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TESEKKUR

Herkesten ve her seyden 6nce, benim oldugu kadar, diger Turk yazarlarinin ve yediden
yetmise tim ulusumuzun bir yasam bor¢lu oldugu, beyin ve yiureklerimizin ebedi 15141, ulu
onderimiz Mustafa Kemal ATATURK'e minnettarim. Ulkemde onurlu yasayarak ozglrce
yazmami saglayan o 6limsiiz insana, sonsuz sevgi ve saygilarimi sunuyorum.

Bu kitap benim ama ben senin eserinim... Annem Nurhan KOROGLU... Beni ben yapan o
olaganustii “BENIMSEME DEHASI”... Yasamimi, birey olmami borglu oldugum Kkisi. Kitabin
yazimi sirasinda oneri, elestiri ve destegini asla benden esirgemedi. ilk okurum da o oldu.
Yazdiklarimi dikkatle inceleyerek, hatalarimi gérmemi sagladi. Adeta beynimden gecenleri
okuyarak, beynimin hizina yetisemeyen parmagimdan ¢ikan karmasik ifadeleri diizenlemem igin (¢
ay boyunca gece gundiiz destek verdi. Dinyanin en tatli annesi, sen benim canimsin; her sey icin
binlerce tesekkdrler.

Ayrica anneme, kitabin yazimi sirasindaki buyik savasimda, distinsel boyutta yasadigim stres

ve baskl konusunda gosterdigi inaniimaz hosgoériyle, anlayis icin minnettarim. Elinizdeki kitap,
ALANINDA ILK olmasi nedeniyle, gercekten ¢ok zor olustu. Yazmam ve yazmamam gerekenler
hakkinda ¢ogu zaman kararsiz kaldim. Annem dahi, bana "Dipsiz kuyu" demesine ragmen, kendime
sinir koymami 6nerebiliyordu. Sonra bir giin,
"Asli, yapitin beni ¢ok asiyor. Higbirimiz kitabinin bir tek paragrafini yazamayiz. Olmasi
gerektigine inandigin bicimde yaz. Yalniz unutma ki, tim sorumluluk sana ait olacak.
Kendine glvendigin surece istedigin her seyi yaz." dedi ve iste bu sozler elinizdeki kitabi
dogurdu.

SP’lilerle ilgili bir kitap nasil yazilmamahdir? Cok 0Onemli bir soru... Yanitini
bilmezseniz, “Nasil yazilmahdir?”1 da ¢6zemezsiniz. Kendime glveniyor olsam da, buylk bir
projeye giristigim icin, Kitap Gzerinde calisirken “Gergekten dogru mu yapryorum?” diye distinerek
tedirginlik duyuyordum. Boyle anlarda cankurtaranim olan bir kitap vardi. Anneme, Turk Spastik
Cocuklar Vakfi tarafindan, beni yetistirirken yararlanmasi icin verilen, 1977 basimli, “Serebral
Paralizili Cocuk ve Bakimi” adini tasiyan yapit, yazdiklarimin dogrulugunu, her seyden 6nce
insancilhgini kanithiyordu. Yazarlarina tesekkir ediyorum. Kitabimda sikhkla degindigim Aligiimig
Spastik Kaliplan hakkinda bilgi isteyenler, s6z ettigim yapiti okusunlar. Dogrusunu yazmak gerekirse,
Serebral Palsi’lilerin nasil sakat birakilabileceklerini ben dahi boylesine mikemmel kurgulayip,
anlatamam...

Yakinlarim, arkadas ve dostlarim, kitabin yazimi sirasindaki hayirsizhgim icin biyuk sabir
gOsterdiler. Hepinize tesekkdr ediyorum.

Bana sevgi ve ilgisiyle destek veren herkese minnettarim.

A.D.



Ash DINCMAN

OZGECMIS
Asli Dingman

08 Ekim 1973 istanbul dojumlu. Dogum sirasinda oksijensiz kaldi ve dinyaya
gOzlerini Serebral Palsi’li olarak agti. Tim vicut tutulumlu, Spastik + Atetoid. Engel
derecesi yluzde 93.

Okula kabul edilmedi. Tim egitimini evde annesiyle yapti. Psikoloji, edebiyat ve
felsefeye yoneldi. Dusinmek, arastirmak, okumak ve 1989 yilindan bu yana, tek parmakla
kullandig bilgisayariyla yazmak en bilyik tutkusudur. lyi derecede bilgisayar kullaniyor.
Orta derecede ingilizce biliyor.

Klguk yastan itibaren cesitli dergi ve gazetelerde makale ve siirleri basildi.
Televizyon programlarina katildi. Gazetelerde hakkinda sayisiz haber yayinlandi.

1986 yilindan itibaren Serebral Palsi’lilerin yasam niteligini yukseltmekle
ilgileniyor. Serebral Palsi'yi ¢ok yonlu arastirmasi ve yasam deneyiminden
kaynaklanan go6zlemleriyle cesitli rehabilitasyon merkezlerinde gonulli olarak,
egitim / aile danismanligi ve genel sekreterlik yapti.

GONULLU OLARAK USTLENDIGI GOREVLER:

1. OZEL YENI DOGUS SPASTIK COCUKLAR REHABILITASYON MERKEZI
ISTANBUL — GOztepe - 1988 — 1989 “Sosyal Faaliyetler ve Egitim Danismanligr”

2. EROL SABANCI SPASTIK COCUKLAR REHABILITASYON MERKEZI
ISTANBUL - Acibadem - Subat 1994 — Temmuz 1994 “Aile Danismani Asistanhgl”

3. SALIH DEDE SPASTIK OZURLULER REHABILITASYON MERKEZI
IZMIR — Balgova - 1996 — 1997 “Aile Danismanhgr”

4. IZMIR SPASTIK FELCLILERI KORUMA VE GUCLENDIRME VAKFI
IZMIR - Balgova - 1996 — 1997 “Genel Sekreterlik”

ODULLERI:

1. 1996 MULKIYELILER BIRLIGI SINASI OZDENOGLU DENEME YARISMASI
(otuz bes yas alti katilimcilara yonelik)
ikincilik Odulu: “Cighk Cighga Suskunluklar”
Konu: "Turkiye'nin suskun bir toplumdan, konusan ve kendisini sorgulayan bir
topluma gecis surecinin hizlandirilmasi icin gerekli olan sosyal ve kiilturel etkinlikler
ve yaptirmlar"

2. 1997 DEUTSCHE WELLE “ALMANYA'NIN SESi” RADYO YARISMASI
“OYKU” DALI “Ozel Bir Yolculuk” - Yasam Izleri Segme Oykiiler Kitabi

3. T.C. BASBAKANLIK OZURLULER IDARESI BASKANLIGI
2004 PROJE YARISMASI Altinci Mansiyon Odlu
“Serebral Palsi‘nin Yasama Yansimasi” / Serebral Palsi ve Serebral Palsi'liler
Konusunda Bilinglendirme ve Egitim Seminerleri Projesi
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YAZILARI:

1. 1990 — 1992 Giinaydin izmir Gazetesi ve Yasama Sevinci Dergisi
Kisa Deneme Ve Makaleler

2000 — 2002 Anitkabir Dergisi “ATATURK'E MEKTUPLAR”

2000 — 2002 Engelli insan Gazetesi “SPASTIKCE”

Temmuz 2007 — Eylil 2008 Ulus Gazetesi kdse yazarligi

2005 — .... - Ege Orman Vakfi Gonullust - Metin yazarlig!

Agac / Orman sevgisi ve ¢evre bilinci konularinda...

PANELLER:

1. 10 Aralik 2005 AYDIN / S0ke - Soke Rotari Kullp “Serebral Palsi” Paneli
Prof. Dr. C. Sinan Kara ile birlikte Panelist.

2. 24 — 25 Mayis 2007 ZONGULDAK
Zonguldak Valiligi ve Sosyal Hizmetler il Miidiirlugi isbirligiyle diizenledigi
“Serebral Palsi ve Yasam” Paneli
Prof. Dr. C. Sinan Kara ve Uzm. Dr. Suna Oguz ile birlikte Panelist.

KITAPLARI:

1. "YEDI TEMEL TUTUM” / SPASTIKLERIN (SEREBRAL PALSI) AILE ICi
ILISKILERI VE OZURUN ALGILANIS BICIMLERI
2001 yilinda ilgili bakanlik oluruyla Basbakanlik Sosyal Hizmetler ve Cocuk
Esirgeme Kurumu Genel Mudurligu tarafindan bastinidi. "Kaynak / Rehber Kitap"
olarak Ucretsiz dagitildi.

2. “BIR GUN BEN DE HASTALANDIM” / SEREBRAL PALSI'Li BIR GENC KIZIN
HASTALIK ANILARI
Yasamindan kesitler ve 2000 — 2003 yillari arasindaki hastane anilari.
2010 yilinda internetten yayinladi.

3. “MUGE ABLAYA MEKTUPLAR"/ SEREBRAL PALSI'LI BIR GENC KIZIN BITKISEL
HAYATTAKI BIR KIZA YAZDIGI YASAM VE SEVGI MEKTUPLARI

1989 — 1993 vyillari arasinda bitkisel hayattaki bir geng¢ kiza, bilincini acgik tutma
cabasiyla destek ve umut mesajlari... Bu 6zel mektuplar derleyip, 2010 yilinda
internetten yayinladi.

DIGER CALISMALARI:

2003 yilindan itibaren internet araciligiyla sosyo-politik, kiltirel, ¢cevre + orman
bilinci vb. konulardaki yazilarini okurlarla paylasiyor. Serebral Palsililerin ailelerine ag
ortaminda danismanlik yapiyor.

EN BUYUK DUSU:

Serebral Palsi'lileri ideal yaklasim BENIMSEME dogrultusunda yetistirecek, ailelere
“Benimseme Bilinci" kazandiracak egitim / rehabilitasyon uzmanlarina danismanlik
yapmak. Bu dogrultuda bakim ve yasam merkezleri kurulmasi...

ASLI DINCMAN ILETISIM:;

inénii Cd. No:402 Petek Apt. D-20

35290 Goztepe - iZMIR - TURKIYE

TEL: +90 (232) 244 42 96

E-POSTA: aslidincman@gmail.com

AG SITESI: http://www.aslidincman.wordpress.com

ok wh
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7. BASKI IG\N
ONSOZ2Z

DEGERLI OKUR,

Her yapitin bir yazari vardir. Ne var ki ben “Yedi Temel Tutum”u, sorunlarina sahip
citkamayan tim Serebral Palsi’liler adina yazdim ve onlarin sdzctsuytm.

Yasam birikimimin, ¢abamin ve vazgecemedigim ideallerimin drind olan bu calismada
kaynak kullanmadim. Tum savlar, ilke ve sistemler; kisisel deneyim, gozlem, arastirmalarima ve
akil+mantik+sagduyu Uglisine dayanmaktadir.

Baslica amacim, daha az insanin yanlis degerlendirilmesini saglamaktir. Yazimi yedi yil stiren
kitabin, idealim dogrultusunda, kaginilmaz olarak daha kisa zamanda tamamlanmasi gerekirdi. Ne
var ki, bilgisayarimi sadece tek parmakla kullanabiliyorum.

SP’li olmak benim icin sadece "Bir 0Ozellik". Yazi yazmam fiziksel agidan zor olsa da,
calismamin deger 6lcutinin emegimle degil, fikirlerimle belirlenmesini istiyorum.

Bugiine dek, kendi halinde yasayan, rehabilite edilen, egitilen ya da unutulan ve asla gergek
anlamda taninamayan, o ¢ok &zel insanlar adina elinizdeki kitabi yazdigim ve onlarla ayni engeli
paylastigim icin mutluluk ve onur duyuyorum.

Serebral Palsi'nin bana sagladigi veriler ya da getirdigi zorluklar yadsinamayacak olsa da, "Bu
haliyle neler yapiyor..." clmlesini gecerli ve Onemli gérmiyorum. Annemin bana sagladigi
imkanlarin ézellik ve degerinin bilincinde olmakla birlikte, yapitima getirilebilecek, "Bir eli yadda,
digeri balda, tabii bunlari yazar." elestirisini de kabul etmiyorum.

Engelim, zeka dizeyimi gizleyen ozellikler tasidigi igin, hareket ve konusma stilimdeki
farkliliklar nedeniyle kitabi benim yazdigima inanmayanlar olacaktir. Onlara tek énerim, bir kez
daha okumalaridir. Boylelikle, SP’li olmayan birinin, elinizdeki kitabi yazamayacagini fark
edeceklerdir.

Serebral Palsi'liler, istisnalar disinda, zihinsel engelli degillerdir. sadece, bugline dek
saglikli yetistirilemedikleri igin, zihinsel aktivitelerini tim insanlarla, insanlik adina paylasamadilar,
boylelikle de “Zeka Engelli” statisune alindilar. En 6nemli amaclarimdan biri, eksik/yanlis
egitim ve rehabilitasyon nedeniyle, sahip oldugu temel gl¢ olan zekasindan soyutlanan
SP’lilerin sayilarinin artmasini 6nlemektir.

Cok énemli bir istegim var: Bu kitapta insanlar ve insanlik yararina, 6zellikle de psikoloji,
sosyoloji ve felsefe alaninda yenilikler, savlar bulacaksiniz. Ancak énemli bir idealim, temel
hedefim var: Serebral Palsi'lilerin saghkl yetistirilmelerini saglamak. Yazdiklarim ve
sOyleyeceklerim oncelikle bu esas dogrultusunda degerlendirilmeyerek, kasitli olarak diger alanlara
kanalize edilmeye calisilirsa, yapitima ve sahsima yonelik takdir, 6dil ve unvanlari reddedecegim.
Benim varolus misyonum ve yasamdaki en buyUk idealim, Serebral Palsi‘lilere gercekten
yararl olabilecek projelere imza atmaktir.

Bu kitapta yer alan alisiimisin disindaki savlarimi agik yureklilik ve dirtstlikle yazdigim igin
tepki almaktan korkmuyorum. Ben inandiklarimi, yasadiklarimi ve gercekleri ifade ediyorum.
Gergeklerin insanlara gereksinimi yoktur. Onlar, biz kesfetsek de, kesfedemesek de bir giin mutlaka
ISIga ¢ikarlar.

En blylk amacim, dustncelerimi kalip olarak vererek, anlasilmadan kabullenilmesini
saglamak yerine, 6zgurce benimsediginiz gercekleri doyasiya yasamanizi kolaylastirmaktir.
“Recete” goriinuminde olsa da, yazdiklarimin 6ziine inebilenler, labirentlere konuk olduklarini fark
edeceklerdir. Higbir savimda, hep birlikte bulmayi teklif ettigim c¢ikis yolunu tam olarak
gOstermeyecegim. Kitapta distncelerimin 6zini bulacaksimiz. Cok ayrintih agiklamalardan
dikkatle kaginmama ragmen, gereksinim duyanlara kapsamli bilgiler de verebilirim. Serebral
Palsi'li olmayanlar bizlerle ilgili konularda hentiz ""Ali gel."" asamasindadirlar. Elinizdeki
kitap da benim icin ancak, ""Ali gel..."" cimlesi kadar ayrintilidir.

Kullandigim cesaretli, hatta ciretli dil, suglamak degil, uyarmak icindir... “Serebral Palsi"
tanisi koyulan cocuklar ve aileleriyle ilgili uygulamalardaki trajikomik hatalara g6z yummak,
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iclerinden biri oldugum SP’lilere, topluma, en 6nemlisi de kendime karsi saygisizlik olur.

Yardim ve destege en cok ihtiya¢ duyan engelli grubunu olusturduguna inandigim Serebral
Palsi'liler icin yazilan bu Kkitap; kaliplasmis, duygusuz, salt teoriye dayali, ya da “Engel
Trajedisi”’nden kaynaklanan dramatik ifadelerden uzak mesajlarla, bizlerin gercek anlamda
insanhga yararli, yasama sevinci dolu, bagimsiz bireyler olarak yetistirilmemizi hedeflemektedir.
Bu amacla, dncelikle zihinsel potansiyelimizi agiga ¢ikararak aktif kilmak gerektigine inaniyorum.
Unutmayalim ki, iyi egitilmis, ruh saghigi yerinde ve dusiince gicunin bilincinde bireylerin
Uretkenliklerinin siniri yoktur.

Diger engelli gruplari sorunlarina sahip ¢ikabilmekteyken, bizler potansiyelimizi gizleyen agir
fiziksel kisitlamalarimiz nedeniyle yillardir, “Oylesine buydtulerek” Alisilmis Spastik Kaliplarinin
faturasini 6demekte ve yasamadan yasatilmaktayiz. Oysa yarinlarimiz, gelecegimiz, oncelikle
ruhsal agidan saglikli, bilingli ve yasama amaci olan nesillerle daha anlamli olacaktir.

Kitabimda yer alan bazi savlar okurlara asiri uglarda gorunebilir. Ozellikle, fiziksel
rehabilitasyon hakkindaki distincelerim, "Agir engelli oldugu icin fizyoterapiden hoslanmiyor..."
seklinde yorumlanabilir. Oysa, 6nyargisiz yaklasanlarin kolaylikla fark edecekleri Uzere, benim
karsi oldugum; 'Rehabilitasyon™ ve "Fizyoterapi''nin, "Dar acih ve yanlis
degerlendirilmesi*'dir. Oze inebilenler, bizlere kazandiriimasi gereken gercek fiziksel bagimsizliga
cok buyltk 6nem verdigimi goreceklerdir. Cunki, bagimsizlik butiindlr ve Serebral Palsi'lilerdeki
"Gergek Bagimsizhik Bilinci” de, konuya olabildigince genis acidan yaklasilarak, zihinsel, fiziksel,
duygusal ve sosyokultiirel boyutlarda butiin olarak gelistirilmeye calisiimahdir. Aksi takdirde bizler
asla bagimsiz yasayamayiz.

Kitabimda okuyacaginiz terimleri Serebral Palsi'liler igin 6zel olarak gelistirdim ve sadece bu
anlamda kullandim. Anilan boyutta benzerleri olmadigindan, psikoloji, sosyoloji ya da felsefe vb.
bilim dallarindaki terminolojiyle 6zdeslestirilmemesini diliyorum.

Elinizdeki kitap gercekten cok zor olustu. One surdugim fikirlerin nasil karsilanacagini
bilmedigim icin, yazmakla yazmamak arasinda yogun Kkararsizlik ve bunalim dénemleri yasadim;
vazgecmeyi dahi distndim. Ancak, yaptigim seyin dogru ve gerekli olduguna tim varhgimla
inandigim icin, korkunun beni asmasina asla izin vermedim. Unutmayalim ki, gtinesi balgikla
sivayamay!Iz...

Arastirmalarim sirasinda konu hakkinda yeterli bir calismaya rastlayamadim. “Tesekkur”
bélimiinde degindigim, Serebral Palsi'lilerin bakimina yénelik hazirlanan kitapta aile olgusu alti
paragrafta 6zetlenmisti.

Ben ise, ilk kitabim, “Yedi Temel Tutum”da, her agidan bitinlestigim engelimle, yasamsal
onem tastyan aile olgusunu, bir Serebral Palsi'li olarak, ayrintilariyla degerlendirerek, boslugu
doldurmak istedim. Cinkd, bireyin saglkl gelisimini saglayan en énemli faktor “Aile™, SP’liler
icin ise aile, her seydir.

Bizlere acinmamasi gerektigine deginilse de, sorunun boyutlari salt acima duygusuyla sinirli
degildir ve ¢cok daha karmasik tutumlar sergilenmektedir. Bugiine dek saglikli yetistirilemememizin
nedeni, yaklasimlarin analiz edilerek, somut ¢ozumler Gretilememesidir.

Engelimiz ya da diger 6zelliklerimizin algilanisi Yedi Temel Tutum igermektedir. "Serebral
Palsi'lileri, yakinlariyla birlikte, 6lim ya da yasama goturen yedi farkh yol" olarak
disunebilecegimiz tutumlarin ailelere goére dagihmi, ginimizde, hig kimsenin denetiminde
degildir.

iste, biz Serebral Palsi'lilerin ve bizlerle ilgilenen herkesin yasamini belirleyen “Yedi Temel
Tutum”...

I) Kabullenme

I1)  Sucluluk

[11) Utang

IV) Engeli Yadsima

V) Engelliyi Reddetme
VI) Tecrit (Ortllii - Agik)
VI1) Benimseme
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Cumlelerdeki engelli kelimelerini kaldirdiginizda, engelli ya da engelsiz tim insanlar igin
yazildi§i ortaya ¢ikacak olan kitabimdan, umarim sadece Serebral Palsi'lilerle ilgilenenler degil,
tim gencler, egitimci ve veliler yararlanabileceklerdir.

Asli Dingman
Izmir, 2000
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2. BASKI IG\N
ONSOz

“Yedi Temel Tutum"u yazarken, insanlik adina yeni bir 151k, yeni bir umut ortaya ¢ikarmay!
hedefledim.

ilk baski, Devlet Bakani sayin Hasan Gemici'nin talimatiyla, Sosyal Hizmetler ve Cocuk
Esirgeme Kurumu Genel Muduirligi tarafindan yapilarak, yurt genelindeki (niversite ve sosyal
hizmet kurumlarindaki ilgililere kaynak/rehber kitap olarak dagitildi. Bu nedenle, satisa ¢ikmadi.
Simdi ikinci basimi yayinlayarak, daha genis kitlelere Yedi Temel Tutum’u sunmak istedim.

Hayatim boyunca oldugu gibi, kitabimin ikinci basimi sirasinda da tiim varligiyla bana destek
veren canim annem E.Nurhan Koroglu’na ¢ok tesekkur ediyorum.

Asl Dingman
Izmir, 2007

15



16



A Sus b\

Henilz bebeklik doneminden baslayarak, gerek aile, gerekse toplum tarafindan bireyin
bilincine ve bilingaltina, asagida birkacini siraladigim, engellilerle ilgili cesitli mesajlar
aktariimaktadir.

“Eli aya@! diizgiin olsun da...”

(Bir engelliyle karsilasildiginda) “Vah yavrucum, Allah sabir versin...”
“Tekerlekli sandalyeye mahkum olmus...”

“Bacagini kaybetmis. Hayati kararacak...”

Bunlar; engellileri saglam Kisilerden soyutlayip uzaklastiran, olumsuz alt mesajlar olduklari
icin, zamanla toplum engellilerle agik iletisim kurup onlari tanimak yerine, s6z konusu 6nyargilari
degismez ve yanilmaz birer kalip olarak bilingsizce yasantisina yerlestirmek zorunda kalmistir.
Diger deyisle, Alisiimis Engelli Kaliplari, benimsenemeyen engellilerin yerine kabullenilmis
bir 6nyargi zinciridir.

Bu kitapta sik sik gondermede bulundugum Alisiimis Spastik Kaliplari ise, Alisilmis Engelli
Kaliplari’nin, Serebral Palsi'lilerin yetersizliklerine uyarlanmis seklidir. Bunlar, (SP’li olmayanlara
gore) SP’liler icin normal kabul edilebilecek cercevelerdir. Ancak, oylesine sinirli ve Onyargih
bakis acilaridir ki, zamanla, gerceklerin 6ngdrdigu gelisim dinamigi dislanmis ve kaliplarin
kabulleri dogrultusunda kurgu hedefler yaratilmistir.*

A.S.K’nin savunma mekanizmasi, saplantilardir. O, saplantilarla gecerliligini korur ve
diisinme  aktivitesinin yerine gecer. ideal yaklasim Benimseme’nin anlasilmasini ve
Ozumsenmesini zorlastiran bagslica faktor de, A.S.K dir.

A.S.K’nin aile ve uzmanlarda yol actigi temel tahribat umutsuzluktur. Serebral Palsi'lilere
iliskin hichir somut ideal, beklenti ya da cosku yoktur. Ozel egditim ve rehabilitasyon da, kliselesmis,
kohnelesmis, kiflenmis, derme ¢atma kaliplara uyma zorunluluguyla strduralir.

A.S.K’nin disa yansiyan ozellikleriyle 6zl arasinda biyik celiskiler vardir. Disavurumlarda
engellilerin en Ust dizeyde yasama dahil edilmeleri ongorulurken; 0Ozde, yalitim korunur ve
“Serebral Palsi'lilerin toplum Uyesi olmadiklari/olamayacaklari” saplantisi herkese asilanir.
Cunkd A.S.K’nin Serebral Palsi'lilere iliskin sinirli bilgileriyle onlari saghkl yetistirmek,
olanaksizdir. Aileler de daima A.S.K’nin 6zune yakindirlar.

Saplantilarin masum gdérinmesinin nedeni de, Serebral Palsi’lileri saglikh yetistirmedeki
kifayetsizligini kamufle eden trkattcl ikiyuzlalugiddr. A.S.K’nin engelledigi sakatlar ve ailelerinin
zihinsel, psikolojik ve sosyokilturel yetersizlikleri, ginimuizde *“Serebral Palsi'li olmanin
realiteleri”’ tanimiyla, dogal karsilanmaktadir. Bu nedenle A.S.K. dogrultusundaki ¢zel egitim ve
rehabilitasyonla kaydedilen sozde gelismeler hi¢ kimseyi umutlandirmamalidir.

Konu cok genis oldugundan, burada sadece bazi temel bakis agilarini vermekle
yetinecedim.?

ALISILMIS SPASTIK KALIPLARIve
EGITIM / REHABILITASYON

Rehabilitasyonun tek anlami, fizyoterapidir.
Rehabilitasyon felsefesi, “Sen yapamazsin, ben sana yaptiririm...”” seklindedir.
Hedef, engellinin bagimsiz olmasi degil, bagimli gérinmemesidir.

Rehabilitasyon, belirli zaman dilimlerine sikistirilan ve (sanki cok kotu bir seymisgesine)
g0zlerden uzak surdirilen ¢alismalardan ibarettir.

Cocuk glndn belirli zamanlarinda ele alinir; beyni ya da bedeni hamur gibi yogrulduktan sonra
da bir késede unutulur.

Yetersiz+beklentisiz+niteliksiz 6zel egitim ve rehabilitasyon séz konusudur.

Gerek egitim, gerekse rehabilitasyon programlarinin, engelliye sadece basit temel bilgi /
beceriler kazandirildiktan sonra amacina ulastigi varsayilir.

! Bu kitapta AlsimsSpesikKalplen ve ona iliskin metinler italik harflerle yazilmistir.
2 lerleyen yillarda AlgimsSpesikKaliplan hakkinda basli basina bir kitapta incelemeyi planliyorum.
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ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI ve
TOPLUM

A.S.K, topluma acima duygusu asilar.

Tam tersi savunulsa da, gunumiizde A.S.K. ile yetisen Serebral Palsi’liler toplum tarafindan
timayle kabullenilmislerdir. En bayik sorunlarindan biri de, reddedilmek degil,
kabullenilmektir.

A.S.K. nedeniyle, aile ve engellide toplum tarafindan dislanma kaygisi olusur ve dislanmak,
engelli olmanin dogal bedeli olarak kabul edilir.

Engelli ile ailesi, sabirli ve metanetli olup her seye katlanmali, ya da umudunu keserek,
zararsizca yasatilmaya boyun egmelidir.

ALISILMIS SPASTiK KALIPLARI ve
AILE
Engelli bulunan aile, eksik, kusurlu, aciz, yardima muhtag ve zavalhdir.
Aileyi endiselendiren, A.S.K. dogrultusunda aktarilan engeldir.
Aile tyeleri gercekleri engelliyle asla konusamazlar.

A.S.K, aileye sucluluk duygusu dayatmasi yapar. Bu duyguyu ne dislamak, ne de asmak mumkiin
degildir. Bu dogrultuda, engelliden ayri gegen zaman onaylanmaz ve kabul edilmez.

ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI ve
YASAM

Endiselenmek, ¢irpinmak ve mutsuz olmak A.S.K’ya uyum saglamanin geregidir.
Engelli, aci kaynagi ve yuktr.

Serebral Palsi'lilerin yasamla baglari kaliplara uydurulmaya calisilir ve hayatin sadece belirli
yOnlerini yasamalarina izin verilir.

Temel 6ngoru iletisimsizliktir. Engellinin yasamdan yalitimi, iletisimsizlikle saglanir.

Serebral Palsi'lilerin yasamdan soyutlanmalari gizlice desteklenirken, “SP’lileri kendi
diinyalarina kapatmayin...” diye bagirilir.

Aile Uyeleri hayatta olduklari stirece ¢ocuk onlara bagimli olmali ama 6yle gorinmemeli,
yakinlarini kaybettikten sonra ise, kendine yetebilmeli ve kimseye yik olmamalidir.

ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI ve
ENGEL

Tek hedef, cocugun engelden kurtariimasidir. Engel, mutlaka yok edilmelidir.
Engele diismanlik beslenir.
Ceza, bedel, duygu somurisu, ya da sinav aract, her ne olursa olsun, engel, tam bir faciadir.
Kabullenilmesi gereken engel ve engelliye metanetle katlaniimalidir.
Temel sorun, engele yonelik bilingsizliktir.
Zaman, salt engele harcanir. Odak noktasi, engeldir.

ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI’NA GORE
SEREBRAL PALSI'LILER:

Zihinsel engellidir.

Sadece kabullenilmelidir.

Yasamdan uzak tutulmalidir.

Hicbir ise yaramaz, insanlara ve insanliga yararli olamazlar.
Korunmaya muhtagtir.

Salt, hayatta tutulmalari, tedavi edilmeleri ve yasamdan soyutlanmalari gereken, aciz
“Hasta”lardir.
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Tembel ve asidirler.

Anormaldirler. onlara normal davranilamaz.

Daima alkislanmalidirlar.

Toplum dinamigine katkida bulunamaz, sadece toplumda yer alabilirler.
Uyumsuzdurlar.

Dengesizdirler.

Sorumluluk Gstlenemezler.

Rahat ve sorunsuz yasatiimali, higbir sey basaramasalar da, her seyi basardiklarini
zannetmelidirler.

Alisilmis Spastik Kaliplari engelliyi ve/veya aileyi hangi normlari kabullenerek yasamaya
surikler?
Gunumiizde, ideal yaklasim Benimseme disinda Serebral Palsi'liler, asagidaki tutumlarin
esaretinde yetistirilir:
Kabullenme
Sucluluk
Utang
Engeli Yadsima
Engelliyi Reddetme
Tecrit
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KABULLENME
TUTUMU
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KABULLENME TUTUMU’NA
GIiRIS

Kirmizi Bashkli Kiz masalini bilmeyen yoktur. Hain kurt, blyukanne kiligindaki masum
gorunuslyle kiguk kizi aldatir ve yutar...

Simdi masali biraz degistirelim: Kabullenme, Serebral Palsi'lilerin aileleri icin bicilmis
kaftandir. Bu sahtekar (olumsuzluklarini gizlediginden) ideal tutum zannedilir ve aileyi ¢okertir,
yikar, eritir, yok eder.

Kabullenme, acik ve net bir zorunluluk yaklasimidir. Aile icinde, 6zellikle de Serebral Palsi'li
cocu@a iliskin, derin, buytk ve 6zellikle gelecede yonelik sorunlara yol acar.

Kabullenme Tutumu’nun temel yasam felsefesi soyledir:

"Engelli cocugumuzu kabullendik. En dogru yol buymus... Simdi ¢ocuk igin ne
yapilmasi gerekiyorsa yapip, onu topluma kazandiracagiz."

Caprasik bir yaklasim olan Kabullenme Tutumu’nda Serebral Palsi'li cocuga, engelli oldugu
icin bir seyler basarmasi gerektigi ve basardiklarinin, engelli oldugu igin anlam tasidigi hissettirilir.
Bu yanilgi, giderilmek istenen yetersizliklerin kacinilmaz olarak abartilmasina yol acar.

Aile Uyeleri yasam standartlarini yikseltmek istedikleri icin, engele ragmen basarili olmay!i
zorunluluk haline getirirler. Ozel egitim ve rehabilitasyon devreye girdigindeyse, psikolojik baski
unsuru olan engeli kabullenmek, kabullenmemek ve gidermeye calismak arasinda bocalayip
dururlar.

Cogumuz, "Kabullenmek ¢ok 6nemlidir ve aileler de bunu basarmalidir.” climlesini duyariz.
En tehlikeli 6zelligi, agikca desteklenmesi ve alkislanmasi olan Kabullenme Tutumu, Serebral
Palsi'lilerin yani sira, diger engelli gruplarini ve ailelerini de zor durumda birakan bir
kaostur.

Tek dustinceleri engel ve onun getirdigi yetersizlikler oldugundan, aile Uyelerinin
davranislari, cocugun, engelini yasamin merkezine yerlestirmesine yol acar. Bu hastalikh
saplantinin ¢ikis noktasi, yasantinin, engele ragmen yapilabilenler Gzerine kurulmasidir.
Kabullenme Tutumu’nda ¢cocugun, Serebral Palsi’li olmasina ragmen yapabildigi her sey, olaydir ve
zaten o da her seyi, Serebral Palsi’li olmasina ragmen basarir.

Genel gorunumd, gondllid teslimiyet izlenimi veren Kabullenme Tutumu’nda aile, bitmez
tikenmez zorunluluklar denizinde, diimeninin kiriimasina izin verdigi bir tekneyle, firtinada yasama
savasl verir, kiylyl her gortsiunde ise, kirik diimeni oksar. Tahmin edildigi gibi dimen, engeli
simgelemektedir.

KABULLENME TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

I) SUCLULUK DUYGUSU

1) KOLAYI VAADEDEN SAHTE CEKICILIK

I11) GECIiCi DESTEK

IV) TOPLUMSAL ONAYIN SUREKLiI OLACAGI YANILGISI
V) EN IDEAL TUTUM ALDATMACASI

V1) SON CARE

23



I) SUCLULUK DUYGUSU

Kabullenme Tutumu’nda engelden kaynaklanan suc¢luluk duygusu, engelli yakini olmanin
kacinilmaz realitesi olarak sirtlanir.

Aile lyeleri, engelli yerine, adi gegen duyguyla 6zdeslestikleri icin, diger tutumlarin aksine,
Kabullenme’de sucluluk duygusu kaynakli Gzlntl ve acilar yoktur. Temel ilkelerle sorunlar da,
onun dogrultusunda yasanmaz.

Aile, sucluluk duygusunun yikicilik ve olumsuzluklarini kesinlikle kabul ederken,
(Kabullenme Tutumu’nun mukemmelligini zedeleyeceginden) onun bilince yerlestigini reddeder.

Aile, "Neden bizim basimiza geldi?" sorusunu takiben, engelli yakini olmanin dogal sayilan
hlizniini yasamaya baslar. Kabullenme Tutumu’nun gelisimine yol acan sucluluk duygusu, su¢ ya
da suclu aranmasindan degil, Alsilmis Spastik Kaliplarrnin  sucluluk duygusu dayatmasindan
kaynaklanir. Aile Uyelerinin, duyumsamalarini boylesine olajan karsilayarak, konumuz
duyguyla batinlesebilmelerinin nedeni de, Alisiimis Spastik Kaliplan’ni yuklenmeleridir.

insan, boylesine agir bir yilk olan sucluluk duygusunu, yasantisinin olagan 6gesi haline
getirerek nasil kabullenebilir?

insanin 6zini disiinemiyorsaniz, engelli ya da yakini olmayi, diinyanin sonu zanneder
ve agirhigi altinda ezilmemek igin engeli kabullenmek zorunda kalirsiniz. Engeli yiklenmenin
tek yolu da, sucluluk duygusuna sicak bakmaktir. Ustelik, aile, Kabullenme Tutumu’nu sirtlamayi
g0Oze aldiktan sonra, sucluluk duygusunun baskisini hi¢ dustiinmeden kabullenecektir.

Kabullenme, engelin agiklanmasini takiben aileye empoze edilir. Ayni asamada sucluluk
duygusu da bilinclerini kusatir. Aile su mantigi kolaylikla kurar: "Korkung bir felaket olsa da, her
seye ragmen bu gercedi metanetle karsilamaliyiz. Oyleyse, kabullenmek en iyi ¢oziim. Boylelikle,
davranislarimizi herkes onaylayacak, destekleyecek ve cocugumuzu toplumun kabullenecegi
Ozelliklerde yetistirebilecegiz."

Aile Uyeleri, engelliyi kabullenerek Alsiimis Spastik Kaliplan’nda onaylanan 6zelliklerde
yetistirirlerse, bir giin sucluluk duygusundan kurtulabileceklerini de umut ederler.

Oysa, highir engelli, Kabullenme Tutumu’yla saglkh yetisemez, kendine yeterli hale de
gelemez. Ustelik, kabullenmeye verilecek destek sinirli, sucluluk duygusu ise, (Benimseme’den
yoksun kalindigi stirece) sonsuzdur.

Kabullenme ve sucluluk duygusu aileye hicbir sey kazandirmiyorsa, nicin desteklenir?
Gunumizde Serebral Palsi’lilere sucluluk ve acima duygusuyla yaklasmak, itiraf edilmek
istenmese de, tek secenek daha dogrusu, erdemdir. Kabullenme, benimsemenin alternatifi olarak
gOraldugu surece de, sucluluk duygusu ve Kabullenme Tutumu desteklenecektir.

I) KOLAYI VAAT EDEN SAHTE CEKICILIK

Engelli cocuk igin gelisim yolunun diz olmayacagi fark edilir. Zor, kendinden emin
insanlarin isidir, ¢unkd zoru se¢cmek Ozglven gerektirir. Kabullenme Tutumu’nda ise aile,
sifirlanmis 6zguveniyle, Serebral Palsi’li ¢ocukla ilgili inisiyatifi de baskalarina teslim etmek
zorundadr.

Aile Uyeleri karsi karsiya kaldiklari zor denklemi dislnurken, kabullenme o6nerisiyle,
gereksindikleri ¢ozum sunulur.

Plan sdyledir: Cocuk ve engeli, oldugu gibi kabullenilecek. Aile lyeleri kendilerini Gzmeden
Ozel egitim ve rehabilitasyona hemen baslayacaklar. Engelin olumsuz etkileri giderildigindeyse,
herkes huzura kavusacaktir.

Plan kusursuz olsa da, aile i¢in uygun olamayacak kadar sorunsuzluk igerir. Aile tyelerinin
engelliye iliskin endiseleri, (kabullenmenin yol acacagl zorunluluklar gilindemdeyken)
coztimlenebilecek basitlikte degildir. Cinkd **Kabullenin!...” komutunu alanlar, engelin yani
sira, engel ve engelliyle ilgili ne varsa yuklenirler.

Hicbir sorunun ¢6zimu kolay degildir. En azindan “Sorun”u yasayanlar icin... "Kolayi Vaat
Eden Sahte Cekicilik"te esas yanilgi, aileye engelin "Sorun™ kostimiyle aktarilmasi, ardindan da
kolay ¢6zim onerilmesidir. Yardim etmeye istekli Kisilerin (komsu, es, dost ve akrabanin) oldugunu
bilmek, Kabullenme Tutumu hazirhigindakiler icin rahatlaticidir. "Kolayr Vaat Eden Sahte
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Cekicilik™ aile tarafindan sevingle karsilanir ve Serebral Palsi’li cocuk hevesle egitilip, rehabilite
edilir.

Oysa, engelin bilincine vardikca aile tyeleri umutsuzluga kapilarak, engelliyi de oldugu gibi
kabullenmeye baslarlar. Serebral Palsi’li cocugun kaydetmesi beklenen gelismelerin az / yavas
olmasi ya da hi¢ olmamasi da, temel ilke "Zorunluluk Duygusu''nu uyararak, aileyi
kacamayacag! bir kaosta yasamay! kabullenmeye iter. Bu kaynagin albenisine kapilanlar ise,
engel trajedisini gonulli kabullenirler.

l1) GECICi DESTEK

Ailenin, cocugu vyetistirirken karsi karsiya kalabilecegi en buyuk dezavantaj,
Ozguvensizliktir. Cunkd, Serebral Palsi’liler karmasik ve zor insanlardir. Anlasiimalari,
kesfedilmeleri ve acik yireklilikle dinlenerek ¢oztlmeleri; biling, kararlilik, enerji, cosku ve sabir
gerektirir.

Kabullenme Tutumu’na egilimli aile Uyeleri, Serebral Palsi’li cocuga baktiklarinda, tam bir
karmasayla karsi karsiya olduklarini gorerek endiseye kapilirlar. Nereden ve nasil baslayacaklardir?

Iste tam bu sirada “Kabullenin!...” komutu imdada yetisir. Artik aile tyeleri, cocukla ilgili
sorun ve zorunluluklari sirtlamalarinin, hem engelli, hem de kendileri i¢cin en dogrusu olduguna
inanirlar.

Kabullenme, ailenin sirtina yuklendikten sonra bir seyler olur... Serebral Palsi’li ¢ocuk
biyumesine ragmen normal olamamaktadir. Eskisi gibi desteklenmedigini fark eden ailenin tim
umutlart kirthr. Oysa, onerileri dinlemisler, engelliyi bu haliyle kabullenmisler, 6zel egitim ve
rehabilitasyonunu aksatmayarak, ellerinden geleni yapmislardir. Destek niye kesilmistir? Sorun
nedir?

Konumuz yaklasima verilecek destek, engelli topluma katilmaya c¢alisinca noktalanir. Clnki,
Kabullenme Tutumu’yla yetistirilen engellinin BIREY olabilmesi mimkiin degildir.
Dolayisiyla, "Gegici Destek" bittiginde, bas déndiren alkislar sona erer, perde kapanir ve aile
yapayalniz kalir... Artik sadece zorunluluklar girdabindan ibaret Kabullenme Tutumu vardir...

IV) TOPLUMSAL ONAYIN SUREKLiI OLACAGI YANILGISI

Benimseme’ye egilimli olmayan aile (Alisilmis Spastik Kaliplari nedeniyle) toplum tarafindan
dislanma kaygisini  yogun yasar. Kuskusuz, engellileri kabullenmek onaylanir ve bunu
basarabilirlerse, aile Uyeleri yasam boyu takdir edileceklerini zannederler. Kabullenme Tutumu’nun
bircok temel ilkesi de bu yanilgi tzerine yerlesir. Ornegdin, tek basina yiriyemeyen Serebral
Palsi’lilerin  toplumda acima duygusu uyandirdiklarina, yirtyenlerin ise daha kolay
kabullenildiklerine inanan aile tyeleri, "Yardimsiz Yirime Saplantisi'na kapilirlar.

Kabullenme Tutumu’nun tiim yapisi, "Toplumsal Onayin Surekli Olacagi Yanilgisi” Uzerine
kurulur. Yaklasim 6ylesine masum gorundr ki, aile Gyeleri onunla hayatlarinin kurtulacagina
inanirlar.

"Toplumsal Onayin Sirekli Olacagi Yanilgisi”, aile tyelerinin Kabullenme Tutumu’na kori
koriine baglanmalarinin da baslica kaynagidir. Ginimuizde Kabullenme Tutumu’nun yikimini
yasayan engelliler, alkislanarak, 0Ornek engelli ilan edilirler. Cunki, Benimseme’yle
ulasabilecekleri kisisel ve sosyal yasam standardi hayal dahi edilemez. Yaklasimdan zarar
gordiklerinde dahi, sonug itibariyla takdir edileceklerini sananlar, Kabullenme Tutumu’nu asmak
Icin higbir ¢aba gosteremezler.

V) ENIDEAL TUTUM ALDATMACASI

Karsinizda, zorla dik tuttugu kafasi zehir gibi ¢alisan, farkh bir cocuk varsa ve siz Serebral
Palsi’li olmanin nasil bir sey oldugunu bilmiyorsaniz, ne yapacaginizi sasirirsiniz.

Cocuk/geng, engelinin etkisini her alanda ¢ok yogun yasar. Gortntmu, ifadesi, hareketleri,
dislince ve duygulari, 6zetle ona ait her sey engelinin derin izlerini tasir. Bu nedenle Serebral Palsi
terimi diger engellerden daha dramatik bicimde kurgulanir ve Serebral Palsi’li cocugu saghkli
yetistirmek, diger engelli gruplarina oranla ¢ok daha zordur.
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Genel olarak engelin ve engellinin aileye yiik oldugu kabul edilse de, aile (Qyeleri,
kabullenilen engellinin (Serebral Palsi’li olmasina ragmen) toplumda ezilmeyecegini, boylelikle,
kisisel yetersizliklerini kamufle edeceklerini veya giderebileceklerini zannederler ve en ideal
tutumu uyguladiklari Gmidiyle kendilerini aldatarak, Kabullenme’yi bin bir guclikle yasama
yerlestirirler.

VI) SON CARE

Engel Oylesine buyatalir ki, acikga, "Cocugunuz Serebral Palsi’li." demek, aileyi
umutsuzluga sirtklemekle esanlaml zannedilir. Hatta, bazi kosullarda "Serebral Palsi” terimini
kullanmamak icin aile Uyelerine engelin gecici oldugu dahi sdylenebilir. Amag, Kisileri
korkutmamaktir.

Serebral Palsi’liler hakkinda, hayal giicinin sinirlarini dahi zorlayacak kadar az sey bilindigi
ve ¢ok sey kurgulandigi icin, engellinin degistirilemeyecek kaderinin kabullenilmesi gerektigi
empoze edilen aile, doktorlari dolasirken, (6nerilerden Benimseme ¢6ziimiine ulasamadigi takdirde)
engelliyi ve engeli oldugu gibi kabullenmek zorunda kalir.

Kabullenme Tutumu’nun en riskli o6zelliklerinden biri, bilingli yonlendirme
yetersizligine maruz kalanlarin “Son Care''si olusudur. Diger temel tutumlar da benzer
bilingsizliklerden kaynaklansa dahi, (Alsiimis Spastik Kaliplar'nda agikca desteklenen) “Engelliyi
kabullenmenin dogru olacagi” saplantisi, Kabullenme Tutumu egilimini gli¢lendirmektedir.

Sonugta, aile igin en ideal tutumun, cocugu bu halde kabullenmek olacagi zannedilir. Ustelik,
engelliyi 0zglrce yetistirebilecek kadar gicli olmadiklarint zannedenlere goére, Kabullenme
Tutumu bicilmis kaftandir. Ne yazik ki, sadece kisa bir stre igin...

KABULLENME TUTUMU’NDA
TEMEL ILKELER

l) ZORUNLULUK DUYGUSU

1) KADERCILIK

111) CARESIZLIK

IV) YETINME DUYGUSU

V) YARDIMSIZ YURUME SAPLANTISI
VI) KOMPLEKSLER

VII) CEVRE GUDUMLU YASAM

) ZORUNLULUK DUYGUSU

Engele iliskin tim dis yonlendirmeleri “Alternatifsiz dogru / gercek” olarak kabul eden
ve/veya kabullenen ailenin; engeli, engelle ilgili her seyi ve Serebral Palsi’li cocugu “yiklenmek”
disinda secenek bulamamasiyla olusan, caresiz boyun egis, Kabullenme Tutumu’ndaki “Zorunluluk
Duygusu”dur.

Kabullenme Tutumu’nun yapisi aile tyelerine, 6zgin dusiince ve duyumsamalarinin
yanlhs oldugunu, dolayisiyla SP’li ¢cocuga zarar verecegini hissettirir. Onlar da, yasamalari
gerektigine inandirildiklart  zorunluluktan kaynaklanan baskilari, “Engelli yakini olarak
hissedilebilecek en olumlu duyumsama” zannederler. Engelin gorsel dehseti ve teorik agiklamasi da
herkesi kolaylikla olumsuz etkileyebilecek nitelikte oldugundan, Serebral Palsi’li olmak, (olmamasi
gerektigi varsayilan bir felaket+azap gibi) zorunluluk haline gelerek, aile igin baski ve usang
kaynagi olur.

Kabullenme Tutumu’nun kaynaklarina g6z gezdirdigimizde karsimiza su gercek cikar:
Engellilerin ailelerine uygun gorilen yasam stilinde her sey "Olmasi gerektigi gibi" programlandigi
icin, Serebral Palsi’li cocuk / gencin 6zerkligi dikkate alinamaz.

Aileye bilgi verilirken, ¢cocuk engelli oldugu icin hicbir seyin olmasi gerektigi gibi olmadigi
ve olmayacagi alt mesaji aktarilarak, (Alsiimis Spastik Kaliplar’'na gore) gereqi tarif edilir.
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Kendilerine ve ¢ocuga yonelik 6zlem, beklenti ve hayallerinden kirinti dahi bulamayan aile
uyeleri, bu recetedeki hedeflerin; yakinlari, toplum ve evren icin en dogrusu oldugunu varsayarlar.
Ayni paralelde, engelliye iliskin her sey baskalari tarafindan programlandigi icin, engelliye yonelik
ideallerinin kabul edilmeyecegini de fark eden aile Uyeleri, kendilerini sadece, "Olmasi gerektigi
gibi’nin avukatr” olarak algilarlar.

Bu karmasa, diger deyisle "Zorunluluk Duygusu”, akil+mantik+sagduyuyu devre disi birakan
bir sartlandirmadir.

"Zorunluluk Duygusu" ailenin davranislarini kaliplar. Engelliyle recete disi iliski kurmalari
gerektiginde panige kapilan aile tyeleri, stirekli olarak bir seyler danisma zorunlulugu hissederler
ama her kafadan ayri ses ¢gikar.

Kabullenme Tutumu’nun temeli olan ""Zorunluluk Duygusu™, aile Uyelerini engelliyle
ilgili yaratici, gozleme dayali ve idealist dustncelerden soyutlar. Onlar igin, engellinin
ulasmasi gereken -daha 0Urkutlcusu- ulasabilecegi nokta belirlenmistir ve dusunulecek,
arastirilacak, kesfedilecek higbir sey yoktur.

Temel ilke, engelin 6n plana cikariimasinin baslica sorumlusudur. Aile Gyeleri, onu
kabullenebildikleri igin kendilerini "Kahraman" olarak gorirler. Kabullenilen, engel olduguna gore,
"Zorunluluk Duygusu" da engelin ve Kabullenme’nin geregidir. "Zorunluluk Duygusu'nun kaynag!
olan engel ise, cok ciddi ve énemli bir olgu, hatta yaklasimin garanti belgesidir. Boylelikle Serebral
Palsi’li olmakla savasilir, ona karsi cephe alinir vb. Ustelik bitiin bunlar Kabullenme Tutumu’nun
boyun_egmisligi icinde yapilr.

Bdyle bir ortamda sifirlanan birey yetistirme coskusu, yerini bir hastayi egitip tedavi
etme stresine birakir. Ayni paralelde, **Zorunluluk Duygusu' aileye girdigi anda, 6zel egitim
ve rehabilitasyon, yasam standardi énemsendigi icin degil, zorunluluk nedeniyle uygulanir.
Bu algilama farklihgi da, basari olasiligini kuskusuz olumsuz etkiler.

"Zorunluluk Duygusu” engelliyle ilgili bilgileri gasp eder. (Clnki, hazir bilgi, salt 6grenme
aktivitesiyle elde edilir. Ogrenme ise, Ggretenin bilgisiyle sinirhdir.) Kabullenme Tutumu’nun
etkisindekiler de daima, ©Onceden &grendikleriyle (Alsimis Spastik Kaliplar’yla) en az catisan
davranislara yonelirler.

"Zorunluluk Duygusu'nun SP’li ¢cocuga yansimasi, oncelikle aile tyelerinin bakislarindaki
"Mecburum..." ifadesiyledir. Onlar engelliye, kendisine zorunlu olduklarini hissettirirler. Bu
"Mecburiyet" ise, gocugu / genci her seyden sogutur.

"Zorunluluk Duygusu”, yasama sevincinin de Onlndeki en buyuk engellerdendir.
Kabullenme Tutumu’nda aileyi, engelle savasma zorunlulugundan kaynaklanan basari hirsi
ve basarisizlik kaygisi sarmistir. Yasamak yerine, savasmay! secerler.

"Zorunluluk Duygusu' nedeniyle ailesinin yaklasimini kosulsuz kabullenen engelli,
yasantisindaki zorunluluklara ragmen ne kadar mutlu oldugunu, engeli disinda hicbir sey
dustinemeyenlere kanitlamayi kolayhkla basarir. Alisilmis Spastik Kaliplar’nin Serebral Palsi’lilere
armagan ettigi kurgu trajedilere tutkun olanlar da, boyle bir felaket ile mutlu yasayan Serebral
Palsi’lileri kahraman ilan eder.

Kabullenilen engellilerin i¢ dinyalarina girildiginde, bakislarinin derinliklerinde
YASAM degil, keder ve 0Ozguvensizlik vardir. Clnkl, Kabullenme Tutumu’nda engelliler,
yasamak zorunda olduklari i¢in kahramanca yasarlar...

1) KADERCILIK

Kabullenme Tutumu’ndaki "Kadercilik" terimi, "Engelli ve yakini olmayi, kotl kader olarak
degerlendiren ailenin, yasamin da kader gibi bir yik olduguna inanmasiyla olusan zorunlu
bezginlik™" seklinde tanimlanabilir.

Bu tanim, engelin sorumlulugunu ve etkilerini “Kotu kadere” yukler. Aile yeleri
bilincaltinda daha ileri giderek, engeli *“Yaraticinin ihmali” olarak algilayabilirler ve
yasantilarindaki engel trajedisini “Kotu kaderin yuku” olarak kabullenmek zorunda kalirlar. Buna
ragmen, "Kadercilik" temel ilkesini, kosulsuz teslimiyet tanimiyla degerlendirmek de mimkin
degildir. Zira, ailede korkung bir facia haline getirilen “Engel” gercegi vardir.
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"Kadercilik”, Alisiims Spastik Kaliplart  dogrultusundaki  “"Serebral  Palsi’li"* tanimini
kabullenmekten kaynaklanir. Kisiler aslinda kendi ailelerindeki ya da “X” ailedeki engellinin
durumunu, "Kaderin kot oyunu" olarak disunmezler. Onlar igin, genelde_engelli ve yakini olmak,
kotl kaderin oyunudur.

Burada bir ikilem s6z konusudur: Kabullenme Tutumu’nun yapisi itibariyla aile, "ilahi takdir"
olan engeli kabullenir. Ancak s6z konusu olgu, engel oldugundan; kabullenis isyandan hareketledir.

Soyle ki: Aile tyeleri engelin farkina vardiklarinda, kaygiya kapilirlar; isyan etmek
istediklerindeyse, kabullenme Onerileriyle sakinlestirilirler.

"Kadercilik” salt isyan ederek yasansaydi, Kabullenme Tutumu gecerliligini koruyamazdi.
Clnkd engele isyan, Alisiimis Spastik Kaliplar’nda asla onaylanmaz.

"Kadercilik™" nedeniyle aile, engelliyle ilgili her seye boyun eger. Dolayisiyla 6zel egitim ve
rehabilitasyon, aile ici iliskiler, sorumluluklar, sorunlar vb. her sey, olmasi gerektigi gibi
algitlanmaya calisilir. Alisilmis  Spastik  Kaliplan’nin yukledigi zorunluluklar *"Kader'" olarak
yorumlandigindan, aile tyeleri alternatiflerin varhgini fark edemezler.

Ailenin cocugu kesfetme heyecanindan kaynaklanan saghkli gelisim, "Kader" tarafindan
sinirlandigindan, engellinin engel merkezli gereksinimleri zorunluluk nedeniyle karsilanir, "Salt
insan”ca ihtiyac ve 6zellikleri ise g6z oniine alinamaz. SP’linin gelisimi adina belirlenen hedefler
de, bunlari basarabilecegi, basarmak istedigi ya da basarmasi dogru olacag! icin degil, salt Alisilimis
Spastik Kaliplar’nin dayatmalari nedeniyle kabullenilir.

"Kadercilik", Serebral Palsi’li gocugun sinirh potansiyeli oldugunun distintilmesine yol acar.
“Gelisimin kaderin izin verdigi kadar olabilecegi” saplantisi da, engellinin motivasyonundaki
vazgecilmez ilke olan coskuyu ahp goturdr.

Kabullenme Tutumu’nda, “Kader' tarafindan programlanmis olan engelin yasama
yonelik etkilerinin degistirilemeyeceginin dusuntlmesi, engelliyi ne kadar cahsirsa calissin,
engelini denetleyemeyecegine inandirir.

Kabullenme Tutumu’nda Serebral Palsi’liler, degistiremeyecekleri, asamayacaklari ve birlikte
de yasayamayacaklari bir "YUk" ile "Adet yerini bulsun™ diye savasir dururlar. Engelli, yasamak
yerine, engel denklemini ¢6zmeyi secer. Elbette ki, engellerini yasamdan soyutlayamayacaklari
icin, Kabullenme Tutumu’yla yetisenler, hayati da i¢inden ¢ikilmaz bir bilmeceye dénustururler.

Temel ilkenin 6nemli darbogazlarindan biri, ailenin, mutsuzlugu olagan karsilamasidir. Eger,
“Engelli ya da yakini olmaniza ragmen” yasamdan zevk alabiliyorsaniz ya "Mucize"dir, ya da
"Aykin" sayilirsiniz. Ailede Serebral Palsi’li cocuk varsa ve Kabullenme Tutumu gecerliyse,
mutsuz olmak Alisiimis Spastik Kaliplarn’na uyum saglamanin geregidir.

Kabullenme Tutumu’ndaki "Kadercilik"in akil almaz bir celiskisi de soyle Gzetlenebilir:
Alisiimis Spastik Kaliplarr'yla yetistirilenler adina endiselenmek ve buna ragmen engelliyi Alisilmis Spastik
Kaliplari paralelinde yetistirmek...

Acizlik iceren bu felsefe, dile getirilmese de, Kabullenme Tutumu’yla yetisen tim engellilerle
yakinlarinin bilingaltina yerlesmistir.

Engelliler acisindan "Kadercilik":

Tam anlamiyla baskalarina boyun egmektir.

Serebral Palsi’li ¢cocuk / geng, hayati Uzerindeki egemenligi (kime olursa olsun) teslim ettigi
anda yuzde yiz bagiml hale gelir.

Yasamda Ustlenecedi sorumluluklardan kagar.

“Kaderi” olan engelini yenmek i¢in ne yapsa bosunadir.

Engelliye, "istemi disinda gelisen olaylar sonucunda meydana gelen engelini, 6miir boyu bir
kambur gibi sirtinda taslyacagi™ mesajini verir.

1) CARESIZLIK

Bir an icin, engeli Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda duastinelim... Korkung bir trajediyle i¢
ice yastyorsunuz ve derdinize "Care" bulmak, en dogal hakkiniz. Yardim istediginizde onerilenler
ise, iginizi rahatlatmaktan cok uzak. Istenilenleri uyguladiginizda, dogruyu yaptiginiza kendinizi
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inandirabilseniz de, kaygilariniz azalmiyor. Tim cabalariniza ragmen engellinin gelisimindeki
yavaslik umudunuzu kirmaya bashyor. "Kader" diyerek kabullendiginiz engel, sirtinizda kambur
gibi duruyor ve agirlasiyor, agirlasiyor, agirlasiyor...

Serebral Palsi’li olmay! ciddi bir sorun olarak kabul ettigimizde, distan gelecek gegici ve
aldatici ¢cozumlere bagimli duruma gelen ailenin care arayislarinin sonugsuz kalmasi dogaldir.
Zira, Alisilmis Spastik Kaliplari dogrultusunda surddrdlen higbir dzel egitim ve rehabilitasyon metodu,
yine A.S.K. mantigina gore, “Dunyanin en korkun¢ engeline deva” olabilecek yeterlilikte degildir.
Ne var ki, bu gercek daima yadsinir ve Kabullenme Tutumu’nda aile, Serebral Palsi’li cocukla ilgili
yardim istediginde, kendini ugsuz bucaksiz care okyanusunda bulur. Ozel egitim ve rehabilitasyon
engelliye sifa, dolayisiyla da dertlerine deva olacaktir. Serebral Palsi’li ¢cocuk yurtyup de
kendine yeterse, kendi hallerinde mesut ve bahtiyar yasayip gideceklerdir...

Oysa zaman ilerledikce, engellinin hedeflenen noktaya gelemedigini fark eden aile Gyelerinin
6zel egitim ve rehabilitasyon programlarina olan guvenleri de sarsilir. Boylelikle, dis kirikhgindan
kaynaklanan yogun "Caresizlik" igcinde kivrananlar, (egitim ve rehabilitasyonu reddetmeseler de)
sifacilar, yatirlar, haci ve hocalardan "Deva" umarlar.

Engele yenik dismekten kaynaklanan ve yogun dis destege ragmen aileyi umutsuzluga
surukleyen temel ilke nedeniyle, Serebral Palsi’liye gercek anlamda yararli olacak highir sey
yapilamayacagi distnaldr.

"Caresizlik", engellilerin i¢inde bulunduklari durumu kabullenerek, sorunlarina somut
¢cozimler aramamalarina yol acar. Kabullenme Tutumu’yla yetisen SP’li ¢cocuk / geng, sikinti
duydugu dis gorunusindeki farkliliklar nedeniyle aci ¢eker ve Caresizlik™le gizli yikima
ugrar.

