
elemli bir seving kald1.

Yorgun gonliimde annelik sevgisini yeniden daha daha ye-
serttiniz. Hiizlinle yegerttiniz, duyguyla yeserttiniz, ytice sabri-
nizla yeserttiniz ve sevgiyle yeserttiniz.

Sizi, kitabinizi okuyamayip tanimasaydim elem duyardim. Bu
yazdiklarinizla, yasadiklariizla bir¢ok anneye umut ve mutluluk
verdiniz. Bir anne olarak bundan daha biiytik bir mutluluk ola-
maz. Satirlarinizla, savrulan nice yuvalar1 umutla kurtaracaginiza
inandim. Annelerin hayal ufuklarinda hayaller agtiniz.

Yiireklerimiz ¢ocuklarimizdan baska kimin i¢in ¢arpar ki.
Tim anneler adina sizi 6diillendirmek gerek. Cocuklarimizla ge-
¢en her giiniin degerini daha daha iyi bilmeyi anlattiniz bana.

Benim de iki yavrum, su anda iki ve bir tane de yolunu sevgi
ve heyecanla bekledigim tii¢ torunum var.

Tanrim bu ne biiyiik bir sevgi. Bitmiyor bu sevgi. Hem yanim-
da, hem hasretim her birine. Bunun orta yolu yok mu Allahim.

Yoluna caninmizi koydugunuz gozbebegi yavrunuzu sevgi ile
kucaklar, yillar yili verdiginiz emeklerinizden ve basarinizdan
duyduklarinizdan dolay1 dniiniizde saygi ile egilirim.

Sevgilerimle
Giilsen Benne
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16.1.1996
Merhaba,

Ben Mutlu Bir Down Annesiyim benim hayatimda okudu-
gum en giizel kitap ve benim i¢in yeni bir sayfa actigini diisti-
niiyorum. Hissediyorum ki bu kitap benim olaylara bakisimi
ve diinyay1 degerlendirme seklimi degistirecek. Sizi hi¢ tani-
madigim halde sizi kendime ¢ok yakin hissettim ve saniyorum
bunun tek nedeni de i¢ diinyamiz1 acilar1 ve mutluluklariyla,
tereddiitleri, nefretleri, sevgileri ve isyanlariyla tiim insanlara
—bir paylasim ugruna- boylesine acabilmis olmaniz ve boylece
de bircok seyi nasil asabilmis oldugunuzu gostermeniz...

Ben anne degilim. 27 yasindayim ve 3 yillik evliyim. Belki
bu kitap beni degil, cocuk sahibi olan insanlar1 boylesine etki-
lemeliydi ama bir miicadelenin boylesine mutluluk, sabir, sebat
ve kabullenisle yasanmis olmasi ve daha 6nemlisi boylesi giizel
yansitilmis olmasi, inanin beni ¢ok derinden etkiledi.

Sizi miicadeleniz i¢in, ama daha da ¢ok bu miicadeleyi ce-
saretle, kaliplara girmeden, smnirlar1 unutarak, asarak, utan-
madan (sagma sapan, gereksiz bir utanmadan bahsediyorum),
anlatabildiginiz i¢in tebrik ederim. Umarim baskalaria ornek
olacaktir.

Ben tiniversitede 6gretim gorevlisiyim ve kitabiniz1 okur-
ken, ayrica, siz her ne kadar yazim konusunda iddiali olmadi-
gimiz1 soyleseniz de, daha once yapmis oldugunuz akademik
calismalarin izlerini de gordim.

Tebrikler, tesekkiirler.

Cukurova Universitesi
Giilstin Korkmaz
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19.1.1996
Sayin El¢in Tapan,

Bir “Down” yakini olmadigim halde tarafsiz bir gozle kita-
binizi okudum ve ¢ok etkilendim. Yiiregim o kadar kabard: ki
zaman zaman okumakta zorlandim. Yasamin dogumdan oliime
bize sundugu, mutluluk-mutsuzluk, umut-umutsuzluk, saghk-
hastalik, yeterlilik-yetersizlik, varlik-yokluk gibi insanlik durum-
larmin nasil da “gorece” oldugunu bir kez daha anladim. Cesa-
retiniz, glicliniiz, inanciniz ve yasadiklarinizi bizlerle paylasarak
verdiginiz yasam dersi igin sizi kutluyorum. Yapabilecegim tek
katkinin, sosyal giivencesi olmayan ya da sigortali “Down”l1 ¢o-
cuklarin goz muayenelerini yapmak olduguna inanityorum.

