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Tesekkiir

Daha 6nce yayimlanmis olan kitabimimn tanitilmasinda ve
olaganiistii paylasim gormesinde yardimci olan tiim yakinla-
rima, okurlarima, medyaya ve yaymevime yiirekten tesekkiir
duygulari ile doluyum.

Bu arada sizlerden yiizlerce, binlercenizle haberlestim;
telefonla, faksla, mektupla. Bana Erel’in bugiiniinii sordunuz,
benden beklentilerinizi ilettiniz, gozlemlerimi ve benimle pay-
lasmak istediklerinizi dile getirdiniz. Sizler icin birkez daha
yazmam bu nedendendir.

Bu kitabi, sadece benim gibi Down’l1 yavrusu olan anne,
baba ve aileler icin degil, yiirekleri sevgi ve ilgi zengini tim
okurlarim i¢in yazdim.

Temmuz 1998
Istanbul
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Soziin Onii

Down’li cocuklarimiz
icin her tiirlii 63reti
(egitim) yasam hazirhig
olmalidr.
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‘Her seyin ilki zordur” derler.

Kigtk veya biyik, ilki yapmak icin ytrekli ve cabali
olmak gerek. Izlemek gerek, konuya sahip olmak gerek, hatta
konuya taraf olmak gerek.

Ben bir ilke adimimi atarak Ben Mutlu Bir Down Annesiyim
adli kitabimi yazdim. Kapimi araladim. Igeriye yiizlerce, bin-
lerce kisi girdi; kaderdasim olan ana-babalar, kardesler, aile-
ler ve de ilgili duygulu diger okurlar. Bugiin o aralik kapiy:
biraz daha agip, kitap sonrasini paylasma kararimi almam daha
kolay oldu. Kolay oldu ¢iinkii o zor olan ilki asmistim; kolay
oldu ¢linkii yardimcr olabilecegimi ve toplumdan yardim gore-
bilecegimi gormiistiim.

Degerli Okur,

Kitabimin gordiigii ilgi, sagladig yarar bana bir baska bakis
acis1 kazandirdi. Olaya, bizlerin disinda olup da bizleri tanimak,
anlamak isteyenlerin goziiyle bakmay1 6grendim. Bu niteligiyle
kitap amag¢ olmadi ara¢ oldu; bir baska deyisle son degil bas-
langic oldu. Bizimle ayni durumda olmayanlarin bizleri tani-
masinin, anlamasinin, sorunlarimizin toplum katmanlarinda
bilinmesine ve ¢oziimler bulunmasina uygun bir ortam yara-
tacagima kani oldum. Digerlerinden degisik olan yavrularimizi
nasil toplumun alisilagelmis kosullar: i¢inde rehabilite etmemiz
gerekiyorsa, sorunlarimizi anlatmak ve careler bulmak icin de
toplumun o dinamik, gii¢lii yapisina ve yardimina da gereksi-
nim duymamiz dogaldir. Bir baslangig bile olsa bu seslenis ve
cagrilar bizim isteklerimizin ve gereksinmelerimizin sesidir. Bu
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sesi daha genis alanlara duyurmak i¢in korkmadan, tirkmeden
devam etmek; bunun i¢in de amag ve hedeflerin belirlenmesi
gereklidir. Belirlemek gerekir ¢iinkii giiciimiiz bos yere harcan-
mayacak kadar degerli. Asil gorevlerimizin yani sira ytirtitecegi-
miz bu ugrasta, giiciimiizii itinayla kullanmaliy1z diye diisiinti-
yorum.

Kitaptaki vurgular benim yaptiklarimdan ¢ok oglumun
yaptiklariydi. Onun yonlendirdigi giinlik yasamimiz idi.
Yaptiklarimiz ise bize diisen gorevlerdi, o kadar. Evet, artik
Erel bizimle yasayan Down’li bir cocuk degil. BIZ DOWN'LI
COCUKLA YASAYAN BIR AILEYIZ. Ve bu, bircok diigiimiin
daha kolay ¢oziimlendigi, daha ¢ok mutluluk dolu bir yasam.
Bagka bir deyisle yasam akisinda biz artik ayn1 yonde ilerleyen,
onun Oniine barikatlar kurmayan, bu akisa yardimci olmaya
calisarak yasayan bir aileyiz. Dogruyu bulduk.

Degerli Geng Kaderdaslarim,

Sohbet sirasinda bir Alman profesor soyle diyordu: “Kirk
yidir bu isin i¢indeyim. Hala annelere, babalara ulasamiyo-
rum. Bana ‘Soylemesi kolay, gel de sen yasa bakalim” diyorlar.”

Geng anne babalara sesleniyorum:

Iste ben,

— Yasamadan soyleyen degil,

- Yasamis ve yasamakta olan biri olarak sizlere bazi ger-
cekler aktariyorum. Bana inanin demiyorum; inanmaya calisin,
kulak verin ve yirmi yil beklemeden, ¢agrilarima goniillerinizi
a¢in diyorum o kadar. Cogunuz yolun basindasiniz. Down’l
biriyle severek, paylasarak yasamanin giizel yanlarinin getire-
cegi zenginlikleri fark etmek igin yillarimizi harcamayin. Evet,
benim de kag¢inilmaz zorluklarim var, fakat su an beni ve tim
aile bireylerimizi korkutan artik Erel'in getirdigi zorluklar
degil, Erel’sizlik. Onunla yasam zor fakat egitici ve keyif verici.
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Hayatinda o kadar kegfedilmemis gizi var ki... Bunlardan
olusan diinyasini, saghgimmiz el verdigi siirece kesfetmeye
devam edecegiz. Bir uzman bu ¢ocuklarimiz i¢in sdyle demisti:
‘Down’lilar dort yaprakli yoncaya benzerler. Hem ender bulu-
nur hem de ugur getirirler’. Buna yiirekten katiliyorum.

Bundan sonraki sayfalarda sizler i¢in gozlemledigim, hat-
ta notlar bile aldigim saptamalarimdan, cesitli konferans ve
sOylesilerimde bana yoneltilen soru ve yanitlardan, Erel'in
kitap sonrasi bazi hikayelerinden bahsedecegim. Zaten tim
yasam bir hikayeden ibaret degil mi? Iste bunlar da Down’l
oglumun ara ara farkli gibi goriinen sevgi dolu, duygu dolu
yasam hikayesinin parcaciklarindan bazilari. Baska bir deyis-
le bu kitapta calismalardan kesitler, arastirmalardan ozetler
bulup ailelerle goniil goniile vererek ¢iktigimiz yolculugun
devamina konuk olacaksiniz. Erel'lerin gotiirdiigi bu yolun,
yasama bakis aginiza farkli boyutlar getirecegi umuduyla say-
gilar.

Erel’in annesi
Elgin Tapan
15.07.1997
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GOZLEM

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



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



Ben paylasmanin, hem de boylesi biyiik ve candan bir
grupla paylasmanin tadin tattim. Hepimiz icin okuyorum,
goriiyorum, duyuyorum. Kisaca kabugumdan cikip derinli-
gine bakabiliyor, ulastigim noktanin zenginlik ve umudu-
nu diger anne baba ve okurlarla paylasmak icin GOZLEM-
LERIMI aktarabilmek mutlulugunu yasiyorum.
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1. Aciyr Gozlemliyorum

Benimle Daha Kolay

Ben bazen ahizenin diger ucunda, ‘telefondaki ses’im, kar-
simdaki de benim i¢in sadece bir ses:

Sesler var titrek,

Sesler var aglamakli,

Sesler var isyankar,

Sesler var soru yiikli,

Sesler var umut pesinde,

Sesler var anlatmak i¢in dinleyici arayisinda,

Sesler var agikca agliyor.

Tonlar var bu seslerde, bana bu farkliliklar1 haykiran. Evet
ben de, bana ulasan da birer sesiz: tonlar1 farkli, mesajlar1 fark-
L1, beklentileri farkli.

Evet bu konuyu konusmak benimle ¢ok daha kolay.

Cogu kimsede engelli bir ¢ocuga sahip olmanin bir sug
oldugu kanisi vardir. O nedenle kisi bu konu hakkinda konus-
maktan cekinir, durumu fazlaca kelimeye vurmaz. Ben ahize-
nin diger ucundaki bir ses; bazen goz goze bakan diger bir suc-
lu, bazen mektup ve faks kopriilerinin birlestirdigi onlardan,
ylizlerden, binlerden biriyim. Her ii¢ konumda da aym sucu
islemis biriyim. O nedenle benimle daha kolay.

Arayanlarin ¢ogu sunlari dile getiriyor:

— Kitab1 okudum; agladim, sevindim, umutlandim.
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— Ayn olaylar1 yasamisiz, ayn1 duygular: paylasiyoruz.

— Doktorum: “Yapilacak bir sey yok, bu ¢ocuk fazla yasa-
maz, git yeni bir bebek sahibi ol” dedi.

Bu ti¢ ciimlecik beni arayanlarin ytizde sekseni icin gecer-
li. Diger farkli seslerden kendi ciimlecikleriyle baz1 6rnekler ise
soyle:

Bursa’dan bir anneden ¢ocugunun ‘kobay’ olarak kullanil-
masl i¢in izin ve imza istenmis.

— “Yirtiyemez” dedikleri halde, ben dizlerimin tizerinde
siirtinerek ona yiiriimeyi 6grettim. Kendi ¢ocugumun doktoru
oldum. $imdi ¢ok giizel yiiriiyor.

— Benim Down’li bir kardesim ve Down’li bir ¢ocugum
var. Hem bir kardes hem de bir anne olarak yasamak ¢ok farkli.
Kitabinizla cesaretlendim, ben de yazacagim (Ankara).

— Oglum Down’l1 kardesinden utaniyor.

— Doktoru teghisten sonra onu adeta ‘Oliime terk edin’
dedi. Uziintii ve korkumdan kalp spazmi gegirdim. Fakat
annelik 6nsezilerimle ¢cocugumu yasattim. Cok mutluyum.

— 11 yaginda tavsan dudakli bir oglum var. Oziiri ilk
bakista goriinmesine karsin, bu konuyu kelimelere vurup
konusabilmem tam dort yilimi aldi. Bu konuda konusabilmek
beni ¢ok rahatlatti (istanbul).

Telefondaki ses higkirarak bir itirafta bulunacagini soy-
liiyor. Cocugunun ozirli oldugunu o6grendiginde, zatiirree
olup olsiin diye gizlice soguk suyla yikamis. Fakat cocuga bir
sey olmamuis. Kitaptan sonra gidip ¢ocugu 6pmiis. “Artik onun
olmesi degil, yasamast icin ugras verecegim” diyor (Istanbul).

— Beni anlayan biri var diye, kitaptan sonra kendimi giiglii
hissettim. O korkung yalnizigimdan kurtuldum sanki.

— Anneyi, yakinlar1 hirpalayip sucluyorlarmis. En biiytik
kabahati de ¢ocuga annenin babasinin isminin verilmis oldu-
guymus. O nedenle ¢ocuk engelli oldu, diyorlarmais.

— Esi ve kayinvalidesi ‘Birak ¢ocuk 6lstin” diye annenin
ugraslarini engellemeye calismislar.
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— Yuva miidiresi ‘Diger anneler ne der’ diye ¢ocugumu
yuvaya almadi.

— Bu cocuk aileyi biraraya getirmeye; babasiyla kiisken
bizi baristirmaya calisiyor.

— Cocugunuz engelli dediklerinde oliiyorum zannettim.
Hatta bir ara intihara bile kalkistim. Cocugumun gegirdigi
kalp ameliyatinda ‘insallah oliir” diye dua ettigimi bile hatir-
Iryorum. Simdi tiiytine bile kiyamiyorum. O kadar kiymetli
(Kayseri).

— Ben ¢ocuguma yemek yedirirken, yiyip yemedigini anla-
mak i¢in kagig1 tekrar kendi agzima sokuyorum. Ciinkii ben gor-
meyen bir Down’li annesiyim. Esim de gérmeyen bir Down’l
babasi.

— Dort sene geceli glindiizlii agladim, ‘zehir mi versem’
diye diisiindiigiimii bile hatirliyorum. Kotii sonuglar duyma-
mak i¢in doktora gidislerimi geciktirdigim bile olurdu.

— Ben ¢ok isyan ettim. Acaba bilmeden bir sey mi yaptim
da Allah beni boylesine cezalandiriyor, diye. Doktorum bana
‘Bu ¢ocuk ti¢ yasindaki ¢ocugun zekasindan ileri gelisemez’
dedi. Bir insan i¢in bu kadar cabuk karar verilebilir miydi? Son-
ra Hacettepe'nin Cocuk Gelisimi Boliimii'ne gittik. Cok tatli bir
kizcagiz oglumla ilgilendi. Ve bize dedi ki, “Uziilerek sdyliiyo-
rum, ben hocam kadar kati1 olmayacagim. Sizin ¢ocugunuzda
bir yas gerilik olabilir. Bu da egitimle kapatilabilir”. Bana kanat
taksalar o an ucardim, Oyle hafifledim. Allahim Ankara ne
kadar giizeldi. Burada ne kadar ¢ok agac vardi, hi¢ fark etme-
mistim (Ankara).

— Ben ortopedik 6ziirli bir insanim. Kosamiyorum, ytiik
tastyamiyorum, her ayakkabiy1 giyemiyorum, merdiven ¢ika-
miyorum. 1992 yilinin ortasi, ikinci ¢ocugum dogdu. Oglum
‘dudak ve damak yarigl’ bir bebek olarak doguyor. Ug giin-
likkken dudak ameliyat: yapiliyor. Birgiin doktorumuz beni
karsisina alip, cocukta sadece bu problemin olmadigini ve
biraz fazla ilgilenmemiz gereken bir hastaliginin daha oldugu-
nu anlatmaya galisiyor. Bir yigin tibbi terim kullaniyor. Anla-
yamiyorum. Hentiz daha bir 6ziiriine alismadim ki! Bu neyin
nesi diyorum. Sorular soruyorum, yine anlamiyorum. Derken
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bir kosturmaca. O doktor senin, bu doktor benim. Ve sonug:
oglum ayni zamanda ‘Down’li’ inanamiyorum. Toplumda
devamli Pollyanna’y1 oynadim, igimdeki beni bana sakladim.
Disardan bakanlar beni mutlu, hayat dolu gordiiler. Oysa ki
bilmediler, her gegen giin hayat pmarimi kuruttu, kuruttu,
kuruttu...

Istanbul’dan bir anne uzun mektubunun bir yerinde sdyle
diyor:

“Bu duygusuzlarin bizim problemlerimizden haberle-
ri var mi? Okul ¢agindaki kizzima okul bulamadigimdan, nor-
mal ¢ocuklarla birlikte oldugunda gelisimini siirdiirmesinin ¢ok
daha fazla olup, normali yakalayabileceginden haberleri bile
yok. Toplumun 6ziirliileri nasil incittiginden haberiniz var mi?
Biliyor musunuz, 6ziirli olmak igin sebep aramayn. Kaderle bir
anlasma yapmayacaginiz siirece sansiiz % 50. Bir trafik kazasi,
evde olabilecek herhangi bir kaza veya bir neden yokken 6ziir-
lii bir ¢ocuk sahibi olmak (akraba evliligi de olmasa) ¢ok kolay.
Bizlerin ugraslari, emekleri ve duygulari normal anne babalara
gore cok daha yogun. Yapraklarimiz yok ama hala yesermeyi
tiimit eden dallarimiz var. Bu yeserme de yardimci, idealist okul
ve Ogretmenler sayesinde olabilir. Toplum ne yazik ki gozlerini
kapatiyor, etrafimiza duvarlar ortiyor. Halen yikmak i¢in giicim
var ama sizlerin destegine ihtiya¢ duyuyorum. Ben bu ¢ocugu
topluma kazandiracagim, ctimlesini bugiin olmasa bile ilerki yil-
larda diisiinebilecek egitimciler olacak. Sunu da bilmenizi iste-
rim, boyle olmasini cocugum kendi istemedi. Ben de bunu hazir-
layacak nedenlerin (akraba evliligi, ge¢ dogum, genetik ile ilgili
problemler) hi¢birine sahip degilim. Bu bizim sansimiz.”

Bursa’dan bir tniversite 0grencisi mektubunun sonunda
engelli bir kardesi i¢in su ricada bulunuyor:

“Cevre, kardesim insan degilmis gibi davraniyor. Liitfen
ikinci kitabinizda bu konuya deginin .”

Bana ulasanlarin ¢ogunlukla vurguladiklar1 sozciikler ise
sunlar: Vicdan, merhamet, haksizlik, gercekgilik, insaf, hosgo-
ri, sabir ve sevgi.
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Anneleri Gozlemliyorum

Tk goriismelerimizde:

- Kendi durumlarinin ne kadar zor oldugunu,

— Kabullenme siirecinde ne kadar zorluklarla karsilastikla-
rini,

- Yakin cevrelerinden (es, kayinvalide, hatta anne, arka-
das) ne derece hayal kirikliklar1 yasadiklarini,

— Kendi Down’li yavrularinin durumunun ne kadar fena
oldugunu,

— Bazilar1 benim bu kitab1 yazma cesaretimden daha az
sikint1 gektigimi diistindiiklerini anlatiyorlar. Adeta kimin
durumu daha zor, kim daha fazla istirap ¢ekmis diye yarisi-
yorlar. Esasen bu yaklasim konusulan her olumsuz olay igin
aynidir. Bir yerinizin agridigindan soz edince, karsinizdaki
sanki kendi agrilarinin daha fazla oldugunu sdylemesi gere-
kirmis gibi hisseder. Adeta o an i¢in sikintis1 olmamanin vic-
dan azabin geker!

Bizim durum degerlendirmemizde de ilk sohbetler boyle
bashiyor, acilar adeta teraziye oturtuluyor. Fakat, daha sonraki
konusmalarimizda artik sikint1 sayfasinin kapanmis oldugunu
fark ediyorum.

Anneler, babalar sesleri titreyerek bana heyecan ve sicacik
sozcliklerle ¢ocuklarinda fark ettikleri giizelliklerden bahsedi-
yorlar.

— Beni tands, giildi, elini uzatti,

— Bardagini iki eliyle kavradi,

— Iki adim att,

— Ug sozciiklii climleler kurmaya basladi,

— Komsunun ayni yastaki ¢ocugunun yaptiklarini yapa-
bildi... v.b., v.b., v.b.,

Kisaca yavrularmi DOWN SENDROMU bashg: altinda
gormekten cikip, diger cocuklar: gibi siradan gormeye bas-
ladiklarii gozlemliyorum. Oyle ki artik olumsuz durumlari
degil, farkli olumlu davramislarini da gérmeye basladiklarini
gozlemliyorum. Yireklerini, olusmus acilarin yan sira, gozardi
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ettikleri giizel farkliliklara da a¢gmaya basladiklarini gozlemli-
yorum. Benim Erel’imde ve herkesin Erel'inde varolup da, ilk
gunlerin acisiyla gozardi ettigimiz, benim de ancak zaman igin-
de yakaladigim YESIL ISIKLARI geng annelerin gormeye bas-
ladiklarimi gozlemliyorum.

Bu nedenle gerek yazilarimda, gerekse konusmalarimda,
hepimizin bildigi, tiziildiigl, agladigr konulan fazla vurgula-
madan, devam giicimiiziin kaynag1 olan dikkatimizden kac-
mis artilar1 vurgulamaya calistim. Bunu yaparken benim sikin-
tilarimin gerek ge¢miste gerekse bugtin olmadigini ifade etmek
istemedim. Onlar zaten var. Benim tizerinde durdugum husus
her tiziicii olayda baz1 gozardi edilen artilarin da, istendigi
takdirde bulunabilecegi gercegi idi. Soyle ki her tiziicii olayda
bu ister uzun vadeli, émiir boyu siirecek bir olay olsun (bizim
durumumuz, bir 6liim, v.b. gibi) ister kisa vadeli, bir seferlik
bir tiziicii olay olsun, mutlaka zorlandiginda bazi ¢ikis yollari,
mutluluk zerreleri, yesil 1s1klar yakalamak miimkiin, daha dog-
rusu olmali diye diistintiyorum.

Kisa vadeli gelip gecici olumsuzluklarda bu siireyi kisa
tutmak, bu sevimsiz misafirin fazla kalip, yerlesip, diger giizel
duygular etkilemesine izin vermemek gerek bence. Bu yakla-
simlar, bu yesil 1s1klar herkes icin farkli ve kisisel. Bana ulasan-
lardan bazilar::

—O siirenin gegecegini ve bir daha tekrarlanmayacagini
kendi kendilerine tekrarladiklarini;

— Bazilar, kendilerini bagka bir ugrasla mesgul tuttuklarimni;

—Bazilari, kendilerini tizen konuyu bir yakimiyla uzun
uzun konusup rahatladiklarin ilettiler.

Tim bu ugraslar birer yesil 151k yakalama ¢abasidir. Bizim
durumumuzda, bu olayin, uzun vadeli olmas1 nedeniyle kabu-
lii ve tesellisi daha zordur. Fakat ben yirmi yili geride birakmis
bir anne olarak bunda da artilar bulma ¢abalar1 gosterildigi tak-
dirde bulundugunu vurgulamak istiyorum.

Evet, istemek aramak sart1 ile mutlaka bulacagimiza inani-
yorum. Ve bu nedenle hem bir Down annesi hem de mutlu bir
anne olunabilecegi miijdesini gen¢ annelere ulastirma cabasi
icindeyim.
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Okudugum bir yazida sOyle deniyordu: “Kahir yildirim-
larinin zaman tarifesi yoktur. Nereden, nigin, nasil diistiikle-
ri bilinmez insan hayatma.” Bizler de artik bu ‘neden’, nigin’
sorularin1 sormadan, 6ziir yerine YASAMI konusacagiz. Yasa-
mi yasanabilir kilan ipuglarini konusacagiz.

Unutmayn anne babalar, sizde diger anne babalarin 1srarla
aradig1 bir sey var: DENEYIMLERINIZ. Paylasin onlari. Evet,
deneyimlerimizi harmanlayacagiz. Bunu yaparken en dogru-
yu degil, en uygulanabiliri, en yapilabiliri bulmaya ¢alisacagiz.
Zira herkesin dogrusunun farkli oldugu gercegini, hele bizim
durumumuzda ¢ok iyi biliyoruz. Bizim ilacimiz, ¢6ziimiimiiz,
caremiz deneyimlerimizdir. Ancak, sadece kendi deneyimleri-
mizle 6grenecegimiz her sey bize ¢ok pahaliya mal olur. Ciin-
kii her deneyin sonunda alacagimiz dersin bedelini 6dememiz
gerekmektedir. [laveten, kendi deneyimlerimiz yeterli de degil-
dir. Omiirlerimiz kisadir, 6grenilecekler ise pek coktur.

O halde kendi deneyimlerimizle yetinmeyip, baskalarmin
deneyimlerinden de yararlanmaliy1z. Ciinkii deneyimler bir
sonraki karar ve adimlarin en gergek¢i basamagidir; yasamis-
larla yasayacak olanlari, bazi sorular1 olanlarla yanitlar1 olan-
lar1, kisaca paylasmaya ihtiya¢ duyanlar birlestiren arac1 kop-
rillerdir. Bazen aglatarak, bazen giildiirerek 6greten en basaril
ogretmenlerdir.
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Engelliler ve engelli yakinlar icin yapilacak en biiyiik
yardim, onlar1 tanyip, sevip, bagirlarima basacak bir cevre
olusturmaktir.
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2. Toplumu Gozlemliyorum

Toplum, Cevre Kimdir?

Bircoklar1 gibi, bu anne de yakiyor, “Cocugum okul
yasma geldi. Siradan yasitlariyla birlikte olsun amaciyla bir
ozel okula yazdirdim. Durumumuzu anlattim, anlayis goster-
diler, kabul ettiler. Fakat mutlulugum ¢ok uzun siirmedi. Baz1
veliler sikayet ederek, ¢ocuklarinin Down’li bir ¢ocukla aym
smifi paylasmalarini sakincali gormtisler”.

Down’li ebeveyn iizgiin, 6gretmen ve velilerin bulundu-
gu bir toplantiya katilmamu rica ediyorlar ve belirlenen tarihte
okulda bulusuyoruz. Anne baba ¢ok heyecanls, adeta titreyerek
mahkemenin suglu sandalyesinde oturmus, karar anini heye-
canla bekliyorlar.

Sikayetlerden bazilari soyle:

— Down’l1 ¢ocuk zil ¢aldiktan sonra kapidan ¢ikarken arka-
dasiyla itismis, arkadasini itip 6nden kendi ge¢mis.

— Down’l1 cocuk arkadasinin yiiziine tiikiirmiis.

— Down’li cocuk arkadasinin sagini gekmis.

— Down’l1 ¢ocuk kizimi kot etkileyecek v.b., v.b.

“Down Sendromu bir ay1p, bir sug degil; her irktan, yastan,
sosyal siniftan insanin basina gelebilir” diyoruz.

“Down’ll bir cocuk, siradan arkadaslarini sanilanin tam
tersi, olumlu yonde etkiler, onlara toplum mozaiginin gergegi-
ni anlatir; daha anlayisli, duyarl ve hosgortilti olmalarina yar-
dimci olur” diyoruz.
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Ilaveten, anlatilan tiirden davranislarin siradan cocuklar-
ca da yapilabilecegini, her olumsuz hareketin Down olayina
baglanmamasi gerektigini, onlarin da engellerinden 6nce birer
cocuk olduklarini, biraz anlayis ve sabirla uyum saglayabile-
ceklerini, bir kisinin yirmi alt1 kisiyi degil, yirmi alt1 kiginin bir
kisiyi etkileme olasiliginin daha yiiksek oldugunu anlatiyoruz,
anlatmaya ¢alistyoruz.

O an, bir siire igin veliler etkileniyorlar. Cocugun smni-
fa devamini kabul ediyorlar. Biz mutlu, okuldan ayriliyoruz.
Ne yazik ki aradan bir siire gectikten sonra ¢cocugun okuldan
alinmasi konusunda aileye baski yapildigin1 6greniyoruz;
hem de yatirdiklar1 yillik ticretin geri 6denmesinde zorluk
¢ikararak...

Evde, periyodik olarak aldigim yurtdis1 kaynakl bir yayin
okuyorum. Bir yerinde soyle diyor: Graham dokuz yasinda bir
cocuktur. Yeni okulunda ikinci simiftadir. Arkadaslari onun
farklilig1 hakkinda bilgi sahibi olmak isterler. Okuldan her aile-
ye, “AYNI SIZIN GIBI” baslikli Down Sendromu’nu anlasi-
labilir bir dille anlatan bir kitapg¢ik yollanir. Cocuklarin bunu
aileleriyle birlikte okumalar: ve akillarina takilan sorular: sira-
lamalar1 istenir. Sonra bu soru listecikleri toplanip Graham’in
anne babasina gonderilerek, ailece cevaplandirmalar1 Onerilir.
Boylece beraber yasamalari amaglanan taraflar neleri merak
ettiklerini, birbirlerinden neler bekleyeceklerini bileceklerdir.

Ayrica bazi okullarda ¢ocuklara, “Arkadas Bulma” bashg:
altinda okunan, biri Down’ls, sekiz yasindaki iki erkek gocu-
gun arkadasliklar1 hikaye edilir. Bu yaklasimla Down hakkinda
stkmadan bilgi verilirken, iki arkadasin beraberce gecirdikleri
keyifli anlar vurgulanip, birlikte sadece okumak degil, oynayip
bircok sey paylasabilecekleri de anlatilmaya ¢alisilir.

Bu okuduklarim bana, hicbir hazirlik yapilmadan yirmi
yedi kisilik bir sinifa birakilan ve sonra da ‘tiikiirdii, sag ¢ekti’
diye sikayet konusu edilip okuldan ayrilmas: istenen Down’l1
¢ocugumuzu animsatiyor. Cocuklarini korumaya calisan anne-
lerle yaptigimiz toplantiy1 hatirlatiyor. Biraz daha zamana ihti-
yacimiz oldugunu diistiniip bu konudaki bilin¢glenmenin bir an
evvel olusmasin1 diliyorum.
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Ik kitabim “Ben Mutlu Bir Down Annesiyim” bir okulda
inceleme konusu. Bir¢ok geng arayip heyecanli ve merak dolu
ses tonuyla, Erel’i yakindan tanimak istediklerini soyliyor.
Gengler konumuzu kucakliyor. Kendimin o yaslarmi hatirliyo-
rum. ‘Ne denli bu konulardan uzakmisim” diye diistiniiyorum.
Degil engelli bir cocuk sahibi olmay1, hentiz evli bile olmadik-
lar1 halde, genglerin bu konulara gosterdikleri ilgi beni ¢ok
heyecanlandiriyor, duygulandiriyor. Yarmlarmmizin ¢ok daha
glizel ve huzurlu olacagr umudumu destekliyor.

Zira toplum nedir? Biz — yani ben, siz ve digerleri. Degisik
kiltiir, degisik deneyim ve degisik beklentileri olanlarin birlik-
teligi. Yapilmasi gereken, bunca farkliliklar1 olan kisileri birbir-
lerine ihtiyaglar1 oldugu zaman, ayn1 konu etrafinda toplaya-
bilmek, bilgilendirmek, beklentilerden haberdar edebilmektir.

Bugtin Down Sendromu benim konum, benim yasam bigi-
mimi sekillendiren gercegim. Benim disimda olup yardim ve
desteklerine ihtiyacim olanlar1 haberdar edip bilgilendirmek
bana diiser; istek sahibine, size diiser. Daha ileri gidersek med-
ya'ya, yerel idarelere, devlete diiser. Sagirlar, korler haftas1 gibi
etkinliklerin derinliklerinde de bu gercek, bu amag¢ yatmuyor
mu?

Birey olarak yapabildiklerimiz kendi gii¢, deney ve beklen-
tilerimizle smirhdir. Hepimiz olaya ayni sekilde yaklasir, ben
kendi konumu size, siz de benim bilmedigim sizin konunuzu
bana aktarmayi bir gorev olarak goriirsek daha bilingli, daha
ozverili, daha duyarli bireylerin olusturdugu bir toplumun
iiyeleri olur; devamli, “Toplum bizi anlamiyor, bakislariyla bizi
rahatsiz ediyor, cocuklarimizi disliyor” gibi sonu¢ vermeyen
yakinmalarin disina ¢ikip daha gergekci beklentilere yonelik
bakis acilariyla ugrasimiza devam edebiliriz. Boyle yaklasmaz
isek:

Ben de Down Sendromu disindaki bir konuda; anlamayan,
yardimci olmayan, duyarsiz dedigimiz bireylerden biri duru-
munda olurum, diye distiniiyorum.
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Yasama Sanati, “Giindelik Yasami” Giizel ve Olumlu
Bigimde Stirdiirme Cabasidir.
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3. Kendimi Gozlemliyorum

Genglerde kendimi goriiyorum. Bir anne soruyor:

“Acaba tehlikeyi o6grenecek mi? Kapiy1 agip, sokaga cikip
kaybolmasindan korkuyorum; kapiyr devaml kilitli tutuyo-
rum.”

“Ya kendini pencereden atarsa diye, cam ve balkon kenar-
larma demir parmaklik yaptirdik.”

“Acaba evlenebilir mi, cocugu olur mu?”

“Acaba bir is sahibi olabilir, kendi kendine isine gidip gele-
bilir mi?”

Bu ve benzeri sorular, beni yirmi yil dncesine gotiirtiyor.
Taniy1 koyan doktoruma, art arda sordugum sorular: hatirliyo-
rum.

“Beni tanryacak mi1?”

“Kendi kendine yemegini yiyecek mi?”

“Askere gidecek mi?”

Evet konunun ne derece disinda oldugumuzun en giizel
kaniti, bu birbirinden kopuk, uzak ve inanmazlik ifade eden
sorular. Simdi bunca yil sonra ben, annelere sunlar1 6neriyo-
rum:

Cocugunuzun gelismesi tuglalarla oOriilen bir duvar gibi-
dir. Aralarda bosluklar olursa duvarin diizgiin ve saglam olma-
st gliclesir. Cocugunuzla ilgili sorularmizin bir listesini ¢ika-
rin. Belirli araliklarla bu listeye g6z atin. Yapamayip, yapmasi-
n1 arzu ettiginiz konulardan degismis olanlarin yanina, renkli
kalemle art1 isareti koyun ve listeyi kaldirin. Zaman iginde sayi-
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lar1 artmis olan bu artilar hem sizi mutlu edecek, hem devam
glicii verecek hem de ugraslarinizi hala eksi olan konularin tize-
rinde yogunlastirmaniz1 saglayacaktir. Kisaca kararlarimiza isik
tutacaktir. Boyle bir yaklasim tiim zihinsel engellilere uygula-
nan standart programlarin disina ¢ikmaniza, zaman kaybetme-
menize yardimcr olacaktir. Cocugunuzla ilgilenecek olan ogret-
men, uzman ve yardimcilar da aydinlatip, gocugunuzu tanima-
lar1 agisindan yararli olacaktir.
Heniiz kendi kendine yemek yiyemeyen,

yurliyemeyen,

elini, yliztinii yikayamayan,

isteklerini ifadede zorlanan yavrunuz
icin ‘ilerde tehlike kavraminmi Ogrenecek’, hatta ‘evlenecek’
demek anneyi rahatlatmaz. Onun sorunlar1 daha alfabenin ilk
basamaklarindadir. Onlar1 tamamladiktan, eksilerini art1 yap-
tiktan sonra, ikinci derecede onem tasiyan konular gelecektir.
Evet, gelisme duvarimizi tuglalan atlayarak, bogluklar biraka-
rak oremeyiz. Ancak adim adim, sabir basamaklariyla ilerleye-
rek sonuca ulasabiliriz.

Rastlanti mi?

