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OGULLARIM

Meral Beye

Ben Meral Beyazkus. 33 yasinda, iki cocugu mukopolisakkaridoz
tip 6 olan bir anneyim. Oncelikle bilyiik oglum, gézbebegim olan
Halil'in diinden bugtine basindan gecenleri kisaca sizlere anlatmak
istiyorum.

Halil 2000 yilinda Haziran 22'de, bizce ok saglikli, gozlerini
diinyaya acti. Normal dogum oldu. 3.5 kilo, 52 santim boyundaydi.
Hemen bir 6zel doktor bulup Halil'in biittin kontrollerini yaptirdik.
Ama bize ¢ok saglikli bir cocuk oldugunu séylediler. Ben doktora
hep diyordum ki, “Halil'in kalbi normalden cok hizli atiyor,” doktor
da “hayir, normaldir,” diyordu. Zamanla ayaginda hareket kisitliligi
basladi ama buna ragmen doktor, “hayir, normal,” diyordu.

Sonra Halil 1 yasinda iken ben Urfa'ya gitmistim, aileme. Halil
orada hastalandi. Doktora gdttirdiim ve bana Halil'in kalbinde gok
ciddi bir rahatsizlik ve viicudunda bir toksin birikintisi oldugunu
soyledi. Biz hemen izmir'e geri déndiik ve Halil'i cocuk kalp
uzmanina gotirdik. Bize sadece kalpte mitral yetmezlik oldugu
sdylendi. Aslinda cekilen ekoda ‘not dismis doktor,
mukopolisakkaridoz diye, ama biz bilmedigimizden bir sey sormadik.
Dért yil bizi béyle oyaladilar ama giin gegtikge Halil'in sekli tuhaf
oluyordu.

Sonra bir dahiliye doktoru bulup bizi Ege Universitesi'ne
gondermesini istedik ve oraya gittik, genetik bélimiine. Halil'in
ayagindan parca alip Hollanda'ya gonderdiler ve bunun sonucuna
gore bize Halil'de mukopolisakkaridoz oldugu sdylendi. Doktorun
ilk lafi su olmustu, hig unutmam: bu hastaligin hig tedavisi yok.
Gittikce durumunun kétiiye gidecegini séyledi ama ben higbir
zaman umudu kesmedim. Doktora da hep bunu séyliiyordum,
“goreceksiniz, bir giin gelecek bunun ilaci bulunacak,” diyordum.

Tabii ki bunun yani sira hep arastirma yapiyordum bu hastalikla
ilgili.

Doktor sonra bize bir daha gocuk distiniiyor musunuz diye sordu
ve olursa Halil'e kemik iligi nakli olacagini sdyledi. Ikinci cocuguma
hamile iken bebekten kordon bagindan bir parca aldilar ve bunu
Hollanda Erasmus Universitesi'ne génderip test yaptirdilar. Eger
sorun glkarsa bebegin alinacag sdylendi bize ama sonug iyi geldi.
ikinci oglum diinyaya geldi ve ok saglikli diye dogumu bile
sezaryen tercih ettim, riske atmadim. Abisine ilik nakli olacak diye
bizde bayram havasi esiyordu. Ta ki ikinci oglum Emir'in de
hastaligini 6grenene kadar.

Bir giin Halil'in kontrolil igin hastaneye gitmistim. Doktor, size bir
haberim var, dedi. Ben hemen, kétlyse sdylemeyin, dedim. Sonra
Halil'in ilact yani enzim bulundugunu ama bunun temin edilmesinin
cok zor oldugunu ve yurt disindan getirtilecegini séyledi. Ben
sevingten bagira bagira, ben size demistim, bir giin gelecek bunun
ilaci bulunacak, ben imidimi hig kesmemistim, dedim. Hemen
islemlere basladim, rapor cikarttim, ilaci getirttim ve Halil izmir'de
ilaci kullanmaya baslad.

flacin 6. ayinda faydasini gérmeye basladi. Daha rahat yiirimeye,
nefes almaya baslad. Ikinci oglum Emir icin de Ankara’ya Gazi
Universitesi’'ne kan génderilmesini sdylediler. Emir ile gidip kan
verdik, 5 ay sonra gelen sonuca gore onda da mokupolisakkaridoz
tip 6 oldugu sdylendi ve bir kez daha diinya yikildi. Ama bir yandan
ilaci var diye umutluydum.