Op. Dr. Tiilay Tuna
Goz Hastaliklar:1 Uzman

4 Aralik 1995
Sayin El¢in Tapan;

Kitabinizi okudum. Yalniz “Down”l1 ¢ocugu olan aileler
icin degil biitiin aileler icin ¢ok faydali bir kitap.

Kitapta ornek bir anneyi, 6rnek kardesleri ve babay1, kisaca
ornek bir aileyi okudum. Sizleri kutluyorum.

Bazen icimiz burkularak, sizlayarak, bazen de tebessiimle
okudum. Ikinci kez okumaya, notlar c¢ikarmaya hazirlaniyo-
rum. Ciinkii ilk ve tek evladimiz olan 3.5 yasindaki oglum Re-
sat i¢in en kiiciik bir detay1 kac¢irmak istemiyorum.

Duygu ve insan sevgisi dolu bu kitabiniz i¢in sizi, oglum,
esim ve ben kutluyoruz. Bundan sonraki yasantinizda basari,
saglik ve mutluluklar diliyoruz.

Sevgili Erel’e selam, sevgi ve mutluluklar diliyoruz.

Resat - Saynur - Sait Yeniay
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25.11.1995
Bir Mutlu Aile Annesi...

Elgin Tapan, dostum Erkan Tapan’in esidir. Siyaset ve soh-
bet arkadagimdur. Iyi egitim gormiis, akademilerde ders vermis;
uluslararas: kurumlarda danismanlik gorevleri tistlenmistir...

El¢in Tapan annedir. Erel Tapan'in sevgili ve fedakar anne-
sidir. Bir mutlu aile annesidir...

Yap1 Kredi Yayinlar1 arasinda piyasaya stirtilen Ben Mutlu
Bir Down Annesiyim isimli kitabini bir ¢irpida okudum. Sonra
ailemdeki herkese bu kitab1 dikkatle, 6zenle, hazmederek oku-
malarini tavsiye ettim.

Erel Tapan on yedi yasindadir. Gelisme engellidir. Iddia-
sinda 1srarli, sonuglarini tam kestiremedigi konularda cesur,
bildigi konularda gururlu, kavradig: konularda kurumlu, caka
satis1 muzip, hasariyken sevimli, dinlenirken heyecan dolu bir
delikanlidur.

Ereli ti¢ y1l 6nce Emirgan'da Abdullah Lokantasinda Elgin
ve Erkan Tapan ¢iftinin, Mesut Yilmaz i¢in verdigi 6gle yemegin-
de tanimistim. Kafasina koydugu bir tanisikligin belgesini elde
etmek icin birlikte fotograf cektirmek istiyordu. Sonunda istedi-
gini elde etti. Bu resim simdi El¢in Tapanin kitabinda sunulan al-
biimde yer aliyor... Oykiisii ise, biitiin gergekligi ile aktarilmis...

* % %

Gelisme engelli bir delikanlinin annesi olmak Elgin Ta-
pan‘a inanilmaz gii¢ vermis. Sayfalarda, satirlarda bu giicti his-
settirmenin saygili ve sabirli gurur ciimlelerini okuyorsunuz.
Gelisme engelli bir delikanli ile on yedi yil1 birlikte yasamanin
kazandirdig1 hosgorii diinyasinda benzer sikintilarda kivranan
anne ve babalara inanilmaz i¢tenlik ve cesaret aktaran gortisler
ve Oneriler dinliyorsunuz... Bilimsel ¢evrelerle her giin genislet-
tigi iliskisine annelik sefkat ve sabrini katmus. Yaratici ¢ileciligi-
nin miitkemmel 6rnegini sergileyen savasimindan yalin bir ada-
let hissinin sapmasiz hiikmiine birakmis kendini...
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* % %

Mecaz diinyasindan, gercek mertebesine yiikselen tasav-
vuf kiltiirti gibi huzur veren bir annedir El¢in Tapan. Kitab:
okudukca heyecan kasirgasi iginde ¢oziim arayan telas: ve vari-
lan huzuru bulursunuz. Tecelli mezhebinde zaman gibi, mekan
da idrak olunur. El¢in Tapan'in gittigi her yeri, gecirdigi her sa-
niyeyi bu idrak ahlakinda kavrarsiniz... Zira ilahi ezelilik dege-
rini fark etmis; zamanin kusatmasina girmeyen bu tistiin yete-
negi yakalamis olmasini kiskangliga varan bir giptayla okursu-
nuz. Giptay1 bir mutlu aile annesinin somutlastirdig: degerlerle
hazmedersiniz. Kazandig: tecriibeleri herkesin yararlanmasina
sunmasini takdir eder, gurur duyarsiniz...