Mersin Soli Tesisleri'nde bir doktor dostumuzun dairesini
artyorum. Soli dort bloktan olusmus onlarca, yiizlerce ailenin
barindig1 yazlik bir site. Aradigim adresi bilmedigim icin bir
dairenin kapisini ¢alip sormak istiyorum. Caldigim kapi biraz
gec¢ aciliyor. Karsimda bes alt1 yaslarinda Down’li bir ¢ocuk.
Gozlerime inanamiyorum. Comelip onu seviyorum, opiiyo-
rum. Biraz sonra igerden bir hanim geliyor. Beni goriince ¢ok
sasirtyor. Igeri girmem igin 1srar ediyor ve “Biz de sizi ariyor-
duk” diyor. Evet, o kalabalik Soli’"de arasam bulamayacagim bir
rastlantiyla benimle goriismeyi arzu eden Down’li yavrunun
ailesinin kapisin1 yanlislikla ¢aliyorum. Oturup sohbet ediyo-
ruz. Bana ¢ok gitizel mesajlar iletiyorlar. Ayrilirken sagkinligim
hala devam ediyor. Rastlantinin bu derecesi beni diistindiirii-
yor.

38

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



Yeni kurulmakta olan bir 6zel okul i¢in miidiir araniyor.
Uygun birini taniyip tanimadigimi soruyorlar. Yillar onceki
Erel’in ilkokul 6gretmenini aklimdan gegiriyorum. Fakat tele-
fon numarasi yok. Aradan uzun zaman ge¢mis. Konu zihnim-
de; ve ortak bir tanidik bulmay1 diigliiyorum.

Ramazan ayimnin son giinii. Orucumuzu bir kebapg¢ida boz-
mak istiyoruz. Yanls rezervasyon sonucu kendimizi, girme-
ye niyetlendigimizin yanindaki restoranda buluyoruz. Her
yer dolu. Bizi ortalarda bir masaya oturtuyorlar. Paylastigimiz
masanin diger ucunda Erel'in yillar onceki ilkokulundan bir
siif arkadasi, annesi ve babasi ile oturuyor. Cok duygulaniyo-
ruz. Sohbet sonucu anne, ‘cocuklarin eski 6gretmeninin emekli
olmak tizere oldugunu ve bu tiir ¢ocuklarin oldugu bir baska
yerde calismalarini siirdiirmek istedigini’ anlatiyor. Aylardir
telefon numarasmi bulmak icin ugrastigim 6gretmenden, bu
sekilde haber almak beni sasirtiyor. Tekrar, “Rastlantinin bu
derecesi olur mu?” diye diisiindiirtiiyor.

‘Artik’lar

1 - Tk kitabima basladigim siralarda bu cocuklarimiz icin
kullanilan isimler benim i¢in 6nem tasiyordu. Bu konuda ¢ok
duyarliydim. O nedenle kitabimda mongol, geri zekal1 - anor-
mal, Oziirli sozciikleri yerine “Down’li” sozclgiinii tercih
etmistim.

Kitap sonrasi yasadiklarim, ebeveynlerle paylastiklarim,
onceden bu 6nemli gibi gordiigiim konunun higbir 6nemi
olmadigini gosterdi; onlar énce INSAN, sonra bazi farklilik-
lar1 olan bizim ¢ocuklarimizdi. Esas olan isim degildi. Ben bu
engelliler diinyasina girip ailelere, ¢evreye o diinyadan seslene-
bildim, ihtiyaclar1 gorebildim. Isim su an benim igin hi¢ 6nemli
degil ARTIK.

2 - Sik sik kullanilan bir degerlendirme var. BiZ TEPKISIZ
TOPLUMUZ. Bugiine kadar aldigim yankilar, telefonlar, faks-
lar, mektuplar ki ben onlara ‘Manevi Madalyalarim” diyorum,
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bu gortisimii degistirdi. Tiim okurlarim beni bagirlarina bas-
tilar, ytiziimu bile bilmeden benimle 6zel sirlarin1 paylastilar.
Benimbkileri de, onlarinkileri de zaman zaman paylastik. Ben de
onlara beraber oldugumuzu, onlardan biri oldugumu anlattim.
Kendimizi birbirimize ¢ok ¢ok yakin hissettik. Paylasma sozcti-
giiniin icerdigi tiim giizellikleri birlikte yasadik.

Simdi, “Eger konu bizi ilgilendiriyorsa; eger kendimiz ve
cevremiz icin bir seyler yapabilecegimize inamiyorsak; eger
ugraslarimizin yerine varip degerlendirilecegini diistintiyorsak;
bizler zamaninda ¢ok yapici, duyarh tepkiler veren bir toplu-
muz” diye diisiinliyorum ARTIK.

3 - Bize sunulan hayat1 tiimiiyle degistirmeye degil, YASA-
MAYA geldigimizi diistiniiyorum. Mutlu kisi, sorunlar1 olma-
yanlar degilmis. Nice, sorunu yokmus gibi goriinen mutsuz
insan tanidim. Mutluluk, mutsuzluk bir ruh hali, bir duyus, bir
bakis acistymis. Ve hem Down annesi hem de mutlu olunuyor-
mus, diye distintiyorum ARTIK.

4 - Biz bes E'li bir aileyiz. Baba Erkan, anne El¢in, agabey
Eran, abla Ela ve Erel. Daha dogrusu dyleydik. Bir giin ODTU
ogrencilerinden birinden bir mektup aldim. Kitabimizi oku-
mus, etkilenmis, altinci tiyemiz olmay1 arzuladiginmi yaziyor-
du. Bunu birgoklari takip etti. Biz bugiin sadece 5 E’li degil ¢ok
kalabalik bir aileyiz ARTIK.
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Birlesmig Milletler kaynaklarma gore diinya niifusu-
nun yiizde onunu, ¢esitli ayricaliklar: olan bireyler olustu-
ruyormus. Tiirkiye'deki yedi buguk milyon engellinin, bir
buguk milyonu egitim yaginda olup, ne yaziktir ki bunun
ancak on bes bini Ozel egitim imkdnlarmdan yararlanabil-
mektedir.
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4. Diinyay: Gozlemliyorum

Bir engelliye iyi gelmis olan bir ila¢ veya yontem, tiim
engelliler igin gecerli demek degildir.

Cocuklarimiza uyguladigimiz terapi ve yontemler tek tiir
olmadig: icin, sonugtaki bir artinin hangi yaklasimdan kaynak-
landigin1 ayirt etmek ¢ok zordur. Bununla beraber bizler igin
onemli olan yontemler degil, sonuglardir.

Ayrica “Tipta mucizeler yoktur” diyerek reddedilen bazi
tedavi yontemleri var. Bunlardan haberdar olduklarimi da siz-
lerle paylasmak istiyorum.

Rastlantilar mi, yoksa konuya olan yakin ilgimden mi bile-
miyorum ama kulaklarim ve gozlerim bana gereginden fazla
yardimci oluyor. Nereye gitsem, kiminle gortissem ¢ocuklari-
mizla ilgili bir seyler buluyor, duyuyorum. Hakikaten sik sik
soylendigi gibi neyi gordiigiimiiz, genelde neyi aradigimiza
bagliymus.

National Down’s Syndrome Congress

1997 nisan ayinda Amerika’dayim.
1605 Chantilly Drive
Suite 250
Atlanta - GA 30324 - 3269
Merkezin mudiirt Frank ]J. Murphy ile gortistiyorum. Bana
ilettiklerinden bazilar:
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Down’li ¢ocuklarimizin son yillarda yasam siirelerinin
¢ok uzadigindan bahisle, duvarda isimleri ve fotograflar1 olan
gen¢ Down’lilar1 anlatiyor. Aralarinda sporda odiiller kazan-
mis, bilgisayar kullananlar, kamp yapanlar, hemsirelik gibi
cesitli islerde calisanlar, dans kurslarina katilanlar, hatta evlen-
mis olanlar bile var. Hepsi ¢ok sevimli, hepsi ¢ok olumlu, hep-
si gulerytizli.

Bay Murphy, bu c¢ocuklarin egitimlerinin artik siradan
cocuklarla beraber “KARMA” olarak devami konusunda 1srar-
I olundugunu aktariyor ve sloganlarmin “Disar1 atmayin,
en uygun bir smifa yerlestirin” oldugunu vurguluyor. Ne tiir
islerde calisabildikleri konusundaki sorumu ise soyle yanitl-
yor: “Satis reyonlarinda, yuvalarda, bazi fabrikalarda...” ve ila-
ve ediyor: “Nerede calisirlarsa ¢caligsinlar, mutlaka bir siire, bir
egiticiyle beraber isin detayini 6grenmeleri gerekir. Bu stire, bir
ay, U¢ ay, ihtiyaca gore daha uzun da olabilir”.

Bay Murphy'nin 6 ¢ocugundan biri Down’li. Anne baba
hayattan ayrildiklarinda ¢ocuklardan birinin mali isler, birinin
ev igleri, birinin dis islerle (gezi, aligveris, v.b.) ilgili birer vasi
olmalarini diistindiiklerini soyliiyor. Boyle bol kardesli olanag:
olmayanlarin dort-bes ¢ocukluk gruplar halinde birlikte barin-
diklar1 ve baslarinda da bir anne babanin bulundugu “GROUP
HOMES” dedikleri yerlerde oturduklarimi 6greniyorum. Ken-
di anne babalariyla oturuyormus gibi islerine, okullarina gidip
gelerek yasayacaklar bir yer.

Midiiriin tizerinde durdugu konulardan biri de bu ¢ocuk-
lardan bahsedilis sekli: ‘Down ¢ocuk’ ifadesi yerine ‘Down’l1
cocuk’ denmesinden yana; “Cilinkii onlar siradan 6zelliklerin
yani sira bazi Down 6zellikleri de tasiyan ¢ocuklardir. Tiimiiyle
Down denmelerini kabul etmiyorum” diyor.

Bay Murphy son aylardaki sentetik kromozom tartisma-
larinin zaman iginde Down’li ¢ocuklarimiz igin ¢ok yararh
sonuglar doguracagr umudunu tasidigini da sozlerine ekli-
yor.

Cocuklarin zorlandiklar1 konular ise para kullanimi, tra-
fik, cocuklarin inad1 ve sigorta firmalarinin ¢ikardiklar gticliik-
ler olarak siraliyor.
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Merkez, hem Washington’da hem de yodrede g¢ocuklarin
haklarin1 koruyan, yardim gorecekleri yerleri belirleyen ¢ok
yararli bir kurulus (doktor, okul, terapi v.b.).

Duvardaki isimlerden bazilar1 soyle:

Christopher Devlin: 29 yasinda, seyahat etmeyi ve diger
engelli arkadaslarina yardim etmeyi ¢ok seviyor.

Cherly Messier: Hemsire olarak calisiyor; dans etmeyi,
sinemay1 seviyor ve sik sik seyahat etmek istiyor.

Tom Belka: Bu yil ii¢ kez 6diil almis. Bir caz grubunda cal-
mak istiyor. Bowling ve basketbol oynamay1 seviyor.

Casey O'Halloran: Kamp yapmay ve bilgisayarla oynama-
y1seviyor. Okul gazetesi ¢calismalarina katiliyor.
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ey o o baskersall plaves fwen New Jersey. He enjomy

Johm Diwver and plays the goner et Hes anbamer 1|
ot

Hollanda

Hollanda’da bir dil enstitiisii miidiresi ile tamisiyorum.
‘Kisa stirede nasil dil 6grenilir?’, ‘Nasil okunur?’, ’Ogretilenler
nasil unutulmaz?’ konularinda konferanslar diizenlediklerin-
den bahisle okumam icin bazi kitaplar oneriyor. En ¢ok ilgimi
ceken ve bizlere yardimci olabilecek kitap ise:

The Learning Revolution (Gordon Dryden and Jeannette Vos,
Ed D Jalmar Press).

Siparis igin telefon ve adresi: (800) 662 - 9662 (310) 784 - 0016

(Narval, Oud Clingendaal 7, 2245 CH Wassenaar.

Tel: 31 - 070 - 5177523).
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Sekizinci Giin (Eyliil 1996)

Sekizinci Giin, Belgika-Fransa ortak yapimi bir film. Film-
de siradan insanlarin diinyasinda bir Down’l1 ile (George) olan
iliskiler konu ediliyor. Bir¢ok kisinin tanimadigi, hatta tirktii-
gl George ile ne derece duygu ytiklii, zevkli anlar gegirilebile-
cegi hikaye ediliyor. Filmin en ilgin¢ yani, Down’liy1 canlan-
diran Pascal Duguenne’in roliinii gercek hayatta da yasiyor
olmasi...

Filmin yonetmeni Van Dormael’in duygular1 ise soyle:

“Sinema okulundan yeni mezun olmustum. Engelliler
olimpiyati igin bir ¢ekim yapiyordum. Roportaj iyiydi, ancak
en ilginci, gozlerimi agmami saglayan mongollarla tanismam
oldu. Bizimle birlikte yasayan ama hi¢ Onemsemedigimiz
insanlarin, hayal gibi egzotik bir diinyalar1 oldugunu kesfettim.
Bu bir zenginlik, diinyaya farkli bir bakis. Onlar temelde nor-
mal insanlar. Gergekler. Sevgilerini, karsiliginda bir sey bekle-
meden hesapsiz veriyorlar. Sike yapmuyorlar. Yasam sevinci
acgisindan izleyicinin George’la da yakinlik kurmasini istedim.
Bu tiir zevkleri kaybettik ¢linkii. Ne kazanmak i¢in? Normal
olmak i¢in. Bu korkung bir baski. George normal olarak deger-
lendirilemezdi, ama temelde agabeyi Harry’den ¢ok daha
ozgiir. Ona 6zgiirliigli ve yasama istegini 6gretiyor”.

Hikaye kisimlar: disinda filmde, son derece gergekgi bakis-
lar, duygular ve davranislar gozlemledim. Herkesin George'la-
rindan, Erel’lerinden piriltilar yakaladim. Filmi ¢ok begendim.
Agladim. Aglamak bazen giizeldir, ¢linkii hayatin belirtisidir,
kaginilamaz.

Amerikal1 geng, Down Sendromlu Nigel Hunt Nigel
Hunt"in Diinyas: adl1 bir kitap yayimlamus.

6 Ocak 1997 tarihli “Health and Healing” baslikl1 yayindan
pasajlar:

Dr. Henry Turkel, M.D. elli y1l 6nce Down’li ¢ocuklarla “U
serisi” denilen ¢alismalara baslamis. Boylece ekstra kromozo-
mun biinyede neden oldugu sorunlar1 diizeltmeyi amaclamas.
“U serisi” (vitaminler, mineraller, asitler, enzimler, aminoasit-
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ler ve troid hormonu gibi) baz: ilaglarin bilesiminden olusmus
bir terapi. Amerika'nin bir¢ok bolgesinde yasal kabul edilme-
mekle beraber Michigan eyaletinde bes binin iizerinde aile-
nin bu tiir terapi yontemleri uyguladiklar1 ve olumlu sonuglar
aldiklar1 saptanmas.

Jack Warner, M.D.

Californiali Dr. Warner ve esi, The Warner House - Fuller-
ton California ad1 altinda bir merkez kurmuslar ve Dr. Tur-
kel'in yontemini daha da gelistirerek Trisomy 21 tizerinde-
ki calismalar1 yogunlastirmislar. Yontem, gida ve metabolik
terapilerin yani sira fizyoterapi ve optometry-goz bilimini
birlestirerek biittinsel bir uygulamay1 amacglamakta. Uzman-
larla yerde oturularak yapilan calismalar teybe alinarak aile-
lere verilmekte ve onlarin da katkilar1 dogru yonde alinmaya
calisilmakta. Programa erken katilan Down’lilarin bir kismi-
nin siradan devlet okullarinda egitimlerine devam ettikleri
ifade edilmekte.

Dixie Lawrence

Dixie, Louisiana’daki bir Cocuk Edinme Merkezinin kuru-
cusudur. Kendisi de, Madison adinda Down’li bir ¢ocugu evlat
edinmis. Dixie, Dr. Turkel ve Warner’in basarili uygulamalarini
gordiikten sonra, ilgili otuz kadar aile ile birleserek aminoasit
ilaveleriyle ¢ocuklarina bu ilag programlarini uygulamaislar.

Dixie ile yapilan bir miilakattan satirbaslari ise soyle:

— Madison’1 evlat edindigimde on iki haftalik idi. Cil-
di ¢ok kuru, kulaklarinda ise enfeksiyon vardi ve nefes alma
sikintisi ¢ekiyordu.

Dixie, Dr. Turkel’in tedavisini uygulamus.

— Ben Madison’a miimkiin oldugunca ¢ig yiyecekler;
havug, sebze veriyorum. Kuru yemisler vermekten kaginiyo-
rum, ¢iinkii hazmi kolaylastiric1 enzimlerle problemi var.
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— Bu vitamin tedavileri sonucu Madison kolaylikla ytirii-
yebildi. Merdiven ¢ikabildi ve dort yasina geldiginde yasitlari-
nin yaptig1 bulmacalar1 ¢ozmeye basladi. Yiiz ifadesi de tipik
Down ozelliklerinden uzaklasti. Madison genelde mikrosefalin
olan bu ¢ocuklardan farkli, basinin gevresi normal yasitlarmin-
ki kadar.

— Bu ve benzeri ilag¢ takviyelerinden sonra Madison’in
tuvaletini kontrol edebildigini, konusmasmin hizlandigini ve
cevreye olan ilgisinin arttigini gozlemledim.

Psikolog Steve Meyer, “Down’l1 ¢cocuklar geri zekali degil,
ogrenme glicliigii olan ¢ocuklardir. Cevresindekilerin onlar1 bu
gozle degerlendirmeleri gerekir ” diyor.

— CERI Arastirma Enstitiistintin Yayinlarindan (The Cog-
nivite Enhancement Research Institute - PO BOX 4029, Menlo
Park, CA 94026 USA - Telefon: 415 - 321 - 2374): Enstitti, Par-
kinson, Alzheimer ve yaslilik ile Down Sendromu konularinda-
ki zihinsel gerilikleri azaltic1 aragtirmalarin yapildigr bir mer-
kezdir. Cesitli ilag tedavilerinin, tibbi ve ilmi verilerin toplan-
dig1 bu enstitiiden istenilen bilgiler elde edilebilir. Smart Drug
dedikleri ve kisilerin beyin, algilama, diistince, duygu, seks,
dikkat ve hatta riiyalarinm bile etkileyebilen “mucizevi ilaclar”
tizerinde calismalar son yillarda daha yogunlasmus.

Daha detayl bilgiyi kitabin son boliimiinde bulabilirsiniz.

Primavera Medica Klinigi (Rusya)

Gazetelerde ifadeler var, “Aminoasit Mucizesi”. Arasti-
riyorum, hatta 1997 kisinda Moskova’ya giderek bu merkezi
ziyaret edip ilgililerden bilgi aliyorum. Sizlere yazacaklarim
benim denediklerim degil, birinci agizdan aldigim bilgilerin
aktarimlaridir.

— Rus noérolog Prof. Dr. Alexander Khokhlov 2,5 yildir
tizerinde calistig1 aminoasitlerin, bir¢cok hastaligin tedavisi ile
birlikte Down Sendromu’na da faydali oldugunu iddia ediyor.

— Yirmi ayr1 aminoasit kombinasyonu gelistirilmis olup,
alt1 haftalik kiirler seklinde uygulanan bir tedavi soz konu-
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sudur. Profesor Khokhlov insan beyninde bin yillik bir yasa-
ma yetecek kadar hiicrenin mevcut oldugunu, insanoglunun
ortalama 70 yillik yasaminda bu hiicrelerden sadece yiizde 10
veya 15’ini kullandigini soyliiyor. “Biz ila¢ sayilmayan amino-
asitler ile sadece uyuyan beyin hiicrelerini harekete geciriyo-
ruz ve zor durumda olanlarin diizene girmesini sagliyoruz”
diyen Prof. Khokhlov aldigimiz gidalarda, o6zellikle ette bol
miktarda aminoasit bulundugunu fakat karacigerimizin bun-
larin tiimiiniin kana karigmasini engelledigini ekliyor. Ozel-
likle aminoasitler, néronun genetik yapisini uyarip kalsiyum
fazlasimi yok ederek, hormon seviyesini kontrol eder ve tok-
sik maddeleri notralize ederek anti-oksidant bir etki yaratirlar
diyor.

— Gazete bilgisi: Cin’de 18 yasinda zeka oziirlii bir ¢ocuga
beyin hiicreleri nakli yapilarak zeka diizeyi yiikseltildi. 23 giin
sonra beyninde calismaya baslayan yeni hiicrelerle, hastanin 10
yasindaki bir cocugun zeka diizeyine ulastig1 ve ayn1 zamanda
dogustan bozuk olan yiiriiytlisiintin de gelisen kas devinimiyle
diizeldigi goriildii.

— Halen Amerika’da 47 kromozomun haritasin1 ¢ikarma
calismalari siirdtirtliiyormus.

— Son aylarda Amerika’dan temin edilerek kullanilan bir
tur ilag¢ da Nu Trivene - D. Formula ismini tasiyor.

Down'’li ¢ocuklar igin:

— Degisik kisilik yapilar1 olan ¢ocuklar,

— Duygu diinyalar1 ¢ok zengin olan ¢ocuklar,

— Zaman zaman bazi ifade ve davramniglari ile bizleri
diistindiiren ¢ocuklar,

— Altinci hisleri giiglii ¢ocuklar, deniliyor.

Halen Avustralya’da bu sekilde 6nceden hissedilip tes-
pit edilmis olaylarla ilgili bir ¢calisma ytiritiliyormus. Heniiz
elime ge¢medi, fakat kendi ¢ocugumu bu agidan degerlendir-
me penceremi acti. Cok degisik seyler fark ettim. Bu baglamda
Erel’in penceresi mi UMULANDAN BUYUK, yoksa bizimki mi
kiiciik bilemiyorum? Fakat bu cocuklarimizin altinci hislerinin
cok giiclii oldugu bir gercek.
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Zekd Engelli Cocuklara Estetik

Ingiltere’de dogustan zeka oziirlii cocuklarin yiizleri, estetik
ameliyatla normal ¢ocuklara benzetiliyor. Basar1 orani yiiksek
ameliyatlar 3 yagindan sonra yapilabiliyor. Ornegin, Down’l
cocuklarda dil yapis1 biiyiik olanlar ameliyatla kiigiiltiiliip
diizeltiliyor ve goziin dis kenarlarindaki sarkma giderilebiliyor.
Ancak baz1 doktorlar buna kars: ¢ikarak ‘hastalikla birlikte ytize
yansiyan fiziksel ozelliklere miidahale edilmemesi’ gerektigini
savunuyorlar.

Bir baba telefonda: “Cocugumun gelismesi ¢ok normal,
fizigi onu ele vermezse ilerde belki de Down’l1 oldugu hig anla-
silmayacak. Estetik ameliyat onerdiler, ne dersiniz?” diyor. Bu
ve benzeri kararlar tamamen kisiseldir. Aile ¢cocugu igin boyle
bir karar alirken kendi deger yargilar1 cercevesinde olay ince-
ler. Bence boyle bir miidahale ¢cocugun gelismesi ile dogrudan
ilgisi olmayan, sadece cevrenin acimasiz, onyargili, gortintiiye
dayali degerlendirmelerine kars1 bir kalkandir. Kisileri goriin-
tillerinden ¢ok, davranis ve yapabilirliklerine gore degerlendi-
ren bir toplum 6zlemiyle ben, bu tiir miidahalelere ¢ok sicak
bakmiyorum.

— Kenzaburo Oe’'nin Kisisel Bir Sorun adli eserini okudum.
Kahramani Bird, Japon bir 6gretmen yardimcisi. Esi anormal
bir ¢ocuk diinyaya getirir. Kitap, dogumu izleyen ii¢ giinii —
Bird'iin babalik sorumlulugu ile ¢ocuktan kurtulma, onu oldi-
rip yok etme arzular1 arasindaki bocalamayi, duygusal firti-
nalar1 anlatan bir yasam Oykiisel romani. 1994’te Nobel 6diilii
kazanmis.

“Etkili Insanlarmn 7 Aligkanligi”

— Tlgimi gekmis olan diger kitap da, Stephen R. Covey'nin
Etkili Insanlarmm 7 Algkanhii. Bir yerinde soyle yaziyor: Anne
baba siradan ¢ocuklar igin tiztilmektedirler. Cocuk zor bir
sire¢ gecirmektedir. Derslerinde basarisiz, toplum icinde
cekingen, fiziksel agidan ufak tefek, siskadir. Maglarda bile bas-
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kalarinin ona giilmesine neden olmaktadir. Aile ¢ocuklarina
yardim etmek i¢in ellerinden geleni yapar. Onu cesaretlendir-
mek icin, derslerinde basarili olmasi icin devamli destek verir-
ler. Onunla alay edenlere kizip uzaklastirirlar. Sonug bos. Cocu-
gun basarisizliklari azalmaz, gittikge artar. Sonunda anne baba
olaya baska bir agidan bakmay1 denerler. Ve su gercekle karsi-
lagirlar: yardim etmek icin yaptiklar: seylerin aslinda ¢ocukla
ilgili gercek distiinceleriyle uyumlu olmadigini anlamaya bas-
larlar.

“En derin duygularimiz1 diiriist¢e inceledigimizde, temel-
de cocugumuzu yetersiz, biraz da geride kalan bir ¢cocuk olarak
gordiigiimiizii anladik. Cabalarimiz etkili olmuyordu, ¢tinkii
yaptiklarimiz ve soylediklerimize karsin aslinda ona, ‘Sen bece-
rikli degilsin, korunman gerekiyor’ mesajini veriyorduk. Duru-
mu degistirmek i¢in once kendimizi degistirmemiz gerektigini
kavradik. Onun i¢in de 6nce algilarimizi degistirmemiz gereki-
yordu. Cocugumuzu degistirmeye calismak yerine, bir kenara
¢ekilmeye, kendimizi ondan ayr1 tutmaya calistik. Oglumuzun
kimligini, bireyselligini, farkli bir birey olusunu ve degerini
sezmek icin ¢aba harcadik. Derin diisiince, inang ve dualarimiz
sayesinde oglumuzu yalnizca ona 6zgli Ozellikler cercevesin-
de gormeye basladik. Onun i¢indeki —ancak kendi temposu ve
hiziyla ortaya ¢ikabilecek— kat kat potansiyeli gordiik. Cocugu-
muzun yolunun tizerinden ¢ekilmeye, onun kendi kisiliginin
ortaya ¢ikmasina karar verdik. Dogal roliimiiziin oglumuzu
takdir etmek, ona deger vermek ve varliginin zevkini ¢tkarmak
oldugunu gordiik. Boylece kendi deger duygularimiz, cocugu-
muzun ‘kabul edilebilir’ davranislarina bagl olmaktan kurtul-
du. Eski algilarimiz1 bir yana birakinca ortaya yeni duygular
¢ikmaya basladi. Oglumuzu baskalariyla karsilastirmak ya da
yargilamak yerine, onun zevkine varmaya basladik ”.

Ayni gercek bizim Down’li ¢ocuklarimiz icin de gecer-
li. Onlar siirekli ¢evrenin normlarma gore yargilamak yerine,
onlarin da temel kisiliklerini, ayr1 bir birey olduklar1 gercegini
goriip, varliklarinin zevkini ¢ikarmaya calismak, en akilc yol
gibi goriintiyor.
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Diinyadaki bu tiir ¢alismalara deginmemin amaci, aile-
lere, diinyada bizim konumuzla ilgilenen bir¢ok kisi ve kuru-
lus oldugunu gostermek ve zaman icinde mutlaka bir gikis
yolu bulunacagli umudunu onlarla paylasmak igindir. Birgiin,
bu cesitli yaklasimlar birlestirilerek, Down’l1 ¢ocuklarimiz igin
uygulanabilir, kabul gormiis tedavi yontemlerinin olusacagina
inaniyorum. Bu nedenle de beni arayanlarin telefon numara-
larmi aliyorum. Birgiin umut ettigim bu miijdeyi yakalarsam,
anne babalara ulasmam kolay olsun istiyorum.

Bu arada oztirli bir bireye sahip tiim ebeveynlere de mut-
lu bir haberim olacak. Enformasyon bollugu iginde bogulurken
bilgi aclig1 ceken bizler icin ¢ok degerli bir kaynak kitabin miij-
desini vermek istiyorum.

Yazar Wilma Sweeney yayimladig, her tiirli engelli igin
gerekli yanitlar1 iceren bir listede ebeveynlere ve profesyonel-
lere pratik ve degerli bilgiler sunmaktadir. ‘Ozel Gereksinimler
Okuma Listesi: Ebeveynler ve Profesyoneller Igin En lyi Yaymnlarin
Agiklamalr Klavuzu” adl1 bu kitaba ilgili tiim birey ve kurulusla-
ra Oneririm (The Special - Needs Reading List: An Annotated
Guide to The Best Publications for Parents and Professionals).
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Tiim mutluluklarin ve mutsuzluklarin paylasildig,
yeni umutlarin yegerdigi, giizelliklerin korundugu, heye-
canlarmmizin kopiigiiniin hi¢ sonmedigi, paylagim agirlikli
bir toplum diisliiyorum.






5. Erel’i Gozlemliyorum

Tim engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin kendi Erel’lerinde
yasadiklar1 bir¢ok aci, tatll an1 vardir. Hikdyelerimizi okuyan
annelerin bir kismi anilarimizda ortak yanlar bulacak, digerleri
de bizim Erel'imizde olmayip, kendi Erel’lerinde olan degisik,
somut anilar1 hatirlayacaklar, en azindan yarinlarda bazi konu-
lara daha fazla dikkat edip ¢ocuklarinin 6zelligini fark edecek-
lerdir. Amacim da tek yonli gibi diistiniilen bu yavrularimizin
ne denli duygu zengini olduklarini vurgulamak.

Erel, Bugiin

1.80 boyunda, gortintii olarak Down 0Ozelliklerini mini-
mumda tastyan, glinliik yasantimiza olan ilgi ve katkilar1 giin
be giin artan, devamli gelismeler gosteren, yas: geregi bahar
sendromlar1 yasayan, yasitlarimin tiim duygularin yansi-
tan harika bir delikanli, tiim ailenin goniil kusu, vazgecil-
mez parcast. Ona yararl olacagini diistindiigiimiiz bir¢ok sey
uyguladik. Bunlarin yarar derecelerini ayirmak imkansiz.
Cunki bu tedavileri gormemis Erel’i bilmek imkansiz. Ben
onu, timit 15181 gordigim her yere gotiirdiim ve boyle bir 1s1k
gorsem yine de gotiirtiriim. Ayni 6l¢iim icinde zarari olma-
yacagi sartiyla yillar once sifalar dagittigi iddia edilen hocaya
bile gotliirmiistiim. Evet, anne olmayana nasil annelik anlatila-
mazsa, bizim durumumuzda olmayanlarin da bizi anlamala-
rin1 beklemek haksizlik olur. Ciinkii bizler yararini kesin ola-
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rak bilmesek de, bazi kararlar;, ZARARLARINI o6lgerek verme
durumundayiz.

Biz aile olarak Erel'in samimiyetinden, diiriistligiin-
den, acikhigindan ve igtenliginden ¢ok sey ogrendik. Evet, Erel
Down’lilarin en iyisi degil fakat bizimle paylastiklari, gordigii
ve gosterdigi sevgi ve ilgi agisindan en iyilerden biri diyebilirim.

Arko

Genelde bu ¢ocuklarimizin cildi kuru oluyor. Erel'in de
ylzi, elleri, dizleri hep kuru. Kendisine bunu anlatip onun
da yardimini istiyoruz. Aksamlar1 yatarken dizlerine, elleri-
ne, yiiziine kendisi krem stirtiyor. 1996 kisindayiz. Hava ¢ok
soguk. Eczaneden kuru ciltler i¢in bir krem aliyorum. Evde
Erel kremi kabul etmiyor: “Televizyonda soylediler, en iyisi
Arko imis. Ben Arko isterim” diye 1srar ediyor.

Baba-Ogul

Ayin on ikisinde baba ogul sinemaya giderler. Film basla-
madan Once aymn on yedisinde vizyona girecek olan diger fil-
min fragmanlar1 Erel’in ilgisini ¢eker. Babadan o filme de gel-
mek i¢in s6z alir. Ayin on yedisi. Erel okul ¢ikis1 babaya tele-
fon eder ve kacta gideceklerini sorar. Baba saskin, verdigi sozii
coktan unutmustur. Fakat Erel kararlidir, sozii hatirlatir, birlik-
te sinemaya giderler.

17.05.1996

Onlarin Tercihi

Erel soruyor: “Baba Tiirk kahvesi ister misin?”. Baba yanit-
liyor, “Tabii oglum, harika olur”. Oturdugum yerden ¢ekinerek
tarif ediyorum. Erel kahveyi yapiyor. Dolu fincan1 agir adim-
larla getirip babasina uzatiyor. Diisiiniiyorum ve bir stireden
beri Erel’i hep bagimsiz kilacak ugraslarla donatmak isterken,
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hep kendi dogru diistindiiklerimi ve tercihlerimi Ogretme-
de onu zorladigimi hatirhyorum. Halbuki kahve yapmay1 ne
cabuk 6grendi diyorum. Evet, bu ¢ocuklarimiz kendi istedik-
lerini ¢cok daha cabuk 6greniyorlar. Bizim tercihlerimizi ogre-
nirler ve o ugraslar1 severler diisiincesi yanls. Bizim empoze
ettiklerimizi de 6greniyorlardi fakat 6grenmek bagka, uygula-
mak bagkaydi. Giinliik yasami kolaylastirmak igin vurgumuz,
bu ¢ocuklarimizin 6grenmek isteyip de zorlandiklar1 konular1
bulmak ve onlar1 6gretmekti, bizimkini degil.