Halil 5 yildir, Emir 3 yildir ilaci her hafta Ege Universitesi‘ne gidip
damar yolu acilarak serumla birlikte aliyorlar. Emir'de hastalik
hemen hemen hic belli degil. Halil'de bayagi gelismeler var.
Haftanin iki giinii fizik tedavisine gidiyor. Besinci sinifta, derslerinde
cok basarili ve kendine giiveni artti. Emir de ana sinifina gidiyor.
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ENGELLI BIREYLERIN
YASADIKLARI PSIKOLOUJIK

a Uni. Tip |

Engelli bireylerin toplumsal yasama katilimi diger bireylere gore
daha sinirli diizeydedir. Bu bireylerin egitimlerindeki temel amag
guinliik yasam igin gerekli olan bagimsiz yasam ve iletisim
becerilerinin kazandinlmasidir. Gunlik yasamda karsilastiklari
birgok giicliiglin yani sira, bu durumla bas etme konusunda
yasadiklari zorluklarla da miicadele etmek zorunda kalabilirler.
Bu durumda en biyiik destek, benzer sorunlari olan birey ve
ailelerin bir araya gelip ortak bir cikis arama cabalaridir. Béylece
hem yalnizlik duygusundan kurtulabilirler hem de aileler sorunlarin
nasil asildigini paylasma olanagi bulurlar. Bu durum, benzer
sorunlari olan ve bunlari nasil asacagini bilemeyen kisilere de
yol gésterici ve umut asilayici olacaktir.

Engelli bireylerin yasadigi sorunlar; engelin esidine, tedaviye
cevap verme seviyesine, engelin dogustan veya sonradan olusuna,

bireyin yasina, kisilik dzelliklerine, sahip oldugu sosyal destek
agina ve icinde bulundugu toplumun ona saglayabildigi olanaklara
gore degisiklik gosterir. Her bireyin zihninde kendiyle ilgili
olusturdugu bir imaj vardir. Kisinin 6zgiiveni ve benlik saygisi,
zihnindeki bu imajin ne derece olumlu veya olumsuz olduguyla
yakindan iliskilidir. Ornegin, bir bireyin isitme engelli oldugunu,
onunla sézel iletisime gecmediginiz takdirde fark etmeyebilirsiniz.
Disaridan son derece “normal” gériinen bu birey ile bedensel
engelli bireyin benlik algsi farkli olabilmektedir. Engelin ne zaman
ortaya ciktigl da énemli bir unsurdur. Bireyin ve ailesinin durumla
yliz yiize gelmesiyle baslamakta, zaman gectikce daha drseleyici
bir hale gelebilmektedir. Engelli bireyin yasadigi sikintilar ve
zorluklar hem aile hem de sosyal gevresinde kendini gésterir.
Sorunlarla yiizlesmesi, verdikleri tepkiler, kabul etme siregleri
oldukga zorlayici siiregler olup, psikolojik agidan destek saglanmasi



gereken dénemler olabilir. Toplumun engellilere bakis acisi, tutum
ve davranislan, onlarin yasadiklari, toplumdan dislanmalarina yol
acan faktorler, fiziksel cevrede karsilastiklari sorunlar, egitim ve
istihdam alanindaki yasadiklari giigliikler ve tiim bu giicliiklerle
basa ¢ikmalari gerekliligi, onlar icin miicadele etmede zorluk
yasayacaklari stireglerdir.