IV) YETINME DUYGUSU

Kabullenme Tutumu’nda aile, engellinin gelisimi konusunda ¢ok duyarl gorlinse de, 0z
itibariyla akillara durgunluk verecek 6lglide kanaatkardir.

“Yetinme Duygusu”, “Serebral Palsi’lilerin kaderleri olan yetersizliklerinin 0z itibariyla
degistirilemeyecegi” saplantisindan yola c¢ikar. “Yetinme Duygusu”nun tanimindan, engelin
O0zumsenmesine benzer anlamlar c¢ikarilabilir. Oysa Kabullenme Tutumu’ndaki “Yetinme
Duygusu', engelle 6zdeslesme bilinci degil, yetersizlikler merkezli bir kabullenis, dolayisiyla
da gelisim ve yasam engelidir.

"Yetinme Duygusu™ engellinin basarabileceklerinin sinirhhgini - kabullenmekten
kaynaklanir. Asla basarilamayacaklari, salt zorunluluk nedeniyle kabullenmek ise, aile igin bash
basina baski unsurudur. Ustelik "Yetinme Duygusu", gelecekte yapilabileceklerin gergekgilik, biling
ve coskuyla desteklenmesini de onler.

Kabullenme Tutumu’nun etkisindekilere, engellinin kapasitesinin sinirli oldugu aciklanmis,
potansiyelinden ise, soz edilmemistir. Aile uUyeleri, Serebral Palsi’liyle iliskilerindeki basari
Olcutleri olarak algiladiklari, ulasilmasi gereken hedeflerle, kullanilacak metotlari 6grenirler ve
rehabilitasyona baslanir. Ne var Ki bir slre sonra engellinin kendisine dayatilan gelisim egrisini
takip edemedigi fark edilir. Aile, engelliyi 6zgtrce gelisebilmesi icin desteklemek yerine, Aligiimis
Spastik Kaliplar’na uyum sa§lamaya zorlar. Serebral Palsi’li isyana basladiginda ise, kaydettigi
ilerlemeler noktalanir. Kabullenme esirleri de, "Demek ki bu kadar gelisebilecek.” diyerek "Yetinme
Duygusuna kapthr, engelliye yonelik rutin 6zel egitim ve rehabilitasyonu da yalnizca, Alisiimis
Spastik Kaliplar 6yle 6ngordidgu igin strdurdrler.

"Yetinme Duygusu", engellinin ulagsmasi gereken hedefler dogrultusunda takip edilecek yolun
da kaliplanmasina yol acar. Kabullenme Tutumu’nda cocugun, rutin programlara uymayan
6zgun cabalari kabul edilmeyerek, engellenir. Oysa, yasam ve gelisim stili dislandigi andan
itibaren, Serebral Palsi'linin, baskalarinin belirledigi grafik ve normlara uyum saglamasi da
olanaksizdir.

Temel ilke, Serebral Palsi’li cocugda iliskin gelisim ideallerinin yanlis alanlarda segilmesine de
yol acar. Aile uyeleri Alisilmis Spastik Kaliplarrna uymaya calisirken, engelliyi gercek anlamda
desteklemeyi unuturlar. Cocuk / gencin (asama kaydetme imkani varken) geriledigi boyutlar ise,
“Yetinme Duygusu™yla kabullenilir.
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"Yetinme Duygusu" 6zel egitim ve rehabilitasyonu pratikte etkilemez. Cinki aile tyeleri,
engeli 6grendiklerinde onlara moral veren, yol gdsteren ve Serebral Palsi’li olmakla ilgili her
seyi bildigini zannedenlerin 6nerilerini, *"Tanri kelami** sayarlar.

(Otuz iki yasindayim. On alti yil 6nce engelin disa yansitildigi gibi olmadigini fark etmeye
basladim ve Serebral Palsi’liler ile, Serebral Palsi’li olma gercegini dinyaya tanitmaya karar
verdim. Halen, konuyu yilizde yuz c¢ozebildigimi iddia edemiyorum. Sadece, anlamaya ve
anlayabildiklerimi anlatmaya calisiyorum.)

"Yetinme Duygusu"nun 6zel egitim ve rehabilitasyona etkisi, "Ailenin sdz konusu aktiviteleri
idealist bakis acilariyla degerlendirememesi.” seklinde 0Ozetlenebilir. Engelliyi zorunluluk
nedeniyle calistirdiklart icin cosku duyamayanlar, onda yasami Kkesfetme arzusu
uyandiramazlar.

"Yetinme Duygusu”, Serebral Palsi’lilerin kendilerini gelistirmeleri gereken alanlari
dislayarak, fiziksel yetersizliklerini takinti haline getirmelerine yol acar. “Trajik sorun” olan
bedensel yetersizliklerinden mutlaka ve en kisa zamanda kurtulmasi gerektigini 6égrenen engelli,
tim yasantisini, engelini gidermek tizerine kurar.

Zihinsel boyutta kendini gelistirebilen engelli ise, beden takintisi nedeniyle zekasini asla aktif
kullanamaz. Uretkenlikte beyin glciinden yararlanamaz. Yasam ve toplumla 6zdeslesmede pasif
kalir. Bu sorunlari, "Serebral Palsi’li olmanin olagan sonuclari™ mazeretiyle kabullenenler,
Kabullenme Tutumu’yla yetisenlerin yasadiklari darbogazlarin sorumlulugunu da, engelliler
hakkinda 6nyargili davrandigi varsayilan topluma yuklerler.

Kabullenme Tutumu’nda Serebral Palsi’lilerin bagimsizliina gereken 6nem verilemez.
Ailenin, ¢cocugun SP’li olmasindan kaynaklanan engelleri giderme cabasi, gercek bagimsizliga
yonelik degildir ve olamaz...

Kabullenme Tutumu’yla yetisenler azimli gorunseler de, engellerini yanhs algiladiklari igin,
yasamdan genelde zevk alamaz ve saplantilari asabileceklerini distinemezler. Dolayisiyla,
kaydettikleri gelismeler, potansiyelleri bir yana, kapasitelerinin dahi gerisindedir.

"Yetinme Duygusu'nun Serebral Palsi’lilere yonelik en yikici etkisi, psikolojik boyuttadir.
Duygu, 6zlem, arzu ve hayallerini engelleriyle sinirladiklari icin, dogal yasami (Ornegin, flort
etmek, sevip sevilmek, yuva kurmak vb.) arka plana iterek, yetersizlikleriyle yetinirler.

Yaniltict yorumlara yol agmamak icin 6nemli bir agiklama: Benimseme’de aile engelliye,
gelecege yonelik bos Umitler vermekten dikkatle kaginir. Ancak, "Yetinme Duygusu”
olmadigindan, Serebral Palsi’li ¢cocuk / gencin basarabileceklerine tim varhgiyla aciktir, onu
coskuyla desteklemeye de daima hazirdir.

V) YARDIMSIZ YURUME SAPLANTISI

Benimseme dogrultusunda dusiinulemese de, fiziksel bagimsizhga bakis acisi hicbir
yaklasimda Kabullenme Tutumu’ndaki "Yardimsiz Yirtime Saplantisi” kadar dar kapsamli degildir.
Ailenin ideali ve yasam felsefesi, ""Cocugun tek basina yurimesi** tzerine kurulur. Aligiimis
Spastik Kaliplar’nda engellinin gercek fiziksel bagimsizligi 6ylesine degersizdir ki, kendine yeterek
yasayabilmesi icin hedeflenenler, gerceklesme olasiligi oldukca distk olan yardimsiz yiriime
utopyas! Uzerine kurulur. Dolayisiyla aile, cocugun her ne olursa olsun yurattlmesi gerektigini
ve bu basariimadikga asla onurlu yasayamayacagini disunar.

Kabullenme Tutumu’ndaki tek bagimsizlik kriteri, **Yardimsiz yurimek™tir. Buradaki
onemli gercek, temel ilkenin, ylrime saplantisi degil, "Yardimsiz Yuriime Saplantisi” olusudur.
Bu nedenle, engellinin yardimla yirayebilmesine gereken 6énem verilemez. Sonucta, bilingli
fizyoterapi uygulandigi takdirde yardimsiz hareket edebilecek Serebral Palsi’liler de,
bagimsiz yarameleri sart oldugundan zor da olsa, destekle ytriyebilme ve yasama daha kolay
katilma sansini yitirirler.

"Yardimsiz Yurume Saplantisi“nin  kaynaklarindan biri, Serebral Palsi’lilerin tek
yetersizliklerinin "Yirumek™ oldugu inancidir. Yardimsiz yiruyebildigi anda, Kabullenme Tutumu
manti§iyla hayati kurtulacak, toplum engelliye acimayacak, yasam standardi ylkselecek ve sans
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yuzine gllecektir. (Oysa engellilerin Alisilmis Spastik Kaliplar1 gibi, yuriyememekten cok daha ciddi
sorunlari vardir.)

"Yardimsiz Yurume Saplantisi“nin diger kaynagi, aileye, Serebral Palsi’li cocugun bir giln
mutlaka yuriimesi gerektiginin empoze edilmesidir. Bu dayatmanin, aile tyelerinin Umitlerini
kirmamak, ya da fizyoterapiye 6nem verilmesini saglamak vb. cesitli nedenleri vardir.

"Yardimsiz Yurume Saplantisi“nin "Serebral Palsi’li ¢ocuga gercek fiziksel bagimsizlik
kazandirma" idealiyle de iliskisi yoktur. Oz bakim gereksinimlerini yardimsiz karsilamasi ya da
yuradiginde sosyal ortamlarda daha sik bulunabilecek olmasi ise, asla 6nemsenemez. Aile igin tek
gercek vardir: "Engelli ne olursa olsun, yardimsiz yurtyebilmelidir." Bu nedenle, Kabullenme
Tutumu’nda Serebral Palsi’linin  6zgin hareket stiliyle olabildigince bagimsiz
yasayabilmesine yoOnelik somut ¢ozimler Gretilemez. Kabullenilen engelliler, yiriyemeseler
dahi, bagimsiz yasayabilmelerinin miimkiin olduguna inanamazlar.

(Ornegin; rehabilitasyon merkezinde konustugum bir engelli, idealini, "Sokaklarda aylakca
dolagmak" olarak belirlemisti. "Neden ylrimek istiyorsun?" sorusunu yonelttigimde ise, fiziksel
bagimsizhigina iliskin net yanitlar alamadigim gibi, "Hayatimi yasayacagim.”, “Gezecegim.",
"Ozgiir olacagim.” vb. géreceli ifadeler kullaniyordu.)

Serebral Palsi’lilerin dis goruntslerinin normallestirilmesi gerektigi inanci da, “Yardimsiz
Yuriime Saplantisi”’na yol acar. Oysa, esas olan, normal goérinmek degil, normal yasamaktir.
Bu idealin de yiirimekle hicbir ilgisi yoktur. Ustelik, engelli, ""normal yiiriiylinceye kadar,
"Yardimsiz Yirume Saplantisi™ da etkinligini sirdurecektir.

"Yardimsiz Yurime Saplantisi”, asla yuriyemeyecek durumdaki engellilerin, bacaklari
disinda da istemli kullanabilecekleri kaslarinin yeterince calistirilmasini énler. Onlar, hayatlari
boyunca bir hi¢ ugruna zaman harcamaya ve umutsuzluga mahkumdurlar.

V1) KOMPLEKSLER

Serebral Palsi’li, aile, yasam, ya da Benimseme’yle higbir baglantisi olmayan Alisilmis Spastik
Kaliplari dogrultusunda 6nerilen engelli yakini rolleri, aile tyeleri tarafindan ¢ok rahat kabullenilir.
Engelliyle iliskilerinde kendilerine uygun "Rol"0 égrendiklerinde, "Olan™ ile “Olmasi Gereken"in
celiskisinden kaynaklanan cift kisilik darbogazi ortaya ¢ikar. Kabullenme’nin etkisindekiler ise,
daima "Olmasi Gerektigi Gibi" yasamaya calisir ve cocuga normal davranamayacaklarini
ogrenirler.

Cocugun farkliliklarindan endise duysalar da, aile Uyelerinin beyin ve yireklerinde biyterek,
sorun haline getirebilecekleri bir "Olay" yoktur. Engel fark edilse dahi, “Serebral Palsi” terimi
bilinmedikce aile, algilarini engelliye kapatmaz. “Facia’ ile tanistirildiklarinda ise, Kisisel
idealleri ezilen aile Uyeleri, distan gelen tim 6nerileri, 6zgiin kosullarinda degerlendiremeden
uygular ya da uygulatir.

Tutum ilerledikge, doyum saglayamayan aile Uyeleri rollerinden sikilmaya baslar, ancak bunu
itiraf edemezler. Alisilmis Spastik Kaliplar’nin ¢izdigi yoldan mutluluga ulasilamayacagi hissedilse de,
ideal tutumu uyguladigini zanneden aile, ““Bezginligi, engelli yakini olmanin olagan sonucu"
tanimiyla kabullenir ve kompleksler yasamaya baslar.

Kabullenme, aile tiyelerinin doyumlu, realist ve basarili yasamalarini her alanda engelleyen ve
kendi gerceklerini reddetmelerinin dogal sonucu olan “Kompleksler”den olusur.

Temel kompleks, engeldir. Aile uyeleri, engelli yakini olmayi iclerine sindirmis
gorunseler de, onlar icin engel, baslica yetersizlik kaynagidir. Yasantilarinin merkezine engeli
yerlestirmelerinin nedeni de, anilan komplekslerini baski altinda tutabilmektir. Onu bir “Basari
Belgesi” haline getirebilirlerse, engel kaynakli yetersizlik kompleksinden (hi¢ olmazsa toplumsal
boyutta) kurtulabileceklerini umarlar. Dolayisiyla Kabullenme Tutumu’nda salt asagilik duygusu
merkezli kompleksler yoktur. Alisiimis Spastik Kaliplarn paralelindeki sagliksiz yaklasimlari 6ginerek
uygulayanlar, “Basarili bir engelli yetistirdiklerini”” de 6ne sirerler.

"Kompleksler" direkt olarak Serebral Palsi'lilere aktarilir. Kabullenme Tutumu’yla
yetistirilenler, itiraf edemeseler de, kendilerini aciz, zavalli, dislanmis ve korunmaya muhtag
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kabul eder. Guglu olmak yerine, gucli gérinmeye calisirlar. Salt, “Baskalarina bir seyler
kanitlama” amaci tastyan basarilari, kuma yazilmis yazilar gibidir. Alkislanmalari da yalnizca,
engelli olduklari igindir.

Kabullenme Tutumu’ndaki kompleksler, Serebral Palsi'linin cesaretle yetistirilmesini de
onler. Engel merkezli distince sistemi, SP’li olmayi dramatik bir yetersizlik kompleksi olarak
gundeme yerlestirir ve engelliye iliskin tum idealleri, engelin engelledigi varsayilr.

Engelliler ve ailelerinin kompleksleri elbette ki fark edilir. Ancak engelin gercekleri
bilinmedigi igin salt fiziksel boyutu ve olumsuzluklari dikkat ceker. Engelliyi benimsemedigi icin,
ortali bicimde dislanan aile ise, s6z konusu kompleksini, Serebral Palsi’den kaynaklanan realite
olarak kabullenir.

Toplum, "Aile ve cocuk ellerinden geleni yaptiklarina gore, (boylesine trajik bir engelle)
Serebral Palsi'lilerin ulasabilecekleri en vyiksek yasama standardi, buglin bulunduklari
konumdur..." fikrinden yola ¢ikar.

Oysa engelli, ginimuz kosullarinda potansiyelini asla aktif kilamaz. Kabullenme yaygin
oldugu icin gocuk / genc kendisini sahte zaferlerle sinirlar; giclni ve yasama sevincini
azimsayarak, yasami asla kesfedemez.

VII) CEVRE GUDUMLU YASAM

Kabullenme Tutumu’nda aile, yasamin merkezine engeli de, engelliyi de, zorunluluklari da
direkt olarak yerlestirmez. Her tglini de kapsayan, ¢ok daha cazip bir alternatif vardir ve onu esas
aldiginda, asla elestirilmeyecegini hisseder. Bu mucizevi takdir deposu, "Cevre"dir. (Komsular,
akrabalar, arkadas, dostlar ve tim toplum.)

Aligiimis Spastik Kaliplar, "Cevre Gidimlu Yasam"in baslica destekgisidir. Aile, engelliyle
ilgilenirken, istisnasiz tum davranislarini ¢cevrenin nasil distinecedi ve neyi uygun gorecegi,
Uzerine kurar.

Elbette ki aile higbir neden yokken, "Cocugumuz icin herkes bizden daha muikemmel
dasunar..." saplantisina kapilmaz. Bu asamada, isin icine yine engel karisir. “Serebral Palsi”
terimine yUzeysel yaklasanlar; engeli, engelli ve aileden daha iyi bildiklerine inandiklarindan,
bir anda sadece baskalarinin iyi bildigi bir "Felaket” ile karsi karsiya kalan aile Gyelerinin
yapabilecekleri tek sey, bilenlere boyun egmektir.

"Cevre GUdumlu Yasam" aileyi; engellinin, Alisiimis Spastik Kaliplar’nda tarif edildigi gibi
olduguna dylesine inandirir ki, engelle ve engelliyle ilgili varsayimlarda yanilgilar olabilecegi
disunilemez. Aile Uyeleri, bezginlik iginde onerileri uygularken, ¢cocugun 6ézelliklerinin ayrimina
varamazlar. Cunki, ginimuizde Benimseme yonelisleri "Aykirilik™ ya da "Engeli reddetme"
olarak algilanir. Dolayisiyla, bilingli desteklenemeyen engellinin potansiyeli ve olasi 6zel
yetenekleri gizli kalarak, zamanla korelir ve engelli de ailesiyle birlikte, olmasi gerektigi gibi,
"Cevre GUdUmli Yasam™a boyun eger.

Aile, yasamini bagkalarinin dogrulari Gzerine kurdugundan, "Cevre Gudimli Yasam"i
Serebral Palsi’li cocuk / geng de kabullenir. Cunki, Kabullenme Tutumu’yla yetisenlerin, aileleri
tarafindan onaylanmalarinin tek yolu budur. Temel ilke nedeniyle engelli, ideallerinden,
hayallerinden, tutkularindan vb. her seyden vazgecer. Oysa Serebral Palsi'liler icin, Kkisilik
mucadelesi vermek dayaniimazdir.

Engelliler, "Cevre Gudimli Yasam"la neler kaybettiklerini fark etseler de, ondan asla
vazgecemez ve distan yonetilmelerinin dogru oldugunu sonuna dek savunurlar. Gergek Kisilikleri ve
dis dunya... Oylesine zor bir ikilemle karsi karsiya kalmislardir ki, dislanmamayi, gercekleri
yasamaya tercih ederler. Belki de bu zaaf, Kabullenme fedaileri a¢isindan, cesarettir.
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I) ENGEL SAPLANTISI

Dis uyarilardan surekli olarak, “Cocugunuzun hak etmedigi trajik bir sorunla i¢ ice yasamak
zorunda oldugu™ mesajini aliyorsaniz ve Kabullenme Tutumu’nun etkisindeyseniz, engelli yakini
olmanin disinda hicbir sey dusiinemezsiniz. Cunkd, ailenizden biri, dayaniimaz sikintilar iginde
yasama savasl verirken, onu bu hale getiren engeli aklinizdan ¢ikarmaniz insanliga sigmayacaktir...

Kabullenme Tutumu’ndaki "Engel Saplantisi”, aile Uyelerinin G¢ yiiz altmis bes gin, yirmi
dort saat boyunca engelle yatip, engelle kalkmalarindan ibarettir. Sorun, disunmek degil,
kurgulamaktir.  Engeli  akillarindan  cikarmazlarsa,  Serebral  Palsi’linin  yasantisini
kolaylastirabileceklerini zannederler.

Saplanti nedeniyle aile, 6zel egitim ve rehabilitasyonun yani sira, direkt iliskili olmayan
aktiviteleri de, engeli esas alarak programlar. Aile Gyeleri, gereginden fazla ciddiye aldiklari
engeli, Serebral Palsi‘liden ¢cok 6nemsemeye baslarlar. Kisir dongu soyledir: Engel disinda
hicbir sey dlstinemeyenler, onu abartarak degerlendirmek zorunda kalirlar. Engellideki olagan
gerileme ya da duraksamalar ise, engelin abartilmasini korukler ve “Engel Saplantisini
yogunlastirir.

"Engel Saplantisi” nedeniyle ¢ocugun tek duslncesi, engelin getirdigi kisitlamalar;
amaci ise, bunlari asmaktir. Potansiyel ve kapasitelerini sinirli da olsa aktif kilabilen SP’liler,
dus listelerinin zirvesine “Serebral Palsi’li olmayi yenmeyi” yerlestirir ve bunun sihirli bir
degnekle gerceklestirilmesini isterler.

1) COZUMSUZLUK

Kabullenme = Co6zumsizlik Tutumu’nda ailenin asla kagamayacag! girdaplardan biri de,
sorunlari ¢6zimleme konusunda yasayacagl agir yetersizliklerdir. “C6zumsuzlik” nedeniyle
yasanan kaygilar, normal kabul edilebilecek sinirlari asar. Boylece aile tyeleri, Serebral Palsi'linin
ve kendilerinin yasamlarini kolaylastiracak bilgilerden, pratik yontemlerden, en 6nemlisi de,
sezgilerden soyutlanir ve dis yardima timiyle muhtag¢ olduklarini disuntrler.

Dis yardim bagimhhgi, aile Gyelerinin algilarini pasiflestirmekle kalmayarak, Serebral
Palsi'liden gelen ¢6zim ipuglarinin da dislanmasina yol agar.

Kabullenme Tutumu’nda aile, engelli hakkindaki yetersiz ve kurgu ¢ozumlerle karsilastikca,
su kaos ortaya ¢ikar: SP’li ¢cocuga iliskin alinan kararlar, ¢c6zum niteligi tasiyamaz. Aile sadece,
iyi / koth bir “Sonug”a ulasmayi duslnebilir. Her sonug ise, ¢6zim degildir. Benimseme’den,
dolayisiyla "Co6zum”den uzak sorunlar karsisinda yasanan acizlik ise, aileyi umutsuzluga
suriikleyerek, “Yetersizlik Kompleksi’ni yogunlastirir.

Aile Uyeleri bagimsiz karar tretme zorunluluguyla karsilasirlarsa, akil almaz diizeyde panik
yasarlar. Ne yapacaklardir? Yanhs bir kararla engelliye zarar verirlerse ne olur? Ustelik, alinan
kararlar, “Cevre Gudumli Yasam”la da catismamalidir. Karar ve c¢ozimleri Alsilmis Spastik
Kaliplar’na bagimli kilanlar, mutsuzlugu, ¢6ziimsizlugi ve basarisizligi yiuzde ylz garantiler.

Engelli, Alisiimis Spastik Kaliplar’na tam bagimlilikla yetistigi icin, engellerine ya da diger
gereksinimlerine iliskin ¢6ziim Uretilememesini olagan karsilar ve sorun olarak degerlendirmez.

“CozUmsuzluk”in temel dezavantaji, ¢oziime degil, soruna donik bireyler olmamiza yol
acmasidir. Kabullenilen Serebral Palsi'liler, yasami bir sorun yumagina dénustirip birakir ve
ona ait hicbir sorumluluk hissedemezler.
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1) BATAKLIK PSIKOLOJiSI

Bir glin batakliga saplanirsak ne yapmamiz gerektigini hepimiz biliriz: Hi¢ hareket etmeden
durmak... Acaba bunu kag kisi panige kapilmadan basarabilir?

Yasamin her alaninda gecerli bir temel realite vardir: Bilmek baskadir, yasamak bambaska.
Kabullenme Tutumu’nun ¢oziimsizlik yaklasimi olmasina yol acan en énemli sorun da, ailenin
“Bataklik Psikolojisi”ni her an yasamasidir.

“Ailenin caresizlik nedeniyle saplandigi engel trajedisinde, yardim gelemeyecegini bildigi
icin umutsuzca ¢irpinmasi ve giderek karanhga gémulmesi” seklinde 6zetlenebilir.

Kabullenme Tutumu ailenin dertlerine deva olamamis, engellinin saglikh gelisimine katkida
bulunamamis, sadece, engele ilave sorunlar (cocugun ruhsal sorunlari, gizli toplumsal dislanma vb.)
yaratmistir. Aile tyeleri, gercekleri gordiklerinde, acikca bas kaldiramadiklari i¢in, isyanlarina_isim
koyamadan umutsuzca ¢irpinmaya baslarlar. Culnkd, Alsilimis Spastik Kaliplar’nda kabullenmeden
vazgecmek, cocugu yuzusti birakmakla esanlamlidir.

“Batakhk Psikolojisi’nde kabullenmeye, “Yardimsiz Yudrime Saplantisi”yla isyan
edilir. Aile Uyeleri suuraltinda su mantigi kurarlar: “Cocugu bdyle kabullenmek istemiyoruz.
Oyleyse, onu yiiriiterek, 6nyargilardan kurtaririz...”” Burada, Kabullenme Tutumu’nun yani sira,
engele baskaldiri da s6z konusudur ve bu boyutuyla “Bataklik Psikolojisi”, Utan¢g Tutumu’ndaki
“Asiri Beklentiler”le benzer 6zelliklerdedir.

Sorun ilerlemisse, ailenin “Yardimsiz Yirime Saplantisi’” dayanilamayacak duzeye ulasir.
Engellinin ylrliyememesi ya da normal yiriyememesi temel kaygilari oldugundan, herkes gibi
yurattulmesinin gerekliligi de, tek 6zlem ve hedeftir.

Sorunun en carpict 6zelligi, (Kabullenmeye yonelik i¢ isyanlarina ragmen) aile Gyelerinin
“Bataklik Psikolojisi’nde yine kabullenme ve Alsilimis Spastik Kaliplar'ndan medet ummalaridir.
Cunkd, sorunlarin tek sorumlusu sayilan engelin, biricik dermani Kabullenme Tutumu’dur.
Bu climle, ailenin yasadigi agmazin boyutlarini tam olarak ifade etmektedir.

“Bataklik Psikolojisi”ni yasayanlarda, caresizlik egemendir. Ne yapacaklarini, ne
yapmayacaklarini, nasil yasayacaklarini bilemezler. Kabullenme Tutumu’nun tim yapisiyla
direkt baglantili olan bu sorun, 6zguvensizligi korukleyerek, yaklasimin ileri safhalarinda
engelliye destek verilmesini timdayle olanaksizlastirir.

Ne yazik ki, marazi care arayislari, Serebral Palsi’li olmayi c¢ok iyi bilenlere kosulsuz
teslimiyet olarak sonuclanir. “Hasta” yakinlari icin en ideal davranis, deva aramak, ¢irpinmak ve
her ne olursa olsun, sorun ¢ikarmadan boyun egmektir. Oysa, Serebral Palsi'lileri yetistirirken
(neye olursa olsun) boyun egmek, onlari gercek anlamda “Hasta” haline getirir, getirmektedir
de.

Engelli “Bataklik Psikolojisi’nden umutsuzluk mesaji alir. Yakinlarinin ¢irpindiklarini
gordikece, cirpinmayi gerektirecek durumda oldugunu dustnerek, kendini eksik insan
zanneder.

Temel sorun, hayatin her alaninda acimasiz bir var olma savas! verilmesine yol agarak, omur
tukettirir.

Engelli;

- Yasamaktan zevk alamaz, aliyormus gibi davranir.
- Basaramaz, kanitlamaya calisir.
- Uretemez, taklit eder.

Ve... Yasiyor goriniir. iste bu da, Kabullenme mucizesidir...

IV) KABULLENME BAGIMLILIGI

Engellilerle aileleri icin kabullenme, vazgecilmez bir esarettir. O olmazsa, aile Uyeleri
dislanacaklarina inanirlar. Boyle diisinmelerine yol acan temel ilke, “Cevre Gudimlu Yasam”dir.
Aile, engelliyle ilgili her seyi bilenlere sorarak, Onerilenleri harfi harfine uygular. Tek kosul,
yapmalari gerekenlerin, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda olmasidir.
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“Kabullenme Bagimhiligi” takdir toplayan bir sorundur. Cunku, aile Uyelerinin
yasadiklari agmazlari dile getirmelerini onler. Herkes (bilingli ya da bilingsizce) kabullenmenin
ideal olmadiginin farkindadir. Ancak, engel trajedisi agir bastigi icin, “Engellileri kabullenmenin
tek ¢ikar yol oldugu” saplantisindan vazgecilemez. Cevrenin engelliyi degil, sadece ve sadece,
kabullenmeyi destekledigi fark edildiginde ise, “Kabullenme Bagimlihgi”na 6nemli bir darbe
indirilecektir.

“Kabullenme Bagimhhgi’nda aile, yaklasimdan kurtulmayi reddetmenin yani sira, SP’lilerle
ilgili her darbogazda (bagimhlar gibi) Kabullenme krizine girer. Alsiimis Spastik Kaliplari
dogrultusundaki yonlendirmeler devreye girdigindeyse, sakinlesir.

Tartisilmaz, kacinilmaz ve alternatifsiz bir gercek vardir: Kabullenme Tutumu’yla
yetisen tum engelliler, Kabullenme Bagimhlisidirlar. Ustelik, bu sorun engelli icin, ailesinin
yasadiklarindan c¢ok daha yikicidir. Clnki, “Kabullenme Bagimhhgi”’nin gerektirdigi, Alisiimis
Spastik Kaliplar’'na uyum direkt olarak engellinin hayatini etkiler.

Serebral Palsi'li, “Kabullenme Bagimhhgi”na boyun eger. Konumuz tutuma maruz
kalanlardan, yetisme strecine yonelik elestiri ya da yakinma duymak olasi degildir. Daima “Sansli
Engelli Roli” oynarlar. Elbette ki sanslari, yalnizca roldir. Kostlmler ¢iktiginda ise, geriye “Salt
Engelli” kalr.

V) ZORLAMA KISILIK KAOSU

Aile (yeleri Alsiimis Spastik Kalplart dogrultusunda kendileri igin ¢izilen karakterleri
kabullendiklerinde, yogun i¢ catismalar yasamaya baslarlar. Kabullenmeye baskaldiramayanlarin
zorunlu uyumlari ise, kisa stirede kaosa donusur.

“Zorlama Kisilik Kaosu''nun aile tarafindan ytklenilmesinin baslica nedeni, Serebral
Palsi'li icin kabullenmenin “Gereklilik” stattisiinde degerlendirilmesidir. Aile tyeleri, toplum
dayatmasi cercevesinde engelliye yaklasirlar ve iliskilerinde izlemeleri igin cizilen yol, gereklilik
olmasinin disinda higbir anlam tasimaz.

Zorunluluklarin  besigi, gerekliliklerdir. Kabullenme Tutumu’nun etkisindekiler de,
gerekliliklere yoneldiklerinde, zorunluluk nedeniyle uyguladiklari Alisilmis Spastik Kaliplarrnin
kapsadigi “Zorlama Kisilik Kaosu”nu kabullenmis olurlar.

Serebral Palsi'lileri yikan temel sorun, “Zorlama Kisilik Kaosu”dur. Yaklasimda sadece aile
degil, engelli de zorunluluklar baskiyla kabullenerek, kompleksleri, basari kihfinda
yasantisina yerlestirmeye mahkum olur.

Kabullenilen Serebral Palsi'liler, 6zgiiven eksikligi, bagimlilik, kompleksler vb. “Zorlama
Kisilik Kaosu”nun getirdigi sorunlari asla kabul edemez. Kabullenme Tutumu’na bagimhiliklari
kemiklestigi icin, “Mutlu ve basarili engelli roli” oynarlar. Gercekte, kendi kendileriyle barisik
yasamalari ise, olanaksizdir.

KABULLENME TUTUMU’NUN
BELIRTILERI

Benimsemenin alternatifi olarak goralir.

Kaderden ¢ok sik soz edilir.

Tutumun genel gérinumd, gonalli teslimiyet icerir.

Engelle ilgili yeterli bilgi olmadigindan, engel ve engellinin kabullenilmesi, tek caredir.
Engelli kabullenildiginde, aile tyeleri hayatlarinin kurtulacagina inanirlar.

Aile Uyeleri kahramandir. kabullenmeyi gururla dile getirirler.

Takdir sozcuklerine karsi akil almaz zaaflari olan aile Gyeleri, Serebral Palsi’liye yaklagsimlari
ovuldugiinde “Zafer sarhosu” olurlar.

Her seye boyun egen aile, karsi ¢ikmasi gerekenleri dahi dogal karsilayarak, kabullenmeye
hazirdir. Digerlerini de Alisiimis Spastik Kaliplar'na uydurmaya ¢ahisir.

Yirmi dort saat boyunca engeli kurgulayan ailenin s6z, dustince ve davranislarinda, “Engel
Saplantisi”nin derin izleri fark edilir.
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Aile, engelliyle ilgili yaratici, gozleme dayah ve idealist dustincelerden yoksundur

Gelisim hedefleri yanlis alanlardan segilir.

Ulasiimasi gereken nokta belirlenmistir ve sinirhdir. Onun disinda arastirilip kesfedilecek hicbir
sey yoktur.

Kabullenilen engellinin ezilmeyecegi ve Kisisel yetersizliklerini kamufle edecedi zannedilir.
Yasama standardi énemsenmez. Egitim ve rehabilitasyon zorunluluk nedeniyle uygulanir.
Engele ragmen basarili olmak, zorunluluktur. Tim basarilar, engel kaynaklidir.

Engellerin giderilmesine yonelik ¢abalar gercek bagimsizlik ideali tasimaz.

Kabullenme, yaygin bir yaklasim oldugundan, engellinin yetersizlik ve zaaflari, Serebral Palsi’li
olmanin dogal sonucu zannedilir.

Engelliyle ilgili konularda cosku duyulamaz, saglikli mantik yurutiilemez, ¢ok zor karar alinir.
Hicbir karar, net ve gergekci ¢cozum niteligi tastlyamaz.

Engelden kaynaklanan kompleksler nedeniyle ailenin yasantisina gizli mutsuzluk ve garesizlik
egemendir.

idealler ve yasam felsefesi, cocugun yardimsiz yiiriitiilmesi tizerine kurulur.

Yuriyememek, “Dlnyanin sonu”, dnemli bir bagimsizlik, mutluluk ve basari engelidir.

Aile, “Yardimsiz Yirume Saplantisi” disindaki her seye, “Yapamazsa yapamaz...” bakis acisiyla
yaklasir.

Serebral Palsi'li cocuk/geng yardimsiz ylriyemedigi siirece hayatin tadini ¢ikaramaz.

Aileyi kedere bogan tablo, yuriyemeyenlerle karsilasmaktir.

Aile slrekli olarak zorunluluk ifadeleri igeren cumlelerle konusur (Kabullenmeliyiz,
yurutmeliyiz, basarmaliyiz, yapmaliyiz vb.)

Engelli, (Benimseme’yi bilmeyenlerin kriterlerine gore) oldukca iyi egitilmis ve rehabilite
edilmistir.

Tutuma bagl temel yanilgilardan en énemlisi, Serebral Palsi'lilerin sadece Alisiimis Spastik
Kaliplar kabullerine gére normal olabilmeleridir.

Engelli, mutlu ve basarili roli oynar.

“Cevre Gudimli Yasam”a ragmen, toplumun engelliyi dislayacagina inanilir.

Engelli, kendini topluma ait géremez. Her seyi, baskalarina eksik olmadigini kanitlamak igin
yapar.

Engelli, bagimhhklari, kompleksleri ve sahte basarilari nedeniyle “Birey olamama kaygisi’ni
trajik bicimde yasamak zorunda kalir.

Serebral Palsi’li benimsenemez, bu nedenle de saglikh yetistirilemez. Cunki Kabullenme, ideal
degildir...

KABULLENME ve EGITIM
Egitim de, tim yasam gibi zorunluluktur.
Ailenin ylzinde “Mecburuz...” ifadesi vardir.
Egitim felsefesi, “Ogrenebildigi kadar...” ctimlesiyle tanimlanabilir.

Aile Uyeleri Alisiimis Spastik Kaliplarrna bagimli olduklari icin engelliye, gereksinim duydugu
bilincli ve 6zgln destedi veremezler.

“Yetinme Duygusu”nun yol actigi sinirli egitimde, Serebral Palsi’linin 6grenme ve kesfetme
sureci kesin ¢izgilerle belirlenir.

Serebral Palsi’liye salt engelli oldugu icin ¢ok basit bilgiler yiklenir. Dolayisiyla, engellinin
kavram, kisi, olay ve olgulari anlama, analiz etme vb. aktiviteleri normal surdirebilmesi
mimkdin degildir.
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Kabullenme Tutumu’yla yetismis, zekasi geri kalmayan, kudltirli ve bilgili SP’lilerle
karsilasilabilir. Ancak, 6zgun fikir ve bakis acilari olamaz, olsa da, inandiklarini 6zgirce
yasayamazlar.

KABULLENME ve REHABILITASYON

Engelli, rehabilitasyon sirasinda ¢ok azimli gorindr, ya da kendisine yapilanlari caresizce
kabullenir. Sorun ¢ikarmadig icin de rehabilitasyon ekibinin gézdesi olur. Gergekte ise, uyumu
eziklikten, azmi ise, “Yardimsiz Yurime”, ya da “Kendini Kanitlama Saplantisi”’ndan
kaynaklanir.

Aile Uyeleri, cogu zaman salt fizyoterapistlerden olusan rehabilitasyon ekibinin sdylediklerini
Tanri Kelami kabul ederler. Belirlenen hedefler beklentisiz beklentiler oldugundan, fizyoterapi
de Serebral Palsi’liyi destekleyebilecek nitelikte uygulanamaz.

“Yardimsiz Yiurume Saplantisi”, Serebral Palsi’linin 6zgun hareket stilinin kesfedilerek,
bacaklari diginda da istemli kullanabilecegi kaslarinin bilingli calistiriimasini engeller.
Bu nedenle cocuk / gencin yetersizlikleri, engel derecesine gore normal kabul edilebilecek
sinirlari asar.

Rehabilitasyon programi idealist bakis agisiyla degerlendirilemediginden, engellinin yardimla
yurlyebilmesine gereken dnem verilemez.

Alisiimis Spastik Kaliplarrna gore ulasabilecegi nokta belirlenen Serebral Palsi’li, potansiyelinin
altindaki, basit ilerlemelerle yetinmek zorunda kalir.

KABULLENME ve BAGIMSIZLIK
Tek bagimsizlik 6lgutd, yardimsiz yirtmektir. Bu saplanti, fiziksel bagimsizlik kazaniimasini
engeller.
Serebral Palsi’li, 6zerk bir yasama sahip olamadig! icin, gercek bagimsizhgi yasayabilecegine de
inanamaz.
Engelli ve ailesi gercek bagimsizligi hayal dahi edemez. En blyuk risk ise, engellinin bagimsiz
oldugunu zannetmesidir.

Bagimsiz oldugu yolunda kendini kosullandirdigindan, Serebral Palsi’li, alkis ve takdirlerle,
bunu en blyuk zafer zanneder.

Kabullenilen engelliye “Bagimh” etiketinin acikca yapistiriimayisi, acima duygusu ve marazi
merhamettendir.

“Yetinme Duygusu” nedeniyle (yapabilecek durumda olsa da) 6z bakim gereksinimlerini dahi
karsilayamayan Serebral Palsi'liler yetisir.

KABULLENME ve ENGEL
Engel yaklasimin garanti belgesidir.
Engel baslica yetersizlik kaynagidir.
Engel psikolojik baski unsurudur.
Engelle savasilir ve ona cephe alinir.
Engel, “ilahi takdir” olsa da, yaraticinin ihmalidir.
Engel coskuyu alip gotirar, tim idealleri onler.
Engelin yasama yonelik etkileri degistirilemez, denetlenemez.
“Cevre Gudumli Yasam” etkisiyle engel, ailenin sirtindaki kamburdur.
Engel, facia olarak aktarilir.
Engelden kurtulmak ugruna her sey feda edilebilir, tim riskler gdze alinabilir.

Engelli, engele iliskin konularda ¢ok rahat goriinmeye c¢alisir. Bu rolii kusursuz oynasa da, engel
trajedisi, Kisilik ve ruh saghigini zedeler.
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KABULLENME ve TOPLUM
Engelliyi kabullenmedigi igin, gizli digmandir.
Aile, engellinin kabullenilmesi igin ¢irpinir.
“Kabullenin!...” komutuyla aileye, en ideal tutum onerilir.
Aile bol bol alkislanir, guclu / metanetli ilan edilir ve takdir toplar.
Toplum, Serebral Palsi’liyi “Azim abidesi” ve “Ornek Engelli” zanneder.
Engelliye sefkatle yaklasir, 6vguler yagdirir ve “bu halde” yasayabildigi icin hayranlik duyar.
Toplumun dislamamasi icin Serebral Palsi’li, kabullenilebilecegi 6zelliklerde yetistirilir.
Kabullenme ise, insan dogasina aykiri oldugundan, engelli asla benimsenemez.

KABULLENME ve KiSILIK
Kadercidir
Bagimhdir
Acizdir
Gugld, mutlu ve sansli roli oynar
Basari hirsi+basarisizlik kaygisi vardir
Saplantilidir
Yasama sevinci duymaz
Kendini sevemez, 6zsaygl duyamaz
Cesaretsizdir
Uretemez
Taklitcidir
Bencildir
Sorumluluklardan kagar
Yetersizlikleriyle yetinir
Diglanmistir
Kendini eksik hisseder
Komplekslidir
Zekasini kullanamaz
Boyun eger
Bezgindir
Kederlidir
Ozgiivensizdir
Aci geker
Zavalhdir
Kendini begenmistir
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SUCLULUK TUTUMU’NA
GIiRIS

Sugluluk Tutumu, kendi gergek hayatindan vazgecerek, Serebral Palsi’li cocuga sahte yasam
sunabileceklerini zannedenlerin yaklasimidir.

Sucluluk Tutumu’nda ailenin temel felsefesi soyle 6zetlenebilir:

“Ne gunah ya da sug¢ isledikse, Allah bize 6zurla bir cocuk verdi. Kendimizi affettirmek
icin, hayatimizi ona adayalim."

Sugluluk Tutumu’nda anlamli, mutlu, Gretken bir yasam strdurilmesi mimkin degildir.
Engellinin  koleleri olan aile Gyelerinin duyduklari esaret, beyin, beden ve yireklerini
kemirmektedir. Serebral Palsi'li cocuk, 6zellikle de ebeveynler icin, ""ilahi bir varlik, her seyden
sakinilarak, pamuklar iginde korunacak antika vazo"dur.

Serebral Palsi'lileri sorunlardan uzak bir dinyada, sorumsuz yasatmaya
endekslenenler; onlarin, ruh sagliklar zedelenmis, yasam sertiveninde islevi olmayan ve hig
blyumeyen ¢ocuklar olmalarini 6nleyemeyeceklerdir.

SUCLULUK TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

l) SUCLULUK DUYGUSU
1) YETERSIZLIK SAPLANTISI
111) ENGELIN ABARTILMASI

I) SUCLULUK DUYGUSU

Benimseme disindaki alti temel tutumun da ortak paydasi sugluluk duygusudur. Engelin
hata, 6zellikle de ailenin hatasi sonucunda meydana gelen bir facia oldugu inanciyla yasantiya
yerlesir. Bu saplantinin, engele trajik sorun ényargisiyla yaklasilan Sucluluk Tutumu’na déniismesi
ise, ailenin kendini engelden sorumlu tutmasiyla agiklanabilir. Gergek ise, yaklasimin etkisindeki
ailelerin timiiniin engelin olusumunda pay sahibi olmadiklaridir. Oyleyse, ailelerdeki sucluluk
duygusu, genelde engel sorumlulugundan degil, engelin trajedi haline getirilmesinin yol actigl,
engel yikinden kaynaklanir.

Benimseme’ye egilimli olmayanlar, ¢cocuk engelli oldugunda “Neden bizim basimiza geldi?”
sorusunu takiben, sucluluk duygusunun etkisine girerler. Zamaninda 6nlem alinamazsa sucluluk
duygusu surekli ilerleyerek akil+mantik+sagduyu tclusiini devre disi birakan bir yasam engeline
donutsur. Serebral Palsi'liyle yasam, inanilmaz ustalikla trajedilestirildigi icin, sucluluk duygusu
giderek yogunlasir. Cok gegmeden de sucluluk, kendine 6zgl ilkeleriyle, temel tutum olarak
kroniklesir.

1) YETERSIZLIK SAPLANTISI

Sugluluk Tutumu, insanoglunun gucuni reddederek imkansizi basarmasidir.

“Yetersizlik Saplantisi”, ailenin engele iliskin caresizlik hissetmesine dayanir. Serebral
Palsi‘li  ¢ocugu engelinden kurtaramayacaklarini fark edenler yogun *“Yetersizlik
Saplantisi”’na kapilacaklardir. Clnku, Serebral Palsi'liler icin ortilu olarak belirlenen tek hedef,
spastik olmaktan kurtariimalaridir.

Alisiimis Spastik Kaliplari paralelinde, “Engellinin, salt Serebral Palsi'li oldugu icin yasam
serliveninde yeterli olamayaca@l” inanci da "Yetersizlik Saplantisi”ni olusturabilir. TUm
cabalarina ragmen, engelliyi saglikh yetistiremeyeceklerini ve ona iyi bir gelecek
hazirlayamayacaklarini zannedenler, kendilerini gucli hissedemezler. Sugluluk Tutumu
oncesindeki “Yetersizlik Saplantisi”, engellinin yani sira, 6z benligi de kapsayan, cifte acz
inancidir.
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Serebral Palsi'lilerin ailelerinde, 6zellikle konumuz tutum Oncesinde yerlesen "Yetersizlik
Saplantisi”nda, yasama yonelik olasi sorunlar tumiyle engele yiklenir. Cocugun henliz
karsilasmadigi, belki de hicbir zaman karsilasmayacagl darbogazlara iliskin 0Oylesine
dramatik tablolar olusturulur ki, sadece ve sadece engelli oldugu icin, gercek yasama
hazirlanamaz... Bu kosullarda aile Gyelerinin yapabilecekleri tek sey, Sucluluk Tutumu’na
kapilarak, cocugu bilingsizce yasamdan soyutlamaktir.

111) ENGELIN ABARTILMASI

Serebral Palsi’li olmak karmasik, ¢ok boyutlu, titizlikle analiz gerektiren, bununla
birlikte, en fazla dramatize edilen, en az incelenen ve en dar acidan yaklasilan engeldir.
SP’liler hakkindaki temel saplanti, ne olursa olsun, engellerinden kurtariimalaridir. itiraf
edilemese de, enkaz olarak gorular, dolayisiyla da, 6yle yetistirilirler. S6z konusu dar bakis
acisiyla yola cikildiginda, saglikh insanlar olabileceklerini disinmek ise, tek kelimeyle
hayalperestliktir. SP’lilerin saghkli yetistirilmelerinin, ginimizde inanilmasi gi¢ mucizelerden
olmasinin nedeni de, enkaz olarak gorilmeleridir..

Serebral Palsi'li olmak neden abartilir? Bilmediginiz ve kesfetmeyi goze alamadiginiz her seyi
oldugundan farkli algilamak zorunda kalirsiniz. Bu zaaf, abarti ya da azimsamaya yol acar. Engelin
gorsel boyutu da, abartilmaya ¢cok uygundur.

SP’li olmayi abartirsaniz iginden ¢ikamaz, 6zel egitim ve rehabilitasyona glivenseniz de
caresiz kalirsiniz. Buglnkl olanaklarla timiyle ortadan kaldirilamayacagi igin, engele
saplandiginizda onu gidermenin diginda hicbir sey dustinemezsiniz. Boylelikle aile, dolayl ya da
direkt olarak engellinin hicbir ise yaramayacagi mesajini alir ve Sucluluk Tutumu’na striklenir.

SUCLULUK TUTUMU’NDA
TEMEL ILKELER

I) HERISTEGIN KOSULSUZ YERINE GETIRILMESI
1) ACIMA DUYGUSU ve MARAZI SEVGI

1) HASTALIKLI ILGI

V) SORUMLULUKLARDAN SOYUTLAMA

V) EZIKLIK

VI) HUZUN

VII) ASIRI KORUMA

VIII) SAPLANTILAR

I) HER ISTEGIN KOSULSUZ YERINE GETIRILMESI

Serebral Palsi'li, bir anlamda “Efendi / Sahip” olarak kabul edilir. Aile, engellinin ne kadar
cok istegini yerine getirebilirse, o kadar cok odullendirilecegine inanir. Sucluluk Tutumu,
engelliye kélelik yapilmasina da yol agar. “Her istegin Kosulsuz Yerine Getirilmesi” ise, iyilik ve
sabir sinavinin geregidir.

Temel ilke, “Sucluluk Duygusu” ve “Hastalikli ilgi”nin kaginilmaz uzantisi olup, ailenin ruh
saghgina yonelik énemli tehditler icerir. Kisiler, gindn yirmi dort saatini vakfettikleri engelli
her ne talep ederse etsin, reddetmemeyi buyruk sayarlar. Serebral Palsi’li cocugu onlara, ne
kadar itaatkar, iyi ve sabirli davranabileceklerini 6lgmek isteyen, ilahi glic gondermistir...

“Her istegin Kosulsuz Yerine Getirilmesi”, engelliye kesin bagimhliktir. Ailenin 6zel hayati
yoktur, olsa da “Sucluluk Duygusu”yla 6rilmustir. Engellinin emrinde olamadiklari her saniye,
su¢ ve gunah isledikleri saplantisiyla bilincleri kemirilir. Ara sira yorulup isyan ettiklerinde
ise, yogun vicdan azabi ve pismanlik duyarlar.
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Temel ilke ailede asiri stres yaratmaz. Cinku engellinin isteklerini yerine getirirken,
bagislandiklari hissine kapilirlar, Zaman, mekan, kosullar ya da talepler, ailenin yaklasimini
degistirmez. Onemli olan tek sey, Serebral Palsi’li cocugu tatmin etmektir.

“Her istegin Kosulsuz Yerine Getirilmesi”nin engelle iliskisi, tutumun yapisini iyice belirler.
Aile acima duygusu nedeniyle engelin, ayni zamanda Serebral Palsi’li cocuga da 6detilen bir bedel
niteligi tasidigini varsayar ve SP’liler, kutsallastirilmanin yani sira, aciz de gorulurler.

“Her liste§in Kosulsuz Yerine Getirilmesi” temel ilkesinin, Serebral Palsi’lilerin
engelden bagimsiz gereksinimlerinin karsilanmasiyla hicbir ilgisi yoktur. O sadece, engellinin
emirlerinin yerine getirilerek, ona kéle olunmasini saglar.

Serebral Palsi’liler, SP’li  olmaktan her kosulda yararlanirlar. Benimseme’yle
yetistirilmeyenler, ailenin engele olan zaafini ustaca kullanir ve hakimiyeti tumiyle ellerine
gecirerek, cok gegmeden herkesi parmaklarinda oynatmaya baslarlar.

“Her istedin Kosulsuz Yerine Getirilmesi”’ni onlemeye iliskin uyarilar, yiizeyseldir.
Buzdaginin gériinen kismi olan, egitsel boyutta “Her istegin Kosulsuz Yerine Getirilmesi”, Alisilmis
Spastik Kaliplari mantiginda énemli riskler icermez. Sualtinda ise, saglikli bireyler yetistirme
yolundaki engellerden biri olan, “Serebral Palsi’lilerin kutsallastiriimasi” vardir.

Temel ilke nedeniyle 6zguvenini kazanamayan engelli, doymak bilmez acgozltlikle,
bencillige strtklenir. Her istegi kosulsuz yerine getirildiginden, tembelligi yasam bicimi haline
getirir ve sahte zaferler pesinde zaman oldurir. Ailesinin yaklasimini, yasam ve toplumdan da
bekledigi icin, mutsuzlugu yizde yuz garantiler.

1) ACIMA DUYGUSU ve MARAZI SEVGI

Acz igindeki kutsallastirilmis engelliyi, ylzusti birakmamak icin gosterilen zorlama
duygusalliktir.

Sucluluk Tutumu’nda aile Gyeleri acima duygusunu o©ncelikle kendilerine yoneltirler ve
“Hayatim mahvoldu, artik kendime bakamiyorum, ¢ocugum bdyle oldugu igin insan igine
clkamayacagim.” vb. drneklerde, kendilerine aciyarak yasamdan soyutlanirlar. Engelliye de,
Serebral Palsi’li olmayi ¢ekmek zorunda oldugu icin, ¢ok daha yogun bigimde aciyarak, marazi
sevgi gosterirler.

Temel ilke, kac yasinda olursa olsun, engelliye bebek muamelesi yapilmasina yol acar.
Aile, engelliyi aciz gorerek, ona normal davranmaz / davranamaz. Onunla diyaloglari da insan
iliskilerinin dogal seyrinden arindirarak, gonlini hos edecek bigimde duzenler.

“Acima Duygusu ve Marazi Sevgi”, Kabullenme Tutumu'ndan sonra, “Yedi Temel Tutum”u
bilmeyenler icin engelliye gosterilebilecek en dogru ilgidir. Cunki aile, asagidaki t¢ hedefi
benimsemis izlenimi verir.

1) Engellinin mutlulugu
2) Engellinin bagimsizhgi
3) Engellinin tretkenligi
Yukaridaki ideallerin, bu tutumla celiskisi iki 6Gnemli nedenle gizli kalir.
Sucluluk Tutumu bilinmiyor, anlagilamiyor, 6zetle, ¢cozimlenemiyor.
Alisiimis Spastik Kaliplar mantiginda, acima duygusu ve marazi sevgi ortami, bir engelli i¢cin uygun
sayilyor.

Oysa, Sucluluk Tutumu’ndaki yogun sevgi, gorindugu gibi bilingli, uyarici ve cesaretlendirici
degildir. Aile, gelisimini esas alarak degil, suc¢luluk duygusunu bastirmak igin engelliyle
ilgilenir.

Temel ilkenin, engellinin kutsallastiriimasiyla baglantisi da, marazi sevgi boyutunda gizlidir.
Hicbir aile Uyesine, Serebral Palsi’lilere oldugu kadar abartih davraniimaz. Sucluluk
Tutumu”nda engelliye sevgi gostermek de, ibadet / tapinma / giinah ¢ikarma sayilr.

“Acima Duygusu ve Marazi Sevgi”’nin yol actigi stres, Benimseme’nin en 6nemli yapi
tasi olan “Salt insan” ilkesini devre disi birakir. Serebral Palsi'lileri gercekleriyle algilayamama
yetersizligi ise, sugluluk duygusunu siddetlendirir.
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“Bu durumda olmanin bedelini 6deyecegiz.”” iletisi her an sezilir. Engelli, armaganlara
bogulur. Gereksiz ve samimiyetten uzak, el tstinde tutulur. Kendini ve evreni kesfetmesine izin
verilmez. Hatta 6lim, hastalik vb. realitelerden de uzak tutulur. Ozetle, engelliye “Sentetik
Yasam” kurulur. Gercek yasam ile tanistiginda yasayacagi bocalama ise, asla dustintlemez.

Aile, fiziksel bagimsizligina biyuk énem verildigi sanilan Serebral Palsi’li cocugu, zorlayan
ve acl duymasina yol acan aktivitelere, “Zaten gii¢c durumda olan zavalli bir engelliye uygulanan
zorunlu iskence™ oOnyargisiyla karsi ¢ikar. Bu kapsama, fizyoterapi de girer. Oysa, fizyoterapi,
Serebral Palsi’lilerin dogal gereksinimleridir.

Ornegin, ellerini dogru kullanmaya calistiginda engellenen SP’li, rehabilitasyon sirasinda da
azimli olamaz. Cunki, Serebral Palsi‘liler kendilerine verilen mesajlari genellestirir,
rehabilitasyonu yasamin parcasi olarak algilar, zorunluluk haline getirildiginde ise, ters tepki
gosterirler.

Ozetlersek, “Siz her konuda ve daima baskalarina muhtagsiniz, asla bizim gibi
yasayamayacaksiniz.”” gizli mesajini, konumuz ilkenin de katkisiyla alan Serebral Palsi’liler,
bagimsiz olmaya, yasamda etkinlik kazanmaya, dis ve ideallerini gergeklestirmeye cesaret
edemezler.

1) HASTALIKLI ILGI

“Engelin Abartilmasi”’ndan hareketle, aileyi, “Zamanimizi engel disinda hicbir seye ayirmaya
hakkimiz yok.” saplantisina surikleyen temel ilke, engelin bedelini 6deme yoludur. Serebral
Palsi'linin etrafinda pervane olan aile, onun kendi dunyasini kurup yasamasina izin vermez.
S6z konusu kisitlama, SP’lilere gercek ilgiden uzak yaklasilmasindan kaynaklanir.

Serebral Palsi’li cocugun ihtiyaclarini  “Hizmetkar” sifatiyla karsilayanlar, baslica
sorumluluklarini  yerine getirdiklerini zannederler. Onemli olan, engellinin el Gstiinde
yasatilmasindan ¢ok, ailenin kendini cezalandirabilmesidir.

Engelliyle gercekten bir seyler paylasabilmek icin aile Uyeleri, oncelikle kendi
yasantilarina saygi duyarak, onu iyi degerlendirmelidirler. Sucluluk Tutumu’nda ise, herkes
kendine ve birbirine yabancidir. Esler yeterince bas basa kalamaz, engelliyi evde birakip ic
huzuruyla disariya ¢ikamazlar. Ondan ayri gecen her dakika, yogun sucluluk duygusu ile vicdan
azabina yol acar.

Amagsizca engellinin yaninda bulunan yakinlari, engele ayirdiklari zaman diliminde de
huzurlu ve mutlu olamazlar. Cunku, Serebral Palsi’liler engellerinden ibaret degillerdir; SP’li olmak
onlarin bir parcasi ve 6zelligidir... Enerjinizi bosa harcayarak, yalnizca engelle mesgul olur ve
gunin yirmi dort saatini ona ayirirsaniz, sadece kendinizi tuketirsiniz.

Sugluluk Tutumu’nda aile engelle ilgilenirken siklikla tim gictnin bittigini hissederek,
sorunlarini ¢evreyle paylasir. Hayatlarini engelliye vakfettiklerini sikintiyla dile getirenlere, “Biraz
degisiklik yapip, ferahlamalar1” oOnerilse de, aslinda kisilerin gereksinimleri, ferahlamak degil,
yasamaktir. Ne var ki, Alisiimis Spastik Kaliplan’nda Serebral Palsi’liler hasta zannedildikleri igin,
SP’li cocuk disinda da bir hayatin ve ilgi alanlarinin olmasi 6z itibariyla asla onaylanmaz.

Engel trajedisi bilinci dylesine kusatmistir ki, Serebral Palsi’liler s6z konusu oldugunda,
saglikli ilgi degil, Nasil olursa olsun ilgi tesvik edilir. Bu nedenle ailenin ilgisizligi elestirilirken,
“Hastalikh ilgi” gercek anlamda 6nemsenmez. Yakinlari da, hayatlarini “Serebral Palsi” terimine
adayarak, kendilerini oldugu kadar, engelliyi de yasamdan koparirlar.

“Hastalikli ilgi”nin en yikici 6ézelliklerinden biri de, engellinin, 6z sorgulama igin
kendisiyle bas basa kalamamasidir. Bogucu ilgiyle daraltilan dinyasi paralelinde, yasami
boyunca bagimsizligini kesfedemez, 6zsaygisini kazanamaz ve kendine yetebilmeyi asla
ogrenemez.

Engelli, yalniz aile ¢evresinde degil, toplumda da, salt engeli nedeniyle surekli ilgi odagi
olmak ister. ilginin azaldigini fark ettiginde cekilmez olur, cinkii ilgisizlik onun icin 6lumle
esanlamlidir.

Engelliye yonelik "Gergek ilgi" ile Sucluluk Tutumu’ndaki "Hastahkh ilgi"nin temel
Ozellikleri asagidaki tabloda karsilastiriimistir.
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TABLO -1

HASTALIKLIILGI GERCEK ILGI
Odak noktasl, engeldir. Odak noktasl, insandir.
Kaynagl, acima duygusu, ilahlastirma | Kaynagl, sevgi, saygl, merak ve
ve yetersizliktir. benimsemedir.
Yirmi dort saat suursuzca surdirtlen Kesif cabasi ve motivasyonudur.
cirpinmadir.
Programsizdir. Programlidir.
Amagsiz, dar kapsamli ve kisitlaticidir. | inyrsz, bakis agisi genis ve ozeldir.
Bagimhhk 6ngorar. Sinirli da olsa, kendine yetmeyi saglar.

V) SORUMLULUKLARDAN SOYUTLAMA

Serebral Palsi’liler bagimliysa, baslica sorumlu, sorumluluklardan soyutlama iceren
yaklasimlardir,

Sucluluk Tutumu’na gore, Serebral Palsi’lilere sorumluluk verilmesinin aile tarafindan
“Glnah” ya da "Cezalandirma" olarak algilanacagi aciktir. Clnki, Alsiimis Spastik Kaliplarryla
yetistirilenlerin sorumluluk Gstlenmeleri, tastyamayacaklari bir yik zannedilir.