Herkese Gore Farkl

Erel’in herkesten istekleri oluyor. Fakat ¢ok ilging bir gercek
dikkatimi gekti. Talepleri cevresindekilere gore degisiyor. Orne-
gin benden ve diger aile bireylerinden olan istekleriyle, tiglincii
kisilerden olan isteklerinde farkhiliklar var. Teyzelere, dayilara,
yabancilara karsi daha dikkatli. Istekleri karsisindakinin yakin-
l1g1 ve verebilecekleri ile sinirli. Erel bu ince ayirimin farkinda.

17.07.1996

Kiifiir

Erel kiifiir ediyor. Bir yerlerden duymus. Fakat ne etti-
gi kiiftirtin tiim climlesini, ne de tam anlamin biliyor. Bildigi,
sOylediginin hos bir sey olmadig1 ve kizdigr zaman kullanilma-
s1 gerektigi. Bunlardan biri soyle: Erel sofor Veli'ye kizmis bagi-
riyor, “Stilalene!”. Bu kadar. Soruyorum: “Erel, Veli agabeyi-
nin stilalesi kim?” Cevapliyor: “Giilay (karis1), Volkan (oglu) ve
bebek (yeni dogmus ogul)”. Onlara ne olacagi belli degil.

Davet
Hoca Teyzelere yemege davetliyiz. Erel gecikiyor. Son bir kez
havuza girdikten sonra, dusunu alip dyle gelecek. Biz yemege

basliyoruz. Bir siire sonra kapida gortiniiyor. Ustii bast piril piril
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ve en Onemlisi de elinde bahgeden koparilmis iki sap ¢igek. Hoca
Teyzesine uzatip Opiiyor ve sofraya oturup aramiza katiliyor.
8.08.1996

Beyaz Yalanlar

Robert Kolej'de Prof. Cohen - James’in seminerine katiliyo-
rum. Konusmanin bir yerinde bu ¢ocuklarimiz igin yalan soy-
leyebilmenin de 6neminden, getirilerinden bahsediyor, “Espri
anlayis1 gibi yalan bile bir zeka gostergesidir” diyor. Oglumu
diistintiyorum:

— Baba eve gelir, yataginin tizerine ve ¢amasir ¢cekmecesi-
ne beyaz bir toz serpistirilmistir. Ne oldugu ve kim tarafindan
yapildig: bir tiirlii anlasilmaz, yanhs yorumlar yapilir. Erel hig
ses ¢cikarmaz. Nice sonralar1 Erel’in talk pudrasi ile etrafi stisle-
digi ogrenilir.

— Ayrica Erel hoslanmadigimizi bildigi icin ictigi cola ve
fanta sayisin1 devamli azaltip, saklar.

— Bir aralar yakinlarimizin evinden bazi seyler eve getir-
di. Bunlar 6zellikle dis macunu, giizel sabunlar, kulak temizle-
me pamugu gibi temizlik malzemeleri. Once bunun ne kadar
yanlis oldugunu anlattik. Sonra onunla alisverise ¢ikip istedigi
malzemelerden 5er adet alarak bir ¢anta doldurduk. Olay bir
siire daha devam etti ve kesildi.

Mazeret

Ablasi Ela ve Erel arabayla disari ¢ikarlar. Ela bir yerde iner,
arabasmin anahtarini da yanina alir. Erel’i arabada birakir. Bir ara
gittigi yerde pencereden baktiginda arabanin yavas yavas hare-
ket halinde oldugunu goriip disan firlar. Fakat yetisemez. Araba
kars1 duvara dogru gider, carpar ve durur. Erelin el frenini indir-
digi 6grenilince de MAZERETI sdyledir: “Koftecide yemek yedik.
Sonra ellerimi yikadim, kolonya verdiler. Ellerim 1slak oldugu
i¢in el freninin tizerinden kayd1 ve araba hareket etti”. Yaptigimnin
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iyi bir sey olmadigin fark ettigi igin de giin boyu huzursuzdur,
devaml hir¢inlik yapar, beraberce suglu Erel’e kizar, rahatlariz.
4.07.1996

Abla Ela eve geldiginde Erel'i ikinci kez banyo yaparken
bulur. Mazereti ise soyledir: “Arkadas’a (kopegi) basim koku-
yor mu, diye sordum. Evet dedi. Ben de banyoya girdim”.

Aralik 96

Olmeyelim

[zmir'de Zihinsel Oziirliiler Dernegimin paneli igin 2 giin-
diir evde yoktum. Gitmeden once Erele Izmir'e gidecegimi,
oraya davet edildigimi, kendisini ve ailemizi anlatacagimi
sOylemis, izin almistim. Dontiste bana pek ytiz vermedi. Sari-
lip oplismemiz birkag saat sonra olabildi. Gece beni uyandir-
di, “Anne ¢ok korktum” diyerek o kocaman sevimli viicuduy-
la aramiza sikisti, daha dogrusu bizleri yatagin kenarina iterek
zevkle araya yerlesti. Uykuya dalmadan bana, “Anne sen yasi-
yor musun?” diye sordu. Ayak ve elleriyle adeta hayatta olup
olmadigimi kontrol etti. Ertesi sabah babasi konusturmus, konu
su: ben yokken riiyasinda eli bicakli biri beni dldiirtiyormus ve
ben Izmir'deyken bunlari ifade edemediginden huzursuzmus.

24.04.1996

Bizden Sonra

Sakin, serin bir pazar sabah1 sucuklu, yumurtali bir kahvalti
yapabilecegiz. Baba haftaya Ankara’ya gideceginden bahsediyor.
Konusmaya Erel katiliyor. “Baba ben?” “Tabii, sen de beraber.”
Erel mutlu anlatiyor: “Anne, gecen sefer Ankara’ya gittigimizde
babayla kebap yedik. Karsilikli oturduk sohbet ettik. Kebabimiza
yogurt ile salga da koydular!”. Yanimizdan ayrildiginda Baba'dan
soyle bir degerlendirme geliyor: “Elgin, Erel bizden sonraya kalir-
sa, bizi kaybetmeye dayanamaz diye diistiniiyorum, ne dersin?”.
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Erel ¢cok huzursuz. Odasina kapaniyor, kap1 ac¢ilmasin diye
kapiya dayaniyor. Sinemaya bile gitmek istemiyor. Biletleri
sakliyor, kapiyr tekmeliyor. Nedenlerini diistiniiyorum. AKkl-
ma, bosanan ciftlerin Down’l1 ¢ocuklar1 geliyor. Evlerinden
uzaklastirilip Isvicre’de bir okula verilen ve gecirdigi depres-
yon nedeniyle saclar1 dokiilen ¢ocuklar. Ve esimin, “Elgin, biz-
den biri oliirse Erel buna zor katlanir” deyisini hatirliyorum.
Bugtinii diistiniiyorum...

Erkan’la yaptigim ve Erel'in ¢6zemedigi baz1 konusmalari-
miza sahit oldugunu fark edip hir¢inhigimin sebebini buluyorum.

28.10.1997

Her Zaman Siralist mi?

Yazliktay1z. Radyoda dizi seklinde aksamlar1 kitabimiz
okunuyor. Tki hafta kadar siirecekmis . Cok giizel bir ses tonuy-
la anlatiliyor ykiimiiz. Ben bile dinlerken etkileniyorum. Tk
gece tanitim yapilirken, sunucu soyle diyor: “Kitabin kahra-
manlar1 hala hayattadir”.

Birgiin kitabim su veya bu sekilde giindeme geldiginde
kahramanlarinin o zaman hayatta olmayacaklarin diistintiyo-
rum. R;imden, “Erel mi 6nce, biz mi, her zaman siralis1t m1?”
diye gegiriyorum. Cevabini bilemiyor, Allahimin en uygununu
verecegini umut ediyorum.

2.08.1996

Bahar Sendromu

Erel bahar sendromu yasiyor. Bu sabah ¢ok mutsuz uyan-
d1. Tlag dolabindan bir ilag alds, kagit pegeteye sardi ve okulda
icip bayilmaya kararli oldugunu sdyledi. Once ¢ok telaglandik.
Sonra ogrendik ki riiyasinda begendigi kizla evlenme toreni,
babasinin yiiziikleri takmasi gibi mutlu bir yasantidan sonra,
uyanip kendini yataginda bulunca, riiyadakilerin gercek olma-
dig1 duygusuyla bir kurtulus yolu olarak intihar denemesi gel-
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mis aklina. Aldig1 ilacin aspirin oldugunu gordiik. Bir stire bu
tiir girisimler tekrarlandi. Kendisini gizlice gozledik. Siikir ki
sonra bunlar tamamen unutuldu.

20.11.1996

Farkhilig1 Fark Etme

Erel’in dogum giinii. Yas 18. Yine kizim Ela ile birlikte, son
bes yildir yaptigimiz ayni hazirliklar1 yapiyoruz. Site sakinleri-
nin ¢ocuklarma davetiye, kocaman bir pasta, bahgeye kurulmus
biiyiik bir masa, tizerinde gesitli yiyecekler, oynanacak oyunla-
rin ve yapilacak yarismalarin isimleri, 6diilleri ve tabii ki miizik.

Yine 22 kisilik grup toplaniyor. Toren basliyor. Bir ara Erel
yanima gelip, oyunlarda ismini saydig1 dort arkadasiyla aym
grupta olmak istedigini sdyliiyor. O an igin “olur” diyorum.

Uzerinde durmuyorum. Sonradan bu dért kisinin Erel'in
yasina yakin arkadaslar1 oldugunu, digerlerinin Erel’den olduk-
ca kiiglik olduklarini fark ediyorum. Hem memnun olarak, hem




de icim biraz sizlayarak. Fakat sizlanmalara yiiz vermek yok.
Bundan sonraya bakacagiz. Allah saghk verirse, seneye oglu-
mun dogum giinii kutlamalarimi degistirecegim. Sevdigi, yasina
yakin birkag¢ arkadasiyla onlar1 DISARI yemege yollayacagim.
Artik bu tiir kutlamalarin oglumu daha mutlu edecegini diisti-
niiyorum. Farki fark etmenin bedellerinden biri olsa gerek.
23.07.1996

Erel'in sevgili Giilbiye 6gretmeni haber yollayip Erel konu-
sunda konusmak istedigini iletiyor. ‘Eyvah, kotii bir seyler mi
oldu? Sikayetler mi gelecek?” endisesiyle yiiregim ¢arpryor. Umu-
lanla, bulunan bu sefer farkhi. Ogretmeni séyle diyor: “Erel bu yil,
tatil sonras1 son derece uysal, caliskan, cevreyle ilgili, ders arala-
rinda bile ders calisiyor. Kendi hatalarmi kendisi buluyor, arka-
daglariyla itismiyor, kizlara satasmiyor. Tatilde ne oldu?”. Cok
mutluyum, ne oldu, ne olmadi diisiiniiyorum. 1gimden, ‘Erel’in
yasam kardiyograminin giizel dalgalanmalarini yasiyoruz’ diyo-
rum. Demek ki gelismemiz hala devam ediyor. Cok stikir.

26.09.1996

Secenek Size Ait

Odiiller ve cezalar bekletilmemeli. Yazliga bizlerle beraber
Erel ile egitici olarak ilgilenmek tizere gelen abla ve agabeylerin
getirdikleri elestiriler arasinda “Erel’e fazla ilgi gosterilip fazla
tavizler verildigi” konular1 var. Ekstra tavizin getirdigi ekstra-
lar cocugun sevildigi bir ortamda bulundugunu hissetmesinin
getirdigi giiven. Bu giiven duygusu Erel'in yapabilirlik diizeyi-
ni yiikseltiyor. Yeni denemeler igin cesaret veriyor, kisaca 6gren-
me yelpazesini genisletiyor. Gotiirdiigii ekstralar ise sizi daha
fazla kullaniyor. Az dinliyor. Cevredekiler biraz daha fazla
rahatsiz olabiliyor. Tercih sizin. Ya ¢ok hosgoriilii davranacak-
siniz, giivenli, mutlu bir ¢ocuk olacak ya da giivensiz, fakat sizi
daha fazla dinleyen biri. Birincisinin zorluklar1 fazla ve gocu-
gun mutlulugu agirlikli bir karar. Tkincisi ise daha kolay, anne
babanin rahati agirlikli bir karar. Biz zoru segtik. Secenek sizin.
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Papagan

Bu ifade, sOyleneni aynen taklit edenler i¢in kullaniliyorsa
da ben, “Erel bir papagan” derken, soylediklerinden ¢ok yap-
tiklarini, davraniglarindaki taklitlerini kastediyorum. Kendisine
vermek istediklerimizin disinda, ona ait gézlemler ve tercihleri
i¢in kullaniyorum bu ifadeyi.

Baba, Erel'e kaset doldurmay1 ogretiyor. Sevdigi parcala-
11 tek tek belirleyip bir kasette siralama cabalari. Bir dereceye
kadar basaril1 da oluyor. Aradan ¢ ay geciyor. Kasetlerin tizer-
lerinde yapistirilmis notlar buluyoruz. Aynen babasininkiler
gibi Erel hepsini numaralamis, aldig1 parcalarin isimlerini yaz-
mis. Yapistirdigr kagitlar ok diizgiin olmasa da ne ¢ikar, bunla-
r1 fark edip diisiinmiis olmasi ve uygulamaya calismasi harika.

Okulunda bir kantin var. Her aksam Erel aile bireylerinden
ertesi giin i¢in harclik istiyor. Ciizdanindaki kagit paralarin
degerini tam olarak bilmese bile, hepsini Atatiirk ytizleri ayni
tarafa gelecek sekilde siralayip Oyle yerlestiriyor (baba gibi).

Babanin sirt1 agridig: icin yolculuklarda kullandig;, teker-
lekli bir el ¢antas: vardir. Erel’in boyle bir ¢antay1r ne kadar
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istediginden kimsenin haberi yoktur. Birgiin, “Benim de ¢ok
esyam var, tastyamiyorum, tekerlekli canta istiyorum” diyor.
Konu, ne esyalariin ¢oklugudur ne de tasiyamadigi. Sadece
“BABA” gibi olma, ona benzeme ¢abalarindan biridir.

Erel’le konusurken, ona bir seyler anlatirken yiiz ytize, goz
goze bakmaya dikkat ediyorum; sik sik “ytliziime bak, gozii-
me bak!” diyorum. Birgiin mutfaga girdigimde Erel’i, yardim-
1 ablayr omuzlarindan tutmus, soyle konusurken buluyorum:
“Yiiziime bak, goziime bak, neden tizgiinstin?”

Is Kryafeti

Erel ve arkadaslar1 okul kanaliyla haftanin belli giinlerinde
bir matbaaya gidip “IS” yapyorlar. Konu gok énemli, tiim giin
calistyorlar ve sonunda para kazaniyorlar (baba gibi). Erel ise
gidecegi giinler igin 6zel olarak hazirlaniyor. Ilk fark ettigimde
gozyaslarimi tutamadim. Manzara su: takim elbisesini askiya
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asmis, bir omuzuna fanilasini, diger omuzuna kilotunu yerles-
tirmis. Coraplarindan teki bir cebinden, digeri 6biir cebinden
sarkiyor. Kravat askinin boynuna gegirilmis. Pabugclarini boya-
mig, parlatmis. Pabucunun boyasim yalayip bozmasin diye
kopeginin birka¢ glindiir odasina girmesi yasaklanmis. Ban-
yoda hepimizin tuvalet malzemeleri bir kenara itilmis, sadece
Erel’in tiras takimi, kokulari, dis fircas1 v.b. yerlestirilmis.
Allahim, kim bu ¢ocuklar ¢alisamaz diyebilir? Bir ay sonra
Erel ayligin1 almis olarak geliyor. Sayisal lotodan en biiytik ikra-
miye bile beni bu kadar mutlu edemez. BIRMILYON LIRA. Onu
alkisliyorum, kutluyorum. Sarilip 6piiyorum. Kendisiyle ne kadar
gurur duydugumu anlatryorum ona. Aramizda kalsin, o birmil-
yonun tizerine tarih atip, ugur getirmesi icin gizlice kendi ctizda-
nima yerlestiriyorum ve Erel’e de bagka birmilyon veriyorum...

Arabesk Iliski

Tim beraber oldugumuz anlarda sik sik sarilma ve 6ptlisme
var. Bu gortintii Erel kiiciikken goze batmazken, simdilerde fark-
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1. Benim boyumu gegmis biriyle bu siklikta sarilmaya bir yakin
dostumuz, “Arabesk Iliski” diye isim takt1. Hakk: da yok degil!

Sabahleyin goziintizli actiginizda evde sizden once kalkmis
birinin varligini, giivencesini hissediyorsunuz. Salon ve ban-
yodan miizik sesleri yiikseliyor. Mutfaktan etrafa mis kokular
sacan caydanlik kayniyor. Karsilastiginiz kisi, glinliik yasamin
higbir cevre kosuluyla tebessiimiinii eksiltmeyen biri. Ister iste-
mez, i¢inizden gelsin gelmesin, bu olumlu ¢ehreye ayni tebes-
stiimle cevap verip sariliyorsunuz ve giin basliyor: Ne giizel!

21.10.1996

Aksam yemeginden sonra Erel’den soru gelir, “Cay, kahve,
hirimir (thlamur)?”. Ayrica tepsiye gesitli ¢erezler koyup salona
getirmeyi de kendine gorev edinmistir.

Yatmadan once kopegini disar1 ¢ikarmakta 1srar eder, “Ci-
si gelmis, aghiyor” diyerek, kar, yagmur, riizgar dinlemeden
gorevini keyifle yerine getirir.

Gegen yil Erel’in okulu Burgazada’ya 10 giinliik bir tur
diizenledi. Cocuklarimiz on giin kadar, 6gretmen ve arkadasla-
riyla, yanlarinda aileleri olmaksizin tatil yapacaklardi. Anneler
endiseli; cocuklarini bu kadar uzun siire yalniz birakmay1 hem
istiyorlar, hem korkuyorlar hem de merak ediyorlar. Tim bu
duygularla degisik yaslarda on kadar kiz ve erkek adaya gitti-
ler. Okulun miidiresi Ayfer Hanim’a ufak bir not defteri vere-
rek Erel hakkinda art1 ve eksileri not etmesini rica ettim. Biz
ebeveynler yanlarinda bulunmadigimiz zamanlarda ¢ocuklarin
davranislar1 ¢ok onemli. Bu tiir bilgiler cocugumuzun egitim
programinin yarinlari i¢in ¢ok gercekgi karar basamaklari. Gezi
doniisii Ayfer Hanim beni arayarak izlenimlerini iletti. Telefon-
daki sesinden agladigini fark ettim. Soyle diyordu:

“Okulumuzun giinliik ugraslar icinde ¢ocuklar: tam ola-
rak tanima olayinin ihmal edildigini, okulda her giin gordiigiim
cocuklarin, bilmedigim yonleri oldugunu gordim. Ve {iiziile-
rek bu ¢ocuklarin ufacik yardimlarla yasantilarini ¢ok mutlu bir
sekilde devam ettirebileceklerini, yalniz o dikkat ve sevgi bakis-
larina devamli ihtiyaglar1 oldugunu bir kez daha fark ettim”.
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Biz Sanslyiz

Ayfer Hanum, Erel i¢in ‘uyumlu, hosgoriilii, keyifli, giiler-
ylzli ve diizenli bir ¢cocuk” ifadesini kulland1. Ve devam etti:

— Her seyin keyfini ¢ikarryor. Olumsuzluklarin tistiinde
durmuyor.

— Duygularin sik sik, agikga ifade ediyor. Ornegin, “gok
glzel bir giin gecirdik, ormanda yiiriidiik, denize girdik, ¢ok
mutlu olduk” gibi. Her yerde mutlaka kendini mesgul ve mut-
lu edecek bir seyler buluyor.

— Kendinden memnun, sikilmiyor. Nerede, nasil davrana-
cagin biliyor, kurallara uyuyor.

— Sikintilarini ifade ediyor.

— Olumsuz yanit aldiginda uzatmuyor, biiyiik bir hosgo-
riiyle, ‘sordum, peki’ gibi olumlu tutum gosteriyor. Ornegin,
yemekte cocacola istiyor. Olumsuz yanit alinca da uzatmiyor.
Daha sonra kendi cantasindaki cocacola’y1 gostererek, “Igebilir
miyim?” diye izin istiyor.

— Yemekte, gilinesten rahatsiz oldugu icin, golgeye gec-
mek istedigini Ogretmenine soyliyor. Olumsuz yanit alinca
yerinden kalkmiyor. Ancak ¢ok rahatsiz oldugunu tekrar tek-
rar giilerylizlii bir sekilde 6gretmenine hatirlatmaya devam
ediyor.

Heceleri Yutuyor

Son zamanlarda Erel'in konusmasi ¢ok diizeldi. Onunla
teke tek gortisen dostlarim Erel’'in sdylediklerini daha net anla-
diklarmi ifade ediyorlar. Bu rahatlama Erel’in ufkunu da actu.
Daha ¢ok sey anlatiyor, hata yapmaktan daha az ¢ekiniyor.
Anlatimlar: arasinda duygu ve diistlinceleri de yer aliyor, sade-
ce istekleri ve gordiikleri degil. Bu, onun yakinlar: olarak bizler
i¢in de tesvik edici oldu. Konusmalar1 nasil daha netlesir diye
diistindiirdii. Erel’i biraz daha yakindan gozlemleyince, konu-
surken bazi heceleri yuttugunu fark ettik. Care olarak aninda
yapilan diizeltmelerin artik faydali olmadigini da gordiik. Sim-
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dilerde Erel, calismalari arasinda daktilo kullanmaya basla-
d1. Boylece yuttugu heceleri kendisi goriip diizeltme olanagini
buluyor. Umudum odur ki, bir siire sonra bu yontem oturur ve
Erel sozctiklerini tam ve daha net olarak sozlendirmeye baslar.
Sonucu zaman iginde gorecegiz.

Jet-Ski

Agustos ‘96 Marmaris Altin Yunus'tayiz. Gazetelerde aci
haberler okuyoruz.

“Zafer Mutlu kizin1 JET-SKI kazasinda kaybetti.”

“Amerika’ya bagh turistik San Juan adalarinda Jet-Ski kul-
lanmak yasaklandi.”

“Ege ve Akdeniz sahillerinde yaygin olarak kullanilan
deniz motosikletlerinin, halkin denize girdigi yerlerde kullanil-
masi feci kazalara neden oluyor.”

Bazen ¢ocugunuzu yasaminiza o derece entegre etmis olu-
yorsunuz ki, onu siradan ¢ocuklar gibi gormeye basliyorsunuz.
Erel babasina Jet-Ski'ye binmek istedigini soyliiyor. Evet, baba
icin o an Erel'in istegi onemlidir. (Hiz1 saatte 100 kilometreye
cikabilen) Jet-Ski'ye Erel biniyor. Bir tur atiyor ve tam dontise
gecmisken, yavaslamak amaciyla elini gazdan cekecegi yerde
motora daha ¢ok gaz veriyor. Ve son stirat kiyrya gelip carpi-
yor. Kaza bacagindan bir parca etinin kopmasi ile hafif atlatili-
yor. Evet, Down mi, siradan mi1? Bu kavramlar yakinlar icin bir
siire sonra karisip umulmadik sonuglar dogurabiliyor.

Siirpriz

Bir yolculuga ¢ikmadan once Erel neredeyse tiim giysile-
rini ve kullanacagl temizlik malzemelerini (kokularini, dis
macunlariny, fir¢alarini, jolelerini v.b.)) bavula degil, bavulla-
ra dolduruyor, bir gece oncesi heyecandan sanki uyuyamiyor.
Yine bir gezi s6z konusu. Hem bu fazla yiiklemeyi onlemek,
hem de kendisinin de gidecegini duydugu andaki o giizel, pril
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piril 1s1ldayan yiiz ifadesini yakalamak ic¢in Erel’i de gotiirece-
gimizi kendisine 6nceden soylemiyoruz. Bavulunu gizlice biz
hazirlayip arabaya koyuyoruz; ve o giizel an1 tespit etmek icin
yanimiza fotograf makinesini aliyoruz. Esim mutlu, gozleri
sulu sulu: “Bu duyguyu Erel’e ancak anne babasi, biz yasata-
biliriz” diyor. Arabada ona miijdeyi veriyoruz. Oglumun hisle-
rini, mutlulugunu ifadede bu derece zorluk ¢ektigini hi¢ yasa-
mamustim. Iki elinin biri babasinin omuzunda, digeri benim
yanagimda bizleri oksuyor ve “Olmaz boyle ya baba, olmaz
boyle ya baba, ya anne” diye soyleniyor. O an fotograflari-
n1 ¢ekiyorum. Olayin siirpriz kismi bittikten sonra yiiregine
sikintilar ¢okiiyor. “Eyvah, yanimda fanila, don, fir¢a, macun,
tiras makinem yok” diyor. Sonra da kendini teselli ediyor.
“Babada vardir”.

Ne giiven; ne giizel, bizler onun smirli diinyasinda ¢ok
onemliyiz. Esim soruyor: “Ondort yil once, Aschaffenburg’a
Erel’i gotiiriirken, bu giinleri, bu kendi kendine yemegini
catal bicakla yiyen, yemek sonras1t memnuniyetini, ‘sagol, ¢ok
mutluluk’ gibi sozciiklerle ifade eden, bavulunu kendi hazir-
layabilen ¢ocugu diistinmiis miydik?” Cevabim kocaman
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bir bas sallamast HAYIR; ve ilaveten “O ¢ocuktan yillar son-
ra bu kadar keyif alacagimi, bizi bu denli mutlu edecegini,
anne baba olmanin kutsalligini hissettirecegini de hi¢ aklimiza
getirmemistik” diyorum. Hemen almak istediklerinin listesi-
ni yapiyor. Birka¢ hata var. Fakat walkman’i “W”ile yazma-
y1 unutmuyor. Liste sonunda bir kalp ve bir ok ¢iziyor. Cok
mutlu, ¢ok keyifli, bu duygusunu hangi ¢ocuk nasil daha
glizel anlatabilirdi ki?

Erel’e Gore: “Sevgi Soylenmez”

Bir yazida: “Bir babanin ¢ocuklarna yapacagi en biiytik
sey, annelerini sevmesidir” deniyordu. Bunun en c¢iplak, giizel
ornegi Erel.

Erel i¢in anne babasinin birbirini sevmeleri ve bu sevgiyi
sik sik sozctiklerle ifade etmeleri ¢ok ¢ok onemli. Onun mutlu-
lugunun temelinde bu yatiyor. Erel'in bu konudaki hassasiyeti-
ni fark ettikten sonra, bazi kitaplarda okudugum “Bu ¢ocukla-
rin anne veya babalarini kaybettiklerinde ¢ok 6zel bir yaklasim-
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la konudan haberdar edilmeleri gereginin 6nemini” daha iyi
anliyorum.

Bu konuda bazi 6rnekler:

Erel sik sik soruyor:

“Anne, babami seviyor musun?”

“Baba, annemi seviyor musun?”

TV seyrediyoruz. Oniimiizde tabakta dilimlenmis elmalar.
Erel’in 1srar1 tizerine hem baba hem ben birer dilim aliyoruz.
Olay bitmiyor. Erel, nereden gordiiyse kollarimiz1 ¢apraz ola-
rak birbirimizden gecirip, elmalarimizi o sekilde yememizi isti-
yor. Ve gordiigii manzaradan ¢ok mutlu oluyor.

Lokantada yemekteyiz. Erel benim elimi alip, esimin elinin
tizerine koyuyor ve duygularini soyle ifade ediyor: “Masallah!
Masallah!...”.

Baba yurtdisindan bizi telefonla ariyor. Erel hemen el tele-
fonunu aliyor. Hatir sormalardan sonra soruyor: “Baba, sen
kiminle evlendin?” Baba yanitliyor: “Annenle”. Erel anneye
dontip soruyor: “Anne, sen kiminle evlendin?” Anne yanith-
yor: “Babanla”. Erel’den bir ¢iglik, “Oh be...”

Dertlesme

Erel, ¢ok sevdigi Giilbiye ogretmeni ile dertlesir: “Benim
ninem var, devaml ilag i¢iyor. Senin de var m1?”

Ogretmeni: “Vardj, fakat simdi yok.”

Erel: “Nigin?”

Ogretmeni: “Oldii”

Erel ¢ok tiziilmiistiir, nesesi ka¢muistir. Sorar:

“Bagka ninen yok mu?” Biraz diisliniir ve yine kendisi
yanitlar;

“Uziilme, ben varim”.

11.04.1997

Erel’in karne notlar1 ¢cok parlak degildir. Bizlerin onu alkis-
layip tebrik etmemizin yeterli olmadigin1 sonralar1 anliyoruz.
Bir sabah okula giderken ninesine soyle der:
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“Nene bana CAMI yap (dua et) da okulda bes alayim”.
Abla ile randevular: vardir. Abla bir hayli gecikir. Erel oda-
sinda gecikmenin farkinda degilmis gibi oyalanir. Abla gelir
gelmez boynuna sarilir, “Ela ¢ok korktum, sana araba carpt
zannettim” der ve aglar.
06.06.1996

Erel ve Atatiirk

10 Kasim 1997 sonrasi ailecek Ankara ziyareti vardir.
Erel'in duygular: ise soyle: “Ben Atatiirk’e gitmek istiyorum.
Demirel, Cliller, Erbakan hepsi gitti. Onu ¢ok seviyorum. O
beni kurtardi. Ben de gidip selam verecegim. O benim kalbimin
iistiinde OTURUYOR”.

Ankara’da Anitkabir’e gidilir. Saat 16:00"y1 gectigi icin ice-
ri almazlar. Erel mutsuz ve lizgiin. Evde babasina sitem eder:
“Baba sen yoktun beni almadilar” der. Ertesi giin saat 16:00
oncesi tekrar Anitkabir ziyaret edilir. Erel ¢icegini koyar, hazir
ol vaziyette durur ve cok mutludur.
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Evet Atamiz olmasi gerektigi yerde Erel’lerin kalplerinin
ustiinde, o hig sarsilmayacak 6zel yerde oturuyor.

Beni Isten Arayin

Abla Ela, Ankara’da tniversitesini bitirip Istanbul’a don-
miuistiir. Bu dontis Erel’i cok memnun eder. Sik sik ablaya bir
daha Ankara’ya gitmemesi i¢in ricalarda bulunur ve ablayi is
yerinden arayarak hem sohbet eder, hem de bir anlamda kont-
rol. Erel haftanin bir gilinti arkadaslariyla bir matbaada calis-
makta ve para kazanmaktadir. Bir giin ablaya soyle der: “Ela,
sen de beni isten ara konusalim. Benim de isim, is telefonum ve
miuidiirim var”. Her konuda ailenin diger bireyleriyle paralel
bir yasam ve davranis arayisinda olan Erel’in bu arzusu, ablay1
¢ok duygulandirir. Ertesi giin Erel’i is yerinden arar ve bizlere
de aratir. Erel mutludur. O da artik ablasi gibi is yerinden aran-
maktadir.

Abla Elanin bazi aksamlar arkadaslariyla disarda yemek,
sinema programlari vardir. Eve ge¢ doner. Kapiy1 yardimci abla-
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miz agar. Birgiin Erel'den soyle bir istek gelir: “Bu gece ben abim
ile yemege gidiyorum. Sonra sinemaya gidecegiz, ge¢ gelecegiz.
Kapiy1 Dondii Abla agsin...”

Erel o gece eve geg gelir. Hepimiz uyanik oldugumuz halde,
odalarimiza gekiliriz. Dondii Abla kapiy agar. Erel mutludur. O
da ablas1 gibi ara sira eve geg gelebilecektir. O farkli degildir.

Sevgili Gibi Inanilmaz Duyarlilik

28 Nisan 1997. Hollanda’nin o gorkemli lale bahgelerini
(Keukenhof) geziyoruz. Rengarenk c¢icekler arasina heykeller
yerlestirilmis. Biri ilgimizi ¢ekiyor. Ciplak olarak elini ileriye
dogru uzatmus bir kiz heykeli. Fotografin1 ¢ekmek icin Erel’in
kizin elini tutarak poz vermesini istiyoruz. Cevap cok sasirti-
a ve dustindiiriicii. “Olmaz, oyle yaparsam sevgili gibi olur...
uiziiltir” der. Erel’in bir siiredir begendigi, hatta evlenme hayal-
leri kurdugu, para biriktirip ytiziik, gelinlik almay1 umut ettigi
birisi vardir da...

Bu duyarliliktan kimler ders almali?




Her Ikisi de Sen Olunca

Birine gticenip kiriliyorsunuz. Karsinizdaki ya farkina var-
miyor veya varmamus gibi davraniyor ya da gercekten umur-
samiyor. Birine kiriliyorsunuz: tiziiliiyor, diizeltmeye calistyor,
anlatiyor, gayret gosteriyor, en azindan duyarli davraniyorsu-
nuz. Umursanmayan durumlarda kirilan da tiziilen de, yeniden
diizeltmesi ve diizelmesi beklenen de yine siz oluyorsunuz: iki
tarafly, iki kisilik olayin TEK ¢6ztimleyicisi olarak. Down’l1 oglu-
ma kirildigimi soylityorum. Onceleri aldirmamis gibi goriinii-
yor, sonra yanima geliyor, elimden tutuyor, yatak odasina gotii-
riiyor, kap1y1 kapatiyor sarilarak “pardon anne’ diyor ve Opiiyor.

Diizen ve Huzur

Bir iddiaya gore bulundugumuz mekdnin diizeninin ig
huzurumuzla yakindan baglantis1 varmis. Bir arkadasim, “Bir
sene siiresince hi¢ kullanmadigim giysilerimi elden ¢ikaririm”
demisti. Ne gtizel. Hepimiz zaman zaman atamadigimiz igin
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dolaplarimiza depo goriintiisii veren manzaralardan igimi-
zin ne derece daraldigini biliriz. Fazlaliklar1 ayikladiktan son-
ra nasil ferahlayip huzur duydugumuzu animsariz. Bunun en
acik ve en dogal 6rnegi yine oglum Erel. Kendi kafasinda yarat-
t181 diizeni cevresinde de bulamazsa huzursuz oluyor.