Cogu engelli bireyin yasadigl en buyiik sikinti ayrimciliga
ugramaktir. Fiziksel islevlerindeki bozulma ya da bazi eksiklikler
nedeniyle hareket yetenegi sinirlaninca, 6zel yasamlarinda da
bazi kisitlamalar meydana gelir. Hatta stirekli bakim ve koruma
altinda olan engelliler icin Gzel yasam yok denebilecek kadar az
olabilmektedir. Bu da engelli bireylerin daha olumsuz duygular
yasamasi, kaygilarinin artmasi ve kendilerini ise yaramaz
hissetmeleri gibi duistinceleri beraberinde getirmektedir. Engelli
bireylerin karsilastiklari giicliiklerle basa cikabilmeleri &zellikle iyi

bir destekleyici gevreye sahip olmalari ile gergeklesebilir. Yasadiklari
olumsuz duygular, kayg! ya da 6zgiiven problemlerini asmalari
bu cevre ile daha da kolay bir siireci beraberinde getirecektir.

SECIMLERIM

Egitim verirken karsimizdaki kisilere nasil davranacagimizi biz
segeriz diye anlatinim. Derim ki eger biri sizden bir sey isterse, ya
olumlu bir tepki verip o kisinin istedigini yaparsiniz, ya olumsuz
bir tepki verip o kisinin istedigini yapmazsiniz, ya da hic bir tepki
vermeden olayi ortada birakirsiniz. Bu bana ok anlamli gelir. Evet,
hayata karsi olan tiim davranislarimi ben segebilirim ve olaylari,
kisileri, duygulari nasil yénlendirecegim konusunda bir etkim
oldugu sorumlulugu ile yasarim. Bir olaya karsi benim verecegim
tepki, olay! ya mutluluga, keyfe, barisa ve huzura gotiirebilir, ya
da kavga, tatsizlik, huzursuzluk ve mutsuzluga gotirebilir.
Secimlerimizle aslinda olaylarin gidisatini belirliyoruz, olaylara
yon veriyoruz. Bu secimlerimizi bazen gok bilingli, bazen de anlik
ve bilingsiz bir sekilde yapiyoruz.

Su bir gercek ki, tepkilerimizi ve davranislarimizi biz seciyoruz, biz
ne yapacagimiza karar veriyoruz, yani kontrol bizde. Boyle bakinca
da hayatimi nasil yasamak istiyorsam, iliskilerimi nasil yasamak
istiyorsam benim sorumlulugum bu iste var demektir. Secimlerim
konusunu hep distintirim ve secimlerimin sorumlulugunu almaya
calisinm. Ginki bilirim ki karsimdaki kisiye ya da duruma verecegim
tepki icinde bulundugum stireci etkileyecek ve benim hayatimi
nasil yasayacagimi sekillendirecek.

Son zamanlarda bir sey daha fark ettim. Ben kendime olan
tepkilerimi de segebilirdim. Kendimi mutlu etmek, kendime kizmak,
kendimden utanmak ya da kendimi sevmek. Ben kendime nasil
davraniyorum acaba? Bunu bir ok kez bir ok kisiden duydum.
Séyle diyorlar; kendimi cok sevmiyorum......kendimi artik daha
cok seviyorum.......... kendimi asla affetmeyecegim......... nasil bunu
yaptim, kendime cok kiztyorum........kendimi simartiyorum........
Tanidik geldi mi? Bunlari distintince kisilerin kendi huzur ve
mutlulugunu bizzat bazen destekledigini bazen de baltaladigini
gorliyorum.

Bagkalarina karst tepkilerimizde nasil segim yapabiliyorsak, kendimize
karsi olan tutumumuz da bir o kadar bizim segimimiz. Ben kendime
nasil davraniyorum? Hata yaptigimda nasil karsiliyorum?

Bagarilanmi nasil kutluyorum? Kendi kendime konustugum ctimleler
neler? Olaylari nasil degerlendirip, yorumluyorum? Tim bu