“Engelliye bu haliyle is yaptiriyoruz.” saplantisinin yol acacagi sucluluk duygusundan
korunmak amaciyla,“Sorumluluklardan Soyutlama” temel ilkesine islerlik kazandirilir. Sucluluk
Tutumu’nda engellinin kendi istegiyle, ¢ok basit de olsa, herhangi bir faaliyette bulunmasina
firsat taninmaz. Bu yolla aile, engelliyi rahat yasattigina inanir.

Yaklasimin ilk yillarinda engelli, “Sorumluluklardan Soyutlama”ya baskaldirir. Ancak,
ailenin saglhksiz yaklasimi degismezse, zamanla pasif yasamayi kabullenir, hatta benimser.

Serebral Palsi'liler icin, kendilerini tim gercgekleriyle benimsemek ve basarabildikleriyle
yasama katilmak en buyuk sorumluluktur. Yasamsal 6nem tasiyan bu olgu, zihinsel, psikolojik,
sosyokiltiirel ve fiziksel gelisim agisindan vazgegilmezdir.

Serebral Palsi’li, Benimseme disindaki temel tutumlar ve/veya engelinden kaynaklanan
iletisim, ulasim vb. darbogazlar nedeniyle ¢cogu zaman fiziksel boyutta dis diinyadan uzak yasar.
Sorumluluklarina sahip ¢ikma gabasi da engellenirse, yasaminin ilk yillarindan itibaren, 6zellikle de
0z bakim gereksinimlerini karsilama konusunda yetersiz kalir.

"Sorumluluklardan Soyutlama’'nin kaynagi acima duygusudur. Aile, "Eksik insan"
psikolojisiyle yaklastigi engelliyi koruyabilmek amaciyla sorumluluklardan soyutlar.
Oysa rehabilitasyon da Serebral Palsi’liler i¢in temel sorumluluktur. S6z konusu ikilem, Alisiimis
Spastik Kaliplar’na bagimli ailenin saghkli ve tutarli diistinemeyeceginin agik gostergesidir.

Sorumluluk, bir harfi sdyleyebilmek, bir tek adim atabilmek, bir objeyi kavrayabilmek, ya da
cok onemli projelerde gorev almak da olabilir. Onemli olan tek sey, cabanin engellenmemesidir.
Serebral Palsi'liler, sorumluluklarini her gecen giin kendileri, aile, toplum ve insanlik yararina
gelistirerek, aktif yasama katiimahidirlar.

"Sorumluluklardan Soyutlama", SP’lilerin yasamdan cekilmeleri ya da asiri iddiali
yetismeleriyle sonuglanir. Onlar, yasatilmis olmak icin yasatilan ve dogru egitildigine
inanilan, zararsiz ve yararsiz engellilerdir.

V) EZIKLIK

"Eziklik", "Huzun" ile birlikte, Sugluluk Tutumu’nun siddetlenmesine yol agan temel ilkedir.
Aile Gyelerinin kendilerini suc¢lu ve gtinahkar, Serebral Palsi’li cocugu ise, denetleyici olarak
gormeleri ezikligin nedenidir. Ailede engelliye karsi yaptirim guact sifirdir. Temel ilke
paralelinde, engelliyle ilgili zaaflar da disa vurulur. Bu nedenle, evde hakimiyet yetiskinlerde
degil, Serebral Palsi’li cocuktadir.
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"Eziklik" ilkesinde belirtiler:
Ozir dilercesine algak sesle konusmak.
Engelli istekte bulundugunda telas ve panik icinde, ne yapacagini sasirmak.
Her ne olursa olsun engelliyi reddetmemek.
Cok kucuk kazalari bile abartarak, sucluluk duymak.

"Eziklik™, engelli ailesi olmanin buruklugu ve zavalli Serebral Palsi’li bir ¢ocugun
hayatini yasanilir kilmaya calismanin Gzuntistinden kaynaklanan, olagan davranis bigimi
olarak dogal karsilanir. Oysa, asla aktarilamayan, ailenin dahi bilmedigi, bilmek de istemedigi bir
gercek vardir. Evde Oyle bir duizen kuruludur ve dyle bir "Diktator" yasar ki, hi¢ kimsenin hayatini
yasamasina izin vermez.

Kendilerine yonelik konularda Serebral Palsi’liler kadar kurnaz insanlar olabilecegini
sanmiyorum... Ezikligi oyle ustaca kullanirlar Ki, suclu olduklarini zanneden yakinlarini
parmaklarinda oynatmaya baslar, mutlak egemenliklerinin boyutlarini kimseye belli etmemeyi de
kolaylikla basarirlar.

"Eziklik" disiplini sifirlar. Aile Gyeleri Serebral Palsi’li ¢ocugun hizmetkar: ve
dalkavugudur. Hatalar1 ve engele bagh yetersizlikleri asla yiziine séylenmeyecegi icin, mantikli
disundp, saghkli davranigslar benimsemeye motive edilemez. Bu nedenle, salt engelinden
kaynaklanan olumsuzluklardan c¢ok daha agir, yikict sorunlarla savasan SP’linin eriskinlikte
yasayacag! cokuntiler, korkung boyutlardadir.

Temel ilke Serebral Palsi’lileri her gecen giin daha egoistlestirir. Yakinlari Uzerinde
egemenlik kurdukga hukmetme saplantisina kapilarak, strekli bir seyler buyuran, istekleri yerine
getirilmediginde ise, yaygara koparan, doyumsuz insanlar olurlar.

VI) HUZUN

Cocugun engelli oldugu 6grenildiginde duyulan mutsuzlukla, Sucluluk Tutumu’ndaki
kronik ""Huzin"in temelleri atilmaktadir. ilk giinlerdeki yogun karamsarligi umutlara siginarak
baski altina alan aile, moralini dlzeltmeye cabalar. Ancak, sucluluk duygusu
akil+mantik+sagduyuya dylesine egemendir ki, zamanla bilingaltindaki karamsarlik,
yilginhk, mutsuzluk, ""Huzin" tablosu olarak disa yansir.

Davranis ve mimiklerde uzinti, kaygi, nesesizlik agikca sezilir. Ozellikle, engelliden sz
edildiginde, ¢ogu kez gozyaslarinin siiziilmesine dek uzanan bu goérintd, Sucluluk Tutumu’nun
belirlenmesinde yararlanilacak en gucli ve saglam verilerdendir. Hatta, inanilmasi gii¢ olsa da,
diger engellilerle karsilasan aile, duygusal sorunlar yasar. Karsilarinda, tedavi olsa da amagsizca
yasayacak bir “Hasta” wvardir ve onun icin ne yapmalari gerektigini bilemezler.
icinde bulunduklari trajediyi aglayarak paylasan Sucluluk Tutumu esirleri, hayatlarini zorla karartan
ve gercekten yardima ihtiyaci olan Kisilerdir.

"Hozdan™ aile ici ve disi tum iliskilere yansir. Serebral Palsi’li cocugun sinirh da olsa
basardiklarinin neseyle karsilanmasi olanaksizdir. Ornegin, engellinin 6nceden yapamadigi
etkinligi zorlanarak da olsa basardigini, hic olmazsa, basarmaya ¢ahstigini fark edenler asagidaki
duygulari yasarlar.

Seving yerine, panik.
Destekleme/tesvik yerine, adeta refleks olarak engelliyi engellemek ve yardimina kosmak.
Gosterilen cabadan keyif duymak yerine, engellinin yapamadiklarini dustiniip Gzinti duymak.

“Hazin” temel ilkesi nedeniyle mutsuz ve karamsar olan engelli, en kiguk basarisizlikta
dinyanin basina yikildigini hisseder. Serebral Palsi'li olmanin, “Yasamin 6niindeki biricik engel”
olarak algilanmasina yol agan, "Huzin", mutlaka oniine gecilmesi gereken bir gelisim ve yasam
paravani olarak, ailenin sirtina yiklenir.
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VII) ASIRI KORUMA

Engelin 0zellik ve dereceleri buyik farkliliklar icerdiginden, Serebral Palsi’liler igin
yasamak; fiziksel, dusunsel, psikolojik ve sosyokilttrel boyutlarda, Kkisisel olanaklari
paralelinde her faaliyete katilarak, disinmek, 6grenmek, hissetmek, hareket etmek, kendileri
ve dis dunyayla ilgilenmektir.

Sugluluk Tutumu’ndaki temel ilkelerin en dnemlilerinden biri olan “Asiri Koruma”da ise
engelli, yasamayi kesfedemez. Cinkul aile, Serebral Palsi’li cocugun olaylara aktif katilhimini,
engeli 6grendigi ya da fark ettigi anda kisitlamaya baslar.

Blllngll degerlendirme yapilamadan, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda disulen yanilgi
sudur: Yasam dus kirikliklariyla dolu. Oyleyse cocugumuzu hichir fedakarliktan kaginmadan
korumalyiz...”

Bu dogrultuda Serebral Palsi’liler yalnizca, bilingli yénlendirmeyle Ustesinden gelebilecekleri
olasi risklerden degil, iletisimden, sosyal hayattan ve engel kavramindan dahi uzak tutulmaya
calisithr, ya da yasam sentetiklestirilerek onlara aktarilir. Temel ilke, Serebral Palsi’lilerin elci
olarak duslnilmesinin de olagan sonucudur. Aile Uyeleri, engellinin zarar gdérmesi halinde
cezalandirilacaklarina inanirlar.

Sucluluk Tutumu’ndaki "Asirt Koruma™ ilkesi yasamin her alaninda ve ¢ok farkh dizeylerde
uygulanmaktadir:

Engelli, gercek tehlikelerden korunmak yerine, dissel risklere karsi korkutulur.
Bilinclendirilmek yerine, kisitlanir ve engellenir.

Engelliye iliskin her konuda surekli olarak, "Yapamazsin”, "Yapamaz" vb. ifadeler kullanilir.
Gunlik yasam, 6zel egitim ve rehabilitasyon sirasinda engelli olabildigince pasiflestirilir.

"Asiri Koruma™, “Sucluluk Tutumu'nun temel ilkelerinden biri* tanimiyla degil,
“Sikhikla uygulanan davranis bicimi” sifatiyla bilinir ve aileler, Serebral Palsi’lileri asiri
korumamalari gerektigi konusunda uyarilir. Oysa, "Engelliyi asiri korumayin." ifadesi,
Sucluluk Tutumu’nun etkisindekiler igin higbir anlam tasimaz.

“Asiri Koruma™yi ait oldugu temel tutumdan soyutlayarak, salt davranis bicimi olarak ele
alirsak, Sucluluk’un diger yapi taslarini ihmal ederiz. Oysa, “Asiri Koruma"nin ¢ikis noktasi
Sucluluk Tutumu’nun bittnunde gizlidir.

“Asirt Koruma” aileyi nasil etkiler? Sugluluk Tutumu’nda aile, yasam ve insanlarla barisik
degildir. Serebral Palsi’li ¢ocuga kanalize edilmis savunma mekanizmasi niteligi kazanan
“Asiri Koruma”yla aile, engelliye zarar verilmesini, dogalliktan uzak, abartil ¢abalarla 6nlemeye
cahsir. Sucgluluk Tutumu’nda kisiler engelliye zarar gelecegi endisesiyle her an tetikte yasar,
daha dogrusu, yasayamazlar. Aile ic¢i oldugu kadar, sosyal iliskilerinde de dylesine tedirgin ve
kuskuludurlar ki, Serebral Palsi’lilerin bulunmadiklari ortamlarda dahi sdrekli gergin ve
rahatsizdirlar.

Yasam gizel kokulu bir gul buketidir. Onu dikenlerden korunarak, tutmayi ve koklamayi
ogrenemezsek, glizelliginin sadece gorebildigimiz kismiyla yetinmek zorunda kaliriz.

"Asiri Koruma' ile verilen, "Siz tumuyle aciz ve korunmaya muhtagsiniz..."" mesaji
oncelikle, Serebral Palsi’lilerin aktif yasama katilim 6zlem ve icgudulerini baski altina alir.
Engelli, kendini aciz gérmeye baslar, Alisilmis Spastik Kaliplar nedeniyle egilimli oldugu iceddnuk
Kisilik yapisinin etkisine girerek, daima bagimli kalir.

Yetersizliklerimizle yasayarak potansiyelimizi acgiga cikarabilmek icin 6ncelikle 6zgur
olmaliyiz. Sinirlarini kesfederek kendini tanimak, Serebral Palsi’liler igcin temel yasam
idealidir.
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VII) SAPLANTILAR

Engelin bilingsizce tanitilmasi "Saplantilar*in en 6nemli olusum nedenidir. ““Serebral
Palsi’lilerin aile ve topluma blyik aci kaynagi ve yik olacaklar™ saplantisiyla, Alisiimis Spastik
Kaliplari devreye girer.

Bu olumsuzlugu ailelerin sezmemeleri olanaksizdir. Sugluluk Tutumu’na egilimi olanlarin,
kendileri basta olmak uzere, surekli bir seylerle hesaplastiklarini distndrsek, yeni Gznti
kaynaklari yaratmalarinin kacinilmazhi§i da ortaya cikar. Ustelik, Gretilen karamsar senaryolar
acisindan Sugluluk en zengin tutum oldugundan, yasantiya yeni saplantilar da ilave edilir.
Bdylelikle, egitim, rehabilitasyon ve sosyokiiltiirel alanda Serebral Palsi’lilere uygun bir ortamin
hazirlanmasi olanaksizlasir.

Saplantilar, Alsilmis Spastik Kaliplan’nin savunma mekanizmalaridir. “Serebral
Palsi’lilerin yapabileceklerinin sinirl oldugu” gercegini, umutsuzluga dénustiren saplantilar,
onceden belirlenmis ve asla degistirilemeyecek gelisim c¢izgilerinin varhgini aileye kabul
ettirir. Boylelikle, “Saplantilar + Alisilmis Spastik Kaliplar* kaynakli yanlis ve/veya yetersiz egitim
nedeniyle engelli, saglikh distiinme glictni her gecen giin yitirir.

(Yasamimdan bir 6rnek: Alsilmis Spastk Kaliplar’nin driint "Saplantilar”in timd, cesitli
bicimlerde anneme de aktariimis. O ise, beni saglikh yetistirmek amaciyla, cizilen felaket
tablolarini bir yana birakarak, akil+mantik+sagduyusuna aykiri disen hicbir Oneriyi yasama
gecirmemis. “Saplantilar'a baglanmak yerine, bedeli ne olursa olsun, dogama uygun gelismem icin
¢aba harcamis.)

"Saplantilar”, "Cocugumuz/kardesimiz nasil olsa hi¢bir sey olamaz, bari kendine yetebilsin."
cumlesinden yola ¢ikar. Engellinin tepkisizligiyle devreye giren saplantilarla, onu acz iginde
gorenler, konumuz yaklasimin kayitsiz sartsiz egemenligindedirler. Boylelikle, temel saplanti olan,
"lyilestirme Saplantisi” gelisir, onu izleyen, anlama ve gelisme kapasitesinin kisitliligi savina dayali
"Sinirhhk Saplantisi™ ise, 6zel egitim ve rehabilitasyona en aci darbeyi indirir.

“Saplantilar”, Serebral Palsi’li cocugun tek boyutlu olmasina yol acar. Normal
gdrinmenin, konusmanin ve hareket etmenin disinda hicbir sey distinemez, kendisini eksik
hisseder. “Saplantilar”, i¢ ana rengin varsayiimasidir. Mavi, kirmizi ve sari normaldir; turuncular,
yesiller, morlar ise anormal. Siz bir ressam olsaydiniz ve tuvalinizde sadece i¢ ana renk
kullanmaniza izin verilseydi...

Saplantilar sonucu zihinsel, fiziksel, duygusal ve sosyal boyutta sinirlandirilan engellinin
yasantisindaki tek gercek, bilmeden savastigi bir olgu, “Serebral Palsi’li olmak”tir. Egitim, sadece,
“Ogrenebildiklerini gerektigi zaman tekrarlama’ anlamina gelir. Onunla diyalog kurulamaz, higbir
alanda isbirligi yapilamaz.

Gelisiminin kesintiye ugramamasi icin engelliye, dogru tepki vermeyi, iletisim kurmayi
ogretebilmek, onyargilardan arinmayi ve bilingli israri gerektirir. Oysa “Saplantilar” nedeniyle
ailenin yaklasimi kosulludur. Kuguk bir ayrintinin farkli anlamlar tasiyabilecegini dikkate
almaksizin, engelliyi Algilmis Spastik Kaliplan’na gdre yorumlamaya cahlisanlar, onu asla
kesfedemezler.

SUCLULUK TUTUMU’NUN YOL AGTIGI

TEMEL SORUNLAR
) SENTETIK YASAM
I) ACIZLIK o
I11) YETERSIZ EGITIM ve REHABILITASYON
IV) BENCILLIK

V) BAGIMLILIK
VI) SAGLIK SORUNLARI ve DAYANIKSIZLIK
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I) SENTETIK YASAM

Yasami bir gil buketine benzetirsek, Sucluluk Tutumu’ndaki yasam felsefesi, bahceden
toplanan bir demet glli tim dogalligiyla Serebral Palsi’li ¢ocugun kucagina birakmak yerine,
dikensiz, kokusuz ve cansiz, yapma guillere uzaktan bakarak, gercedi 6grenmesini beklemektir.

Sucluluk Tutumu’nun kacginilmaz sonucu olan “Sentetik Yasam’, Serebral Palsi’li
cocugun masallar aleminde yasatiimasidir. Engelliye aktarilan her sey kusursuzdur. O, ailenin
gOzbebedi, prensi ya da prensesidir. Her dedigi yapilir, sorumluluklari Gzerinden alinir. Agzina
beslenir, stirekli dpuliir, sevilir, pohpohlanir. iletisim kuracagi Kisiler, gercekleri 6grenmemesi igin
onceden uyarilir.

Ve... Bir glin nasil olursa olur, alinan dnlemlere ve kurgulanan "Sentetik Yasam™a ragmen
engelli sarmasik giilleriyle tanisir. iste 0 zaman da olan olur... Yapay giillerle diledigince oynamaya
ahsan engelli, gercek gilli avucladifi anda acityla geri cekilir; ona DIKENI hi¢ kimse
ogretmemistir... Ustelik, cani yandigi igin gicegin giizel kokusunu da fark edemez. Diisler aleminde
yasarken, aniden uyanmak zorunda kalan engelli, timuyle gii¢csiiz ve savunmasizdir. Artik soluk
ald1gi strece ciceklere yaklasmaya cesaret edemeyecektir.

"Sentetik Yasam”, aile icin de kolay degildir. Engelliyle birlikteyken strekli,
"Her sey mukemmel..." maskesi takmak, stresi arttirir. Kisiler 6fkelerini engellinin yaninda
disa yansitamaz, uyumsuz davranislariyla da toplum tarafindan kabul gormezler. Bu nedenle,
duygularini bilingaltina itmeyi aci da olsa 6grenenlerin, glin gelip yanardag gibi patlamasi
kaginilmazdr...

insanoglu dogruya egilimlidir. Dogruyu saklayarak ya da carpitarak sunulan
"Sentetik Yasam''da Serebral Palsi’lilerden gizlenen gercekler, stres ve baski kaynagidir.
Sucluluk Tutumu’nun yapisi, ailenin gercege yonelmesini baslangicta engelledigi icin, bu kisir
donglden yardimsiz kurtulmalari da olanaksizdir.

Il) ACIZLIK

Varolus 6zellik ve sorumluluklari kapsaminda pasif kalan her sey acz icindedir. Yetersiz
oldugumuza inanip, glclimizu yadsiyarak, “Ben ne yapabilirim ki?” batagina saplandigimizda,
yasam, korktugumuz dogrultuda gelisir.

Sucluluk Tutumu’nda aile, Algiimis Spastik Kaliplan nedeniyle, Serebral Palsi’lilerin
acizligine inanir. Kendilerini de en az engelli kadar aciz gordukleri icin, degisim yolunda ¢aba
harcamalari mimkdin degildir.

“Acizlik” sorunu, ¢ boyutludur:

1) OZ ACizZLIK
2) SEREBRAL PALSI’LILERE KARSI ACIZLiK
3) TOPLUMA KARSI ACIZLIK

1) Oz ACIZLIK
Engellinin hem engelinden hem de sorumluluklardan kacmasi “Oz Acizligi”dir.
Engeli agir olmasa da, golgede yasamay1 seger. Aktiviteleri sinirli ve sadece gdsteris amachidir.
Ailede engelli varsa, Uyelerin normal / saglam Odlcltlerine uyabilmeleri distnulemez.
lyilesemeyecek bir hastanin bakiciligini yapan aile 6ylesine acizdir ki, Serebral Palsi’li cocugun
talihsizligine kilitlenir ve Benimseme 1s1gini dahi géremez.

2) SEREBRAL PALSI’LILERE KARSI ACIZLIK

Sugluluk Tutumu’nda aile, engelli tarafindan bagislanmay! diler. Bu kosullarda,
Serebral Palsi’li cocuga karsi “Acizlik” kaginilmazdir. Zira, aile (yelerinin kendilerini
“Efendi / Sahip” ile esit gérmeleri mimkdin degildir.

Ailelerinin aczini sezen Serebral Palsi’lilerde egoizm akil almaz boyutlara ulasir.
Cevresindeki her seyi asagilayan ve inanilmasi gii¢ de olsa, kendini “ilah” sayan engellilere de
rastlanabilir.
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3) TOPLUMA KARSI ACiZLIK

Sugluluk Tutumu, potansiyelini reddedenlerin boyun egme yaklasimidir. Acizligi buttndyle
kabullenen aile, zaaflariyla yasamaya uyum saglar. Dolayisiyla, akil+mantik+sagduyu
yetersizligi icinde, her oOneriyi kabullenir, saglikh bakis acisiyla degerlendirmeden her
tedaviyi engelliye uygular ve/veya uygulanmasina géz yumar. Engele ve engelliye yonelik
bilingsiz uyari / tepkilerden de asiri etkilenen aile, sz konusu reaksiyonlari 6nleyememenin aczi
icinde yasar.

1) YETERSIZ EGITIM ve REHABILITASYON

Serebral Palsi’lilerin yasamda sorumluluk Gstlenerek basarili olabilmelerinin tek yolu,
var olan zekalari ve yetenekleri paralelinde, dogru yontemlerle egitilmeleridir. Serebral Palsi’liler
icin egitimin temel amaci, yasam icinde gerceklerini paylasmayi 6grenmektir.

Serebral Palsi’li gocuk zeka engelli kabul edildigi icin, bireysel yetenekleri dogru saptanamaz,
aile icindeki egitim de yok denecek kadar azdir. Dolayisiyla, 6zel egitim asgari dizeyde ve
kisitlayici bicimde, Ustelik ilerlemis yaslarda yalnizca rehabilitasyon merkezlerinde surdirtlir.

Serebral Palsi’liler icin fiziksel rehabilitasyon, adeta baskasina ait bir bedeni dogru ve verimli
kullanmay1 6grenmektir. Hedef. neyi, nasil yapmalari gerektigini zorlama yontemlerle 6gretmek
degil, neyi, nasil yapabileceklerini kesfederek, yasantilarina uyarlamalarini saglamaktir.

Serebral Palsi’lilerin engelleri dogrultusundaki temel rehabilitasyon ihtiyaci, elbette ki fiziksel
boyuttadir. Rehabilitasyon sirasinda gereksinimlerine yonelik sagliksiz yaklasim + yanlis
motivasyon ise, yetersizliklerini asmak i¢in desteklenmelerini engeller.

Ozetle, giinimizde uygulanan rehabilitasyon, yasami bitinilyle kapsamak zorundadir.
Benimseme “Tek Tutum” oldudunda ise, Serebral Palsi’liler ilave engellerinden arinarak,
bedenlerini daha rahat kullanabilmeleri amaciyla, en iyi kosullarda rehabilite edileceklerdir.

Serebral Palsi’li cocugu yakindan gozlemleyerek kesfedecek ve yasama aktif katilmasi igin
destekleyecek Kisiler, aile Uyeleridir. Onlarin, engel ya da engelin yanlis algilanmasindan
kaynaklanan zorluklari engellinin nasil asabilecegini c¢ozerek, egitim ve rehabilitasyonu
yonlendirme olanaklari sinirsizdir.

Oysa Sucluluk Tutumu’nda aile, timulyle aciz olduguna inandigi engellinin
yapabildiklerini ve yapmaya calistiklarini yetersiz, yanhs ifadelerle yansitir, veya hig
aktaramaz. Engel trajedisi i¢inde kaybolanlarin, egitim ve rehabilitasyonu olumlu etkileyebilmeleri
olanaksizdir. Kisisel dzellikler esas alinarak degil, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda strdurilen
Ozel egitim ve rehabilitasyon daima yetersiz kalir. Spastikler sinirlayici gelisim programlarina asla
uyum saglayamazlar.

Sugluluk Tutumu’nda fizyoterapi ve diger aktivitelerin etkili + verimli strdirtlmesi mimkin
degildir. "Yetersiz Egitim ve Rehabilitasyon™ sorununda aile, ¢alisma programini surekli keser
ve/veya engeller, ¢ocuga iskence yapiliyormus gibi telaslanir, ev egzersizlerini de cesitli
gerekcelerle ihmal eder.

Ozel egitim ve rehabilitasyon Serebral Palsi’liler agisindan 6nemli oldugu kadar, zahmetlidir
de... Ozellikle, engel adirsa ve terapi sirasinda amacin ne oldugu bilinmiyorsa, engelli zorlandigi an
Sugluluk Tutumu’nun etkisindeki ailenin zaafini kullanmaya bagslar. Boylelikle, egitim ve
rehabilitasyonu yetersiz kalir.

(Gonullti olarak gorev aldigim rehabilitasyon merkezindeki adir engelli bir geng, cok
zorlandigi hareketlerin yaptirilacagini sezdiginde, su istedigini ya da tuvaletinin oldugunu ifade
ederek, fizyoterapiyi strekli keser ve engellemeye calisirdi.)

Yukaridaki verilerden yola ¢ikarak su sonuca ulasiriz: Su¢luluk Tutumu’nda aile, engelliye
sorumluluk kazandiran tim gelisim programlarini kisitlar, engeller ve yetersiz kilar.
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IV) BENCILLIK

“Bencillik” Serebral Palsi’lilerin Uretkenliklerinin 6niindeki en 6nemli engellerdendir.
Yasamin odagl haline getirilen engelli, ¢evresinden sirekli olarak benligini tatmin edecek
davranislar bekler.

Sucluluk Tutumu’yla yetisen engelliler, gercek yasamla, evrene ilgi duyamadiklari igin,
kendileri disinda hicbir sey dusunmeyen Kkisiler zannedilebilir. Oysa onlar, kendilerini bile
distinemezler.

Serebral Palsi’lilere kigUk yaslardan itibaren yogun olarak uygulanmasi gereken
konusma terapisinin ge¢ ele alinmasi ya da timuyle ihmal edilmesinden kaynaklanan iletisim
yetersizligi de, “Bencillik” sorununu korukler. Agir engelli olmayanlar, doyumsuz, simarik ve
egoist davranislar sergileseler de, engel derecesi nedeniyle kendini ifade edemeyen SP’lilerde
"Bencillik", dis diinyaya kapanarak, yasamdaki sorumluluklari reddetmektir.

V) BAGIMLILIK

Bagimsizlik, insanoglunun yalnizca bedenine degil, tim varligina ait bir olgu, yasamini
kendi iradesiyle yonlendirebilme giict, yetenegi ve aktivitesidir.

Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda, salt yardimsiz yirimek deger goériyorsa, yardimsiz
yuriyemeyen engelli, kendini daima badimh hisseder. Bagimsizhgi salt fiziksel boyuta
indirgersek, evet Serebral Palsi’liler bagimhdir.

Sucluluk Tutumu’nda tiim gerceklerden kagan aile yalnizca, hayretler uyandiran engelden
kurtulmayi 6nemser. Oysa gdrsel dehsetin azaltilmasi, bagimlihgi ortadan kaldirmaz.

Fiziksel ilerleme kaydedebilen, hatta 6z bakim gereksinimlerini yardimsiz karsilayabilecek
dizeye gelen engelli icin her sey yolunda goOrunebilir. Ancak Suc¢luluk Tutumu devrede
oldugundan, Serebral Palsi’li, fiziksel boyutta yeterli olmasina ragmen, bagimlidir.

Sugluluk Tutumu’ndaki "Bagimhhk™ sorunu, Serebral Palsi’lilerin 6zglvenlerini sifirlar.
Kaydettigi ilerlemelere karsin, kisa stire de olsa yalniz kalamayan ve yakinlari olmadan hicbir
sey yapamayacagl mesajini alan engelli, azmini ve basarma istegini de yitirecektir.

"Bagimhlik", Uretkenligin 6nundeki en 6nemli engellerdendir. Serebral Palsi'linin gercek
basarilar elde edebilmesi icin, kendini gelistirme coskusunun kigik yasta uyandirilmasi gerekir.

V1) SAGLIK SORUNLARI ve DAYANIKSIZLIK

Benimseme disi yaklasimlar, Serebral Palsi’lilerin saglik sorunlari ile cok sik
karsilasmalarinin ve dayaniksiz olmalarinin en énemli nedenidir.

(Yasamimdan bir érnek: Serebral Palsi’liler igin agiz ve dis saghginin 6nemi hakkinda bilgi
verilmemesine ragmen annem, agzimi calkalama islemindeki problemleri bir sekilde asarak, (¢
yasimdan itibaren dislerimi fircalamaya baslar. On bes yasindan itibaren de periyodik dis
kontrollerimi yaptirir.)

Sugluluk Tutumu’nda Serebral Palsi’liler, dylesine koruma altina alinirlar ki, olumsuz saglik
kosullarina karsi da yeterli diren¢g kazanamazlar.

SUGLULUK TUTUMU'NUN
BELIRTILERI

Huzun, gOzyasl, saplantilar ve engele yonelik isyan.
Engelin ¢ikis noktasina kilitlenerek, sucluluk hissetmek.

“Hayatimi ona adadim.”, “Ben iyi bir anne / baba / kardes degilim.”,
"Zavalli, yapamaz ki.", “Dur bebegim.” vb. ifadeleri ¢ok sik kullanmak.

Surekli ve kosulsuz yardim ve/veya engelleme.
Abartili, dogalliktan uzak davranislar ve yapay sevgi gosterileri.
Gelecege yonelik korku ve karamsarlik.
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Surekli sorulan, “Yuriyecek mi?" sorusu.

Ozel egitim, rehabilitasyon, sosyal yasam vb. programlari akilcilikla yonlendirememek ve
uygulamalari strdiirme konusunda pasif kalmak.

Engelliyi zorlayan tim aktivitelere gesitli diizeylerde karsi ¢ikmak.

Bagimh, aciz, egoist, kaprisli, amacgsiz, bezgin, hayalci ya da asiri iddiali engellinin, hicbir
konuda zorlanmaya, sikinti ya da acl duymaya dayanamamasi ve bagirarak, aglayarak, kasilarak
cevresindekileri dize getirmesi.

SUCLULUK VE EGITIM
Serebral Palsi’li gocuk zeka engelli kabul edilir ve dyle yetistirilir.
Engellinin zekasi, kapasitesi, yetenegi ve ilgi alanlari dikkate alinmaz.
Aile icindeki egitim, ¢ok sinirhdir.
Engellinin gelisiminde farkli yollar izlenebilecegi dustinilmez, tek tip program uygulanir.
Egitim her kosulda yetersizdir. icerigi, uygulama sekli ve siiresi engelliyi sinirlar.

Yetersiz egitim sonucu engelli i¢ diinyasina kapanir, ilgisizlik, isteksizlik ve basarisizlik ortaya
cikar.

Serebral Palsi'linin zihinsel engelli olmadigi fark edildiginde, ilerlemis yasi nedeniyle,
egitim adina yapilabilecek hicbir sey kalmaz.

SUCLULUK ve REHABILITASYON

Rehabilitasyon, salt tedavi olup, bunun disinda, aktif olmaya calisan Serebral Palsi'li, telasla
engellenir.

Engellinin zorlanmasi ve aci duymasi reddedildiginden, rehabilitasyon sik sik engellenir, ya da
cesitli mazeretlerle kesintiye ugratilr.

Engelli icin belirlenen rehabilitasyon programi evde surdirtlemez.

Engelli, rehabilitasyonu strekli huysuzluk yaparak engeller ve zorlastirir. Sonug olarak, gelisme
kaydedebilecekken, bulundugu ¢izgide kalir ya da geriler.

Fizyoterapi disindaki rehabilitasyon aktiviteleri 6nemsenmez.

SUCLULUK ve BAGIMSIZLIK

Aile, Serebral Palsi’li cocugun koruyucu melegidir. Onun bagimsizlikla ilgili bilgi
edinmesinden dahi endise duyar. Engelli ancak ailesi 6ldlkten sonra bagimsizhigi taniyabilir.

Engelliye bagimli aile, Serebral Palsi’li cocugun asla gerceklestiremeyecegi bir aktiviteyi 6n
plana ¢ikararak, yapay bagimsizlik ideali olusturur. (Orn. yardimsiz yiiriime)

Serebral Palsi’lilerin  dlstnsel boyutta asla ba§imsiz olamayacagl ve kendilerini
koruyamayacagi genel kuraldir.

SUCLULUK ve ENGEL
Serebral Palsi’li olmak, mutlaka iyilestirilmesi gereken bir hastaliktir.
Saghkli / normal goriinmeyen engellinin, hicbir sey olamayacadl, anlayamayacadl ve
yapamayacagi distnuldr.
Aile, blyik trajedi sayilan engelle ilgili bilgisizdir. Serebral Palsi’liler icin dogal olan istemsiz

hareket ve kasilmalar, acima duygusunu kériikler. Engelliye de sadece, émiir boyu bu "illet" ile
yasayacag! mesaji verilir.
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Engelin hayretler uyandiran goérsel dehseti biyuk Gzunti kaynagl oldugundan, Serebral
Palsi’liler mutsuz / aciz olmay! ve utan¢ duymay1 6grenirler.

Aile, kaderine boyun eger. Bu “Facia” ile d6mur boyu yasayamayacak engelli ise, hirginlik,
saldirgan davranislar ya da suskunluga yonelir.

SUCLULUK ve TOPLUM
Aile, toplumun acima, dislama ve asagilama duygusuyla yaklasarak, engelliyi incitecegine
inanir.
Ailenin topluma olan giivensizligi ve dismanhgi, Serebral Palsi’lilere de aktarilir.
Ailenin gérmek istedigi dogrultuda Serebral Palsi’li cocuk / geng “Aciz oldugu i¢in™, toplum da
onu sefkatle kabullenmelidir.
Engelli, toplumda yer edinecegine ve basarili sayilabilecegine inanamaz. Topluma Kkarsi
onyargili oldugundan, kendisine taninan firsatlari da kuskuyla karsilar ve reddeder.

SUCLULUK ve KiSILIK

Mutsuzdur - Bagimhdir
Bezgindir . Ozglivensizdir
Umutsuzdur - Pasiftir.
Hayalcidir - Sabit fikirlidir
Diktatordir . Inatgidir
Huysuzdur - Hirgindir
Doyumsuzdur - Cesaretsizdir
Kaprislidir - Bencildir
Tuketicidir - Dayaniksizdir
Icedoniiktir - Bilgisiz + bilingsizdir
Gosteris meraklisidir - Simirhdir
Ilgisiz + tepkisizdir . Acgozludur
Acizdir
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UTANC TUTUMU’NA
GIiRIS

Yedi Temel Tutum arasinda engelden kaynaklanan tek hiddet yaklasimi olan Utang
Tutumu’nun temel felsefesi soyle 6zetlenebilir:

"Ailemizde boyle bir yuz karasi nasil olabilir? Ele gine ne deriz? Biz simdi ne
yapacagiz?”

Baslica sorun, ailedeki engellidir. Duyulan hirs ve caresizlik, hi¢ istenmedigi halde,
sevgisizlik ve suclama igeren davranislarla, Serebral Palsi’li ¢cocugu hirpalayarak ifade edilir.
Aile, diinyanin sonu olarak algiladigi engele tiimiyle olumsuz yaklasir.

Engelden kaynaklanan her sey utan¢ ve ofke kaynagidir. Aile, engeli sir gibi saklar.
Ellerinden geldigince engelliyi insanlardan kacirir. Utang Tutumu’ndaki yasanti, katlaniimaz bir
cehennem ortamidir.

Utan¢g Tutumu, Serebral Palsi’lilerin suclandiklari, asagilandiklari, hirpalandiklari
korkung bir yaklasimdir ve agir yetersizliklere yol acarak, ruh saghgina izleri asla silinemeyecek
darbeler indirir. Aile, yardima muhtac yasar, daha dogrusu, yasayamaz...

UTANC TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

I) SUGLULUK DUYGUSU _
1) SAGLAM COCUK HAYALETI
I11) ZORAKI KABULLENME

) SUCLULUK DUYGUSU

Benimseme’ye egilimli olmayan ailelerin engele karsi ilk tepkisidir. inaniimasi giic olsa da,
bu duygu hicbir temel tutumda Utang’taki yogunlukta degildir.

Utang¢ Tutumu riski tasiyanlar, engeli fark ettikleri ya da égrendikleri anda, diinyanin
baslarina yikildigini hissederler. Cevrelerinde sapasaglam bebekler, ¢ocuklar vardir. Onlar ise,
bunu basaramamistir. Sucluluk Duygusu daima abartili boyutlarda yasandigindan, aile tim
imkanlariyla yardim alabilecegi kisi ve kurumlar aramaya baslar.

ilk asamada Serebral Palsi terimi hakkinda teorik veriler aktarilir. Oysa ailenin gereksinimi,
baslarina gelenlere ragmen, hala ayakta durabildiklerinin ve bundan sonra da durabileceklerinin
hissettirilmesidir.

Benimseme kesfedilemediginden, zorunlu olarak gindemde olan Alisiimis Spastik Kaliplari, ailede
(akil+mantik+sagduyuyu uyarip, harekete gecirmek yerine) engele karsi gelisecek dismanligin
tohumlarini atar. Boylelikle, baslarina yikilan dunyayla pencelesmeye calisan aile, ikinci kez
sarsilir.

Kimse boylesine agir bir ylki kaldirmak zorunda degildir. Karsi karsiya kaldiklari
trajediyle sagduyulari felc olan Utan¢g Tutumu’na egilimli aileler, mantiklarini da
kaybederler. Boylelikle, engelliyle birlikte kendi yasamlarini da mahveden, daha 6nemlisi,
mahvedecegi ima edilen engele yonelik yogun bir nefret gelistirirler. Sucluluk Duygusu’nun
bilingaltina itilme sureci de bu asamada baslar.

Engelin dehset uyandiran gorintist de, sucluluk duygusunu ve Utan¢ Tutumu’nu
korukler. Boylece aile, cocugu bu hale getiren engeli utancla kabullenmek zorunda kalir.
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1) SAGLAM COCUK HAYALETI

Serebral Palsi’li cocugun hilkat garibesi olacagini sezen aile, ilk soka maruz kalarak; sugluluk
duygusu - dus kirikhgr — caresizlik - korku zincirinde, gergeklerden kagma ve sahte gercekler
yaratma Ozlemi duyar. Ancak engel, bilince cullanan Oyle bir realitedir ki, ondan kurtulmak
olanaksizdir. Bu asamada bilincalti imdada yetiserek su savunma mekanizmasini Kkurar:
“Ailemizde engelli yerine, saglam bir ¢ocuk olmali, en azindan biz, éyle oldugunu varsaymaliyiz.”
Baylelikle aile 0yeleri, korkun¢ engel gercegine ragmen, bilingaltindaki saglam cocuk
hayaletiyle huzur bulmaya calisirlar.

Yasam asla suuraltinin kurguladigi bicimde gelismez. Aile, Serebral Palsi terimine iliskin
Ofke ve nefreti kontrol altina alarak, engeli yok sayip, gerceklerden kagmayi basaramaz.
Cozumleyemedigi Serebral Palsi’li gocukla, kurguladigl “Saglam Cocuk Hayaleti’nin ¢eliskisini de
itiraf edemez. Engel abartildikca panik artar. Urkutiicti gerceklerden siyrilamayanlar, Utang
Tutumu’nun pengesinden de kurtulamazlar. Sonucta, engelliye her bakista yarasi desilen aile,
onu saglamlastirmayi esas alarak, ¢irpinmaya baslar.

1) ZORAKIiI KABULLENME

Alisilmis Spastik Kaliplari’na gore, Serebral Palsi’li ¢cocuk hayati boyunca dunyanin en
korkung engellerinden birine mahkumdur. Egitim gdrme ve rehabilite edilme sansi da yuksek
degildir.

Yasami altust olan aile, yogun sugluluk, hesaplasma, umutsuzluk ve birbirinden karmasik
dustlincelerle savasirken, su mesajla karsilasir: "Basiniza gelen faciayr metanetle kabullenmek
zorundasiniz.”

Bdylece aile,

"Demek ki basimiza gelen, gercek bir felaket ve kurtulus yolu da yok. Buna metanetle
katlanmamiz isteniyor.” sonucuna ulasir.

Aile, cocugun durumuna emrivaki uyum saglamaya c¢ahsir. Zorunluluklar 6fke yaratir, 6fke
ise, Utan¢ Tutumu’nda 6ncelikle engele, ardindan da engelliye yoneltilir. Serebral Palsi’li cocuk,
sorunun odak noktasi olarak algilandigindan, konumuz tutum adeta zoraki kabullenmeye
baskaldirircasina, gizli ve istemsiz uygulanan 6¢ alma biciminde ortaya cikar.

Yanlis yonlendirilen aile i¢in utang faktoru rahatlaticidir. Clnkd, engel kaynakli umutsuzluk,
endise ve hiddete yonelik davraniglar, urkitici de olsa, 6zgtrce disa vurulur.

Ailedeki sucluluk duygusu siddetli olmasina ragmen belirgin degildir. Sadece, buyik nefretle
s0z edilen engelin kabullenilemedigi zannedilir. Alisilmis Spastik Kaliplar’na gére, en uygun yaklasim,
engeli ve engelliyi kabullenmek olsa da, aileyi baski altina alacak herhangi bir 6neri, 6zellikle de
Kabullenme gibi agir bir yik, kisileri direkt olarak Utang Tutumu’na strikler.

UTANC TUTUMU’NDA
TEMEL iLKELER
I) SUCLAMA
1) ASAGILAMA
1) HIRPALAMA
IV) SEVGISIZLIK
V) ASIRI BEKLENTILER

) SUCLAMA

Utan¢ Tutumu’nun yapisi nedeniyle, ailenin suc¢luluk duygusunu davranislariyla dislamasi
gerekir. Ancak, Alisiimis Spastik Kaliplar’nin prangaladigi Kisiler icin anilan duyguyu ne dislamak, ne
de asmak mimkiin degildir. Oyleyse, onun gizlice disa vurulabilmesini saglayacak bir savunma
mekanizmasi kurulmali ve aile, desarj imkani yaratmahdir. Clnku, su¢luluk duygusu katlanilmaz
diizeyde yiklenmeye yol acar.
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“Suclama” temel ilkesi, engelin sorumlulugunun hi¢ kimseye aktarilamayisindan
kaynaklanir. Bu asamada aile icin onemli olan, yasadiklari dramin agirhgini birileriyle
bolismektir. Ne yazik ki, ailenin bu gizli 6zlemi ¢cogu zaman anlasiimadigindan, Alisilimis Spastik
Kaliplar’nda dogal karsilanan engel trajedisinden kurtulmalarina destek verilemez.

Bilincaltinda aile, yasamindaki bu gereksiz kurgulamayi hisseder. Hangi temel tutum ya da
distnce sistemi s6z konusu olursa olsun, akil+mantik+sagduyu Uglisu, Serebral Palsi’lilerin
saglikli yetistirilebileceklerini fisildamaktan vazgecmez. Ancak, engel dylesine blyumus, utanc ve
eksiklik kaynagi haline gelmistir ki, Serebral Palsi’li ¢cocuk unutulmustur. Alsilmis Spastik
Kaliplari nedeniyle engelin getirdigi yetersizlik ve olumsuzluklar sirekli ele alinirken, diger
deneyimler asla dikkat cekmez. Boylelikle aile, Serebral Palsi’li yakini olmanin korkuncluguyla bas
basa kalr.

Utanc¢ Tutumu’nda aile, tastyamayacag! bir yik olan engelin sorumlulugunu ytizde ytiz
sirtlamak zorunda kaldiginda, olgunun merkezinde, en kolay suclayabilecegi Kisi
konumundaki engelliyi fark eder; kendini savunamamasindan yararlanarak hirsini ona
bosaltir ve duyulan anlik rahatlamayla da bunu aliskanhk haline getirir.

"Suclama"nin bilingaltindaki ifadesi, "Engelden sen sorumlusun!...” seklindedir ve Serebral
Palsi’li cocuga bedel 6detilmek istenir. iki temel hedef vardir: Engelin ve kisisel sorunlarin bedelini
Odetmek. Aile Uyeleri, cocugun Serebral Palsi’li olmasini, kendilerini cezalandirmak igin
verilmis bedel olarak gorduklerinden, salt engeli suclamakla kalmayip, Serebral Palsi’li
cocugu da, glinah ya da sug tahsildari olarak algilarlar.

"Suclama” yalnizca engelliye yoneltilmez. Higbir iliskisi olmayan tartismalarda dahi stz
donlp dolasir, cocugun Serebral Palsi’li olmasindan kimin sorumlu olduguna gelir ve herkes
birbirini suclar. Genel anlamda, aile Gyelerinin birbirlerini engelden sorumlu tutmalari da,
bundan kaynaklanir.

“Suclama” temel ilkesi, 6zel egitim ve rehabilitasyonu surdirenlere de yoneltilebilir.
Engelden dylesine buytk endise ve utan¢ duyulur ki, Serebral Palsi’li cocugu iyilestiremeyen
herkes suclu ilan edilir.

“Suclama” ozellikle fiziksel rehabilitasyona baskaldiranlara siddetle uygulanir. Hemen her
cumlede, terapiye karsi ¢ikilmasindan duyulan 6fke vardir. Engelli, tembel ve uyusuk oldugu icgin
sik sik suclanir, hirpalanir ve cezalandirilir. Serebral Palsi’li cocugun tedaviye isyani da sadece
suclama desarji icin mazeret olarak kullanilr.

"Suclama”, aileye blyuk aci verir. Clnkl, Benimseme disindaki temel tutumlarda asil olan,
Kisi degil, engeldir. Aile Uyeleri, engele iliskin yasadiklari olumsuzluklardan herkesi sorumlu
tutarak, asla i¢ huzuru duyamazlar.

Engeli animsatan her sey “Suclama”yi da uyardigindan, aile Uyeleri magaza vitrininde bir
oyuncak gordiklerinde dahi, eve gelip tartisma cikarabilir, yakinlarini en agir bicimde
suclayabilirler.

Utang Tutumu’ndaki "Sucglama™ engellileri tek kelimeyle, ¢ildirtir. Akil almaz yogdunlukta
Ofkeyle ya da olduresiye suskunlukla tepki gosterirler. Guglukle kaydedilen gelismelerin farkina
variimasini  tumiyle &nleyen ilke, Serebral Palsi’li ¢ocuga bilingli destek verilmesini de
olanaksizlastirir.

1) ASAGILAMA

Engele yonelik kiigimseme, azimsama ¢abasidir. Utang Tutumu’nda Alisiimis Spastik Kaliplari
kaynakli genel asagilamayi fark eden ailenin sucluluk duygusu ve umutsuzluklari kériklenir.
Akil+mantik+sagduyuyla saplantilara baskaldiracak bilince ulasilamadigi ve engele de oOfke
duyuldugu icin asagilama, engele yonelik baskaldiri olarak aile ici iliskilere yerlesir.

Alisiimis Spastik Kaliplari kaynakli asagilamaya isyan amaci tastyan bu ilkenin, ilk asamada
engelliyi de kapsayacagini disinmek adil olmaz. Kendisine asagilama yetkisi veren aile de, bunu
oncelikle engelliye yoneltmez, gercek sorun, sakathktir. Amagc, engelliyi degil, engeli
azimsayarak ve kugUk gorerek, Serebral Palsi’li cocugun utang kaynagindan kurtulmasini
saglamaktir.
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S6z konusu azimsama ¢abasl, ailenin amaci paralelinde, timiyle engele kanalize edilemez.
Serebral Palsi terimini ¢ocuktan ayiramayacagimiza gore, ¢cok gecmeden asagilama, engellinin
kisiligini, duygu, dustince, davranis ve fiziksel dzelliklerini de kapsayacak nitelikte genisletilir.

“Asagilama”, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda, “Serebral Palsi’lilerin  yasamlarinin
anlamsiz oldugu” saplantisindan kaynaklanan acinin da disavurumudur. S6z konusu 6nyargly|
hisseden ailenin direkt engele, dolayli olarak da engelliye duydugu nefret ve 6fke katlanarak artar.

Utang Tutumu’nda Serebral Palsi’lilerin higbir ise yaramadiklari, beceriksiz, aciz ve
yeteneksiz olduklari her firsatta vurgulanir. Engelliyle en kotu sifatlarla alay edilir. Cevredekilere
gore cok kuculk, Serebral Palsi’liler icin blylUk basarilar ise, takdire layik gorilmez. Hi¢ hos
olmayan bicimde, engellinin taklidi yapilir. S6z konusu davranislardaki gizli amag, engele
duyulan 6fkeyi yansitarak desarj olmaktir.

Serebral Palsi’li cocuk bu ortamda yogun zaaflar yasayarak hirgin, 6fkeli, kin dolu yetisir.

1) HIRPALAMA

“Hirpalama”, engel trajedisinin dogal sonucudur. Blyiuk o6fke ve nefretlerin acisi salt
“Suglama” ve “Asagilama”’yla cikarilamaz. Utang, aileyi Serebral Palsi’li ¢ocuga fiziksel ve
duygusal siddet uygulamaya sevk eden yaklasimdir. Engelin acisini engelliden ¢ikarmak seklinde
yorumlanabilecek olan bu temel ilke, aile Gyelerinin, nedensiz yere Serebral Palsi’li ¢cocugu
hirpalamalarina yol acar. "Hirpalama" 6z itibariyla istemsizdir. Kriz gibi, aniden gelir, Kisileri
etkiler ve gider. "Hirpalama" sirasinda bilingalti olarak strekli sorulan soru, "Neden, neden, neden
bdylesin?"dir. Bazi kosullarda kisiler engelin degil, engellinin hirpalandiginin dahi bilincinde
olmayabilirler.

Utang Tutumu’nda, Serebral Palsi’lilerin Alisiimis Spastik Kaliplar’'nda tarif edilen kisiler
olacaklarina iliskin derin umutsuzluk hakimdir. “Hirpalama” temel ilkesi de iste bu aci gercegin yol
actigi caresizligin disavurumudur.

Fiziksel “Hirpalama” kolaylikla goze ¢arpacagindan, psikolojik boyuttakinden daha ¢ok
onemsenebilir. Oysa engelliyi asil yikan, psikolojik “Hirpalama”dir. Serebral Palsi’lilerin
fiziksel siddetle karsilasmalari elestirilirken, psikolojik siddete cogu zaman kayitsiz kalinmasi,
saplantilarin yol actigi bir algi bozuklugudur.

"Hirpalama”, engelliyi harabeye donustirir. Kimseyle iletisim kuramaz. Aci deneyimler
yasadigl icin sevecenlikle ilgilenilmesine dahi, asiri olumsuz tepkiler gosterir. Sonugta, yasamla bag
kurmasi olanaksizlasir.

"Hirpalama™yi uyaran faktorler:

Engele duyulan nefret.

Engelin gorsel dehseti, engellideki konusma bozukluklari ya da hi¢ konusamamak.
Engellinin sug tahsildari olarak gortlmesi.

Ailenin yasantisinin engellenmesi.

Saglam ¢ocuk hayaleti

Zoraki kabullenmeye baskaldiri.

Gelecek kaygisi

IV) SEVGISIZLIK

Utan¢ Tutumu’nda aileyi eriten, aci veren, en zor ve karmasik temel ilkedir.

Aile Uyelerini sevgisizlige surikleyen, Alsilimis Spastik Kaliplar kaynakli sevgi kahplaridir.
Hasta, aciz ve bagimli olacagi 6grenilen engelliye iliskin hayaller yikilir. Serebral Palsi’li gocugu
nasil sevecekleri, nasil kucaklayacaklari, onunla nasil konusup oynayacaklari, harfi harfine
ogretilen ailenin davranislarina, artik duygular degil, kurallar egemendir.

Utan¢ Tutumu’nda aile tyeleri, kaliplanan sevgilerini baski altina alarak, engelliye bedensel
gereksinimlerini karsilama disinda, olumsuzlukla da olsa, duygu boyutunda dokunabilmek
icin "Hirpalama' temel ilkesinden yararlanmak zorunda kalir, boylelikle de sevgisizlik
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yansitirlar. Serebral Palsi’li cocuga dokunamaz, sarilamaz, sevgi sozcuklerini kullanamazlar. Onu
sevdiklerini hi¢ kimseye soyleyemediklerinden, tarif edilmez ve dayanilmaz dlzeyde istirap
cekerler.

Serebral Palsi’liler, Utan¢ Tutumu’nda sadece, kendilerine yansitilan olumsuzluk ve
sevgisizligi yasarlar. Engelli boyle bir ortamda yasama karsi yalnizca 6fke ve korku duyabilir.
Hirginlasir, saldirgan olur ya da dinyayla iliskisini keserek, i¢ alemine kapanir. Ailesinin
yaklasimini da sessizce kabullenir.

V) ASIRI BEKLENTILER
“Aile Serebral Palsi’li cocugun geleceginden ne bekler?” sorusuna iki farkh yanit verilebilir:
1. Uygulanacak rehabilitasyon ve egitimle, 6z bakim gereksinimlerini olabildigince bagimsiz
karsilayabilecek diizeye ulasarak, yik olmadan yasamasi.
2. Uygulanacak rehabilitasyon ve egitimle potansiyelinin kesfedilerek, yapabileceklerinin en
iyisiyle, engelinin gercekleri paralelinde doyuma ulagsmasi.

ilk yanit, klasik beklentidir. Alisiimis Spastik Kaliplar'nin etkisiyle yaratilan bu yaklasim,
Serebral Palsi’lileri buttntyle gelistirerek, oncelikle kendilerine kazandirmayi amaclamaktan
uzaktir. ikinci yanit ise, hem engelli, hem de aile ve toplum icin idealdir.

Serebral Palsi’lilerden, akla uygun olarak yapabileceklerinden fazlasini istemek, ne engelliye,
ne aileye, ne de insanliga ve evrene hicbir sey kazandirmaz.

Serebral Palsi’lilerin ailelerinin  beklentileri, ilk yanittaki saplantlyr kapsadigindan,
"Zoraki Kabullenme" de sirtlarina vurulur. Utang Tutumu’na egilimi olanlara aktarilabilecek en
korkung yuk de budur. Aile tyeleri engelli icin yapilabilecek ¢ok az sey oldugunu, dolayisiyla onu,
“Yasatmis olmak i¢in yasatacaklarini™ sezdiklerinde ise, diinya bir kez daha baslarina yikilir.

Aile dolayli olarak, ““Engelliyi zararsiz ve yararsizca hayatta tutmalisiniz.”” mesajini alir.
Utang Tutumu’nun mantigini kuranlar da su savunmay! gelistirirler: "Cocugunuz ise yaramayacak
diyorlar ama bu gercek olamaz!... Onu kimsenin hayal edemeyecegi bir yere getirmeliyiz."

Bu dogrultuda, aileyi engellinin kapasitesini asiri zorlamaya iten de, “Ya hicbir sey
yapamazsa?” kaygisidir. Diger deyisle "Asiri Beklentiler”, mantiksizliktan kaynaklanan baskaldiri
degil, baskaldirinin yol agtigi mantiksizhktir.

Engelden utan¢ duyanlarin, engelliyi gercekei ve saglikli degerlendirerek, akilci hedefler
belirlemeleri mumkin degildir. Oncelikle, fizyoterapiye agirhk verilir. Boylelikle Utang
Tutumu’nda 6ylesine "Asiri Beklentiler" gelistirilir ki, fizyoterapi hayatin tek amaci haline gelir.

"Asiri Beklentiler"in salt fiziksel boyutta gegerli olmasi gok ilgingtir. Utang’in etkisindekiler,
Alisilmis Spastik Kaliplarr'ni asarak, Serebral Palsi’li gocugu Benimseme dogrultusunda yetistirmeyi asla
dustinemezler. Aileye engelliyi yetistirirken verilen mesajlar Oylesine sinirhdir ki, hareket
yetersizligi esas alinir ve engellinin diger gereksinimleri dislanir.

Utang Tutumu, fizyoterapi programinin asiri ve bilingsizce uygulandigi yaklasimdir.
Yardimsiz ylrimek ise, alternatifsiz beklentidir. Agir engellilerin ailelerinde bu saplanti giderek
artar ve yemek saatleri disinda kesintisiz fizyoterapi uygulanabilir.

Kendisine neden terapi uygulandigini bilmeyen engelli sirekli isyan halindedir. isbirligi bir
yana, calismayi imkansiz kilmak igin elinden geleni yapar ve zamanla, hareket etmeye karsi akil
almaz bir nefret gelistirir.

Serebral Palsi'lilerin bagimsizlik kazanmalarina yonelik asiimasi en zor engellerden biri,
bedenlerini kullanmaktan nefret ettirilmeleridir.

Ozetle;
Aile engellinin kapasitesini asiri zorlar.
Alisilmis Spastik Kaliplari agilamadigi igin, engelli “Asiri Beklentiler” dogrultusunda rehabilite
edilirken, diger gereksinimleri diglanir.
Serebral Palsi’li cocuk isyana baslar ve hicbir gelisme kaydedemez. Boylelikle, Utang Tutumu
giderek etkisini arttirir.
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UTANC TUTUMU’NUN YOL ACTIGI
TEMEL SORUNLAR

) UYUM SORUNLARI

1) ACI

I11) SEREBRAL PALSI'LILERDE AGIR YETERSIZLIKLER
IV) YASAM FOBISI

V) AILEDE KENDINi KANITLAMA SAPLANTISI

) UYUM SORUNLARI

"Uyum Sorunlar1” 6z sorgulamalarla baslar. Ozellikle de, "Hirpalama" ve "Sevgisizlik" temel
ilkeleri aileyi harabeye donustirir. Kisiler engelin stresinden kurtulmak isterken, aile ici
sorunlarinin baslica mimari olurlar.

Engele karsi nefret ve utan¢ gelistiren aile, cocugun engelli oldugunu gizler. Utang
Tutumu’nun mantigina gore, Serebral Palsi’li cocuk toplumdan uzak tutuldugunda engeli bilinmez,
bdylelikle de, engelli ailesi olmanin getirdigi kisisel baski asilabilir.

Oysa olaylar beklenildigi bicimde gelismez. Utang Tutumu iki ucu keskin bicaktir. Aile
tyeleri, fiziksel Tecrit uygulayarak engellinin yasamini kisitladiginda, gizliligin verdigi
huzursuzluk tim iliskilerine yansir. Serebral Palsi’li cocugu metanetle kabullenen sayisiz aileye
karsin, onlar bunu basaramamistir. Boylelikle, yeterince gucli olamadiklarini hisseder, uyumlu
olamaz, sadece dyle gorinmeye calisirlar.

"Uyum Sorunlar1”, Utan¢ Tutumu’nu siddetlendiren faktorlerdendir. Aile, engel nedeniyle
duydugu aciy1r yenmeyi degil, kan aglarken dis dinyaya mutluluk portreleri gizebilmeyi
dusler ve bu ugurda savasir. Toplumda Ustli kapal elestirilen, veya suursuzca takdir edilen bu
mucadeleye ilave, engelliyle yasami paylasamayan aile tyelerinin izerindeki baski da giderek artar
ve engele duyduklari 6fke cogalir. Buna paralel, asagilama, hirpalama, fazlalik olarak gérme vb.
trajediler, en korkung bicimde yasandigindan, Utan¢ Tutumu kisir déngu olarak surtip gider.

1) ACI

Sorunun temel kaynagi, yaklasimin zorunluluk nedeniyle uygulanmasidir. Utang
Tutumu aile Gyelerinde farkli nitelik ve yogunlukta aciya yol acar. Onlar kendi yarattiklari aciy!
yine kendileri yasarlar. "Aci" sorunu Serebral Palsi’lilere acima duygusu paralelinde yansimaz.
Sorunun engelliye yonelik tek dezavantaji, ailenin engele duydugu ofke ve nefretin
siddetlenmesidir.