Insan 6nemli isleri diisiindiigli zaman manevi kisiligini ye-
niden hazirlar ve bu hazirligin verdigi giivenle yeni bir basar:
heyecani yaratirmis. Bu kitabin her satirinda bu hazirligin ver-
digi cesareti ve yarattig1 heyecani gordiim.

Ruhun sabirli bekleyisindeki alkis biitiin avuglar: patlatir-
casina giirleserek El¢in Tapan i¢in ayaga kalkiyor...

Gelisme engelli ¢cocugu olan her anne bu kitab1 basucunda,
bir bagvuru kitab1 gibi bulundurmalidir.

Yilmaz Karakoyunlu

Sayin El¢in Tapan,

Soluk kesici agk Oykiiniizii bizimle paylastiginiz icin size
sonsuz tesekkiirler. Insallah bu maceranin devamini da bizimle
paylasirsiniz. Ayrica sizin, Erel'in ve ailenin diger iiyelerinin de
yeni yilini kutlar saglik, mutluluk ve basar: dilerim.

Sevgilerle
Uzman Psikolog
Aytung Engin
Gaziemir - Izmir
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Sevgili Elgin Hanim,

Gonderdiginiz kitabr hayatimda aldigim en giizel hediye
olarak kabul ediyorum. Cok tesekkiir ederim. Ben, oglum ve
kresimizdeki 6gretmenler nefes almadan okuduk. Kitab1 yaz-
manizdaki amaca tiimiyle ulastiginizi bilmenizi isterim.

Sizinle bir giin karsilasabilmek ve benim de miicadelemi
paylasmaniz dilegiyle.

Miifide Atal

Ozel Keremcan Kres
ve Glindiiz Bakimevi
Yiregir - Adana

10 Ocak 1996
Sayin Elgin Tapan,

Oncelikle bu kitab1 yazmakta gosterdiginiz cesaret ve basari
i¢in sizi kutluyorum. Tiim hissettiklerinizi ve yasadiklarimizi boy-
lesine igtenlikle anlatabilmek gercekten imrenilecek bir durum.

Bizim kiigiik Gizem'imiz hentiz dort yasinda. Dogdugu an-
da hastaligini anladilar ve alt1 giinlitkken bana soylediler. O an-
daki duygularimi anlatamayacagim ¢iinkii siz bunlar1 ¢ok iyi
biliyorsunuz. Zaten kitabimizi okudugum zaman 6nce sunlari
diisiindiim, hi¢ tanimadigim, bugiine kadar adini bile duyma-
digim bir insan nasil aynen benim gibi diisiinebilir. Hi¢ kimse
hatta esime ve hatta kendime bile itiraf etmekten korktugum
duygular1 paylasabilir. Biyiik bir sokla yazdiklarimizi tekrar
tekrar okudum ve anladim ki bizi birlestiren nokta Erel ve Gi-
zem. Ayni sorunu paylasmak insanlar1 yakinlastiriyor, belki de
bu bir dostlugun baglangicidir.

Siz on yedi yildir bu sorunla yasamay1 6grendiniz, biz hentiz
yolun ¢ok basindayiz. Sizden 6grenecegimiz ¢ok sey var ve umu-
yorum ki bize yardimc1 olursunuz. Sizinle tanismay1 ¢ok isterdim.

Mehmet Buyan
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25.10.1995
Degerli Elgin Anne,

Size Tokat'in yesili ile taninan Niksar ilgesinin Yazicik ka-
sabasindan yaziyorum.

Yazmama en biiytik etken, okumus oldugum kitabiniz. Ki-
tabinizi okuduktan sonra diyecegim tek sey ben de MUTLU
BIR DOWN ABLASIYIM. Baran ve Erel insanlar hakkinda art
niyetli diisiinmiiyor, insanlara zarar verme diisiinceleri yok.
Kegke her insan bu yonden Down’li dogsaydi. Kimse kimseye
zarar vermezdi.

Ne mutlu ki Erel’e, sizin gibi bir ailesi var. Erel’i ve sizleri
tanidigim i¢in ¢ok mutluyum. Sizleri daha once tanimis olsay-
dim kegke. Ela kadar yardimci olmak isterdim inanin. Siz bir-
¢ok zorlugu asmissiniz. Ama eger bir dosta ihtiyaciniz olursa
beni unutmayin.