PIKNIGIMIZ

durumlardan ben nasil etkileniyorum? Kendime “ben kendimi
seviyorum, secimlerime saygi gbsteriyorum ve karsilastigim engelleri
asmak icin hadi yapabilirsin” diyorum. igindeki sesin olumlu,
destekleyici ve beni seven bir ses olmasi benim tercihim, benim
secimim. Baska kim karisabilir? Baska kim kendi igimdeki sesi
seslendirip, sen ise yaramazsin? Yine yapamadin, be para etmezsin?
Sen hep bdyle yasamaya mahkumsun diyebilir? Bundan tamamiyla
ben sorumluyum ve bu sorumlulugu aliyorum. Peki siz, hayatimiza
baktiginizda kendi basarlariniza, giinliik rutin isleri ne kadar sorunsuz
hallettiginize, her tiirlii zorlukla yilmadan, yorulmadan bas ettiginize,
cevrenizdeki kisileri lizmemek igin icinizdeki firtinalar saklamaniza
neden bir aferin demiyorsunuz? I¢ sesiniz hala yaptiginiz onca
cabay), basariyl, miicadeleyi gérmeyip siirekli elestirip, eksik olanlar
goriiyorsa burada isi ele alma zamani gelmis demektir.

“Ey i sesim, iyisin, hossun, konusup duruyorsun ama gok yoruyorsun.
Ben seni dinlemekten sikildim ve benim cesaretimi, hevesimi,
heyecanimi da alip gétiiriyorsun. Tamam anliyorum beni uyarmak,
beni hayatin gerceklerine hazirlayarak ve strekli tetikte tutmak
istiyorsun ama benim ihtiyacim bu degil. Ben seni biraz tatile
génderecegim, sen de biraz dinlen. Kendi giiciime odaklanmak
istiyorum, elimden geleni yaptiktan sonra olacaklar da kabul edjp,
bunlarla ilgili kendimi yipratmak yerine herseyi ile kendimi kabul
etmek ve sevmek istiyorum. Bin kere sGyliiyorum ki ben kendimi
seviyorum, ben 6nemliyim, ben degerliyim. Ben her seyin
huzurlusunu ve iyisini hak ediyorum. Bu giivenle hayatima devam
ettikce, her seyin Ustesinden gelebilirim. Kendime haksizlik etmek
bana bir kazang dedil, sadece kiilfet. Bunu anlama ve kendi kendime
yarattigim tiim olumsuzluklar arkada birakma zamani gelmistir”.

Not: Ben ne kadar ¢ézdiigiime bakip, “had” diyorum, “bunuyapan
yarin bir soru daha ¢ézer, aferin bana...”

Merhaba ben Fiiriizan EROGLU. Psikoloji 3. Sinif &grencisiyim. Siz
sevgili MPS hastalari, hasta yakinlari ve onlara destek olup, onlarin
yasadig glicliikleri paylasan degerli insanlar. Sizlere izmir'de 23
Mayis tarihinde gerceklesmis olan piknigimizden bahsetmek
istiyorum. izlenimlerimi bir psikoloji égrencisi olarak degil MPS
Tip Il hastas! kardesim Faruk EROGLU'nun ablasi olarak anlatacagim.

MPS hastasi ¢ocuklarimiz, onlarin anne-baba ve yakinlari o giin
piknikte hep birlikteydiler. Cocuklar énce biraz gekindiler. Annelerinin

ve babalarinin yanindan ayrilmak istemediler. Béyle kalabalik
ortamlarda insanlar onlari o kadar inceleyip, bakislari ile o kadar
rahatsiz ediyordu ki bu gekingenligi yasamalari gayet dogaldi.
Birbirlerine uzun uzun baktilar, etrafi biiyik bir merak ve heyecanla
incelediler. Utangacliklari minik yanaklarini pembelestirse de
hepsinin o sicak giilimsemesi birbirlerine gozleriyle “merhaba”
demelerini sagliyordu. Belki de ilk defa kendilerine benzeyen
cocuklarla bir ortami paylastyorlardi.
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Daha sonra birbirleriyle kaynastilar. Etkinliklerde hep beraber, el
ele ve kahkahalar atarak o minik ytirekleriyle diinyalarini muhtesermn
renklere boyadilar. Ytizlerine ve ellerine istedikleri motifleri cizdik.
Onlardan annelerine hediye etmek tizere resim cizmelerini, izdikleri
resmi géniillerince stislemelerini ve resimlerine annelerine karsi
hissettikleri bir iki climleyi yazmalarini istedik. Inanilmaz giizel
resimler yaptilar. O kigliciik ve tegtemiz kalplerinden anneleri icin
cok giizel ctimleler akmisti ve o ciimleleri kagida doktiiler. Daha
sonra gitar egliginde sarki sdyleyip dans ettiler. Parkta oyunlar
oynadilar. Kahkahalari her yeri stsledi. Anne ve babalari onlari

izlerken dudaklarinda o kadar giizel bir tebessiim vardi ki sanki
hem cocuklari hem de kendileri icin zaman durmustu ve byli
bir masalin icindeydiler. Hepsinin gozlerinde yiiregimizin en derinine
isleyen bir isik vardi.