Temel ilkelerle "Aci" sorununun iliskisi:

a) SUCLAMA ve ACI
Aslinda, engelli, ya da engelli yakini olmak, blyik umutsuzlukla sorumlulugu Ustlenilecek
ya da baskalarina aktarilacak bir trajedi degildir. "Suglu™ belirlenemedigi igin ¢garesizlik hissedenler
ise, suclanmasi en anlamsiz kisi olan engelliye bedel 6detme zorunlulugu duyarlar. Serebral
Palsi’li cocugu suclamak da; ailenin bilingaltinda aci cekmesine ve sugluluk duygusuna neden
olur.

b) ASAGILAMA ve ACI
Engelin baskisinin hafifletilmek istenmesinden kaynaklanan “Asagilama” temel ilkesini
Serebral Palsi’li cocu@a kanalize eden aile tyeleri, bir engelliyi kiictik dustrdikleri igin, tedirginlik
duymaya baslar. Giderek yogunlasip, gizli vicdan azabina dénusen bu duyumsama nedeniyle de
kendilerini sorgulamaktan ve yargilamaktan vazgecemezler. Engele karsi en gugclu silahlarindan
biri oldugu icin “Asagilama”yl birakamayan aile, cektigi aciy bilincaltina itmeye calisir ve
bunu basarsa da, basaramasa da yine aci ¢eker.
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¢) HIRPALAMA ve ACI
Engeli esas almak, saglikh gelisimi engeller. Her seye karsi ¢cok duyarli olsalar da, Serebral
Palsi’lilere yaklasim engel 6n plana ¢ikarilmadan diizenlenmelidir.
Dogru olayda, dogru bicimde ve dogru zamanda uygulanan yaptirim ailede sucluluk duygusu
ve aclya yol agmaz. Utan¢ Tutumu’ndaki ""Hirpalama'da ise aile, sadece ve sadece, bir
engelliyi hirpaladigi icin aci geker.

d) SEVGISIZLIK ve ACI
Aile, engelliye dokunmak, sarilmak, sevgi sOzcukleri soylemek ister; Alsiimis Spastik
Kalplar’nin kurallariyla sevgiyi bastirmaya calistikca da aci geker. Geriye kalan tek secgenek,
engelliye yaklasilmasini énledigi iddia edilen engelden nefret etmek ve yine her zaman oldugu gibi
acl gcekmektir.

e) ASIRI BEKLENTILER ve ACI
Serebral Palsi’li cocukla ilgili her asiri beklenti, aileyi su sonuca siiriikler: “istediklerimiz
engellinin bugtinku kapasitesini ¢ok astyor."
Oysa, engele bilingsiz baskaldiri icinde olanlar gercgekleri benimseyemez ve engelliyi
asiri zorlamalarindan kaynaklanan aciyi da yasam boyu surdururler.

II1) SEREBRAL PALSI'LILERDE AGIR YETERSIZLIKLER

Utan¢ Tutumu caresizlik nedeniyle bilingsizce uygulanir. Engellinin gelisimine yonelik
cabalarin kaynag 6fke ve isyan ise, gercekten de higbir sey yapilamaz. Serebral Palsi’li cocugun
gelisimi fiziksel boyutta baslatilmak istenir. Serebral Palsi’liler igin hicbir sey yapilamayacagdina
inananlarin saplantisi, fiziksel gelisim konusunda her seyi bir arada yapabilecekleridir.
Temel ilkeler paralelinde aile, engelliye dylesine asiri ve akil almaz 6l¢tide yuklenir ki,

1. Kapasitesi paralelinde akilci fizyoterapi uygulanmadigi,

2. Potansiyeli uyariimadigl,

3. Duygusal ve zihinsel olarak desteklenmedigi igin,

Serebral Palsi’li cocuk yasantisini agir yetersizlikler iginde strdirmeye mahkum olur,
gelisimine iliskin tim beklenti ve girisimleri reddeder.

IV) YASAM FOBISI

Utang Tutumu etkisinde yetisen engelli, nicin yasadigini ve gelecekte ne olacagini anlayamaz.
Boylesine korkung bir belirsizlik girdabinda duyumsayabildigi tek sey korkudur.

Utang¢ Tutumu’ndaki “Yasam Fobisi”, Serebral Palsi’lilerin, gercek anlamda
yasayamadiklari icin, hayatin butinune iliskin gelistirdikleri korkunun yol actigi kronik
endisedir. Engelli, zamanini yatarak, uyuklayarak ya da hirpalanmaya karsilik, 6fke dolu, saldirgan
davranislarda bulunarak gecirir. Herkese ve her seye karsi drkek, kirici, ya da kayitsizdir.
Yasama yonelik derin guvensizlik, kendine dahi korkusuzca yaklasabilmesini engeller.
Her konudaki yardim ve destegdi de bu nedenle reddeder. istedigi tek sey, hichir sey yapmamak,
sessizce yasaylp, yine sessizce 6lmektir.

V) KENDINi KANITLAMA SAPLANTISI

Ailede Serebral Palsi’li gocuk varsa, insanhiga yararli birey yetistirme ideali bastirilir.
Tek hedef, iyi kotl kendine yetebilen, suya sabuna dokunmayan bir engelli olabilmesi igin onu
egitip tedavi etmeye calismaktir. Oysa hi¢ kimse bununla yetinemez.

Benimseme disindaki yaklasimlarda dnemli olan, Serebral Palsi’lilerin dogal yasamalari
degil, normal gortnmeleridir. Bu dogrultuda aileye de fiziksel yetersizlikler 6n plana cikarilarak
bilgi verildigi icin "Kendini Kanitlama Saplantisi” fiziksel boyutta olusur. Utan¢ Tutumu’nda aile
Serebral Palsi’li cocugu, agir yetersizliklerine ragmen ne kadar iyilestirebilecegini gostermeyi
tek hedef haline getirir.
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"Kendini Kanitlama Saplantisinin aile icin tek anlami, fiziksel mucize yaratmaktir.
Sirlarini bilen yakin cevrelerine engelliyi gece gundiiz rehabilite ettiklerini ovinerek anlatirlar.
Onlar igin Serebral Palsi’liler yalniz fiziksel boyutta basarili olabilirler.

Serebral Palsi’li cocukta zor da olsa fiziksel ilerleme basladiginda, aile, cabalari
dogrultusunda bekledigi takdiri alamaz. Boylelikle, "Kendini Kanitlama Saplantisi” yogunlasir ve
Utang Tutumu siddetlenir.

UTANC TUTUMU’NUN
BELIRTILERI

Engel yiiz karasidir, aile onu sir gibi saklar.

Aile, engelliyi sug tahsildari olarak gorur.

Aile, nefret etti§i engeli ve engelliyi strekli suclar, asagilar, kabullenemez.
Aile, saglam ¢ocuk hayaleti olusturarak, gerceklerden kagmaya calisir.
Engeli animsatan her sey, aile i¢i tartismalara yol acar.

Aile Uyeleri aci gektiklerini gizlemeye calisirlar.

Engelli asagilanir, hirpalanir, alay konusu yapilir ve taklit edilir.

Aile engelliye sevgi gosteremez. Sert ve zorunluluk imaji veren hareketlerle bedensel temas
kurulur.

Serebral Palsi’li gocuk / geng, bedeninden nefret eder. Boylelikle yasam fobisi olusur.
Engellideki kiglk gelismeler fark edilemez, ya da yadsinir.

Serebral Palsi’li gocuk ¢ok hirgin ya da timdyle ice kapalidir.

Serebral Palsi’li cocuk hakkinda, "Biz bunu ne yapacagiz?" sorusu ¢ok sik sorulur.
Uyum sorunlarindan kaynaklanan toplum diismanligi abartil boyuttadir.

UTANC ve EGITIM
Aile, egitimi engelledigi icin engelli ilerleme kaydedemez.
Salt fiziksel boyuttaki gelisim 6nemsendiginden, egitimin gerekliligi yadsinir.
Rehabilitasyon merkezlerindeki egitime gizli ya da agikca karsi ¢ikilr.
Konusma terapisinden yoksun kalan engelli, iletisim zorlugu nedeniyle, hicbir sekilde
egitilemez.
Serebral Palsi’lilerde algilama, 6grenme, dikkat odaklama zorluklari vardir. Siddet, isyan,
tepkisizlik vb. problemler gozlenir.

UTANC ve REHABILITASYON
“Rehabilitasyon™ teriminin anlami, giin boyu suursuzca uygulanacak fizyoterapidir.
Fizyoterapide tek amag, yardimsiz yurimektir.
Engelli rehabilitasyon merkezine salt fizyoterapi uygulanmasi amaciyla gotaralar.
Serebral Palsi’li gocuk evden hig ¢ikarilmaz, veya olanaklar paralelinde terapi evde yapilir.
Aile, kendi uydurdugu terapiyi bilingsizce ve kapasitesini asacak bicimde engelliye uygular.
Fizyoterapi, engelli igin iskencedir. Hareket etmez, sadece hareket ettirilir. Boylelikle de,
kaslarini istemli kullanmaya yonelik akil almaz yogunlukta nefret gelistirir.

Engelli, ailenin “Asiri Beklentiler’inden kaynaklanan zorlamaya direng gosterdikce, sik sik
hirpalanir.
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UTANC ve BAGIMSIZLIK
Bagimsizlik, yardimsiz yuruyerek salt fiziksel boyutta kendine yeterliliktir.
Ailenin sakladigi engelli timayle bagimhidir.
Utang Tutumu’nda ¢ocugun bagimsizhga motive edilmesi olanaksizdir.
"Bagimsizhik" sdzcugl Serebral Palsi’lilerde zorla hareket ettirilmeyi cagristirir.

UTANC ve ENGEL
Engel biling Gstinde yiiz karasl, bilingaltinda ise biytk aci kaynagidir.
Engelin varhgi abartilir ve aile engeli dustindligiinde, suclu arar.
Engel, engelliye a¢iklanmaz.
Engel gercek bir korku kaynagi ve tedavi edilerek tiimuyle giderilmesi gereken bir hastaliktir.

Engeli yok etmek icin 6fke ve nefret iginde, bitmez tikenmez, yikici, yorucu ve tiketici bir
mucadele verilir.

UTANGC ve TOPLUM

Toplum dismanhgi yaklasimidir. Aile, saghkli iliskiler kuramaz.

Sir gibi saklanan Serebral Palsi’li cocuga genellikle "zeka engelli” etiketi yapistirilir.

Toplumun Serebral Palsi'lileri kabullenmeyecegi varsayildigi icin engelli eve, hatta bir odaya
kapatilir.

Engelli ve ailesine acima duygusuyla yaklasilir.

UTANC ve KiSILIK

Yalnizdir ice kapaniktir
Acizdir Asidir
Mutsuzdur Saldirgandir
Bagimhdir Kin doludur
Korkaktir Kayitsizdir
Cekingendir Sevgisizdir
Hirgindir Mutsuzdur
Ofkelidir Beklentisizdir

Ozgiivensizdir
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ENGELI YADSIMA TUTUMU’NA
GIiRIS

Mikemmel kurgulanmasina ragmen, 6nemli darbogazlara neden olan yaklasimlardandir.

Anlasilmasi ¢ok zor bir yasam bigimi olan Engeli Yadsima Tutumu’nun temel felsefesini ve
genel gérinumini soyle 0zetleyebiliriz:

“Kimse bir sey bilmiyor!... Cocugun higbir seyi yok... Nasil olsa biz onlara yanildiklarini
kanitlariz.”

Aile, engelli olmadigini varsayarak cocukla iliski kurar. Bilingaltinda ise, engellilere karsi
akil almaz yogunlukta 6fke duyar ve engeli yadsiyarak aslinda engelliyi reddetmekten korunmaya
calisir.

Serebral Palsi’li cocugun, nezle ya da grip benzeri, dizelecek bir rahatsizliga sahip
oldugu varsayilir. Engelli, yardima gereksinim duydugunda yalniz birakilirken, ustesinden
gelebilecegi ve gelmesi gereken konularda, Sugluluk Tutumu’ndakinden farkli 6zellikte olsa da,
yogun ve hastalikli bi¢cimde korunur.

Aile ici iliskilerde engelle ilgili diyalog kurulamaz, sorunlar tartisilamaz.
Cocugun engelinden kaynaklanan konusma yetersizligi dahi, “Serebral Palsi” terimi disindaki her
seye baglanabilir ya da higbir temele dayanmayan savlarla hastaliklar dretilebilir. Engellinin elde
ettigi basarilar ya da ulasmasi gereken hedefler, engelden soyutlanarak degerlendirilir.

Cocugun yardima gereksinimi olmadigi savunulan Engeli Yadsima Tutumu’nda egitim ve
rehabilitasyona bakis a¢isi da, diger yaklasimlardan farkl ve 6zel niteliktedir.

Tutumun actigi temel yara, kurgu diinyada yasama zorunlulugudur. Bu tanim yalnizca engele
iliskin 0zelliklerden soyutlanmay1 kapsamaz, Serebral Palsi’liler bireysellikten de uzak biydrler.

Toplumla iliskiler ailenin kurgulamalari tzerine insa edilir. Diyaloglarda 6n planda tutulan
temel ilke ise, "Hayal Dunyasi"dir.

(Ornek: Basini dahi tutamayan Serebral Palsi’li bir gencin babasi, "Basketbol oynamak
istiyor, onu takima kaydettirecegim. Aslan oglum benim..." sozleriyle, yasadigi ikilemi
yansitiyordu.)

Benzeri ifadeler karsisinda toplum, gercegi bilse de, aileyi kirmamak igin dile getiremez.
Dolayisiyla Engeli Yadsima Tutumu, Serebral Palsi’liler hakkinda kurgular gelistirilmesine yol
acarak, dogru taninmalarini da engeller.

ENGELiI YADSIMA TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

l) SUCLULUK DUYGUSU

1) KUSURSUZ AILE iIMAJININ ZEDELENMESINiI ONLEME CABASI
I11) ENGELIN YOK EDILEBILECEGI SAPLANTISI

IV) ENGELE ILISKIN KORKULAR

) SUCLULUK DUYGUSU

Engeli Yadsima Tutumu’nun inanilmaz olmasina yol agan baslica kaynaktir.

Engel 6grenildigi anda ailenin dlstnce sistemi, bilincaltindaki su saplanti dogrultusunda
gelisir: "Bu korkun¢ olaydan donis yok. Yapabilece§imiz tek sey, davranislarimizla onu (?)
kamufle etmektir."

Engeli Yadsima, derde deva beklenen ya da suglu aranan bir yaklasim degildir. Gizlenmeye
calistlan sucluluk duygusu, tutumun bitininde gercek bir sorun olarak 6n plana ¢ikar. Alisiimis
Spastik Kaliplari dogrultusunda aktarilan her seyi kabullenen aile, sucluluk duygusundan biling
Ustinde kurtulabilmek amaciyla aniden Engeli Yadsima’yr secer. Yaklasimda engelin
bilingaltinda denetimini saglayan bastirma mekanizmalari, kaynaklar ve temel ilkelerdir.
"Kaynaklar", engelin bilingaltina itilmesi, "Temel ilkeler" ise bilincaltinda tutulmasi islevini
ustlenirler.
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Sugluluk duygusu Engeli Yadsima Tutumu’na yol agarken, aile Uyelerindeki gercege yonelme
gudisinu de tahrip eder. Aile, engelliyi engelden soyutlamaya calisirken sessiz ve istemsizce, hig
durmadan, ""Kahretsin!... Ne yazik ki bdyle." diye soylenir. Cevreden gelen, “Cocuk engelli...”
fisiltilarina Kkarsi, sucluluk duygusunun yol agtigi engel kaygisi, engeli yadsima cabasindakilere,
“Cocukta bir sey yok...” mesajini iletir. Boylelikle aile tyeleri, bu karmasadan kagmak igin en zor
yolu secerler: Cocugun engelli olmadigini iddia etmek...

Aile uyelerinin bilingaltinda kalan engelle, onu yok sayan davranislari arasindaki geliski,
sucluluk duygusunun tutumda yol actigi temel sorundur ve temel ilkeler arasinda dengesizlige
neden olur. Engeli Yadsima disindaki yaklasimlarda temel ilkeler arasi uyum séz konusudur.
ilkeler birbirlerini tamamlayarak biitiinii olustururlar. Engeli Yadsima’da ise ne birlik kurulabilir,
ne de tutum tam olarak bdlunebilir. Engelin yadsinmasindan kaynaklanan ilkelerle, sugluluk
duygusunun baskisina paralel bakis acilari, i¢ icedir. Bu dengesizlik ginlik yasamda ailenin,
Ozellikle de Serebral Palsi’li ¢ocugun, celiskili mesajlarla karsilasarak, yasama uyumunu
yitirmesiyle sonuclanir.

1) KUSURSUZ AILE iMAJININ ZEDELENMESINI ONLEME CABASI

Ailenin, Engeli Yadsima Tutumu’na yonelirken ¢ok 6nemli bir destegi vardir: “Serebral
Palsi’li cocugun varhgi, saglikli aileyi zedeler...”” ényargisi.

Bu mesaj alindiginda, "Kusursuz aile niteligini yitirecegiz." endisesiyle aile, Engeli Yadsima
Tutumu’na yoOnelerek, soz konusu riski Oncelikle toplumsal boyutta engellemeye calisir.
Cunkd, Engeli Yadsima Tutumu’nun etkisindekiler, kusursuz aile imajinin zedelenmesini asla
gbze alamazlar.

Mesajdaki "Saghkh" ifadesinin, "Kusursuz'a dondsturtilmesi oldukca onemlidir. Engeli
Yadsima’ya hazirlananlarin "Saghkli" s6zciginden cikaracaklari tek anlam, kusursuz goériinen,
yapay aile ortamidir.

Aile, engeli yadsidiginda, kusursuz aile imajinin yikilmayacagina inanir. Ne var Ki, "Serebral
Palsi’lilerin saglikh aileyi zedeleyecekleri” gorusu bilingaltinda timuyle kabullenilmistir.

Hic kimse, ailesine "Kusurlu, yetersiz, eksik" vb. nitelikler yakistirilmasini istemez.
Engeli Yadsima Tutumu hazirhgindakiler de, konumuz yaklasimla Serebral Palsi’li gocugun
insanlik onurunu koruyabileceklerine inanirlar. Oysa, Alisilmis Spastik Kaliplar’nda, engelli cocugu
olan her aile, kusurlu sayilir ve onlara vurulan bu damga, Engeli Yadsima Tutumu’yla yok
edilebilecek kadar silik degildir.

I1I) ENGELIN YOK EDILEBILECEGI SAPLANTISI

Engel hakkinda bilgi verilirken, "Cocugu tedavi ettirin, kendine yetebilsin." gorust 6n
plandadir. S6z konusu ifade aile igin, "Engeli olabildijince yok etmeye c¢ahlisin." cimlesiyle
esanlamhdir. Engelin gercek hayatta giderilemeyecegini anlayan aile Uyeleri ise, bilingaltinda yok
edilebilecegi saplantisina kapilarak, bu imidi Engeli Yadsima Tutumu’yla yasama gegirirler.

"Engelin Yok Edilebilecedi Saplantisi” ailedeki akil+mantik+sagduyu Gglisuni devre disina
iterek kisileri kolaya alistirir. Onlara gore, engeli yok etmek, mumkdn olan en iyi sartlarda
egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinden yararlanarak, engelleri asmak icin degil, sadece s6zde
onemlidir. Aile, engelin giderilmesini, basari 6l¢ut, Serebral Palsi’li cocugu da, sabir sinavi olarak
algilamaz. O yalnizca -0yle gerektigi icin- engelli sayilmayan biridir. Tozpembe dinyalarinda
gerceqi erittiklerine inananlar, cocuga engeliyle yasayabilme izni de vermezler.

IV) ENGELE ILISKIN KORKULAR

"Engelin Yok Edilebilecegi Saplantisi”nin nedeni ve sonucudur. Serebral Palsi'liler igin
yazilan trajik senaryolar ve "Cocugu iyilestiremeyecegiz..." panigiyle, ailede "Engele Iliskin
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Korkular" yogunlasir. Ayni paralelde "Engelin Yok Edilebilecegi Saplantisi” da siddetlenir. Onlara
gore, engel yasam disi birakilirsa, korku ve endiselere gerek kalmayacaktir.

Konumuz kaynak, engeli yadsimaya yonelik temel ilkelerde de pay sahibidir. Serebral
Palsi’li gocuga potansiyelini asan sorumluluklar yukleyen aile, onun basarisiz olacag!
endisesiyle panige kapilir ve sorumluluklarini yeniden goézden gegirmek yerine, korkuyu
yogunlastirir.

Ozetlersek, “Engele iliskin Korkular" doruk noktasina ulastijinda, ailenin tek segenegi,
Engeli Yadsima Tutumu’dur.

ENGELI YADSIMA TUTUMU’NDA
TEMEL ILKELER

I) ENGELI YOK SAYMA

1) OZEL EGITIM ve REHABILITASYONU REDDETME
111) HAYAL DUNYASI

IV) POTANSIYELiI ASAN SORUMLULUKLAR YUKLEME
V) TUTARSIZ, BILINCSiZ iLGI ve YARDIM

VI) DIGER ENGELLILERE YONELIK NEFRET

I) ENGELI YOK SAYMA

Serebral Palsi’li cocugun engelinin ve tim 6zelliklerinin yok sayillmasidir.

"Engeli Yok Sayma" temel ilkesi bir geri itme mekanizmasidir. Bilincaltinda engel kabul
edilir ki, esas sorun da budur. “Cocugumun hicbir seyi yok." savunmasi da aslinda, "Cocugumda
oyle bir sey olmamali." endisesinin ifadesidir.

Temel ilke aile Gyelerinin i¢ diinyalariyla sinirlanamaz. Engeli yok saymaya calisanlarin,
s0z konusu yadsimay! gunlik yasantilarinda da surdirmeleri kacinilmazdir.

Aile, engelliyle iliskilerinde ve sosyal yasantisinda engeli dile getirmeyi higbir sekilde goze
alamayacak duruma geldiginde, "Engeli Yok Sayma" temel ilkesini aktif kilarak, engelliyi kusursuz
gOstermeyi amaglar.

Basli basina celiskiler yumagi oldugundan, aile Gyeleri, "Engeli Yok Sayma" konusunda hem
cok usta, hem de inanilmayacak kadar acemidir. Engelli yakini olmayi, yogun ve dramatik
bicimde kabullendigini her firsatta gozler 6ntne seren ailenin engeli yok sayamadigi
kolaylikla fark edilir.

Engelliyle iliskilerde yaratilan ortam, ondan gizlenmesi gerektigi halde, nasil kamufle
edilecegi bilinemeyen bir sirrin tedirginligini icerir. Aile Uyeleri, bildikleri gizi kendilerinden dahi
saklamak isterler. Amaglarina ulasmak icin de Serebral Palsi’li ¢ocuga engelli olmadigini
varsayarak yaklasir, boylelikle de engeli yadsimaya yonelik kurgulamalari i¢ diinyalarinda doyasiya
yasama olanagi bulurlar.

Ailenin, engelli olmadigina inandirdi§i cocuk ise, yetersizliklerini hissettigi andan itibaren
yogun karmasa icinde, bir "Sorun™ oldugunu algilar.

1) OZEL EGITIM ve REHABILITASYONU REDDETME

Engeli Yadsima Tutumu’nun etkisindekiler, engeli Serebral Palsi’liden soyutlayabilmek
icin 6zel egitim ve rehabilitasyon uygulamalarini da reddetmelerinin gerektigini fark ederler.

Serebral Palsi’li ¢cocugun engelli olmadigini varsayan aile Uyeleri, sosyal yasantilarinda da
ayni savunmayi sik sik dile getirerek, cevrelerini inandirmaya calisirlar. Bu dogrultuda, 6zel egitim
ve rehabilitasyon uygulanmasina karsi ¢ikilmazsa, aile, engel olgusuyla yizlesmenin yani sira,
cevreye karsi da engeli kabul etmis olur. Oysa, Engeli Yadsima disindaki alti temel tutumda,
Serebral Palsi’lilerin 6zel yardim gereksinimleri yadsinmaz.

"Ozel Egitim ve Rehabilitasyonu Reddetme" temel ilkesi bicimseldir. Engeli Yadsima
Tutumu’nda aile, gorlniste reddetmesine ragmen, engelliye 6zel egitim ve rehabilitasyon
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uygulanmasini kabullenir, hatta garip bigcimde destekler. Elbette ki bunu, engellinin ihtiyaclari
dogrultusunda degil, sadece sugluluk duydugu ve bu duygudan kagmak istedigi icin yapar.

Engelliye 6zel egitim ve rehabilitasyon uygulanmasi sirasinda aile Gyeleri aktivitenin
onem ve farkhhginin bilincinde degillerdir, ya da dyle davranirlar. Serebral Palsi’lilere,
engellerinin gerektirdigi en 0zel rehabilitasyon programlari uygulanirken dahi, séz konusu
metotlarla “Serebral Palsi” terimi arasinda baglanti kurulamaz. Egitim ve rehabilitasyona "Ozel"
sOzclugu ilave edilemez. Engeli Yadsima’nin etkisindekilere gore 6zel egitim ve rehabilitasyon,
hicbir yetersizligi bulunmayanlara dahi uygulanir ve 6zelligi yoktur. Boylelikle Serebral
Palsi’liler, engellerinin olumsuz etkilerini, olmasi gerekenden ¢ok daha yogun yasarlar.

Aile aktiviteye ilgisizdir. Sugluluk Tutumu’ndaki gibi Serebral Palsi’li ¢ocugun aci
duymamas! igin calismayi engellemez ya da tembellik yapmasi konusunda onu desteklemez.
Yalnizca, engele iliskin gereksinimlerle i¢ ice olmamaya ¢alisir..

"Ozel Egitim ve Rehabilitasyonu Reddetme™ temel ilkesi, bilincaltindaki sucluluk
duygusunu guglendirir ve engel giderek daha yogun bicimde suuraltina itilir. Bu kosullarda
Serebral Palsi’li cocuk rehabilitasyon merkezine dahi gotirtulmeyebilir. Ev igin dnerilen egitim ve
rehabilitasyon programlari aksatilir, ya da hi¢ uygulanmaz. Aile, s6z konusu aktiviteleri, engelden
daha az etkilenen organlara odaklar. Engellinin nicin rehabilite edilmedigi soruldugunda ise,
aile Gyeleri "Onun ihtiyaci yok ki." yanitini verirler.

ilkenin 6zellikleri ¢odu zaman egitim ve rehabilitasyonu direkt etkilemedigi icin,
"Ozel Egitim ve Rehabilitasyonu Reddetme" yeterince dikkat cekmez. Ailenin ilgisizligi, salt ev
programlarini aksatmalari agisindan degerlendirilir ki, bu da Alisilmis Spastik Kaliplar’na gére, biyik
risk tasimaz. Oysa, kendisi ve ailesinin isbirligi kazaniimadigi stirece, engelliye gercek anlamda
yardim edilmesi olanaksizdir.

111) HAYAL DUNYASI

Engele iliskin sucgluluk duygusu olmazsa, gercek disi dinyada yasamaya da gereksinim
duyulmaz. Serebral Palsi’li ¢gocugun normal olamayacadi mesajini alanlar, "Hayal Dinyasi"na
siginirlar. Hedef, yeni, mutlu ve sahte bir diinya kurup yasamaktir.

Temel ilke, engellinin belki de oOmir boyu yapamayacaklarini yaptiginin ve
yapabileceginin varsayilmasina yol agar. Ustelik, aile hayal diinyasina uygun ifadeleri engellinin
yaninda da ¢ekinmeden kullanir.

“Hayal Dinyasi”, Utang Tutumu’ndaki "Saglam Cocuk Hayaleti”, ya da Sugluluk’taki
"Sentetik Yasam" sorunuyla karistiriimamahdir. Yaklasimda Utan¢ Tutumu’ndaki boyutuyla
"Asiri Beklentiler" de s6z konusu degildir. Hatta, Serebral Palsi’lilere yonelik mutlaka var olmasi
gereken idealler dahi yoktur. Anilan terimler, Serebral Palsi’li ¢ocuk merkezli yapayliklardir.
“Hayal Duinyas!” ise, batlnuyle aileyi kapsar.

“Hayal DunyasI", engellinin saghkl yetiserek, gercekci 6zel egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinden yararlanmasini olanaksizlastirir. Serebral Palsi’li cocugun, ailenin imgeledigi
noktada bulunduguna inaniimasi da, drkltucu bir gelisim ve yasam engelidir.

Temel ilke aile ici iliskilerde celiskilerle anlasmazliklara yol acar. Aile Uyelerinden biri,
Serebral Palsi’li cocukla ilgili gercekleri gorerek dile getirdiginde, 6fke ya da inkarla tepki
gosterilir. Deger verilen tek sey, "Hayal Dunyasi''nin korunabilmesidir. Zamanla biling,
engelliyle ilgili tim realitelere kapatilacagindan, Serebral Palsi’li cocuk saglikh yetistirilemez.

(Ornegin; aile tyeleri, agir zihinsel yetersizlikleri olan ¢ocuga ceyiz hazirladiklarini ve ileride
evlendireceklerini ya da yirliyemedigi halde Serebral Palsi’li ¢ocugun futbol oynayacagini
anlatmiglardi.)

Engeli Yadsima Tutumu’nun etkisindekiler kurduklari "Hayal Dinyasi"na kendilerini
tamamen kaptirirlar. Aile, Serebral Palsi’li ¢ocugu gerceklerden 6ylesine blyilk bir cabayla
uzaklastirir ki, ne Sugluluk Tutumu’nun “Acima Duygusu”, ne de Utan¢’in 6fkesi bu Olctide
etkilidir. Bu dogrultuda, aile tyeleri engelli olmayanlarin yapabileceklerini, hicbir farklilik s6z
konusu olmaksizin Serebral Palsi’li cocugun da gerceklestirebilecegini kanitlamaya calisirlar.
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Temel ilke, toplumda da Serebral Palsi’lilere iliskin yanilgilara yol agar. Engellinin "Eksik
insan" damgasi yemesini 6nlemeye calisan aile Uyelerinin taktiklari, ""Her sey normal..."”
maskesinin yapayhgi ile, toplum Serebral Palsi’lilere arti engeller yakistirir. Bu kosullarda ise,
engelliye "Geri zekali" etiketi yapistiriimasi kaginiimazdir.

IV) POTANSIYELI ASAN SORUMLULUKLAR YUKLEME
Potansiyel, insanogluna verilmis sonsuz gugtir. Kapasite de, ona bagimli, islevsel yaptirim
glcu... Sorumluluklar ise, potansiyel ile kapasitenin isbirliginden kaynaklanan yasam anahtarlaridir.
Serebral Palsi’lilerle ilgili olarak, Alisilmis Spastik Kaliplari dogrultusundaki su saplantili goris
egemendir: "Potansiyelleri sinirli oldugu icin, yapilabilecek tek sey, uygun sorumluluklarla
kapasitelerini gelistirerek yetersizliklerini gidermeye calismaktir." Oysa, sinirli gériinen potansiyel
degil, kapasitemizdir. Potansiyeline iliskin bilin¢li yénlendirmelerle gelisme kaydeden Serebral
Palsi’liler, sinirlarini da asmayi, asamasalar da, onlardan korkmadan cesurca yasamayi
basarirlar.
(Yasamimdan Ornekler:
Dogumumu takiben, emme, yutkunma ve daha sonra ¢igneme fonksiyonlarimin gelisemeyecegi
ya da ¢ok sinirh olacagt,
Gece mesane kontrolimiin olmayacagdi ve 6mur boyu tedbirli davranmamiz gerektigi,
Serebral Palsi’li olmam yazi yazmami engellediginden, egitim sorunlariyla karsilasacagimiz,
Emeklemeyi basaramadigim icin, yardimla da olsa ylrlyemeyecegim
soylendigi halde, annem bilingli uyari ve yonlendirmelerle asama kaydetmemi saglamis.)

Serebral Palsi’lilere yonelik, engel merkezli beklenti ve sorumluluklarin higbir ideale
dayanmadigini algilayan ailede sucluluk duygusu agir basar. Boylelikle, engeli kamufle etmek
amaciyla, engelliden, desteklenmemis potansiyelini asan sorumluluklari yerine getirmesi
istenir. Engeli Yadsima Tutumu’nda aile, ¢ogu zaman, saglikh yetismis bir engellinin
basarabileceklerini, en azindan basarmasi gerekenleri talep eder. Verilen sorumluluklarin,
Benimseme ile yetismis Serebral Palsi’lilerin kapasitelerini asmayacak nitelikte olmasi da oldukca
ilginctir. Yanhs olan, sorumlulugun niteligi degil, engellinin potansiyelinin temelden ihmal
edilmesidir.

"Potansiyeli Asan Sorumluluklar Yukleme"nin tehlikeli boyutu, verilen sorumluluklarin ne
niteligi, ne de niceliginin kesin olarak belirlenemeyisi ve "Hayal Dinyasi” merkezli olmasidir.
Engelli, bilmedigi, basaramayacagi her seyden sorumlu tutulabilir ya da yaptiklari, yapabildikleri
begenilmeyebilir. Aile Gyeleri, engelle ilgili bir seyler kanitlamak amaciyla degil, verdikleri
sorumluluklarin Gstesinden gelebilecedine gercekten inandiklari igin Serebral Palsi’li cocuga
yuklenirler. Boylelikle, sorumluluk almak, engelli i¢in iskenceden farksiz hale gelir.

Temel ilkeye Serebral Palsi’lilerin tepkileri, isyandir. Bu da, "Serebral Palsi’liler tembel
ve asidir.” kalibiyla buatinlestirilir. "Potansiyeli Asan Sorumluluklar Yikleme" cogunlukla
fiziksel boyutta gecerli oldugundan, isyan, engelliyi bedensel yetenekler kazanma yolunda geriletir
ve konumuz temel ilke kdruklenerek kisir déngu surer gider.

V) TUTARSIZ, BILINCSiZ iLGI ve YARDIM

Aile Gyeleri celiskili yaklasimlar sergiler, Serebral Palsi’li ¢ocugun engeline bagh
gereksinimleri oldugunda cesitli gerekgelerle ilgi gostermekten kac¢inir, zorunlu kaldiklarinda
ise, ilgi gosterdikleri alani engelden soyutlarlar. Engelliyle bilingsizce iletisim kurularak,
ona acemi ve beceriksizce yardim edilmeye ¢alisilir.

Engellinin davranislarina gosterilen ilgi ve tepki de, zaman dilimleri arasinda
farkhihklar gosterir. Buglin onaylanan davraniglari, yarin en agir bigimde elestirilebilir.
Serebral Palsi’li ¢cocugun ilgi ve yardim istegi, aile Oyelerinin anhk psikolojileri dogrultusunda
ya geri gevrilir, ya da yardim edilmemesi gerektigi halde engellinin diledigi bicimde davranilir.

Aileyi, ne yapacagini bilemez hale getiren ilke, Serebral Palsi’li ¢cocuga guvensizlik
duygusu verir. Her seye isyan eden engelli sakinlestirilmeye calisilirken, bilingsiz yardim da
strdurdalur.
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VI) DIGER ENGELLILERE YONELIK NEFRET

Engeli Yadsima Tutumu’nda “Serebral Palsi” terimine duyduklari 6fke, korku ve
endiseyi, onu yadsiyarak bastirmaya calisan aile Uyeleri diger engellilerle karsilastiklarinda,
akil almaz diizeyde panige kapilarak, yakinlarinin engeliyle yuzlesirler. Temel ilke, acima
duygusuyla bir araya geldiginde, ailedeki sucluluk duygusunu arttirir. Boylelikle, cocugun engelinin
giderek daha yogun bigcimde bilincaltina itilmesine yol acar.

"Diger Engellilere Yonelik Nefret" psikolojisi:

"Benim ¢ocugum/kardesim de bdyle... Onun c¢ektigi actya isyan ediyor ve 6fkeleniyorum.
Acimi bana hatirlatan her seyden de nefret ediyorum." ifadesiyle tanimlanabilir.

ikilem carpicidir: Aile Gyeleri 6zel yasamlarinda yakinlarina ait olan engel olgusunu
yadsimalarina ragmen, Kkarsilastiklart  kisinin engelli oldugunu kabul edebilirler.
Cocugun engelinin yok sayllmasinin yapay ve kurgulama oldugu da iste bu noktada agiga cikar.
Yadsima, gercege aykiri oldugundan, aile diger engellilerle karsilastiginda, duyumsadigi actyi disa
vurarak, "Engeli kabullenmemiz gerekiyorsa, ne engelin yikind Ustlenir, ne de onu ¢cocugumuza /
kardesimize yakistiririz. Ofkemizi diger engellilerden cikaririz." mantijiyla engelin yol actigi
baskiy azaltmaya ve engel olgusunu nefretle kabullenerek, desarj olmaya calisir.

ENGELiI YADSIMA TUTUMU’NUN YOL ACTIGI
TEMEL SORUNLAR

l) OZE YABANCILASMA
I1) SINIRSIZLIK SAPLANTISI
111) ASAGILIK KOMPLEKSI
IV) PASIF YASAM

I) OZE YABANCILASMA

Aile Uyeleri, Engeli Yadsima Tutumu’nun etkisiyle Serebral Palsi’li cocugu da engelinden
uzaklastirdiklarinda, "Oze Yabancilasma" sorunu ortaya gikar.

Bu sorun, engellinin kim oldugunu ve ne yapmak isteyip istemedigini bilememesine yol agar.
Engeli hakkinda bilgiye sahip olmayan Serebral Palsi’li, onu benligine yerlestirmeyi
basaramaz. Engelinden soyutlanmak isterken, kendini kesfedemez. "Oze Yabancilasma™ varsa,
diger Ozelliklerini engelleriyle paralel de@erlendiremeyen Serebral Palsi’liler, ruh saghklarini
yitirebilirler.

(Ornegin; Serebral Palsi’li cocuk, daima yalnizlik hisseder. Bu duygu, Alisiimis Spastik Kaliplari
nedeniyle engeli ve dider 6zellikleri tam olarak anlasilamadiginda, icedonuk Kisilik yapisiyla
sonuglanir ve kendini yeterince ifade edemediginde giderek yogunlasir. Benimseme’yle yetistirilse
dahi, bir yaniyla hep bilinmezdir. S6z ettigim 6zellikle engel arasinda saghkli baglanti kuramazsa,
bu duyumsamayi normal karsilayamaz.)

"Oze Yabancilasma™, Serebral Palsi’lilerin etkili, aktif ve Uretken yasamalarini
engeller. Engeli Yadsima Tutumu ile yetisenler, yeteneklerini aktif kilmada sorunlar yasarlar.
Hicbir basary! coskuyla benimseyemez, yapabildiklerinin tadini ¢ikaramazlar. i¢ diinyalarinda bir
yerlerde, hem cok iyi bildikleri ve yararlanmak istedikleri gizemli potansiyelleri, hem de ne
oldugunu netlikle 6grenemedikleri icin yasamlarinin her alaninda onlari hayalet gibi Grkiterek
engelleyen bir sorunlari vardir.

Trajedi olarak gordukleri engeli yadsimalarina ragmen, engellinin mutlu ve saglam
olamadigini fark edenler, bu aci gercegi bilingaltina iterek, onun "Saglam™ ve "Mutlu" oldugunu
iddia ederler. Cunkd, Engeli Yadsima Tutumu icin édedikleri agir bedelin, bir hi¢ ugruna oldugunu
kabullenmeleri mimkin degildir. Ne var ki, baskisini giderek arttiran, "Engeli Yadsima Tutumu,
Serebral Palsi'linin saglam olarak algilanmasini saglayamaz.” gercegine kulaklarini tikayan aile
tyelerinin engeli yadsima cabalari, dolayistyla da "Oze Yabancilasma" sorunlari yogunlasir.
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I1) SINIRSIZLIK SAPLANTISI

Engeli Yadsima Tutumu’nda sinirsizlik, fiziksel boyutta dissel bir "Slper Gug" olarak,
Serebral Palsi’li cocuga yapistirilir.

"Sinirsizhk Saplantisi** duragandir ve aile, (engelliye etkili+verimli yaklasim konusunda
pasifleserek) gelecege yonelik gercekci yatirim yapamaz. Aile Uyeleri Serebral Palsi’li gocugun
ulasmasini kurguladiklari noktanin su anda onun bulundugu yer olmadigini bilirler. Bilincli ¢zel
egitim ve rehabilitasyon uygulanmadigi icin her gecen giin gerileyen engelliye, (kapasitesinin
sinirsiz oldugu varsayimiyla) arzu edilen diizeyde olmadigi savunularak, asiri yiklenilir.

“Sinirsizhk Saplantisi”, "Hayal Diinyasi" temel ilkesiyle ¢eliskili olsa da, konumuz sorunla
antlan temel ilke arasinda, mikemmel baglanti vardir. "Hayal DinyasI", gercedin reddedilmesini
kolaylastirir ve "Sinirsizlik Saplantisi”yla Serebral Palsi’li gocuga ailenin disleri adapte edilir.

Engeli Yadsima Tutumu’nda, :gelisimlerine y6nelik konularda Serebral Palsi’lilerle iletisim
kurmak mumkin degildir. Egitim ve rehabilitasyona karsi ¢ikarken, uygulanmadigi icin de tepki
gosterebilirler. Engellerinden soyutlandiklari i¢in gergekten ne yapmak istediklerini de bilemez, aile
ici iliskilerde dengeli davraniglar benimseyemezler. "Sinirsizlik Saplantisi* dogrultusunda
Serebral Palsi’li, ailesinden ve “Hayal Dunyasi”’ndan cesaret alarak, dussel basarilar
kurgular.

(Bir 6rnek: Gorev aldigim rehabilitasyon merkezindeki on iki yasindaki Serebral Palsi’li bir
cocuk, yattigi yerde bagimsiz olarak yana dahi dénemedigi halde, yatagindan kalkip yere indigini
anlatmisti.)

En buyidk risk, ailenin de gercek disi senaryolarinda engelliyi agik¢ca desteklemesidir.
Anlattiklarinin dogru oldugu savunulan Serebral Palsi'li, kurdugu "Hayal Dunyasi"yla, kendini
“Sinirsizhik Saplantisi”na timiyle kaptirabilir.

111) ASAGILIK KOMPLEKSI

Engeli Yadsima Tutumu Serebral Palsi’lilerde eksik insan merkezli "Asagilik Kompleksi“ne
yol acar. "Asagilik Kompleksi”, ailenin kendisini Benimseme Tutumu’na laylk gérememesinin
sonucu da olabilir.

Aile tyeleri, Engeli Yadsima Tutumu’nun kaosu icine girmeden hemen 6nce kendilerini
sanssiz kabul eder ve son cirpinisla engeli yadsiyarak sanssizliklarindan kurtulmayi denerler. Oysa,
engeli yadsidiklarinda huzur duyamayacaklari icin, butini bozduklari endisesine kapilirlar ve
cesaretsizlik kaygisi giindeme gelir. Cesur olup, engelle acik¢a savasamamanin verdigi aci da,
"Asagihk Kompleksi*'yle sonuglanir.

Engeli Yadsima Tutumu’nda engele savas, onu yadsiyarak acilir. Kaynagi engel oldugundan,
"Asagilik Kompleksi" Serebral Palsi’li cocuga davranislarda agikca disa vurulamaz/vurulmaz.

Engeli Yadsima Tutumu’ndaki "Asadilik Kompleksi** engelli i¢in, ne oldugunu
bilmedigi bir sey ugruna "Eksik insan’ psikolojisini yasamakla esanlamhdir.

Engeli Yadsima Tutumu’ndaki "Asagilik Kompleksi" Serebral Palsi’li gocuk/gen¢ agisindan
iki boyutludur:

1) Engel yadsindigi igin duyulan "Asagilik Kompleksi*
2) Engel aciklanmadigi icin duyulan "Asagilik Kompleksi"

Engellideki "Asagilik Kompleksi”, hicbir sey yapamamak ya da her seyi yapabilecegini
topluma kanitlamaya ¢alismak seklinde disa yansir. Her ikisi de 0z itibariyla potansiyel israfina yol
acar.

Agir engelli Serebral Palsi’liler "Asagilik Kompleksi* nedeniyle kendilerini “Hic¢" olarak
gorduklerinden, ailelerinin yadsimasina karsin yasamdan cekilirler. Kisitlamalari az olanlar ise,
toplumda kendilerini kanitlamak icin tum aktivitelerini bedensel yeteneklerini sergileyen gii¢
gOsterileri Uzerinde yogunlastirirlar.
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IV) PASIF YASAM

Aile Uyelerinin bilincaltinda tek bir saplanti vardir: Engelliyi saglamlastiramamislardir.
Bu nedenle Engeli Yadsima Tutumu tim aileyi pasiflestirir. Sosyal yasantilari yoktur, kurduklari
iliskiler saghkli degildir ya da bicimseldir. Daima tedirgin ve/veya ¢ekingendirler.

"Pasif Yasam' cok genis boyutta yasamdan kagmaktir; bu nedenle engelle direkt
baglantili olmasi gerekmez. Engelin yadsinmasiyla yadsinamamasinin i¢ ice olmasi ve disunsel
boyutta engelden kagcmaya calisilmasi, cesaretsizlik kisir dongusudur. Bu sorun aileyi, Serebral
Palsi terimine, dolayisiyla da “Pasif Yasam”a timiyle mahkum eder. Ciinkt, engelin ve engellinin,
bilingaltindan soyutlanabilmesi olasi degildir. Bu da, engelle yuzlesmeyi gerektirir.

Aile, “Engelle Yuzlesme” riskini ortadan kaldirmak igin "Hayal Dinyasi" temel ilkesine
siginir ve ilerleyen zamanla birlikte "Pasif Yasam™ sorununu yasamaya bagslar. Cekingen ve tedirgin
davraniglarin gevreden fark edilememesi olanaksizdir.

Aile Uyeleri;

Yakinlari, arkadaslari ve komsulariyla goriismeyi en asgari duzeye indirgerler.

(Cocugun yaramazliklarindan, ese dosta ayiracak vakit bulamiyoruz.)

Hastane, fizik tedavi merkezleri, engellilerle ilgili kurumlar vb. yerlerden olabildijince uzak
dururlar.

(Boyle yerlerle ilgimiz olmadi§t igin ne kadar sansliyiz...)

Alisveris merkezinde oyuncak reyonuna girmeye cekinirler.

(Bizim ¢cocugumuz bunlari begenmez...)

Serebral Palsi’li cocuk agisindan "Pasif Yasam”, gercekleri yadsimak degil, 6zguvensizliktir.
Engeli Yadsima Tutumu, kendini yiik olarak géren engellilerin yetismesine yol agar. Ozetlersek;

Beyniyle degil, bedeniyle Kisilik savasimi verir.

Kendisi de dahil, kimseye yararh olamaz.

Hayatin icinde etkin yasamak yerine, seyirci olmayi kabullenir.
Surekli gelismek yerine, azla yetinir.

Engeli benimsemek yerine, onu dislayarak yasamdan kacar.

ENGELI YADSIMA TUTUMU’NUN
BELIRTILERI

Gergekler gizlenerek, "Kusursuz Aile" tablosu ¢izilmeye ¢ahisilir.

Aile, engeli hicbir yer, zaman, ya da kosulda dile getiremez, ya da ondan, bir anda ortadan
kalkabilecek, nezle gibi bir hastalik olarak s6z eder.

Disa yansittiklart mikemmel ¢ocukla, engelli arasinda, engeli yadsimaktan kaynaklanan celiski
ve reddedilen 6zellikler vardir.

Engele iliskin konularda Serebral Palsi’li gocuga yanhs iletiler gonderilir, ya da tutarsiz ve
dengesiz davranislarla, engelli timdyle yalniz birakilir.

Aile, 6zel egitim ve rehabilitasyona karsi direncli ya da ilgisizdir. Bunlara gerek olmadigi 6ne
surulerek, kayitsiz kahinir.

Aile yeleri ¢ekingen ve tedirgindirler. Rahat konusamaz, sorunlarini anlatamaz,
yardim isteyemezler. Yadsinmaya calisilan engel bilingaltinda her seyin icine karistigindan,
biling bulaniktir. Istedikleri ve istemedikleri belirsizdir.

Engeli yadsiyan aile, cabuk savunmaya gecer. Disavurumlarda, 6zellikle ¢ocugun normal
oldugunu, garip bir saplanti biciminde tekrarlayip durur.

Aile Uyeleri cevrelerindeki hi¢ kimseye, 6zellikle de diger engellilere gercek anlamda dostca
davranamazlar.

Dusunce, duygu ve davranislarla Serebral Palsi’li cocuga engelini yadsimasi gerektigi
hissettirilir.

Serebral Palsi’liler, engellerinden kaynaklanan eksikliklerini gizleme egilimindedirler.
Cesaretsiz, bilgisiz, kontrolstiz, pasif ya da sinirsizlik saplantihidirlar.
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ENGELI YADSIMA ve EGITIM
Yadsinan 6zel egitim, engelin gerektirdigi yogunluk ve nitelikte strdirilemez.

Egitim konusunda kararsiz olan aile, dnerilere karsi ¢iksa dahi, yapiimasi gerekenleri Ustlnkor(
uygular.

Ailenin, Serebral Palsi’li gocugu normal okula gondermeyi dustinmesi, engeli yadsimaktan
kaynaklanan savunma mekanizmasidir. Amag ise sadece, "Cocugum okula gidebiliyor."
diyebilmektir.

Serebral Palsi’li cocuktan, ¢ok dikkatli, stratli ve basarili olmasini bekleyen ailenin yinelemeye
tahammulu yoktur.

Engel hakkinda yeterli ve nitelikli bilgi verilmedigi icin, okulda sosyal problemler yasanir.
Egitim, Serebral Palsi’li cocugu gelistiremez, aktif kilamaz, ona 6mir boyu yararlanabilecegi
bilgi, beceri ve yetenekler kazandiramaz.

ENGELI YADSIMA ve REHABILITASYON

Rehabilitasyon, engeli ¢agristiran bir tehlike oldugundan, engellenmeli, gizlenmeli ve énemsiz
saylimalidir.

Aile, istemeden katildigi rehabilitasyon aktivitelerini engelden soyutlar. Cocugun dikkatini
dagitir, adeta tedavinin bilincine varmasini engellemeye calisir.

Serebral Palsi’li cocukla rehabilitasyon sirasinda iletisim kurulmasi ¢ok zordur. Calisirken akh
baska yerlerdedir. Sikildiginda ya da aci duydugunda ise, sabretmeyi bilmez, yaygara koparir.
Aile, rehabilitasyonu bilingli yonlendiremedigi icin, bireysel 6zellikleri dikkate alinmayan
Serebral Palsi’lilere uygulanan rehabilitasyonun gercek anlamda higbir yarari olmaz.

Serebral Palsi’li ¢ocuk kendisine neyin, neden yaptirildiginin bilincine varamadigindan,
aktif olamaz.

ENGELI YADSIMA ve BAGIMSIZLIK

Cocugun bagimsizlik konusunda higbir engelinin olmadigi varsayildigi halde, aile endiselidir.
Bagimhhk korkusu ise, Serebral Palsi’li cocuga "Potansiyeli Asan Sorumluluklar Yikleme"yle
kamufle edilir.

Serebral Palsi’lilerin bagimhhklari engeli yadsima tutumunda, "Ne oldugunu bilmedikleri bir
seyden" (engelden) kaynaklanir. Yadsinan engel, engellinin bagimsizlik ugruna caba
gOstermesini engeller.

Engelli bagimsiz olmasa da 6yle olduguna inanir, bagimhhiklarini kabul etmez.

Gercekleri yadsiyarak bagimsiz oldugunu varsayan Serebral Palsi’li ¢ocuk, bagimliliklarini

asmak igin ¢aba gosteremez, yeterli kapasitesi olsa da, kendisine yetebilme sansini elde edemez.
ENGELI YADSIMA ve ENGEL

Bilincaltinda buytik sorun olarak algilanan engel, disavurumlarda yok sayildigindan, aile, engelli
cocugu asla tam olarak taniyamaz.

Engeli Yadsima Tutumu’nda engel ne tam olarak yadsinabilir, ne varsayilabilir, ne de yasamdan
sokulup atilabilir. Aile, cozimsuzlukler girdabinda ¢irpinir durur.

Yadsindigi igin bilinmeyen engelden korkulur. Engeli ¢agristiran tim olay, durum ve eylemler
g0z ard edilerek, yasantidan diglanir.

Aile, yetersizliklere iliskin her seyi engel terimi kapsamina girmeyen sozciklerle basite indirger,
hafifletmeye calisir. (Cocugum saticidan korktu, o giinden beri tutuk konusuyor.)
Serebral Palsi’li cocuga, eksikliklerini gizlemesi gerektigi 6gretilir.

(Bir 6rnek: Rehabilitasyon merkezinde sadece sol kolu kasilan bir gen¢ kiz tanimistim.
Kendisiyle hicbir sekilde iletisim kurulamadigi gibi, sol elini de -annesinin uyarilari dogrultusunda-
cebinden asla ¢ikarmazdi.)
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ENGELI YADSIMA ve TOPLUM

Aile, cok iyi iliskiler icinde oldugu mesajini vermeye calissa da, ¢ocugun yipratilacagina
inandig1 icin, gercek duyumsamasi dusmanliktir.

Cevresine baktikca, engellinin yetersizlikleriyle ylzlesen ve umutsuzluga kapilan aile tyeleri
saglamlara kin beslemeye baslarlar.

Engeli Yadsima Tutumu’yla yetisen engelliye aciyarak yaklasilir. Ailenin Serebral Palsi’li
cocuk hakkinda kurguladigi hikayelere inandiriimak istenen toplum, (Benimseme esas alinarak
aciklansa da) engeli asla anlayamayacak duruma gelir.

Serebral Palsi’lilerin tek hedefleri, topluma "Eksik insan" olmadiklarini gostermektir.
Engellerinin kisitlamadigi alanlarda (6ncelikle kendilerini agsmak yerine) sakat olmadiklarini ya
da sakathklarina ragmen neler basarabildiklerini, saglamlara kanitlamak icin diger engellilerle
yarigirlar.

Toplum Serebral Palsi’li cocugu kendini kanitlama savasinda, salt engelli oldugu icin takdir eder
ve alkislar. Fiziksel basarilar elde ettikge sadece sirtinin sivazlanmasini disleyen engelli ise,
bu yaklasimi yeterli ve olumlu karsilar.

Serebral Palsi’li cocuk kendisiyle ilgili yorumlari duymazhktan gelir, ya da Gzunti ve 6fkeyle
karsilar. Yadsinmaya calisilan engelini mri boyunca zihinlerden silemeyecektir.

ENGELI YADSIMA ve KISILIK

Uyumsuzdur - Pasiftir
Bilgisizdir - Tembeldir
Hayal alemindedir - Kendinden kacar
Hastalikh iddialidir - Kendini gizler
Korkaktir - Tedirgindir
Ozgiivensizdir - Eksik insandir
Komplekslidir - Bagimhdir
Basarisizdir - Saplantilidir
Dengesizdir - Sikayetcidir
Kontrolstizdur

Kapalidir
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ENGELLIYI REDDETME
TUTUMU
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ENGELLIYI REDDETME TUTUMU’NA
GIRIS

Engelli oldugu icin cocugu reddetmeye dayanan Engelliyi Reddetme Tutumu, Serebral
Palsi’lilerin ailelerinde ender rastlanacak yogun bir dislama yaklasimidir. Tutumda, direkt 6fke ve
nefret kaynag! olmayan engelin dusiinsel boyutta algilanisiyla, dis diinyaya yansitilisi da, “Sorun”
gorinimiinden uzaktir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nun temel yasam felsefesi séyledir:

""Engelli cocujumuz olamaz olursa da, onu aramiza almayiz. Ozetle, reddederiz..."

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda Serebral Palsi’li ¢ocuk engelli kabul edilemedigi gibi,
insan olarak da algilanamaz. Aile uUyeleri onu "Nesne” zannettikleri igin, disuncelerinin,
duygularinin ve insanca gereksinimlerinin varhgini dahi fark edemezler.

Yaklasimda engellinin temel bedensel gereksinimleri insana layik olmayan davranislarla
karsilanir. Reddedilen Serebral Palsi’li ¢cocuk / geng, insanlik onuruyla bagdasmayacak bir
yasanti sirdurar.

Aile engelliyi “Hi¢” olarak algilar. Tutumdaki temel sorun, (engelin Serebral Palsi’li gocuk
iizerindeki etkileri disiniilemediginden) "insanlar engelli olamaz, engelliler insan olamaz."
saplantisinin gelismesidir.

Engelliyi Reddetme Tutumu, saglikli iliskiler kuramayan ailenin sosyal yasantisini altust eder.
Serebral Palsi’li gocuga yonelik yogun fiziksel tecrit s6z konusu oldugundan, engelli evden
cikarilmaz. Akli dengesiz olarak adlandirilacak boyutta saldirgan, 6fkeli ve sorunlu olmasi
olagandir. Yasamla disunsel, duygusal ve sosyokiltiirel bag kurmasina da olanak taninmaz.

Engelliyi Reddetme Tutumu engelin 6zerk varligindan ¢ok, Alisiimis Spastik Kaliplari kaynakl
saplantilar karsisinda aile tyelerinin kendilerini zayif hissetmelerinin sonucudur. Onlar, gecmis
deneyim ve algilamalari nedeniyle Serebral Palsi’li gocugu dislamak zorunda kalmaktadirlar.
Diger deyisle aile, engellinin 6zgun yetersizliklerinden yola ¢ikarak Engelliyi Reddetme Tutumu’na
yonelmez. Alisiimis Spastik Kaliplar’nin dehsetinden etkilenir ve "insanlar engelli olamaz, engelliler
insan olamaz..." sentezine ulasarak, ailedeki "Engel"den kurtulmak amaciyla Serebral Palsi’li
cocugu dislamaya zorlanir. Sorun, "Benim cocugum Serebral Palsi’li olamaz..." deqil,
"Benim ailemde Serebral Palsi’li olamaz..." mantigidir.

Engelliyi Reddetme Tutumu ailede, giderilmesi olanaksiz yaralar acar. Yaklasimda Serebral
Palsi’liler hig gelisemezler. Tim yasamlarini ve varliklarini kusatan agir yetersizlikleri, kisacik
hayatlar1 boyunca "enkaz" olarak yasamalarina yol acar. Engelliyi Reddetme ortaminda Serebral
Palsi’li cocuk / gen¢ ¢cogunlukla uzun siire hayatta kalmayi dahi basaramaz.

ENGELLIYiIi REDDETME TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

) SUCLULUKDUYGUSU
II) ENGELLI INSAN / NORMAL iNSAN KARMASASI
1) DOYUM OZLEMI

) SUCLULUK DUYGUSU

Engelliyi Reddetme Tutumu’nun olusumundaki "Sucluluk Duygusu®, engel fark edildigi anda
bomba gibi patlar ve yol actigi yikimin ardindan etkisini yitirir. ilk asamada Sucluluk Tutumu ile
ayni nitelikte olan :bu duygu, engelliyi dislama stirecinin baslamasiyla ortadan kalkar.

Yaklasimin baslangicindaki sucluluk duygusu, ailenin, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda
engel nedeniyle duydugu endiseye dayansa da, diger temel yaklasimlardakinden farklidir.

Benimseme ile Engelliyi Reddetme disindaki yaklasimlarda distan alinan iletiler, "Engel ciddi
bir sorundur.” seklinde oldugundan, problemin, dolayisiyla sucluluk duygusunun merkezinde
"Engel" vardir. Engelliyi Reddetme Tutumu’nda ise, aile Gyeleri, ""Engel ciddi bir sorundur.
mesajini aldiklarinda, (onu engelliden soyutlayamadiklari icin) engelli ciddi bir sorun haline
gelir. Kisilerdeki "Sucluluk Duygusu”, engellinin, aile Uyesi olmasindan kaynaklanir.
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"Ailemizde engelli olmasi anormaldir ve sebebi de biz degiliz." bakis acisiyla, engelin yukimlulugu
ice degil, disa atilmaya calisihr.

Engelliyi Reddetme Tutumu’na egilimli kisiler yukaridaki cumleyi sdyle degerlendirirler:
"Ailemizde engelli olmasi normal degilse -kaynak ne olursa olsun- sonugta engelli olan, normal
olmayan, bizim ailemiz." Kurulan bu mantik, net ve pratik olmasa da, teorik boyuttaki
"Sucluluk Duygusu"nun gdstergesidir.

Benimseme disindaki yaklasimlarda, ailenin glnlik yasantisiyla, engelliye davranis bigimleri
0z itibariyla sugluluk duygusunun etkisindedir, ancak bu gercek cogunlukla gizlenir. Dolayisiyla,
Engelliyi Reddetme’yle sucluluk duygusu uygulamada bagdasmaz ve konumuz tutuma egilimliler
"Sucluluk Duygusu" ile uzun stire yasayamaz, diger engellilerle ilgili sucluluk ya da acima duygusu
da gelistiremezler.

Sugluluk duygusuna ragmen yardim alinamazsa, Serebral Palsi’li cocugu dislama egilimiyle,
Engelliyi Reddetme Tutumu yurirliige girer.