Erel’e, onun mutlulugu igin yapmam gereken ne olabilir di-
ye distiniiyordum. Erel’i ve sizleri Yazicik’a davet etmek geldi
aklima. Belki geldiginizde aslan siitii olan sofralar hazirlaya-
mam, kus tliyii yataklar seremem ama Yazicik'in temiz havasi,
yesilligi, harika dogasini gezdirerek tanitmak isterim.

Yapabilecegim ya da yapmamu istediginiz baska seyler var-
sa ne olur soyleyin. Erel el orgiisii kazak giymeyi sever mi?
Ona kazak ormek istiyorum. Sevdigi renkler ne, onu merak
ediyorum.

Mihrican Uygun

Yazicik Kasabasi
Niksar - Tokat
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5.8.2011
Sayin ve Sevgili El¢in Tapan,

Ailenizi tiimiiyle, sevgili Erel'in otuz birinci yas giiniinde ta-
nimak mutluluguna erdim. Cok giizel, neseli, mutlu bir dogum
glinii partisiydi. Erel de koca bir delikanl1 olarak hepimize sevgi-
ler sagryordu. Ne yazik ki, hentiz Ben Mutlu Bir Down Annesiyim
adli degerli kitabinizi1 bilmiyordum. Liitfedip verdiginizde biiytiik
bir heyecan, hatta gozyaslariyla okudum onu. Insan ne kadar uzun
yasarsa yasasin, bilmedigi ne kadar ¢ok sey oldugunu 6grendim.

Kendi kendime diistindiim: Boyle bir cocukla yabanci olarak
karsilagsaydim ne yapardim diye. Acirdim, tiziiliirdiim ama agik
sOyleyeyim sevgiyle yaklasamazdim. Sizin o igten, sevgi dolu 6g-
retici yazilarinizi okuyunca kendimden utandim. Siz, diinyada
esi az bulunur ¢ok degerli bir annesiniz. Biiyiik bir sefkat, sevgi,
sabir ve hosgortiyle “Down” olan evladinizla ilgilenirken esini-
zi ve diger cocuklarinizi ayni diizeyde tutabilmeniz, onlara aym
heyecan1 verdirmeniz hi¢ de kiictimsenecek gibi degil. Onlar ne
kadar iyi olursa olsun, biitiin anahtar sizsiniz bence. Diger 6nemli
olan da bu kitab1 yazarak, boyle bir ¢cocugun yetistirilmesinde-
ki zorluklari, bunlara kars1 yapilmasi gerekli olanlar hakkindaki
deneyimlerinizi, gittiginiz uzmanlarin onerilerini biiytik bir 6z-
veriyle yazarak bu tiir ¢ocuklarin ailelerine elde edilmesi ¢ok zor
bilgileri bir 6gretmen gibi vermenizdir. Sizi ve ailenizi candan
kutluyorum. Bu gibi ¢ocuklari ailelerinden sonraya kalma tiziin-
tiistinden kurtaracak bir “Cocuk Koyli” yapma atiliminizin, iste-
diginiz gibi sonu¢lanmasini biitiin kalbimle temenni ediyorum.

Soziimi bitirmeden ©6nce beni ayrica ¢ok hislendiren su
ciimlenizi yazmadan edemeyecegim: “Onlar, kotiilitk yapma duy-
gular, giinahlari olmayan kanatsiz meleklerdir. Ustleri tozlanmig mii-
cevherdir. Onlar1 kegfedin, tozlarin silkin ve zengin olun!” Bir de bir
okuyucunuzdan buna kars1 “Kegke biitiin insanlar ‘down’ olsalard:
da diinyada bu kadar kotiiliik olmasaydi” s6ziine ben de KESKE de-
mekten kendimi alamadim.

En icten, sevgi, sayg1 ve selamlarimla.

Muazzez [lmiye C1g
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Ek Bilgiler

. ZEKA VE IQ

Zeka ve kromozomlarla ilgili daha detayl bilgiyi tip kitap-
larinda bulabilirsiniz. Ben, yazimin ek kisminda annelerin 6g-
renmek isteyeceklerini diisiindiigiim kadar kisa bir aciklama
ilave ettim.

Zeka nedir? Kavramlar ve algilar yardimiyla soyut ya da
somut nesneler arasindaki ilskiyi kavrayabilme, soyut diistin-
me, muhakeme etme ve bu zihinsel islevleri uyumlu sekilde bir
amaca yonelik kullanabilme yetenekleri.