Anne- babalar ve yakinlari, dernek baskani Nalan Hanim'dan ve
Sirin Hanim'dan bilgiler aldilar. Dertlerini paylastilar ve ortak
coziimler Grretmeye calistilar. istekleri ve dilekleri dinlendi. Onlarin
omuzlarina dokunan sicak bir el, onlarin ¢ocuklarina baktik¢a
biiyiittikleri umutlarina binlercesini daha katmis oldu. Aileler
birbirleri ile giizel bir kahvalt: esliginde dertlesme ve dertlerini
paylasip, aci ve sikintilarini hafifletme imkani da buldular. Caresiz
ve yalniz olmadiklarini hissettiklerini disintyorum.

Bu etkinlikte 8grendigim en 6nemli sey, boyle etkinliklerin hem
aileler hem cocuklar icin inanilmaz bir moral ve motivasyon
sagladigidir. Umarim boyle etkinlikler Ttirkiye'nin en ticra kbselerinde
bile gergeklesir ve biitiin aileler cocuklari ile beraber bu gizellikleri
paylasma imkani bulurlar.

A

HOPORTA

Muteber Eroglu: Merhaba. Bize kendinizi ve oglunuzu tanitir misiniz?

Birgiil Ay: Merhaba. Ben Birgiil Ay, oglumun adi Talip. 30 yasinda iki ocuk
annesiyim, ev hanimiyim, oglum ve kizim ikizler ve 10 yasindalar.

M.E.: Oglunuzun hastaliginin tanisi nedir?

B.A.: MPS Tip VI hastasl.

M.E.: Ikiz olduklanini sylediniz. Kiziniz da MPS hastasi mi?

B.A.: Hayir kizim MPS hastasi degil. Cok siikiir o saglikli.

M.E.: Esinizle akraba misiniz?

B.A.: Evet. Esim benim dayimin oglu.

M.E.: Tani konuldugunda Talip kag yasindaydi?

B.A.: Tani konuldugunda Talip bir buguk yagindayd..

M.E.: lk olarak hangi sikayetlerle ve hangi hastaneye bagvurdunuz?

B.A.: lk olarak kulak kanamasi sikayeti ile Kartal Egitim ve Arastirma
hastanesine basvurduk. Oradan Capa'ya sevk edildik ve hikayemiz béylece
baslamis oldu.

M.E.: Bize tani konulana kadar ki ve tani konulduktan sonraki siiregten
bahseder misiniz?

B.A.: Capa'ya sevk edildigimizde doktorlar siiphe Gizerine bizi metabolizma
bélimiine ydnlendirdiler. llk yapilan tetkikler bir yil kadar siirdii. Sonra yurt
disina kan ve idrar 6rnegi gonderdiler. Gelen cevapta MPS Tip'VI tanisi
konuldugu yaziyordu. Tani konulduktan sonra doktorrar bize yapabilecekleri
bir sey olmadigini séylediler, bu durum bizim icin gok yikici oldu. © dénem
oglum sik sik hastalantyordu. Cok farkls hastanelere ve farkli doktorlara gittik.
Yine bdyle hasta oldugu bir dsnemde gittigimiz hastanedeki doktor bize,
oglumun MPS hastast olup olmadigini sordu. Ben de bildiklerimi ona anlattim.
Bana bu hastaligin ilacinin var oldugunu ve tekrar Capa'ya basvurmam
gerektigini sdyledi. Onun iizerine tekrar Capa'ya basvurduk ve gercekten de
ilacin artik Turkiye'ye geldigini 6grendik. Farkl tahliller, tetkikler, rapor
cikarmak icin istenen evraklar ve prosediir bir hayli zaman aldi. Tabi bunlar
bdyle anlattigim gibi kolay olmadi. Cok uzun, gok yorucu ve gok Gzicii bir
siirecti. Hem maddi, hem manevi ¢ok yiprandik. Ama sonunda ilacimiz
gelmisti ve bu her seye degerdi.