Bazi kosullarda, sucluluk duygusu gergek anlamda bilingdisina itilebilir. Onemli riskleri s6z
konusu olmasina karsin bu kosullarda, dogru yonlendirmelerle Engelliyi Reddetme Tutumu kontrol
altina alinabilir.

1) ENGELLI INSAN/NORMAL INSAN KARMAGSASI

"Engelli insan / Normal insan Karmasasi"nda, Serebral Palsi’lilerin engellerinden
kaynaklanan gercek yetersizliklerinden yola ¢ikilsaydi, her sey ¢ok dogal yasanirdi.

Oysa, engelin cocuk i¢in bash basina sorun oldugu ve onu kiskivrak bagladigi
varsayimindan kaynaklanarak, engellilerin kompleksleriyle desteklenen bu karmasa, aileyi
engelliyi dislamak zorunda birakir.

Engelli olmanin yol actigi yetersizlikler yalnizca “Engele ait &zellikler” tanimiyla
degerlendirilirse, insani sinirlama egilimi ortaya ¢ikmaz. Oysa hichir mekanizma, "Engelli insan /
Normal insan Karsilastirmasi"ndaki ayrimi asamaz.

TABLO -2
INSANI SINIRLAMA EGILIMINE YOL ACAN
“ENGELLI INSAN” VE “NORMAL iNSAN”IN KARSILASTIRILMASI
ENGELLI NORMAL
KISITLAMALARI VARDIR KISITLAMALARI YOKTUR
ENGELE TUTSAKTIR OZGURDUR
BAGIMLIDIR BAGIMSIZDIR
SANSSIZDIR SANSLIDIR
GUCSUzDUR GUCLUDUR
ACIZDIR HAKIMDIR
EZIKTIR SOSYALDIR
MUTSUZDUR MUTLUDUR

"Engelli insan / Normal insan Karmasasi"nin Engelliyi Reddetme Tutumu’na yol agma
nedeni, ailenin iki grubu kesin cizgilerle birbirinden ayirmasidir. Engelliler asla normal stattye
ulasamayacaklari icin de, aile Gyeleri Engelliyi Reddetme Tutumu’nun pencesine duserler.

111) DOYUM OZLEMI
Engelliyi Reddetme Tutumu’na egilimli aileler genellikle asiri iddiali bireylerden olusur.
Saplantilari nedeniyle, onlar mikemmel cocuk yetistirecek, en Usttin basarilari elde edecek ve
daima en iyi olacaklardir. Aksi takdirde doyumlu ve mutlu yasamalari olanaksizdir.
Alisilmis Spastik Kaliplar’nin etkisindeki aile, salt bedensel gereksinimlerini karsilayacag! bir
"Enkaz"in yakini olmaktan doyum saglayamaz ve hakli olarak, bu konumda bulunmayi da istemez.
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Ellerinden ugup giden, “Saglikli ¢cocuk™ ideali, onlari Engelliyi Reddetme Tutumu ile teselli
aramaya iter. Aile, engelliyi yasantisindan soyutladijinda, baski altinda tuttugu
"Doyum Ozlemi"ni farkli yollardan karsilayabilecegine inanir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda aile, engelliyi “Hi¢” saydigindan, baska evlat / kardes sahibi
olmak ister. Boylelikle ilgi, engelli olmayana yogunlastirilir ve o belirli sosyal statliye ulastirilarak,
"Doyum Ozlemi" giderilmeye calisilir. Oysa, Serebral Palsi’li cocuk, drnegin tuvalet ihtiyacini dahi
anlatamayacak durumdaysa, "Doyum Ozlemi" ne diizeyde giderilebilir ki? Sonug olarak aile,
engelli Uyeyi dislamasina ragmen Engelliyi Reddetme Tutumu’nun etkisinde, dayaniimaz diizeyde
i¢ baskilar yasamaya baslar.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nun kaynagi olan diger "Doyum Araci™ ise, sosyal
yasamda engelliden sdz etmemektir. Ailenin ii¢ cocugundan biri engelliyse, "iki cocugum /
kardesim var." diyebilirler. Engeli Yadsima Tutumu’ndaki engele yaklasimin aksine, Engelliyi
Reddetme’de Serebral Palsi’li, alt bilingten de soyutlanir. "iki kardesim var..." diyen aile (iyesi
0 anda gercekten ki kardesi oldugunu varsayar. Yaklasimin kurulus asamasindaki
"Doyum Ozlemi"nden kaynaklanan engelliyi yok sayma girisimi, dis dinyaya karsi kullanilan
maske degil, gercek bir doyum saglama yontemidir.

Madalyonun diger yuzindeki gercek ise sudur: Engelliyi Alsilmis Spastik Kaliplan
dogrultusunda vyetistirmeye zorlananlar, saghkh ve dogal yasayarak gideremedikleri
"Doyum Ozlemi"ni bastirmak disinda alternatif bulamayacaklari igin de hizla Engelliyi
Reddetme Tutumu’na suruklenirler.

ENGELLIYI REDDETME TUTUMU’NDA
TEMEL iLKELER

l) DISLAMA

1) BEDENSEL ve RUHSAL iSKENCE

I11) ENGELLIYLE BIRLIKTE ENGELiI REDDETME
IV) KARSILASTIRMA SAPLANTISI

V) INSANA iSYAN

I) DISLAMA

Temel ilke, Serebral Palsi’liyi "'Birey' olarak algilama i¢gudistinin reddedilmesinden
kaynaklanir. “Dislama” her ailede farkl siddettedir ve 6zellikleri de benzersizdir. Bazi ailelerde
yalnizca psikolojik ve sosyal gereksinimler reddedilirken, bazilari Serebral Palsi’li ¢ocugun
bedenini de dislar.

“Dislama” sureci bilingaltinda baslar. Aile Uyeleri engeli 6grendiklerinde ugradiklari
yikim sonucu, karsilarindakine ne engelli, ne de insan goziyle bakarlar. Cocuk, yanlarinda
rastlanti eseri bulunan bir nesneden farksizdir. Bebege uzun siire isim koyulmayabilir, ya da onunla
ilgili olarak, "Kizim, oglum, kardesim, torunum", vb. sézcukler kullaniimaz.

Aile, Serebral Palsi’li cocugu insan olarak géremedigi icin 6zel bakim ve ilgiye gereksinim
duydugunu da fark edemez. Agir seyretmeyen Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki "Dislama”
ilkesinde, engellinin sadece anlik temel ihtiyaclari karsilanabilir.

"Dislamanin  psikolojik boyutu, aile Uyelerinin  Serebral Palsi’li ¢ocuga ilgi
duyamamalarindan kaynaklanir. Engelliyi Reddetme’nin etkisindekiler, “Hi¢” saydiklari engelliyi
duyamaz, goremez ve fark edemezler. Utang Tutumu’ndaki anlamiyla 6fke bosaltma amaci tasiyan
suclama ve hirpalama iceren davranislar da, Engelliyi Reddetme Tutumu’nda ¢ogunlukla gorilmez.

"Dislama”, ailenin engelliyle ilgili sorumluluklari tstlenmek istemeyisinden kaynaklaniyorsa,
Ozel egitim ve rehabilitasyon gereksinimleri de karsilanmayabilir. Ancak, Engeli Yadsima
Tutumu’ndaki anlamiyla 6zel egitim ve rehabilitasyona karsi ¢ikilmaz; sadece engelliye ayrilacak
zaman yoktur.

"Diglama" temel ilkesinde engellinin durumu 6zetlendiginde;
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“Enkaz”dan farksizdir.

Saghgina, yasayabilecegi kadar nem verilir.

Temizligine dikkat edilmez.

SacI, kiyafeti, diizgun ve 6zenli degildir.

Kdsede unutulmus, kirik, dokik bir esya gibidir.

insan oldugunu hissedemez.

Varhgina saygi duyulmaz.

Yakinlari tarafindan sevildigine inanamaz.

ihtiyaci oldugunda, desteklenip korunacagina giilvenemez.

Tam bagimhlikla, igler acisi bir yasam strdurdr.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda yasama muicadelesi veren Serebral Palsi’li cocuk, toplumda

gercek anlamda Uzlinti kaynagi olur. Bu trajediyi yasama nedeni ise, Serebral Palsi’li olmasi degil,
Alisiimis Spastik Kaliplari tutsakhigyla yetistirilmesidir.

1) BEDENSEL ve RUHSAL ISKENCE

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki en agir temel ilke olup, Serebral Palsi’li cocuga
insanlikla bagdasmayacak bicimde davranilmasina yol acar. Aile Uyeleri, iskence niteligindeki
her seyi dener ve Serebral Palsi’li cocugun tepkilerini izlerler.

"Bedensel ve Ruhsal iskence" genellikle (s6z konusu aktivite tiimiyle dislanmamissa)
fizyoterapi sirasindadir. Serebral Palsi’li gocuga kasith olarak, asiri aci ve agri verecek sekilde
terapi uygulanir.

Utan¢ Tutumu’nda da benzer yaklasimlara rastlanir. Ancak, anilan temel tutumdaki bilingsiz
fizyoterapi, 1stirap vermek icin degil, "Asiri Beklentiler" nedeniyle uygulanir. Engelliyi Reddetme
Tutumu’ndaki "Bedensel ve Ruhsal iskence"deyse, aile Serebral Palsi’li cocuda / gence acl
cektirmekten hastalikli bir zevk alir.

Temel tutumda Serebral Palsi’li cocugun ruhsal gereksinimleri de karsilanmaz. Aile Uyeleri
reddetmekle kalmadiklari ihtiyaglarini, (Bilingli Uyarilma Gereksinimini yadsiyarak) ona psikolojik
boyutta aci ¢ektirmek amaciyla kullanirlar.

(Ornegin, rehabilitasyon merkezinde tamidigim bir baba, oglunun isteksizligine
Ofkelenebilmek icin, istediklerini onun anlayamayacagi bigimde ifade ederdi.)

"Bedensel ve Ruhsal iskence" temel ilkesinin kaynagi, ailede engelli oldugunun hem
kabullenilmesi, hem de kabullenilemeyisidir. Aile, engeli dikkate almadan, "Engelliler insan
olamaz..." saplantisindan hareketle, hayatin belirli bolimind, bir Serebral Palsi’liyle gecirmenin
intikamini almaya calisir.

Bilincli kullanildigi takdirde Serebral Palsi’liyle paylasilan zaman dilimleri zevkli, verimli ve
tatmin edici olabilir. Zaman, Alisilmis Spastik Kalplan dogrultusunda harcandiginda ise,
cosku yerini usang, ofke ve dislamaya birakarak, ""Bedensel ve Ruhsal iskence™ temel ilkesi
kacinilmaz olur.

Diger aile tyeleri de gergin ortamdan etkilenirler. Ustelik, “Bedensel ve Ruhsal iskence”,
Utang Tutumu’ndaki “Hirpalama”nin aksine, istemli oldugundan, aile, bilingaltinda engeli 6n plana
clkararak aci ¢ekmek yerine, biling Ustlinde engeli dikkate almayarak, cocuga karsi giderek
yogunlasan bir nefret duymaya baslar.

"Bedensel ve Ruhsal iskence”, Engelliyi Reddetme Tutumu’nu siddetlendirir.
Giderek artan siddet ortami, aile Uyelerini, cocugu insan olarak gérmekten biraz daha uzaklastirir ve
tutum agirlastikca, yasadiklari dram korkung boyutlara ulasir.

Temel ilkenin engelli icin tek anlami, yasarken 6lmektir. Serebral Palsi’li ¢cocuk destek
gOremese de, hi¢ olmazsa rahat birakilmak ister. Engelliyi Reddetme Tutumu’nda ise, adeta rahatsiz
olmasi i¢in ¢aba harcanir.

"Bedensel ve Ruhsal iskence"yle karsi karsiya kalan Serebral Palsi’li cocuk / geng ya
saldirganlasir, ya da kapilarini yasama tamamen kapatir.
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I11) ENGELLIYLE BIRLIKTE ENGELiIi REDDETME

Engelliyi Reddetme disindaki temel tutumlarda aile Gyeleri, engelliye yardima hazirdirlar.
Boylelikle, engel ve ondan kaynaklanan gereksinimler, (Benimseme dogrultusunda disunilemese
de) hi¢ olmazsa reddedilmez.

"Engelliyle Birlikte Engeli Reddetme" temel ilkesi, Serebral Palsi’li ¢ocugun tumiyle
dislandiginin gostergesidir. Engellinin dislanmasini takiben, engel de bilin¢disina itilir. Oysa,
yetersizlikleri paralelinde engellinin gercekten Ustesinden gelemeyecedi seyler vardir ve destek
gOremezse Gzglvenini yitirir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda aile Uyeleri, reddettikleri ve engelini de gdrmezlikten
geldikleri Serebral Palsi’li gocugun insanca gereksinimlerini, géz ardi eder ve anlamak
istemezler. Onlara gore engelli, sorun ¢ikarmadan bir kdsede durmahdir.

(Ornegin, besinleri cignemede zorlanan engelli -dogal olarak- kati yiyecekler yedirilmesine
karsi ¢ikar. Aciklama ve dnerileri kabul etmeyen aile Uyeleri ise, Serebral Palsi’li cocugun tepkisini
algilayamazlar. Bu kosullarda, dayak, a¢ birakma ya da baskiyla yemek yedirme vb. trajik olaylar
yasanir.)

Ozetle, Engelliyi Reddetme Tutumu’nda engelin ve engellinin dislanmasiyla Serebral Palsi’li
cocuk hakkettigi ilgi, yardim ve destekten de yoksun kaldigindan, i¢ diinyasina kapanarak,
yabancilardan gorebildigi lutfen ilgi ve sevgiyle yetinir.

V) KARSILASTIRMA SAPLANTISI

Temel ilke, Serebral Palsi’li cocukla, diger cocuklarin surekli karsilastiriimasini ifade
eder. Aile, engelliyle saglamlar arasinda her an yeni ayrimlar belirler ve karsilastirma bigimleri
uretir. Bu gerekceleri de, engelliyi dislayarak potansiyelini reddetmek i¢in ustaca kullanir.

Her karsilastirma, aile Uyelerini istemsiz olarak engel ve engelliyle yuzlestireceginden,
"Karsilastirma Saplantisi”ndan kaynaklanan davranislarini 6z sorgulamada onleyerek, engelden ve
Serebral Palsi’li cocuktan kagmak / kurtulmak isterler. Bunu basaramayacaklarini fark
ettiklerindeyse, konumuz temel ilkeyi "Bedensel ve Ruhsal Iskence"yle biitiinlestirerek, engelliden
gizli intikam almak amaciyla bilingli olarak kullanirlar.

"Karsilastirma Saplantisi’nda aile, bitmez tikenmez savas verircesine Serebral Palsi’li
cocugu normallerle karsilastirir. Cogunlukla i¢ alemlerinde kalacak bu micadele, muhakeme
degil, kaostur. Ornegin, Engelliyi Reddetme Tutumu’nun etkisindekiler, engellinin yasiti olan bir
normal cocuk ile karsilastiklarinda sunlari dasundrler: "Sapasaglam, viicudunu kullanabiliyor,
bagimsiz... Simdi eve gidecegim ve cuval gibi, hicbir seyden anlamayan bir ‘Sey’ ile
karsilasacagim."

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki 6fke bosaltma yontemi olan "Karsilastirma Saplantisi*nda
aile engelliyle iliskilerini, "Neden boylesin?" sorusunun etkisinde kalarak duzenlemez, ya da,
"Neden bizim ¢ocugumuz da .... yapamiyor?" diye aci ¢ekmez. Aile, "insanlar engelli olamaz,
engelliler insan olamaz..."" saplantisi nedeniyle, Serebral Palsi’li ¢cocugun yetersizlikleriyle
saglamlarin mikemmellikleri arasinda, ¢aresizlik iginde, caresizlikle savasir.

"Karsilastirma Saplantisi”, "Doyum Ozlemi"yle yakindan iligkilidir. Aile tyeleri, engelliyi
yargilarken cektikleri acryi, "Aci" degil, "Haz" olarak algilarlar. Aile, her karsilastirmada
Serebral Palsi’li cocugun "Eksik™ oldugunu kanitlayarak, onu disladigi icin, haz duyar.
Oysa, Engelliyi Reddetme Tutumu nedeniyle fark edemese de, kendi 6zline zarar verir.

"Karsilastirma Saplantisi” Serebral Palsi’lilere direkt yansitilmaz. Engelliyi Reddetme
Tutumunda Serebral Palsi’li gocukla, (saglamlarla karsilastirildigini anlayabilecedi nitelikte) agik
iletisim kurulmaz / kurulamaz. ""Neden sen de onun gibi degilsin?"* vb. sorular, engelin ve
engellinin 6nemsenmesi anlamina geleceginden, Engelliyi Reddetme Tutumunda gecerli
olamaz.

Oyleyse "Karsilastirma Saplantisi” engelliyi neden ve nasil etkiler?
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Serebral Palsi’li ¢ocuk, baskalari gibi olmasinin arzu edildigini hisseder. Engeli agirsa,
umutsuzluga kapilarak dis diinyaya kapanir; agir degilse, engelli olmamasi gerektigini dustnerek,
kendini gizlemeyi 6grenir.

Yetersizlikleri, gercekleri olarak algilanmak yerine, gercekleri, yetersizlik tanimiyla
degerlendirildigi surece, engellilerin ""Karsilastirma Saplantisi*'nin yikimindan korunmalari
olanaksizdir.

V) INSANAISYAN

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda engellinin gereksinim, istek, ideal, yetenek ya da
yetersizliklerine ve kacginilmaz olarak engeline isyan edilir. Bu, c¢ok farkli bir isyandir.
Aile, (Serebral Palsi’li ¢ocuga / gence duydugu ilgiyi baski altina alarak) onun, disledikleri
gorunum, nitelik ve sosyal statide olmayisina tepkisini dile getirmeye calisir.

"Insana Isyan" ii¢ evreden olusur:

1. Engel 6grenildigi anda ortaya cikan, cevredekilere baskaldiri:
Engellilere iliskin onyargr ve saplantilar nedeniyle aile Gyeleri yeni hayatlarina uyum

saglamalarinin beklendigini soyleyenlere isyan ederler. Sonugsuz kalacak bu isyanda yenilgiye
ugrayan aile ise, silahini kendine cevirir.

2. Kendilerine baskaldir

“Sucluluk Duygusu”nun giindemde oldugu bu asama, aile Uyelerini, "Neden bizim basimiza
geldi?" saplantisiyla, kendilerini azimsayarak yasama baskaldirmaya surukler.

3. Serebral Palsi’liye baskaldiri

Kendilerine isyan etmeye baslayanlar (Engelliyi, Reddetme Tutumu kapsaminda dislayarak)
bilinglerini rahatlatabilmek amaciyla, ""Insana Isyan'in direkt hedefini Serebral Palsi’li olarak
belirlerler.

Utang Tutumu’nda, gercek sorun engel oldugu igin, engelliye ilgi gosterilemediginde bilingsiz
de olsa, aci cekilir. Oysa Engelliyi Reddetme Tutumu’nda engelden yola ¢ikilsa da, sonucta esas
sorun engelli olur. Aile Gyeleri, verimli boyutta ilgi gosterdikleri takdirde, Serebral Palsi’li cocugu
dislamis olmayacaklarini hissederler. Ciinkii “insana Isyan''da Serebral Palsi’li cocuga ilgi
gosterilememesi degil, gésterilmemesi s6z konusudur.

Temel ilke sadece ilgisizlik icermez. Engelliyi Reddetme Tutumu’nun tim yapisi ondan
etkilenmistir.  Ornegin  "Bedensel ve Ruhsal iskence”, "insana Isyan"in  dramatik
yansimalarindandir. Aile, Serebral Palsi’li cocuga aci ¢ektirerek, gerceklerine ve farkliliklarina
baskaldirir. Engellinin bedenine ve ruhuna verilen zarar, "insana Isyan"a uygun bir doyum
saglama yontemidir.

Yukarida s6z edilen psikoloji soyle aciklanabilir:

1) Aile, boyle bir cocugu hak etmedigini disiinerek, "insana isyan"a sapar.

2) "Bedensel ve Ruhsal iskence" ile diger temel ilkeler de s6z konusu kaosa dahil edilir.
3) Engellide, onu "Enkaz"a donustlrecek degisimler gerceklesir.

4) Aile icin 6nemli olan tek sey, Serebral Palsi’li cocugun degistigini gérmektir.

"Insana isyan" Serebral Palsi’li cocugu yalnizliga siiriikler. Ozgiiveni gelisemeyecegi icin,
"Insan” olarak degerini fark edemez. Sonucta, kendisi de dahil olmak (izere, yasamdaki her seyi
dislamaya kosullanir.
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ENGELLIYI REDDETME TUTUMU’NUN YOL ACTIGI
TEMEL SORUNLAR

1) YIKIM

I1) DEGISKENLIK

111) SOYUTLANMA.

I\V) BEKLENTISiZ BEKLENTILER

) YIKIM

Tim aile Uyelerini eriten "Y1kim" streci, engelin fark edilmesiyle baslayarak, tutumun aileye
yerlesmesiyle doruga ulasir.

"Yikim"a yol acan faktor, engel kaynakli i¢ baskiyla insana isyan edilmesidir.
Sorun, Utan¢ Tutumu’ndaki "Aci"dan ¢ok daha trajik ve énemli darbogazlara yol agar. CUnkd,
Engelliyi Reddetme Tutumu’nda engele duyulan bilingalti nefretin (zerine, insani reddetmenin
baskisi da ilave edilir.

"Yikim", aile Oyelerinin ruhsal dengelerini ve yasantilarini altist eder. Saglikh distinemez,
calisamaz, eglenemez, 6zetle yasayamazlar. Serebral Palsi’li gocugun gercek anlamda dislandigini
ve herkesin kendi hayatini yasayabilecegini varsaydigimizda dahi, engelin 6grenildigi andan,
Engelliyi Reddetme Tutumu’nun aileye tam olarak yerlesmesine dek yasanan dram,
aile tyelerinin kacamayacaklari agir ""Yikim™ icin yeterlidir.

Bu sorun direkt olarak engelliye yansir. Engelliyi Reddetme Tutumu’nun etkisindekilerin
Serebral Palsi’li cocuga yonelttikleri nefret ve ilgisizlik, kendi kendilerinden darbe yedikce
yogunlasir. Bu 6zellik, tutu mu akil almaz diizeylere ulastirabilir. "Yikim”, engelli disindaki aile
tyeleri agisindan, "OFKE>YIKIM>OFKE" kisir dongiisiinden ibarettir.

Sorunu Serebral Palsi’li cocuk da yogun yasar. Ozetle;

Acinacak durumdadir.

Parmagini dahi kimildatmak istemez.

Yetersizlikleri, yasamla bagdasmayacak boyutlardadir.

Terk edilmisligin gizli 6fkesiyle yasayip, bir kdsede 6lecektir.

Il) DEGISKENLIK

"Degiskenlik" sorunu sucluluk ve acima duygusuna dayanir. Dislama tutumunda, s6z konusu
duygularin anlik ortaya cikislari, Serebral Palsi’li ¢ocukla ilgili konularda aileyi kisa ve kesin
dondgslere sirikler.

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki her sey surekli degisim icindedir ve yaklasim ¢ok
farkli bicimlerde uygulanabilir. Aile ortaminda Serebral Palsi’li ¢ocukla iliskiler tutarli
olmadigindan, sosyal yasanti da belirsizliklerle dolu ve karmasiktir.

Cevre, "Zavalli ¢cocuga bunu nasil yaparsiniz?" vb. sorularla tutumu bilingsizce reddettigi
anda aktiflesen acima duygusu da, davranis degisikliginin kaginilmazligini ortaya koyar.

Bu kosullarda ailenin u¢ secenegi vardir:

1) Dis uyarilari yadsiyarak, davranislarinda degisiklik yapmamak.

2) Dis uyarilari kabullenerek, Engeli Yadsima hazirhgina baslamak.

3) Sucluluk + acima duygusu ve cevre baskisinin gelgitlerine kapilarak, davranislarinda
degiskenlik sergilemek.

ilk alternatif, yaptiginin dogru olduguna inananlarin segimidir. Oysa Engelliyi Reddetme
Tutumu’nda i¢ isyan hi¢ bitmez.

ikinci yol, engelliye yonelik yogun “Dislama” s6z konusuyken olanaksizdir. Dis baskilar
abartili boyutlara ulasmadigi surece, Engelliyi Reddetme Tutumu’nda Engeli Yadsima girisiminden
s0z edilemez. Cunku, (Serebral Palsi’li ¢ocuk / gencin tecrit edildigi yaklasimda) aile Gyeleri
elestirilerle, engelden kurtulmaya gereksinim duyacaklari siklikta karsilasmazlar.
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Uclincii segenekte aile Serebral Palsi’li cocuga yaklasimda davranis degiskenligini asagidaki

olgulara gore duzenlemelidir:

1) "Dislama" realitesi,

2) Sucluluk ve acima duygusunun inis gikislari,
3) Cevre baskisinin dlizeyi ve yogunlugu.

Bu sistem kusursuz bir savunma mekanizmasi mantigi gerektireceginden, ailenin uyum
saglama umudu ucup gider. Zira, Engelliyi Reddetme basit ve net bir nefret yaklasimidir.
Davranis bigimlerini, aldiklari uyarilara paralel dizenleyemeyen aile, degiskenlik olgusunu
“Temel Sorun” olarak yasamaya baslar.

"Degiskenlik" sorununda, engelliye iliskin tim fikir, uygulama ve temel bakis acilari,
aile QOyelerinin psikolojileri dogrultusunda degisir. Sorunun yol actigi en énemli olumsuzluk,
cogu zaman dis uyarilara karsit davranislar sergilenmesidir. Ornedin "Karsilastirma
Saplantisi"na yonelik bir elestiride salt elestiriye baskaldirabilmek amaciyla yeni karsilastirma
nedenleri bulunur.

Ters yonde tepkiler de olasidir. Aile Uyeleri elestirildiklerinde (sucluluk duygusu
gindemdeyse) kisa sureli "Degiskenlik" kriziyle, adir, Sucluluk ya da Engeli Yadsima Tutumu
paralelinde davranislar sergilenebilir. Elbette ki bir stire sonra Engelliyi Reddetme Tutumu’na
donus kaginiimazdir.

"Degiskenlik" sorunu, rastlanti eseri kesfedilen dogrularin yasanmasini énler. Aile Uyeleri
tesadifen saglikh davranislar sergilediklerinde, o andaki psikolojilerini degistirecek
uyarilarla karsilasirlarsa, engelliyi yeniden tim gtcleriyle dislamaya baslarlar.

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki "Degiskenlik”, bazi kosullarda, kisa sireli de olsa
engelliye olumlu yaklasiimasina yol acar. Boylece Serebral Palsi’li cocuk, "Degiskenlik™ sorunuyla,
yasadigl cehennemden biraz olsun uzaklasip soluk alabilse de, ailenin davranislari ¢ogu zaman
olumsuzluk icerdigi ve giderek daha yikici o6zellikler sergileyecegi icin engelli, anhk
umutlarini yitirir.

1) SOYUTLANMA

Engelliyi Reddetme Tutumu ailenin yasamdan soyutlanmasina yol acar. Her alanda gegerli
olan bu kesin yalitim, aile Uyelerinin kendilerini, yakin c¢evrelerini ve engelliyi gérinmez
fanusa kapatmalaridir.

Aile Uyeleri, asla itiraf edemedikleri trajik sorunlari olan engelin merkezindeki, aile, engelli
ve yakin gevre icin, farkl "Soyutlanma™ mekanizmalari gelistirirler. Amaclari, engel ve engelliden
siyrilmak olmasina ragmen, kisa zamanda denetimi yitirerek kendi kurduklari yalitim
mekanizmalarindan zarar gérmeye baslarlar.

“Soyutlanma” sorunu;

1. AlILE,

2. ENGELLI,

3. YAKIN CEVRE

acisindan ayrintilariyla asagidadir:

1) AILE ACISINDAN SOYUTLANMA

a) Zihinsel Soyutlanma:

Engelliyi Reddetme Tutumu’nun esaretindekilerin kendilerini zihinsel boyutta engelli ve
engelden soyutlamalari, engele iliskin verileri reddetmelerinin yani sira, "insana isyan"dan da
kaynaklanir. Aile Gyeleri (6grenmemeyi, bilmemekle ve dislamakla esanlamli zannederek)
engelden ve engelliden soyutlanmaya calisirlar.

Konumuz sorun, Engelliyi Reddetme Tutumu’nun kaynaklarinda kisaca s6z edilen farkli
doyum yollarina islerlik kazandirilmasina neden olur. (Orn. Sosyal ortamlarda Serebral Palsi’liden
bahsetmemek, ya da baska ¢ocuk sahibi olmak istemek.)
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b) Psikolojik Soyutlanma:

Aile Uyelerinin kendileri icin psikolojik boyutta kurduklari "Soyutlanma™ mekanizmasi,
engellinin Benimseme Mantigi dogrultusundaki gereksinimlerinin yadsinarak, "Benim ailemde
engelli olamaz..." saplantisiyla yola c¢ikilmasina ve c¢ocuk / gencle duygusal yakinlagsmanin
onlenmesine dayanir. Aile, engelliyle iletisim kurmaz ve "Soyutlanmaya islerlik kazandirir.

Aile, sucluluk duygusu paralelinde etkisini gosteren iletisim gereksinimlerini ise, "Bedensel
ve Ruhsal iskence" temel ilkesiyle kamufle ederek, soyutlanmayi siirdiirmeye calisir.

¢) Sosyal Soyutlanma:

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda aile tyeleri, (Engele ve Serebral Palsi'liye iliskin sorunlarini
gizleyemeyecekleri icin) Serebral Palsi’li cocugu / genci oldugu kadar, kendilerini de sosyokdiltirel
yasamdan soyutlarlar.

ilerlemis Engelliyi Reddetme Tutumu’nda aile dyeleri tiimilyle eve kapanmayi secerler.
Disari ¢ikmak zorunda kaldiklarinda ise, Serebral Palsi’li cocugu bilingdisina iterler. Boylelikle
Engelliyi Reddetme Tutumu giderek agirlasir.

d) Fiziksel Soyutlanma:

Engelin getirdigi gercek kisitlamalar gogunlukla fiziksel oldugundan, aile, engelliye karsi en
zor ve en yogun soyutlanmay! bu boyutta yasar. Engelliyle saghkli bedensel iletisim kesilir,
ten temasi kurulmamasina da 6zen gosterilir. Oyle ki, dayak ve iskenceyi andiran fizyoterapi
aktiviteleri sirasinda dahi, ten etkilesimi olmamasi igin gesitli yontemler kullanilabilir. Boylelikle,
fiziksel "Soyutlanma"dan 6diin verilmeksizin, bedensel boyuttaki nefret disa vurulur.

Engelliyi eve kapatma, zihinsel acgidan desteklememe ve onun psikolojik gereksinimlerini
reddetme Ozgurlikleri olsa da, aile Uyeleri Serebral Palsi’li ¢ocuk / gence (Oylesine) bakma
zorunlulugu hissederler. Gergi, konumuz yaklasimda 6lime terk edilen Serebral Palsi’liler de
olabilir. Ancak, her ailede Engelliyi Reddetme Tutumu bdylesine agir seyretmez.

2) ENGELLI ACISINDAN SOYUTLANMA
a) Zihinsel Soyutlanma:
Serebral Palsi’li ¢ocuga karsi yogun oOfke duyan aile (yeleri, kendilerini yasamdan
soyutlamakla kalmaz, engelliyi zekasindan da soyutlayarak cezalandirmak isterler.
Serebral Palsi’li ¢cocugun zihinsel boyutta yasamdan soyutlanmasi, egitimsizlikle saglanir.
Ailenin dayak ve iskence uygulamasi, iletisimsizlik, bilin¢li uyaran eksikligi vb. faktorler zihinsel
gelisimini 6nleyerek, engellinin yasam boyu ilgisiz ve bilgisiz kalmasina yol acar.

b) Psikolojik Soyutlanma:

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda surekli olarak kendiyle bas basa birakilan Serebral Palsi’li
cocuk / geng, kendinden dahi uzakta, yalnizhigi yasar. Yaninda, yasadigi yikimi giderecek hic
kimsesi yoktur.

¢) Sosyal Soyutlanma:

Yogun fiziksel tecrit, "Soyutlanma" sorunu paralelinde engellinin yasamini engellerken,
kultarel gelisimi de baslamadan noktalanir. Serebral Palsi’li cocuga hicbir sey 6gretilmeyeceqi gibi,
televizyon, radyo vb. iletisim araglarindan yararlanabilmesi igin de firsat taninmaz.

"Soyutlanma", konusma terapisi uygulanmamasiyla da iliskilidir. Engelliyi Reddetme
Tutumu’nda Serebral Palsi’li gocuk/gencin kendini ifade edebilmesi yaklasima yonelik 6nemli
bir risktir. Clnkl konusabilen Serebral Palsi’liler sosyal yasama katilmak ister, hi¢ olmazsa aile
icinde kendilerini ifade etme yollarini bulurlar.

d) Fiziksel Soyutlanma:
Serebral Palsi’li ¢gocugun asiri bakimsiz kalmasi, viicuduna deger vermemesine yol acar.
Yasamasli engellenen ¢ocuk, hareket etmekten sogur ve bedeninden soyutlanir.
Engelliyi Reddetme Tutumu’nda ailenin ortak yasaminda Serebral Palsi’li gocuk yer almaz.
(Ornegin; engelliye yemegi ayri bir yer ve zamanda yedirilerek, ailesiyle birlikte olmasina
firsat verilmez.)
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3) YAKIN CEVRE ACISINDAN SOYUTLANMA
a) Zihinsel Soyutlanma:

Engel gizlenir. Bilinmeyen bir "Hastalik" ile, agir bir "Hasta", fazla dikkat cekmeyeceginden,
yakin cevre Serebral Palsi’li cocuga ilgi gOsteremez / goOstermez. Engelliyle dogal iliski
kurulmadigindan, ¢ocugun basinin oksanarak iki tath séz sdylenmesi ise, aileyi etkilemez ve
ilgilendirmez.

Yakin cevre, Ozellikle, aile buyukleri ve yakin arkadaslar Serebral Palsi’li ¢ocugu
anlayamazlar. Dolayisiyla, hi¢ cekinmeden gereksiz ve yanlis yorum + Onerilerde bulunabilir,
bdylelikle "Dislama™ temel ilkesini uyararak tutumun agirlasmasina neden olabilirler.

b) Psikolojik Soyutlanma:

Kronik acima duygusu, psikolojik soyutlanma icin yeterlidir. Aile tiyeleri, “ise yaramaz bir
nesne” zannedilmesini saglayarak, cevreyi Serebral Palsi’li ¢ocuk / gencten soyutlar.
Engelliyi Reddetme Tutumu’nun yarattigi tahribat da, engellinin "Enkaz" olarak goriilmesine
katkida bulunur.

"Soyutlanma™ nedeniyle, yakin gevre Serebral Palsi’li cocugu “Uziintii kaynag1” olarak gorir.
Boylelikle, davraniglarint (Tecrit Tutumu’nda incelenen) “Engelli Psikolojisi” paralelinde
diizenleyerek, Serebral Palsi'lilerle iletisim kuramazlar.

c) Sosyal Soyutlanma:

"Soyutlanma™ mekanizmasinin kapsamina yakin ¢evre de alinir ve onlarin da Serebral Palsi’li
cocuktan uzaklagmalari igin baski yapilabilir.

Yakin cevrenin, tecrit edilen engelliyle iletisimi olabildigince kisitlanarak, sosyal soyutlanma
gerceklestirilir.

(Ornegin, torununa masal anlatmak, kitap okumak isteyen biiyiikanne ve bilyiikbaba cesitli
gerekgeler 6ne surilerek engellenir ya da onu disariya ¢ikarip gezdirmelerine izin verilmez.)

Tecrit olmazsa yakin ¢evre, aile Uyelerinden daha dogal ve tarafsiz davranarak, engelliyle her
konuda acik¢a konusabilir. Oysa, Benimseme disindaki yaklasimlarda, 6zellikle de Engelliyi
Reddetme Tutumu’nda yakin ¢evreye asilanan acima duygusu, Serebral Palsi’liyle kurulacak
nitelikli ve icten etkilesimi engeller.

d) Fiziksel Soyutlanma:

Serebral Palsi’li ¢ocugun saklanmasiyla, yakin cevrenin engelliden fiziksel boyutta
soyutlanmasi saglanir. Yillar gectigi halde torunlarini, yegenlerini gérmeyen / bilmeyen akrabalar
vardir. Engellinin tecridi i¢in akil, mantik ve insanlik disi yontemler gelistirilmesi de, Engelliyi
Reddetme Tutumu’nda olagandir.

IV) BEKLENTISiZ BEKLENTILER

Tutumdaki en karmasik sorundur. Engel ve engelliyi dislayanlarin, dogal olarak, hicbir
beklentileri olamaz. Oysa, diinyaya gelen bir varliga karsi timiyle beklentisiz kalinabilmesi de
mimkdin degildir.

""Beklentisiz Beklentiler™, aile Giyelerinin normal ebeveyn ya da kardes sifatiyla Serebral
Palsi’li cocukla bilingalti bag kurarak, doyuma ulasmalarini saglar.

Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusundaki beklentiler, engellinin Kisisel gercek ve gereksinimleri
paralelinde olmadi§indan, saglam temellere dayandirilamaz, Diger deyisle, "Beklentisiz"dir.
Bu nedenle, aileye destek vermek yerine, ruh saghgini altust ederler.

Sorun, Serebral Palsi’li ¢cocuk / gence yonelik olumsuz yaklasimlarin, tutumdan o6din
verilmeden, kamufle edilmesini saflar. Cocuga asiri sert ve acimasiz davrandiklari
sOylendiginde aktiflesen, ""Beklentisiz Beklentiler™ ile aile Gyeleri, engelliye iliskin hedefler
belirlediklerini ve yaklasimlarini da o dogrultuda dizenlediklerini savunurlar.

Alisiimis Spastik Kaliplart dogrultusundaki temel sorunlardan olan "Beklentisiz Beklentilerin en
belirgin dzellikleri asagida siralanmistir:
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Bilingaltinda kalir.

Tek boyutludur.

Saplantilidir.

idealizmden uzaktir.

Cogunlukla yararsizdir.

Aileye aciklandiginda reddedilir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nu siddetlendirir

"Beklentisiz Beklentiler"in en tehlikeli 6zelligi, ailenin 6ne surdugi beklentilerin Alisiimis
Spastik Kaliplarrna uygunlugudur. Gunumuzde engellilere iliskin belirlenen tiim hedefler,
"Beklentisiz Beklentiler''dir. Dolayisiyla, Engelliyi Reddetme Tutumu’nun etkisindekiler,
Alisilmis Spastik Kaliplan’na aykirt gérinmedikleri sirece, en akil almaz yaklasimlarini dahi
yakin cevrelerine ve topluma kolaylikla kabul ettirirler.

"Beklentisiz  Beklentiler*  Serebral  Palsi’liye  safliksiz  yaklasimi  destekler.
Uyum saglayamayan engelli ise, srekli geriler. Bu sorun paralelinde, aile Gyeleri davranislarini
hakli gosterecek sayisiz gerekce Ureterek, Engelliyi Reddetme Tutumu’na baglanirlar.
Boylelikle, Serebral Palsi’li ¢ocugun yasadigi yikim, engeline ylklenir ve nefret + dislama
yogunlasarak, yaklasim koruklenir.

Temel sorun, 6zel egitim ve rehabilitasyonun ya da gunlik yasam aktiviteleriyle, aile ici
iliskilerin dikkate alinabilmesini de 6nler. Engellinin neden yasatildiginin bilincinde olmayan aile
uyelerinin, 6tenazi (acisiz / agrisiz 6lim) istemeleri de olasidir.

"Beklentisiz Beklentiler'in Serebral Palsi’li ¢ocuga olumsuz etkisi, kendisine iliskin
beklentilerin niteligiyle niceligini ¢dézememesinden kaynaklanir. Serebral Palsi’lilere
yasatilabilecek en korkun¢ duyumsamalardan biri de budur.

ENGELLIYi REDDETME TUTUMU’NUN
BELIRTILERI

Aile, engelliye karsi timtyle ilgisizdir ya da 6yle gortiinmek ister.
Aile, engelliye ve onunla ilgili her konuya olumsuz yaklasir.
Dislanan engele iliskin, soru sorulmaz, yorum yapilmaz, hicbir gorus belirtilmez.
“Nesne” yerine koyulan engellinin duygulari ve eger ifade edebiliyorsa dustnceleri
onemsenmez.
Aile Uyeleri Serebral Palsi’li cocuktan s6z ederken cogunlukla adi yerine, "BU" sifatini
kullanmayi tercih ederler.
Engelli asiri bakimsizdir. Genel gérinimdiine diger yikici yaklasimlardakinden ¢ok daha az 6zen
gosterilir
Serebral Palsi’li cocuga engelli oldugu igin, gizlice isyan edilir ve bu baskaldiri davranislara
yansir.
Aile ici iliskiler, inis cikishdir. Aile uyelerinin engelliye ne zaman nasil davranacaklari
belirsizdir. Bugun, olumlu yaklasilsa da, yarin Engelliyi Reddetme Tutumu etkisini arttirabilir.
Engellinin 6zelliklerini saglamlarla (bilincaltinda) karsilastirdiklarina iliskin ipuclari veren aile
uyeleri, soz ve davranislarinda bu saplantilarini kabul etmezler.
"insan" yerine koyulamayan Serebral Palsi’li ¢ocuk / gencle, “insanca” iletisim kurulmasi
mimkdin degildir.
Cok hirgin ya da ice kapali olan engelliyle iletisim kurulamaz, ona s0z dinletilemez.
Sirekli hirpalandigi icin bedensel iletisimden tedirginlik duyar. Aglar, bagirir, herkese ve her
seye karsi tarifsiz korkuyla doludur. Bazi kosullarda ise, Serebral Palsi’li gocuk delicesine
gereksinim duydugu beden temasi ve sevgiyi olumlu karsilar. Ona dokunan, onunla konusanlar
oldugunda, cildirmiscasina sevinir ve basarabildigi 6l¢tide hosnutlugunu ifade etmeye calisir.
Yakaladi§g1 mutlulugu ise, asla birakmak istemez.
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ENGELLIYi REDDETME ve EGITIM
Aile Uyeleri Serebral Palsi’li cocugun egitilemeyecegine dylesine inanmislardir ki, bdyle bir
oneriyle karsilastiklarinda, alay edildigini disunerek 6fkelenebilirler.
Serebral Palsi’li cocuk egitim goremedigi icin, algilayamaz, anlayamaz, dusiinemez ve iletisim
kuramaz. Ogretilemez diizeyde zihinsel engelli oldugu zannedilir.
Engeli dikkate alinamayan Serebral Palsi’li cocuk / gence egitim konusunda destek verilemez.
Aile Uyeleri engelliyle birlikte engeli reddettiklerinde, engelin degerlendirilmesini gerektiren
egitimin engelliyle isbirligi icinde ve gergekgilikle strdurilmesi miimkiin olmaz.
Engellinin egitimi aile icinde devam ettirilemeyeceginden, egitimden yararlanmasi olanaksizdir.
Alisiimis  Spastik  Kaliplari  dogrultusunda verilen egitim hicbir sey kazandiramaz. Ailenin
"Karsilastirma Saplantisi” ve "Beklentisiz Beklentiler"i de engellinin gelisimini 0Onler.
Bu kosullardaki egitim, Serebral Palsi’li cocuk tarafindan da reddedilir.

ENGELLIYi REDDETME ve REHABILITASYON
Serebral Palsi’li cocuk rehabilite edilmez. Sadece, "Bedensel ve Ruhsal iskence" temel ilkesi
“Rehabilitasyon™ kilifina gegirilir.
Aile, rehabilitasyonla gercek anlamda ilgilenemedigi icin, arada sirada cocugun kolunu bacagini
itip cekistirmeyi, "fizyoterapi” zanneder.
Serebral Palsi’li gocuk aile ici iletisimden soyutlandigi ve konusma terapisinden de yoksun
birakildigi icin kendini ifade etmeyi asla basaramaz.
Engelliyi Reddetme Tutumu’na maruz kalan Serebral Palsi’li gocugu / genci rehabilite etmek,
cok cetin bir ugrasi gerektirir. Engelli, dylesine dislanmis ve aci ¢ekmistir ki, tim yardimlara
baskaldirir, boylelikle gelisemez.

ENGELLIYi REDDETME ve BAGIMSIZLIK
Serebral Palsi’li gocugun bagimsizhgr ya da bagimliligi acikca disunilemez ve konusulamaz.
Aile, konuyu umursamaz.

Aile Uyeleri, Serebral Palsi’lilerin bagimsizlik kazanamayacaklarina iliskin Alisilimis Spastik Kaliplari
nedeniyle duyduklari gizli aci ve doyum Ozlemini, engelliyi dislayarak kamufle ederler.
"Digslama” temel ilkesi, Serebral Palsi’li cocuga iliskin var olan bagimlilik kompleksinin
yansimasidir.

Ailenin asla dile getiremedigi "Beklentisiz Beklentiler"den biri de, engellinin alternatifsiz ve
kosulsuz fiziksel bagimsizhigidir.

Tutum, Serebral Palsi’li cocugu / genci tam bagimli hale getirir. Engelli, bagimsizhigin ne
oldugunu bile 6grenemez. Egitilip rehabilite edilse de, asla bagimsizlik kazanamaz.

ENGELLIYi REDDETME ve ENGEL

Serebral Palsi de, Serebral Palsi'li gibi dislandigindan, aile, engelden s6z etmekten hoslanmaz.
Dikkate alinmadigt igin, engelinden kaynaklanan farkhlik ve yetersizlikler engelliye a¢iklanmaz.

Aile, farkli bir engel psikolojisi i¢indedir. Serebral Palsi’li cocuga ayni anda hem engelliymis,
hem de degilmiscgesine davranabilir.

Engel, 6fke kaynagi degilse de, desarj olmak icin cok elverislidir.
Engelin yasami olumsuz etkilemesinin nedeni, “Serebral Palsi” teriminin, yanilgilarla giindeme
getirilmesidir.

Aile, saglikh yurtimeyen sosyal iliskilerinin kaynaginin engelli oldugunu zannederken,
istemeden de olsa, engeli toplumsal sorunlarin merkezine yerlestirir.
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Kendisinde "Ne oldugunu" bilmeyen Serebral Palsi’li ¢ocuk, hicbir zaman "Normal”
dislinemez, davranamaz ve yasayamaz.

Tutumda engellinin tek avantaji, Serebral Palsi’li olmaktan korkmamaktir. Normal oldugunu
distinemese ve yasam hakkinda higbir bilgisi olmasa da, cok daha 6nemli sorunlari oldugu igin,
engelinden ciddi bigimde endise duymaz.

ENGELLIYi REDDETME ve TOPLUM

Serebral Palsi’li cocuk toplumla i¢ ice yasatiimaz.

Tecrit edilen Serebral Palsi’li gocuktan ayrildiklari anda aile Uyelerinin ruh sagliklarinin ve
sosyal iliskilerinin duizelecegini imit etmek mimkun degildir.

Egitimsizlik nedeniyle zekasi geri kaldigindan, fiziksel tecrit ortadan kalksa da, engelli gercek
anlamda yasamay! basaramaz.

Alternatifsiz acima duygusuyla yaklasilan agir engelli, "bicare, zavalli" olarak algilanir. Engeli
agir olmayan Serebral Palsi’li ¢ocuk / geng ise, hircin, dengesiz ve saldirgan davranislari
nedeniyle toplum tarafindan diglanir, ya da 6ylesine kabullenilir.

Toplum, Serebral Palsi’lilerin Engelliyi Reddetme Tutumu’yla yetistirilmelerini onaylamaz.
Ne var ki, aileye yoneltilen elestiriler, Alisilimis Spastik Kaliplari dogrultusunda olacagindan,
engellinin genel yasam kalitesi ve toplumsal statusinin yikseltilmesine katkida bulunamaz.

ENGELLIYI REDDETME ve KiSILIK

Yalnizdir - Glvensizdir
Korkaktir - Hirgindir
Bagimhidir - Bakimsizdir
ice donuktiir . Isyankardir
Mutsuzdur

Saldirgandir

Endiselidir

Suursuzdur
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TECRIT TUTUMU’NA
GIRIS

Gunumuzde, Serebral Palsi’lilerin buttnlyle yasamdan soyutlanmalari, salt sosyal trajedi
olmakla kalmayarak, “Temel Tutum” statlisinde de gelistigi icin, bireye, aileye ve yasama yerlesir.

Tecrit, bireyin fiziksel, zihinsel, psikolojik, ve sosyokdlturel boyutlarda bitlnuyle yasamdan
soyutlanmasidir.

Yizlerce boyutlu ve ¢ok karmasik bir yaklasim olan Tecrit, Benimseme disi temel tutumlarla
yetisen engellilerle ailelerindeki ortak sorundur.

Temel Tutum olmasinin yani sira, Benimseme disinda bes tutuma eslik eden “Yan Tutum”
Ozelligi tasimasi, Serebral Palsi’lilerin nigin saglikh yetisemediklerini ¢ok net bigimde aciklar.

Serebral Palsi’lilerin ailelerinde iki farkl soyutlama sekli vardir:

I) ORTULU TECRIT:
“Cocugun durumu bizi ¢ok endiselendiriyor. Oyleyse, her seyi onun istedigi gibi diizenler
ve koruyucu melegi olmaya calisiriz.”

I1) ACIK TECRIT:

“Herkes cocugu disladigi icin, onun gibi, bizler de dislanacagiz. Oyleyse onu kimseye
gostermemeliyiz. Boylelikle o da, biz de sikinti gekmez, dislanma endisesi yasamayiz.”

Tecrit Tutumu’nda aile, engelliyi “iyiligi icin”, iki engel arasina sikistirir. Bunlardan biri,
benliginin 6nune orilen set, digeriyse yakin gevre, yasam ve topluma c¢ikan yoldaki barikattir.
Her ikisi de hareket halinde oldugundan, sonucta Serebral Palsi’li cocuk arada ezilir.

Aile, engellinin Kkisiligini, benzersizliklerini, yetenek ve vyetersizliklerini, &zetle,
bireyselligini, sadece dis diinyadan degil, kendisinden de saklamak ister.

Ornegin, Ortiilii Tecrit’te, Serebral Palsi’liler engellerinin ne oldugunu bilseler de, neden ve nasil
oldugundan habersizdirler. Agik Tecrit’te ise, kesin yasamsal yalitimla engellinin gercekleri 6grenmesi
engellenir.

ORTULU TECRIT TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI

1) SUCLULUK DUYGUSU

2) ACIMA DUYGUSU

3) TOPLUMSAL ONYARGILAR
4) SONSUZ DENETIM YANILGISI
5) YUZUSTU BIRAKMA KAYGISI

1) SUCLULUK DUYGUSU

Engelin “Felaket” statiisiinde algilanmasina yol agan temel zaaf, sucluluk duygusudur ve Ortiilii
Tecrit’te bu duygunun rolii cok dnemlidir. Aile, basina gelen felakete, tutum yardimiyla herkesi ortak
etmek isteyecektir.

Ortiilii Tecrit 6ncesi sucluluk duygusu, ailenin, engelle ilgili gercekleri Serebral Palsi’li cocuga
yuklemek istememesinden kaynaklanir. Sucluluk duygusu aslinda, ailenin, Alisilmis Spastik Kaliplar’nin
baskisina katlanabilmek amaciyla yarattigi savunma mekanizmasidir.

Sucluluk duygusu, Ortiili Tecrit’i olustururken aileyi siirekli strese surtikler. Cunkii, tutumda
engelli yasamdan uzak tutulmaya cahsilirken, denetimin bir an icin de olsa elden kagirilmasi,
engeli yasamin merkezine yerlestirenlerdeki sucluluk duygusunu uyarir. Engellinin gerceklerle
karsilasma riski ise, her an diken Ustlinde yasanmasina, diger deyisle yasanamamasina yol acar.
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Ortlilii Tecrit aileye yerlestikten sonra da sucluluk duygusunun etkinligini stirdiirmesi, sorun
yumagi olmasina ragmen, “Sorunsuzluk” maskesi tasiyan, kurmaca diinyada yasanmasina neden olur.

“Sucluluk Duygusu”nun varhgi, aile Gyelerinin, gerceklerinden soyutlanmalarina farkl anlam
kazandirir. Soyle ki: Kurgularin, yiizde yliz toz pembe dinya vaat edebilmeleri icin, sorunlardan
tumayle arindiriimalari gerekir. Oysa “Sorunsuzluk”, ulasilmasi olanaksiz bir Gtopyadir. Aile tyeleri
de aslinda ¢cocugu sorunsuz yasatmaktan ¢ok, “Sucluluk Duygusu” ¢ikish engel trajedisini yasayarak,
engellinin, (hayati sevmesini degil) engelinden nefret etmesini dislerler. Bdyle bir psikolojide ise,
Serebral Palsi’lilere gergek yasama sevinci kazandirma idealinden s6z etmek olanaksizdir.

2) ACIMADUYGUSU

Oncelikle acima duygusunun tanimini yenilemeliyiz:

Acima duygusu; engelli, hasta, zayif, gugsiiz, aciz, fakir vb. nitelikler tasidiklar
hissedilenlere karsi bilingaltinda gelistirilen merhametin disa yansimasidir.

Alisilmis Spastik  Kaliplar’nda  ““Engellilerin aciz ve zavalli hastalar olduklari” dusundlir.
Bu nedenle, giinimiizde engellilere iliskin tim bilgi, varsayim ve uygulamalar acima duygusu (izerine
kuruludur. Aile de c¢ocufa aciyarak, konumuz duyguyu onun Kisiligine yerlestirir.
Engellinin bilingaltindaki acima duygusu, distince, davranis ve yasantisina, en 6nemlisi ise,
ylreginden goOzlerine yansidigindan; toplumun ona acima duygusundan arinarak
yaklasabilecegini beklemek, hayalperestliktir.

Engelin gorsel boyutu tuhaf, acayip ve anlasiimaz oldugu icin, ¢ocugun neden boyle
gorindigunin merak uyandirmasi ¢ok dogaldir. Tepkileri acima duygusuyla bagdastirabilmek ise,
engelin ozellik degil, eksiklik olarak algilanmasiyla olanaklidir. Bu saplanti, sadece ¢ocuk degil,
aile igin de énemli bir ruh saghgi engeli olusturur. Engelliye yoneltilen her bakis, soru ve yorumun
acima duygusu niteliginde degerlendirilmesi de Ortiilii Tecrit’e yol acar.

(Ornegin: Ben de ses tonum, konusma tarzim, giilmem, yiriytsim ve hareketlerimin tuhaflig
nedeniyle, neden bdyle oldugumu merak eden, anlayamayan, garip karsilayan, 6grenmek isteyen,
saghgim icin kaygilanip, dua eden, benimle dalga gecen, hatta benden korkan Kkisilere rastlarim.
Oysa, bugtne dek bana acima duygusuyla yaklasan kimse olmadi...)

3) TOPLUMSAL ONYARGILAR

Gunimizde engellilere iliskin higbir 6nyarginin var olmadigini savunmak, sagduyuya aykiridir.
Ancak, konuya hangi acgidan baktigimiz cok Onemlidir. Zira, Benimseme Kkriterlerinden
yararlanmazsak, Aligilmis Spastik Kaliplar’nin  bilingli olarak yaratildigini ve bundan hosnutluk
duyuldugunu ima ederiz Ki, bu yersiz bir suglamadir.

Acima duygusu, dislama, asagilama vb. vyakistirmalar; gercekten agir ithamlardir.
Engelin ne oldugu bir yana, ne olmadiginin dahi tam olarak ¢oztlemedigini dikkate aldigimizda,
toplumun Serebral Palsi’lilere yizde yiz bilingli yaklasmasini beklemek haksizliktir.

Engellileri kisitlayan tim saplantilarin kaynagi, Benimseme durtlisiini baskida tutmaktir.
Engelin gorsel dehseti de, onu 6ziimseyemeyenlerdeki “Hastalik” imajini guclendirerek, Benimseme
mantigini timiyle ortadan kaldirir. Cunkd, Aligilmis Spastik Kaliplan’nda, engelliler ““Hasta”dir ve onlara
normal davranilamaz.

Toplumun yaklasimi, acima duygusu olmasa da, “Gugsiiz gérme” sozcukleriyle yorumlanabilir.
Engellilerin kronik basarisizliklariyla kompleksleri de, onyargilari korikler. Aile UGyeleri ise,
Alisilmis Spastik Kaliplar’ ndan kaynaklanan dnyargilari direkt olarak acima duygusuyla 0zdeslestirerek,
yalitima basvururlar.

“Toplumsal Onyargilar’in Ortilii Tecrit’e yol agma nedenlerinden biri de ailenin, engelliye
acima duygusuyla yaklasiimasini 6nlemek istemesidir. Oysa Ortiilii Tecrit, ¢6ziim degildir.
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4) SONSUZ DENETIM YANILGISI

Temel vyanilgilardan biri de, engelliye iliskin her seyin sorunsuz, sinirsiz ve sonsuz
denetlenebilecegine inanmaktir.

Aile Uyelerine engelin denetimini kazandirmakla, engellinin hayatini yilizde yulz
denetleyebileceklerine  inandirmak esanlamh  degildir. ilkinde, son Kkarar (nitesi
konumundakiler, ikincisinde mutlak hakim sifatini Gstlenirler ki, hi¢ kimse Serebral Palsi’li
cocuk / gencin yasantisina bu boyutta egemen olamaz, olmamalidir.

Sonsuz denetim yanilgisinin olusum nedeni, Alisiimis Spastik Kaliplar'nin, her seyin kisitlayici
bicimde denetlenmesini 6ngérmesidir. Bu dogrultuda, engelini kesfetmek isteyebilecek engellinin,
“Sorunuyla” yiizlesmemesi gerektigi savunulur. Cinkd,. engeli kesfetmek, Alisiimis Spastik Kaliplari icin
buyuk risktir. Bu konuda aileyi ikna etmek igin, gerceklerle karsilasan engellilerin, mutsuz olacaklarini
sOylemek yeterlidir.

Ortuli Tecrit’e yol agan “Sonsuz Denetim Yanilgisi”, yasam gerceklerinin, Serebral
Palsi’li ¢cocuktan 6mir boyu saklanabilecegi dustinden kaynaklanir. Aile, engellinin dinyadan
habersiz yasadigini ve bu yalitimin értuli tecrit ile strekli kilinabilecegini zanneder.

Oysa, Serebral Palsi’liler s6z konusuysa, “Sonsuz denetim” olanaksizdir. Goruntulerinin aksine,
cevrede olup biteni ve kendilerine karsi neler hissedildigini kolaylkla sezerler. Ailenin “Sonsuz
denetim” c¢abasini da oldukga garip karsilayarak, bildiklerinin nicin saklanmaya calisildigini asla
anlayamazlar.

“Sonsuz Denetim Yanilgisi”nin bir boyutu daha vardir. Engelli er ya da geg, yasamla karsilasir.
Gerceklerle tanismasinin kaynaginin mutlaka dis merkezli olmasi da gerekmez. Engellinin, (zamanla)
kisitlamalarini fark etmesiyle yasayacagl doldurulamaz bosluk, “Sonsuz Denetim Yanilgisi”’nin
anlamsizhigini kanitlamaya yeter. Engeli Yadsima Tutumu’nda dahi bu son, kaginiimazdir.

Kaynak, psikolojik ve sosyal boyutla sinirli kalamaz ve aile, engellinin bedensel
yetersizliklerini de denetim altinda tutmak ister. Cunkd, acima duygusunu uyaran faktorun, engelin
uyandirdigi gorsel dehset olduguna inanilir.

Aile tiyeleri sonug itibariyla, denetleyemediklerini gizlemeyi secerek Ortiilii Tecrit’e islerlik
kazandirirlar. Ayni psikolojiyi ilerleyen yaslarda engelli de yasar.

5) YUZUSTU BIRAKMA KAYGISI

Temelinde, hastalikli bir disiince, savunmasizlik o6nyargisi vardir. Zira, Ortilli Tecrit
onkosullarinda, engellinin gergek anlamda kendini savunmasini zorunlu kilacak, sosyal risklere yer
yoktur.

Yuzisti birakma kaygisiyla, savunmasizlik Onyargisi arasinda, bilingsizlikten yola c¢ikilarak
baglanti kurulabilir. Aile, engelinin farkinda olmayan Serebral Palsi’li ¢ocugun savunmasiz
kalacagini hissederek, sucluluk duygusu dogrultusundaki “YUzistl Birakma Kaygisi”na kapilir
ve Ortili Tecrit’ten yararlanarak savunmaya gecer.