Zekanin ¢ok fazla ve farkli tanimlarinin olmasina karsilik,
zekaya iliskin kuramlarin tiimii zekdnin gelistirilebilecek bir
kapasite ya da potansiyel oldugu ve biyolojik temellerinin, bu-
lundugu noktalarinda birlesir. Buna gore zeka, bireyin dogus-
tan sahip oldugu, kalitimla kusaktan kusaga gecen ve merkezi
sinir sisteminin iglevlerini kapsayan; deneyim, 6grenme ve gev-
reden kaynaklanan etkenlerle bicimlenen bir bilesimdir.

Zekdanmn Yasa Gore Gelisimi

Zeka yasamin ilk on yilinda biiytik bir gelisme kaydetmek-
tedir. En hizli gelisme ilk iki yilda gerceklesir. Sembollerle dii-
stinebilme 11 yasinda baslar. 12 yasindan sonra zekdnin hizinda
azalma olsa da gelismeye devam eder. Gelismenin en tist diize-
yine 14-18 yaslar arasinda varilir. Zihinsel gti¢ 30 yasa kadar bu
diizeyde kalir. Daha sonraki yaslarda yeni malzeme 6grenme-
deki basari, yavas yavas azalmaya baglar, ancak 6grenilen bilgi-
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ler kaybolmaz, tersine yas ilerledikge, deneyimden dolay1 edini-
len bilgiyi kullanmadaki beceri artar.

Zekanm Soyagekimle Ilgisi

Dogustan gelen zekanin degerlendirilmesi i¢in bilinen bir
yontem yoktur. Cok sayida yapilan arastirmalar kalitimin zeka
gelismesinde onemli bir rol oynadigini ortaya koymaktadir.

IQ Nedir?

Bu kisaltma ilk olarak 1911 yilinda Alman psikolog William
Stern tarafindan kullanilmistir.

[k zeka testi Alfred Binet tarafindan, diisiik zeka seviyesin-
deki ¢ocuklara daha iyi bir egitim saglayabilmek tizere hazir-
lanmustir.

Binet, bu zeka testlerini 6gretmenleri tarafindan ileri ya da
geri olarak nitelendirilen ayn yastaki, cesitli 6grenciler tizerinde
uygulamaya bagladi. Eger bir problem ya da is, ileri olarak nitele-
nen ¢ocuklar tarafindan yapilabiliyor, ama geri ¢ocuklar tarafin-
dan yapilamiyorsa, bu soru o yas i¢in test maddesi olmaya uygun
kabul ediliyordu. Bu isin sonunda Binet, ayn yastaki ileri ve geri
gruplar1 ayirt etmek tizere bir¢ok sorudan olusan testler elde et-
mis oldu. Binet testinde, test uygulanan cocuklarin zeka yaslari-
n1 gostermek tizere bir say1 kullaniliyordu. Zeka yasi, uygulanan
testte ayn1 puani alan ¢ocuklarin ortalama yagina karsilik gelmek-
tedir. Ogrencilere bu sekilde bir zeka yas1 verilmesi, onlarin ayni
yastaki diger cocuklara gore nasil olduklarini gosteriyordu, ancak
boyle bir say1 ayn1 yasta olmayan kisilerin zeka derecelerini kar-
silastirmakta problem yaratiyordu. Dolayisiyla zeka derecesini be-
lirlemek tizere zeka yasi yerine, zeka boliimii, yani IQ (Intelligence
Quotient) olarak adlandirilan bir deger kullanilmaya basland.

IQ = Zeka Yag1 / Kronolojik Yag (Takvim Yag1) X 100
Insanlarda ortalama zeka boliimii 100 olarak kabul edil-
mistir. 130"un tstiindeki IQ degerleri tustiin zeka, 70'in altin-
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daki zeka degerleri ise zeka geriligi olarak kabul edilmekte-
dir.

Zeka Yas1 (Mental Age) ise —cocuk hangi yas grubunun test-
lerini yapabiliyorsa— o yas grubu mental yas1 oluyor. Yani ¢ocu-
gunuz 7 yasinda, 3 yas grubunun testlerini ¢ozebiliyorsa, onun
zeka yas1 3 diye niteleniyor.