M.E.: Talip’e su anda nasil bir tedavi uygulaniyor ve tedaviye baslayali ne
kadar zaman oldu?

B.A.: Talip'e enzim tedavisi uygulaniyor. Tedaviye 28 Temmuz 2008 tarihinde
basladik.

M.E.: Bize biraz Talip'in genel durumundan bahseder misiniz?

B.A.: Oglumun genel durumu sdyle: boyu kisa, eklemlerinde sikinti var,
parmaklanni ve kollarini tam olarak kullanamiyor, gézlerinde komea bulanikligi
ve isitme kaybi var. Ama tiim eksikliklerine ragmen zekasinda hicbir sikinti
yok. Oglum Tiirkan Sabanci Gérme Engelliler Okulu’na gidiyor ve basarili
bir dgrenci. Cok kisa zamanda Braille alfabesini hem okumay, hem yazmay!
ogrendi.

M.E.: Son olarak bizlerle paylasmak istedikleriniz nelerdir?

B.A.: Engelli cocuklari ya da MPS hastasi cocuklari olan ailelere pes
etmemelerini, evlatlarinin acilanini paylasmalarini ve onlarin tiim engellerine
ragmen yapabileceklerine inandiklar her seyde onlara destek olmalarini
neririm. Ben kendime bunun icin séz verdim, oglum hangi sartlarda nerede
olursa olsun onun yaninda olacagim. Oglumun benim icin bir 6diil oldugunu
diistintiyorum, onu eksik ya da hasta olarak gérmtiyorum. Acilar, isyanlari
ve dfkesi ok ama ben her durumda onun yanindayim. O aglarken aglamak,
o giilerken giilmek, onun cani yandiginda ates yutmus gibi olmak iste benim
hissettiklerim bunlar. Sdylenecek daha gok s6z var ancak burada bitirmek
istiyorum. Tiim MPS hastasi cocuklara ve engelli cocuklara Rabbim'den acil
sifalar, ailelerine sabir diliyorum. Hepimize gecmis olur insallah.
M.E.: Talipcigim birazda seninle sohbet edelim. Nasilsin? lyi misin?

T.A.: Tesekkiir ederim siz nasilsiniz?

M.E.: Tesekkiirler ben de iyiyim. Talipcigim bana biraz kendini anlatir misin?
T.A:: 10 yagindayim. Bir tane ikiz kiz kardesim var.

M.E.: Okula gidiyor musun?

T.A: Evet. Okula gidiyorum. 2. sinifa gidiyorum, cok basariliyim. Ogretmenimle
gurur duyuyorum ve onu gok seviyorum.

M.E.: Zamanini nasil gegiriyorsun?

T.A.: Cok 6devim oluyor, édevlerimi yaptyorum. Kiz kardesimle oyunlar
oynuyorum, onunla zaman gegiriyorum. Haftada bir giin hastaneye geliyorum,
hastanede ¢ok sikiliyorum ama mecburen geliyorum. g
M.E.: Hastaneye gelmeyi sevmiyor musun?

T.A.: Hayir. Sevmiyorum ama mecburen geliyorum. Ciinkii damar yolumu
bulamiyorlar ve ¢ok canim yaniyor o ylizden sevmiyorum.

M.E.: Talipcigim biiytiytince ne olmak istiyorsun?

T.A.: Biiyliyiince gérme engelliler 8gretmeni olmak istiyorum. Benim gibi
basarili Ggrenciler yetistirmek istiyorum. Bir de araba alip ailemi gezdirmek
istiyorum.

M.E.: Son olarak bizlere sdylemek istedigin bir sey var mi Talipcigim?
T.A.: En cok istedigim sey iyilesmek ve saglam bir insan olmak. Bunu
istiyorum. Tesekkiir ederim.