Soyle ki:

— Odasi1 evimizin en diizenli, ferah mekani.

— Her iki haftada bir mobilyalarin yerlerini degistiriyor.

- Yemek yemeyi ¢ok sevdigi halde, ertesi glinkii giyecekle-
rini ve ¢antasini hazirlamadan sofraya dahi oturmuyor.

— Ertesi sabahki tiras ve banyo malzemeleri bir gece once-
den siraya konuyor. Buna o derece dikkat ediyor ki, gegenlerde
macunu sitkilmis dis firgasinin yaninda agiz gargarasinin kapa-
gina bir seferlik gargarasini bile bosaltip hazirlamis oldugunu
gordim.

- Giymek istemedigi, sevmedigi tiim esyalar1 dolabindan
disar1 c¢ikariyor, hatta geri koymamiz1 6nlemek icin posetlere
doldurup, bulunmasi zor olsun diye evin degisik yerlerine sak-
lryor (buzdolabi, camasir makinesi arkas: gibi).

— Banyo sonrasi giyecekleri yataginin tizerinde hazir. Fani-
lasy, kiilotu ayr1 ayr1 konulmus. Coraplar yerde papuglarin tize-
rinde. Gomlek ve pantolonu da yan yana.

— Esyalarin ve yatagini diizeltmeden odasindan ¢ikmiyor.
Geride biraktig: terlikleri bile diizgiin, yan yana.

Fark

Erel’den daha diizgiin konusan,

Erel’den daha ¢abuk okuyabilen,

Erel’den daha fazla matematik yapabilen,

Erel’den daha ince yapils,

Erel’den daha cabuk hazirlanabilen,

Erel’den daha az inat¢1 v.b,v.b.

Down'li arkadaglar1 var. Lakin Erel'in bizler icin farkli olan
yonii, kendi kapasitesi iginde bizim diinyamiza, giinliik yasami-
miza bir¢oklarindan daha fazla katilan ve katilmak igin ugras
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veren, bunlar1 arzu eden bir Down’li olusu. Sadece fiziki duru-
muyla degil, hayalleri ve duygulariyla da bizim diinyamizda. Her
seyimizle o kadar ilgili ki, 6rnegin ablasiyla beraber gittigi bir
eglenceden eve telefon edip soyle diyebiliyor: “Anne teyzeye tele-
fon et, ona git. Karsiya arkadaslarina git. Evde yalniz oturma...”

Hastalanmais olan yegenine giinde birkag kez telefon agarak
sOyle diyor:

“iyi misin?”

“Tlaclarini aldin mi?”

“Ben oyle bir aradim, bir sey yok”.

Yazlikta alt kattaki arkadagimizin ayagi incinmistir. Olay
siras1 Erel konuya ilgisizdir, hatta ici kaldirmadig: i¢in konus-
malara katilmaz ezik ayaga hi¢ bakmaz bile. Ertesi sabah her-
kesten erken uyanur, ilk isi alt kata telefon edip komsunun aya-
gin1 sormaktir. “Iyi” cevabinu alir, bir oh geker, rahatlamustir.

Cevresi igin kullandig1 ifadeler soyle:

Pir1l piril annem,

Dostum benim,

Beyaz kelebegim,

Kardesim benim,

Evet ona kii¢ligiimiiz diyoruz, asil biiyiiklik onun ytire-
ginde.

Down Sendromu’ndan Hareketle Erel Sendromu

Bugiin oglumla evde is yaptik. O kaset doldurdu, ben
yemek pisirdim. Sonra o spora gitti, ben arkadaslarima. Ona
sarildim, is yapan parmaklarini teker teker optiim. O da benim
saglarimi sivazladi, sevdi, sevdi. Son giinlerin aramizdaki en
yogun sohbetini belki ytiziincii defa tekrar yaptik.

— Oglum, beni seviyor musun?

— Hayir! (anne eyvahliyor)

Erel’in cevab1: “Annemi istiyorum, annemi istiyorum”.

Bu ifadeyi canli bir TV programinda da soyledi. Herkes
telaglandi, ben mutlu.

20.05.1996
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— Subat 1996, ramazanin ikinci giini orug tuttu, tim giin
sabretti ve orucunu da zeytinle bozmak istedi. Cevreye ne
detayda dikkat ettigi bizi hala, devaml heyecanlandiriyor.

- Yalniz olarak VARAN’a bindirip Ankara’ya ablasina yol-
luyoruz. Yolda hostesi ¢agirip, 6niinde koltugunu geriye dog-
ru yatirmus oturan beyi gostererek, “Liitfen bakar misiniz, kol-
tuk ¢ok fena, sikistim” diyor. Kisaca sikintisini ifade edebiliyor,
hatta dogru kisiden yardim bile istiyor.

— Otlayan kuzular1 gortince bize nasil kurban kesildigini
anlatiyor. Detaylar bizi sasirtiyor. Bunlar arasinda, bas kesil-
dikten sonra viicudun hala hareket ettigi ve cevredekilerin alni-
na kan siirme gelenegi de var. Ne zaman bu detayda bir kur-
ban kesilme olayini izledigini bile bilmiyoruz.

— Subat 1996, Erel ablas1 Ela’y1 ODTU'de girdigi bir sinavin
kapis1 6ntinde, yalniz olarak 2,5 saat sikilmadan, sikdyet etme-
den bekleyebiliyor.

— Bir aksam Erel'i telefon defterimi karistirirken buluyorum.
Meger, cebinde devamli tasidigy, sevdiklerinin telefon numarala-
rinin yazili oldugu defterini bizimki ile karsilastirtyormus.

— Elinde telefon, bilgi veriyor: “Anne, arkadasimla sohbet!
edecegim”.

Temmuz 1996

— Bana: “Anne, yanima gel yataga uzanip ellerimizi bagimi-
zin altina koyup, KEYIF edelim” diyor.
— Iki kez otobiisle Ankara’ya gitti. Oraya varinca ilk tepkisi
bizi telefonla arayip: “Ben geldim, korkmayin!” demek oldu.
Haziran 1996

— Oglumla yeni bir olayimiz var. Evde el ele tutusarak, ‘Be-
nim annem giizel annem’ sarkisini, ‘Benim oglum giizel oglum’
olarak degistirip soylemek.

— Erel’e kizginim: “Artik gidip baskasinin annesi olacagim”
diyorum. Yamt: “Anne ne olur ben senin oglun olayim. Baska-
sinin annesi olma, onlarin anne babasi var ”.

— Okula giderken yara bant1 gotiirmek istiyor. Sonralari,
okul arkadasi Ciineyt'in okulda ayagimin kanadigini, Erel'in
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onu iyilestirmek i¢in tifleyip ugrastigini ve bant arayip bulama-
digini 6greniyorum.

- Kuruyemisgideyiz. Kendisine ikram edilen ¢ fistiktan
ikisini yiyor, birini ayiklayip benim agzima veriyor. Lokantada
corbasini igerken ara ara kasigini doldurup, doke saca masada
oturan herkese birer kasik veriyor.

— Baba suareye bilet almis. Kendini yorgun hissettiginden
sinema vaktine kadar yataga uzanir ve uyuya kalir. Vakit gelir,
baba kalkmak istemez, anne uzulir. Bir muddet sonra Erel
giyinmis, hazirlanmis olarak kapida belirir, sirf anne tiztilmesin
diye ona eslik etmek ister.

11.05.1996

— Aksamiizeri odasma girdigimde, Erel'i kendi kendine
calisirken buluyorum. Kimse uyarmadan, hatirlatmadan, zorla-
madan. Mutluyum, oglum biiyiiyor, olgunlasiyor diye diistinii-
yorum.

23.09.1996

— Kendisine anlatilip kabul ettirildiginde sorumluluk duy-
gusu en list boyutta:

Kopegini zamaninda yediriyor;

Yagmur, kar, kis demeden kopegini sokaga ¢ikariyor;

Kendisi evde olmadig1 zamanlarda kopegi ile ilgili islerin
yapilip yapilmadigini telefonla takip ediyor;

Yolculuk dontisii saat kag olursa olsun bavulunu bosaltip,
esyalarin yerlestirmeden yatmiyor.

- Yas1 geregi evlenme olay1 ile ¢ok ilgiliyiz. Kendi hayal-
lerinin yamn sira, ablas1 Ela igin de bir teklifte bulunuyor. “Ela,
sen Selami ile evlen, o ¢cok AKILLIL.” Selami, Erel'in sinifinda
IQ’su en ytiksek arkadasi. Bu farki Erel’in hissetmis olmasi biz-
leri hem sevindiriyor, hem tiziiyor.

— Baba seyahate gidecektir. Ucak saati sabah 04:00. Erel
ertesi sabah okulu oldugu i¢in aksamdan babaya veda eder,
onu Oper ve yatar. Sabah baba giderken karsilasilan manza-
ra diistinduriciidir: Arabanin hareketinin goriilebilecegi arka
camin Oniine babanin arkasindan dokilsiin diye bir bardak su
birakilmigtr.
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Kisilik

Kisiligini cogu kimseden daha fazla koruyor. Bunu bize ve
cevresindeki diger yakinlarina kabul ettirmis durumda. Orne-
gin:

- Banyo yapmada oncelik Erel’in.

- Sabun, macun, sampuanlar:1 devamli yedekli olarak bulu-
nuyor.

— Banyo raflarinda Erel’in esyalar1 6ncelikli.

— Araba ve yemekte oturmak istedigi yerler var. Taleplerini
her firsatta dile getiriyor ve yaptiriyor da.

- Hazirliklar1 tamamlanincaya kadar, bekleyenler kim
olursa olsun fark etmiyor, bekletiyor. Onemli olan onun ‘hazir-
lanma programinin’ tamamlanmasi.

— Disar1 gikarken ¢antasini, walkman’ini ve kasetlerini hig
unutmuyor.

- Sevdigi yemekler, gitmek istedigi yerler, gormek istedigi
filmler, sevdigi kisiler, almak istedigi kasetler v.b. hepsi ayrica-
likl1, hepsi 6zel, hepsi Erel’i yansitiyor. Hepsi onun SEREMO-
NILI yasaminin parcalarl. Tim taleplerine ARTIK, inat ettigi,
bizleri zorladig icin degil, tekliflerinin giizelligi, hoslugu, kisi-
liginin bir yansimasi ve zarafetinden dolay1 yanit veriyoruz.

Tekrak Tekrar

Kisiler zaman zaman yamtin bildikleri bazi1 konularin s6z-
ciiklere vurulmasini isterler, tekrar duymak onlar1 mutlu eder.
Sevildiklerini, ugraglarinin fark edildigini duymanun, tekrar da
olsa, zevkini ve keyfini yasarlar.

Ayni sey engelli ¢ocuklar i¢in de gegerli.

Erel soruyor:

— Anne, ben oglun (muyum)?

— Anne, Arkadas (kopegi) neden bana bakti, yanima geldi?

Anne cevapliyor:

“Sen benim ¢ok sevdigim oglumsun, arkadasimsin. Sana
¢ok giiveniyorum, seni ¢ok begeniyorum. Arkadas (kopegi)
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sana bakti, ¢iinkii seni tiim giin 6zlemis, beklemis, seni sevi-
yor.” Erel bu yanitlardan memnundur. Bir siire sonra ayni ve
benzeri sorular1 tekrarlayacak, boylece mutlulugunu ara ara
tazelemeye devam edecektir.

Sorumluluk

Erel babasiyla, okul tatil olduktan sonra Bakii'ye gider.
Otele varir varmaz ilk isi bizi arayip geldigini haber vermek
olur. Ondan sonraki giinlerde de bu telefonlar sik sik devam
eder. Tlging olan Erel'in oralari, yaptiklarini anlatmadan 6nce
evdekilerin nasil olduklarini teker teker sormasidir. Buna kope-
gi “Arkadas”, kaplumbagalar ve kuslar1 da dahildir. Ne giizel
bu sorumlulugu yiireginde hissetmesi, gittigi yerlerde bile
belirli konulardan haberdar olmak istemesi!

Ne giizel kendine belli gorevleri de yiikleyerek kendisini
bir grubun pargasi gibi hissetmesi!

Ne giizel bu tiir 6gretmesi ¢ok zor olan duygular1 kendi-
liginden fark etmesi! Engelleri hi¢ 6nemli degil bu asamadan
sonra.

Dogum Giinii Onemli Degil

Mersin’deyiz. Erel bir yas daha biiytiyor. Bu dogum giinii-
niin bir ayricalig1 var. Erel bu yil kutlamasini kendi yasitlariy-
la disarda bir yerde yemek yiyerek yapacak. Evet, Erel artik
biiyiiyor; Erel artik yasitlariyla beraber olmak istiyor; Erel
artik farkliliklar1 fark etmeye basliyor. Kabul gordiigi siirece
bu beraberlikleri arttirmay1 amacliyoruz. Giintin ikinci hoslu-
gu ise sabahleyin yasandi. Kahvaltida Erel’e sarilip optip onun
gibi bir evladim oldugu icin ne kadar mutlu oldugumu anlati-
yorum. Erel mutlu ve gururlu bir eda ile: “Onemli degil anne”
diye yanithyor.

23.07.1997
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Y1l 1998. Erel artik 20 yasindadir. Bu seferki yas giintinde
kiz arkadaslar1 ve sevenleri de ona eglik ederler. Glintin mutlu-
Iugu baba, abla ve agabeyin bakislarinda...

23.07.1998

Siikiir

Erel yirmi yasinda.

Cok dogal,

Cok uyumlu,

Fizigi diizgtin.

Lokantada veya kalabalik bir yerde soruyor: “Tuvalet nere-
de?” ve devam ediyor: “Cok c¢isim geldi”. Karsimizdakiler sas-
kin, ben mutlu. Yillarca bir¢ok kez iki kisinin zor sigabilecegi
tuvaletlere beraberce girdigimizi ve ne denli zorlandigimizi
hatirlryorum.

Gecgen ay boyun ve belimde agrilar olustu. Doktorlar, “Her
iki bolgede de fitiklar olusmus, sirtinizda agir yiik mi tasidi-
niz?” diye sordular. Sirtimda degil, uzun yillar gonliimde tasi-
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digimy, fakat artik oglumun fiziki gii¢ isteyen bir dizi isi kendi-
sinin yapabildigini diistiniiyorum.

Stikrediyorum,

Stikrediyorum,

Stikrediyorum.

88



Anne babalarin genelde soyle bir diisiincesi vardir: “Engel-
li cocugumuzun yarinlarini biz hazirlamaliy1z”. Bir dereceye
kadar bu dogrudur. Tiim kararlar bizim degerlerimizi, bizim
seceneklerimizi yansitmaktadir. Biz de bu gruba dahiliz. Bu
cocuklarimizin yarinlarini, hatta bugiinlerini planlarken DOG-
RU sadece bizim tercihlerimiz, bizim uygun gordiiklerimiz,
bizim bizim bizim isteklerimiz OLMAMALI. Bu kararlar1 alir-
ken cocuklarmmizin da KENDI SECENEKLERI OLDUGUNU
UNUT-MAMALIYIZ.

Her konuda olabilirligi miimkiin veya zor, hatta imkansiz,
fakat kendilerine ait SECENEKLERI oldugunu hi¢ diisiindiik
mu?

Bir siire once Erel bizleri yanina ¢agirdi, oturmamizi istedi.
Anlatacaklar1 oldugunu ifade etti. Hepimiz: esim Erkan, oglum
Eran, kizim Ela ve ben islerimizi birakip Erelin yanmna git-
tik, yerlerimize oturduk. O giine kadar iki boyutta yasadigin
diisiindiigiimiiz Erel, o gece bizlere fark etmedigimiz tiglincii
boyuttaki hayallerini anlatti. Bugiiniinden, diiniinden ve yari-
nindan bahsetti. Konusmasinin sonunda agladigimi gosterme-
mek i¢in odadan ¢iktim. Déndiigiimde, “Iste benim hikayem”
diyordu. Neden agladigima gelince, ummadigim gtizelliklere,
duygulara, yetersizligime, bu zamana kadar bunlar1 diistinme-
mis olmama agladigimi zannediyorum. Anlattiklarini sizlere
iletmek icin uygun sozciikler bulmakta zorlaniyorum. Hikaye
ana hatlariyla soyle:

Okulu bitince askere gidecek. Yanaklar1 boyals, tizeri silah-
I1 bir komando olmak istiyor. Diismanla savasacaklar, diisman
oldiirecek. Ve bu arada komutanlarin emirlerine uyacak, hazir
ol vaziyetinde durup, “evet efendim, peki efendim, olur efen-
dim” diyecek. Bizlere askerden mektup yazacak. Askerlik son-
ras1 evlenecegi hanimina ¢ok sik bir gelinlik ve ytiziik alacak,
kendisi de takim elbiseler giyecek. Nikdh memuru her ikisine
de soracak:

“Kabul ediyor musun?” “Kabul ediyor musun?” — Alyans-
lar takildiktan sonra ‘Mutluluk Dans1’ edilecek. Sonra Alman-
ya’'ya gidis var programda. Ugakta esine hosteslerden parfiim
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alacak. Havaalaninda kontrolden gececek, silah1 var m1 diye.
Inince iistii acik bir araba kiralayip evlerine gidecekler. Bu sira-
da Ela soze karisti, “Eviniz gilizel mi?” Erel kizarak, “Daha gor-
medim ki” cevabini1 verdi.

Esiyle yemege cikacaklar. Ona hediyeler, ytiziikler, cigekler
alacak, alnindan 6pecek. El ele tutusup yanan sominenin oniin-
de oturacaklar.

Hanimi hamile kalacak. Dogum sirasinda Erel, ellerine
eldiven giyip agz1 kapali olarak karisinin alnindaki terleri sile-
cek. Tki ¢ocuklar1 olacak. Omer ve Zeynep. Omer biiyiiyiip
Erel'in boyuna, Zeynep de Ela'nin boyuna ulasacak. Gozleri
kapaly, eliyle boylarini gosterdi.

Erel, c¢ocuklarmin odalarint1 oyuncaklarla dolduracak.
Onlarla tenis oynayacak. Onlar1 sevecek ve devamli “KORK-
MAYIN, BEN VARIM! KORKMAYIN, BEN VARIM!” diyecek.

Cocuklar1 evde birakip disari ciktiklarinda telsizle hep
haberlesecek, “Nasilsiniz?” diye soracak. Ailesiyle tatile gide-
cekler. Geceleri yattig1 zaman kendisi baba gibi kitap, esi de
benim gibi gazete okuyacak.

Kendisi de, esi de calisacak. Ogleyin bulusup yemek yiye-
cekler. Evinde devamli yiyecek ve igecekler bulunacak.

Bize telefon edip, “Biz iyiyiz” diyecek.

Sirtinda sivilceleri var. Onlardan rahatsiz oldugunu bile
bilmiyorduk. Almaya’ya gitmisken doktora gidip sivilceleri
icin de ilag alacakmus.

Yeri Doldurulmaz... _
Sadece Cocugumuz Oldugu Igin Degil

Beraber yasamda herkesin bir yeri vardir. 1yisiyle, kotii-
siiyle, ‘varliginin” beraberinde getirdigi ozellikleriyle isgal etti-
gi bir yer. Ailecek Erel’i o kadar ¢ok sever hale geldik ki, onu
open dudaklarimizda, onu oksayan parmaklarimizda adeta
sevgi damlaciklar1 olustugunu hissediyorum.

O bize hem aciy1 hem de tatmin edici duygularin en deri-
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nini hissettirdi. Zaman zaman bu diinyada yasayabilecegim en
doyurucu duygular verdi, stkiir ettirdi, “Hak ettim mi aca-
ba?” diye diisiindiirdii. Bu nedenlerle, aramizdaki yerinin 6zel-
ligini, sadece ¢ocugumuz oldugu, bize anne - baba, agabey,
abla sifatlar1 kazandirdig i¢in degil; onun 6zel, zarif, zengin
kisiligine bor¢luyuz. O nadide yer nasil doldurulur?

Sevgili oglum Erel, ben ve baban

Seninle uiztilduk;

Seninle agladik;

Seninle yeni dostlar kazandik;

Seninle yardim etme zevkini tattik;

Seninle tesekkiirler, dualar aldik;

Seninle taclandik, 6viindik;

Seninle olgunlastik.

Hep yanimizda kal.
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ZORLUKLARIM






Haydi, Haydi, Haydi...

Bu sozciikten nefret ediyorum. Erel hazirlanma programu-
nin hi¢bir asamasindan vazgec¢mek istemiyor ve vazgec¢miyor.
Siz ne kadar acele etmesi gerektigine dair gerekgeler ileri siirer-
seniz siirlin, fark etmiyor. (Babanin 1srarlar1 biraz daha hizlan-
masini saghyorsa da, benimkiler hi¢ ise yaramiyor!) Bu nedenle
Erel'le beraber onemli randevular vermekten miimkiin oldu-
gunca kaciyorum. Sabah okula vaktinde gitmesi, gece yatagi-
na vaktinde yatmasi devamli sorun oluyor (yanilmiyorsam bu
biraz engelinden, biraz da babasina ¢ekmisliginden)!

Tuvalet Kagidi

Tuvalette {ist {iste koparip, kalin bir bez gibi yaparak kul-
landig1 tuvalet kagid tiikketimi neredeyse glinde yarim rulo.

Soz Verme

Erel’le beraberliginizde, kazara gegistirmek amaciyla veril-
mis sozlerin bedeli ¢ok agir oluyor. Onlarin yerine getirilmesi
konusunda ¢ok 1srarli. Yapmadiginiz takdirde sizi sevmedigini,
size inanmadigini soyliiyor. Boylece kazanmak icin ugras ver-
diginiz giiven duygusunu kaybediyorsunuz. O nedenle yapa-
mayacagim, diger ¢ocuklarima sik sik uyguladigim s6z verme-
ler, pembe vaatlerde bulunmalar Erel i¢in gegerli olmadig gibi
aksine ters sonuclar doguruyor.
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Cola - Fanta

Erel’in Cola ve Fanta’ya duiskiinliigii, bizleri endiselendire-
cek boyutta. Bunlar1 evde saklamay1 denedik, koydugumuz her
yeri buldu. Eve almamay1 denedik, alacak bagka dostlar kana-
liyla yine igti ve kag tane ictigi soruldugunda da bilingli olarak
say1y1 az soyledi.

Temizlik Malzemeleri

Deodorant, sabun, dis macunu, agiz gargarasi, kolonya
titketimi israf boyutlarinda. Onlar1 bol bol kullantyor. Devaml
mis gibi kokuyor fakat kullanig bigimini ve miktarini 6gretme
konusunda basarili degiliz.

Zaman Kavrami

Uzun siiredir tam yerine oturmamis zaman kavramu
yavas yavas oturmaya basladi (diin, bugiin, yarin). Bu eksigi-
ni tamamlamak icin Erel’e anlatilan konularda aklinda kalabile-
cek “Referans noktalar1” vermeye ¢alistyoruz.

Okulun ilk giinti.

Hafta sonu.

Karate dersinin, TV’de sevdigi programlarin oldugu giin-
ler gibi.

Bedeller Sabr Isi

Seremonili yasamin beraberinde getirdigi zorluklardan biri
de zamanlamadir. Geg saatte bir davet dontisii, Erel icin hemen
yataga girmek diye bir acele s6z konusu degildir. Onu, yap-
mas1 gereken hazirliklar1 tamamlamadan yataga sokmak adeta
imkansizdir. Ornegin, bir seferinde babaanne ziyareti doniisii
eve 24.00'te geldik. Herkes normal yatma hazirliklariyla mes-
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gulken, Erel 6nce kopegini tuvalet i¢in bahgeye ¢ikardi. Sonra
odasina kapanip:

1 - O giinkii okul kiyafetlerini diirdii, kaldirdi.

2- Ertesi giin giyeceklerini ¢ikardi, sandalyenin {izerine
yerlestirdi.

3 - Okul ¢antasini bosaltip, defterlerini yeniden kontrol etti.
Ucu kirilmig kalemlerini act1.

4 - Canta ve is torbalarini kapinin yanindaki masaya yer-
lestirdi.

5- Sira kendine geldiginde 6nce pijamasin giydi, dislerini
fircaladi.

6 - Yiuizunt, dizlerini, dirseklerini kremledi.

Ve nihayet yatagina girdi. Esyalar1 diizgiin, giyecekleri
hazir, igler tamamlanmis, kendisi MUTLU fakat saat sabahin
dordiydd....

Bir bagka sefer spordan 22:00'de dondii. Geg bir aksam
yemeginden sonra, herkes yatmaya hazirlanirken, Erel’i mut-
fakta soyle bulduk: Caydanligin altin1 a¢mis, kurabiyesini
¢ikarmis, cayin 1sinmasini bekliyor. Kisaca eksik kalmis aksam
seremonisini tamamlamaya calisiyor. Tamamlamadan yatir-
mak hem zor oluyor, hem de kendisini huzursuz ediyor.

Yas Yirmi

Erel isteklerimize hemen yanit vermeme, soyleneni duy-
mama, yapmasl isteneni hemen yerine getirmeme v.b. gayreti
icinde. Bir siire gectikten sonra ayni seyleri sanki kendi istegi
ve karartymus gibi yerine getirme egilimine giriyor.

Evet O artik devaml giidiimlii hareket edecek bir ¢ocuk
degil. Geng, kendi kendine karar verebilen ve bunu g¢evresine
ispatlamaya calisan bir DELIKANLI. Tabii bu gelisimin sabir
yonii ise yine aileye, yakin ¢evresine diisiiyor.
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Inat

Erel’in inad1 tuttugu zaman kendimi bir kaderdasimin ifa-
desiyle, kimildatilmas1 imkansiz bir kaya oniinde gibi hissedi-
yorum. Zaman i¢inde boyle anlarda sert cikislarin, emirlerin,
tehditlerin yararsiz oldugunu fark ettim. Daha dogrusu bu ger-
cegi Erel bizlere fark ettirdi. Bu tiir yaklasimlar igin, inat ani-
nin gegmesini beklemek gerekiyor. Cogu Down’li cocugumuzu
en ¢ok tlizen olay onlara ilgisiz davranmak, dislamaktir. Ancak
sucunu fark edip size dondugiinde, oziir dilediginde onun
sarilma ve Optislerine mutlaka yanit vermelisiniz. Aksi halde
duygusal agidan ¢ok yaralanip tekrar inadina donebiliyor. Biz
Erel'in kirik bir iliski duygusuyla yatmamasima oOzellikle ¢ok
dikkat ediyoruz. Clinkii o barisma anlarinin mutlulugu gozle
gortiliir, elle tutulur boyutlarda oluyor.

Istah

Erel yemek yemeyi ¢ok seviyor. Bu onun segici olmadig:
demek degil. Diizgiin kurulu bir sofra, istedigi giizel yiyecekler
daima tercihi. Sayet tabak veya bardaginin kenari catlaksa onu
bile kabul etmeyip bir digeri ile lisenmeden degistiriyor. Fakat
sevdigi yiyecekleri sinirlamakta zorlaniyor. O nedenle devamli
kilo alma sorunuyla kars: karsiyayiz.

Goniil kusumuzu bugiinkii durumuna getirebilmek, olay:
kabullenmek ve tiziicli bir olayr mutlu bir olaya donitistiirebil-
mek, takdir edersiniz ki olduk¢a zaman aldi, ugras ve 6zveri
gerektirdi. O ugras zamanlarimdan birinde kiz kardesimin su
sOziinii hi¢ unutamiyorum: “Onu kendi problemli ve sikinti-
larla dolu diinyamiza alistirmak i¢in bu kadar ugrasacagina,
zaman zaman onun diinyasina girip yasasan daha mutlu olur-
sun”. Gergekten oyleydi.

Erel beni kullaniyor.
Anneler kullanilir.
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Erel en ¢ok bana nazlaniyor.
Annelere nazlanilir.

Erel en fazla beni dinlemiyor.
Anneler dinlenmeyebilir.

Erel en ¢cok anne sevgisine giiveniyor.
Annelere giivenilir.

Erel ve diger ¢ocuklarim:
Ben yaninizdayim

Ben anneyim, keyfinize bakin.

Erel tiim ailenin, sadece kisiligini degil, diistince derinligi-
ni de etkiledi. Bize BUYUTEC oldu. Olaylar1 daha net gorebil-
memizi sagladi. Ben Erel sonrasi El¢in’i daha ¢ok begeniyorum.
Ciinkii o ¢ok daha hosgortilii, sevecen; diin ve yarindan ¢ok,
bugiine endeksli bir yasam siirme ¢abasinda. Oglu gibi!

Bana ulasan ailelerin ¢ocuklarmmin ¢ogu Erel’den kiigtik
yasta idiler. Erel yasinda Down’l1 ¢cocugu olan iki anneden (bi-
ri kiz, biri erkek) ¢cocuklar1 hakkinda kendilerini mutlu eden ve
zorlayan konularda birkag satir yazmalarini rica ettim. Yazdik-
larii aynen sizlerle paylasiyorum.

Sevgili Elgin Hanim,

Gokhan’in beni mutlu ettigi yonleri:

— Varligy,

— Hafizasi, bos vakitlerinde kitap okumasi, miizik dinleme-
si,

~ Insanlarla diyalog kurma becerisi,

— Gegmis yillarla mukayese edince gelismesi, olgunlasmasi
(baz1 konularda),

— Soylenmeden yaptig1 kiiglik ev isleri (beni sevindirmek
icin),

- Sosyal yasamdan zevk almasz,

— Durumunu bilmiyor gibi davranmasi, bu konuda hig
SOru sormamasl.
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Mutsuz oldugum yonleri:

— Ufak hesaplar1 dahi yapamamasi,

— Bagimsiz olamamas1 (en ¢ok mutsuz oldugum ve hig
umutlu olmadigim yont),

— Sokakta dikkatsiz olmasi,

— Insanlarla fazla rahat ve patavatsiz olmasi,

— Neler dustindiigiinti, aklindan neler gectigini anlayama-
mak,

— Spor yapmamast (grup sporlarina uyumu bozacag:
diistincesiyle gotiirememem — ¢enesi dolayisiyla),

— Geng kizlarla arkadaslik yapmay1 ¢ok istemesine ragmen
durumundan 6tiirii yapamamasi.

Aklima gelenler bunlar. Yararli olur umarim. Sevgiler,
basarilar.

Gokhan’m Annesi Serpil Ozdeniz
07.05.1998
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Sayin Elcin Tapan’in Dikkatlerine,

Sirin, tatli, 20 yaginda bir kizim var. Ismi Asli. Kendisi bir
Down’l.

Geng kizligin tath heyeca-
nin1 hentiz yasamaya baslamis
durumda. Anne kiz iligkimizin
aslinda herkesten farkli bir yonii
yok. Hayatimizda mutluluklar
ve celigkiler mevcut. Ama anne
olarak benim mutlulugum c¢ok
biiyiik. Ciinkii kizzmin cevrey-
le uyumu, sosyalligi, iletisimi
oldukga iyi diizeyde. Konusma-
s1 fevkalade, telefon edebiliyor,
okumay1 sokiiyor, rakamla-
rn taniyor. Kendi ihtiyaglarinin
tiimiinti  gorebiliyor. Ogretme-
niyle derslerde mutlu, alisverisle-
rinde kendi sahsiyetini ortaya koyuyor, ayrica benim igin, gev-
resi icin secimler yapabiliyor.

Kendi arkadaslariyla olan sosyal faaliyetlerinde ¢ok mut-
lu. Anne kiz beraber gecirdigimiz saatlerde (garsi, sinema,
restaurant, egitim) fevkalade zevk alarak beraberiz. O benim
en can arkadasim. Aymi zamanda fahri avukatim. Annesi-
ne kimsenin satagsmasina tahammiilii yok (ANNE BENIM;
SENIN DEGIL). Hayatinin biiyiik bir boliimii Kral TV izleye-
rek ve Walkman ile ilgili TOP 10 listelerini devamli takip ede-
rek geciyor (Yalniz Tarkan birinci siradan indigi zaman ¢ok
tziliyor).

Bazen bu mutluluk bana fazla gibi mi diye diistiniirken
Asli biiytidiiglinii, sahsiyetini ortaya koyarak, inatla kendi
secimlerinde 1srar ederek ispatliyor. Kendi fikirlerinde o denli
1srarci ki bazen miinakasa bile ediyoruz. Tepkiler veriyor, 1srar
ediyor, ulasmakta zorluk ¢ekiyorum.

Yasin ilerlemesi ve biiylimesi neticesinde iletisimde yetise-
medigim zaman kendimi ¢ok caresiz hissettigim oluyor.
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Mesela Edirne Egitim Fakiiltesinin Eyliil ‘97 Bozcaada
Kampr'nda Ash bes giin kamptaydi. Hayatinin en mutlu bes
gunii. Bu sene kamp tekrarlaniyor. Kamp sartlarinin oldukca
bozuk olmasi, bu sene i¢in menfi bakmama sebep oldu. Lakin
Asli iki gece once bunu 6grenince “kamp giizel ve gidecegim”
1srarinda bulundu ve okey alana kadar da 1srar etti.

Velhasil kizim ve ben su ana kadar sikintimizla, sevingle-
rimizle mutluyuz. Allahima siikiirler olsun ve bizi birbirimize

bagislasin. Tek dilegim budur.

Saygilarimla,
Asli’'nin Annesi
Mayis 98
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SORULAR






Beklenmedik aci bir siirpriz giinliik yasami karartti-
gmmda aydinlik, oncelikle sabrin ve sevginin kivilcimlarinda
aranmalidr.






Sevgili kaderdaslarim, bu kisimda gesitli beraberliklerimiz-
de, bana defalarca yoneltilen sorulardan bazilara kisacik da
olsa deginmek istedim.

Down Sendromu Nedir?