Avustralya’da 495 Down'l1 cocuk tizerinde yapilan arastir-
maya gore:

Gerilik Derecesi IQ %
Sinir 68 - 85 1.2
Hafif (Mild) 52 - 67 14.4
Orta (Moderate) 36 - 51 50.7
Agir (Severe) 20-35 26.3
Cok agir (Profound) <20 7.3

Kitaplara gore bu ¢ocuklarin takvim (chronological) yasi ile
ogrenme yasi arasindaki fark ne kadar az ise ¢ocuk normale o
derece yakin oluyor. Ve ikisinin ayn1 oldugu durumlar da “nor-
mal” olarak isimlendiriliyor. Down’l1 ¢cocuklarda yas ilerledik-
¢e bu farkin fazlalastig1 ifade ediliyor. Daha agikgas: yasla bir-
likte gelisme de yavagliyor.

Zeka Testleri

Tiirkiye’'de su anda belli kurumlar (6zellikle rehberlik aras-
tirma merkezleri) ve 6zel kisiler (pedegog ve psikologlar) tara-
findan zeka testleri yapilmaktadir.

Bunlardan en yaygin olarak kullanilanlari; Stanford-Binet
zeka testi, Wisc ve Wisc-R zeka testi, Wais ve Analitik zeka tes-
tidir. Ayrica bir¢cok degisik (gorsel ve isitsel algi, refleksler, al-
gilama, yargilama, muhakemeyi degerlendiren) testlerden de
tamamlayici olarak yararlanilir. Ustiin zekali veya zihinsel ge-
riligi oldugu tahmin edilen tiim bireylere ayni testler uygula-
nir. Farkli formlar1 yoktur. Fakat diger yardimca testlerle daha
objektif hale getirilmeye caligilir.
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Zeka testlerinin bilgiden arindirilmamis olmasi objektifligi
olumsuz yonde etkilemektedir. Sosyo-ekonomik diizeyi ytiksek
cocuklarin test sonuglarinin daha yiiksek ¢iktigr saptanmustur.
1yi egitim gormiis kisilerin kelime bilgisi daha fazladir. Biitiin
zeka testleri sozel agirlikli oldugundan, bu kisilerin, egitimi az
olanlardan daha yiiksek puan almasi dogaldir. Kisaca, biitiin
zeka olceklerinde kiiltiirel yanlilik s6z konusudur.

Zeka Testlerinde Neler Sorulur?

Hemen hemen tiim zeka testlerinde yaklasik ayn1 basliklar-
da, farkli icerik ve niteliklerde sorular vardir. Genel olarak orta-
ya ¢ikarilmaya calisilan bilgiler ve yetenekler sunlardir:

— Bedensel - kinestetik zeka

— Dilsel zeka (Liigatce alt testiyle)

— Uzaysal - konum zeka (Uzay iginde yerini ve konumunu
algilayabilme)

— Gorsel zeka (Kisa ve uzun siireli hafizay1 kontrol eder)

— Yargilama (Toplumsal muhakemeyi olger)

- Mantik - Matematik zekasi

Yaygin olarak kullanilan Wisc zeka testi sozel ve performans
olmak tizere iki IQ skoru verir. Ayrica bir de toplam IQ elde edilir.

Zeka testlerinin uygulanabildigi yas gruplari ise soyledir:

Stanford-Binet --> 2-22 yas
Wisc-R --> 6-16 yas

Wisc-R en son 1990'l1 yillarin baglarinda yenilenmis olup,
halen en yaygin kullanilan testtir.

Test sonuglar1 uygulayicidan uygulayiciya, uygulandig: or-
tamdan ortama, zamandan zamana degisiklik gosterebilmekte-
dir ve bu ytlizden de objektifligi tartigilir.

Not: Insanin “biopsikososyal” bir varlik oldugu goz éniine alinirsa, bu iig
ozelligin (biyolojik, psikolojik ve sosyal olma 6zelligi) birbirini mutlaka et-
kiledigi ve bunlarin var olma derecelerinin her bireye gore degisiklik gos-
terebildigi gercegi goz oniine alindiginda, zekanin gelistirilebilir bir 6zellik
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oldugu anlasilir. Ve de toplam IQ puaninin tek bir sayidan ibaret olmasi
“insan” gibi duygularindan ve ¢evresinden soyutlanamayan bir varlik
i¢in, ¢cok da 6nemli ve etkileyici bir gosterge degildir. Bu testlerin normal
cocuklarda belli yetenekler ve genel durum hakkinda en azindan fikir
vermesi agisindan yararlanilabilecek bir kaynak oldugu distiniilebilir. Fa-
kat bunun Down'l1 ¢ocuklar i¢in 6nemli bir temel olmadig1 inancindayim.

II. GELISME ANALIZI (DEVELOPMENT ANALYSIS)
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