Bu kaynak, Serebral Palsi’lilere glivensizligin gostergesi degildir. Aile, engelliyi saglikli olarak
algilayamadigi icin “Given” kavramini da 6nemseyemez. Clnkd, “Yuzustl Birakma Kaygisi” ve onu
olusturan savunmasizlik 6nyargisi, acima duygusuna dayanir.

“Yizisti Birakma Kaygisi”, Ortili Tecrit’in yol agtigi sorunlardan biri olan “Sosyal Gelecek
Panigi”nin de bas mimaridir. Engellinin iletisimi sentetiklestirildikge -kotl bir rastlanti eseri-
tek basina kurmak zorunda kalacag! iliskilerde ne yapacagi konusunda aile strekli panik yasar.

“Yizisti Birakma Kaygisi”, korku olmaktan éteye gecemeyeceginden, Ortiilii Tecrit gocugun
gercek anlamda yiiziisti birakilmasina yol acar. iletisimden sonsuza dek soyutlanmasi mimkiin
olmayan engelli, 6grenmedigi, yasayamadigi, bilmedigi realitelerle hazirliksiz karsilastiginda
yikilacaktir.
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ORTULU TECRIT TUTUMU’NDA
TEMEL ILKELER
1) KOSULLU ILETISIM
2) BAGIMLI ILETIiSIM
3) GizLILIK
4) DRAMATIZASYON
5) ENGELLI PSIKOLOJiSI

1) KOSULLU ILETIiSIM

Aile Gyelerinin, engele ve engelliye iliskin konularda; birbirleri, yakin gevreleri ve toplumla
diyalog kurabilmeleri icin kurgulanan ve gerceklere degil, Alisiimis Spastik Kaliplar’nin 6nyargilarina
dayanan savunma mekanizmasidir.

“Kosullu iletisim”, aile tyelerinin icinde bulunduklari 6zel kosullari, birer yasam engeli
olarak algilamalarindan kaynaklanir ve etkilesimlerini belirli kurallarla varsayimlara dayandirarak,
engelliyi koruyabileceklerine inanmalarina yol acar.

Engellinin yasam kosullarinin trajedilere yol actigi varsayimina ragmen, bunu degistirmek icin
(Alisiimis Spastik Kaliplari nedeniyle) somut ¢ozumler Gretilemez. Dolayisiyla aile, engellinin iletisimini
o trajedilere paralel duzenler, diger deyisle, gordigu tuzaga dismekle yetinmeyerek, yeni tuzaklar
kurar, kurulmasini da destekler.

“Kosullu iletisim”in ¢ikis noktasl, aile tiyelerinin engelliyi, gerceklerle tanisabilecek, saghkh bir
kisi olarak algilayamamalaridir. Boylelikle, Serebral Palsi’lilere yoneltilen aile i¢i acima duygusu da
bir kez daha kanitlanir. Ne var ki bu yaklasim, toplum tarafindan bilin¢ stiinde onaylanmaz ve
Serebral Palsi’li cocuk / geng de onu acikca kabullenemez. Dolayisiyla “Kosullu iletisim” temel
ilkesinde acima duygusu asla biling tstiine ¢ikarilamaz.

Oyleyse “Kosullu iletisim” neye dayandirilarak yasantiya yerlestirilir?

Ailenin bu konuda yararlanabilecedi tek Ortili Tecrit kaynagi, Benimseme Mantigi
dogrultusundaki “Toplumsal Onyargilar’dir. Aile, toplum engelliye Benimseme dogrultusunda
yaklasamadi§i icin “Kosullu iletisim”e bagvurdugunun bilincinde degilse de, gercek budur.

“Kosullu iletisim”in esaslarini soyle siralayabiliriz:

1) Engelliyle Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda iletisim kurulmasini saglama kosulu.

2) Engellinin gercekleri 6grenip mutsuz olmasini engelleme hedefi dogrultusunda,
surekli pozitif iletisim kosulu.

3) Engelliyi, engelinden soyutlama kosulu.

4) lletisimde kisith 6zgurliik kosulu.

Ortuili Tecrit Tutumu’nda “Kosullu iletisim”in yasama gegirilisi 6ylesine kolaydir ki, Serebral
Palsi’lilere iliskin her sey bu temel ilkeye uyarlanabilir ve aile Gyeleri bir anda onun tutsagi oluverirler.

(Bir 6rnek: Rehabilitasyon merkezinde ¢ok yoruldugu icin surekli huysuzluk yapan bir Serebral
Palsi'liyi aile tyeleri stirekli simartiyor ve yorulmasinin dogal oldugunu hissettirmek yerine, onu bebek
gibi avutmaya c¢alisiyorlardi.)

Yukaridaki 6rnekte iletisimin kosulu, “Engelliyi, engelinden soyutlama”dir. Rehabilitasyonun
amacl, engelin olumsuz etkilerinin azaltilmasi olduguna goére, s6z konusu aktivitenin kendisi igin ¢ok
kolay olamayacagini Serebral Palsi’li cocuk / gence agiklamak icin, engeli hakkinda da bilgi vermek
kacinilmazdir. Oysa Ortiilii Tecrit’teki “Kosullu iletisim” esaslari, g¢ocugun engelini bilme
hakkini engeller.

Onemli bir sorun daha vardir: Guniimiizde uygulanan rehabilitasyon, engellinin gercek anlamda
kendini var etme bilincine ulasmasina destek verecek motivasyondan uzaktir. Serebral Palsi’liye
bilingli destek verilemedigi icin sucluluk duyan aile Gyeleri de, engelini ve engeline iliskin
gereksinimlerinin agiklamalarini cocuktan saklamaya calisirlar.

Engellinin i¢ diinyasinda “Kosullu iletisim”e yer verilmesi de ok kolaydir:
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Engelli olmak, trajedi haline getirilerek aktarilir.

Bayle bir felaketle birlikte yasayabilmek icin savasirken, kendine karsi “Anlayisli” olmasi
gerektigi saplantisi asilanir. (Engelli Psikolojisi)

Kendine sevgi ve saygl duymamasi saglanir.

Engeliyle diger dzelliklerini battnlestirmemesi icin, ona her konuda kisith 6zgurlik taninir.
icsel diyaloglari sinirlandirilir.

Boylelikle engelli, “Kosullu iletisim” ile kiskivrak baglanir.

Temel ilkede ailenin amaci, Serebral Palsi’liye gliven vermek degil, onun kosullara uyarak iyi
kot yasamasini sa§lamaktir. Bu sav, Ortili Tecrit’le celiskili gorinebilir. Oysa aile
(Tutumun kaynaklarinda inceledigimiz tizere) engelliyi yiziistli birakmamak amaciyla Ortili Tecrit
Tutumu’na islerlik kazandirir. Bu kaygi, acima duygusu kaynaklhdir. Glven vermenin temeliyse,
insana duyulan gercek sevgi ve saygidir.

“Kosullu iletisim” nedeniyle aile, sadece toplumsal boyutta degil, engelliyle kurdugu kisisel
diyaloglarda da stirekli tedirgindir. Oysa, Ortiilii Tecrit’i kurgulayanlar aile tyeleri olduguna gore,
normal kosullarda denetimin yiizde yiiz onlarda olmasi ve “Kosullu iletisim”i sirdiriirken
Ozglvensizlik duymamalari gerekir. Ne var ki, akil+mantik+sagduyu Gglistinu felg eden Aligiimis Spastik
Kaliplari nedeniyle, kosullari gerektigi gibi diizenleyememe olasihgi bilinclerini kusatir. Boylelikle aile
uyeleri dogruyu uyguladiklarina inanmak bir yana, engelli adina hazirladiklari kosullarin
gercek yasamla bagdasmadigini da hissettikleri icin, “Kosullu iletisim”e dahi giivenemezler.

Ortuili Tecrit’teki “Kosullu iletisim” temel ilkesi, ailenin kurguladigi illiizyon olarak kalamaz.
Gunlmizde Serebral Palsi’lilerle kurulan iletisimde (Benimseme dirtusi baskida tutuldugundan)
toplum da engelliye Ortiilii Tecrit ve “Kosullu iletisim” esaslari dogrultusunda yaklasir, diger deyisle,
yaklasamaz / yaklasmaz.

Tutumun engelli tarafindan kabullenilmesini saglayan iki temel ilkeden biri “Kosullu iletisim”,
digeri “Dramatizasyon”dur. Ezelden beri koruma altinda yasatilmaya alisan Serebral Palsi’liler,
kisitlanmayi dogal kabul ederler. (Ortiilii Tecrit’ten hosnut olanlar dahi vardir.)

Konumuz tutumla yetisen Serebral Palsi’liler (Gergek ve kosulsuz iletisimden sz etseler de)
“Kosullu iletisim”e aykiri mesajlarla karsilastiklarinda, ya mutsuz olur, ya 6fkelenir, ya da savunmaya
gecerler. Cunku, Alisilmis Spastik Kaliplari tutsagi Serebral Palsi’liler, her yoniyle etkin yasamayi hevesle
arzulayamazlar. “Kosullu iletisim”in diger énemli 6zelligi de, aktif yasamay géze alamayanlar igin
muikemmel bir kacis olmasidir.

“Kosullu iletisim” engellinin, kendinin ve yasamin disinda kalmasina yol acar.
Gerceklerden soyutlanmasi gerekiyorsa, dogal olmayan bir seyler var demektir ve Serebral Palsi’liler
kendilerini normal hissedemedikleri stirece asla dyle olamazlar.

2) BAGIMLI ILETISIM

Alisiimis Spastik Kaliplar'nda engelliler ve ailelerinin “Bagimli iletisim”i vazgecilemez kaliptir.
Ortilii Tecrit Tutumu’ndaki “Bagimli iletisim”, ailenin i¢ ve dis iletisiminde her seye karsi
bagimlilik hissetmesi seklinde 6zetlenebilir. Ciinki, ¢ikis noktasi, “Yuzusti Birakma Kaygisi”dir.
Aile Uyeleri, Serebral Palsi’liler icin belirlenmis normlara bagimlilik gelistirip, her seyi Alisilmis Spastik
Kaliplar'na gore duzenleyerek, kisisel deneyimlerini yadsimaya zorlanirlar.

Ortult Tecrit’'te aile, engelliyle iletisim kurarken olduju kadar, onun hakkinda konusup
disunirken de bagimhdir. Engellinin bireyselligini Alisilmis Spastik Kaliplari dogrultusunda, ya da ona
yararsiz boyutta isyan edebilecedi bicimde algilayarak degerlendirdiginde; engelliden gelen iletilere
bilincini kapatmis olur.

Ortiilii Tecrit’in eslik ettigi temel tutumlardaki genel uyum felcinin kaynagi da (Aile tyelerinin
bagimli Kisilikleri nedeniyle) engelliyi kendi gercekleriyle algilayamamaktir. Ayni dogrultuda,
“Bagimli iletisim”in Alisimis Spastik Kalplarrna da yiizde yiiz bagimlilk yaratacagini gérmek zor
degildir.
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“Bagimli iletisim”de engellinin tek basina i¢ ve dis iletisim kurmasi engellenir. Bu ifade, pek
cok okura inanilmaz gelebilir. Zira, dis iletisimdeki bagimsizlik engellenebilse de, engellinin icsel
iletisimi nasil denetim altina alinir? Elbette ki, beyin yikama yontemleriyle...

Ortllii Tecrit’te Serebral Palsi’li cocuk / geng, tek basinayken dis diinyayla hiir diyalog
kuramayacagina oylesine inandirilir ki, 6zline dahi 6zgirce yonelemez. Ydnelse de, kendini, kendi
gercekleriyle degil, Alisilmis Spastik Kaliplar’nin sinirlari kapsaminda (Baskalarinin ¢izdigi gercevede)
degerlendirebilir.

(Bir ornek: Engelliler olimpiyatina gittigimizde yarismacilarin pek cogundan, zafer edasiyla
“Ben bagimsizim...” clmlesini duyduk. Ne var ki ayni Kisiler, hic kimseyle iletisim kurmadan,
kacarcasina sahadan ayrildilar...)

“Bagimh iletisim”de engelli, tim iliskilerinde, yakinlarinin ya da onu iyi taniyanlarin
yaninda olmasini ister. Aksi takdirde, iletisim kurmaya cesaret etmesi mumkin degildir.
Bu saplantinin kaynagi, ailenin engelliye surekli olarak “Bagimhsinl...” mesaji vermesidir.

(Ornegin; Fizyoterapist, merkeze yeni gelen Serebral Palsi’li bir cocuga adini sordu. Yakinlari
ise, ona firsat vermeden, korkung bir telasla ismini s@yleyiverdiler. Soruyu yonelten de, hedefini yanhs
sectigine karar vererek, sonraki iletisimini onunla degil, yakinlariyla siirdirdi. Burada, engellinin hic
konusamama olasiligini yadsimiyorum. Ancak, konusmaya ¢alismak dahi Serebral Palsi’liler igin ¢ok
onemlidir ve engellenmek bir yana, coskuyla desteklenmelidir.)

Temel esaslari “Kosullu iletisim”le ayni olan “Badimh iletisim”de, Serebral Palsi’liye,
“Sen tumiyle acizsin.” saplantisi asilanir. Gelisimi engelleyen “Bagimli iletisim” nedeniyle,
“Seni anlamazlar.” mesaji alan engelli, zekasina da glivenemez. Aile, s6z konusu iletiyi, engelin neden
oldugu konusma zorlugunu dikkate alarak gonderse de, engelli, “Seni anlamazlar.” ifadesini salt
konusma stiliyle 6zdeslestiremez.

“Bagimli iletisim” s6z konusuysa aile, yukaridaki paragrafta soz edilen siirekli basarisizlik
onyargisini engelliye asilar. Serebral Palsi’li cocuk / geng, tek basina dogal iliskiler kurmak bir
yana, “Bagimli iletisim”de dahi basarili olabilecegine inanamaz. Dogalliktan uzak oldugunu
hissedecegi icin, 6zellikle de “Bagdiml iletisim” sirasinda siirekli huzursuzluk gézlenir.

(Yasamimdan bir 6rnek: Cahsirken radyo dinlemeyi severim. Dinledigim yerel kanalda bir soru
sorularak, yarisma duyurusu yapildi. Radyoyu aradim. Telefonu acan sekretere yaniti verdim.
Kendi adimda diizgiin séyleyemedigim iki harf oldugu igin, annemin ismini ve telefon numaramizi
yazdirarak cekilise katildim. Konusmam zor anlasildigindan, beni tanimayan, Ustelik Serebral Palsi’li
oldugumu da bilmeyenlerin ilk seferde soylediklerimi anlamalari tek kelimeyle, mucize... Alisiimis
Spastik Kaliplar’nda benim durumumdaki bir engellinin telefonla yarismaya katilmasi, “Bagimli iletisim”
nedeniyle olanaksizdir.)

Serebral Palsi’liler icin kurulan “Bagimh iletisim”, engellinin aile digindaki iletisimini
kisitlamaktan ibaret degildir. Ortiilii Tecrit ve “Bagimli iletisim” nedeniyle Serebral Palsi’li cocuk /
geng, aile i¢i siradan paylasimlarin da disinda birakilabilir.

Onemli olan, engel ne kadar agir olursa olsun:

Aktif yasami segmek,
Asla yilmamak,
Anlasiilmamayi, onur kirici olarak diisinmemektir.

3) GIZLILIK

Ortult Tecrit’teki temel hedef olan, engelliyle ailesinin yasamdan uzaklasmasinin, agikca
savunulmasi mumkin degildir. Ciinki Alisilmis Spastik Kaliplar,, Serebral Palsi’lilerin toplum tarafindan
kabullenilmeleri icin, yasamdan soyutlanmamalarini, s6zde o©ngorir. Oysa, “Engellileri kendi
dunyalarina kapatmayin.” diye bagirilsa da, yasamdan soyutlanmalari gizlice desteklenir.
Aile de dogal olarak, yalitimdan vazgegcmemesi gerektigini algilar, ciinki alt ileti budur.

Ortiili Tecrit Tutumu’ndaki yalitimi kamufle edecek mekanizma olan “Gizlilik” temel ilkesine
islerlik kazandiriimasinda Alisiimig Spastik Kaliplarrnin bigimsel boyutunun ve sekilciliginin rolu asla
yadsinamaz.
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“Aile Uyelerinin engelliye ve engeline yonelik kismi soyutlama uyguladiklarini gizlemeleri”
seklinde tanimlanabilecek olan “Gizlilik”, yalitimin acik¢a algilanarak itiraf edilmesini de
guclestirir. Aile Uyelerine engelliyi gercek yasamdan uzaklastirarak, sahte diinyada barindirdiklari
sOylendiginde, asla kabul etmezler. Burada, 6nemli bir mantik yuritme yetersizligi vardir:
Aile, Serebral Palsi’li cocugu Ortilii Tecrit’teki anlamiyla, korunmaya muhtag goriyorsa, Kismi
yalitima islerlik kazandirdigini gizlemeye de gereksinim duymamalidir. Aciz bir hastayl korumanin
yanhishgini kim savunabilir ki?

“Gizlilik” temel ilkesi, 6zumizdeki Benimseme’nin uyarisidir. Aile Uyeleri, dogrulugundan
emin olamadiklari yalitimi saklamay1 secerler.

Alisiimis Spastik Kaliplar’'na gore korunmaya muhta¢ Serebral Palsi’li ¢ocugun gergek yasamdan
uzak tutulmasi gizli takdir toplar. Bu nedenle, “Gizlilik” temel ilkesinin strekli gindemde
tutulmasi da mumkun degildir. Diger yandan (Yuzusti birakma kaygisi bilinci kusatmasina ragmen)
engelliye iliskin duyulan savunmasizlik 6nyargisi disa vurulamayacagi icin, “Gizlilik”ten timyle
vazgecilmesi de olanaksizdir. Dolayisiyla, aile tyeleri Alisilmis Spastik Kaliplarrnin 6zine de, bigimsel
boyutuna da karsi gikamazlar.

Aile, Alisiimis Spastik Kaliplan’nin 6ziine uyum saglamak icin engelliyi yasamdan soyutlarken,
bicimsel boyutuna aykiri dismemek amaciyla Tecrit’i de gizler. Sonucta, hicbir duistnce
sistemiyle 0zdeslesemez.

Ortiilii Tecrit uygulayanlar, komsu, arkadas ve dostlarina, engellinin savunmasizhigindan séz
ettiklerinde, Aligilmis Spastik Kaliplarrnin - 6ziini  kabullendiklerini  disa vurarak rahatladiklarini
zannederler. Ailenin, “Gizlilik” ilkesinden yola ¢ikarak doyuma ulasmasi icgin, yakin cevre
oldukga pratik bir desarj merkezidir.

Oysa, Benimseme’ye aykiri olan her sey, sadece, yeni yukimliliklere zemin hazirlar.
Ustelik, savunmasizlik mesajlari, yakin cevrenin ve toplumun da Serebral Palsi’lilere “Hasta”
onyargisiyla yaklasmasina neden olur.

Ortulu Tecrit’te (engelli olmasa da) aileden birinin yasamdan uzaklastirilmis olmadigi varsayilir
ve iliskilerde engelliden hicbir sey gizlenmedigi izlenimi verilmeye calisilir. Zaten acikca
tartisilabilseydi, “Gizlilik” temel ilkesi gecerliligini yitirecegi icin Ortili Tecrit de kolaylikla
yikilabilirdi.

“Gizlilik” temel ilkesi Serebral Palsi’lilerin hosgorusiiz olmalarina yol acar. Topluma yonelik,
acima duygusu suclamasi devreye girdiginden, engelli dislandigini 6ne strer. Diger aile tyeleri de ayni
psikolojiyi, Alisiimis Spastik Kaliplar'nin bigimsel boyutu yerine, 6zunli dikkate aldiklarinda yogun
yasarlar.

Temel ilkenin engellide yaratacagdi en buyik yikim, tutumun yani sira, “Gizlilik”in de, kendisine
gercek anlamda destek verilebilmesi igin var oldugunu zannetmesi ve Ortiilii Tecrit’te kurgulanan
yasama inanmasidir.

“Gizlilik” ilkesi nasil karsilanir? Yasamdan kismi soyutlandiginin kamufle edilmeye calisildigini
hisseden engelli, (ailesinin davranislarina 6fkelense de) ilerleyen yasiyla bunu olagan karsilamay!i
ogrenir. Ornegin, yabancilarla konusma c¢abasi engellendiginde, “Senin herkesle agik iletisim kurmani
istemiyoruz.” itirafi yerine, “Gizlilik” temel ilkesi paralelindeki, “Seni anlamayacaklari igin biz
yanithyoruz...” aciklamasiyla sakinlestirilir. Mutsuz olmamasi ic¢in kendisinden saklanmaya
calistlan Ortili Tecrit’in engeline kalkan oldugunu hisseden engelli, bundan hoslanir.

(Yasamimdan bir 6rnek: Benimle ilgili soru soranlari annem bana yoneltse de, konusma
zorlugum nedeniyle dinlemeye sabir gostermeyerek, israrla annemin yizine bakmayi sirdirtrler.
Annem de, azimle benimle konusmalarini saglamak igin yanimdan uzaklagir.)

Benimseme disi yaklasimlarla yetisenler, engelleri ve diger 6zellikleriyle bas basa kalmak
istemezler. Temel ilke nedeniyle engelli, Ortilii Tecrit’in normal bir yasam bicimi oldugunu
zannederek, hayati boyunca, yasamin 6zlinden uzak kaldiginin farkina varamaz.
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4) DRAMATIZASYON

Engellilerle ilgili tim basari haberlerinin basliklari, “iste, yasama sevincil...”, “Azmin zaferi!...”
vb. ifadelerle suslenir. Fon mizigi ise, hiizni yansitir. Nedenini hi¢ disundiintiz mu?

Aile, engelliyi kismi yahtimla yasamdan uzaklastirabilmek icin, engeli abartmak ya da
azimsamak zorundadir. Sonug, zafer saplantisiyla, basarisizlik onyargisidir. Yasanan her seye
baskaldiridan kaynaklanan zaferler, engelin dramatizasyonu igin bicilmis kaftandir.

“Dramatizasyon”, Ortilii Tecrit kurgulariyla degerlendirilen ic ve dis iletisimde; engelin ve
engellinin tim o6zelliklerinin, abarti, azimsama, degistirme, kurgulama, soyutlama vb. yapayliklarla
0zden uzaklastiriimasidir.

“Dramatizasyon” temel ilkesinde, aile i¢in engelli “Mucize”, yapabildigi her sey ise, blyuk
“Olay”dir. Bu ifade, 6nceki bollimlerde “Sahte basar1” olarak adlandirdigim zaferlerin yani sira,
engel kaynakli yetersizlikler nedeniyle guclikle strdirilen olagan yasam aktivitelerini de kapsar.

(Ornek: Aile tiyeleri igin; catal kullanilmasiyla, atletizm yarismasinda derece elde edilmesi,
esit dizeyde “Olay”dir. Yasantisindaki deger ve énem sirasi belirsiz olan engelli, bu nedenle kendini
olaganiistli zanneder.)

Bu dogrultuda, gunimizde, Benimseme’yle yetisse dahi toplumda engelliye “Dramatizasyon”
temel ilkesi dogrultusunda yaklasilr.

(Yasamimdan bir érnek: ikincilik elde ettigim 1996 Sinasi Ozdenoglu Deneme Yarismasi’nda
dakikalarca ayakta alkislandim ve plaketimi verirken tniversite rektdrintin gozleri doldu.

Ben engelli oldugum igin iyi yazmadim, ya da 6dil almadim. Dis gorinlisume bakarak,
beni “Azim abidesi” yapmalarinin tek aciklamasi da, Alisilmis Spastik Kaliplarrndan herkese sirayet eden,
“Engellilerin her yaptigi bir olaydir...”” kosullanmasidir.

Konunun farkli bir boyutu daha var: Ayakta alkislanmak... Elbette ki emegime gosterilen
saygidan mutluluk duydum. Konuya bilimsel a¢idan yaklastigimda ise, amfidekilerin cogunlugu benim
tek parmakla yazabildigimden habersizdiler. Dolayisiyla, alkislar emegime degil, agir engelime
ragmen elde ettigim basariya yonelikti, diger deyisle, “Dramatizasyon”du...)

“Dramatizasyon”un kaynagi, Alisilimis Spastik Kaliplari dogrultusunda bilince yerlestirilen,
“Engellilerin basarabildikleri her sey mucizedir.” saplantisidir. Aile Gyeleri su bilingalti
degerlendirmeyle “Dramatizasyon”u Ortiilii Tecrit’e dahil ederler: “Cocugun basarabildigi her sey olay
ise, ne yaparsa yapsin, alkislanacak ve hi¢ kimse de ona acimayacak. Biz de, engellinin cektigi
zorluklari olabildigince abartarak, dikkatleri engele ¢ekecegiz...”

“Dramatizasyon” temel ilkesi, bireysel, aile i¢i ve toplumsal iliskilerdeki dogalligi alip gotirar.
Serebral Palsi’lilerin glnlik olagan yasantilarinin dahi mucizevi kabul edilmesi, engellinin
sorumluluklardan kagmasina yol agar.

Serebral Palsi’li olmak;

Abartilirsa, trajedi haline gelir.
Azimsanirsa, kurgulara mahkum olunur.
Oldugundan farkl degerlendirilirse, ona bagimli kalinir.
Bu nedenle engelini gbézinde buyitmemesi, ya da yok saymamasi igin, mucize yaratiyor
olsa da bu, engelliye aksettirilmemelidir.

Alisilmis Spastik Kaliplarrna gore, “Serebral Palsi’liler zihinsel engellidir...”” Dolayisiyla, tim
basarilari, salt fiziksel alanda olabilir, olmalidir... SP’liler, zihinsel basarilara kanalize
edilmediginden, dustnsel Uretimleri de, bedensel zafer statustinde ele alinir. Clnkd, dustnsel boyutta
kesfedilerek desteklenmeleri hedeflenirse (Benimseme devreye girecedi igin, “Dramatizasyon”
olanaksizlasir.

Alisilmis Spastik Kaliplar'nin 6z, ““Serebral Palsi’lilerin bagimsiz diisunerek, gercek basarilara
imza atamayacaklar1” alt iletisini gonderirken, bicimsel boyutu, “Serebral Palsi’liler bagimsiz olarak
bir seyler retebilmelidirler.”” dayatmasi yapar. iki uc ifadenin ortasi ise, “Dramatizasyon” temel
ilkesidir. “Dramatizasyon”da engellilerin ne yaptiklarinin degil, nasil yaptiklarinin énem
tasimasi, Alisilmis Spastik Kaliplar’nin hem 6z, hem de bigimsel boyutuyla uyumludur. Aile, su
saplantidan kolaylikla etkilenir: “Bizden beklenen, engelliyi iyi kotl yasatmaksa, 6nemli olan,
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kendisinin ve yaptiklarinin gérinttsudur.”

Ortiilii Tecrit’in yan tutum oldugu temel yaklasimlarda da bu saplantinin izleri vardir. Ornegin,
Sucluluk’taki “Asiri Koruma”, Engeli Yadsima’daki “Hayal Dlinyasi” ve Kabullenme’deki “Yardimsiz
Yurtme Saplantisi” temel ilkeleri, en somut “Dramatizasyon” yansimalari olarak siralanabilir.

“Dramatizasyon” temel ilkesi nedeniyle engel, sadece aile tarafindan 6n plana cikariimaz.
Alisiimis Spastik Kaliplari karabasani herkesin tzerine ¢oktugi icin, Ortult Tecrit Tutumu s6z konusu
olmasa da, engellilere “Dramatizasyon” prensipleri dogrultusunda yaklasilir.

(Ornegin, benim yazi yazabilmem gercekten bilyilk emek ve enerji gerektirdigi halde, bir kez
olsun annemin bu konuyu abarttigini duymadim. Bana daima, “Senin icin yazmak dogal bir aktivite.”
iletisini gonderdi. Oysa, benimle gazete, dergi ya da televizyon rdportaji yapanlar, toplumun
duygusalligini 6n plana ¢ikarabilmek igin, zor yazdigimi sergileyerek, bu 6zelligimi, beni dahi rahatsiz
edecek yogunlukta vurguladilar.)

“Dramatizasyon”un Ovgusel boyutuna baskaldiracak higbir engelli yoktur. Bilingli olmasa da
takdir edilmek onlari delicesine sevindirir. Ancak, “Dramatizasyon”da belirgin acima duygusu varsa;
Ozguvensizligi nedeniyle engelli, Serebral Palsi’li oldudu icin alkislanmasina kayitsiz kalsa da,
alkislanirken Serebral Palsi'li oldugu hissettirilirse huzursuz olur ve 6fkelenir.

“Dramatizasyon” engelli tarafindan da uygulanir. Benimseme bilincinin yerlesememesinin en
onemli kaynagi, engeli dramatize eden Serebral Palsi’lilerdir. Ortiili Tecrit’le yetisenler yasam
seriiveninde basroll Gstlenmemek i¢in “Dramatizasyon”u kullanarak, daima figlran olarak yasarlar.

5) ENGELLI PSIKOLOJiSIi

Alti temel tutum ile, “Engelli Psikolojisi”’ne girmelerine izin verilen Serebral Palsi’liler igin
en kolay davranis bicimi, engele siginarak kendilerine acimaktir. Engelli isterse, engelinin akil
almaz zorluklarini ve katlanilmaz taraflarini kolaylikla 6n plana cikararak, kendisi ve yakinlarinin
yasantisini cehenneme gevirebilir.

Aile, engelli ve tim toplumu kusatan oOnyargi zinciri olan “Engelli Psikolojisi’ni soyle
tanimlayabiliriz: “Saplantilar, acima duygusu, utang, kompleksler vb. yetersizliklerle yasanan ve
engelin 6n planda ele alinmasiyla velveya getirdigi zorluklarin her zaman arka plana
itilememesiyle olusan bezginlik, yasamdan kagcis, yasama isyan, ya da asiri iddiahlik...”

“Engelli Psikolojisi” ¢ok farkli nitelik ve niceliklerde yasanabildigi icin, ondan korunabilenler
oldukca azdir. Benimseme’yi yasayanlar dahi “Engelli Psikolojisi”’nin etkisine girebilirler. Cunki
0, sadece Alisilmis Spastik Kaliplar’ndan degil, engelin gercek zorluklarindan da kaynaklanabilir.

Ortuli Tecrit’teki boyutuna gegcmeden, “Engelli Psikolojisi’nin genel 6zelliklerini
siralayalim:

1) Engellinin, engeliyle sinirlanmasina, diger deyisle, engelden ibaret insana yol acar.

2) Korku, asagilanma duygusu ve umutsuzluk yasantiya egemendir.

3) Bir an i¢in ya da 6mir boyu gecerli olsa da, daima, 6z acima duygusu ve isyan igerir.

4) ise yaramazlik kompleksinden kaynaklanan, “Kendini Kanitlama Saplantisi” vardir.

5) Psikolojik soyutlanma nedeniyle toplumun Gyesi olma bilinci yaralandigi igin, Kkisi (yasam da
dahil) her seyin disinda kaldigini hisseder.

6) Muhtaclk, ezilmislik ve acizlik kompleksleri, engellinin, toplumla 6zdesleserek calisma ve
uretme potansiyelini pasiflestirir. Maddi ve manevi yasam standardi oldukca dustktr.

Engelli olmayanlarin “Engelli Psikolojisi”’ni yasayabileceklerini savunmak mantik disi goriinse
de, gliniimiizde Alisilmis Spastik Kaliplarrnin éngoérileri nedeniyle herkes kronik “Engelli Psikolojisi’nin
tutsagidir.

Konumuz temel ilkeyi Ortuli Tecrit normlari dogrultusunda engellinin yasantisina
yerlestirebilmek icin, dncelikle aile tyeleri ““Engelli Psikolojisi’’ni kabullenmeli, hatta yasamalidirlar.

“Engelli Psikolojisi”, aile (yelerinin sucluluk duygusu yardimiyla kurguladiklari engel
trajedisiyle yasanir. Karakteristik 6zelligi, engele iliskin eziklik hissetmenin gizli kural olmasidir.
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Engelli yakini olmanin olagan umutsuzlugu da s6z konusu kaosa dahil edildiginde, aileler
timayle onun denetimine girerler.

Baslangic asamasinda “Engelli Psikolojisi” kronik boyutta yasanamayacag! icin, bu kavramin
direkt olarak Serebral Palsi’lilerden 6grenilme riski yoktur. Aileyi bdylesine kusatmasinin tek kaynagi,
Alisiimis Spastik Kaliplari degildir. Benimseme’de gozlenen “Engelli Psikolojisi” de, (kurgularin ya da
engellinin psikolojik sorunlarinin Griind degil) engelin gergek kisitlamalarinin yarattigi tedirginliklerin
olagan sonucudur.

Oyleyse “Engelli Psikolojisi’nin esas kaynagi nedir? Aile tiyelerinin, utanan, kendini aciz
goren, kompleksli engelli ve yakinlariyla karsilastikga, 0nyarg:r + saplantilari yuklenerek,
kendilerinin de onlar gibi olacaklarina inanmalari, bu nedenle, utang, endise, korku, caresizlik
ve umutsuzluk hissetmeleri...

Cocuga salt engelli muamelesi yapilmasina yol agan temel ilkede ailenin yaklasimi, Sugluluk
Tutumu’na benzer nitelikteki aciz gérmenin yani sira, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusundaki sahte
basari takdirlerini de icerir. Aile icinde sinirh kalamayarak genisleyen “Engelli Psikolojisi” nedeniyle;
“Salt insan” ilkesi yerini, “Salt Engelli” saplantisina, dolayisiyla da, Ortiilii Tecrit’e birakir.

“Engelli Psikolojisi”nin ¢ok tehlikeli bir 6zelligi vardir: Engelliler, aileleri, ve toplum;
Benimseme’yle yetismis, ya da ideal tutumun sagladigi yuksek bilince yaklasmay1 basarmis
engellilerle yakinlarina, (Bulunduklari noktaya ulasmak igin yasadiklari disunsel asamalari
yadsiyarak) sadece, “Elverisli imkanlar” perspektifinden yaklasir ve “istisna” sifati yakistirirlar.
Cuinki, Ortiili Tecrit’te engel esas alindigindan, aile Benimseme bilincine de, “Engelli Psikolojisi”nin
dar cergevesinden bakarak, engellilerin 6zglven ve 6zgurluge ulasabilmek igin timayle disa bagimh
olduklarina inanir.

(Toplumun, “Engelli Psikolojisi’yle baglantili olarak benim i¢in yaptigi degerlendirmelere
ornekler:

- “Ustiin zekal oldugu icin boylesine biiyiik gelisme kaydedebilmistir.”

“Insaniistii bir azme sahip oldugu icin, fiziksel rehabilitasyondan yararlanarak, imkansizi
basarmistir. Tek parmakla bilgisayar dahi kullanabilmektedir.”

“Engelini sorun olarak gérmemeyi basardi§i icin hayata baghdir™.

“Onu destekleyen bir ailesi vardir. Ailesini kaybettikten sonra ne olacag bilinmez...””)

“Engelli Psikolojisi”nin kendi ic¢inde akil almaz bir celiskisi vardir. Alisiimis Spastik Kaliplari
nedeniyle, Ortiilii Tecrit olsa da, olmasa da, Serebral Palsi’lilerle “Engelli Psikolojisi” esas alinarak
iletisim kurulur. Ortuli Tecrit’te aile, Serebral Palsi’linin iletisimini sinirlarken, toplumun ona
“Engelli Psikolojisi” dogrultusunda yaklasacaginin bilincindedir. Oyleyse, Ortiili Tecrit
Tutumu’na “Engelli Psikolojisi” neden Temel ilke tanimiyla dahil edilir?

Engellinin  engelini trajedilestirerek toplumun acima duygusuyla savasabilmesi igin,
“Engelli Psikolojisi”’ne asina olarak, onu benliginde yogun olarak hissetmesi gerekir. Aksi takdirde
savasmak yerine, yasamay! segecektir.

“Engelli Psikolojisi’nin yayginhiginin diger nedeni ise, Serebral Palsi’lilerin dis gortnustdar.
Engelli olmayanlar bu konuda, “Engelli Psikolojisi”’nden ve Alisilmis Spastik Kaliplarrndan kaynaklanan
urkdttci panikler yasarlar.

- “Yakirilacagi bir sey soylersem?”,
- “Ya bakislarim bedenine kayarsa”,

“Ya konusmasini anlamazsam” vb. endiselerle dolu iletisimlerin ne kadar dogal ve verimli
olabilecegi, ciddi bir tartisma konusudur. Bu sikintilarin trajikomik tarafi, tedirginligin Serebral
Palsi’lilerden saklanabileceginin zannedilmesidir.

Ortlilii  Tecrit’teki “Engelli Psikolojisi”’ni Serebral Palsi’liler 6rnek alarak uygularlar.
Konumuz tutumla yetisenler, tsti kapali yaklasimlarla “Hasta” muamelesi gormek isterler. Engelli,
kendine acidigi icin, acima iletisi aldiginda, aynaya bakmis gibi olur. Yansitilan zaaflarina tepki ise,
davranisi reddetmedir. Bu nedenle, bazi Serebral Palsi’lilere “Engelli Psikolojisi”yle yaklasildiginda
dahi olumsuz tepkilerle karsilasilir.

Konunun farkh boyutu da sudur: Oze aykiri olan “Engelli Psikolojisi” sadece, engel
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trajedilestirildigi icin kabullenilse de, 6z acima duygusu nedeniyle, yasamdan ka¢mak icgin aktif
kullantlr.

(Yasamimdan bir 6rnek: Annem, Serebral Palsi’li bir arkadasima konusma bozukluguna iliskin,
“Konusmaniz zor anlasildigi icin kendinizi zor ifade ediyorsunuz.” dediginde su tepkiyle karsilasmisti:
“Ama bu bizim elimizde degil ki...”)

Ortili Tecrit Tutumu’nda Serebral Palsi’liler kisitlamalarini gizli ya da agik¢a diinyanin
sonu olarak distinmeye baslar ve engelin arkasina saklanarak, yasami dislarlar.

ORTULU TECRIT TUTUMU’NUN YOL ACTIGI
TEMEL SORUNLAR

1) SOSYAL GELECEK PANIGI
2) KRONIK TEDIRGINLIK

3) KOSULLU DISLANMA

4) ZARAR GORME SAPLANTISI

1) SOSYAL GELECEK PANIGI

Ortiilii Tecrit’te aile tiyelerinin en bilyiik korkulari, engellinin gelecekte sosyal yasama katilmak
zorunda kalmasidir. Benimseme s6z konusu olmadigi siirece, aile, Serebral Palsi’li cocuk / gencin
kendisiyle, dolayisiyla da, toplum ve yasamla 0zdeslesme olasihgini gbéze alamaz.
Kabullenme avuntusu da, Alisiimis Spastik Kaliplari kaynakl “Sosyal Gelecek Panigi’ni gizlemek icin
ortaya atilmis, en ideal savdir.

Ortlilii Tecrit’te engel yasamin merkezidir. Aile tyeleri ¢cocugun savunmasizlijina oylesine
inanmislardir ki, gelecek yasaminda topluma girme olasiligini dustindiikge kabuslar gérurler.

“Sosyal Gelecek Panigi”’nin tanimini soyle yapabiliriz:

Serebral Palsi’lilerin acizligine inanan aile Uyelerinin, engellinin topluma entegre edilmesi
varsayimini, gelecek yasama yonelik i¢sel panige dondstirmeleri...

“Sosyal Gelecek Panigi”nin, gelecege yonelik olusu, Ortili Tecrit‘in temel yapisal dzellikleriyle
baglantihdir. Aile, engellinin sosyal yasamda yerini almasina bugiin icin de gizli isyan etseydi, Alisiimis
Spastik Kaliplar’nin bicimsel boyutuna karsi ¢ikmis olur ve Agik Tecrit‘e yonelmek zorunda kalirdi.

Sorun, ailede biylk endiselere yol acar. Bunlar sadece toplumsal icerikli degildir.
Ortlilii Tecrit’te Serebral Palsi’li gocugun 6z bakim gereksinimlerini karsilayamamasi dahi
“Sosyal Gelecek Panigi’ni korikler. Soyle ki: “Cocuk kendine yetemiyor. Bizim yoklugumuzda
yardim isterse, herkes ona acityacak. Kim bilir basina neler gelecek?...”

“Sosyal Gelecek Panigi”’nde kendine guvenmemesi gerektigi mesaji verilen engelliye
cevredekilerin “Canavar” olarak tanitilmasi da hayli ilgingtir. Cuinki, 6zgiiven Ortilli Tecrit‘in
amansiz dismanidir.

Ozetle, engelli, gelecegine yonelik konularda umutsuz olmayi 6grenir. Kendine giivenemedigi
icin, basari sansi sifirdir.

2) KRONIK TEDIRGINLIK

Ortuli Tecrit’te, engellinin yasami algilama ve yasama sorumluluguna istemsizce kisitlama
getirenler, hakli olduklarini savunsalar da, kendilerinden emin degillerdir. Bu sorunu, “Kronik
Tedirginlik” olarak adlandirabiliriz.

Aile tiyeleri Ortiilii Tecrit iceren ya da icermeyen tiim davranislarinda, Alisiimis Spastik Kaliplarrnin
0zlyle, bicimsel boyutunun celiskisinden etkilenirler. (“Gizlilik” temel ilkesinde oldugu gibi.)

“Engelli Psikolojisi” dogrultusundaki yaklasimlarda, “Kronik Tedirginlik” azalmak yerine,
siddetlenir. Duyumsamanin merkezinde; Serebral Palsi’li ¢cocugun “Engelli Psikolojisi” disl
yaklasimlarla karsilasma olasihgi ve engelliyi (kismen de olsa) kendinden ve yasamdan
soyutlamanin baskisi vardir.

“Kronik Tedirginlik” aile tyelerinin yasantilarina egemen olurken, onlari, engelliyle ilgili hicbir
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endise duyulmamasini saflayacak davranislara zorlar. (Ortulii Tecrit mantiginda, bunun adi,
“Mutluluk’tur.) Kisiler, “Engelli Psikolojisi” paralelinde dogruyu uyguladiklarina kendilerini dahi
inandirabilirler. Amag, bilingaltindaki “Kronik Tedirginlik”in baskisini hafifletmektir.

“Kronik Tedirginlik”, Serebral Palsi’lilere huzursuzluk olarak yansir. Cevresindekilerin strekli
panik icinde olduklarini géren engelli, yasantisinda kronik bir sorun oldugu mesajini alarak,
yasamin butininid kapsayacak aktivitelere yonelik kararliligini ve motivasyonunu yitirir.

3) KOSULLU DISLANMA

Ortilii Tecrit’te aile Uyeleri, engelliyi, dolayisiyla da kendilerini eksik insan olarak
gordiklerinden, toplum tarafindan benimsenemezler. Ancak, Alsiimis Spastik Kaliplar’nda “Engelli
Psikolojisi” uygun goraldigu icin, engelliyle ailesine tam yalitim uygulanmaz ve onlari, sevgiyle
kucaklamak gerektigi savunulur. Bu nedenle vyasadiklari dislanma “Kosullu”dur. Tutumda,
dislanmamak icin olaganisti caba harcayan aile Oyeleri, bu gercedi ¢ok zor algilar ve asla kabul
edemezler.

“Kosullu Dislanma”, varliginin ve degerinin bilincinde olamayanlara uygulanan kismi yalitimin
yol actigi reddedilmislik duygusudur.

Digerleri gibi, normal ve saglikli bir aile olarak algilanamadiklari, ya da, Serebral Palsi’li cocuk /
genc alkislansa da, “Birey” statiisiinde degerlendirilemedigi icin Ortllii Tecrit'te aile (yeleri,
varsayllan toplumsal kabule ragmen, yasamdan yahtildiklarini hissederler. Ailelerdeki genel toplum
dismanhiginin bashca sorumlusu, Ortuli Tecrit‘teki “Kosullu”, ya da Aclk Tecrit‘teki “Kosulsuz
Diglanma”dir.

“Kosullu Dislanma”, Alisiimis Spastik Kaliplar’nin 6ngérdigl entegrasyon masalina uygun oldugu
icin aileler tarafindan reddedilmez. Ortilii Tecritin etkisindekilere, birey bilinciyle yaklasiimasi,
tam bir (topyadir. Toplum, engelliyle ailesini asagidaki 6rnekler cercevesinde blinyesine alr:

- “Bak, yemek yemezsen onun gibi olursun...”

- “Yanimda dur, gitme o tarafa... Hastalik bulasr...”

- “Zavalli gocuk, zor yirtyor, bunu neden disari ¢ikarirlar ki?” vb. alt iletili yaklasimlara ilave olarak;
- Garip bakislarla incelenmek.

- Merdivenle, kaldirimla engellenmek.

- Dogalliktan uzak, abartili sefkat gosterilmesi.

- Tanistirnldigimizda, elimizin sikilmasi yerine, bagsimizin oksanmasi.

Engele yonelik dislama sz konusuyken, Serebral Palsi’lilerin birey olarak algilanmasi
olanaksizdir. Ortali Tecrit'te gerek ailesel, gerekse toplumsal “Kosullu Dislanma” sorunu,
engellilere “Eksik insanlar” olduklarinin yani sira, toplum disi kalacaklarini da hissettirir.
Buna karsi gelistirilen “Kendini Kanitlama Saplantisi”, “Kosullu Dislanma”nin trajik sonucudur.

Serebral Palsi’lilerin  gercek basarilara imza atmadan takdir edilmeleri sadece,
“Engelli Psikolojisi” dogrultusunda olabilir; dolayisiyla, aileler huzur degil, huzursuzluk duyarlar.
Engelliyle ailesine yoneltilen alkislar da, “Kosullu Dislanma” sorununun i¢sel boyutunu siddetlendirir.

Takdirlerle karsilastikca, toplumun Serebral Palsi’li cocudu kabullendigini varsayan yakinlari,
dislanmaktan kurtulduklarina inanmaya calisirlar. Oysa, toplum tarafindan kabullenilen Serebral
Palsi’lilerle aileleri, “Kosullu Dislanma”yi ¢cok daha yogun hissederler. Cunki, Kabullenme,
“Kosullu Dislanma’nin en belirgin ifadesidir.

Aile ici “Kosullu Diglanma” nasil yasanir? Serebral Palsi’li cocugun kendinden dahi soyutlandigi
bir ortamda, yakinlari tarafindan benimsenebilecegi savunulamaz. Ortuli Tecrit‘teki en 6nemli
“Kosullu Diglanma” belirtisi, engel + engellinin timulyle degerlendirilememesinden olusan,
engele yonelik dislamadir. Boylece, Serebral Palsi’liler engellerinin gergeklerinden uzaklastirilarak,
“Engelli Psikolojisi” ve “Dramatizasyon” vb. temel ilkeler aktif kilinir.

Engellilerin kabullenilmek icin verdikleri savasin temel nedenlerinin basinda, “Kosullu
Dislanma” sorunu gelir.
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Cevremizde, dogal Uyesi olduklari topluluktan dislandiklarini ya da dislanabileceklerini
zannettikleri icin engellerini 6n plana c¢ikaran ve “Engelli Psikolojisi”’ne siginip, bir hi¢ ugruna
savasarak 6mur tuketen sayisiz engelli vardir...

4) ZARAR GORME SAPLANTISI

Alisiimis Spastik Kaliplari mantiginda, toplumun Serebral Palsi’lilerle ailelerine dusmanlik besledigi,
gizli 6nyargidir.

“Zarar GoOrme Saplantisi”, engelli ve ailesinin, dis dunyayl gizli disman olarak
algilamasiyla olusan ve guven duygusunu buyik 6lctide tahrip eden savunma sistemidir.

“Zarar GOrme Saplantisi”’nin ¢ikis noktasi, “Serebral Palsi’lilerin hasta ve aciz olduklari”
kalibidir. Toplumun, engellinin savunmasizligindan yararlanmak istedigini takinti haline getiren
aile Gyeleri, Serebral Palsi’li cocukla iletisim kurmak isteyenleri cesitli mazeretlerle engeller,
ya da her an tetikte durup, yanhs bir kelime kullandigi anda kurbanin Ustline atlayiverirler.
Baylelikle, yasantilarini cehenneme gevirir, iletisimden de, insanlardan da, yasamaktan da zevk alamaz
hale gelirler.

Ortlilii Tecrit Tutumu’ndaki “Zarar Gorme Saplantis”, “Dramatizasyon” temel ilkesiyle
kamufle edilir. Serebral Palsi’linin durumu Oylesine trajik hale getirilir ki, “Zarar Gorme Saplantisi”
zaafi, kolaylikla gizlenebilir. Ozellikle de, basari yerine, zafer kazanmaya yonlendirilen Serebral
Palsi’liler icin bu, ideal bir kiliftir. Engellinin, potansiyeliyle ters orantili desteklendigi fark
edildiginde, gercek gucini acija cikarmaya yireklendirilme riskiyle, Ortili Tecrit
siddetlenecektir. “Zarar Gorme Saplantisi” bu boyutuyla Ortiilii Tecrit‘in yasanihr kilinmasini da
zorlastirir.

Aile icindeki “Zarar GOrme Saplantisi”’nin; disa zarar verme saplantisi olarak yansimasi,
Serebral Palsi’lilerle tedirgin ve gergin iletisim kurulmasinin, diger deyisle, iletisim kurulamamasinin
baslica nedenidir. Alisiimis Spastik Kaliplari ve “Zarar Gérme Saplantisi” nedeniyle dikkatleri engele
odaklayan aile Uyeleri, engelliye gercekci yaklasimi istemeden engellerler. “Ya yanlis bir sey
sOylersem...” endisesinin stresinden kacgabilmek igin, ne yazik ki c¢evredekiler Serebral
Palsi’lilerden uzak durmayi segerler.

“Zarar Gorme Saplantisi” Serebral Palsi’lilerin 6nyargili olmalarina yol acar. Ortiili Tecrit ile
yetisenler igin her bakis “Asagilayici”, her soru “Acima duygusu kaynakli”, her reddedilis ise
“Dislama”dir. Ortilii Tecrit nedeniyle ailelerinden “Zarar Gérme Saplantisi” iletisi alan engelliler,
kendileriyle ilgilenen herkese gizli dismanlikla tepki gosterir ve bu konuda yakinlarindan da destek
gorurler. Engellilerin kendilerini yasamdan soyutlamalarinin en givenli yolu da, “Zarar Goérme
Saplantisi’”dir.

Engel merkezli “Zarar Gorme Saplantisi” Serebral Palsi’li cocugun yasamda pasif kalmasina yol
acar. Engelli, aktif gorinmeyi secer, engelini de 0On plana cikarir. Boylelikle, yaptiklarinin
“Engelli Psikolojisi” dogrultusunda algilanmasini saglayarak, basarisizliklarini gizlemeye calisir.

Sonug itibaryla;

Aile Uyeleri “Zarar Gérme Saplantisi”’ni engelliye asilarlar.
Engelli, basari ya da dislanma illizyonlariyla kendini ve baskalarini kandirir.
Toplumun Serebral Palsi’lilerle ilgili bilingsizligi stirer gider...

ORTULU TECRIT TUTUMU’NUN BELIRTILERI
Engelliyi yasamdan soyutladiklarini asla kabul etmeyen aile Gyeleri, disince, duygu ve
davranislarinin, spastikler icin zorunlu bir koruyuculuk igcerdigini savunurlar.

Aile Uyeleri, engellinin tim yasami / iliskileri Gzerinde kesintisiz ve sirekli egemenlik kurmak
isterler.

Serebral Palsi’li cocugun, engelli oldugu icin hos tutulmasi gerektigi dustnular.
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Aile Uyelerinin duygu + davranislarina; acima, sugluluk duygusu ve zayif gérme egemendir.
“Engelli Yakini” sifatiyla kendi konumlarini da dramatize ederek, asiri duygusalliklariyla toplumun
onyargtlarini koriklerler.

Ailenin i¢ ve dis iletisimi; kurallara, kosullara, saplantilara ve Alisilmis Spastik Kaliplar’na bagimhidir.

Engel asla gercekleriyle algilanamaz ve aktarilamaz. Serebral Palsi’li olmayi Ortilii Tecrit’in
etkisindekilerden dinleyerek, Serebral Palsi’liler hakkindaki gercekleri 6grenmek mimkin
degildir.

Engelliyle gercek teke tek iletisim kurulmasini énleyen cesitli mazeretler bulunur.

Serebral Palsi’li ¢cocuk / gencin konusma ve kendini ifade etme cabasi, asiri heyecanlandig,
yoruldugu vb. iddialarla engellenir.

Engelliye yoneltilen sorular, yakinlari tarafindan yanitlanir. Mimkinse, Serebral Palsi’li ¢cocuk /
gengle kurulacak iletisimler 6nceden kurgulanir.

Daima “Engelli Psikolojisi” dogrultusunda iletisim kurulsa da, Serebral Palsi’li ¢ocugun
dislanmayacagina ve zarar gérmeyecegine inanilamaz.

Alisilmis Spastik Kaliplar’na aykiri iletisimlerde fedailer gibi davranan Serebral Palsi’li ¢cocuk ve
yakinlari, “Engelli Psikolojisi”yle savunmaya gegerler.

Ozel egitim ve rehabilitasyon sirasinda engellinin bireysel 6zelliklerinin gizlenmesi hedeflenir.
Engellinin gelecegine (sosyokiltirel boyutta) yonelik yogun panik gézlemlenir.

Engelli, durumunu kurgular, kendini aciz ve bagimh goérir. Etkin degildir ve engel merkezli
basarilarinda dahi, tstt kapali bigimde diglanir.

ORTULU TECRIT ve EGITIM
Serebral Palsi’liler aldiklari egitimden asla yararlanamazlar.

“Engelli Psikolojisi”’ne bagimli ve aciz insanlar yetistirilmesine yol acan sinirli egitim, engelliyi
yetersiz hale getirir.

Yalitilmis yasam, egitsel boyuta da yansir. Saglikli Kisilerden ayrilmaya yol agacak egitim
programlariyla, entegrasyon masali desteklenir.

“Sosyal Gelecek Panigi” yasanan yaklasimda egitimin, Serebral Palsi'lileri, engelli olmayanlarla
battnlestirmesi mumkin degildir. Ayrimcilik ise, engellileri yasamda yetersiz sorumluluk
ustlenmeye sevk eder.

Bilgi ve 1sik, Ortuilii Tecrit’in dilsmanidir. Ogrenme potansiyelini desteklemeyen komprime bilgiler
ise, engelliyi timuyle pasiflestirir.

Serebral Palsi’lilerin, verilen basit egitimi benimsemeleri mimkiin degildir. Ya, az distinmeye
kosullanir, ya da yaris atina donerler. Her ikisi de, egitimsiz ve kultlrsiiz kalmalarina yol acar.

ORTULU TECRIT ve REHABILITASYON

Engellinin, saglam Kisilere dnyargil davranarak, salt bir seyler kanitlamak igin aktif olmasina yol
acar.

En dogal aktiviteler dahi (6rn. Yuzmek) yapaylastirilarak, tedavi havasina sokulur.

Serebral Palsi’lilerin mutlaka toplum iginde bulunmalarini gerektiren bir aktivitede, aile Gyeleri
gorevlerini yerine getirdikten sonra telas iginde engelliyi tekrar eve getirirler

Yasamdan  gizlilikle  soyutlananlarin,  bedenleriyle  batunlesebileceklerini  savunmak
hayalperestliktir.

Serebral Palsi’liler 6zellikle fiziksel rehabilitasyonlari sirasinda, (engellerinin ne oldugunu tam
anlamiyla bilmediklerinden) nasil ve neden calistirildiklarinin da farkina varamazlar.
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Engellerinden ve yasamdan soyutlananlarin psikolojik ve sosyal rehabilitasyonlari mimkin
olamayacagindan, Ortiili Tecrit Tutumu’nda psikolojik yardim hizmeti verilemez. Verilse de,
programlar Alisiimis Spastik Kaliplari ve Ortiilii Tecrit dogrultusundadir.

Serebral Palsi'lilerin iletisim kapasitelerinin artmasi, Ortiilii Tecrit icin énemli bir tehlikedir.
Bu nedenle asla konusma terapisi uygulanmaz.

Rehabilitasyon sirasinda kullanilan “Dramatizasyon” ve “Engelli Psikolojisi” temel ilkeleri,
Serebral Palsi’lilerin duygu sOmarist yaparak sorumluluklarini dislamalarina ve yetersiz
gelismelerine yol acar.

ORTULU TECRIT ve BAGIMSIZLIK

Engellinin yasantisi, ¢ift tarafi da bugulu camin ardinda gibidir. Gergek yasami ve kendini
tanimadigindan, 6zgur dustinmesi, hissetmesi ve hareket etmesi miimkuin degildir.

Engellinin bagimsizligindan korkuldugu icin, bagimli gériinmemesi desteklenir.

Serebral  Palsi’lileri  gergek  bagimsizhga  yonlendirmek  Tecrit’sizlik  gerektirir.
Bagimh gérinmemeyi saglamak ise, Tecrit varken de basarilabilir. Bu amacla “Dramatizasyon” ile
“Engelli Psikolojisi” temel ilkeleri kullanilarak, fiziksel yetenekleri sergilenir.

Yardimsiz yirime dusleriyle engellinin gozleri Oylesine kamastirilir ki, 6zgurligin diger
boyutlarini algilayamaz hale gelir.

Tutumda Serebral Palsi’liler icin sanal bagimsizlik séz konusu oldugundan, engelli kendini gucli,
yeterli ve glivende hissedebilir. Zira, ona sunulan yasam daima, “Olmasi gerektigi gibi”dir.

Serebral Palsi’lilere bagimsizlik konusunda yapilabilecek en bulyuk kotilik, bagimhhklarini
gizlemektir. Ortull Tecrit’te de agir engelliler, kendilerini tam badimsiz hissettikleri Grkutict bir
hayal dunyasi igindedirler. Herkes onlara miikemmel davranir ve bagimliliklarini hissettirmez.

Engellinin  bagimlihgini gizlemek icin yapilanlar Ortuli Tecrit dogrultusunda diizenlenir.
Bu nedenle Serebral Palsi’li ¢gocuk / geng, denetleyemedigi konularda dahi bagimsiz oldugunu
iddia eder.

ORTULU TECRIT ve ENGEL

Engel, Serebral Palsi’lilerin yasamdan soyutlanmalari igin ¢ok gegerli bir mazerettir.

Genel olarak engele bakis agisi, Serebral Palsi’li olmanin, engellinin normal yasamasini engelledigi
yolundadir.

Serebral Palsi’li cocuk / geng, basi her sikistiginda engelini bahane etmeyi aliskanlik haline getirir.

Cocugun, engeline ragmen yasamdan soyutlanmadigini kanitlamak isteyenler, Serebral Palsi’li
olmanin zorluklarini garpici bicimde gézler oniine sererler. Oyle ki, insanlar Serebral Palsi’lilere
baktiklarinda engel disinda higbir sey goremeyerek, “Serebral Palsi’liler engelle sinirhdirlar...”
saplantisina surdklenirler.

Serebral Palsi’lilerle engelleri hakkinda konusulamaz. “Engelli Psikolojisi”nin etkisiyle onu biytk
bir yetersizlik kaynagi olarak gorir, ne yazik ki bu komplekslerini kendilerinden dahi gizlerler.

Engel buyik trajedi oldugundan, engelliden uzaklastirilir. Kendine yabanci yetisen engelli ise,
yetersizliklerini acizlik olarak gostermeyi ve kullanmay1 6grenir.

ORTULU TECRIT ve TOPLUM

Toplum, Serebral Palsi’lilere “Engelli Psikolojisi”yle yaklastigi surece tehlikesiz gordldr.
Acik ve kosulsuz iletisim riskinde ise, engelli tam koruma altina alinir.

Toplum, Serebral Palsi’lilerle ilgili konularda “Kosullu” ve “Bagdimli iletisim” ile kusatilmistir.
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Serebral Palsi’lilerle gercek iletisim kurulmaz. Sorularin, yakinlari tarafindan yanitlanmasi

beklenir. Boylelikle engelli, toplumdan soyutlanir.

Engelli; dikkat cekmekten, bakis ve sorulardan fazlasiyla rahatsiz olur.

Topluma ait olduklarini hissedemedikleri icin, Serebral Palsi’lilerin 6gunebildikleri tek sey,
disariya cikarak sosyal olmaktir.

Serebral Palsi’liler, bedenleriyle normal gortnerek, insanlarin arasina karismadikca, entegre

olamayacaklarina inanirlar.

Serebral Palsi’liler, salt engelli olduklar igin alkislanir, toplumda gercek ve saygin yerler edinemez
ve toplumu olusturamazlar, istedikleri de budur...