Down Sendromu genetik kokenli, kromozomlar ilgilendi-
ren bir durumdur. Ne bir hastalik, ne bir ceza ne de bir suctur,
sadece bir kader, YAZGIDIR. Her yastan, irktan, ekonomik ve
sosyal smiftan insanin basina gelebilir.

1866 yilinda Langdon Down isimli bir Ingiliz, dis goriiniis-
le zeka arasinda bir iliski oldugunu fark etmis.

1959 yilinda da Prof. Jérome Lejeune isimli bir Fransiz bu
ayricaligin  kromozom sayisindan kaynaklandigini saptamus.
Arastirmalara gore her 660 ¢ocuktan biri Down’li. Hiicreleri-
mizde bulunan 46 kromozom (23 anneden 23 babadan) Down’li
¢ocuklarimizda 47’dir. Bu ekstra kromozom ya dollenme olma-
dan once annenin yumurta veya babanin sperminde bulunuyor
yahut da asillanmis yumurta hiicresinin ilk boliinmesinde mey-
dana geliyor.

Down Sendromu’nun iig tipi var:

1 - Standart - Down’lillarin % 90’1 bu gruptadir.

2 - Translokasyon — Ekstra kromozomun bagka kromozo-
ma yerlesmesi; oran1 % 5 kadardir.

3 - Mozaik - 21’inci hiicrede bazen 3, bazen 2 kromozom
oluyor. Normal hiicrelerle ekstra kromozomlu hiicreler birlikte
bulunuyor.

Down’l1 bir ¢ocuga sahip olmanin etkenlerinden biri anne-
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nin yasidir. Annenin yasi ilerledikce Down’'li ¢ocuga sahip
olma olasilig1 da artiyor.

20 yasinda 2000'de 1,

30 yasinda 1000'de 1,

35 yasinda 500'de 1,

40 yasinda 80’de 1.

Son zamanlarda Down Sendromu tanisi i¢in, ¢ocugun kan
hiicrelerinden veya dogmamis cocuklar icin bebegin iginde
bulundugu sividan 6rnekler alinarak kromozom analizi yapila-
biliyor.

Down’li cocuklarda goriilen ortak ozellikler:

— Birbirlerine goriintii olarak kardes kadar benzerler.

— Dogumdan kisa bir siire sonra TANIYA gotiirecek bulgu-
lar1 vardir.

— Burun kiiciik, koki basiktir.

— GOziin renkli kisminin ¢evresinden iceriye dogru beyaza
yakin renkte lekecikler goriilebilir.

- Kaslarin zayiflig1 nedeniyle sasilik sorunlar1 olabilir.

— Isitme engeli egitimini ve konusmasini zorlastirir.

— Gobek ve kasikta fitik gortilebilir.

— Avuc icinde simian ¢izgisi olarak adlandirilan ve avug ici-
ni enine kateden tek bir kivrimin goriilmesi olasidur.

— Ayakta bas parmakla ikinci parmak arasinda daha genis
bir ayrik goriilebilir.

— Genelde viicutlarinda bir gevseklik ‘HIPOTONI' vardur.

— % 401 kardiyolojik bir sorunla dogmus olabilir.

— Ust solunum yollar1 hassas olup, burun ve geniz eti ame-
liyatlarina gerek olabilir.

Davranis ozellikleri:

- Kin giitmez, kasith olarak kimseyi incitmezler.

— Uyusturucu, sigara, icki bagimliliklar: yoktur.

— Hem kendi arkadaslarin1 hem de diger insanlar1 6nyargi-
s1z, olumsuzluklardan arinmis olarak kabul ederler.

~ Iyimserdirler, yiirekten yaklagirlar.

- Kotiiliik yapma hissini Allah onlardan esirgemistir.
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— Dogay1 bizden fazla gortip hissedebildikleri bir gergektir.
— Yemekten ¢ok keyif alirlar. Kilo almaya egilimlidirler.
—Mutlu, sevecen ve niiktedan yaradilishdirlar.

— Her ortamda sevgilerini gostermekten ¢ekinmezler.

Egitiminde agirlik verilmesi gereken ozellikler:

— Dikkat siireleri kisadir.

— Kavrama, anlama ve ogrenmede ZAMANSAL olarak
yavaslik vardir.

Bir digerine GORUNTU olarak ¢ok benzemekle beraber,
Down’li cocuk her siradan ¢ocuk gibi BIREYSEL FARKLILIK-
LARI da olan ¢ocuktur. Dogustan gelen farkliliklar: ile gevre-
den gelen etkilerle olusan farkliliklar ve ekstra kromozom’'un
getirdigi farkliliklar vardir.

Langdon, Down Sendromu’nu buldugu zaman bir diizine-
ye yakin ozellik siralayabilmis. Sonraki arastirmalarda bu say:
50, 80, 120 hatta 300 klinik semptoma ¢ikmis ve her Down’da
bu semptomlarin en az 10, en ¢ok 401 goriilebiliyormus. Bu
genis yelpaze icinde benzerlikler kadar farkliliklar1 da gormek
zor olmasa gerek.

Bu nedenlerle “Acaba ¢cocugum neye benzeyecek?” sorusu-
nun yanit1 “Cocugumuz bize benzeyecek, ancak bazi 6zellikleri
olacak” seklinde ifade edilebilir...

[lk Reaksiyonunuz Nasil Oldu?

Tim diinyada annelerin ilk reaksiyonu “NEDEN BEN?”
sorusunun yanitin1 aramaktir. Bu ilk anlarin yalmizhiginin en
acik ifadesidir. Degisik bir boyutta yasam zorunlulugunda kal-
manin korku ve endise dolu ¢ighigidur.

Rahatlatic1 ve teselli yiiklii bir atasoziimiiz: “Herkesle
gelen diiglin bayram” der. “Neden ben?” diyen anne kendini
bu herkesle gelenin disinda hisseden YALNIZ ANNE'dir. O an
herkes bir tarafta, ne oldugunu ve olacagini bilmedigi bebegi
ile yalniz anne KARSI taraftadir. Bu iki taraf birlesip TEK CEP-
HE olusturuncaya kadar da bu yalmizlik, ayricalikli, tirkiitiicii
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duygular devam eder. Kisilerin kendilerini insanligin disina
atilmig gibi hissetmeleri ¢cok acidir. Hele de kalabalik igindeki
yalnizlik!

Ben de tiim anneler gibi ilk aylarda bu duygular tiimiiyle
yasadim.

Béylesi Bir Haber Nasil Verilmeli?

Siradan bir dogum sonrasinda ¢ocugun ILERIDE karsilasa-
bilecegi aksiliklerden bahsedilmez (alkol, AIDS, cinayet, uyus-
turucu olasiligl v.b.). Anne, hayallerinin bebegi ile eve doner.
Engelli bir bebek dogdugu zaman ebeveyn OLASI facialar-
la yiiklenerek eve gonderilir. KUTLANMAZ BILE. O an hem
hayallerinin bebegini kaybetmistir, hem de yarmin bilemedig;i
yeni bebegi tanima gibi IKI DUYGUYU bir arada yasar. Anne
o kadar caresizdir ki, o an DUALARINDA bile ne isteyecegi-
ni bilemez. Sadece YARDIM diler. Her sey ona NEYIN NASIL
sOylendigine baglidir. Bana ulasan ¢ogu aile olayla tamistiklar
anin ac1 ve caresizligini yiireklerinde hala ¢ok canli olarak tasi-
diklarini ifade ettiler. Sorunlarini anlatmadan 6nce o zor ana
yaklasimin ne derece ACIMASIZCA yapildigii ve bunun da
onlar1 olay1 kabullenmede ne derece zorladigini aci ile ve hala
dinmemis heyecanlariyla anlattilar. Bir anne: “Allah kolaylik
versin!” mesajli bir kart aldigini, bir digeri doktorunun “Git
yeni bir bebek dogur!” dedigini dile getirdi.

Peki nasil olmaliydi o an?

Nasil iletilmeliydi bu iirpertici mesaj?

Unutulmamas: gereken, bu haberi verecek olan kisinin aile-
ye hig¢ de sevimli gelmeyecegi ve bu duygunun yillarca devam
edecegidir. Ben Erel konusunda beni uyaran doktoru sonralar:
hi¢ gormek istemedim. Mantiksiz gelebilir ama bazen duygula-
rimiz mantigimizdan daha baskin ¢ikabiliyor. Bana ulasan aile-
lerden edindigim izlenime gore ¢ocuklarimmin Down’li oldugu
haberi verilirken bazi noktalara ¢ok dikkat edilmesi gerekliligi
var. Soyle ki:
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- Bebek dogar dogmaz, anne baba kutlanmali.

— Mesaj, anne, baba ve ¢ocuk beraberken verilmeli. Bunun
zamanlamas: oldukca zor. “Her anne babanin g¢ocugunun
saglik durumunu bilmeye hakki vardir” deniyorsa da, bazi
durumlarda bu hemen dogum sonrasi, digerlerinde de biraz
zaman gegtikten sonra yapilabiliyor.

— Uzman bir kisi, bu haber verilirken, doktorun bebekten
adiyla bahsetmesinin, onu sik sik oksamasinin ve dolayisiyla
bebegi kabul ettigi mesajin1 vermesinin psikolojik olarak etki-
leyici bir yaklasim oldugunu sdylemisti. Ben Erel’in durumu-
nu ¢ok degisik bir bi¢im ve siirecte 6grendigimden, konunun
gercek yanini bilemiyorum. Sadece bana ulasanlar1 aktarmay1
uygun goruyorum.

— Cocugun Down’li olabilecegi soylenirken bunun ne
kadar kesin oldugu ve yiizde yiiz sonug icin ne tiir tahlillerin,
nerelerde yapilmasi gerektigi de aileye bildirilmeli.

— Biiyiik olasilikla aile Down Sendromu’nun ne oldugu-
nu bilmeyecektir. O halde, mesaj1 veren kisi aileyi olas1 Down
ozellikleriyle fazla ytliklemeden bilgilendirmelidir. Aksi halde
duydugu gereksiz ozellikler aileye bir yavru degil, acayip bir
yaratik dogurmus oldugu hissini verecektir. O aile ki gelecek
i¢in birtakim hayal ve timitlerini bagladig1 cocugunu kaybetmis
olmanin sokunu atlatamadan, bilmedigi yeni bir yasam bi¢imi-
ni kabullenmek ve gogiislemek durumunda kalmistir. Adeta
bu degisik duygulu iki insan1 ayn1 anda yasar ve bilinmeyenin
dehset dolu korkusunu yiireginde hisseder. Ailenin ihtiyagla-
11 bir olciide yerine getirilmeli, sorular1 yanitlandirilmalidir ki,
yeni yavru da zaman i¢inde fayda gorebilsin.

Kisaca, dogumdan hemen sonra aileye yardim — bilmedigi,
kendini garesiz hissettigi bir konuda tiimtyle bilgilendirmek
degil, o an icin O6grenmek istedikleriyle smirh kalarak ilerde
olusacak sorular1 da yanitlamaya hazir olundugu imajini vere-
bilmektir.

— Tlk mesajda taraflardan higbirinin suglanmamasi gere-
gi acikca belirtilmeli, olayimn hicbir tarafin hamilelik sirasinda
veya sonrasinda yapilmis bir seyle ilgisi olmadig acik¢a anla-
tilmalidar.
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— Sonraki soru-yanmit konusmalarinda da anne, baba ve
¢ocuk beraber bulunmalidir.

— Nasil her birey icin yarim yiizde yiiz gormek imkansizsa
ayn gercek bu ¢cocuklarimiz igin de gegerlidir.

— Ailelere, “EN AZINDAN sizi sevecek, miizikle ugrasa-
cak” gibi ctimlecikler ilk anlarda ¢ok anlamsiz ve aci1 vericidir.

— Aile ve arkadaslar ¢ok yardimai olabilirler, yalniz onlarin
da bilgilendirilmeye ihtiyaci vardir.

— Aileye olay1 kendi kendine diistinebilmesi, hazmetmesi
i¢in zaman taninmali ve istediklerinde doktorlarina ulasabile-
cekleri, bu uzun ve ugras gerektiren yolda yalniz olmadiklar:
anlatilmalidir.

— Aileye c¢ocugun bir Down’lidan 6nce kendi ¢ocukla-
11 oldugu vurgulanmalidir. Ben Erel’in tanisim1 koyan dokto-
ra uzun bir soru listesi ile gittigimde, bana su yanit1 vermisti:
“Diinyada 5 milyon Down’li ¢ocuk varsa, sizinki bes milyon
birinci tiptir. Yani o kendi 6zelliklerini tasiyacaktir. Benim size
sunlar1 yapabilecek, sunlar1 yapamayacak demem ¢ok yanilti-
c olur. Soylemediklerimizi yapip, soylediklerimizi yapamaya-
bilir. Bu, sizin genlerinizi tasiyan bazi Down o6zellikleri olan
sizin ¢ocugunuzdur. Onu gozlemleyin, eksikliklerini belirledik-
¢e nasil’lar1 arastir”.

Ozetle, Down'li gocugun dogumundan hemen sonra,
cocuk i¢in olmasa bile, anne ve baba i¢in yapilabilecek ¢ok sey
vardir. Bu nedenle tiim dikkat ve ilgi aileye yoneltilmelidir.
Onlarin ¢oziimleme ve kabullenme sorunlarini paylasarak yar-
dimcr olunmalidir. Kisaca ilk asamada yardim hedefi anne ve
babalar olmalidir, cocuk degil.

Aile bilgilendirilirken sozciik se¢imine ¢ok dikkat edil-
melidir. Konumuzda kesinlik yoktur. ‘Olasiliklar’, ‘olacaklar’
ile karistirilirsa aile cok olumsuz yonde etkilenir. Sozciik segi-
minde bu gercek goz ardi edilmemelidir. Bir¢cok anne baba,
uzmanlarin c¢ocuklariyla ilgili bilgileri verirken kullandikla-
11 sozciiklerden ne derece yikildiklarini sik sik kelimeye vur-
muglardi.
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Kabullenmek Nedir, Nasil Kolaylagtirilir?

Sik sik tekrarlanan “Kabullenmek gerek” ifadesi, ilk aylar-
da anlamim yitirip, sanki ailenin i¢inde bulundugu durum
kiictimseniyormus gibi geliyorsa da, zaman iginde her tiir
¢ozimiin bu uygulamasi zor olan sihirli sozciikle baglantili
oldugunu goriiyoruz, yasiyoruz.

Peki nasil kabullenilir? Kabullenmek nedir, ne degildir?

Benim deneyimlerime gore:

1 - Kabullenmek; ancak utanmadan, saklamadan durumu
baskalarina anlatabilmek, tartisabilmektir.

2 - Kabullenmek; artik “Neden Ben, Neden Biz?” sorusunu
sormaktan vazgecip olaym bir ceza, su¢ veya ayip olmadigin
anlamaktir.

3 - Kabullenmek; reddetmenin, konusmamanin ¢ozim
degil ¢oziimsiizlik, bir kacis oldugunu fark etmektir.

4 - Kabullenmek; goniil kapilarimizi paylasmaya agip bu
YENI yasam biciminin NASILlarin1 aramaya, bu yolda ugras-
lar vermeye baslamak demektir.

Kabullenme olay1 ancak engelli bir cocugumuz oldugunu
tiglincii kigilerle konusup kelimeye vurabildikten sonra basla-
mis olacaktir.

Bu bir stire¢ konusudur ve kisiseldir. Bu stirecin getirdik-
leri her anne baba icin degisik boyutlarda kesinlikle yasanir,
yasanmalidir ve TAMAMLANMALIDIR. Ancak ondan sonra
‘COZUM’ ve ‘NASIL’ kapilarini acabiliriz.

Nedir bu yasanmasi gereken siire?

Polonya Krakow Cocuk Merkezi Miidiirii Prof. Drewnijak
bunu soyle 6rnekliyor: Bir yakininizi kaybettiginizde aglarsi-
niz, bazi sorularmiza yanit ararsiniz, ¢cevreden kendinizi bir
siire soyutlarsiniz, kisaca YAS tutarsiniz.

Bir hamilelik olayinda da annenin bir hayal yavrusu, baba-
nin bir bagka hayal yavrusu beklenmektedir. Down’l1 bir bebe-
gin dogumu, bu iki hayal bebegin OLUMU demektir. Olen-
le yeni dogan1 karistirmamak, birlestirmemek gerekir. Her iki
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olayda olen de, dogan da farklidir. Birinin beklentileri digerin-
de aranmamalidur.

Kisaca, yeni bebegin dogumu kutlanmadan once o iki
olim olay1 tiim duygulariyla yasanir; yasanmalidir ve tamam-
lanip gomilmelidir. Yarida birakildig: takdirde, tiim yasam
boyu, iki arada kalmis mutsuz bir aile sergilenir. Hiiziin ve
yas dogruyu gorebilme yetenegini yok eder. Yeni degisik
dogum kucaklanamaz. Iste yasanmasi gereken stire bu YAS
siiresidir. Ancak bu siire¢ atlatildiktan sonra, yeni dogmus
bebege ve gelismesine yonelik duygu ve ¢oziimler baslar; bu
yeni duygular baslangictaki HAYAL BEBEK igin olan duygu-
lardan ¢ok farklidur.

Hem Down’li Annesi, Hem Mutlu Nasil Olunur?

Bana sik sik “Hem Down’li annesi, hem mutlu nasil olu-
nur?” diye soruyorlar. Bu, mutluluktan ne kasdettiginize bag-
lidir. Insanlar zaman zaman cesitli konularda ugras verirler,
sikilirlar, yine de mutlu olabilirler. Ciinkii mutluluk anlik bir
duygu degildir. Babamin anlatimiyla, “Mutluluk altin kiilgesi
gibidir”. Altin kilgesi, altin zerrelerinin toplamidir. Bu zerre-
ler tek olarak degil, toplaninca bir deger ifade eder. Her insanin
hayatinda da mutluluk, gesitli zerrelerin toplamidir (keyifle ici-
len bir bardak su, bir dost sohbeti, tadin ¢ikararak yedigimiz
bir yemek v.b.).

Down’l1 bir yakin1 olmanin zerreleri ise, beklediginiz veya
beklemediginiz bir davranis, bir sarilma, bir kucaklasma ani,
ufak bir basari, paylasarak yasayabilme.

Bernard Shaw: “Varlik tiretmeden, varlik tiiketemeyecegi-
miz gibi; mutluluk tiretmeden de mutluluk tiiketemeyiz” diyor.

Sizlere Onerim: liitfen hem sahip oldugunuz zerreleri
goriin, fark edin hem de yeni zerreler tiretin.

Iste bu nedenlerle “Hem Down’li annesi hem de mutlu
olunabiliyormus” diyorum.
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Engelli Cocuk-Siradan Kardes

Inkar edilemez ve kabullenmesi zor olan bir gercek de,
anne baba ve yakin cevrenin, engelli cocuga daha fazla ilgi
gosterip ona daha fazla zaman ayiracagidir. Boyle bir davra-
nis hakli olarak diger kardeglerde olumsuz duygularin olus-
masina neden olabilir (6fke, kiskanglik, haksizliga ugramislik
gibi).

Engelli kardesi olan siradan c¢ocuklarimizdan isteyerek
veya istemeyerek, bilingli olarak ya da olmayarak caldigimiz
bu ilgi ve zaman telafi etmenin en giizel yolu siradan ¢ocukla-
rimiz1 odiillendirmektir.

Nedir 6diil? Cesitli tanumlar1 yapilmakla beraber bizim
i¢in gecerli olan1 siradan ¢ocugumuza engelli kardesini anlat-
mak, onun kardesi i¢in yaptig1 yardim ve fedakarliktan anne
baba olarak ne kadar yararlandigimizi soylemek, ona sik sik
tesekkiir etmek, onsuz bu sorunun istesinden gelmenin ne
kadar zor olacagindan bahsetmek ve boyle bir yardimciya
sahip olduklar1 i¢in anne babanin ne kadar mutlu ve sansh
oldugunu sik sik, defalarca yiiksek sesle ifade etmektir. Boy-
le bir davranis ¢ocugumuzu ugrasimizda yanimiza almamaiza,
onun kendini yararli hissetmesine, bu tiir davranislara devam
etmesine ve kiskanglik, 6fke gibi normal duygularmin yerini
fedakarlik, ise yararlilik duygularina terk etmesine yardimci
olacaktir.

Kendisi artik ailesi tarafindan zamanu, ilgisi, sevgisi cali-
nip engelli kardesine verilerek haksizliga ugramis biri degil;
anne babanin yaninda, ortak soruna yardimci olan gerekli,
yararli ve sorumlu bir bireydir. Yeri, kardesinin yam degil,
anne babanin yanidir, sorunun sahiplerinden biridir. Boyle
bir davranis tiim ¢ocuklarimizdan bekledigimiz her tiirli yar-
dim igin gegerlidir. Sonu¢ almak icin “zorunlu” ifadesinden
oldugunca uzak tutulmalidirlar (Bakmaya zorunlu, bekleme-
ye zorunlu, oynamaya zorunlu, vermeye zorunlu, oyalamaya
zorunlu v.b.).

Bunun i¢in ¢ocuklarimizi ¢ok dogru bilgilendirmeli, kar-
deslerinin bazi farkliliklar1 oldugu ve olacag anlatimalidir.
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Down’li kardesin yasam siirprizleri, mesajlari, basarilar1 diger
cocuklara gosterilmeli, paylasilmali, hatta ara ara onlardan da
oneriler sorularak olayin ortag: olduklar: hissi vurgulanmalidir.
Kisaca sevgi olusturulmalidir ki endiseler ¢6ztime kavussun.

Down’lt Cocugumuza Kardes Gerekli mi?

Eger yeni bebeginizi sadece Down’l1 kardesine baksin, ona
sahip ciksin diye istiyorsaniz 6nerim “HAYIR” olacaktir. Yok
eger ikinci bir bebege sahip olmay1 arzuladiginiz igin istiyorsa-
niz énerim “HARIKA olur”dur. Zira, bdyle bir beraberlik ikin-
ci ¢ocugunuza ¢ok degisik bakis acilari, olgunluk, ilave insani
duygular getirirken, Down’l1 kardege de giiven ve paylasmak-
tan dolay ilave mutluluk getirecek ve mutlaka gelismesine yar-
dimar olacaktir. Bir anne sunu anlatmustt: Tkinci kardes oyun
esnasinda arkadaslarina soyle diyormus “Eger ablami1 da oyu-
na almazsaniz, hem ben oynamam hem de oyuncaklarimi bir
daha size vermem”.

Erel’in IQ’su Kag¢? Ne Cikar?

Bana soruyorlar, “Erel’in IQ’su kag?”

Komsu ¢ocugunun IQ’su sizin ¢ocugunuzunkinden daha
ylksek diye imrenmeyin, liziilmeyin. Ne c¢ikar biraz fazla,
biraz az olmasindan...

GERCEK olan, azinda da ¢ogunda da
bu ¢ocuklarimizin émiir boyu
bizim destegimize ihtiyaglar1 olacagy;
IMRENIN komsu cocugu ailesine:
aile de ona ¢ok iyi UYUM saglamuis, beraber
bir YASAM DUZENI kurabilmisler diye.

Goz ardi1 edilemeyecek 6nemli bir gercek de bazi durum-
larda engelli ¢ocuklarimizin zeka diizeylerinin ortalarda bir
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yerde olmasi, normal sinira ¢ok yaklasik olmasindan iyiymis.
Ciinkii bircok, ileri diizeyde olup durumlarini fark eden,
ama care uretemeyen mutsuz ¢ocuklar ve caresiz aileler tani-
dim.

Yardim Nedir? Nasil Yardim Edilir?

Bizler 6zel ¢cocuklarin 6zel ana babalariyiz.

Nedir 6zel? Art1 ve eksileriyle farkliliklar1 olan, artilarla
zenginlesen, eksilerle zorlanan, ulvi gorevleri olan, 6zel ¢cocuk-
lar i¢in Ozellikle secilmis 6zel anne babalariz.

Yalniz 6zel olmamiz, i¢cinde bulundugumuz durumla ken-
di kendimize bas etmemiz icin yetmiyor. Ailenin diger birey-
leri, akrabalar, komsular, egitim ve is ortamindaki ilgililer de
dahil olmak tizere tiim toplumun degisik evrelerde yardimi
gerekiyor. Nedir yardim? Yardim size de olabilir, ¢cocuklarini-
za, torunlariniza da olabilir diye degil, var olan gergegi gordii-
glntiz icin yapilmalidir. Nasil sivri kanatir, ac1 yakarsa, ¢ocuk-
larimizin varlig1 da bunlar kadar gercgektir. Bu gercek diistiniil-
meden yapilan yardimlar kisa vadelidir, tek seferliktir, gecer-
sizdir. Halbuki bizim olayimizda siireklilik vardir.

Her insanin bir digerine ister engelli, ister engelli yaki-
ni, ister siradan biri olsun verebilecegi, onun icin yapabilece-
gi bir seyler KESINLIKLE vardir diye diisiiniiyorum. Bunu;
arzu ettiginiz, karsinizdakine bir seyler vermek, kisaca ken-
dinizi degerli hissetmek i¢in yapin ki amaca ulassin ve stirek-
lilik kazansin. Bu da alt yapi, zaman ayirma, tanima, sevme,
kisacas1 sadece gormeyi degil, beraberinde hissedebilmeyi de
gerektirir.

Bizler olayimizin ve ¢ocuklarimizin siiphe gotiirmez sahi-
biyiz ve dyle de devam edecegiz. Karsilastigimiz zorluk sade-
ce ¢cocuklarimizin yaninda bulunmak degil, ¢coziim arayislari
ve o arayislarda karsilastigimiz yalnizliktir. Bu nedenle sizler
de bize sahip ¢ikin. Bu sahip ¢ikma nasil olur derseniz, bizle-
ri sadece kulaklarinizla degil, goniil kapilarinizi agarak din-
lemeniz; ¢ocuklarimizi bakan degil, hisseden gozlerle gor-
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menizdir. Béyle bir yaklasimla NASIL ve NELERI kolaylikla
bulacaginiza inaniyorum. Cilinkii ¢6ziim kapilari ebeveynler
icin KABULLENMEK, yardim kapilar1 da ti¢lincii kisiler icin
bilgilenmek ve ILGILENMEK sihirli sézciiklerinden sonra
agilir.

Down Sendromu’nda Cinsellik Nedir?

Down’l1 kisilerin cinsel arzular1 var midir?

Down’li ¢ocuklar akranlar1 gibi ayn1 bedensel gelismeyi
gosterirler mi?

Down’l1 kisiler i¢in uygun cinsellik egitimi nedir?

Down’l1 erkekler baba olabilir mi?

Down’li kadinlar anne olabilir mi?

Insan cinselligi, kisinin kendine olan saygisini, digerleriy-
le iligkilerini, flort ve evlilik gibi sosyal deneyimleriyle sek-
sin fiziksel yonlerini kapsar. Down’li kisilere verilecek uygun
cinsellik egitimi, istenmeyen hamileliklerin ve hastaliklarin
onlenmesinde yardimci olacag gibi cinsel fonksiyonlarda ola-
bilecek sorunlar1 giderecegi icin saglikli bir cinsellik ortami da
yaratir.

Zihinsel gerilik, stirekli cocukluk olarak kabul edildigi igin
gecmiste Down’l1 genglerin cinsellik egitimi bir konu olarak ele
almmamustir. Gergekte tiim Down’l1 kisilerin mahremiyet ihti-
yaclar1 vardir ve mesken, egitim ve diger programlarin uygu-
lanmas sathasinda bu ihtiyaclar dikkate alinmalidir.

Genelde Down’li ¢ocuklar da, yasdaslar1 diger cocuklar
gibi ergenlikte goriilen bedensel gelisme ve hormonal degisik-
lik safthalarindan gegerler. Genglik ¢aginin karakteristik buna-
Iimlar1 Down’li ¢ocuklarda da yasanir ve hatta sosyal faktor-
lerden dolay1r daha da agir olabilir. Toplum iginde yasayan,
okula giden ve medya ile kars1 karsiya gelen her gencte, er geg
bir cinsel bilin¢lenme olusur. Down’li gengler de flort, evlilik
ve ana - baba olma konularinda ilgilerini sik sik dile getirirler.
Onlardan da genglik ¢caginin tipik ruhsal degisimlerini ve genel
gorliniistinii bekleyebiliriz.
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Etkili olabilmesi i¢in cinsellik egitiminin kisisel ve anlasi-
Iir olmasi, sadece lireme konusunda kalmayip cinselligi tim
insan iligkileri kapsaminda tanitmasi gerekmektedir. Ideal bir
egitim, kisinin iliskiler, cinsel iliski ve ebeveynlik konularini
dogru ve gergekgi olarak kabul edilir bir sekilde kavramasini
saglar.

Down’li kadinlar da hamile kalabilecekleri i¢in, herhangi
bir tibbi sorun olmaksizin istedikleri korunma yontemini uygu-
layabilirler. Secilen metot kisinin kendi tercihine, korunma
yontemini etkili sekilde kullanma yetenegine ve olas1 yan etki-
lere baglidir. Tibbi bir sorunu olmayan Down’l1 kadinlarin ope-
rasyon yoluyla kisirlastirilmalar: da miimkiindiir; ancak bir¢ok
tilkede bu yontemin uygulanmasi yasalarla kontrol altina alin-
mistir.

Down’li kadin ve erkeklerin ziihrevi hastaliklara yakalan-
ma hassasiyeti toplumun diger bireyleriyle aynidir. Cinsel iliski
esnasinda prezervatif kullanimi, AIDS, herpes ve diger ziihrevi
hastaliklardan korunmanin en etkili yontemidir.

Down’li erkeklerin bebek yapabilmeleri konusunda yete-
rince bilimsel veri bulunmamaktadir. Her ne kadar ilgili kitap-
larda bu giine dek hi¢cbir Down’l1 erkegin baba oldugu yazmi-
yorsa da, son zamanlarda Ingiltere’deki genetikgiler tarafindan
Down’l1 bir erkegin baba oldugu teyid edilmistir. Bu babalarin
bebeklerinin de Down’l1 veya bagka bir tiir engelli olma olasi-
liklar1 bilinmemektedir. Surasi belirgin ki, akranlarma oranla
Down’l1 erkeklerin baba olma orani daha diuistiktiir.

Erkeklerde ergenlik biraz gecikebilir ama bu 6nemli bir
faktor degildir. Cinsel organlarin anatomisi ise diger siradan
erkek cocuklarla aynidir.

Korumali Evlilik

Lobentall, Almanya’da kurulmus 900 kisilik bir engelli-
ler yasam koytidiir. Her yastan ve tiirden engellinin 6liince-
ye kadar yasadig1 bu koyde kisisel egitim uygulanmaktadir.
Engellilere calistiklarinda 400 DM.Iik aylik bir 6deme yapil-
maktadir. Verilen egitimde agirlik ise “yasam pratigine” dair
bilgiler verme seklindedir.

119



Ikiytiz hektarlik bir tarim alaninda hayvancilik ve sebzeci-
lik yapilmakta olup, yorenin bazi temizlik isleri de bu kisilerce
karsilanmaktadir.

Koytin en 6nemli uygulamasi “Korumali Evlilik” ad1 altin-
da engellilerin evlenme ihtiyaclarini karsilamaya yonelik yakla-
simidir. Burada eslerini se¢mis, sempatilerini dile getirmis cift-
ler iki y1l kadar nisanli kalirlar. Daha sonra kendi atolyelerinde
dikilmis gelinlikleriyle kilisede evlenirler. Her evlilik i¢in bir
“Danisman cift” belirlenerek genclere sorunlarinda yardimci
olunur. Ayni evi paylasan ¢ift, yemek pisirme, alisveris, cama-
sir, bos zamanlar1 degerlendirme, dogum kontrolii gibi konu-
larda danisman ailelerden yardim alir.

Koytin mudiri Dr. Hansjorg Braumer’'in ifadesi ile,
“Engelli bir insan Tanr atolyesinden ¢ikan siradanlarla ayni
haklara sahip bir par¢adir”. Onun da herkes gibi umuda ihti-
yact vardir. Korumali evlilik bir umuttur, sevme umudu, asik
olma umudu, evlilik umudu, cinselligini yasama umudu gibi.

Erel'in Down’lh okul arkadaslarindan biri evlenme istegi-
ni su sekilde dile getirmis: “Anne, bana helal siit emmis bir kiz
bul”. Evet, biz anne babalar engellilerimize bu umudu vermeli-
yiz. Onlar i¢in helal siit emmis esler dilemeliyiz!!!

Down’lilarin cinsellik durumu ile ilgili fazla yaym olma-
makla beraber toplayabildiklerime ve deneyimlerime daya-
narak soyle Ozetleyebiliriz: Genel olarak Down’li gencin seks
ozellikleri (disi veya erkek) siradan bir gencinkine ¢ok yakin bir
paralellik gosterir. Ergenlik genglerin ¢ocukluktan erigkinlige
gecis stirecidir. Cocuk, yeni viicudu, yeni bakis acisiyla yeni bir
bireydir. Down’l1 ¢ocuklarimizda ¢ogu zaman fiziksel gelisme
zihinsel gelismelerinden 6nce olusur.

Seks egitimi her geng icin oldugundan daha ¢ok Down’lh
cocuklarimiz ig¢in 6nemlidir. Onlara bu ergenlik zamaninda
viicutlarina neler oldugu agik¢a anlatilmalidir.

Bu konunun zamanlamasi ise ¢ocuklarin soru sormalari ile
baglantilidir. Soru soran cocuk, cevaba hazir duruma gelmis
olarak distiniilebilir. O zaman kendisi miimkiin oldugunca
bilgilendirilmeli, “Acaba fazla, gereksiz bilgi verdik mi?” diye
endise edilmemelidir. Zira ¢ocuklarimiz hazmedecekleri kada-
rin1 aldiktan sonra gerisini unutacaklardir.
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Cocuklara verilecek 6nemli bilgilerden ilki, “Sosyal Mesafe
Halkasidir”. Yani sevdiklerine dokunmak ve 6pmek isteklerini
bilinclendirmek; kime, ne kadar, ne sekilde, ne zaman yakin-
ik gostereceklerini 6gretmek. Romantik duygulari, sevgi dolu
ve sicacitk yaklasimlari disinda bugiine kadar hi¢bir Down’li-
nin bir taciz olayma karismadig: bilinmektedir. Zaman zaman
Down’l1 oglu olan ebeveynler, yakin arkadaglarinin geng kizla-
rin1 bu ¢ocuklardan sakinmaya g¢alistiklarin1 gérmdis, hissetmis
ve fark etmislerdir. Karsilasildiginda veya ayrilirken 6pmek
ve sarilmak zaten toplumumuz geleneklerinden oldugundan,
cocuklarimizin bu tiir davraniglarinda istenmeyen bir duygu
ve art niyet olmadig1 unutulmamali ve istatistiklerin de goster-
digi gibi bu acik ytireklilikleri cinsi bir sapiklik olarak deger-
lendirilmemelidir. Ben bu tiir davranis ve endiselerin kokenin-
de sadece cehalet oldugunu diisiiniiyorum.

Cinsellik konusunda ilgi duyacaginiz yayimlardan bazilari-
n1 kitabin sonundaki kaynaklar boliimtinde bulabilirsiniz.
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Sosyal Mesafe Halkalar:

Yabancilay.

’Kendin:
Istedigin

yere dokun

Yabancilara: Dokunma
Tamidiklarla: El sik
Arkadaslara: El salla ve saril
Aile bireylerini: Op, saril
Kendinde: Istedigin yere dokun

Kaynak: Maklyn P. Champagne and Leslie Walker - Hirsch
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GERCEKLER - TESPITLERIM






Tim insanlar; hangi irk, simif ve yasta olurlarsa olsunlar,
hayatlarinin bir evresinde hi¢ beklemedikleri, kendilerine yakis-
tirmadiklari, ¢ok hazirliksiz olduklar: bir anda aniden gelen
bir olayla karsilagip, hayatlarinin geri kalan kismini bu YENI
GERCEK olayin getirdigi kosullar i¢inde stirdiirmek durumun-
da kalabilirler. Bu bir Down Sendromu olay1 olabildigi gibi;
bir otistik, bir spastik durum, bir ruhsal ¢okiintii, bir ameliyat,
oliim, kaza sonrasi kisinin bagina gelen yeni bir yasam bi¢imi
de olabilir. Bize bu olay 1978de oglum Erel'in dogumu ile rast-
lad1. Boyle bir olay bes y1l, on y1l, veya daha sonra da olabilirdi.
Onemli ve kacinilmaz olan, bu olay sonrasinin FARKLILIGL

Boyle bir durumda yanit isteyen bazi sorular sunlardir:
Nasil kabullenilir?
Nasil yaklagilir?
Cevreye nasil anlatilir?
Cevreyle nasil miicadele edilir?
Yardim imkanlar1 nelerdir?
Miicadele giicii nasil bulunur?
Bu yeni problemle nasil arkadas olunur; kisaca bera-
ber nasil PAYLASILARAK yasam devam ettirilir.
[ ]

Down’li ¢ocuklarimiz, digerleri gibi toplum mozaigimizin
bir parcasi olarak aramizdalar ve Oyle kalacaklar. Bu gercek
yokmus gibi davranamayiz.

[ ]

Bir¢cok konuda oldugu gibi Down olayinda da anne baba
olaym gercek SAHIBI'dir. Uzmanlar sadece fikir verirler. Bu da
degerlidir, kiigimsenemez. Fakat aile yirmi dort saat cocuga
egitim verebilir, onun yanindadir.

125



Glintimiizde engellilerle ilgili ihtiya¢ duyulan hizmetler,
gonilli kuruluslarin ¢abalarma birakilmayacak kadar KAP-
SAMLI'dur.

[ ]

Insanlar 6gretirken, ugrasirken de 6greniyorlarmis. Birgok
anne baba ailelerindeki Down olay1 oncesi ve sonrasinn farkli-
ligin1 bana anlatti.

(]

Bizler Down’l1 ¢ocuklarimizin yapamadiklar: kadar, yapa-
bildiklerini de gozlemlemeliyiz. Onlar1 6diillendirmeliyiz, tes-
vik etmeli ve mutlu olmaliy1z. Okudugum bir aragtirma soyle
diyordu:

L]

“Down’l1 ¢ocuklar, YAPABILEN olarak nitelendirmek,
aileler ve tim toplum igin ¢ok Onemlidir.” “It is important
for parents and the community to label children with Down
Syndrome asable”.

[ ]

Biz ¢ocugumuza hangi gozle bakar, degerlendirirsek top-
lum-cevre de o gozle bakacaktir. Cilinkii biz ayn1 zamanda ¢ev-
reyiz, toplumuz. Ebeveyn cocugundan utanir, korkar, saklar,
cekinir, olay1 giinah ya da sug gibi goriirse cevre de Oyle gortir.
Bakis agilar1 davramislarin ilk basamaklaridir, o yonde yese-
rir, gelisirler. Cocugundan utanan, onu saklayan anne babala-
rin ¢ogunlugu olusturdugu bir toplumun beklentileri ve vere-
bilecekleri ile; cocugunu kabullenmis, onu seven ve toplumun
pargast oldugunu savunan, paylasmay1 amaclayan anne baba-
larm olusturdugu toplumun beklentileri ve verebildikleri ¢ok
farklidir. Biz anne babalar sadece ¢ocuklarimizin degil, aym
zamanda toplumun bazi kesimlerinin de 6gretmeni oldugumu-
zu unutmamaliyiz. Birinci tiir bakis agis1 pasiftir, bekleyicidir.
Tkincisi aktiftir, talepkardir; “Haydi kalkin, bizi taniyin, yardim
edin!” mesajlar1 verir.

[ ]

Biz engelli aileleri sonuglar1 baslangi¢ yapma durumunda-
yiz.
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[ ]

Bizim ¢ocuklarimiz igin egitim kisisel agirlikli oldugu 6l¢ii-
de basarili olacaktir. Cocugu en iyi taniyan yakinlar egiticilere
yardimci olmalidir. Cocugun art1 ve eksilerini, en dnemlisi de
ILGI ALANLARINI belirlemeli ve bu konularda {igiincii sahis-
lar1 bilgilendirmelidir. Boyle yapmazsak tiim zihinsel engelli-
lere uygulanan standart programlar, bizler icin bir 6l¢tide vakit
kaybina neden olacaktir. Egitim programlarinin ¢ocugu tanima
ile baslayip, yoklar (eksikler) tizerine yogunlastirildigr olciide
yarar1 biiytik olur.

[ ]

Zihinsel iglevler ilk yillarda siradan ¢ocuklarinkiyle ayni-
dir. Ancak aradaki fark zaman i¢inde daha belirginlesir.

Genelde sosyal zeka, gercek zekddan daha ytiksektir. Cocuk-
larn1 yasam ortamina uydurma, sosyallestirme konularinda
basariya ulasmus bir¢ok aile tanudim. Zihinsel engellinin ayrica
duygusal engelli oldugu diisiintilmemelidir. Onlar da yasitlarinin
ttim duygularini paylasirlar; kizarlar, aglarlar, sevinirler, severler.

[ ]

“Higbir sey yapilamaz” diye dogumlarinda adeta ALIN
YAZILARI KARARA BAGLANMIS cocuklarimiz icin yapila-
caklar ve yakalanacak giizelliklerin varoldugu inancindayim.
Gergi heniiz ekstra kromozomu yok edemeyiz ama; onun neden
oldugu bazi sorunlar1 vitaminler, fizyoterapi ve en 6nemlisi de
yirmi dort saat siiren bir aile ici egitimiyle azaltabiliriz.

Evet, ¢ok cesitli zorluklarimiz var. Bunlar1 hepimiz biliyo-
ruz, degisik sekillerini her giin yasiyoruz. Yalniz, aglamanin
yani sira;

— Giilme de var.

— Alkis da var.

- Ben 0nceden boyle diistinmiiyordum, demek de var.

— Hatta siikretmek bile var diyorum.

Bir okurum bana doktorunun su ifadesini iletti:

“Down’in az1 ¢ogu yoktur, hepsi aynidir”. Ben bunu kabul
etmiyorum. Bu ¢ocuklarimizin kendi 6zelliklerini tasiyan, bir-
birlerinden ¢ok farkliliklar1 olan ayr1 bireyler olduklarina ve
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egitimle gelistirilebildiklerine inantyorum. Onlarin her birinin
az ya da ¢ok iyi yapabildikleri seyler var. Bu azlar ve ¢oklar
bize yol gosterecektir.

[ ]

Her cocugun kendine 6zgii bir GELISME ve 6grenme tak-
vimi vardir. Onu ne siradan ne de diger Down’l1 arkadaslariyla
karsilastirmayin, yaristirmayin.

L]

Cevresini ¢ocugunuza terciime edin. Olaylar1 parcalayin,
onun anlayabilecegi dilde ve bi¢cimde sunun. Kisaca, ona araci
olun, GOZLUK olun.

[ ]

Odiillendirin, alkiglaymn, destekleyin, memnuniyetinizi

gosterin. Yapamadiklarimi devaml dile getirmeyin.
(]

Sarlh.n, giokunup, gozlerinin i¢ine bakin, konusun, konu-
sun GECISTIRMEYIN.

[ ]

Algilama, ifade ve sozciik segmede yavasliklar1 oldugu igin
sabir gosterin, bekleyin, zaman taniym. Diinyaya onun gozii,
onun kisitlamalariyla bakmaya ¢alisin.

[ ]

Once COCUK, sonra engelli olduklarini unutmayip ¢ocuk-
luk yapmalarina izin verin, her davranislarini engelli olmalari-
na baglamayin.

L]

Bu konular sadece annenin sorumlulugu degildir. Tiim aile

bireyleri, akrabalari, komsulari, dostlar1 kapsar.
[ ]

Cocugu ile devamli beraber oldugu icin anne ara sira yal-
niz olarak tatil yapmalidir, yeni bir bakis agisi, yeniden gii¢
toplama agisindan.

(]

Korkularinizla ytizlesin, aglayin, tiziiliin, kizin ama gergek-

lerden KACMAYIN.

Cocuklarimiza olduklar1 gibi davranirsak Oyle kalirlar.

128



Halbuki olmalarmi istedigimiz gibi davramirsak kendilerini
asmaya calisip bizlere yardimci olacaklardir.
[ ]

Tekrarin 6nemini goz ardi etmeyin. On kez, yiiz kez, bin
kez tekrar. Pes etmeyin.

[ ]

Beden ve ozellikle RUH sagliginiza hem kendiniz hem de
yavrunuz i¢in daha fazla 6zen gosterin.

[ ]

Ne bekleyecegini bilmek mutluluktur. Aksam esiniz, sira-
dan gocuklariniz hangi gehre ile eve donecek, sabah hangi ifade
ile uyanacaklar bilemezsiniz. Down’l1 ¢ocugunuz harig. lyisiyle
kotiisiiyle, onda DENGE, istikrar vardir. O size siirprizler yap-
mayacaktir. Her zaman sizi ayni, giizel ifadeyle kucaklayacak,
mutluluk, istikrar ve dengeden geger diye hatirlatacaktir.

Olasilar Yasanandan Daha Acitic

Bir sorun olustugunda, genelde “Ya yarin soyle olursa”
gibi kurgularla olusan diistinceler, olay anindaki acilardan
daha ¢ok acitic1 oluyor, daha ¢ok trkiitiiyor, korkutuyor.

Engelli cocugu olanlarm en biiyiik sorunu da onlarla yasa-
mak ve yasarken karsilasilan sorunlardan ¢ok, “YA YARIN ...”
endisesinin olasilik derecesi bilinmeyen kurgulanmis tahminleri-
dir. Bu tiir distincelere olabildigince izin vermeyin. Ugraslarini-
z1, giinii ve glintin getirdiklerini en iyi sekilde ¢oztimlemeye cali-
sarak smirlaym. Duygularinizi miimkiin oldugunca yarmin tam
olarak bilinmeyen olas1 endiseleriyle karartip giicliniizii tiiket-
meyin. Dale Carnegie Uziintiiyii Birak, Yasamaya Bak adl kitabin-
da dedigi gibi “1s1k gecirmeyen bolmelerde” yasayarak, sorunla-
riniz1 gerceklerin disina tasirmadan ¢oziimlemeye calisin.

[ ]

Cocuklarimiz (6zellikle engelli olanlar1) kesinlikle 6diillen-
dirin. Onlara ufak da olsa hediyeler alin, sirtlarin1 sivazlayin,
sevin, oksayin, oviin, memnun oldugunuz konulari, onlarin
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duyacag1 bigimde ti¢lincii sahislara iletin. Ayni olay1 sik sik tek-
rarlayin, ‘aferin” diyebilin ve ytiiksek sesle tesekkiir edin. Unut-
mayin Odillendirme, olaymn hemen sonrasinda yapilmalidir,
ertelenmemelidir.

[ ]

Cok degerli bir profesortimiiz Down’li ¢ocuklar i¢in soy-
le demisti: “Onlar oziirli degil, sadece degisik (farklh) kisilik
yapilar1 olan ¢ocuklardir”.

Bu tanitim bize, cevreye bazi gorevler yiikliiyor. Siradan
cocuklarimizin kendilerini ¢evreye tanitmalar1 sorun degildir.
Halbuki engelli yavrularimizin en 6nde gelen sorunlarindan
biri kendilerini ¢evreye tamitmadaki zorluklari, tikanikliklari-
dir. O halde bu gorev bizlere diisiiyor, onu tanimaya ¢alismak,
neyi neden yaptigini anlamak igin ilgi ve zaman ayirmak, kisa-
cas1 onu ilgi alanimiz igine almak.

[ ]

Toplumlar genelde ender karsilasilan olaylar1 korku ile
izler ve kendilerine yabanci gibi goriinenler karsisinda ise
olumsuz degerlendirme egilimi gosterirler. Bu nedenle, ¢esitli
engelleri olan insanlar1 giivensizliklerinden dolay1 az veya ¢ok
dislarlar. Madem bu kosullarda insanin kromozom gen yoluyla
sahip oldugu MIRASIN dogal gelisim siirecini degistirmemiz
imkansiz, o halde bize ¢ocuk ve torunlarimizi biiyiitecegimiz
cevre kosullarin ve gevrenin bakis acilarini degistirmek yegane
cikis yolu gibi gortiniiyor. Bu hem mevcut durumu kabullen-
meyi, hem toplumun olumsuz yaklasimlarini gogiislemeyi hem
de bu konularda gevreyi bilin¢lendirmeyi igeriyor. Yani, degis-
tirilemezlerle degistirilebilirlerin belirlenmesini.

[ ]

Bu ¢ocuklarimiz, gilinliik yasamlarinda ailenin sosyal yasa-
mina entegre ettirildikleri nispette gelisme gosterirler. Hem
kendilerinin hem de ailenin mutlulugu bu yoldan geger. Cogra-
fi bolge onemli degildir. Bu ister sehir, ister kasaba, koy olsun,
gecerli olan o ortamdaki siradan c¢ocuklara saglanan ortak
yasam olanaklariin bu ¢ocuklara da taninmasi; sosyal hayati-
mizdan dislanmamalari. Once aile ici entegrasyonu gercekles-
tirelim ki, sonra toplumsal entegrasyon onu takip etsin. Ayni
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derecede olmasa bile, onlar da kardeslerinin yaptiklar1 bir¢ok
seyi kendi smirlan iginde yapabilirler. Aile i¢i paylasimdan
onlar1 soyutlamamaliy1z. Mesela bizim ornegimiz Erel, diger
cocuklarimiz gibi ytiziiyor, bisiklete biniyor, basketbol, tenis
oynuyor, kayak, karate yapiyor, yapmaya calisiyor. Zaman
i¢cinde araba kullanmasini bile deneyecegiz. Coztimler, “DENE-
ME - YANILMA - BASARMA” yontemiyle bulunuyor zaten.
[ ]

Higbir zaman ¢ocuga hazir olmadig bir sorumluluk ytikle-
meyin.
[ ]
Her ¢ocugu, bilhassa Down’lilar1 sadece okul basarilar ile
yargilamak hem haksizlik olur, hem tehlikelidir hem de gercek
dis1 olmaktir.

Yaris

Cocuklarimizin gelismesi ile ilgili yarislar, once kendi ken-
dileriyle yapilmali. Onlar1 yapabilecekleri konularda destek-
lemeliyiz. Kendi diizeyini adim adim asmay1 hedeflemeliyiz.
Sonra cevreye yonelmeliyiz. Biz devamli Erel’i Erel’le yaristir-
dik. Erel'in kendini asmasi i¢in ugrastik. Yapamadiklarini vur-
gulayarak kendi yarisimizda dereceler kazandik. Diin yapama-
diklarindan, bugiin neleri yapabiliyor, onlar tizerine egildik.

Vakit Kayb Liikstimiiz Yok

“Siradan Cocuklar” etiketi altindaki yavrularimizda da bir-
cok farkl 6zellikler var. Meraklari farkli, yetenekleri farkli, bek-
lentileri farkli v.b., v.b..

Down’li yahut herhangi bir engeli olan ¢ocugumuz icin de
ayn1 gercek soz konusudur. Her Down’li baz1 “Genel Down’l1”
ozellikleri ile birlikte, kendine 6zgii kisisel farkliliklar1 da bera-
berinde tagir. Bunlar anne babadan gen yoluyla aldigy farklilik-
larin yani sira ¢evreden ve kendilerine verilen egitimin getirdigi
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farkhiliklar, art1 kisisel istek ve meraklarinin olusturdugu farkli-
Iiklardir. Cocugumuza yaklasimimizda veya bir uzman kisiden
beklentilerimizde daima vurgumuz bu ikinci grup olmaldir.
Tekrar tekrar soyliiyorum: Anneler ¢ocuklarinin yapabildiklerin-
den ¢ok yapamadiklarinin tizerinde durmali, kalem kalem bun-
lar listelemelidir. Yaklasimlar bu eksiler tizerinde yogunlasirsa
bizler i¢in ¢ok degerli olan ZAMAN kaybimizi azaltmis oluruz.
Bunun ikinci 6nemi de moralimizin bozulmadan yolumuza
devam giictimiizde, eksilerin azalmasinin ¢ok olumlu rolii ola-
cagidir. Baska bir deyisle, Down’li cocugumuz igin bir okul, bir
ugras, bir uzman yardimcr buldugumuzda yavrumuzun artilar
kadar eksilerini de iceren bir liste, ikinci bir TANITIM BELGESI
bulundurmamiz bize sadece bekledigimiz sonuglara daha ¢abuk
ulasmamizi saglamakla kalmayip ayn1 zamanda vakit kazanma-
miza ve moral gliclimiiziin devaminda da yardimci olacaktir.

Biz Farkluyiz

Down’li gocugu olan ailelerdeki farkliliklar:

a) Ugras stiremiz kopuk bir yasant1 parcasini kapsamiyor.
Onerileri bu cerceveden degerlendirmeliyiz (bir ameliyat, bir
ilag¢ kiirti ¢6ztim degil, omiir boyu yeni bir yasam bigimi s6z
konusu).

b) Orziir kisiye ait olmakla beraber, dyle goriilmekle bera-
ber, her engellinin bir ailesi oldugu gerceginden hareketle, bu
durum ailenin her bireyini ayr1 ayr1 etkilemektedir. Engelli bir
cocuk, oziirli bir aile demektir. Engelli gruplar: (gorsel, isitsel,
bedensel, zihinsel) icinde zihinsel engellinin ve ailesinin farkl
bir konumu var. Bizim ¢ocuklarimiz yasamlar1 boyunca korun-
maya muhta¢ c¢ocuklardir. Tamamen bagimsiz olamayacak,
haklarinin neler oldugunu tam bilemeyeceklerdir.

Bu ACI GERCEK biz ana babalara ek gorev ve sorumluluk
yliklemektedir. Ciinkii bizler sorunun iginde beraber yasayan-
lariz, oyle kalacagiz ve ¢ocuklarimizin temsilciligini yapacagiz.
Ancak cocuklarimizin KENDILERI ve cevre kosullariyla bir
sorunlar1 olmamakla beraber, biz ana babalarin vardir.
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Evet, hem SORUN bizde, hem COZUM KARARLARI biz-
dedir.

Bu kararlar1 alirken ne kadar sadece ¢ocugumuzu, ne
kadar kendimizi, ne kadar gevreyi disiiniip, agirlikli tuttu-
gumuz herkes icin farklidir. Ornegin: EGITIM. Aile dis1 egi-
tim ana okulunda baslar ve her ¢ocuk i¢gin farkh yillara kadar
devam eder. Asil sorun ilkokul ¢aginda hissedilir. Her anne
ilk yillarda, “Benim g¢ocugum farkli, iiniversiteye bile gide-
cek” hayal ve umudunu tasiyorsa da, bu ¢ok gercekgi bir yak-
lasim degildir. Ben de dahil, bir¢ok annenin ilk adim1 ¢ocugu-
nu siradan bir devlet okuluna baglatmaktir. Bu adimdan son-
ra, cocugumuzu ve yapabilirliklerini ¢ok dikkatle gozlememiz
gerekiyor. Bu asamada ¢ocugumuzu rahatlikla gidebildigi
sinifa kadar desteklemeli, takildiginda durup tarafsiz olarak
diistinmeliyiz.

Amacimiz ne? Cocugumuz hangi basamaga kadar ilerler-
se ilerlesin, bizim amacimiz sunlar olmalidir:

1 - Cocugumuzu oldugunca mutlu tutabilmek. Ciinkii mut-
suz ¢ocuga yeni bir sey 6gretmek ¢ok zor, hatta olanaksizdir.

2 - Kendi sinirlari iginde bagimsiz diizeye getirebilmek.

3 - Onu giinliilk yasamimiza miimkiin oldugunca entegre
ederek, yasami hem birey hem de ailesi i¢in giizel, kolay yasa-
nilir kilmak.

YOKSA sadece, “Cocugum siradan ¢ocuklarla ayni okula
gidiyor” demek degil. Eger boyle yaparsak bir yil, ti¢ yil, bes
yil sonra ¢ocugumuzu ortada buluruz. Ne ileri gidebilir, ne
geri donebilir. O halde ¢ocuklariizi devamda zorlanacag: ve
zaman icinde kendisinde ruhsal eziklik yaratacak bir gruba gir-
mesi icin ZORLAMAYIN ama DENEYIN. Sunulan hizmetler,
¢oziim denemeleri hatalara yol a¢gmasin. Unutmayimn, OKUL
AMAC degil ARAC tir. Bu nedenle ¢cocugunuzdan beklentileri-
nizi acik ytreklilikle diistintin, listeleyin.

Okuma yazma 0grensin,

Matematik 6grensin,

Kimlik kazansin,

Kendine giiveni artsin,

Bir el becerisi 6grensin;
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HATTA, evden bir siire uzaklagsin diye de isteyebiliriz
okula gitmesini. Hepsi gegerlidir, hepsi normaldir. Onem-
li olan, amacimizi belirlemis ve ugraslarimizi o yéonde yogun-
lastirmis olmamizdir. Bunu diiriist¢e yanitladiktan sonra, once
OGRETMEN sonra OKUL arayacagiz. Kisisel yaklagim, bizler
icin donanimli okullardan daha 6nemlidir. Burada unutulma-
mas1 gereken iki onemli gergek ise:

1- Egitim igin profesyonellerden alinan yardim oOnemli
fakat ikincildir. Ailede egitim, ailenin bakis agisi, davranislar:
esastir, BIRINCILDIR.

2- Bu kararlar1 alirken ¢ocugun duygu ve yapabilirlik
diizeyleri kadar onun tercihleri, ilgi alanlar1 da goz ard1 edil-
memelidir. Cocuk tarafindan yonlendirilen ¢oziimler sonuca
daha cabuk ulasir.

Leo Buscaglia bir kitabinda soyle der: “Hi¢ kimsenin hig
kimseye hicbir sey ogretemedigini 6grendim. Ben diinyanin
en bilgili insan1 olabilirim ve size bildigim her seyi anlatabili-
rim, ama siz bunlar1 bilmek istemezseniz Ogrenemezsiniz”.
Ayni sekilde Down’l1 cocuklarimiza bir seyler 6gretmek sadece
anlatmak yoluyla gerceklesmez.

— Onlan izlemek,

- Hgi alanlarini belirlemek,

- Hgilerini cekebilecek yontemler olusturmak,

— Taklit etmek istedikleri kisileri bulup onlardan 6rnekler
sunmak,

— Kendimizi ve ailemizi her zaman nasil bir 6rnek olustu-
ruyoruz diye sorgulamak yollariyla mtimkiin olur. Aksi halde
hig ilgi, 6zen ve sevgi gormeyen cocuklarimizin ilgili, sevecen
kisiler olmalarini nasil isteyebiliriz ki...?

Yuva yasina gelmis c¢ocuklarimizin siradan yasitlariyla
ayn1 yuvaya gitmesi, hem kendileri hem de diger ¢ocuklar icin
yararhidir. Cocuklar birbirlerinden ¢ok sey 6grenirler; Down'li-
lar grup iginde bulunmanin, toplumun bir parcas: olmanin
mutlulugunu duyarlarken, siradan ¢ocuklarimiz da toplumu-
muzun bu gerceginden haberdar olup yarinlarina daha olumlu,
gercekci yaklasimlarla devam ederler. Kabul etmenin, yardim
etmenin mutluluguyla tanisirlar.

Bir egitimci diisliiyorum: Cocuklar ICIN ifadesini, CO-
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CUKLARLA ifadesine doniistiirmiis olsun. Ciinkii bu ¢ocuk-
lar ve belki tiim ¢ocuklarimiz, karsilarinda farkhi bir diizey-
den, kendilerine bir seyler anlatandan daha ¢ok, yanlarinda
ONLARLA baz1 gergekleri kesfetmeye calisan egitimciden
daha ¢ok sey dgrenebiliyorlar. Oyle bir egitimci ki, cocuklari-
mizin aldig1 notlardan ¢ok, onlarin ilgi alanlari, bagimsiz hare-
ket edebilmeleri ve mutluluklari ile ilgili olsun.

HAYALIN, UMUDUN sinur1 yok ki! ...

Acitan Gergek

Yasam paylasildik¢a anlam kazanir. En acitan gercek yal-
nizliktir. Giizelde yalnizlik, acida yalnizlik, yasamda yalnizlik.
Down’li ¢ocugu olan anne babanin en huzurlu oldugu anlar,
¢ocugunu dislamayan, onu kabul etmis, ona bir seyler veren,
mutlu eden, giivende oldugunu hissettiren bir grup iginde
oldugunu bildikleri anlardir.

Ailenin en ¢ok zorlandig1 devreler ise, cocugun bir yuvaya,
sonra siradan bir ilkokula, o da olmazsa bir alt 6zel sinifa, hat-
ta bir 6zel okula yerlestirilme zamanlaridir. Oyle bir okula giris
hem ¢ocugun, hem ailenin bir¢ok sorununu, bir siire icin bile
olsa ¢Ozecektir.

Tki 6zel cocuk annesini ele alalim: birinin cocugu ortaokul-
da, digerininki liseye baslamis (mozaik tipi Down). Ancak her
ikisi de kendi “gelisim” sinirlarini zorlamaya baslamislar. Aile-
ler endiseli; ¢ocuklarinin alamayacaklar1 diplomalardan degil,
o siiregten sonraki yalnizliklarini nasil 6nleyecegiz diye.

Ciinkii okul, bizler i¢in sadece egitim veren bir yuvanin
otesinde en biiylik sorunumuzun ¢éziimidir, ¢ocugumuzun
sosyal cevresidir. Yalniz olmadigini, bir grubun pargas: oldu-
gunu hissettiren bir beraberlik yuvasidir. Okulun bu islevinin
yerini ne ana, ne baba ne de bir bakic abla karsilayabilir. Her-
kes i¢in oldugu kadar, bu ¢ocuklarimiz icin de en biiytik mutlu-
luklardan biri, biittiniin bir parcas1 olduklarmni hissetmeleridir.
Iste ailelerin en acil1 zorluklarindan biri, bu agig1 nasil doldura-
caklarmi bilememeleridir.
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En Biiyiik Diismanimiz Monotonluk
Uyar1 Bombardiman

Cocugumuzu cevresel olarak gesitli uyar1 bombardimanina
tutacagiz. Bu cesitlilik ki onun bilgi sahibi olmasina, ilgisinin
artmasina, sevdiklerini-sevmediklerini belirlemesine, kisaca
gelismesine sadece yardimci olmakla kalmayip kesinlikle ilerle-
mesini saglayacaktir.

Farklilig1 olan Down’l1 cocuklar yetenekleri, zekalar: diger-
lerinden fazla olanlar degil de gelismenin en biyiik diismamn
olan monotonlugu yikmis ¢evrelerden yetismis cocuklardir.

Amacimiz YASAM hazirligr olduguna gore, ne dogustan
gelen ozellikler ne de mevcut okul programlarinin gocuklari-
miza verdikleri birincil derecede 6nem tasir. Yasam beklentile-
ri agirlikli gevresel vurgular birincildir. Ve bunlar da her anne
baba i¢in yapilabilecek nitelikte ugraslardir.

Cevresel degisikliklere cocugumuzun zaman iginde goster-
digi tepki onun ilgi alanlarini belirlememizde bize yardimci ola-
caktir. Yalniz ‘zaman i¢inde’ ifadesinin altini ¢izmek istiyorum.
Cocugumuza zaman tanima, sabir gosterme, bekleme, pes etme-
me biz anne babalarin en 6nemli basar1 anahtarlarimizdandir.

Ozel olarak yas ve yasadig1 mekan diisiiniilerek cocugu-
muz devamli UYARI BOMBARDIMANINA tutulmali (gesit-
li konusmalar, sesler, miizik, dokunmalar, okumalar, degisik
isiklar, kisiler, esyalar v.b.). Kosesinde uslu uslu oturan ¢ocu-
gumuzdan c¢ok, bu uyarilarla cevresiyle kopriiler kurmay:
o0grenmis bir cocuk amaglamaliy1z.

Bizden Biri

Calan bir telefondan sadece ¢ocugunuz istendiginde, bu
olaym ona ne derece mutluluk verdiginin yani sira, onda nasil
bir kisilik ve gurur kipirdanmasi yarattigini hic fark ettiniz mi?
Ben ettim.

Hepimizin evde oldugu bir saatte telefon calar. Arayan
Erel'in bir okul arkadagi yahut bir yakinimizdir. Onemli olan
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telefona Erel’in istendigidir. Erel, ‘Ben mi?’ diye sorar. Sonra,
‘Allah, allah” der. Acele etmeden yerinden kalkar ve telefona
gelir. Cok mutludur, gururludur, aranmaktadir. O da araya-
caktir, o da giinliik yasamin bir parcasidir.

Bilemediklerimizden

Her farkli davranis, bizleri yeni degerlendirmelere ve
devaminda da eylemlere gotiirmiistiir. Bunlar Erel’e uyguladi-
gimiz ve vurguladigimiz yontemlere baz olusturmus, bizi dog-
ru yolda etkilemistir. Bununla beraber bu mucizevi yumagin
bazi davranislarinin ne anlama geldigi ve yarinlar icin ne tiir
mesajlar verdigi konularinda hala zorlaniyoruz.

Erel’in stinneti 1988 yilinda Etap Altinel otelinde kutlandi.
1988 yilinda Ankara’dan ayrilarak, Istanbul’a tagindik. Anka-
ra’ya, o sevdigimiz ve bir¢ok animizin birikmis oldugu bu ken-
te senede birkag kez geldik. Ve bu ziyaretlerin bir kisminda
Erel yanimizda bile yoktu.

Yil 1997, Ankara’dayiz. Siinnet kutlamalarimin yapildig:
otelin bir alt sokagindan gecerken Erel, “Anne ben burada stin-
net oldum” diyor ve o sokag1 isaret ediyor.

Ankara’da oturdugumuz yillarda bir arkadasim yilbas:
giinii Erel’i evine davet ederek, yilbasi agacinin altinda onun
icin 6zel hazirladig1 hediye paketini vermisti. Bu Erel icin
muazzam bir olay! Bir paket, hem de yilbas1 agacinin altinda.

Hala ne zaman Ankara’ya gelsek ve o evin oniinden gegsek
Erel o 6zel giinii bizlere hatirlatiyor.

Cocuklarmmizin bu tiir 6zelligini bircok anneyle cesitli
sekillerde paylastim. FAKAT bunu onlarin yarinlarinda nasil
kullanabileceklerinin adin1 koyamadim. Mutlaka bu ve benze-
ri Ozellikleri onlarin yarinlarma 1s1k tutacaktir, tutmalidir diye
diistiniiyorum. Surasi kesin ki daha pek ¢ok sey 6grenmemiz
gerekiyor.
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Yontemler Farkli Olmal

Her giysi, her bedene uymaz. Oneriler de giysiler gibi-
dir. Sadece baz kaliplar, renkler, ipuglari, ufuk agicilar olarak
degerlendirilmelidir. Calismasin1 desteklemek amaciyla uygu-
lanan (6nerilen) bir yontem her ¢ocukta farkli sonuglar dogu-
rur. Kisaca her ¢ocuk icin farkli yontemler gegerlidir. Basarimiz
bu yontemleri bulma ve deneme giiciimiizde yatiyor. Yasadik-
larmmiz deneyimlerimizdir. Deneyimlerimizden kagmadigimiz
siirece onlardan 6greniriz. Ogrenmek ise her yeni olayla, her
yeni deneyimle yenilenmektir.