Engelden ibarettir

Hastadir

Acizdir

Korkaktir

Kendini gizler

Yasam ve insanlardan kacar
Ozgiivensizdir

i letisim engellidir
Bagimhdir

Korunmaya muhtagtir

ORTULU TECRIT ve KiSILIK
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Bilingsizdir

Gizlice dislanir

Yilgindir

Kendine yabancidir

ice donuktiir

Nesesizdir

Yeniktir

Sinirhdir

Aktif yasayamaz

Fiziksel boyutta abartihdir



“ACIK TECRIT TUTUMU’NUN
KAYNAKLARI
1) SUCLULUK DUYGUSU
2) ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI
3) ENGELDEN SIYRILMA CABASI
4) NORMAL YASANTI OZLEMI

1) SUCLULUK DUYGUSU

“Sucluluk  Duygusu”nun yapisinin  Tecrit Tutumu’nda sadece Ortilii  Tecrit ile
Ozdeslestirilebilecegi savunulabilir. Oysa, glinimizde (Alisiimis Spastik Kaliplar nedeniyle) aile, engelliye
iliskin Oylesine karmasik savunma mekanizmalari kurmak zorundadir ki, Agik Tecrit ile “Sucluluk
Duygusu” dahi bagdastirilabilir. Ustelik, siddetli sucluluk duygusu s6z konusuysa, engel korkung bir
trajedidir. Acik Tecrit’te de, Serebral Palsi’lilerin yasamdan soyutlanmalarina yol acan faktor,
0z itibariyla, engel olduguna gore, ailenin gizli “Sucluluk Duygusu”nun etkisinde olmasi sasirtici
degildir.

Acik Tecrit’in kurulus asamasiyla “Sucluluk Duygusu” arasinda baglanti kurmak oldukca
zordur. Dislama ve dislanma kaygisinin olusturdugu stresin baski altinda tutulmasini saglayan
yaklasimda, sucluluk duygusundan s6z etmek, Ortiilii Tecrit alternatifini de kabullenmeyi gerektirir.

Acik Tecrit 6ncesindeki sucluluk duygusu, ailenin, engeli gizleme zaafini, engelliyi gizleme
guc gosterisine donusturebilmesine katkida bulunur. Aile tyeleri, sucluluk duygusunun, engelin
agirhigini devredecek suclu arama Ozellijinden yararlanarak isyana basladiklarinda, (Benimseme
yardimi alamazlarsa) Serebral Palsi’li gocugu yasamdan timlyle soyutlamak zorunda kalirlar.

Acik Tecrit’teki “Sucluluk Duygusu” sureklidir. Ancak, gunluk yasantiya etkisi,
aile Gyelerinin bilinclerini engele ne 6lciide kapattiklariyla dogru orantilidir. Konumuz duygunun
bilingaltina ya da biling disina itilme yogunlugu, engelin dislanmasiyla paraleldir.

2) ALISILMIS SPASTIK KALIPLARI
Acik Tecrit hazirhgindakiler, Alsiimis Spastik  Kaliplarryla  yetisenlerin  yetersizliklerini
gorduklerinde panige kapilarak, korumak amaciyla engelliyi yasamdan soyutlarlar.

3) ENGELDEN SIYRILMA CABASI

Aileyi Acik Tecrit’e davet etmenin en emin yolu, engelli yakini olmaya mahkum etmektir.
“Serebral Palsi” terimi mahkumiyet boyutunda kurgulanirsa, hi¢ kimsenin katlanamayacagi
korkung bir esarettir. Bu trajediye bir kez saplanirsaniz, yardim almadan kurtulmaniz mimkin
degildir.

Engelli yakini olmaya mahkum edilen, Acik Tecrit’e egilimli aile Uyelerinin tek alternatifleri,
bir sekilde engelden siyrilmaktir. Engelden siyrilmanin en kestirme yolu ise, A¢ik Tecrit olarak
goralur. Serebral Palsi’li cocugu / genci yasamdan soyutlayanlar, engel kaynakli gevresel
uyarilardan da kacabileceklerini umut ederler. Oysa Acik Tecrit, mahkumiyetten kagis
gereksinimini karsilayamaz. Cunki, engelli yasamdan soyutlandiginda aile dyeleri biling sti
dinginlige ulasabilseler de, bilincaltindaki esaretleri siirecektir.

Ustelik, “Engelden Siyrilma Cabasi” Acik Tecrit’le sonuglandiyinda, aile asla kurtulamayacagi
yogunluktaki sucluluk duygusuyla engele mahkum olur. Cunku, Acik Tecrit psikolojisi, bilincin biytk
bolimiinu, yasamdan yalitilan engelliye rezervler. Boylelikle, diger aile (yeleri de yasantilarini
bagimsiz sirdiiremez, sadece, 6yle goruntrler.

“Engelden Siyrilma Cabasi” aileyi engele zincirlerken, engelliden uzaklastirir. Engelli,
ya da yakini olmaya mahkumsaniz, engelden siyrilmak disinda higbir sey distiinemez, Serebral Palsi’li
¢ocugu unutur, ona yasami veremezsiniz...
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4) NORMAL YASANTI OZLEMi

Aligiimis Spastik Kaliplar’na gére SP’li gocuk, anormaldir. Zira, ne herkes gibi gortnebilir, ne
farkhiliklarini gizleyebilir, ne de ahsiimis normlarla uyumlu yasayabilir. Bunlari basarmak zorunda
kalan Serebral Palsi’li ¢cocuk / geng, 6zinu reddeder. Kendini disladiginda ise, normal olduguna
inandirilsa dahi, dyle hissedemez. Oyleyse, Serebral Palsi’liler icin “Normal” kavrami farkli olmahidir:

“Bireysel butunluk icinde, saghkh Kkisilikle, potansiyelini en st dizeyde aktif kilarak,
bedensel yetersizlikleri asmaya calismak ve dustnsel boyut cikish 6zguvenle, yasamla
Ozdeslesmek.”

Bu tanim engelliler igin idealdir. Ancak, Alsiimis Spastik Kaliplari, 6zgin normal tanimina
gereksinimi reddettiginden, Serebral Palsi’liler genel kriterlere uyum saglamaya zorlanirlar.

Buradaki celiskiyi vurgulamak gerekir: Alisiimis Spastik Kaliplarrna gore engelli, tedavi edilmesi
gereken hasta oldugu igin, 6zel gereksinimleri olmasi ¢ok dogaldir. Oysa Serebral Palsi’liler
s6z konusu oldugunda, farkli gereksinimleri diglanir.

Ailenin, yasantisini normal surdirmesini engelleyecegine inandirildigi ¢cocugu yasamdan
soyutlayarak, sosyal iliskilerini garanti altina almak istemesine yol acan “Normal Yasanti
Ozlemi”, Acik Tecrit’in 6nemli bir kaynagidir.

“Normal Yasanti Ozlemi” aile liyelerine, “Engelliden soyutlanirlarsa, hayatlarinin normale
doneceqi“ iletisini gonderir. Kaynagin diger boyutu ise, engelin gorsel dehsetinden yola ¢ikar.

(Diger engelli gruplari asla yakinmasinlar, Serebral Palsi’lilere yoneltilen bakis ve sorularin
yarisiyla dahi karsi karsiya kaldiklarini sanmiyorum. Asagidaki orneklerin sizi ve ailenizi nasil
etkileyebilecegini hi¢ dustndintz mi?

Lokantada bir aksam yemegi suresince; karsi masadan Uzerinize dikilmis yedi ¢ift gdzin
varhgt...

Konser salonunun basamaklarinda beni izlerken, kendilerini kaybedip, takilip disenler, sokakta
dis goruniisumu incelerken agaclara toslayanlar...

Rehabilitasyon merkezinde gorev yaptigim siralarda, agir engelli oglunu parka gétdren bir veli
de sunlari aktarmisti: Yanlarina yaklasan bayan, ¢cocuk konusamadigi icin anlamayacagina da emin
oldugundan, zeka engelliliginden dem wvurarak, sorgu suale baslamis. O uzaklastiktan sonra, hem
Uzllmesine, hem de 6fkelenmesine bagli olarak oglunun kasilip kaldigini ve eve doniinceye kadar
sakinlesemedigini, annesi Gzuntuyle anlatmistl.)

Yukaridaki orneklere benzer kosullarda Agik Tecrit’e egilimli aile; “Normal Yasanti
Ozlemi’nin  dogal vyollarla gerceklesemeyecegine inanarak, Serebral Palsi’li ¢ocugu
kendilerinden, toplumdan ve yasamdan uzaklastirir.

ACIK TECRIT TUTUMU’NDA
TEMEL iLKELER
1) SOYUTLAMA
2) TOPLUM SORUMLULUGUNDAN KACIS
3) SEREBRAL PALSI’LILERE OZERK DUNYA SANISI
4) ILETISIMSIZLIK

1) SOYUTLAMA

Acik Tecrit’teki soyutlama, yasamdan kacisi Alisiimis Spastik Kaliplar’na uyarlayan savunma
sistemidir ve ailenin yasam realitelerinden arinmaya c¢alismasini saglar.

“Soyutlama” temel ilkesini en kisa sekilde, “Engel cikisli, istemli biling felci” olarak
tanimlayabiliriz. Engel trajedisiyle karsilasan aile Uyeleri, kendilerini, ve Serebral Palsi’li ¢ocugu,
engele ve yasama kapatirlar.

Acik Tecrit’te aile, (Ortuilii Tecrit’in aksine) aile ici ve bireysel “Soyutlama”yi reddetmese de,
toplumu engel ve engelliden soyutladigini kabul etmez. Su psikoloji gecerlidir: ““Engelliden uzaklassak
da, baskalarini ondan soyutlamiyoruz. Cocugu da, higbir seyden anlamayacagi ve dislanacagi igin
ortaya ¢ikarmiyoruz.”
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“Soyutlama” temel ilkesinin tek dayanagi, Serebral Palsi’lilerin zeka engelli olduklarini
savunmaktir. Yalitim da, agirhikli olarak zihinsel boyutta gerceklesir. Her zaman duydugumuz,
“Engelliler evlere kapatiliyor...” slogani, Tecrit Tutumu’nun sadece fiziksel boyutudur.
Asil ¢ozimlenmesi gereken ise, engellileri yok eden zihinsel soyutlamadir. Zira, Serebral
Palsi’liler, rehabilitasyon merkezlerine hapsedilir ve Algiimis Spastik Kaliplan nedeniyle de bu
yalitim gizlenir. (Ortili Tecrit’le yasama kapatilanlarin sayilari da, ne yazik ki, evden
cikarilmayanlardan cok daha fazladir. Bu ayrim c¢ok dikkatli yapilmazsa, tecrit icermeyen yasantilar
“Soyutlanma” olarak nitelenirken, Acik Tecrit masum goraldir.)

(Ornegin; Ben evimde oturup okumaktan, disiinmekten ve calismaktan zevk aldigim igin,
bazen annem beni disariya ¢ikarmak icin israr eder ve olumsuz yanit alir... Bu, Tecrit degildir...)

Aclk Tecrit’teki zihinsel “Soyutlama”, Serebral Palsi’li cocuk / gencin dusunsel 6zgurluginin
kisitlanarak, yasamdan uzaklastiriimasini 6ngorir. Aile Gyeleri, zihinsel engel mazeretini ileri
surerek bilingli uyari verilmeyen engellinin distinme, 6grenme, kesfetme vb. yeteneklerinin
gelisememesini de Tecrit Tutumu’nun gerekgesi olarak kullanirlar.

Temel ilke, ailenin Serebral Palsi’li ¢ocuktan uzaklasmasini saglayamaz. Soyutlama sanisi,
Acik Tecrit’teki kacginilmaz psikolojidir. Aile dyeleri, engelliyi yasamdan uzaklastirdiklarinda,
kendilerinden de uzaklastirabileceklerine inanirlar. Oysa, tam tersi gecerlidir: “Soyutlama”
yogunlastikca, aile, bilincaltinda engelle, engelliye mahkum olur. Clink, gercek tecrit gerekceleri olan
engel trajedisi, yasadiklari ezeli sugluluk duygusunun yansimasidir.

“Soyutlama”, engelliye her zaman olumsuz yaklasiimasina yol agmaz. “Engelli Psikolojisi’nin
yasandigi Acik Tecrit ortamlari dahi vardir. Bu farkli soyutlama biciminde aile, “Engelli
Psikolojisi”’ni, Serebral Palsi’li ¢cocugu aciz gérmek icin kullanarak, ona bagimsizlik bilinci
yerine, bagimhhk duygusu asilar. S6z konusu ortamlarda Serebral Palsi’lilerin bedensel
gereksinimleri abartili sevgiyle karsilanir. Buradaki tek sorun da, engellinin sadece bedensel
gereksinimleriyle ilgilenilmesidir.

Engelli, gercek duygu, dustnce ve algilarini, Serebral Palsi’li olmayanlarin algilayabilecegi
bicimde ifade etmekte zorlanir. Kendini anlatabilmek icin gelistirdigi 6zgin yontemler de
Aligiimis Spastik Kaliplan nedeniyle cogunlukla reddedilir. Boylelikle, yalitim, Serebral Palsi’li
cocuk / gencin gereksinim duydugu en o6nemli rehabilitasyon olan, i¢ dunyasinin acgiima
¢alismasindan yoksun kalmasina yol agar.

Sonucta, engelli yasama kapandidinda, aile, Acik Tecrit’in “Soyutlama” temel ilkesine
gOmulerek, onu ¢dzme sansini yitirir.

2) TOPLUM SORUMLULUGUNDAN KACIS

Toplumun Uyesi olamayacag! icin, sadece topluma entegre edilebilecegi distnulen engellinin
ailesi, birey yetistirmekten soyutlanir. Aileye ylklenen toplumsal sorumluluklar, Acik Tecrit’te
“Toplum Sorumlulugundan Kagis” temel ilkesini dogururlar. Engelliyi topluma kazandirmanin
onemi bilinglerine gullandikca; Serebral Palsi’lilerin, toplumun Gyeleri olduklarini unutan aile,
“Toplum Sorumlulugundan Kagisa yonelir.

Serebral Palsi’lilerin ailelerine verilen mesajlar daima, “Engellinin toplumda kabullenilmesi”
esasina dayanir. Alisilmis Spastik Kaliplar’nin asiladigi bakis agilarinin 6zu, “Serebral Palsi’li ¢gocugun,
icinde bulundugu kosullar geregi toplum disi bir hasta oldugu’ saplantisidir ve toplumun da saghkli
bireylerden olusmasi gerektigi her firsatta vurgulanir.

“Toplum Sorumlulugundan Kagis”, yasantisinin higbir evresinde bilingli uyari verilemeyen
engellinin sorumluluk tstlenemeyecek 6zelliklerde yetismesine yol acar. Tutumda, yasamin farkina
varabilmesi igin desteklenemeyen ¢ocugun yogun biling yetersizligine hapsedilmesi s6z konusudur ki,
biling yetersizligi, 6zerk bireylerden olusan nitelikli toplum idealinin sonudur...

Aile dyelerinin sirtlarina, Serebral Palsi’li ¢ocuga iliskin entegrasyon zorunlulugu
yuklendiginde “Toplum Sorumlulugundan Kagis” kaginilmazlasir.

Toplumu olusturacak birey 6zelliklerine, SP’lilerin ulasamayacagina inananlar; “Toplum
Sorumlulugundan Kagis”1, ideallerden arinmis Agik Tecrit ile btunlestirirler.
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Aclk Tecrit’teki “Toplum Sorumlulugundan Kagis”, engelliye karsi toplumsal sorumluluklarin
yerine getirilmesini her zaman engellemez. Aile Uyeleri, engelliyi sokaga c¢ikarabilir, onunla
konusulmasina ve ilgilenilmesine de Ortilii Tecrit’teki olumsuz tepkileri gostermeyebilirler.
Serebral Palsi’li cocugun toplumda aktif olamayacagindan ve ona sadece “Engelli Psikolojisi’yle
yaklasilacagindan dylesine emindirler ki, fiziksel yalitimin ortadan kalkmasi, Tecrit
Tutumu’nun seyrini asla etkilemez.

Serebral Palsi’lilere iliskin A¢ik Tecrit her zaman dislnsel boyutta baslar. Ardindan, engelli
olmayanlar sosyal zorunluluklarla kendi yarattiklari canavara savas acarlar. Fiziksel tecrit, engellinin
korkung boyutlarda yasadigi yasamsal yalitimin en masum bdlimiyse de, dikkatler ona ceKilir.
Cunkd, zihinsel, psikolojik ve sosyokiiltiirel Agik Tecrit glindeme getirilse, bdyle bir zulim karsisinda
yer yerinden oynar. Serebral Palsi’liler bedensel engelli olduklari icin fiziksel tecride elestiri
yagdirmak tehlikesizdir. Cocuk / gencin disariya ¢ikma olanaklarinin kisithhg mantikli kabul
edilerek benimsenebilir. Oysa, diger boyutlardaki yalitim konusunda kitleler uyanirsa, Serebral
Palsi’lilerde siginacak gercek yetersizlik bulunamaz.

Acik Tecrit’teki “Toplum Sorumlulugundan Kagis” temel ilkesini toplum nasil karsilar?
Serebral Palsi’lilerin yasamda ait olduklari c¢izgiye ulasamayacaklarina, hatta, yasamin onlari
reddettigine Oylesine inanilmistir ki, fiziksel boyut disindaki Acik Tecrit dogal karsilanir.
Engellinin hapsedilerek, insana layik olmayan sartlarda yasatilmasina abartili tepki gosterenler,
disariya ¢ikarilsa da, cocugun durumuna seyirci kalirlar.

Serebral Palsi’lileri  “Topluma kazandirma” demagojisi yapanlar, engellilerin
Alisiimig Spastik Kaliplan’na mahkum edilmelerini yash gozlerle izlerken, onlarla karsilastiklarinda
yapmacik tebessimlerle baslarini oksarlar. Duruma Oylesine Gzulurler ki, Serebral Palsi’liler
hakkinda hicbir sey bilmez, arastirip, 6grenmeye de ¢alismazlar...

“Toplum Sorumlulugundan Kagis”, Benimseme disi yaklasimlarla yetisen Serebral Palsi’lilere
onem verilmemesinin baslica nedenlerinden biridir. A¢ik Tecrit’te engelli, insan oldugundan dahi
habersizdir.

3) SEREBRAL PALSI’LILERE OZERK DUNYA SANISI

Serebral Palsi’lilere 6zerk diinya 6zendirilmiyor ise, nicin katilim, ya da kabullenmeden stz
ediliyor? Cunku, engellilerin 6zel egitim ve rehabilitasyonla toplumun sirtina ylklenmeleri, “Serebral
Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”nin kilifidir.

Yasam ve kapsadigi tum evrensel realiteler salt insan icindir. Serebral Palsi’lilere iliskin
konularda ise, boyle ideallerden s6z edilmez. Zihinsel, psikolojik, fiziksel ya da sosyokultirel
boyuttaki farkli gereksinimlerini, onlari 6zerk bir diinyaya hapsederek karsilamaya calismak,
“Entegrasyon” degil, Acik Tecrit’tir. Ustelik, engelli olmayanlarla ortak gereksinimleri oldugu
disunilemezse, dogal ihtiyaclari algilanamaz. Alisilmis Spastik Kaliplari nedeniyle yasanilan zorluklarin
baslica kaynag! da budur.

Zihinsel, psikolojik ve sosyokdlturel boyutlarda net Acik Tecrit iceren “Serebral Palsi’lilere
Ozerk Diinya Sanisi”; yasantilarinin kurgulanmasini zorunlu kilarak, Serebral Palsi’lileri yasamin
bitiinligiinden uzaklastirir.  “Serebral Palsi’lilere  Ozerk Dinya Sanisi”’nin  6ngordigu
entegrasyon, sistemin bdtandnin  SP’lileri  benimseyecek 6zellikler tasimasi  yerine,
bir bolimunin uyarlanmasini ya da engellilerin ona adapte edilmesini simgeler.

Yasama entegrasyon kaliplarinin kosullarini soyle siralayabiliriz:

Prototip engelliler.

Engelin, engelliden uzak tutulmasi.

Fiziksel tecrit uygulanmamasi.

Anormal kabul edilen engellinin, saglamlarin “Normal” kriterlerine uydurulmaya ¢alisiimasi.
Serebral Palsi’lilerin, toplumu yaratacak birey bilincinden uzak tutulmasi.

Bu yalitimi masum gésteren tek kostiim vardir: “Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”’nda
cocugun dis diinyadan fiziksel boyutta soyutlanmasi s6z konusu degildir ve Alisiimis Spastik Kaliplarr’ ndan
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kaynaklanan su temel yanilgl hepimizin akil+mantik+sagduyu uclusint felce ugratir: Toplumda
fiziksel boyutta yer edinen SP’liler yasamdan soyutlanmazlar. Nasil ki, egitilebilir zihinsel engellilere
el becerisi kazandirilarak, toplumda Uretken olmalari saglaniyorsa, Serebral Palsi’liler de salt
fiziksel boyutta yasama dahil edildiklerinde entegrasyon masali mutlu sonla biter...

Serebral Palsi’lilere hizmet veren merkezlerdeki rehabilitasyonun temeli de ne yazik ki Acgik
Tecrit’tir. Bu savimin en somut kaniti, tersi savunulsa da, agirlikh olarak fizyoterapiye dayall
sistemdir. Yalnizca bedenlerini, hatta yalnizca bacaklarini kullanarak Serebral Palsi’lilerin
saghkl yasamalari mimkin degildir. Olsaydi da, bu sadece ve sadece Tecrit ile kusatilmis bir
yasam olabilirdi.

Sunu durdstce itiraf edelim, ve de ikilemlerden kurtulalim: Amag, toplum ve evren icin birey
yetistirmek degildir. Serebral Palsi'lilerden istenilen tek sey, sirtlanacak yukler olmadiklarina
inandirildiklari halde, yik olmaktan 6teye gecmeden ve suya sabuna dokunmadan yasatiimalaridir.

Gerekli dizenlemelerin yapiimadigi kosullarda etkin yasayamayacaklari dogru olsa da,
buttntyle engelliyi degil, sadece engeli dikkate alarak yasantisini yonlendirirseniz, Serebral Palsi’lileri
asla benimseyemez ve Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda, “Zararsizca ve yararsizca yasatilacak
hastalar” haline getirmekten Oteye gecemezsiniz. O zaman onlar da “Engelli Psikolojisi’yle, gercek
potansiyellerinden farkli alanlarda ve kapasitelerinin izin verdiginden ¢ok daha az Uretmeye
kosullanirlar.

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi” aileyi nasil etkiler? Acik Tecrit etkisindeki aile
uyeleri; dis diinyada yer alsa da, Serebral Palsi’li cocugun goriinmez bir koruyucu Kilifa esir olarak,
yasamla gercek anlamda 6zdeslesemeyecegini fark ederler. Boylelikle, aile igindeki “Soyutlama’ya
islerlik kazandirmay: distnir, toplumdan dislanma endisesinden korunabileceklerini de zannederler.

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Dinya Sanisi” temel ilkesiyle, engelliye yalitilmis bir yasam
hazirlanir. Diger tutumlardaki benzer kurgularla ortak ozellikler tasisa da, Acik Tecrit’in yapisi
oldukga farkhdir. En énemli ayrim, Serebral Palsi’li gocugun yasatildigi diinyanin yiizde yiz pozitif
ya da negatif olmayisidir. Aile Uyeleri, Agik Tecrit’in diger temel ilkelerinin yansimalari paralelinde,
mikemmel bir yasanti da strdirebilirler. Sorun, “Yalitim” ve “Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya
Sanisi”dir.

ilkenin temel darbogazi, yalitimin engellilerin dogasina ve gereksinimlerine uygun
Ozelliklerde kurgulandiginin, ya da kurgulanabileceginin dustntlmesidir. Bu sav ile, engellinin
mutlu olacagi, Alsiimis Spastik Kaliplar'na yuzde yiiz uygun olan hasta psikolojisi dogrultusunda
savunulur. (Orn. Siiregen hastaliyi olan cocuklar, oyuncak, hediye vb. dagitildijinda sevinirler,
boylelikle, ziyaret edenler de huzur duyarlar.) “Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”’nda da,
gercek yasami yasamak yerine, engellinin kurgularla avutulabilecedi zannedilir.

Aclk Tecrit Tutumu’nda aile tyeleri, 6zerk diinya taniminda, kendileri ve Serebral Palsi’li gocuk
acisindan mikemmellik ararlar. Su mekanizma gegerlidir: “Engelli cocukla bir bedel 6duyorsak,
karsihginda her sey normal olmali.”

ilkenin diger riski de, aile dyelerinin mantiklari dogrultusunda Kusursuzluk icermesinin
gerekliligidir. “Sucluluk Duygusu”nun 6n plana ¢iktigi ailelerde, Serebral Palsi’lilere dzerk diinyanin,
engelli olmayanlarin sorunlarindan arindiriimasi 6ngorulir. Bu énlemin olanaksizligini fark edenler,
kurmaca yasanti hazirlayarak, yalitima surklenirler. zira, gercek yasam asla engelliye gore degildir...

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Dinya Sanisi”’nda aile igindeki her sey otomatlastir.
Tekdlzelik, Serebral Palsi’li ¢ocugun kesfedilmesini engeller. Aile U(yeleri kahplara uygun
davrandiklarinda engelliye yardimci olabileceklerine inanirlar. “Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya
Sanisi”’na kapilanlarin anlayamayacaklari tek sey ise, engellinin neden gelisemedigidir ki, bu da,
Alisiimis Spastik Kaliplar1 nedeniyle dogal karsilanir.

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”, engellilerin ice kapal, kompleksli ve mutsuz
olmalarina yol acar. Ne yaparlarsa yapsinlar, kendilerini daima bir seylerden (yasamdan) yaltiimis
hissederler.
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4) ILETISIMSIZLIK

Serebral Palsi’lilere iliskin yanilgilardan hicbiri, engelli ve yakinlarina getirilen iletisim yasaklari
kadar yikici degildir. Kaliplari asmanin tek yolu iletisim oldugu halde, Aligiimis Spastik Kaliplari
dogrultusunda yasanan temel darbogaz, “iletisimsizlik’tir.

Aslinda iletisimsizlik sadece Agik Tecrit’e 6zgu degildir. Gunumuzde Serebral Palsi’lilerle
gercek iletisim kurulmasi, inanilmayacak kadar zor ve alisiimadik bir aktivitedir.
Bakilip buyutilmeleri ve egitilip rehabilite edilmeleri, bu gergegdi asla degistiremez.

Acik Tecritteki “iletisimsizlik” temel ilkesi, aile Uyelerinin engelliye kapali olmalarini
simgeler. iletisimsizlik tek tarafli kalmayarak, Serebral Palsi’li cocuk / gencten aldiklari iletilere
bilinclerini kapatanlarin, ona bilingli uyari vermelerini de engeller.

Aclk Tecrit‘te aile engelliyle sadece, Alisiimis Spastik Kaliplari 6ngordigu igin ilgilenir. Tutumda
Serebral Palsi’liler egitilebilir, rehabilite edilebilirler. Ancak, s6z konusu faaliyetler sirasinda
engellinin varhgi fark edilemez, ya da iletisim butiiniyle sonlandirilir.

“Iletisimsizlik” temel ilkesinin kaynagi: “Serebral Palsi’liler; ilkel, hasta ve geri zekali
olduklarindan, kesfedilmeye deger potansiyelleri olamaz...” saplantisidir. Cevrede sayisiz Alisiimis
Spastik Kaliplart kurbani varken, boyle diistinmemek i¢in, Benimseme’yi bilmek gerekir.

“Iletisimsizlik”in diger ¢ikis noktasiysa, her seyin belirlenmis olusudur. Serebral Palsi’liler
Uzerinde kahliplar Oylesine egemendir ki, onlarin ne isteyip, ne istemedigine ve neler
hissettiklerine dahi aile, diger engelli gruplari, ya da toplum tarif getirerek, onlar adina konusur.

Bazi kosullarda engelli, bedeniyle Oylesine cetin bir savas verir ki, iletisimi sifirlanir.
Konusma engelinin 6rdugi duvar, her gecen gln yikselmekte, aile ve cevresi ise, surekli yanit
beklemektedir. Bir kez olsun, 6nyargi zincirlerini kirarak, ictenlikle elini tutup, “ihtiyacin oldugu
kadar zamanin var. Nasil iletisim kurabilecegini birlikte kesfedecegiz.” diyemezler. Clnki, cocuk geri
zekal, ilkel ve hastadir. Her ne olursa olsun, sadece, yalitilmali ve/veya tedavi edilmelidir.

Bazi kosullarda, Serebral Palsi’li cocuk konusmaya zorlanir. Konusma terapisi, yasamsal
gereksinim olsa da, her sey gibi o da zorunluluk haline getirilirse engelli isyan eder, ya da boyun
bikerek kabullenir. Diger bir grup aile ise, iletisim gereksinimlerini dayak, surekli kinama, kiglk
gdrme vb. mekanizmalarla telafi etmeye calisir.

“Iletisimsizlik”in topluma yansimasi oldukca ilgingtir: Ailedeki Serebral Palsi’li cocuk
cogunlukla uzun yillar boyunca saklanir, ya da, agir zihinsel engeli nedeniyle onunla iletisim
kurulamadi§ iddia edilerek, Acik Tecrit Tutumu’nun yol acgtigi fiziksel yalitim hakl gosterilir.

“lletisimsizlik” temel ilkesi, g6z goze iletisim sansini da ortadan kaldirir. Bu kosullarda Serebral
Palsi’liler hirginlasirlar. Cuinki, ifade yontemleri reddediliyorsa, butuntyle dislandiklarini hissederler.

Acik Tecrit’teki “iletisimsizlik” Serebral Palsi’li cocuk / gencin zekasini geriletir ve onu ¢ilgina
cevirerek, uyumsuz ve saldirgan yapar. Bazi engelliler ise, karanlikta yasar ve sessizlige mahkum
olurlar.

ACIK TECRIT TUTUMU’NUN YOL ACTIGI
TEMEL SORUNLAR
1) HUZURSUZLUK
2) ENGEL MAHKUMIYETI
3) KOSULSUZ DISLANMA
4) UMUTSUZLUK

1) HUZURSUZLUK

Aclk Tecrit’te aile engelliyi soyutladiginda, davranis kaynakli su¢luluk duygusu ortaya cikar.
Bu asamada sorun, engel trajedisi degil, ailenin bir Gyesinin psikolojik, sosyal, zihinsel ve bedensel
boyutta dislanmasinin yarattigi icsel yikimdir. Elbette ki, ¢ok gecmeden, s6z konusu yikima
Serebral Palsi terimi trajedisini de dahil eden aile Gyeleri, engelliden soyutlandiklari igin huzursuzluk
duymaya baslarlar.
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Aile Uyelerinin tecrit ile bilinglerini rahatlatma 6zlemlerinin gerceklesmesini engelleyen
baslica sorun, “Huzursuzluk”tur. Engeli trajedilestirenler, (Tecrit Tutumu hangi dizeyde olursa
olsun) bilinci engelden ve engelliden uzaklastiramazlar. Acik Tecrit’in etkisindekiler, engelliden
yalitilmis yasantilari olabilecegine inanmaya ¢ylesine zorlanmislardir ki, ondan uzaklastiklar1 anda,
normal yasadiklari izlenimi vermeye cahsirlar. Oysa, huzursuzluklarini gizlemeye calisirken de aci
cekerler.

Bir grup aile ise, “Huzursuzluk”u gizlemeyebilir. Engelliyle yasami paylasamadiklarindan sik
stk s6z ederek (“Oglumla baliga ¢ikamiyorum”, “Kizimi arkadasima gotlremiyorum” vb.)
huzursuzluklarini denetlemeye cahlisanlar, Acik Tecrit’i de masumlastirarak, engel paralelinde akla
uygun hale getirirler.

Acik  Tecrit’teki  “Huzursuzluk”un kaynaklarindan biri de, ailenin engelliyle
paylasimlarinda, Alisilmis Spastik Kaliplan’nin éngérdiagu “Normal”e mahkum olmasidir. Bu savin,
tutumun temel ilkeleriyle, 6zellikle de, “Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”yla celistigi
savunulabilir. Oysa, anilan temel ilke, Serebral Palsi’lilerin, 6z realitelerinden soyutlanma yoluyla,
yine sistem icine hapsedilerek, yabanci bir mekanizmaya entegre edilmelerini simgeler. Diger deyisle,
engelliden, 6zl disindaki “Normal’” kahiplarina uymasi beklenir.

Engelliden soyutlanarak cektikleri tlim acilara ragmen, Acik Tecrit nedeniyle aile, zincirlerini
kirip, “Biz saghkli ve normal bir Serebral Palsi'li yetistirecegiz.” diyemez. Alisiimis Spastik Kaliplarr’nin
baskinlik ve etkinlik diizeyinin en somut kanitlarindan biri de, bu 6nemli ayrintidir.

Engelli, Alglmis Spastik Kalplan’na uyum saglasa da, aile Uyeleri “Huzursuzluk”tan
kurtulamazlar. Bu duyumsama, Benimseme olmadikca ortadan kaldirilamaz.

“Huzursuzluk” engelliye direkt yansimaz. Sadece, aile Gyelerinin yogunlasan i¢ baskilari,
engelliyle iletisim kopuklugunu arttirir ve Serebral Palsi’li cocuk / geng, her gecen giin kendinden ve
yasamdan biraz daha uzaklasir.

2) ENGEL MAHKUMIYETI

Alisiimis Spastik  Kaliplar’nin - yol actigi, “Engel ilk planda ele alinmahdir.” saplantisiyla,
“Soyutlama” temel ilkesinin sonucudur. Yasantinin merkezi haline getirilen engel, saglikh
dustinulemez ve gerceklerden soyutlanmaya ¢alisilir; basaramayinca da engele mahkum olunur.

Sorunda butinuyle Serebral Palsi terimine mahkum olunsaydi, aile Gyeleri Serebral Palsi’li
cocuktan boylesine uzaklasmazlardi. Clnku engel, engelliyi yasamin her alaninda direkt etkileyen bir
Ozelliktir. Salt fiziksel yetersizlikler yerine, engelin yasanti Uzerindeki tim yansimalari dikkate
alinabilseydi, “Engel Mahkumiyeti” yasanmaz, engel trajedisine de suriiklenilmezdi.

Aclk Tecrit’teki “Engel Mahkumiyeti”, Serebral Palsi’li cocugun yasamdan yalitilmasina
yol acan “Sugluluk Duygusunun farkli sentezidir. Engelli tecrit edildiginde, aile Uyeleri engelden
de siyrilabileceklerine inanirlar. Oysa, (engelin sorun haline gelmesinin kaynagi, engelli degil,
sucluluk duygusu oldugundan) ailede engelli varsa, hangi tutumla olursa olsun, engel dislanamaz.
Zorlanan bilingle bilingalti, giderek artan direncle engele tutunur.

“Engel Mahkumiyeti”, Kabullenme Tutumu’ndaki “Engel Saplantisi’ndan benzersizdir.
“Engel Saplantisi”’nda aile, engele iliskin gerekli zannettikleri takintilarini reddetmez. Agik Tecrit’te
ise, aile Gyeleri engelliyi, gucli ve normal goriinebilmek icin tecrit eder ve “Engel Mahkumiyeti’ni
asla kabullenmezler. Clinku, engele mahkum olduklarini itiraf ederlerse, zaaflari agiga ¢ikacaktir.

Acik Tecrit’teki “Engel Mahkumiyeti” Serebral Palsi’li ¢cocuk / gencin birey olarak
algilanamamasina ve 6zel egitimle rehabilitasyondan gereksinim duydugu nitelik ve nicelikte
yararlanamamasina yol acar.

Acik Tecrit’teki terimsel boyutuyla olmasa da, genel anlamdaki engel mahkumiyeti Serebral
Palsi’lilere de yamalanmak istenir. Cevresindekilerin umutsuzluk icinde sadece bedeniyle
ilgilendiklerini géren Serebral Palsi’li gocuk / geng, engelli bir viicuttan ibaret olduguna inanir.
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3) KOSULSUZ DISLANMA

Acik Tecrit, engelliyle yakinlarini yasamdan soyutlayarak, “Kosulsuz Dislanma”ya neden olur.
Gerci bu sorun “Kendini Kanitlama Saplantisi”ni uyaracagi icin, aile Gyeleri sira disi statilere
ulasabilirler. Ancak, benimsenmeleri, ya da engelliyi ulastirabildikleri ¢izgi nedeniyle alkislanmalari,
olasi degildir.

(Ornegin, Alisiimis Spastik Kaliplari nedeniyle, Aclk Tecrit ve onun uzantisi olan “Kosulsuz
Dislanma”nin en trajik 6rnekleriyle, Serebral Palsi’lilerin rehabilite edildikleri, liks tecrit evlerinde
karsilasilabilir. Anilan kurumlarda, 06zel egitim ve rehabilitasyon kilifina gegirilmis kosulsuz
dislamayla, Serebral Palsi’liler yasamdan soyutlanirlar.)

“Kosulsuz Dislanma”nin vyarattigi tahribat, Tecrit’in Serebral Palsi’li cocukla sinirli
kalamamasidir. Diger aile Uyeleri de kendilerini yalitilmis hissederler. Sosyal yasamdaki yer ve
rolleri ne olursa olsun, Acik Tecrit’in etkisindekiler i¢ dunyalarindaki dislanmislik duygusunu
asamaz, kendilerine ya da engelliye, (Ortiilii Tecrit’teki “Kosullu Dislanma” kaynaklarindan olan)
“Engelli Psikolojisi”’yle yaklasilmasini da asla kabullenemezler.

Aclk Tecrit paralelindeki “Kosulsuz Diglanma”, sadece ailedeki engelliyle ilgili konularda biling
istiinde olsa da, temel tutumun etkisindekilerin olusturduklari yapitlar, “Serebral Palsi’lilere Ozerk
Diinya Sanisi” ve Acglk Tecrit’in izlerini tasir.

(Bir 6rnek: izmir’deki Sabanci Kiltiir Sarayi’na gittijimde, bana ve yakinlarima biyiik kiilfet
getiren mimari engellerle karsilastyorum.)

Aile uyelerinin “Serebral Palsi’li yakini” sifatiyla sosyal yasamda ezik insanlar olarak
benimsenememelerine yol acan “Kosulsuz Dislanma”, engellinin varliginin dahi gizlenmek
istenmesiyle sonuglanir.

“Kosulsuz Diglanma” Serebral Palsi’ lilerin etkin yasamalarini 6nler.

Onlara, engelli olduklart igin sadece hayatta kalmalari gerektigi empoze edilir.
Yaptiklari her sey, sadece engelli olduklari i¢in anlam tasir.

Acik Tecrit ile yetisenler, kendilerinden, toplumdan ve yasamdan soyutlanirlar.

4) UMUTSUZLUK

Birey yetistirme idealine ambargo gelirse, umutlu olmak mimkiin degildir. Alsilimis Spastik
Kaliplar’nin yol actigi temel tahribat “Umutsuzluk”tur.

Amagsizlik, “Umutsuzluk”un bas mimaridir. Aile beklentisiz olmasa da, 0zel egitim ve
rehabilitasyonu kliselesmis kaliplara uyma zorunluluguyla strdr(r.

Acik Tecrit’te aile tyeleri engelliyi yasamdan soyutladiklarinda, gercek yasama yonelik
cosku ve ideallerini de kaybederler. Onlari “Umutsuzluk”a surukleyen; engelliyi dislayarak, salt
engeli esas almaktir.

Aile Uyeleri Serebral Palsi’li ¢cocuk icin ne yaparlarsa yapsinlar, gelecege yonelik hicbir
umutlar yoktur ve olamaz. Ac¢ik Tecrit Tutumu’nda fiziksel boyuttakinden ¢ok daha yogun ve
onemli olan dustinsel soyutlanma gecerliyken; aile, engellinin toplumda hicbir yere gelemeyeceginin
de farkindadir. Ancak, Alisilimis Spastik Kaliplar’na bagimliyken, yalitim disinda sanslari da yoktur.

“Umutsuzluk” caresizligi getirir. Acik Tecrit’te aile Uyeleri engelliyle ilgilenirken ya da ondan
soyutlanirken, ne yapacaklarini bilemez haldedirler. Kendileri de dahil, hi¢ kimseye
guvenemediklerinden, Algiimis Spastik Kaliplari paralelindeki yardimlar dahi umutsuzluk ve
caresizliklerini azaltamaz.

Bu noktada, gercek umut ile avuntulari ayirmak zorundayiz. Culnkl, Acik Tecrit’te dahi,
kisiler engelliden ytzde yiz soyutlanamaz ve cesitli savunma mekanizmalariyla (Serebral
Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanist) ona iliskin umutsuzluklarini gizleyerek tatmin olmaya calisirlar.
Entegrasyon aldatmacasi gerceklessin ya da gerceklesmesin; Serebral Palsi’li ¢ocuk / geng, yogun
“Umutsuzluk™ ile yetistirilerek, toplumsal kabul masaliyla avunulur. Boylelikle umutsuzluk kortklenir
ve kisir dongu surer, gider.
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Acik Tecrit’teki “Umutsuzluk” sorununu korikleyen, Serebral Palsi’lilerin istemsiz olarak
dislanmalaridir. “Umutsuzluk” engellileri, yasami kabullenmeye surikler, bu tutumla yetisenlerin
kendilerinden ve yasamdan beklentileri yoktur, olsa da, umutsuzluk kaynakli ¢irpiniglardan ibarettir.
Ailenin Alisilmis Spastik Kaliplan dogrultusundaki beklentisiz beklentilerine uyum saglamaya c¢alisan
Serebral Palsi’lilerin sorunlari yogunlasir. Basarisizlik ise “Umutsuzluk”la, ondan kaynaklanan
amagcsizhgl had safhaya ulastirir.

AGIK TECRIT TUTUMU’NUN
BELIRTILERI

Toplumu olusturabilecek 6zellikler tasityamayacaklari igin, Serebral Palsi’lilerin “Suya sabuna
dokunmadan” yasatilmalari gerektigi sik sik ima edilir, ya da a¢ikca dile getirilir.

Aile Uyeleri kendilerini engelden ve engelliden, engelliyi ise bituniyle yasamdan soyutlamaya
calisirlar.
Aile uyeleri, engelliyi korumak amaciyla yasamdan soyutladiklarini dile getirirler.
Serebral Palsi’li gocuk igin, ““O kendi diinyasinda mutlu ve giivende.” ifadesi ¢cok sik kullantlir.
“Normal yasamak istediklerinden” s6z eden aile, engelin ve engellinin 6nemli engellemelere neden
oldugunu savunur.
Uzaklasmaya calistikca engele mahkum olan aile, yasama iliskin higbir gercegi
akil+mantik+sagduyuyla distinemez.
Aile Uyeleri umutsuz, tedirgin ve engele mahkum olduklarindan, toplum tarafindan dislanmislardir.
Fiziksel yalitim ailenin diger Uyelerinin de sosyal yasantilarini altist eder. Saghkh iliskiler
kuramaz, i¢ basariy1 yakalayamaz, doyumsuzluk iginde 6mr tuketirler.
“lletisimsizlik” ile “Toplum Sorumlulugundan Kagis” temel ilkeleri ustalikla kullanilarak
saplantilarin akla uygun gériinmesi saglanir.
Serebral Palsi’liler zihinsel engelli gosterilmek istenir ve Oyle goruntrler. Tecrit varken, beden
paravani asilarak, onlara gercek anlamda ulasilabilmesi olanaksizdir.
Serebral Palsi’liler, acz iginde, zavalli bir yasanti surdirir, sadece engellilerle birlikte olmalarina
izin verilir.

ACIK TECRIT ve EGITIM
Serebral Palsi'lilerin kapali kapilar ardinda egitilerek topluma entegre edilebilecekleri distnuldr.
Serebral Palsi'lilerin egitimsizligi zihinsel engel mazeretiyle kamufle edilmeye ¢ahisilir.
Egitim hizmeti goturilse de, engelli yararlanamayacak durumdadir.

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya Sanisi”yla salt engelliler arasinda yasayabilecek diizeyde egitim
gorurler.

Alisiimis Spastik Kaliplart dogrultusundaki egitimin hicbir amaci olamayacagi icin, “Serebral Palsi’lileri
topluma kazandirma” hikayesiyle avunulur.

Amacg Serebral Palsi’lilerin diger engellilerle birlikte, yasamdan yahtiimalaridir ve gercekte,
topluma kazandirilmalarina da deger verilmez.
ACIK TECRIT ve REHABILITASYON

“Serebral Palsi’lilere Ozerk Diinya” kurulabilecegine inanildigindan, fizyoterapi disindaki
rehabilitasyon aktiviteleri dislanir. Engellinin digerlerine tstiinlik saglamasi yeterlidir. Bunun igin
de gereken tek sey fizyoterapidir.

Serebral Palsi'lilere hizmet veren merkezlerdeki rehabilitasyonun temeli Acgik Tecrit’tir.
Evde rehabilitasyon ya yoktur, ya da beklentisizdir.
Agir Tecrit s6z konusuysa Serebral Palsi’liler rehabilitasyon merkezlerine de gétirilmezler.

Yasamdan soyutlandiklari i¢in Serebral Palsi’liler her ne olursa olsun, rehabilitasyona karsi
cikarlar.
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ACIK TECRIT ve BAGIMSIZLIK (?)

Engelli, her seyden uzaktir. Bagimsizhgin anlamini dahi bilemez.
Bagimsiz birey olmasi mumkin degildir. En buyiik engel, entegrasyon safsatasidir.

ACIK TECRIT ve ENGEL

Engel, yahitimsal anlamda, kdse bucak kacilmasi gereken, nefret edilecek bir olgudur.

Aile Uyeleri engele iliskin drkatictu korkular icindedirler. Onun yasamayi engelleyen felaket
oldugu dustnalir. Engelli de bu dogrultuda tecrit edilir.

Serebral Palsi’liler engelleri hakkinda hicbir sey bilmemelidirler.

ACIK TECRIT ve TOPLUM

Serebral Palsi’lilerin topluma sokulmamasi gerektigine inanilir.

Aile, dislanmamak igin Agik Tecrit’e basvursa da, toplum Serebral Palsi’li cocugu 6grendigi anda
dislama mekanizmasi ydrlrltge girer.

Aile tyeleri, engelliyi saglikli yetistirme konusundaki acizliklerini, kendi egitim, kiltir, mal, para,
sOhret vb. niteliklerini sergileyerek kamufle etmeye cahsirlar.

Serebral Palsi’liler, yeterince tedavi edildikten sonra yine engelliler arasinda yasatilmali, boylece
topluma entegre edilmis gibi gériinmelidirler.

Toplum Serebral Palsi’lileri zeka engelli zannederek, aciz gorir. Hakkimizdaki 6nyargilarin buytk
bolumi de, Agik Tecrit Tutumu’ndan kaynaklanir.

Engelli, insanlardan kagcar, kendisiyle konusanlarla iletisim kuramaz. iceddniik ya da saldirgan
tavirlar sergiler.

ACIK TECRIT ve KiSILIK

Bagimhdir
Bilingsizdir
Diglanir

Kendine yabancidir
ice donuktiir
Nesesizdir
Bakimsizdir
Saldirgandir
Hastadir

Acizdir

Korkaktir
insanlardan uzaktir
Ozgiivensizdir

i letisimsizdir
Korunmaya muhtagtir
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YAN TUTUM OLARAK
TECRIT

Tecrit’i “Yan Tutum” niteligiyle aileye ylUkleyen baslica faktdr, saplantilardir.
“Temel Tutum” olarak incelerken gordigimiz tim kaynak, ilke ve sorunlar “Yan Tutum”
niteligindeki Tecrit icin de gecerlidir. Yahtim, diger temel tutumlarin uygulanabilmesi igin
vazgecilmezdir. Bu dogrultuda, engellilerin saghkh bireyler olmalarini engelleyen yaklasimlarin
ya da temel tutumlarin Tecrit’ten soyutlanmasi mimkuan degildir.

Gunlik yasantidaki ilave olumsuzluklarin yani sira, Tecrit, eslik ettigi yaklasimlarla direkt
etkilestiginden, onlar1 da degistirir ve yogunlastirir. Ne yazik ki, “Yan Tutum” olarak “Temel
Tutum”dan ¢ok daha 6nemli ve riskli sonuglara yol agar.

Hangi temel tutum gegerli olursa olsun, Tecrit’in aileye yerlesmesi, ilk asamada istem disindadir.
Uygulamada ise, istemsiz Tecrit olmaz. Aile Gyeleri, ondan yararlanabilmek umuduyla, bilin¢li olarak
yalitimi denerler. Ancak, Tecrit yasantiya kasitli sokulmaz.

Gergek disi yasantilara maruz birakilarak sirekli bir seylerden soyutlanan engelli ve
ailesinde, eslik ettigi bes temel tutumla birlikte Tecrit’i kolaylikla belirlememiz mimkundir.

“Sucluluk Duygusu”na ilave, Tecrit anahtari olarak tanimlayabilecegimiz kaynaklar; Tecrit’i
uyararak, biling ya da bilingaltina yerlestirirler. Yasantiya dahil edildikten sonra Tecrit artik, bilingli ve
istemli bir disunce/davranis sistemi halini alir.

Yan Tutum Tecrit, her kosulda, Serebral Palsi’lilerin butindyle yasamdan yalitimina
yardimci  olur. Benimseme disi yaklasimlarin, bu akil almaz savla ayakta durdugunu
disundugimuzde, Tecrit’in yan tutum boyutuyla, Temel Tutum’unun yani sira, Alisiimis Spastik
Kaliplarr’ni da destekledigini fark ederiz.

Tecrit’in salt Temel Tutum olarak goértlmesi enderdir. Zira o, engel trajedisini yogun
yasayabilmek icin tek basina yeterli olamaz. Ustelik, engelliyle oldugu kadar, cevreyle de normal
iliskiler kurulamayacag! icin, yasam tarzi mutlaka bes temel tutumdan birine kayar.

N TECRiTTUTUMU!LI_E_ _
DIGER YAKLASIMLARIN iLiSKILERI

KABULLENME ve TECRIT:

Oz itibariyla Tecrit’e en uygun Temel Tutum, Kabullenme’dir. Konumuz yaklasimin
koruklenmesinin nedeni de, Serebral Palsi’lilerin alkislar arasinda yasam ve toplumdan gizlice
soyutlanmasidir.

Alisiimis Spastik Kaliplari mantigina goére Serebral Palsi’liler icin gerekli olan Tecrit’in 6ngordugu
yalitim, yine A.S.K’nin ideal yaklasimi Kabullenme Tutumu’nda Oylesine ustaca kurgulanir ki,
Benimseme bakis agisiyla yaklasanlar dahi engellinin yasamdan soyutlandigini kolaylikla fark
edemezler.

Kabullenme Tutumu’ndaki Tecrit’in “Anahtar Kayna§i”, "En ideal Tutum Aldatmacasi”dir.
Aile lyeleri Tecrit’e, kabullenme dayatmasiyla ayni zamanda yonelirler. Ortilii Tecrit, Agik Tecrit’e
oranla daha fazla takdir toplar ve yaygindir.

KABULLENME ve ORTULU TECRIT:

Aile, kabullenmenin yani sira, Ortiilii Tecrit’in de “En ideal Tutum” olduguna inanir.
Amag soyle Ozetlenebilir: Dis dunyadan soyutlanmadan engelliyi koruma altina alarak, ona zarar
verilmesini 6nlerken, “muhtagc, aciz, zavalli” birini yasama atmadiklari (?) icin alkis toplamak...

ideal tutumu uyguladiklarini savunanlarin, Serebral Palsi’lileri su ya da bu kilifla yasamdan
soyutladiklarini fark etmelerini bekleyemeyiz. Kabullenme Tutumu’yla birlikte Onerilenleri hic
diisinmeden kabullenecekleri icin, aile tyeleri, ilave yiik olarak sirtlarina vurulan Ortilii Tecrit’i de
acikca itiraf edemezler.
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Kabullenme Tutumu’ndaki Tecrit’in gizlenmesi, Alisilmis Spastik Kaliplarrnin bigimsel boyutu
nedeniyle gereklidir. Serebral Palsi’lilerin yasamdan uzak tutulmalari sozde kinansa da,
Ozde gizli takdir toplayarak desteklendigi icin, Kabullenme Tutumu’nun etkisindekiler celiskiye
duserler. Engelliye kismi yahitim uyguladiklarini gizlemeleri de, gizlememeleri de, tutuma aykiridir.

Kabullenme Tutumu’nun bazi temel ilkeleri Ortuli Tecrit’i gizlemeye, digerleriyse disa
vurmaya yonelik kurgulanarak, denge saglanir. Ortili Tecrit’i gizlemeye yonelik temel ilkeler:
Kadercilik, Yetinme Duygusu ve Yardimsiz Yurume Saplantisi’dir. Disa vurmaya yonelik temel
ilkeler ise, Zorunluluk Duygusu, Caresizlik, Kompleksler ve Cevre Gudumli Yasam’dir.

Kabullenme Tutumu’ndaki Ortilti Tecrit’in en 6nemli dayanaklarindan biri de, fiziksel
boyutta sosyal soyutlama gerektirmemesidir. Aile Gyelerinin, 6zellikle de engellinin baslica 6viing
kaynagi, disartya cikabilmektir. Kabullenme Tutumu’yla yetistirilen Serebral Palsi’lilerin Tecrit
yaralarina dokunuldugunda (yasamdan soyutlamadiklari tek ézellikleri fiziksel aktiviteleri oldugu icin)
s0zu hemen, sokaga ¢ikma araciligiyla sosyal yasadiklarina getirirler. Diger Ug boyuttaki esaretleri ise,
gercekten endise verici yogunluktadir.

Kabullenme Tutumu’yla yetisen Serebral Palsi’liler kismi tecrit edildiklerini asla
kabullenmeseler de, her firsatta kendilerini bir seylerden soyutlarlar. Dusunerek, hissederek ve
gercekleri dogallikla yasayarak, 6zlerini gergeklestirmekten korkar, buylk ideallere sahip olmaktan
kaginarak, sahte dinyalara ve kendilerine kurduklari kugucik yasamlara hapsedilirler. Aligilmis Spastik
Kaliplar’na gore, bu trajedi Serebral Palsi’liler icin ideal “Basari’dir...

KABULLENME ve ACIK TECRIT:

Kabullenme istenen her yone cekilebilecek tek yaklasimdir. Agik Tecrit de ona kolaylikla
yerlestirilebilir.

Aile uyeleri, Serebral Palsi’liler igcin olanakli en ideal tutumun kabullenme olduguna
inandirildiklarinda, Algiimis Spastik Kaliplan devreye girer. Tutumun etkisindekiler, engellinin
hastalikli yetisecegini hissettiklerinde, yogun umutsuzluga kapilarak, bilingsizlikle su mantigi kurarlar:
“Nasil olsa ¢ocuk saglikli olamayacak ve etkin roller tstlenemeyecek. Onu yasamdan uzak tutmamiz
ya da tutmamamiz fark etmeyecegine gore, onu koruma altina alir, hem, topluma karsi ideal aile
tablosu cizebilir, hem de, dislanmayiz...”

Neden Ortilii degil de, Acik Tecrit? Bazi kosullarda engel &ylesine yogun bicimde
trajedilestirilir ki, Ortiilu Tecrit, Kabullenme Tutumu’na yetmez. Engelin gérsel dehseti nedeniyle
asiri dikkat ceken Serebral Palsi’lilere de cogunlukla Agik Tecrit uygulanir.

Acik Tecrit’teki fiziksel soyutlama Kabullenme Tutumu’na nasil adapte edilir? Fiziksel yalitimi
akla uygun gostermek icin Kabullenme Tutumu’nda sayisiz mazeret bulunabilir. Ornegin, engellinin
yuriyemeden disarlya ¢ikamayacagl, ya da ekonomik olanaksizliklar nedeniyle, sosyal yasama
giremedigi vb. Bunlar bahanedir, Serebral Palsi’lileri fiziksel yalitimdan korumak isteyenler mutlaka
¢cOzum Uretebilirler.

SUCLULUK ve TECRIT:

Sucluluk Tutumu’nda Serebral Palsi’lilerin, “Antika vazo” muamelesi gordiklerini hatirliyoruz.
Aile Uyelerinin ilahlastirdiklari varligi, yasama dahil etmelerini beklemek hayalperestliktir.

Sucluluk Tutumu’ndaki Tecrit, yaklasimin battnu esas alinarak, Serebral Palsi’lilerin her
zaman ve her kosulda alternatifsiz korunmaya muhtag olduklari inanciyla yasama yerlestirilen
doyum aracidir. Tutumda aile tyeleri engelliyi koruyabildiklerini ancak Tecrit varken hissedebilirler.

Sugluluk’taki Tecrit’in “Anahtar Kaynag1” “Engelin Abartilmasi”dir. Yahtim, engelliyi,
yakinlarini ve dis dinyayi, Serebral Palsi’lilerin icler acisi yasantilarindan soyutlar. Sucluluk
Tutumu’nun neden oldugu tiim sorunlarin perde arkasindaki mimar, Tecrit Tutumu’dur.

Sugluluk Tutumu’ndaki Tecrit, engellinin aliskin oldugu ve hoslandigi ortamin surekliligini
saglar. El Ustlinde tutulan, simartilan, pohpohlanan engelli, gercedi yasamak istediginin, daha da
onemlisi, bu amagla yaratildiginin farkina varamaz.
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Sucluluk’taki Tecrit’in Serebral Palsi’lilerde actigi en derin yara, bedenleri disinda,
tum benliklerini yasamdan kacirmaktir. Fiziksel zaferlere boylesine deger vermelerinin nedeni de,
s0z konusu yalitimdir.

Tecrit’in yapisiyla Sucluluk Tutumu birlestiginde Serebral Palsi’liler, timuyle aciz ve
korunmaya muhta¢ olduklari igin yasamdan soyutlandiklarini hissederek, aksini kanitlamak amaciyla,
engelli bedenleriyle ne kadar ¢ok sey yapabileceklerini gostermeye c¢alisirlar.

Ozetlersek, Sucluluk Tutumu’yla birlesen Tecrit, Serebral Palsi’lilere aile icinde yalitilmis
yasam kurulmasina yol agmakla kalamayarak, disinsel boyuttaki sosyal yasantiya, kisilige ve
gelecede de 6nemli darbeler indirir.

Sucluluk Tutumu’nda normal kosullarda Ortiilii Tecrit gecerlidir. Tutumun yapisi paralelinde,
aile ici iliskilerinde ve topluma Kkarsi, engelliyi yasamdan yilizde yuz soyutladiklari izlenimini
veremeyecekleri igin aile tyeleri Ortiilii Tecrit’e bagvururlar.

SUCLULUK ve ORTULU TECRIT:

Ortilu Tecrit’te cogunlukla fiziksel yalitim olmadigindan; aile wyelerinin amagclari,
engelliyi korurken, dis diinyaya fedakar aile portresi cizebilmektir.

Sucluluk Tutumu’ndaki Ortuli Tecrit, aile Gyelerinin engelliye yakinlasmalarini engeller.
Serebral Palsi’li cocugu mehdilestirenler, zamanla ondan soyutlanmak zorunda kalirlar. S6z konusu
psikoloji, agir Sucluluk Tutumu’nda Acik Tecrit’e de yol agabilir.

SUCLULUK ve ACIK TECRIT:

Aclk Tecrit, kesin yahtim oldugundan, Alisilmis Spastik Kaliplar’nin bigimsel boyutu, engellilere
yonelik acik soyutlamay! asla kabul etmez. Buna ragmen, ender olsa da, Sucluluk Tutumu’nda Acik
Tecrit goralebilir.

Aslinda Sucluluk’taki Agik Tecrit’in, aileler tarafindan kabullenildikten sonra, eslik ettigi tutuma
hicbir aykirihgr yoktur. Aile Oyeleri engellinin taninmasini ve kesfedilmesini 6nlerken, “Serebral
Palsi’lilerin aciz olduklari” saplantisindan yararlanirlar.

Sucluluk Tutumu”yla Acik Tecrit’in birlikteligi salt fiziksel boyutta mimkin degildir.
Sucluluk’ta Serebral Palsi’lilere fiziksel tecrit uygulanmasi zordur. Cinki, béyle bir ortamda aile
uyeleri, yasayamayacaklari yogunlukta “Sucluluk Duygusu”yla bas basa kalirlar. Yaklasim s6z konusu
asamadaysa, se¢im, Utang Tutumu, ya da yasama son vermektir.

UTANC ve TECRIT:

Utan¢ Tutumu’ndaki Tecrit’in islevini, “Ailenin engelliye olumsuz yaklasiminda, sucluluk
duygusunun disa vurulmamasi icin bilingsizce kurulan savunma mekanizmasi” olarak 6zetleyebiliriz.

Utan¢ Tutumu’nda Tecrit’in “Anahtar Kaynagi”, “Zoraki Kabullenme”dir. Aile tyeleri, Alisiimis
Spastik Kaliplar’nin acziyle tanitilan engelliyi kabullenmemek igin kendilerini ondan, onu da butintyle
yasamdan soyutlamay1 secerler.

Acik Tecrit’in agirhkh oldugu Utang Yaklasimi’nda Serebral Palsi’liler benliklerine ve dis
dinyaya yonelik tam yahtimla karsi karsiya birakilirken, diger aile Uyeleri de 6zellikle
psikolojik boyutta engelliden soyutlanirlar.