Uzun yillar Down’li ¢ocuguyla yasamis, yasamakta ve
yasayacak olanlar i¢in sunu unutmamak gerek: Erel icin yaptik-
larmmizin (verdigimiz vitaminler, 6zel davranislar, hiicre teda-
visi, hatta gotiirdiigiimiiz hocanin icirdigi efsunlu su dahil),
oglumun gelismesindeki etki derecesini 6l¢me olanagimiz yok.
Yalniz su bir gergek ki, bunlar1 yapmasaydik, bu giinlere ulasa-
mazdik. Bu bizim recetemiz oldu. Her anne babanin kendisine
ozg 0zel regeteleri vardir: OLMALIDIR DA.

[lk yillarda yapilanlarda bir seylerin eksik oldugu hissiyle
sonucu hemen goriip rahatlamak isterken, sonralar1 arayis ve
deneyimleri daha huzurla stirdiiriiyoruz. Sonug nasil olsa son-
radan gelir diyoruz. Ciinkii yirmi yilin deneyimi sunu goster-
di ki: Bu ¢ocuklarimiza bazi beklentilerle sundugumuz 6greti-
ler, sonuglarini bizim istedigimiz zamanda degil de, onlar hazir
olduklarinda veriyor. Ve bizi “Hayret, bunlar1 ne zaman 6gren-
mis?” diye diisiindiirtiyor. O halde uygulanan egitim program-
lar1 hem sonuglarinin zamanlamasi hem de dogurdugu sonug-
lar agisindan farkliliklar olusturabiliyor. Bu sadece Down’li
degil, tiim ¢ocuklarimiz icin gecerlidir.

Diigiinmeye Deger
— Nisanlis1 askere gidecegi i¢in aglayan bir yakinina bizim
diger 6zel cocugumuzun avuntusu soyledir:

“Aglama, bak benim anneannem 6ldii. Bir daha geri gel-
meyecek. Senin nisanlin nasil olsa geri gelecek”.
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— Ozel ¢ocugumuz dondurmayi ¢ok sevdigi halde hasta-
lanma endisesiyle kendine yasak koymustu. Birgiin isyan edip
yemeye karar verir. Gerekgesi soyledir: “Artik dondurma yiye-
cegim, nasil olsa sigortamiz var”.

- Yunanistan’da bir dis¢inin delikanli bir Down’l1 oglu var-
dir. Baba, oglunun doktoruna seks sorununu nasil ¢oziimleyece-
gini sorar ve aldig1 oneri lizerine oglunu, bir yakini beraberinde
geneleve yollar. Dontiste 6zel cocugumuzun babasina degerlen-
dirmesi soyledir: “Bir daha oraya gitmeyecegim. Bu ask degil”.

— Anne anlatiyor: “Down’li ¢ocugumdan sonra avukatlik
meslegimi daha iyi yapiyorum. Ozellikle, insan iligkileriyle ilgi-
li konularda ¢ok basariliyim!”.

— Abla yeni evlenmistir. Sevgi yiiklii bu 6zel ¢ocugumuz,
abla ve enistenin diigiin fotograflarinin bulundugu cerceveyi
1srarla ters gevirir. Kisa bir stire sonra araya ayrilik girer. Cocu-
gun tepkisi: “Biliyordum!” dur.

— Anne caresizdir. Olay1 sOyle nakleder: On iki yasindaki
oglu, gittigi 6zel okulda bir arkadas: tarafindan cinsel tacize
ugramustir. Baba ile okula kosar, miidiirle konusup olay1 anla-
tirlar. Midiir sakin, yanit1 ise ¢ok diistindirticiidir: “Bu tiir
olaylar siradan ¢ocuklarin okuduklar1 okullarda da ¢ok olur.
Neden bu kadar olay yaratiyorsunuz?” Baba, “Cocugumun ....
olmasina géz yummami mi Oneriyorsunuz?” diye isyan eder.
Anne ise benden Down’li ¢ocugu icin degil, cevre ile ilgili
konularda fikir sorar, yardim ister. Ne demeliyim?

Akl

Atlanta Down Syndrome Merkez Miidiirii Mr. Murphy
anlatiyor: “Baba yolculuga ¢ikacaktir. Yirmi iki yasindaki
Down’li kizin1 ¢agirir ve yoklugunda bahgedeki ¢imleri onun
kesmesi gerektigini sdyler. Cevap soyledir:

“Kesemem baba, ¢linkii ben Down’liyim”.

Baba sasirir, sonra devam eder:

“Dogru, fakat yine de keseceksin, biraz uzun siirecek, o
kadar”.
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— Down’l1 bir geng aglayan ablasini teselli eder, “Uziilme,
bana da tiziilecegim seyler soyliiyorlar, Down’l1 diyorlar, ama
ben aldirmryorum”.

— Baba Fenerbahcge hastasidir. O giin mag¢ kaybedildigin-
den, babanin agzini bigak agmaz. Down’l1 kiz1 babasinin kuca-
gma cikar ve: “Uziilme baba, Fenerbahce sampiyon” der. Ara-
dan birkag hafta gecer, Fener sampiyondur.

— Ordu’da bir sohbet sonrasi yanima gelen bir hanim soyle
dedi: “Benim gorme oziirli bir cocugum var. Dokuz yildir bu
kadar rahatladigimi hatirlamiyorum. Allah sizden razi olsun”.
Ve sirtimu sivazlayip yanimdan ayrildi. Gorme engelli ¢cocugu
olan bir anneye ne sdylemis olabilecegimi diistindiim ve pay-
lasma sozctigiiniin o ¢ok derin, rahatlik veren giicti olsa dedim.
Bu bana erdem bir kisinin sézilini hatirlatti: Allah: “Size ver-
diklerimi nigin siz de bagkalariyla paylasmadiniz?” diye sorar
demisti. Evet, kisiler sadece verebildikleri seylerin sahibiymis-
ler. Bizler de, bize gonderilen bu degerli evlatlarin bize verdik-
lerini paylasmak durumundayiz. Sevinci, acyl, glizeli, caresiz-
ligi ve careleri paylasma.

Allah’tan bizleri paylasimsiz birakmamasini diliyorum.

Bugiinkii Durum

Sanayilesme toplumu yaniltici, yalanc bir duygu veriyor
kisiye. O da “Kendi kendine yetebilirlik”. Halbuki bu her konu
icin gegerli degil, hele de bizler acisindan. Ciinkii bizler miica-
delemizin basariya ulasmasinda her zaman ¢evrenin destegine
ihtiya¢ duymusuzdur.

Ulkemizin engelli aynasi ise ana hatlariyla sdyle: Mevcut
engelli egitim politikalarinda beklenenden eksik orgiitlenme,
ilkokul donanimlari, uzman egitim personel azligi, 6zel egi-
tim okullari, kaynak kitap ve arag yetersizligi. Her ilde bulunan
Milli Egitim Miidiirliigiine bagh Rehberlik ve Arastirma Mer-
kezleri'nde yeterli uzman ve tanida kullanilacak arag ve olgek-
lerin eksikligi, alt 6zel siniflar ve Egitilebilir Cocuklar Is Okul-
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larr’'ndaki eksiklikler, heniiz tam olarak bireysel egitim progra-
minin oturtulmadig, kaynastirma adi altinda normal siniflara
yerlestirme — teorik olarak kabul goren fakat uygulamada ¢ok
sorunlari olan entegrasyon programi. Isverenin beklentileri ile
isin niteligi hakkinda bilgilerle donatilacak, destekli is model
programlarinin eksikligi. Tiim bunlardan sonra kisinin kendi
olanaklariyla yolunu bulma agmaziyla bagbasa birakilip egitim
i¢in okuldan 6nce 6gretmen, INSAN arayiglar1 igine girmesi.

Genel bir toparlama gerekirse, Down'li yavrumuzu okul
cagina gelinceye kadar, siradan arkadaglariyla birlikte bir yuvaya
gondermekte biiytik yarar goriiyorum. Bu stireg ilk yillarda giin-
de birkag saatle baslayip sonralar tiim haftay1 kapsayabilir. Okul
cagina gelindiginde ise, bir¢ok ebeveynin arzuladigi siradan
ilkokul denemesi yapilmalidir. Bu asamada ¢ocugumuz zorlan-
dig1 takdirde sayilar1 ve nitelikleri yetersiz de olsa alt 6zel smif-
lar ¢ocuklarimiz icin en uygun egitim yuvalaridir. Uyguladik-
lar1 bireysel programlarla bazi 6zel egitim merkezleri mevcutsa
da, istenilen yiiksek meblaglar, ailelerin ¢ogunu tirkiitmektedir.
Alt 6zel sinifta ilkokulu bitirip diplomalarini alan yavrularimiz,
daha sonra yine sayilar1 ve nitelikleri yetersiz olan is okullarin-
dan yararlanabilirler. Oradan sonrasi her aile icin bir yalmzlik,
ikinci bir kisisel ugras konusudur. Cocugumuza onu mesgul ede-
cek, kendini iiretken ve degerli hissettirecek bir is bulma ¢abasi.

Erel okul 6ncesi birkag siradan yuva maceras: yasadi. Bazi-
larmi kabulde zorlandik, bazilarindan gordiigtimiiz sefkat ve
ilgiden icimiz 1lik 1lik oldu. flkokula, siradan bir devlet okulun-
da basladi. Bir siire sonra zorlandig1 i¢in oradan ayrilip alt 6zel
smifa kayit ettirdik. Sariyer Ilkokulu alt 6zel smifindan mezun
olduktan sonra Saadet Ilkogretim Okulu ve Mesleki Egitim
Merkezi'ne basladi. Halen de oraya devam etmektedir. Ora-
dan sonrasi igin endiseler, ugraslar, yiirek carpintilari, arayislar
yuregimizdedir.

Onu mutlu edecek,

Onu mesgul edecek,

Emniyetli,
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Devamlilig olan,

Yapabilecegi bir is bulabilme ve

Yurtdisinda gesitli 6rnekleri olan ve kurulmasini hayal etti-
gimiz “Yasam Koyii” projesini gerceklestirme cabasi igindeyiz.

Sorunlarin ilact ZAMAN'1n bizlerin en saghkl karar1 ver-
memize yardimci olacagina ve mutlaka bir ¢6ziim bulacagimi-
za inaniyorum. Allahim hepimize yardimci olacaktir.

Down’l Biriyle Yagsamak Nedir - Ne Degildir?

— Unutulan giizellikleri: kuslari, bocekleri, yagmuru, giine-
si tekrar fark etmek demektir.

— Verilenin karsiligini, umulmadik bir zamanda da olsa
almak demektir.

— Sevgi sozcligiiniin anlamin1 ve kapsamini ytirekten his-
setmek demektir.

— Fazlaca inis-cikiglari, kaprisleri, duygusal stirprizleri
olmadan, siradan bir giinti biriyle paylasarak yasamak demektir.

— Sarildiginda daima pozitif elektrik almak demektir.

— Down’l1 da olsa kendine yetebilme ¢abasina sahit olmak
demektir.

- Duygu kapasitenizi sonuna dek zorlamak demektir.

— Kadere boyun egmek demektir.

Satirlarimi noktalarken Sn. Erdogan Yilmaz'in duygularin
tiim Erel'ler icin sizlerle paylasmak istedim:

“Stirekli Biiylime ve Degisim icinde oldugumu unutma-
yimn. Bazen her sey birdenbire durabilir, sdylenileni duymaya-
bilir, oniimdeki duvari gormeyebilirim... Okumay1 arkadas-
larimdan, hatta 6z kardesimden daha ge¢ sokebilirim; ¢tlinkii
ben ayr1 ve baskayim. Bu durumdan telaglanmayin; yoksa ben
de etkilenirim. Hemen kizmayn, bagirmayin; 6yle yaparsaniz
bu yanlislarim kemiklesir. Sabir, sefkat ve hosgoriiyle sorunla-
11 birlikte asarsak, bana yanlislarimi diizeltme sansi verirseniz,
size daha ¢ok giivenir, daha ¢ok baglanirim. Bana nasil davra-
nirsaniz, Oyle olmay1 6grenirim.

Basarinin da basarisizligin da ortak ¢abalarimiz 6l¢iisiinde
olusacagini biliyor musunuz?”
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Soziin Ozii

Felsefi acidan diinyada varolus nedenlerimizden biri,
“Topluma iyi bir seyler verip, olumlu bazi gelismeler saglamak-
tir” deniliyor. Aile olarak hayatimiza Erel gireli, kendimizde
ve ¢evremizde bazi degisikliklere neden oldugumuzu hissedi-
yorum. Bu nedenle ¢evremizle olan ugrasimiza, anne babalara
yardima devam edecegim, onlar1 bildigim konularda aydinlat-
mak i¢in ¢alismalarimu siirdiirecegim. Bir farkla ki, bunlar: artik
kizarak, iiziilerek degil, onlar1 anlayarak yapacagim. Izmir’den
Nedime Mensebay soyle diyor:

“Bizler yorulmamasi, pes etmemesi gereken savascilariz”.

Kendisine ytirekten katiliyorum. Sik sik Erel’in varliginin
tek tek aile fertlerine bircok giizellik getirdiginden s6z etmis-
tim. Bugiin bu giizellikler halkasinin daha da genisledigini
sOylemek istiyorum. Su an, sizlerle baz1 seyleri paylasmama,
yardim etme istek ve giicimii de Erel’in varligina bor¢luyum.
Kendisine anlayacagi bicimde bu mutlulugumu anlattim, bir
kez daha 6diillendirdim onu.

Toplum mozaigimiz:

Sarisin, esmer, kumral, sisman, zayif, balik etli;
Yahudi, Arap, ingiliz, Fransiz, Turk;

Siradan, engelli.

Cogunluk biz siradan bireylerde degil de, engelli dedigi-
miz bireylerde olsaydi, ne olurdu? Hepsini bilemem ama sun-
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dan eminim ki onlar, biz siradanlara bizim onlara davrandig-
mizdan daha sevecen, daha insancil, daha yardim ytikli kucak-
larla sarilirlardi.

Tk kitabimi yazarken birgiin beni arayip “Elgin abla, hak-
liymigsin, bu ¢ocuk bana zorluklariyla geldi. Fakat sabri, sev-
giyi ogretti; glizellikleri, unuttugum kuslari, kelebekleri, bulut-
lar1, bocekleri, dereleri hatirlatti” demenizi bekliyordum. Bu
umudum gergeklesti. Bircogunuzdan bu dogrultuda mesajlar
aldim. Mutlandim, umutlandim. Tim bu kucaklasmalar ikinci
kitabimi1 kaleme almama neden oldu. Hepinizi seviyorum.

Down’l1 Erel’in Annesi
El¢in Tapan

Tel: 0212 277 99 24
Fax: 02122771277
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Yazarin Yorumu
Tamamen Kisisel

Soruyor — Anlatryorlar

— Down’l1 gocugum oldu. Simdi ben ne yapacagim? Nere-
ye gidecegim, kim yol gosterecek?

— Cocugum yuva yasima geldi. Yuvalara kabul ettiremiyo-
rum. Ne yapayim?

— Cocugum okul ¢agina geldi. Hangi okula, nasil gidecek?
Cogu okullar almiyor.

— Cocuguma is bulmak, yararli olmasini ve kendini yararh
hissetmesini saglamak istiyorum. Ne yapabilirim?

— Ozel okullar, zihinsel engellilere ¢ok yiiksek fiyatlarla
ders veriyor. Benim olanaklarim uzun siire bu masrafi karsila-
yamaz. Ne yapabilirim?

Bu ve benzeri konusmalar bir¢ok kisinin engellilik olayi-
nin tarafi veya degil, konusu. Taraf olanlar arayis iginde. Taraf
olmayanlar ise konudan haberdar olduklarini ispat etmek ister-
cesine 1srarla sorunlarin 6neminden bahsediyorlar. Konusuyor-
lar, konusuyorlar.
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Sonuca ulasilmasinda sorun, arzulanan her olayda oldugu
gibi bizim olayimizda da ne biit¢eye az konmus para dilimi, ne
uzman azlig1 ne de sinrli olanaklar.

Sadece ve sadece

SAHIPSIZLIK.

Sorunumuz “Bu konu benim konum, sonuca ulasmak icin
neler yapilmali ve tabii en 6nemlisi de yapilanlarin devamlili-
ginin nasil saglanacagl” noktalarina egilinmedikge ¢oziimlene-
mez. Sorun, bu tiir etki ve yetki sahibi olanlarin 6nderliginde
¢oztimlenecek bir konudur. Devlet politikas1 olarak ele alinma-
Ldur.

“El¢in Tapan kitap yazdi. Perihan Savas esine ¢ok iyi bak-
t1” gibi tek ve detay hikadyeler ¢oziimler acgisindan sadece akse-
suvardir. Isin 6zii sahipsizliktir.

Yurtdisinda bu konu nasil ele alinmis, ¢oztimlenmis, onlar
incelenip kisa zamanda bize en uygun olani uygulamaya
konulmali. Aksi halde herkes konusarak kendini tatmin etme-
ye; biz taraflar da “Yardim alamiyoruz” diye bagirmaya devam
edecegiz.

Kisaca bizler konumuza misafir degil, davamiza bas koya-
cak ev sahibi artyoruz. Olmazsa c¢eker giderim degil, basarma-
ya mecburum diyen.
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Birkag Okur Mektubu

Bana ulasan pek ¢ok mektuptan bazi pasajlar1 giigliikle
sizler icin sectim. Toplam mozaigimizi orneklemesi, her tiirli
zorluga karsin yalniz ve umarsiz olmadigimizin bir gostergesi
olmasi, anlatilanlarin kagit tizerinde veya konusmalarda kal-
may1p yasama gegirilerek yararli olmasi amaciyla:

Gilizel bir anneye, Elcin Tapan’a sevgilerimle,

Ben, Anadolu Universitesi Engelliler Entegre Yiiksekoku-
lu'nda, mimarlik boliimiinde okumakta olan, 18 yasinda bir
isitme engelli 6grenciyim. Cok degil, bundan 5 sene 6nce tib-
ben bilinmeyen bir nedenden dolay1 isitme duyumu kaybettim.
Dolayisiyla normal bir insanla bir engelli olmanin ne oldugunu
biliyorum. Engelli insanlara kars1 toplumun biiyiik cogunlugu-
nun hissetiklerinin “acima” duygusundan ibaret oldugunu bili-
yorum.

Onceden de belirttigim gibi, sonradan ortaya cikan bu isit-
me engeli, her ne kadar ilk zamanlar beni derin bir tizlintii icin-
de birakmis olsa da, bana ¢ok sey 0gretti. En basta da sevginin
insanin ontindeki biitiin engelleri nasil yiktiginu...

Sonra bir karar aldim kendi kendime: ister zihin, ister orto-
pedik, ister isitme engelli olsun, engelli insanlarla tanismaya,
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onlarin diinyalarma girmeye ve elimden geldigince onlarin
her seyden once bir “insan” olduklarimi anlatmaya ¢alisacagi-
ma dair... Bu konudaki en biiyiik destegi babamdan aldim. Ki
bir giin yazmis oldugunuz “Ben Mutlu Bir Down Annesiyim”
adli kitabinizi tutusturdu elime. Ozellikle Down Sendromu
hakkinda bir¢ok sey ogrenmeye calisarak okudum kitabinizi.
Kitabiniz cogu yerde derin bir duygusalliga itti beni. Ozellik-
le, normal insanlarin ¢ogunun annelerine gereken ilginin zer-
resini gostermedigi cagimizda Erel’in anneler giiniinde yazdig:
ve “lyi giiniiniiz kutlu olsun anneler” dedigi satirlar1 okurken
gozyaslarimi tutamadigimu fark ettim. Kitabinizin ¢ogu yerin-
de kendimi de buldum. Erel’i yetistirirken her seyden 6nce onu
sevmekle ise basladigimizi okurken, isitme engelinin verdigi
derin bir sarsint1 devresinden ailemin bana gosterdigi ilgi, des-
tek ve sevgi ile nasil kurtuldugumu animsadim. Belki de ailem
beni bu kadar sevmese, her tiirlii sosyal ortama girip, insanla-
ra kendimi oldugum gibi kabul ettirmem icin bu kadar destek
olmasa, simdi ne bu kadar neseli bir insan olurdum ne de bir
mimarlik 6grencisi. Bir engellinin her seyden 6nce normal bir
insan gibi severek, ilgi gostererek yetistirilmesi gerekli ben-
ce. Kitabmiz gercekten biitiin insanlarin okumas1 gereken bir
yapit. Sadece engelli cocugu olan insanlarin degil, engelli ¢cocu-
gu olmayan insanlarin bile yararlanabilecegi ve etkilenecegi bir
kitap.

Biitiin yazdiklarim canimizi siktiysa affiniza sigiiyorum.
Amacim sadece toplum tarafindan hep geri plana itilen, yan-
lis anlasilan, normal insanlar kavgalarla, sopalarla protestolar
yaparken; “egitim isteriz” yazili pankartlarla, en ufak bir olay
bile ¢ikartmadan, isteklerini dile getirmeye calisan, bu sirada
da kendisine uzatilan mikrofona, “0gretmen olacagim” diyen,
ylureklerinde en ufacik bir kotiiliikten eser olmayan “zihin
engellilerin” yaninda oldugumu anlatmaya ¢alismaktz.

Daha Nice Mutlu Yillara Tapan Ailesi... Sevgiler...

Yasemin Sengor
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12.07.1995
Sayn El¢in Hanim,

Kitabiniz1 ¢ok begendigimi daha once belirtmistim. Ancak
kitabimmiz hakkindaki duygu ve diistincelerimi daha ayrinti-
I1 belirtme firsat1 pek bulamadim. Ayni zamanda duygularimi
sOzlii olarak ifade etmekte de giicliik ¢ektigim icin size bunla-
1 yazili olarak iletmek istedim. Aksi takdirde, size, kitabiniz
okuduktan sonra hissettiklerimi soylemeye kalksaydim agla-
maktan bunlar1 sdylemeye firsat kalmayacakt.

Yazdiginiz kitabi, kendi agimdan degerlendirirsem; bana
gesitli acilardan faydali oldugunu soylemek isterim. Kitabiniz
sizi ve Erel’i daha iyi anlamamda ve tanimamda bana yardimci
oldu.

Erel’i tanidigimdan beri, hi¢, “Eger Down’li bir ¢ocugum
olsaydi, ne yapardim?” diye diistinmemistim. Okuduklarim
kendime bu soruyu sormamu sagladi. Erel’i yaklasik iki senedir
taniyorum. Erel'in daha once nasil oldugu, neleri yapip, neleri
yapamadig1 hakkinda pek fikrim yoktu. Ancak Erel’i tanistigim
zamanki haliyle kabullendim — buna kabullenmek diyemem,
ciinkii ona Down’l1 biri diye degil de bir ¢ocuk gibi gorerek
yaklastim. Ama kitabinizdan sonra diistiniiyorum da Erel su
an yapabildiklerinin pek ¢oguna dogdugu zaman sahip degil-
di. Tanidigim Down’li ya da 6ziirlii insanlardan da ¢ok daha
iyi bir diizeyde.

Biitiin bunlar: birlestirince goriiyorum ki sizin ve aileni-
zin Erel’e ¢ok emegi ge¢mis. Bu nedenle, sizlerin sabrimi ve
sevgisini ¢ok takdir ediyorum. Daha once diisliniirdiim, sizin
nasil hep bu kadar hayat dolu, neseli ve canl olabildiginizi.
Simdi anliyorum nedenini. Bizim gibi fizik olarak geng, fakat
ruhen yash insanlardan ¢ok daha gengsiniz. Cok gicli bir
insansiniz.

Yaptiginiz bu calismanin toplumumuza da faydasi olaca-
gina inaniyorum. Bu kitaptan sonra pek ¢ok anne-baba hisset-
tiklerinde yalniz olmadiklarini gorecekler. Cocuklarini bir insan
olarak daha kolay kabullenecekler. Sizin kitabiniz bu ailelere
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¢ok yardimcr olacak. Belki bu sayede de bu aileler i¢in bir umut
15181 olacaksiniz. Bu toplumun gercek aydinlarindansiniz. Uma-
rim biz insanlara daha ¢ok sey Ogretirsiniz. Sizin gibi kendini
yetistirmeyi bilmis, doygun insanlara ihtiyacimiz var. Bizi yal-
niz birakmayin.

Saygilarimla
Hakan Senermen
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08.01.1996

Sevgili Elgin,

“Ben Mutlu Bir Down Annesiyim” isimli kitabini bir soluk-
ta sevingle ve gururla okudum. “Ben Bir Insanim” ve “Ben Bir
Anneyim” isimli iki kitabini da basildiginda okuyabilmek igin
sabirsizlaniyorum. Erel’i, seni ve biitiin aile efradin1 defalarca

opiiyorum.

Kitabin1 okuduktan sonra hasbelkader babalardan oldugu-
nu farkeden...

Tolga Ener
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17.01.1996
Sayn El¢cin Tapan,

Oncelikle size ve ailenize en derin sevgi ve saygilarimi
sunarim.

Sizi sahsen tanimiyorum ama kitabiniz1 bitirdikten sonra
17 yilik yasaminizin bir boliimiinii satirlarinizda paylastigim
ve ayni zamanda kaderdas oldugum igin boyle bir faks1 yazma
ihtiyact duydum.

24 yasindaymm. Down Sendromlu olan 4,5 yasindaki
erkek kardesim. Hemen hemen sizin de ilk baslarda yasadi-
gz durumlar bizler de yasadik, yasiyoruz. Annem maale-
sef kizkardesimin, benim ve babamin tiim ¢abalarina ragmen
durumu halen tam olarak kabullenmis degil. Ne yapabilirim,
yeni ufuklar1 nasil kesfedebilirim diye diistinmiiyor “bu nasil
basimiza geldi” diye karamsarliga diisiiyor. Amacim bu sikin-
tilardan bahsetmek, size dertlerimize derman misali yazmak
degil.

Benim amacim sizin de kitabinizda bahsettiginiz gibi bu
konuda daha yapic1 bir seyler yapmak, bir birlik olusturmak
arzusu. Cok iyi bildiginiz gibi gerek kurum gerekse yayinlar
agisindan tlkemizde olanaklar pek genis degil, ben de sim-
di sizin verdiginiz yurtdigindaki adreslerle gerekli olabilecek
konular hakkinda irtibat kuracagim.

Biz Ali Birand'in egitim ¢alismalarma bilingli olarak yeni
basladik. 2 aydir Acitbadem’deki Sabanci Spastik Cocuklar Mer-
kezi'nde haftada 1,5 saat gibi ¢ok yetersiz ama az da olsa yol
gosterici birtakim egitimler aldiriyoruz. Entegre egitim verebi-
lecegimiz yuva aramalarindayiz. “Koy” kurma fikrinize tama-
miyle katildigimizi bilmenizi isteriz. Cilinkii bizden sonra “ne
olacak” diistincesi oldukca motivasyon kiric1 bir durum yara-
tiyor. Sizinle irtibat kurup fikir aligverisinde bulunmak isteriz.
Hepimiz icin 6énemli olan degerli vaktinizi almak istemedigim
i¢in sizi boyle bir kitab1 yazip okuyucularimizla paylastiginiz
i¢cin kendim ve ailem adina bir kere daha takdir ettigimizi bil-
dirmek isterim.
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Oncelikle Erel’e ve ailesine sevgi ve saygilarimizi sunuyo-
ruz. lleride fikir alisverisinde bulunabilecegimiz firsat1 yarat-
mak arzusundayiz.

Huirmetler
Goksu Firina
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25.01.19%6
Sayn El¢in Tapan Hanimefendi,

Ben 21 yasinda 8 aylik Duygu adinda Down Sendromlu
diinya tatlis1 glizel bir kiz ¢ocuguna sahip, mutluluklar1 yakala-
maya ¢alisan bir anneyim.

Ozellikle her satir1 duygulu, anlamli mesaj igeren; yasadik-
larmi diger ailelerle paylasmay1 amaglayan; okurken kendim-
den bir¢cok 6rnek buldugum, kendimi tutamayarak agladigim,
haz alarak okuyabildigim bu kitabiniz1 yazdiginiz igin sizi teb-
rik ederim.

Kitabinizi okurken Ereli ve sizi hi¢ tanimadigim halde
kendime ¢ok yakin hissettim. Tipki bir biitiinii olusturan aile
gibi. Umuyorum ki, duygu ve emek ytkli bu kitap, sizin-
le benim ve diger Down’li ailelerin hatta bu ¢ocuklara sahip
olmayan ailelerin arasinda bile samimi dostluklarin baslangici
olan bir koprii olsun. Kitabinizin devaminin gelmesini diliyo-
rum. Duygularimi ifade ederken uygun sozctikleri bulmakta
biraz da olsa zorluk ¢ekiyorum. Siz benim duygularimi o kadar
yalin ve giizel anlatmigsiniz ki, kendimi sansh olarak addede-
bilme cesaretini bulmami sagladiniz. Yapmis oldugumuz sicak
telefon goriismesinin; ortak noktalarimizin bulundugunu, aynm
duygu yogunlugunu yasadigimizi ve sizi bana daha yakin bir
dost olarak yaklastirdigini hissettim.

Benim de diger anneler gibi gelecekten beklentilerim,
umutlarim var. Belki bunlar diger annelerden biraz farkli bek-
lentilerdir ama olsun ne ¢ikar. Daha yolun basindayim. Kizim
ve kendim i¢in yapacagim ¢ok seylerin bulundugunun bilincin-
deyim. Sizin gibi yolun yarisin1 bagariyla asmis olan bir anne-
den destek gorecegimi hissediyorum. Down’l1 bir ¢ocuga sahip
olmanin diinyanin sonu olmadigini, kizimda yasayamayaca-
gim mutluluklar1 diger ¢ocuklarimda yakalayacagimi, daha
miicadele vermem gerektigini, yolun daha ¢ok basinda bulun-
dugumu, hayatin bir miicadele oldugunu artik daha iyi biliyo-
rum. Istiyorum ki, kimsenin umut 1siklar1 sonmesin. Her seye
ragmen hayat ¢ok giizel ve yasamaya deger. Beni dinlediginiz
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ve degerli zamaninizdan vakit ayirdiginiz icin ¢ok tesekkiir
ederim. Vermis oldugumuz bu miicadelede Allah hepimizin
yardimcisi olsun.

. Saygilarimla
Istem Ambarpinar
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18.05.1996
Sayn El¢cin Tapan,

Kitabiniz1 simdi bitirdim. Hemen kagida kaleme sarildim.
Kendinizle ve ailenizle gurur duyabilirsiniz. Siz bunu zaten
¢oktan hakketmigsiniz. Kitabinizi okurken zaman zaman tiiy-
lerim diken diken oldu. Aglayacak gibi oldum. Insanlarin bu
kitaptan alacaklar1 ¢ok dersler var samiyorum. Ciinki sizin
anlattiginiz bir¢ok sey aslinda tiim insanlar arasinda olmasi
gereken davranis bigimlerini ortaya koyuyor.

Ben tiniversitede ¢ocuk gelisimi ve psikolojisi, egitim psi-
kolojisi, gelisim psikolojisi ve 6ziirlii ¢ocuklarin egitim ve psi-
kolojisi gibi dersler aldim. Bir siire anaokulunda ¢alistim. Hatta
¢ocuklarimin i¢cinde Down Sendromlu bir ¢ocugum da vardi.
Sizin anlattiginiz seyler, ki bunlar ¢ogu arastirmalarimiz, cogu
da derslerde anlatilanlarin aynisi. Fakat olaylar1 sizin agziniz-
dan okumak farkli olacak tabii.

Kitab1 okurken “size ulasmanin bir yolu olabilir mi” diye
diisiindiim. Sonunda da telefonla faks numaralarin1 goriince
¢ok ¢ok sevindim. Bu konuda herkesin yapabilecegi bir seyler
mutlaka vardir. Sizinle ayn1 duygular1 paylastigimi bilmeni-
zin sizin i¢in yararli olacagini diistindiim. Her zaman arkaniz-
da sizi destekleyen insanlar bulacaginiza eminim. Ciinki yolun
yarisini ¢oktan ge¢missiniz. Sizi sonuna kadar destekliyorum.
Daha dogrusu bundan sonra yapacaklarinizi merak ediyorum.
Bir sekilde size yardimci olmak isterim. Su an bunun ne oldu-
gunu bilemiyorum ama bunu gergekten isterim.

Basarilarinizin devamini tiim kalbimle dilerim.

Sevgi Pehlivan
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13.10.1996
Sevgili Elgin Hanim,

Yaklasik 15 dakika once kitabinizin son sayfalarini da oku-
yarak bitirdim. Kitabin sonlarina dogru adres ve telefon numa-
ranizi bulunca ne kadar sevinip heyecanlandigimi anlatamam.
Ben Ortadogu Teknik Universitesi Psikoloji Boliimii 3. Smif
ogrencisiyim. Kitabiniz1 biiyiik bir ilgiyle, bazen gozyaslar:
bazense tebessiimlerle okudum. Yasantinizi belki de ailenizin
altinci tiyesi olarak gozledim.

Annem Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesinde calisan
bir ¢ocuk psikiyatr1. Psikolojiye merak sarmaya basladigimda,
annemle Down Sendromu ve Down’lilar hakkinda konusma-
ya bagladik. Kitabimizin bir boliimiinde kizinizin ne zaman bir
Down’l1 gorse, “Ah canim” dediginden bahsetmissiniz. Benim
tepkim de kizinizinkinden farkli degil. Onlara kars1 biiytik bir
sicaklik duyuyorum ve onlarin ¢ok 6zel olduklarmi diistini-
yorum. Onlarla iletisim kurmak, etkilesimde bulunmak istiyo-
rum. Zaten kitabinizi goriir gormez bu ytizden almistim. Size
bu mektubu yazmamdaki asil amag, sevgili Erel’le bir sekilde
iletisim kurmak, onun arkadaslarindan biri olmaktir. Anka-
ra’da oturdugum icin aklima gelen ilk yol Erel’e mektup yaz-
mak, onunla mektup arkadashig: baslatmak oldu. Kitabimizdan
gozlemleyebildigim kadariyla Erel yazi yazabiliyor. Ancak
okuma-yazmasinin mektuplasmak icin yeterli olup olmadig-
n1 bilemiyorum. Eger yeterli degilse ona yazacagim mektuplar
siz kendisine aktarabilirsiniz diye diistiniiyorum.

Bu fikrimi degerlendirir, bana bir cevap iletirseniz ¢ok
sevinirim. Umarim tiim anneler sizin ulastiginiz noktaya ulasa-
bilirler.

En icten sevgi ve saygilarimla...

Dostunuz
Iigin Gokler
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03.12.1996
Sevgili Elgin Hanim,

Ben Nazli Kiiliink. Sizi bir aksam arayan kiz. Telefonla
konusmak bana yetmedi. Umarim sizi rahatsiz etmiyorum. Siz
sahiden ¢ok basarili bir yazar, harika bir annesiniz.

Ben 14 yasindaymm. Benim annem ve babam dilsizler. O
ylizden beni babaannem Nazmiye biiytitmiis. Simdi o felg. 1.5
yildir bu hastali1 siirtiyor. Sizin gibi ben de onun igin miica-
dele veriyorum. Onu yasatmaya calistyorum. Ciinkii o benim
canim. O Oyle iyidir ki, 6yle fedakar ki anlatamam. Stiper bir
babaannedir. Ben kitaplar1 ¢ok severim. O ytizden ben de baba-
annemi anlatan bir kitap yazmak istiyorum. Daha tecriibesi-
zim. Ama eminim ki biiytidiikge tecriibe sahibi olabilecegim.
Eger miisaitseniz Erel ve sizle tanismay1 ¢ok ¢ok ¢ok istiyorum.
Eger bu teklifimi kabul ederseniz beni diinyanin en mesut insa-
n1 yaparsaniz. Ama kabul etmeye de bilirsiniz. Bu ¢ok dogal.
Tanimadigimiz bir insan1 evinize almak sa¢maliktir. Ama sahi-
den sizinle tanismay1 can1 goniilden istiyorum.

Mektubuma son verirken, size hayatiniz boyunca saglik,
mutluluklar ve basarilar dilerim. Umarim Erel daha biiytiik
mevkilere gelir. Hepinizi yanaklarinizdan épiiyorum.

Sevgilerle
Nazh Kiilink
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20.01.1997

Bu aksam yine nobet¢iyim. Elimde bir arkadasimin tavsiye
ettigi bir kitap var.

“Ben Mutlu Bir Down Annesiyim”. Nobet sakin gecer-
se bos zamanlarimda okurum diye kitab1 da yanima almistim.
Kitab1 okumaya basladim. Okuduk¢a bu konuda aslinda bil-
diklerimin, bilmediklerimin ¢ok gerisinde oldugunu fark ettim.
Hani, kuramsal bilgiyle pratik arasinda ¢ok fark vardir ya, aym
sekilde bildiklerimle bilmem gerekenler arasinda da o kadar
fark oldugunu anladim. Belki ¢ok edebi bir kitap degil. Ancak
bir ebedi kitap kadar siiriikleyici. Zaman zaman kitabin akisi-
na kendinizi kaptirip siz de yazar gibi gozyaslarini tutamiyor,
bir anne sefkatinin sicakligini iliklerinizde hissediyorsunuz.
Ben bu duygular icinde kitabimi yarilamisken, gece yarisini da
¢oktan gecmisti zaten. Aaa o da ne! Acilden bir hasta yatacak-
mis. “Bu saatte olur mu simdi” derken her zamanki gibi bizi bir
telas aliyor. Hazirliklara bashyoruz. Minik hastamiz geliyor ve
annesi de. Bu da hayretin asil biiytik tarafi, yatan 2-3 yasinda
bir Down Sendromlu kiz ¢ocugu. Tabii en ¢ok ben sasiriyorum.
Cocuk akciger enfeksiyonundan yatirildi. Hemen dosyasim
hazirliyoruz. Kanini aliyoruz ve tetkik icin laboratuvara yollu-
yor ve tedaviye bashiyoruz. Annesiyle biraz konusmak istiyo-
rum. Cocugu hakkinda biraz sohbet ediyoruz. Caresizlik ve
uimitsizlik i¢inde kitabin yazarmin duygular:i hakim. Annenin
mutsuz ve ¢ocuguna kars1 timitsiz bakislar1 beni ¢ok etkiledi.
Annesi 0gretmendi ve hayattaki ilk yangis1 buydu. Olayin soku
hala tizerinde ancak timitsizligi 6n plandaydi. Sohbetimi kitabi
okumasi i¢in ona uzatarak ve baz teselli sozctikleriyle kapat-
tim. Ertesi giin gocugumuzu ziyarete gidiyorum ve yanimda
bir arakadasim da var. Ogleden sonraydi. Odaya girince anne-
nin giiler ytizli bana hemen bir seyler anlatti. O tebessiimde bir
insanin hayata yeniden sarilis1 vardi, yeniden dogusu. Cocu-
guna kars1 daha sevecen bakiglar ve daha icten sarilislar. Bana
tesekkiir ediyor, ben de icimden “Tesekkiirler Elgin Hanim”
diyorum. Bir insanin hayata bakisini degistiren bu kitap o
zaman goziimde biyiiyor. O zaman anliyorum sanatsal olarak
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da biiyiik oldugunu. “Sanat toplum igindir” soziine taraftarl-
gm biraz daha pekisiyor. El¢in Hanim’a toplumumuza boyle
bir katkida bulundugundan dolay1 tekrar tesekkiir ediyorum,
basarilarinin devamini temenni ediyorum.

Intérn Dr. Ahmet Okur
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Ozel nedenlerden dolay1 isminin yazilmasini istemeyen bir
okurumuz:

26.02.1997
Sevgili El¢in Tapan,

Oncelikle sizi o giizelim kitabimizdan, okudukca adeta
insanin ruhunu yiicelten, mutlandiran, diinyaya bir baska goz-
le bakmasini saglayan giizelim satirlarinizdan dolay1 candan
kutluyorum. Binlerce, ytizbinlerce kere tesekkiir ediyor, size ve
degerli ailenize sevgiler, saygilar sunuyorum.

Sizi hi¢ tanimiyorum, gormedim. Fakat yillardir tanisiyor-
musuz gibi yakin hissediyorum, ciinkii kitabimiz aldigim ve
defalarca okudugum giinden beri basucumda. Oyle bir kitap ki
adeta siz de hep yanimdasiniz.

Vaktinizi aldigimi, sozlerimi ¢ok uzattigimi biliyorum ama
izin verirseniz kisaca kendimizi daha dogrusu kizimizi tanit-
mak istiyorum. Yalova’da yasiyoruz, otuz yedi yasindayim, 15
yasinda oglumuz ve 9 yasinda ama halen minik bebegim olan
kizimiz olmak tizere iki ¢ocuk annesiyim. Ankara Siyasal Bil-
giler Fakiiltesi mezunuyum. Minik kizimiz, giizel kizimizla 8
senedir bambaska, hi¢ tanimadigimiz bu diinyada yasamaya
calisiyoruz. Ogziirlii ¢cocuklarm ve ebeveynlerinin diinyasinda
kizim gelisme oziirlii. Yirtiyemiyor, konusamiyor, 6z bakimin
yapamuyor, belirli seyler disinda algilayamuyor.

Size destanlar yazmak istiyorum adeta, kendimi tutamiyo-
rum. Giiglii ve mutlu olmam gerektigini yillar 6nce 6grendim,
¢iinkli ben biraz mutsuz olursam kizim bin kat kotii oluyor.
Onun igin hep iyi olmaliyim. Sizden 6zel bir ricam olacak; ger-
cekten giivenilir, ilgili, dost gibi, her kontroliinde kartlardan
bakarak ¢ocugumun durumunu 6grenmeye calismayacak bir
doktor bulabilmek istiyorum. Bu konuda sizin degerli tavsi-
yenizi rica ediyorum. Biliyorum ki sizin ‘dogru” dediginiz kisi
benim aradigim kisidir. izin verirseniz sizi tekrar telefonla da
aramak istiyorum. Her sey igin binlerce tesekkiirler. Size ve
ailenize, sevgili Erel kardesime sevgiler, saygilar...
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16.09.1997
Merhaba El¢in Anne,

Ben Esin. Alanya’dan yaziyorum. 1981 dogumluyum.
Stiper lise 2. siuf 6grencisiyim.

Ik olarak size kocaman bir TESEKKURLER. Kitabiniz1 oku-
duktan sonra oziirlii bir cocugum olmasi ihtimalinden hig kork-
mamaya basladim. Ve komplekslerimden kurtuldum, zaten faz-
la yoktu ama hala boyumun kisa olmasina tiztiliiyordum. Artik
hi¢ ama hi¢ tiziilmiiyorum. Sizin dostlariniz arasma katilmak
istiyorum. Ama ben sizin disinizda Erel ile bire bir dostluk kur-
mak istiyorum eger izin verirseniz ve de Erel de isterse onun-
la mektup arkadashig yapmak istiyorum. Ben mektup yazma-
y1 ¢ok seviyor ve Erel'in yasamina daha derinden girip, onun-
la gercekten dost olmak istiyorum. Diger mektup yazanlar gibi
ben de sizi tanimadan ¢ok sevdim, ailenizi de tabii ki.

Tiim ailenize sevgi ve saygilarimla...
Esin Yasar
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25.08.1997
Sayn El¢in Hanim,

Ben epilepsi hastas1 olan bir kiz ¢cocugu babasiyim. Kizim
bu sene 6 yasini bitirdi ve su an Izmir'de 6zel egitim veren bir
okula gidiyor. Esimin okuldan alip hentiz okuyamadig kitabi-
niz1 iki glindiir igime sindire sindire okumaya calistyorum. Ve
inanin kitabiizi okurken Erel’in yerine kendi kizzim Merve'yi
gortiyorum.

Cabalarmiz takdirle karsiladigimi ve bizim alt1 yildir kizi-
miz i¢in verdigimiz tiim ¢abalarin iyi yonde gelistigini, yani
ugraslarimizi dogruladiginiz igin size minnet duygularimu ilet-
mek i¢in bu yazimi kaleme aldim.

Sizin kitabimizi okuncaya kadar alti yildir verdigimiz
emeklerin ne derece dogru oldugunun pek farkinda degildim.
Siz bunlar1 dogruladiniz. Kitabinizin heniiz 123. sayfasindayim
ve okumaya devam edecegim.

Size saygilar sunuyorum. Erel’in gozlerinden 6pliyorum.

Levent Kilik
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15.02.1998
Merhaba El¢in Hanim ve Merhaba Erel,

Oncelikle Elcin Hanim, tesekkiirlerimi sunar ve sizi tak-
dir ederim. Kitabinizla sizin durumunuzda olanlar1 aydinlatip,
diger insanlarin ise sagduyularini dinlemesini, hosgorii kazan-
masint sagladiniz bana kalirsa... Bunun yaninda, diger aile
bireylerini de takdir ettigimi bilmenizi isterim.

Ve sen Erel, gercekten iyi ki bizimle paylasiyorsun bu diin-
yayl.

Kitabinz ilk firsatta aldim. Ciinki ortak duygular: hisset-
tigimizi ve benzer durumda oldugumuzu anladim. Benim de
yegenim Down Sendromlu. Ismi Metehan. Ve su anda 3 yasin-
da. Inanin bu yasinda bile diinyay1 bir bagka anlatti, daha ger-
cekci. Ve yasadigmiz tiim duygular, yalmzhg, caresizligi,
umutsuzlugu en agir sekli ile biz de yasadik. En basinda kabul-
lenmek sozciigiinin sihrini ¢ozemedik. Ama simdi... Simdi
mutluyuz. Dilegimiz Metehan'in ¢ok daha iyi duruma gelmesi.
Tabii bu imkanlar cercevesinde miimkiin. Bu arada unuttum,
kusura bakmayin, benim ismim Filiz. Uludag Universitesi Eko-
nomi Boliimii'nde okuyorum. Ve bu Down Sendrom durumu
Oylesine ilgi alanima girdi ki... Kisi, her seyi kendisi yasayin-
ca daha iyi anliyor. Ablam, yani Metehan’in annesi, Bursa’da
oturuyor. Ablam bir lisede 0gretmen, enistem komiser. Onlar
da ellerinden geleni yapiyor ama smirli oluyor galiba. Sizden
istegim, bu konuda tavsiye ve desteginizi almak. Ayrica Erel ile
tanismak da en biiylik arzum oldu simdi. Paylasabilecegimiz
bir¢ok sey olacagini diisiintiyorum. Bu istegimde umarim beni
kirmazsiniz. Bu yiizden birgiin Istanbul’a gelmek istiyorum.
Ben Eskisehirliyim ama dedigim gibi Bursa’da Uludag Univer-
sitesi'nde okuyorum. Bir sekilde bana ulasmanizi ¢ok isterim.
Ayni seyi Erel’de yaparsa inanin mutlu olacagim.

Tekrar tesekkiir ederim, bana ulasmanizi bekleyecegim...

Filiz Giines
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05.09.1998
Merhaba Annelerin En Fedakar,

Size bu sozle hitap etmek istedim. Ciinkii kitabimizi oku-
duktan sonra aksini sdylemek imkansiz. Ben 13 yasindayim
ve Adile Mermerci Anadolu Lisesi'nde orta 2. sinif 6grencisi-
yim. Size Istanbul'un Bayrampasa ilgesinden yaziyorum. Kita-
bmizi once annem, sonra onun kitap hakkindaki diisiince-
lerinden dolay1 ben okudum. Su an bu mektubu yazarken de
kardesim okumaya basladi. Inanin ki bu kitap dmriimde oku-
dugum en siiriikleyici ve en sevgi dolu ask hikdyesiydi. Benim
bir Down’l1 yakinim olmamasina ragmen kitabimizi biiytik bir
zevkle ve ilgiyle okudum. Kitabinizi okuduktan sonra sizin
gibi olaganiistii bir anneyle ve Erel’le tanismak istedim. Evet,
ben beni de o kocaman dost yumaginizin icine dahil etmenizi
isterdim.

Sevgili Erel’e, Sevgili Erkan Bey’e ve size sonsuz sevgi-
ler....

Nazli Gizem Abacar
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Merhaba El¢in Hanim,

Izin verirseniz size Elcin Abla demek istiyorum. Ciinkii, ken-
dimi size o kadar yakin hissediyorum ki, bunu anlatamam. Ben
Hatice. Biz evleneli ticiincii sene doluyor. Benim de Down’li bir
oglum var. Sizinle bir bakima ayni kaderi paylasiyoruz. Ama
ben sizden daha sanshiymm. Sizin gibi tecriibe sahibi bir 6nctim
var. Oglum doktorlarin soyledigine gore ¢ok agir bir vaka degil-
mis. Ama ilerde neler olabilir bunu kimse bilemez. Oglumun ad1
Resul. Dogdugu giinden beri onun rahatsiz oldugunu biliyoruz.
Ama halen kromozomlarini dlctiiremedik. Kitabiizi bir arkadas
tavsiye etti. Hatta bu yaz Mersin’e denize gelmissiniz. Ama arka-
das tesadiifen burada yokmus, sizinle baglant: kuramamuis. Arka-
dasim Sevim Hanim. Onun da Down’l1 bir kiz1 var. Sik sik gorii-
siiyoruz. Birbirimize “ne yapabiliriz” diye soruyoruz. Bir sey-
ler yapmay1 o kadar istiyoruz ki, ama ne bilgimiz ne imkanimiz
var. Ozel okula gétiirdiik. Maasallah istekleri bitmiyor. Aylikla-
rimizdan yiiksek aylik istiyorlar. Su anda yiiksekokula bagl bir
okula gidiyoruz. Heniiz kii¢iik 19 aylik yiiriimiiyor, emeklemi-
yor. Diger maskaraliklar1 ¢ok. Tek istegi isi gticli birakin. Benim-
le ugrasin. O kadar sevimli ki Erel’in bebekligine ¢ok benziyor.
Erel’in biiyiik resimlerini gortince oglumun ilerisini gordiim san-
ki. Keske hep Mersin'de otursaniz. Sizinle sik sik gortisiirdiik.
Burada alt1 yedi tane Down’li buldum. Ama hepsi biiyiik. 20 yas
uistii. Ailelerinden bilgi almak istedim. Hastaligin adini bile bilmi-
yorlar. Nasil yetistirdiklerini, neyi ne zaman yaptiklarini hatirla-
muyorlar. Benim tek bildigim ti¢ yasindan sonra ytirtidiikleri, bes
yasindan sonra konustuklari. Bir de 6grenmek istedigim. Vitami-
ne siirekli ihtiyaglar1 var. Ama ne tiir. Artik daha etkili vitamin
kullanmak gerekli ama doktorumuz gerek gormiiyor. Zaten sira-
dan bir ¢ocuk doktoru. Ben daha bilgili bir doktor istiyorum ama
burada yok. Neyse daha fazla zamaninizi almak istemem. Bana
yazarsaniz sevinirim. Hoscakalin. Erel’e selam ve kucak dolusu
sevgiler ...

Hatice Can
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26 Ocak 1998
Merhaba Sayin El¢in Tapan

Ik 6nce size kitabinizi nasil okudugumu anlatmak istiyo-
rum. Bir giin dershaneden ¢ikmis (Universiteye hazirlaniyorum)
ve belediye otobiistine binmistim. Ve bir bayan yaninda ¢ocuguy-
la birlikte otobtise bindi. Benim yanimdaydi. Sonra elimde kitap-
lar1 goriince “dershaneye mi gidiyorsun” diye sordu. Ben de evet
deyince nereyi istedigimi sordu. Ozel Egitim Ogretmenligini iste-
digimi soyledim. Bunu duyunca bana sizin kitabimizi okumami
onerdi. Ve ben de sizin kitabmizi alip okudum. Inanin o bayana
¢ok sey bor¢cluyum. Neden mi? Eger kitabinizi simdi okumasay-
dim belki uzun zaman okuyamayacaktim. Bence bu biiytik kayip
olurdu. Bu olay Aralik 97de oldu. Kitabiniz1 okuduktan sonra etki-
sinden kurtulamadim ve kendimi size yazmak zorunda hissettim.

Yaptiklariniza, gosterdiginiz sabra ve sevgiye imrenme-
mek elde degil. Su anda 18 yasindayim. Ileride bir giin anne
olursam hep sizin gibi bir anne olmak, sizin aileniz gibi bir aile-
ye sahip olmak ve sizin kadar basarili olmak isterdim. Ve ina-
nin bunu gerceklestirmek icin elimden geleni yapacagim.

Kitabimizi bazen igim sizlayarak, bazen hiiziinlenerek,
bazen de tebessiimle okudum. Duygu dolu, insan1 insan yapan
degerlerle dolu kitabiniz igin size binlerce kez tesekkiir ederim.

Sizden benim i¢in 6nemli olan bir ricada bulunmak istiyo-
rum. Eger kabul ederseniz ben de sizin bir ¢ocugunuz olmak
istiyorum. Ben sizi hep ikinci bir anne olarak gorecek ve sizi
ornek alacagim.

Yasantinizda biitiin sevgilerin, biitiin iyiliklerin ve ulas-
mak istediginiz biitlin giizelliklerin sizinle olmasin1 dilerim.

Size, esinize, Erel’e ve diger ¢cocuklariiza sevgi opiticiikleri
yolluyorum.

Unutmadan sizinle ve ailenizle tanismak en biiyiik arzum-
dur.

Eger zahmet olmazsa ve iginizden gelirse bana mektup yaz-
manizi isterim. (Icinde 6giitlerin de bulundugu bir mektup).

Sevgilerimle
Nalan Yilmaz
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Sevgili Elgin Hanum,

“Ben Mutlu Bir Down Annesiyim” adli kitabinizi biraz
once bitirdim. Kitab1 vitrinde gortip almak istedigimde beni
bu kadar etkileyecegini hi¢ diisiinmemistim. Ama okudugum-
da gordiim ki, siz oglunuza oglunuz da size sahip oldugu icin
¢ok sanshisiniz. Ben 22 yasindayim ve ¢evremde hi¢ Down’l bir
insanla tamismadim. Ama belki de ileride benim ¢ocugum da
Down’l1 olabilir. Emin olun ki bunu daha 6nceden bilsem bile
onu kaybetmeyi goze alamam. Ve kitabinizdan 6grendigim en
giizel sey, eger ilerde cevremde ve ailemde Erel gibi Down’l1
birisi olursa kitabiniz bana bir rehber olacak ve kalbimdeki tiim
sevgiyi ona agacagim. Ben Bodrum’da c¢alisan bir turizimciyim
ve stirekli burada yasiyorum. Eger herhangi bir konuda elim-
den gelen bir destek olursa beni arayin. Size ve oglunuza sev-
giler...

Hiilya Doru
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Sayin El¢in Tapan,

Harika kisiliginize, gticlii ve kararli davranislariniza hay-
ran kaldim. Daha kitab:1 bitirmeden “Okurlardan mektuplar”
kosesinde “bu kitap igin nasil tessekkiir edebilirim” dedim.
Herkesten farkli olmak i¢in degil ama yine de ayni seyleri yine-
lememek igin degisik seyler yazmak isterdim (Anlatim farkls,
birlesme noktas1 ayni bir yazi olacak).

Kitabr yaklasik bes alt1 saatte biiyiik zevkle, mutlulukla
okudum. Cok etkilendim, hatta agladim.

Ben 23 yasindayim. Erel’in yasadig: olaylara, sizlere sahip
olmasima hem bayildim hem kiskandim.

Kitab:1 okurken Erel'i siirekli diger Down’lilar ile karsilas-
tirdim. Bizim ailemizde de bir Down’l1 var (annemin teyzesinin
kiz1). Ve stirekli onu diisiinmeme neden oldu bu kitap. Gortis-
tiglimiiz zamanlarda onu hi¢ gormemisim, hi¢ ilgilenmemi-
sim diye diistindiim. Cok sevecen biri. Annem bize kizdigin-
da o da isaret parmagini kaldirip, “ayip, ayip” deyip anneme
destek verirdi. Cok sik beraber oldugumuz sdylenemez (akra-
ba diigilinleri, nisanlardan hatirliyorum). Babas: seker hastasi
ve inanilmaz, inanilmaz sinirli ve rahatsiz biri. Ben bile ondan
korkardim, dolayisiyla o bizden daha ¢ok korkard1 babasindan,
bir sey yapmaya cesaret edemezdi. Hos davranislara maruz
kalmadigini hatta dayak bile yedigini biliyorum (ister istemez
her satirda Erel ile karsilastirdim ve tiziildiim herkes adina).

Erel farkli bir ¢ocuk, diger Down’l1 ¢ocuklara benzemekle
beraber ¢ok da yakisikli ve sevimli ayirt etmek biraz zor.

Tiim ailenize sevgilerimi sunuyorum...
Bu kitab1 hayatim boyunca unutmayacagim.

Fatma Giilgez
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Sayin El¢in Tapan,

Oncelikle boyle bir kitab1 yazip bizlere okuma firsati ver-
diginiz ve rehber olarak kullanilir kildiginiz icin size sonsuz
tesekkiir ediyorum.

Ben ve esimin 5 yasinda diinya tatlis1 bir Down’l1 bebegi-
miz var. Biz bu olayla karsilastigimiz zaman ben 24, esim 22
yasindaydi. Sizin kitabinizi okudum ve esime terciime etmeye
calistim (kendisi hala Tiirkce bilmedigi igin) ve sonunda bana
cok degisik duygular asiladigini fark ettim. Soylemek istedi-
gim ona sarilmanin, sevmenin, 6plip oksamanin, daha da ote-
si onun diinyasma girmenin mutluluguna eristim. Size, kabul
ederseniz sayet, bir bos zamaninizda, ailece gelip bazi konular-
da danismak ve bu konuda sohbet etmek istiyoruz. Eminim ki,
sizden ¢ok faydali bagka bilgiler de alabilecegiz. Eger boyle bir
sey olursa beni cok memnun edersiniz.

Size hayatmizin sonuna kadar ve ondan sonra da Erel bas-
ta olmak tizere mutlu ve dislerinizin de gercek oldugu bir
yasam dilerim.

Sonsuz sayg1 ve sevgilerimle...

Bahadir Olhon
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Sayin El¢in Tapan,

Kafamdakileri diizeltmeden tek kalemde yazacagim. Eger
ki yanls bir kelime veya ciimle kullanirsam, inanin bunlar
fikirlerimden degil, sadece boyle bir yaziy1 ilk kez yazmamdan
kaynaklaniyordur.

Daha bir ay oncesine kadar bu konuda ne biraz bilgim ne
de sizden haberim vardi. Uludag tatili dontisii sirasinda oto-
biiste Fla ile tanisip dereden tepeden konusurken bu konu agil-
di. Bize Erel’i anlatti, sizden ve kitaptan bahsetti. Hani boyle
durumlarda olay1 yeni duyan kisi tiziiliir, burkulur ve muhab-
bet yerini bir siire sessizlige birakir ya, 6yle seyler olmadi. Ela
bizi Erel’den haberdar etmenin heyecanin1 o kadar ¢ok tasi-
yordu ki, bize Erel’den bahsettikten sonra Erel ismi bende bir
uziinti degil, merak uyandirdi. Tanismak istedim. On giin
sonra Izmir’'den kitabinizi aldim (bir hayli azalmis, zor bulunu-
yor). 1ki giin icinde bitirdim, sizinle ve Erel'le tanistim, hayati-
niza girdim, dolagtim.

Siz su yonden sanslisiniz, bu olaya hem yasayan kisi hem
de gozlemcisi olarak ¢ok hakimsiniz. Ben ilk kez bu tiir bir
kitap okudum ve bunun {izerine yorum yapabilecek bir hakki
kendimde bulmamakla beraber, kitabin en ¢ok ekstra kromo-
zomun Erel’e getirdikleri kismini ¢ok sevdigimi belirtmek iste-
rim. Kitabin basinda yasadiginiz telasin daha sonra sevgiyle
beraber sirinlige dontismesi ¢ok i¢ agict (Oglum askere gitti).
Bunun disinda yol gosteren bir kitap oldugu su gotiirmez. Bu
arada ailenizde yasanan bu sevgi ortami Ela’ya da bir olgunluk
katmis ki onu bos gezen Bilkent 6grencisi statiisiinden ¢ekip
almus, blyiitmiis. Olumsuzluklara ragmen yaptiginiz seyler ve
kat edip geldiginiz yer o kadar basarili ki okuyucuya sizi alkis-
lamaktan baska bir sey birakmiyorsunuz. Gozlemci kisiligime
bagka bir boyut daha kattiginiz igin size, Erel’e, Ela’ya tesekkiir
ederim.

Erel, belki bagka bir Uludag tatilimde tanisir, beraber kaya-
riz. Kendine iyi bak.

Serkan Korukcu
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El¢in Abla,

Kitabiniz icin size tesekkiir ediyorum. Ornek yasantila-
r1 okuyup insanin kendi 6rnegini bulmas: ve yasama simsiki
sarilmasi1 gerekir. Ben kitab1 okuyunca bunu hissettim. Umut-
suzluk ve kendine acimak insana hicbir sey kazandirmiyor.
Kitabinizi okuyunca miicadelenizin biiytkligiinii ve oziirli
cocuklara sahip ailelerin yasamini daha iyi anliyorum.

Kitabiniz sevgi, miicadele ve umut dolu yasantilar1 kapsi-
yor. Her ailenin 6rnek olarak yasamasi gereken hayati yazdi-
niz. Hayata boyun egmeden basi dimdik olarak ve de en 6nem-
lisi hicbir seyden etkilenmeden miicadele ettiniz. Iste Elcin
Abla, gercek annenin portresi igindesiniz. Ve de gercek ailenin.
Oysa ki anneler bazen ¢ocuklarim1 unutuyor. Sadece karninm
doyurarak kendi sevgi ihtiyacini karsilamak i¢in yanagindan
opmesi yeterli degil. Cocuklar icin miicadele etmeleri gereki-
yor.

Tim annelerin sizleri 6rnek almalar1 dilegiyle... Sevgi ve
saygilar sunuyorum...

Kudret Geng
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Sayin El¢in Tapan,

Ben, Israil Tel-Aviv Universitesinde “Egitim Danismanlig1”
master’r yapan 2 sene evvel Tiirkiye’den gelen, Tiirkiye'dey-
ken “Ozel Egitime (bence ilgiye) Muhtag Cocuklarla” goniil-
lii olarak irtibatta bulunmus biriyim. Kitabinizi, ilgilenecegimi
diisiinen canim babam yolladi. Yogun derslerim dolayisiyla
ancak yakin zamanda bitirebildim ve tepkisiz kalamayacagimi
diistindtim. Size, bu tiir insanlar1 anlamaya calisan biri olarak
tesekkiir etmek istiyorum. Saf sevginize, sabriniza, iyi niyetini-
ze, anlayisiniza, ortak bir dil bulma ¢abaniza ve daha 6nemlisi
anilarimizi bizlerle paylasmaniza...

Size ve irtibatta bulundugunuz kimselere, bu konuda iler-
lemis bir tilke olan Israil’den yardim etmeye hazirim.

Meyzi Esinli
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Sevgili Sebnem ve Ela, ikisi de Down’l1 ablas1. Her ikisi de
birbirlerinden habersiz 1995 yilinda bana yazdiklar1 mektupla-
rinda ne kadar o6zel ve giizel konularda bulusmuslar. Her iki-
si de birbirlerinden habersiz Down’li kardeglerinden ne kadar
benzer 6zel mesajlar almislar. Her ikisi de ailelerinin yillarca
verdikleri ugraslar sonucunda nasil olgunlasmislar, kendilerini
nasil agsmuislar.

Bir Felaketi Zafere Dontistiirmek...

“Bir felaketten zafer elde edilir mi?” diyeceksiniz. Cevabim
“Evet” olacaktir. Ciinkii bunu ben yasadim.

Kardesim Olcaytu dogdugunda ben 7 yasindaydim. lko-
kula yeni baslamistim. Kardesimi ben istemistim ve biiytik
umutlarla beklemistim. Onun oOziirlii bir bebek oldugunu
ogrenmemiz uzun siirmedi. Down Sendromu denen bu o6ziir,
genetik bir yap1 bozuklugu oldugundan, tedavisi yoktu ve tiim
hayat1 boyunca devam edecekti.

(Sebnem mektubunun bu kisminda ailesinin verdigi o
zorlu miicadeleyi anlatiyor ve devam ediyor). Bu olaylar
bana ve aileme, hayata tek yonli bakmamayi 6gretti. Diinya-
ya yeni bir pencereden bakmayi, uzak ufuklarda umulmadik
mutluluklarin bulunabilecegini Ogretti. Saglikli arkadasla-
rimla oynarken, oziirlii kardesimin de oynamaya ihtiyacinin
olabilecegini 0gretti. Sevginin bilmedigim boyutlarini; 6ziir-
li bir kardesin de sevilmeye hakki oldugunu ve onun tara-
findan sevilmenin mutlulugunu 6gretti. Bu mutlulugu pay-
lasmak kadar, bir felaketi paylasmanin da gerekli oldugu-
nu Ogretti. Ve en 6nemlisi, zoru basarmanin ne kadar giizel
oldugunu ogretti. Yedi yasimdan bu giine kadar yasadigim
olaylar bana, arkadaslarimin tamimadigi baska bir diinya
tanitti. Simdiki okulumu segerken bircok arastirma yapan
anneme, “Bana zor okul bul” diyebilecek giicii yakalayabil-
mistim ve bundan sonraki hayatimda da daima zoru basara-
cagima inaniyorum.
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Simdi diyebiliyorum ki, en zor problemlerin bile mut-
laka bir ¢oztimii vardir. Yeter ki insan dogru yolu bulabilsin.
Ve galiba biz ailece bu yolu bulabilen sansh kisilerdik. Felaketi
defalarca gogiisleyerek, mutlulugu tattik. Dilegim o ki, benzer
felaketi yasayan her aile zafere kavussun, bir yudum da olsa,
bizim tattigimiz mutlulugu tatsimn.

S. Sebnem Tungel
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12.12.1995
Annecigim,

Sana bu yazdiklarim biraz yapmacik gibi gelecek ama ben
gercekten de hissederek soylemek istiyorum ki “Bana boyle
bir kardes verdigin i¢in ¢ok mutluyum”. Bana bugiin televiz-
yon ¢ekimi sirasinda “Normal bir kardesin olmasini tercih eder
miydin?” diye sordular. Anne ben bu soruya ‘Kesinlikle hayir!”
diyorum ve bunu kiigtikliigiimden beri sdyliiyorum. Ben bunu
yastyorum. Bana Erel ¢ok ama ¢ok sey verdi, bunu insanlara
duyurmak (6nce kendi ¢evreme, arkadaslarimla yaptigim soh-
betlerde anlattigim gibi) ve hakikaten onlara yasadiklarimu his-
settirmek ve onlarla paylasmak ve ytireklerindeki aciy1 hafif-
letmek istiyorum. Ben boyle hissettigimi sonradan fark ettim
ama bu siire icinde sizi rahatlatabilecek hi¢bir sey yapamamais
oldum. O zamanlar ¢ok kiiciktiim ve kitab1 okuduktan sonra
da fark ettim ki biz olaya sonradan birer birer girmisiz. Onun
icin de annecigim bu yardim boslugumu, eksikligimi, yarar-
I1 olacagina inandigim, ailelerle ya da bu sekilde TV ile ulasa-
bilecegimiz insanlarla iletisim kurarak ¢ok “kutsal” bir his ve
gorev gibi diistinliyorum. Bundan sonrasi i¢in de sen basta
olmak tizere bu konuda kalbimin, mantigimin ve sagligimin
her parcasmin paylasima, yardima ve senin gibilere agik oldu-
gunu bilmeni istiyorum.

Seni Cok Seviyoruz...

Ela Tapan
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