UTANC ve ACIK TECRIT:

Yaklasima asiri olumsuz tepki gosterilmesini 6nleyen Agik Tecrit, Utan¢ Tutumu igin ¢ok
gecerli bir mazerettir. Agik Tecrit’in fiziksel boyutu, Utan¢’la yetisen Serebral Palsi’lilerle sik sik
karsilasilmasint ve agir yetersizliklerinin yeterince anlasilmasini da engeller. Acik Tecrit s6z
konusuyken, Utan¢ Tutumu’nun ailede actigi yaralarin farkina varilamaz. Tutum nedeniyle hayati
boyunca, aile yelerinden baska kimse gdrmemis engelliler dahi olabilir.
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UTANC ve ORTULU TECRIT:

Aclk Tecrit’i gok agir bulan aileler, tam yerine, kismi yahtimi segebilirler. “Ac1” sorununun
yogunlugu da, Ortuli Tecrit’e yonelisi etkileyen 6nemli faktordir. Utang Tutumu’nun
etkisindekilerde gozlenecek Ortulii Tecrit, Sucluluk’a egilimi simgeledigi icin, ciddi bir sorundur
ve dikkatle incelenmelidir.

Ortiilii Tecrit, Utang Tutumu’na nasil yerlestirilir? “Zoraki Kabullenme™yi algilayan aile Gyeleri
aclyla sarsilirlar. Baslarina yikilan dinyanin kalkmasi olanaksizsa, utan¢ duyduklari ve nefret ettikleri
engele ragmen yasamak zorundadirlar. Engele iliskin gerceklerden kacamadiklari ve ¢evrelerine de
bir seyler kanitlamak istedikleri i¢in, kendilerini ve yasami engelliden timuyle soyutlamayi goze
alamazlar. Bu kosullarda Ortiili Tecrit miikemmel bir koruyucudur.

ENGELI YADSIMA ve TECRIT:

Yok sayilan bir olguyu esas alan tutumla, engelli oldugu icin bireyi yasamdan soyutlayan tutum,
aslinda bir araya gelemeyecek kavramlardir. Bu nedenle, Engeli Yadsima”daki Tecrit’in anlasiimasi
da, kabul edilmesi de ¢ok zordur.

Var olan bir kavrami yok saydiginizda, yanilsamanizi, zihinsel, psikolojik ve sosyokiiltirel
boyutlarda gecerli kilabilirsiniz. Oysa Serebral Palsi’li olmak, fiziksel boyutta net ve yadsinamaz
realitelerdendir. Bu nedenle, gercekleri gormezlikten gelmek olanaksizdir.

Engeli Yadsima Tutumu’nda aile, facia olarak aktarilan engelden soyutlanmaya calissa da,
engelliyle yasantiyi paylasir. Gorsel boyutta tim ciplakhgiyla karsi karsiya kalinan engelin yol
actigi bilincalti 6fke ve umutsuzluk, biling Gstlinde Tecrit ile disa yansitilir. Bu nedenle, Engeli
Yadsima Tutumu’ndaki yahtim c¢ok hizli gelisir ve siddetli seyreder. Anahtar kaynak, “Kusursuz Aile
imajinin Zedelenmesini Onleme Cabasi”dir.

Engeli Yadsima ve Tecrit birlestiginde engelliler, sahte basari kurgulariyla basarisizliga mahkum
olurlar.

ENGELI YADSIMA ve ORTULU TECRIT:

Aile ayeleri, fiziksel tecrit s6z konusu olmadiginda, Serebral Palsi’lilerin yasamdan
soyutlanmalarinin kolaylikla kamufle edilebilecegini sezerler. Ortiilii Tecrit, “Kusursuz Aile imajinin
Zedelenmesini Onleme Cabasi”’nin  sirdiriilmesinin yani sira, Serebral Palsi’lilerin yasamdan
soyutlanmadiklarinin savunulmasini da saglayan mikemmel bir sistemdir.

Engeli Yadsima ile yetisen Serebral Palsi’liler Ortuli Tecrit’e tam uyum saglarlar.
Engelleri hakkinda bilingli olmadiklarindan, yasamdan soyutlandiklarini da fark edemezler. Her seyi
bir arada basarabileceklerine inandiklari igin, ¢cogunlukla hicbir sey yapamazlar. Saglam olduklarini
One surseler de, yasantilarini dramatize etme ve “Engelli Psikolojisi’ni kullanma ustasidirlar.

Engeli Yadsima Tutumu’ndaki Ortili Tecrit, Serebral Palsi’lilere 6zel egitim ve
rehabilitasyon hizmeti goturidlmesini de zorlastirir. Bilinglendirilmeden egitilip rehabilite
edilenler, 6zdenetim kazanamazlar.

ENGELI YADSIMA ve ACIK TECRIT:

Engeli Yadsima Tutumu ile Acik Tecrit’in baglantisini kurabilmek icin, her kosulda
birbirlerine uyarlanabilecek nitelikte olan “Kaynaklar”i 6ziimsememiz yeterli degildir. Asil sorun
“Temel ilkeler’dedir. Engelin yok sayildi§i bir ortamda Serebral Palsi’lilere iliskin tam yalitim nasil
uygulanacak ve hangi mantikla agiklanacaktir?

Aclk Tecrit’in sadece Engeli Yadsima Tutumu’na 6zgu bir 6zelligi vardir: Fiziksel yalitim,
Serebral Palsi’li cocugun -gorsel olarak- engelden en cok etkilenen vicut bolgesinde
yogunlastirilir. Dolayisiyla aile, engelliye yonelik fiziksel soyutlamayi bltun olarak uygulamayabilir.
(Ornegin; sad elinde asir1 kasilma olan bir cocuga, elini cebinden ¢ikarmamasi 6gutlenebilir.) Fiziksel
soyutlamayla ilgili sorun boylece ¢ézumlendikten sonra, Agik Tecrit’in Engeli Yadsima Tutumu’na
uyarlanmasi ¢ok kolaydir.

Serebral Palsi’lilerin, Engeli Yadsima Tutumu’ndaki Acik Tecrit’e karsi cikmalari s6z konusu
degildir. Yasamdan cekilerek, guvensizlik i¢inde yasar, basari bir yana, sahte zaferler kazanmak igin
dahi cesur olamazlar.

126



ENGELLIYi REDDETME ve TECRIT:

Engelliyi Reddetme Tutumu’yla Tecrit’in uyumlu olacagini disinmek ¢ok dogru olmaz.
“Yan Tutum”la en zor uyum saglayan temel tutum, Engelliyi Reddetme’dir. Cunki, Serebral
Palsi’lilerin insan degil, varlik / nesne olarak algilandiklari tek yaklasim odur. Genel anlamda,
“Koruma amactyla Serebral Palsi’lilerin yasamdan yaltilmalarin” ongéren, Ac¢ik ya da Ortili
Tecrit’te ise, (Hangi bakis agisi gecerli olursa olsun) sonug itibariyla, engel + engelli dikkate alinir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki normal yalitim bi¢cimi olan Acik Tecrit’in
“Anahtar Kaynagi”, “Doyum Ozlemi”dir. Hedef, engelliyle yasantiy! paylasmamaktir. Aile tyeleri,
engele iliskin Onyargilari nedeniyle, engelliden soyutlanirlarsa, basarili ve doyumlu
yasayabileceklerine inanirlar.

ENGELLIYI REDDETME ve ACIK TECRIT:

Engelliyi Reddetme Tutumu’na Agcik Tecrit, “Digslama” mantiginin kurulmasiyla, onu
desteklemek amaciyla yerlestirilir. Aile Gyelerinin dayanaklari, (potansiyelini aktif kilma konusunda
desteklenmeyen) Serebral Palsi’li gocugun gercek yasami yasayamayacagidir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki Acik Tecrit’in agirhginin, Serebral Palsi’li ¢ocugun
buttnselligine degil, salt engeline ve psikolojik ve sosyal 6zelliklerine kanalize edilmesi, Acik Tecrit’i
yaklasimla bagdastirmanin tek yoludur.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda aile, fiziksel tecrit uygularsa “Bedensel iskence”den
vazgecmek zorunda kalacagi icin, s6z ettigim boyuttaki yalitimi, salt, Serebral Palsi’li cocugu disariya
clkarmama mazereti haline getirir. Evde ise, agir Engelliyi Reddetme Tutumu s6z konusu olmadikca
aile tyeleri engellinin bedeninden soyutlanmazlar. Serebral Palsi’lilerin asiri bakimsiz olduklari, a¢
ve susuz dahi birakilabildikleri Engelliyi Reddetme Tutumu ortamlarinda agir bedensel tecrit
gecerlidir.

ENGELLIYi REDDETME ve ORTULU TECRIT:

Engelliyi Reddetme Tutumu’ndaki Ortili Tecrit, engellinin aileden tumiyle dislanmak
istendigini gizleyen emniyet supabidir. Yalitim, aile Gyelerinin “Sucluluk Duygusu”nun
yansimalariyla Serebral Palsi’li cocugu dikkate alabildikleri tek temel ilke olan “Karsilastirma
Saplantisi”na yerlestirilir.

Engelliyi Reddetme Tutumu’nda fiziksel tecrit uygulanmamasi nasil saglanir? Yaklasimdaki
kismi fiziksel tecrit ¢ok farklidir. Serebral Palsi’liler sosyal yasama, toplum icine ya da kalabalik
ortamlara asla giremeseler de, Ortuli Tecrit’in gereklerinin yerine getirilebilmesi icin dis iletisimden
timiyle soyutlanmazlar. Engelliyi Reddetme Tutumu’nda, Ortiilii Tecrit’e adaptasyon amaciyla
Serebral Palsi’lilerin sosyal iliskileri; ev ya da rehabilitasyon merkeziyle sinirlanir. Zaten,
Engelliyi Reddetme Tutumu’yla yetisenlere, “Engelli Psikolojisi”’nden arinilarak yaklasilabilmesi de
olanaksizdir.

Bazi kosullarda ise, Engelliyi Reddetme Tutumu’nun etkisindekiler engelliyi baskalarina
gosterdiklerinde, kendilerini sirk ortaminda zannederler. Engellinin fiziksel farkhliklarini, bedenine
yonelik denetimsizligini ve egitimsizlige bagl zihinsel yetersizliklerini, insan onuruyla
bagdasmayacak tavirlarla sergilerler.
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BENIMSEME’YE
GIiRIS

Engel trajedisinin asiimasini saglayacak ve Serebral Palsi’lileri saghkli bireyler haline getirecek
olan Benimseme, yasantimizda var olmasina ragmen, bugline dek bastirmak zorunda kaldigimiz bir
yetidir.

Alisiimis Spastik Kaliplar'na gére Benimseme (itopya zannedilebilir. insan esas alindigindaysa,
onun, “Yasamin yaklasimi” oldugunu fark ederiz.

Benimseme’de esas olan “Salt insan”dir. Engel; bir hastalik, eksiklik, ya da zaaf degil,
Ozelliktir. Aile dyeleri, ¢cocugu saglikli bir kisi olarak yetistirirler. Aile icinde engellinin, engeli
yadsinmadan ya da abartilmadan belirlenmis, esit haklari ve/veya sorumluluklari vardir .

Benimseme’nin temel yasam felsefesi soyle 6zetlenebilir:

“Ne durumda olursa olsun, esas olan insandir. Engel, cocugu bilincli ve 6zel destege
gereksinim duyar hale getiren bir ozelliktir. Cocugumuzu seviyor, kosulsuz benimsiyor ve
sinirlari ne olursa olsun, Kisisel olanaklari dogrultusunda gercek yasami bitiniyle yasamasi igin
coskuyla destekliyoruz.”

Serebral Palsi’lilerin engellerini benimsemeleri asagidaki nedenlerle énemlidir:

Gelisebilmek
Ruh saghgini korumak
Engelden asgari olumsuz etkilenmek
Yasamdan kagmamak
Ozgliven ve 6zsaygly! yitirmemek
Mutlu olabilmek
ideal yaklasimin temel islevi, engellerinin dezavantajlarindan en asgari diizeyde
etkilenebilecekleri duruma getirilen Serebral Palsi’lilerin, onu avantaja donisttrmelerini saglamaktir.

Benimseme’de Serebral Palsi’lilere gucli olduklari hissettirilir. Clinki gug, beyin ve yirektedir.
Engelin gercek zorluklarini 6ncelikle beyninde asamazsa, engellinin gercedi yasamasi mimkin
degildir.

Engelli, 6z gercekleri paralelinde aktif yasayarak, disunmeye, hissetmeye, hareket etmeye ve
kendini ifade etmeye en dogal yollarla yireklendirilir. Boylelikle, hicbir zorlama olmaksizin kendini
gelistirerek, tum potansiyelini kullanmaya ¢alisir.

Benimseme, engelli olmanin dogal karsilandigi yaklasimdir. Aile Gyeleri ruh sagliklarini korur
ve yasantilarini olagan akisinda surdtrurler. Engelli cocuk olmasi hayati sadece farklilastirir.
Serebral Palsi’lilere iliskin 0zel aktiviteler de yasantinin parcasi oldugundan, aile, umutsuzluga
kapilmaz ve baski hissetmez.

Benimseme’yi Benimseme yapan baslica faktor, engele bakis agisidir. Engelli ve yakini
olmanin ¢ok farkli bir deneyim olduguna inanan aile, engele sempati duyar, hatta onu sever.
Cocuklarini, kardeslerini sevenler dogal olarak ona ait her seyi severler. Aksi takdirde engelliye
duyulan sevgi de saghkli olamaz. Bazi okurlara abartili gelebilecek olan bu savin ¢ok gecerli iki
dayanagi vardir:

1. Benimseme’deki temel hedeflerin basinda engeli kesfetmek gelir.
2. Benimseme’de engelin engelliden soyutlanmasi s6z konusu degildir.

Saghkli bireyler yetistirmeyi secenler, Benimseme’yi de asla abartmaz ve mucizelestirmezler.
Yaklasim paralelinde engelliler, hayal dahi edilemeyecek kadar normal kisiler olur; saygin, tretken,
doyumlu ve hatta bagimsiz yasarlar. Clinkl onlar, salt bedensel engellidirler. Alisilmis Spastik Kaliplar’’nin
yol actigi ruhsal, sosyokdiltiirel, zihinsel ve hatta (bilingsiz fizyoterapiyle, var olana ilave edilen)
fiziksel engellerden de arinirlar.

ideal yaklasimin, zeka diizeyi normal ya da Ustiin olan Serebral Palsi’liler icin gecerli olabilecegi
dustnulebilir. Oysa, engel trajedisi olmaksizin benimsenen ve tepkisiz kalsalar dahi, surekli
uyarilarak iletisime yudreklendirilen engellilerin, Algiimis Spastik Kaliplar’nin normal saydigi
zihinsel kapasitede kalmalari olanaksizdir.

SoukrwNE

131



Benimseme kendi icinde tam butlnlik sergiler. Bir tek ideale, “Saglikh bir insan yetistirmeye”
hizmet ettiginden, higbir kaynak, temel ilke ya da avantaji digerlerinden soyutlamak mumkin degildir.
Eger bunlar birbirinden bagimsiz degerlendirilmeye calisilirsa, bitiinden uzaklasilarak, gercek asla
kesfedilemez.

Serebral Palsi’li olmayi benimsemek, engeli 6zimseyerek, yasami engelleyici faktor olarak
distinmeden yasayabilmektir.

Benimseme’de aile Uyeleri yaklasimin teorik boyutunun bilincinde degillerdir. Onlar sadece
akil+mantik+sagduyu tc¢listnin sesini dinlerler... Alisiimis Spastik Kaliplar’'nda ise “Benimseme Mantigi”
6zlimsenebildigi oranda ideal tutuma yaklasilabilir.

BENIMSEME’NIN
KAYNAKLARI

I) SALT INSAN’A ILISKIN iDEALLERDEN ODUN VERMEME
1) ENGELI ANLAMA ve OGRENMEDE AKTIF BIREYSEL CABA
111) EN KOTU OLASILIKTAN YOLA CIKMA

IV) OZ DENEYIMLERI ESAS ALMA

V) ZAMANA GUVEN

I) SALT INSAN’A ILISKIN iDEALLERDEN ODUN VERMEME

Serebral Palsi terimini, Alsiimis Spastik Kaliplar’nin  dramatizasyonuyla 6grendiginizde,
Benimseme’ye  yOnelemezseniz; “Salt insan”a iliskin ideallerinizi asla Serebral Palsi’lilerle
Ozdeslestiremezsiniz. Saplantilari kabullendiginiz anda ideallerinizden 6diin vermeye baslar, engele
gomulduginizde ise, cocugu engelden ve engelli olmayanlardan soyutlarsiniz. Cinkd, Alisiimis Spastik
Kaliplari’yla “Salt insan” ilkesinin bagdasmasi olanaksizdir.

Her bireyin, yasamda esas alinabilecek dért ana boyutlu bir varhgi, temel hak ve sorumluluklari
vardir, olmahdir. Benimseme’ye egilimli aile de, sz konusu anlaml yasami gergeklestirebilmesi icin,
cocuk / gence gereksinim duydugu destegi verecektir.

Engeli 6§rendikleri anda Benimseme’yi yasayacak aile, Salt insan’a iliskin ideallerinden, sadece
Serebral Palsi terimi nedeniyle 6diin verilmesine izin vermez.

“Salt insana iliskin ideallerden Odiin Vermeme” ailenin terimsel boyutta engele karsi giicli
olmasini saglar. Aile Uyelerine engel aciklandiginda, umutsuzluk ya da korkuya kapilmazlar.
Onlar icin 6nemli olan tek sey, 6z gercekleriyle, yasam realitelerini butunlestirebilmis bir fert
yetistirmektir.

Benimseme o©ncesi icgudusel olarak gelisen bu prensibin kapsamina girecek temel idealler
asagida sunulmustur:

Saghkli beslenme ve gelisim programini uygulamak.

Cocugun icinde bulundugu gercegdi kesfetmek. (6zelligi olan engeliyle birlikte)
Ailede ruh saghgini korumak.

Cocugun, engele bagh 6zelliklerinden asgari olumsuz etkilenmesini saglamak.

Oz gerceklerini esas alarak, cocuda (yasina gore) kendini tanitmak.

Kendine guvenecek, haklarina sahip gikacak, mutlu ve basarili bir insan yetistirmek.

IR NS

“Salt insana iliskin ideallerden Odiin Vermeme” hayalcilik degildir. Aile, engellinin saglam
Kisiler gibi olmasini ya da ayni dogrultuda yasamasini duslemez. Tek amag, Serebral Palsi’li
cocugun engelinin kisitlamalari nedeniyle insanca hak ve sorumluluklarindan yalitilmamasi,
her seyden once, kendi kendini soyutlamamasidir. Dolayisiyla, ideallere daima engellinin 6zgin
gercekleri dogrultusunda ulasiimaya ¢alisilir.

“Salt insana Iliskin Ideallerden Odiin Vermeme”, Benimseme’ye dogru atilmis saglam bir
adimdir. Bu adimla aile, evrensel boyuttaki insan gercegine, diger deyisle, insanin evrenle
0zdeslesmesine yakinlasarak, engelliyi engeliyle sinirlamamay! basarir.
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1) ENGELI ANLAMA ve OGRENMEDE AKTIF BIREYSEL CABA

Benimseme’de aile dyelerinin engelliye saglikli destek verebilmelerinde bu kaynagin roli
yasamsal ve kacinilmazdir. ideal yaklasimin tim temel ilkeleri de ona dayanir.

Aile Serebral Palsi terimini / engeli, kitaplardan ya da Serebral Palsi’liler disinda herhangi bir
kaynaktan 6grenerek anlamayi basaramaz. Esas alinmasi gereken iki temel gercek vardir: Cocuk ve
engeli... ideal yaklasim 6ncesinde, her ikisi de dikkate alinir. Ayni dogrultuda, “Engeli Anlama ve
Ogrenmede Aktif Bireysel Caba”, Serebral Palsi’li gocugu anlamak ve kesfetmektir.

Cocugu butuntyle kesfetmek isteyenler; onun engeliyle dogal etkilesimini, beyninde,
bedeninde ve yureginde neler hissettigini, Serebral Palsi’li olmanin 6zelliklerinden olusan duygu
ve dustunce dunyasini anlamak icin, engelliyi 0nyargisiz gozlemleyerek ona tim alicilarini
acarlar.

Engelli cocugu saghkl yetistirmek isteyenler, engelin gerceklerini anlamall,
ogrenmelidirler. “Engeli Anlama ve Ogrenmede Aktif Bireysel Caba” yoksa, egemenlik Alisiimis
Spastik Kaliplar’na geger. Benimseme’de ise aile, cocugu yetistirme konusundaki denetimin yiizde yuz
kendisinde olmasini ister. Cunkd, 6zdenetim, Alisilmis Spastik Kaliplarr’yla basa ¢ikmanin en ideal yoludur.

Konumuz kaynak, aile Uyelerini, engelliyi gdzlemlemeye oldugu kadar, onunla ayni kosullarda
yasamaya yonelik denemeler yapmaya da sevk eder.

“Engeli Anlama ve Ogrenmede Aktif Bireysel Caba”nin bu boyutunun yarari, cocugun yasam
kosullarini hissetmeye katkida bulunmasidir. Ne var ki, deneme sirasinda, engelin etki alani bilingte
genisletilmemelidir. Serebral Palsi’liler gunlik yasantilarinda kisitlamalarini gereginden fazla
onemsemezler. “Engeli Anlama ve Ogrenmede Aktif Bireysel Caba” sadece bizi anlamaniz igin
gereklidir. Serebral Palsi’li olmayi dramatize ederseniz, gercegi kesfetme sansinizi da yitirirsiniz.

Benimseme’de Serebral Palsi’lileri anlayabilmek, onlari saghkli yetistirmenin altin
anahtarlarindandir. Bu kaynak, aileye, tim bilgi ve onerileri Serebral Palsi’li cocugu merkez
alarak degerlendirme bilinci kazandirir.

“Engeli Anlama ve Ogrenmede Aktif Bireysel Caba”, cocugu yasama ve cevreye yakinlastirir.
Serebral Palsi’lileri kesfettikge, engelin bilinmeyen 0zelliklerini fark edenler, Benimseme’yi de
kolaylikla yasamla 6zdeslestirebilirler.

111) EN KOTU OLASILIKTAN YOLA CIKMA

“En Koth Olasihiktan Yola Cikma”, engelin ¢ocukta olusturabilecegi en agir tabloya
hazirhikli olarak, yasantida 6nlem almaktir. Bu basarildigi anda, 6zdeki Benimseme kendiliginden
aktiflesir. ideal yaklasimi yasamak igin de baska hichir secenek yoktur. Bu prensibin, aile igin
umutsuzluga adim olacagi dusunilse de, ideal yaklagimda tam tersi gecerlidir. Cunki Benimseme’nin
yapisi, Serebral Palsi’lileri -ne durumda olurlarsa olsunlar- saghkh yetistirmek Gzerine kurulmustur ve
asil basarl, engeli gercekten agir olanlari saglikl bireyler olarak yetistirebilmektir.

“En Kotu Olasiliktan Yola Cikma”, Benimseme Oncesi aileyi engele hazirlar. Engeli kesfetme
konusunda azimli olanlar, cocugun asla basaramayacaklarini da (Kabullenme Tutumu /
“Yetinme Duygusu”na kapilmadan) kolaylikla benimseyebilirler.

Benimseme’de “En Kotu Olasiliktan Yola GCikma”, ¢cocugun su an yapamadiklarini ileride de
basaramama olasiligindan hareketle, daha yogun ve bilingli desteklenmesine yol acar.

“En Kotl Olasiliktan Yola Cikma”, Benimseme’de “Gergekgilik” temel ilkesini destekler.
Cocugun kaydedebildigi kiglk gelismeler dahi, mutluluk kaynagidir. Bu motivasyon ise,
Serebral Palsi’lilerin her gegen glin daha coskulu, bilin¢li ve 6zguvenli desteklenmelerini saglar.
Serebral Palsi’lilerin tim gerceklerinin benimsendigi yaklasimda, hayal kurma ya da bos
cabalar yerine, gercegi gérme, 6zimseme, gelistirme ve yasama s6z konusudur. Bilincli destekle,
cocugun o andaki durumuna paralel olanaklar 6l¢isiinde yasam standardinin yikseltilmesine ¢alistlir.

“En Kot Olasiliktan Yola Cikma” kaynagi, Benimseme’deki 6zel egitim ve rehabilitasyonun
Serebral Palsi’li cocuda uygun diizenlenmesini, boylelikle de ailenin bos hayallere kapilarak, engelliyi
gereksiz zorlamamasini, ya da kendi haline terk etmemesini saglar. Ciinku, yasamla ic ice yetistirilen
Serebral Palsi’lilerin, bulunduklari noktada kalmalari olanaksizdir.
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IV) OZ DENEYIMLERIi ESAS ALMA

Benimseme’nin en yasamsal dayanaklarindan biri, “Oz deneyimleri Esas Alma’dir.
Bu kaynakla, Serebral Palsi teriminin dramatizasyonundan ve “Engelli Psikolojisi”’nden
korunulur.

“Oz deneyimleri Esas Alma’nin Benimseme 6ncesindeki en biiyiik yarari, aileyi engelin kurgu
trajedisinden uzaklastirarak, engelliye yakinlastirmasidir. Serebral Palsi'lileri yetistirirken kendi
deneyimlerinizi esas almalisiniz.

Benimseme etkisiyle idealist disunenlere karsi herkes, Alisiimis Spastik Kalplar’nin avukatidir.
Saghkli engelliler yetistirilecek olmasinin en 6nemli dayanagi da, isyankarlikla akil+mantik+sagduyu
dcliistinin  mikemmel birlikteligidir. Oz deneyimlerini esas alan aile Gyeleri, cocukla ilgili
gercekleri gérmekle yetinmeyerek, savunurlar da...

iste bu noktada “Oz deneyimleri Esas Alma”, aileye gercegi gosterir: Cocuk Alisilmis Spastik
Kaliplarrnda tarif edildigi gibi degildir. Engelliyi kesfettikce, baskalarinin distigu tuzaklar fark
edenler; kendi cocuklarinin da bu korkung¢ kaosa dahil edilmemesi icin, onu “Salt insan”
ilkesiyle desteklemeyi ve yetistirmeyi secerler.

ideal yaklagima egilimli kisiler, cocukla ilgili konularda 6z deneyimlerini, diger deyisle,
onunla kurduklari gercek etkilesimlerin verilerini esas alirlar.

(Yasamimdan bir 6rnek: Benim fiziksel + zeka engelli olacagim sdylenmesine ragmen,
yasantimin ilk aylarindan itibaren gozlerimdeki piriltiyr fark eden annem -bana hep bunu soyler-
0z deneyimlerini esas alarak, fiziksel engellerime takilmadan beni bilingli yonlendirmis. Oysa,
varsayimlari kabullenseydi, Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda zeka engelli olarak yetistirilebilirdim.)

Serebral Palsi’li cocukla gegen her dakika, 6zel bir deneyimdir. Aile Uyeleri ondan gelen iletileri
dikkatle gozlemler ve algiladiklarini yine ona bilincli destek vermek icin kullanirlar.

Distan gelen o6neri, uyari ve bilgilere acik olsalar da, bunlari engellinin gercekleriyle
sinamadikca; “Oz deneyimleri Esas Alma” kapsaminda degerlendirerek, uygulamaya almazlar.
Dolayisiyla Serebral Palsi’li cocuk 6zenle yetistirilebilir.

“Oz deneyimleri Esas Alma’nin Benimseme’ye Kkatkilarindan biri de, Serebral Palsi’lilerle ilgili
genel kabullerin sorgulanmasidir. Oz deneyim kazanmak amaciyla gercek anlamda engellilere
yoneldiginizde, “Salt insan”1 dislayan ve yasami sinirlayan kurgulardan arinirsiniz.

“Oz deneyimleri Esas Alma”, Benimseme yasanmaya baslandiktan sonra, Gzel egitim ve
rehabilitasyon alaninda da, Serebral Palsi’li cocugun gelisimine katkida bulunur. Aile Uyeleri s6z
konusu aktivitelerde, gerceklerin esas alinmasi igin aktif rol Ustlenir, sadece kendi ¢ocuklarina degil,
tim Serebral Palsi’lilere kesfedici merakla yaklasir ve dogal davranirlar. Dolayisiyla, hangi tutumla
yetisirse yetissin her engelli, ona guven veren, rahatlatan, 6z deneyimlerini esas almayi
basaranlarla birlikteyken huzurlu ve mutlu olur.

V) ZAMANA GUVEN

Zamana glvenenler sadece gercedi yasayabilenlerdir. Zamana glveniyor ve onun lehimize
isledigine inaniyorsak, yasantimizda hayallerden degil, zamandan gl¢ alarak 6nemli degisiklikler
gerceklestirebilir, ilerleme kaydedebiliriz.

Benimseme’de ailenin elindeki iki temel potansiyel, Serebral Palsi’li ¢ocuk ve zamandir.
Aile UOyeleri cocugu gercekten tanimak istedikleri icin zamana guvenirler ve zamana glven
duyduklari icin bu ideallerini gerceklestirir; Serebral Palsi’li cocugu tanidikca da ona daha
bilingli yaklasabilir, saglikh yasamasi amaciyla destekleyebilirler.

“Zamana Guven”, aile Uyelerinin aceleciliklerini 6nleyerek, gelisimi sirasinda engelliye yeterli
stre taninmasini kolaylastirir. Serebral Palsi’lilerden her seyi bir anda basarmalarini
beklemeyenler, hicbir sey basaramayacaklari saplantisina da kapilmazlar. ideal yaklasimda
engellinin, baskalariyla ya da zamanla degil, kendi potansiyeliyle yarismasinin kaynag! da, “Zamana
Guven”dir.

Benimseme’nin en 0Onemli temel ilkelerinden olan, “Kosulsuzluk”, *“Zamana Glven”
kaynagindan guc alir. Serebral Palsi’lilerin destek aldiklari stirece aktif yasayacaklarindan emin
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olanlar, zamana giiven duyar ve engelliyle iliskilerinde hicbir kosul kabul etmezler. ideal yaklasimda
zaman, ailenin hizmetindedir ve Serebral Palsi’li gocuk / geng de 6zgurce kendini olusturmak i¢in onu
kullanir.

Benimseme’nin tum yapisi “Zamana Guven” Uzerine kurulur. Bu iskelet, “Zamanin her seyi
cozlimleyecegi” romantizmine degil, “Zamanin daima yasamin ve yasami yasayanlarin yaninda
oldugu” realitesine dayanir.

“Zamana Guven”, engelin caresiz dert oldugunun bastan kabullenilmesini engeller.
Aktif ve etkin bir yasamda her sey surekli degisim igindedir ve bu hareketlilikte cocugun pasif kalmasi
olanaksizdir. Ayni dogrultuda “Zamana Guven”, engele gosterilen ilk tepkinin umutsuzluktan
arinmasini da saglar. Benimseme’ye egilimli aile Gyeleri, varsayimlardan yola ¢ikmaktan
kagindiklarindan, zamana guivenmeyi ve Serebral Palsi’li cocuga acik olmay! segerler.

“Zamana Gulven” kaynagi, Alsiimis Spastk Kaliplart nedeniyle Benimseme’ye yoneltilecek
elestirileri anlamaya yardimci olur. Aile, gercedi yasadigindan kusku duymaz, zamana guvenir;
engellinin saglikli bir fert olarak yasamdaki yerini almasini hedefler ve Benimseme ilkeleriyle
batinleserek bu ideale hizmet eder.

BENIMSEME’DE
TEMEL ILKELER

1) SALT INSAN

1) ENGELIi COCUGA KOSULSUZ VE TAM ACIKLAMA
111) GERCEKCILIK

IV) DOGALLIK

V) KOSULSUZLUK

VI) AKTIF AKIL+MANTIK+SAGDUYU UCLUSU

VIl) YASANAN AN

1) SALT INSAN

“Salt insan”, bireyin, sadece insan olarak yaratildi§i icin; degerli, 6nemli, saygin ve benzersiz bir
yaplya, insanca hak ve sorumluluklara sahip oldugunu benimseyen, temel yasam prensibidir.

ideal yaklasimin tiim yapisinin bagli oldugu temel ilke, Benimseme’nin en 6nemli yapi tasidir.

Benimseme bir bitin oldugundan, aile Gyelerinin engeli ve engelliyi benimsemeleri yeterli
degildir. Serebral Palsi’liler de engelle butlnlesemezlerse, ideal yaklasim romantizmden oteye
gecemez. Benimseme’de dahi, ¢ocugun Serebral Palsi’li oldugu 6grenildigi anda ailenin ilk soka
mutlaka maruz kalaca§i savunulabilir. Oysa “Salt insan”i esas alabilenler, bozguna ugramazlar.
Clnki, ne durumda olursa olsun, insan s6z konusudur ve asil olan, zoru basararak insan
yetistirmektir.

“Salt insan” ilkesinde, engel de bireyin biitiinliijiine aittir ve Serebral Palsi’liler “Hasta” olarak
algilanmazlar. Cocuk sadece, Serebral Palsi’lidir. Soyle agiklayabiliriz: Benimseme disi yaklasimlarda
engel, engellinin lzerindeki yama olarak goruliir. “Salt insan” ilkesi ise, Serebral Palsi’li olmayi
engelliyle 6zdeslestirerek, Alisilmis Spastik Kaliplar’'nin korikledigi acizlik varsayimini bastan onler ve
engeli yasamla bagdastirarak, engellinin sadece farkli nitelikte destege gereksinim duydugunu
dogrular.

“Salt insan” ilkesinin Serebral Palsi’lilerin birey olmalarina katkisi sadece ailenin yaklasimindan
kaynaklanmaz. ilke, hicbir temel tutumda olmayacak nitelikte, cocugun 6zgiirlik ve bagimsizhgini
destekler. Bu iki 6nemli kavram Serebral Palsi’lilerden uzak disler degil, herkes gibi onlarin da gesitli
boyutlarda yasadiklari realitelerdir.

“Salt insan” ilkesi benimseniyorsa, her engelli, Kkisisel gereksinimleri dogrultusunda
0z gercekleriyle yasama hazirlanir. Bebekliginden itibaren potansiyeli dogru bicimde uyarilarak
aktif kilinir, kapasitesi zorlanmadan gelistirilir, boylece her konuda bilingli degerlendirme
yapilarak, gelisimine uygun sorumluluklar belirlenir. Aile (Gyeleri, iliskilerinde, engelli
olmayanlarla aralarindaki ayirici degil, birlestirici 6zelliklerden yola ¢ikarlar.
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Serebral Palsi’lilerin 6zerkliklerinin benimsenmesiyle, 6zel egitim ve rehabilitasyonu kapsayan
engel merkezli surec nasil bagdasir?

Alisilmis Spastik Kaliplari mantiginda s6z konusu aktiviteler sadece, engelliye defer kazandirmak
icindir. Oysa, Serebral Palsi’lilerin 6z degerlerinin bilincinde olunmasi, onlara sunulacak 06zel
yardimlari sekteye ugratmaz, tam tersine, destekler.

ilke dogrultusunda Serebral Palsi’lilerin neseli, azimli ve basarili olduklarini fark edenler,
onlari egitip, rehabilite ederken de cosku duyarlar. Cunki, bu kosullarda 6zel egitim ve
rehabilitasyon “Arti Deger” amaci tasir.

ideal, engellinin baskalari gibi olmasi degil, kendi gercekleriyle barisik yasayabilmesidir.
Serebral Palsi’liler igin énemli olan, kaliplara uymaya zorlanmak yerine, olabildigince dogal ve aktif
yasayabilmeyi basarmaktir.

“Salt insan” ilkesi, Serebral Palsi’lilere dogal davranilmasinin bas mimaridir.

(Orn. Su ifadeleri Aligilmis Spastik Kaliplari tutsag ailelerde duymaniz olasi degildir:

- “Derin nefes alirsan, tirnagini daha kolay keserim.”
- “Yattigin yerde kaslarini gevsetmeye calis.”

- “Cantami bana uzatir misin?”,

- “Odani niye toplamadin?”,

- “Hapsirirken agzini kapatmaya calis.” vb.)

Bu drneklerin ortak 6zelligi, engellinin gerceklerine uygun olmalaridir. Amag ise, ¢cocugun /
gencin kendini rahat hissetmesi, dolayisiyla da dyle yasamasidir.

“Salt insan” ilkesi Serebral Palsi’lilere giiclii olduklarini hissettirir. Benliklerine saygi
duyulan engelliler kendilerini gerceklestirme yolunda hi¢ durmadan ilerlerler. Ozsaygilari oldugu
icin, yasamda gercgek birer birey olmak ister, daha 6nemlisi, bunu bir sorumluluk olarak gorurler.

1) ENGELI ENGELLIYE ACIKLAMA

Benimseme’yi Benimseme yapan ve Serebral Palsi’lilerin saghkh Kisiler olabilmeleri igin
vazgecilmez olan temel ilkelerdendir. “Salt insan”a ve yaklasimin tim yapisina dayanir.

Onceki temel yaklasimlarda su yanilgly1 gordik: “Engel, engelliden soyutlanmasi gereken
yuktir.” Bu hastalikli diistince, Serebral Palsi’ lileri kendilerine yabancilastirir.

Ailelerin, saghkh bir cocuk vyetistirmek ve dogal vyasayabilmek icin temel
gereksinimlerinden biri, “Engeli Engelliye Aciklama™ ilkesidir.

Engelin agiklanisindaki bilingsiz yaklasimlar, sayisiz sorunu beraberinde getirebilir. Bu nedenle,
“Serebral Palsi’liler engellerini 6grendiklerinde mutsuz olurlar...” saplantisi  olusmustur.
Oysa, “Engeli Engelliye Aciklama”, Serebral Palsi’lileri saglikli yetistirmenin tek yolu olan ideal
yaklagimda, alternatifsiz bir ¢éziimdir. Oyleyse sorun, engeli bilmek degil, saplantilar nedeniyle
yanhs ogrenmektir. Bir seyleri bilmeden ve benimsemeden yasarken, saglikli disinemeyiz.
Bu kosullarda, engelimiz hakkinda bilgi sahibi olmak disinda sansimiz yoktur.

“Engeli Engelliye Aciklama” temel ilkesi ve dayandi§i esas sOyle &zetlenebilir:
“Engelini bilmeyen ¢ocuk hichir seyi kesfedemez. Bu nedenle, ona engelini dogru zaman, yer ve
sartlarda net olarak agiklariz.”

Engeli agiklamanin ilk hedefi, cocuga engelinin denetimini kazandirmak, digeri ise, engeli
hakkindaki yanlis bilgi ve tepkilerden asiri etkilenmemesini saglamaktir. Aile Uyeleri gocugun,
farklihgini bilmeye hakki oldugunu dustnurler. Clnkl yasamin merkezinde, engel degil, insan vardir.
Engeli kesfetmenin tek yolu da onu engelliden saklamamaktir.

(Ornegin, konusmaya cahistiginizda bitiin viicudunuz kasiliyor ya da oraya buraya savruluyorsa
ve siz bunun Serebral Palsi'den kaynaklandigini bilmiyorsaniz, yadirgandiginiz anda pes eder,
bedeninize karsi verdiginiz micadeleyi bastan kaybedersiniz. Oysa, engelinizi tam olarak biliyorsaniz,
asi kaslariniza aldirmaz, derin bir soluk aldiktan sonra tekrar denersiniz ve tekrar tekrar, defalarca...
Taaa ki o0 bir tek kelimeyi anlasilabilecek kadar diizglin sdyleyinceye dek...)

“Engeli Engelliye Aciklama”nin ideal yaklasimdaki vyeri, aile Uyelerinin ruh sagliklarini
koruyabilmeleri agisindan da 6nemlidir. Clnk{, oOnceki tutumlarda inceledigimiz (zere, engeli
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saklamak ya da carpitmak, baski unsurudur. Benimseme’de ise kisiler gereksiz sorun ve yukleri
sirtlamaktan kaginirlar.
“Engeli Engelliye Aciklamanin uygulama boyutu ¢cok énemlidir. Soyle incelenebilir:
1) GOZLEM
2) HAZIRLAMA
3) ACIKLAMA

1) GOZLEM

“GOzlem” aile (yelerine, Ozelliklerine ve kosullara gore, Serebral Palsi'yi ¢ocuga nasil
aciklamalarinin dogru olacagini gosterir.

“Engeli Engelliye Aciklama” temel ilkesinin uygulamaya donik ilk aktivitesi, aile tyelerinin
engel hakkinda gozlem yoluyla bilgi edinmeleridir. Dikkat odagi, ¢cocuk basta olmak Uzere, tim
Serebral Palsi’lilerdir. Engel hakkinda objektif bilgi edinebilmek amaciyla, diger engellilerin de
SP’li olmaktan nasil etkilendikleri, tarafsiz olarak incelenir. Aksi takdirde cocuda yapilacak
aciklamanin saghkli olmasi mimkin degildir.

2) HAZIRLAMA

Hayatinizin bir déneminde aniden, 6nceden duymadiginiz ve size hissettirilmeyen bir s6zcik
sizinle 6zdeslestirilmeye c¢alisilsa, dogal olarak korkardiniz. “Engeli Engelliye Aciklama” ilkesindeki
“Hazirlama” agamasinin amaci da, cocugun “Serebral Palsi” terimini yadirgamasini énlemektir.

Benimseme’de aile, cocugun durumunu o6grendi§gi andan itibaren, onu bu engeli bilerek
yasamaya hazirlar. S6z konusu hazirlik asamasi, yetersizliklerinin hissettirilmesinin yani sira, panige
suruklemeyecek sozIi mesajlardir.

(“Hazirlama” asamasina ait Ornekler: “Nasil ki ben Ut yapma tembeliysem, sen de ylrime,
konusma, ellerini kullanma, ciklet ¢cigneme, top oynama, bebeklerini giydirme konusunda tembelsin...”
vb. climlelerle engel dogal yollardan yasamin icine alinir Bunlar, engelin agiklanisini ve dogallikla
benimsenmesini kolaylastirir. Cocuk ileride anlayabilecek ¢aga geldiginde, Serebral Palsi’li olmayi da,
“Bazi konularda pek hamarat / ¢aliskan olmamak” ile 6zdeslestirir ki, gergek budur.)

Aslinda ideal yaklasim, “Engeli Engelliye Aciklama” icin butinuyle “Hazirlama” surecidir.
Tam olarak 6greninceye dek, Serebral Palsi’li cocuk engeliyle dylesine dogal yasar ki, terimin
ogrenilmesi hicbir seyi olumsuz etkilemez. Ustelik, 6zelligiyle ilgili her arti bilgi, Serebral Palsi’li
cocugu ona ve gerceklerine yakinlastirir.

“Hazirlama® asamasinda Serebral Palsi’lilere engel sik sik hissettirilir. Benimseme’nin temel
ozelliklerinden biri de, “Serebral Palsi” teriminin aileye girdigi andan itibaren, glnlik yasamda ¢ok sik
kullaniimasidir.

(Bu kitabi taslak halindeyken okuyan annemin bana ilk 6nerisi, “Serebral Palsi’li” sézciklerini
azaltmamdi... Ben de, ylzlercesini sildim. Benim icin 0ylesine dogal bir kelime Ki...)

Aile, engelin Alisilmis Spastik Kaliplari mantiginda, biyik trajedi olarak kabul edildigi sezgisiyle
engelliyi karsilasacag! tepkilere de hazirlar. Boylelikle, “Hazirlama” asamasinin farkh bir boyutu daha
karsimiza ¢ikar: Serebral Palsi'liyi, engelin toplumsal algilanisina hazirlama.

Tecrit’siz ortamda gocuk, engeliyle yasam ve insanlarin iliskileri hakkinda ¢ok onemli veriler
edinir.

(Yasamimdan bir 6rnek: Ben, farkli ve tembel olmama “Serebral Palsi” dendigini 6grenmeden
de pek cok insanla beraberdim ve engelime yonelik iletiler alirdim. Toplumun tepkileriyle ilgili
darbogazlarim olduysa da, engelim benim igin dogal oldugundan, onunla ilgili yorumlari da komplekse
girmeden hos karsiladim.)

Artik cocuk, hayatinin agiklamasina hazirdir...
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3) ACIKLAMA

Serebral Palsi’liler icin engeli 6grenmek, hayatin donim noktalarindandir. “Tembelligimizin”
evrensel teriminin agiklanis bicimi, batuntyle yasama standardimizi belirler.
“Engeli Engelliye Aciklama”ya en uygun donem, “Hazirlama” asamasinda belirli sure gegirilip,
cocuk engelini dogallikla yasamaya basladiktan sonradir.
ideal yaklasimda agiklama sorumlulugunu, Serebral Palsi’li ¢ocuda en yakin Kisi dstlenir,
cunkii Benimseme olsa da, nasil tepkilerle Kkarsilasilacagi Onceden tahmin edilemez.
Engeli “Tembellikleriyle” 6zdeslestirinceye dek engelli, kendisini gercek anlamda tanityanlarin
destegine gereksinim duyar.
“Engeli Engelliye Aciklama”nin temel prensipleri sunlardir :
“Engeli Engelliye Aciklama” icgin hicbir mazeret kabul edilmez. Aciklama (uygun zamani
beklemek yerine) Serebral Palsi’li cocugun zekasiyla, ruhsal durumuna uygun tasarlanir.
Aciklama, cocugun 6z gerceklerini igerir, varsayimlardan yola ¢ikilmaz. ilk ciimlede Serebral Palsi
terimi, ¢ocugu korkutmayacak, herkes icin gecerli olabilecek bir 6zellikle (hamarat olmamak,
tembellik, Gsengeclik vb.) 6zdeslestirilir.
ideal yaklasimda Serebral Palsi’li olmak, (yesil ya da kahverengi gozlii, siyah sacli, sisman olmak
vs.) Ozelliktir. Cocuga da benzer sekilde agiklama yapilir.
“Engeli Engelliye Aciklama” sirasinda kullanilan sozcikler dogaldir ve aile Uyelerinin engele
duyduklari sempatiyi ifade eder. Boylelikle ¢ocuk, 6zelligini yasaminin arti hanesine yazar.

1) GERGEKGILIK

Benimseme’deki “Gergekeilik”, Serebral Palsi’lilerin 0zerk yasamlarini, onlarin agisindan
algilayarak benimsemek, yasanilir kilmak ve engellilere marazi merhametten uzak, “Salt insan”1 esas
alarak yaklasabilmektir.

“Gergekeilik”, Serebral Palsi’lileri, cesaretlendirmek ve bilingsiz zorlamamaktir.
Ailenin ruh saghginda énemli rol oynayan bu ilke, Kisileri umutsuzlugun yani sira, bos hayallerden de
korur. Benimseme’de Serebral Palsi’lilerin gereksinimleri engel yadsinmadan ve abartilmadan
karsilanir. “Gercekgilik”, hayatinin ilk yillarindan itibaren Serebral Palsi’li ¢ocuga hissettirilen
yasam prensibidir. Engelliye her zaman ve her konuda yasamla ilgili saf gercekler agiklanir.

“Gercekgilik” temel ilkesinde aile Uyeleri Serebral Palsi’li cocuda dontktlrler. Beyin ve
yureklerinde farkl bir engelli yaratmadiklari icin tim enerjilerini gercekler dogrultusunda sarf
edebilirler.

Benimseme’deki “Gercekgilikin algi kaynagi, Serebral Palsi’li gocuktur. Ancak, aile Uyeleri
engellinin durumunu tiim zamanlara yayginlastirmazlar. Temel ilkenin amaci, basarabileceklerimizi
gorerek desteklemek, basaramayacaklarimizi ise, bilerek benimsemektir.

“Guclu olabilmesi igin gercgekleri bilmesi yeterlidir...” felsefesiyle hareket eden aile tyeleri, her
seyi hi¢ cekinmeden paylasarak, cocugun yasami 6grenmesini isterler. Oylesine agik ve nettirler ki,
s0z konusu Ozellikleri nedeniyle, kati yireklilikle de suclanabilirler. Ctinki, Serebral Palsi’lilerin
sorunsuz, dolayisiyla da sorumluluklardan uzak bir dinyada yasatiimalari kabullenilmelidir. (A.S.K.)

Benimseme’deki “Gergekcilik” temel ilkesinin en énemli avantajlarindan biri, gelecegin her
acidan dustnulmesidir. Aile Gyeleri aglamak yerine, gercekgi girisimlerle engelliye gerekli maddi
ve manevi destegi saglamaya cahsirlar. Serebral Palsi'li 0ylesine akilci yetistirilir ki, dncelikle,
beyniyle kendini ve c¢evresini yonetebilmenin yollarini arastirir. Somut projeleri olur ve maddi /
manevi agidan elinden geldigince bagimsiz yasamayi hedefler.

Benimseme’yle yetisenler, yasamlarinin ilk yillarindan itibaren aile iginde yeterli uyariyla
karsilasirlar. Onlarla dogal olarak konusulur, oyun oynayabilmeleri igin destek verilir, olagan yasantiyi
paylasirlar, farkli insanlarla tanistirthirlar vb. “Gergekgilik™ temel ilkesinin aktif oldugu s6z konusu
davranislarin kaynagi, engel trajedisinin olmamasidir.

(Yasamimdan bir drnek: Cocuklugumda, bizim ev her hafta sonu ¢ocuk bahgesine ddénerdi.
Annemin yardimiyla -bacaklari benim olurdu- evde ya da bahgede saklamba¢ vb. oyunlar oynardim.
Dedem beni salincaga bindirir, ya da kaydiraktan kaydirirdi.)
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Serebral Palsi'li, “Gercekgilik” temel ilkesinden baslangicta rahatsiz olabilir. Ozellikle de
engeliyle ilgili gercekler ona her zaman hos gelmez. Ancak, stirekli gercekle i¢ ice yasadigindan,
yasi ilerledikce “Gercekcilik”ten en Ust diuzeyde yararlanir, bagimsizhigini, mutlulugunu ve
Uretkenligini de bu prensip Uzerine oturtur.

“Gergekeilik” Serebral Palsi’lilerin zihinsel, psikolojik ve sosyokultirel boyutlarinin yani sira,
fiziksel gelisimlerinin de 6nemsenmesini saglar. Aktif insan her konuda etkinligini strdlrmek ister.
Benimseme’nin diger tutumlardan farki, her engellinin 6zel gelisim grafigini strdirerek, ruh saghgini
korumasidir. “Gergekgeilik™, Serebral Palsi’lilerin fiziksel engelli olduklarinin benimsenmesiyle,
zihinsel boyutta yogun desteklenmelerini saglar. Aile yeleri, fiziksel yetersizliklerinin boslugunu,
zihinsel aktivitesiyle kapatabilmesi icin engelliyi ellerinden geldigince akilci yetistirmeye c¢ahsirlar.
Evde ve/veya okulda egitim slreci devam eder ve (retken olabilecedi alana yénlendirilerek kendine
glvenmesi saglanir. Sonugta da, bilgili, kultrll, 6zgur bir Serebral Palsi’li olarak, beyin ve yiregiyle
yasamdaki yerini alir.

Dogru alanlarda aktif olmaya yulreklendirilen ¢ocuk, kendine glivenir ve yeterli motivasyonla
yetisir. Basarabildigi her sey, saglikli gelisme strecini destekler. Engellinin yetenekli ve gugli
taraflari 6n planda tutuldugundan, aile Gyelerinin 6zguvenleri sarsilmaz. Gergeklerden yola
cikildigi icin Kisiler her seyden dnce yasamaktan zevk alarak, basarilarinin tadini ¢ikarmayi bilirler.
Cocuk ise, kendine guvendigi icin keyifle yasamayi stirdurdr.

IV) DOGALLIK
“Dogallik” temel ilkesi, Serebral Palsi’li olmanin dogallikla benimsenmesi ve yasamin, olagan
akisinda surddrilmesidir. Engel dogal sayiliyorsa, yasamin hicbir alaninda sorun haline gelmez ve
gereksinim duydugundan fazla 6zen gosterilmediginde, engelli bagimsiz ve dayanikli olabilir.
“Dogallik” temel ilkesinde Serebral Palsi’lilere ait her seyin yasamla 6zdeslesebilir nitelikte
oldugu dustinultr ve dyle olmasi igin ¢aba harcanir:

“Serebral Palsi’li olmak” ve onunla ilgili her seyden dogallikla s6z edilir.

Davranislarda cosku ve yasama sevinci vardir.

Serebral Palsi’lilere normal davranihr. Yardim edilir, destek verilir ve hicbir zaman aciz engelli
muamelesi yapilmaz.

Serebral Palsi’lilere “Kirilacak Esya” muamelesi yapilmasini sonlandirir.

Serebral Palsi’li cocuk / gencin, engeline siginarak, “Salt insan”ca sorumluluklarindan kagmasina
asla firsat verilmez.

Aile Uyeleri engelin dezavantajlarina hiizin duymadan yaklasir, Serebral Palsi’li olmakla
ilgili her seyi de olagan kabul ederler. Ornegin, diger tutumlarda temel Gziintii kaynaklarindan olan,
engelin gorsel dehseti, Benimseme’de Serebral Palsi’lilere ait bir 6zelliktir.

“Dogallik” temel ilkesi ideal yaklasimda aile yapisinin ve toplumsal iliskilerin engel
trajedisiyle zedelenmesini Onler. Serebral Palsi’li ¢ocuga ait her seyin, dogal kabul edilmesi,
aile Gyelerini tedirginlikten ve dislanma kaygisindan uzak tutar.

“Dogallik”in belki de en buylk avantaji, Serebral Palsi’lileri dis gorinuslerine iliskin
komplekslerden korumasidir. (Orn. Bizi éyle tuhaf bakislarla incelerler ki, adalelerimizdeki istemsiz
kasilma ve hareketleri dogal karsilamiyorsak, buna tahammul etmemiz mumkin degildir.)

“Dogallik”in Serebral Palsi’lilere kazandiracagl, inanilmasi oldukga zor bir 6zellik vardir:
Benimseme’yle yetisenler engelleri hakkinda kendilerine saka yapilmasindan hoslanirlar.

“Dogallik” temel ilkesi toplumsal boyutta dnemli avantajlar saglar. Engel topluma Oyle
yansitilir ki, cocukla olagan iletisim kurulabilecegine inanilir ve istisnalar disinda, herkes engeli en az
aile tyeleri kadar dogal algilar.

“Dogallik”, Serebral Palsi’lilerin saglikli bireyler olabilme potansiyellerine saygi duyulmasini
saglar. Temel ilkenin sah damari bir uygulama vardir, Dogal Rehabilitasyon...
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DOGAL REHABILITASYON

Yasaminiz, birbirini tekrarlayan aktiviteler dizisinden ibaret olsa ne hissederdiniz?
Ustelik bunlar, size bikkinlik, aci ve korku veren, yasami yasamaniza yonelik hicbir uyari, destek
ya da cosku icermeyen, amacini bilmediginiz zorunlu uygulamalar olsa, neler duyumsardiniz?

Rehabilitasyon”un temel yasam destegimiz olmasi gerekir. Oysa, Alisiimis Spastik Kaliplar’nin
sayesinde basimizin bir numarali derdi haline gelmistir.

Rehabilitasyon, Serebral Palsi’lilerin belirli zamanlarda degil, her an dogal olarak strdardikleri
faaliyetler butunadur. Yetersizliklerimizi adim adim ¢ozumleyerek, hayatla nasil 6zdeslesebilecegimizi
kesfettigimiz yasam dilimidir ve onsuz bir tek animiz dahi gegmemelidir. Engellinin yasamdan el
cekmesini 6nlemek icin en ideal yol olan bu aktivite, engelinin getirdigi kisitlamalara ragmen cocugu,
dogal yasamaya cesaretlendirir.

“Dogal Rehabilitasyon”, Serebral Palsi’lilerin gunlik yasantilarinda yardimla
surdurecekleri olagan aktiviteleri, bagimsiz gerceklestirme ¢abalaridir.

ideal yaklasimda “Dogal Rehabilitasyon”, cocuk engelli olduju anda aktiflesen bilingtir.
Aile Uyeleri engelliye ilk giinden baslayarak, yapabilecegi her seye karsi azimli olmayi 6gretirler.
(S06z ettigim motivasyon her konuda gecerlidir.) Engeli ne kadar adir olursa olsun ¢ocuga, gelisme
bilinci kazandirihr. “Dogal Rehabilitasyon”, “Sen yaparsin, ben de sana, kendini gelistirmen igin
destek veririm...” prensibini esas alir. Boylelikle, basarabileceklerini bilen Serebral Palsi’liler,
basaramadiklarini da akilcilikla denemeye cesaret ederler. Fiziksel boyutta engelliye yapilan
yardimlar, onun ¢abalarini engellemeyecek niteliktedir. Ya da, 6grenmesi istenenler, terapi havasinda
degil, gunlik yasamdaki olajan mesajlarla aktarihir. Engelli agir hareket etse de, engellenmez.
CGlnkd, cabasina saygi duyulur.

“Dogal Rehabilitasyon”un en énemli 6zelligi, Serebral Palsi’li ¢ocuk /g encin yapacag!
aktivitede ¢abukluk aranmamasidir. Denetimimizde olmayan bir bedenle gerceklestireceklerimiz,
Serebral Palsi’li olmayanlarla esit hizda tamamlanamaz. Yavashigimizi dogal karsilamazsaniz,
rehabilite edilsek de higbir sey yapamayiz.

“Dogal Rehabilitasyon”un diger boyutu ise, engellinin, gereksinim duydugu her an, her
yerde rehabilite edilebilmesidir. Diger tutumlarda kapal kapilar gerektiren 0zel egitim ve
rehabilitasyon, Benimseme’de sokaklara, toplum igine tasinabilir. S0z konusu cesaret, ileride Serebral
Palsi’lilerin de engellerini gizlemeyerek toplumda rahat yasamalarina katkida bulunur.

(Yasamimdan bir érnek: Cocuklugumda annem, ¢evreden merak ve dehsetle izlenmeyi goze
alarak, yurtime egzersizlerimi -dogal olmasi i¢in- evimizin 6niindeki sokakta yaptirirdi.)

Benimseme’de aile (yelerinin temel ozelliklerinden biri, Serebral Palsi’li ¢ocuga sans
tanimalaridir. Engelli, gercekten yapmak istedigi icin, en dogal yoldan ve isteyerek sinirlarini zorlar.
Cosku ve istekle denedigi, surdurdigl her aktivite, Serebral Palsi’li cocuk / geng icin
“Dogal Rehabilitasyon”dur Bu, basini sagdan sola gevirmek de olabilir, bir tek kelime sdylemeye
calismak da...

(Yasamimdan bir érnek: Kiglklugimde bazen hi¢ beklenmeyen seylere kalkisirdim. Bir anda,
son derece dengesiz hareketlerle yataktan inmeye calistigimda, annem, bu aktivitemi -ancak ideal
yaklasimda, bu dogru de@erlendirilebilir- farkl hareket stilim olarak benimsediginden, olumlu bir ¢aba
olarak degerlendirir, beni engellemeden ve belli etmeden, olasi risklere karsi 6nlem alird1.)

Serebral Palsi’liler, aktif yasadiklarinda destekleneceklerini hissederler. Bu boyuttaki “Dogal
Rehabilitasyon” bagimsizlik bilincini de gelistirir. Ozgir oldujumuzda sergiledigimiz gelisim
grafigi inaniimazdir.

“Dogal Rehabilitasyon”da, hareket etme ve konusma cabasi strekli olacagindan; engelli, rutin
terapileri de dogal karsilayarak, “Zorluklari asmak icin sunulan firsatlar” olarak degerlendirir.

Serebral Palsi’liler icin her sey birbirine bagh oldugundan, “Dogal Rehabilitasyon” engelliyi
surekli gelistirir. Cocuk, 6zel egitim ve rehabilitasyonla kendisine yardim edilmeye calisildigini da
ancak onunla fark edebilir. Fiziksel boyutta, kaslarimizi dogru yonlendirebilmek icin,
yapabildigimiz her seyi sirekli tekrarlamamiz gerekir. Bunun da en saglhkh yolu, “Dogal
Rehabilitasyondur.

140



V) KOSULSUZLUK

ideal yaklasimda aile yelerinin Serebral Palsi’li cocuga yaklagimlarinin higbir kosulu yoktur.
Aciklamak gerekirse, Benimseme’de, “Olmasi gereken” diye bir sey yoktur. Kisiler, engelliyle
iliskilerinde ve onun hakkinda distintrken, yaptiklarinin dogru ya da yanhs olacagi, haklihk ya da
endisesinden uzaktirlar. Boylelikle Benimseme, kosullara bagimli, mekanik bir sistem olmaktan
korunur. Yaklasimda, onunla ilgili konularda esas alinan tek gercek, engellidir.

ideal yaklasimda, “Kosullar* yerine, “Yasam* vardir. Serebral Palsi’lilere ait tim ozellikler
yasamdaki dogru bosluklara yerlestirilir. Bu ne demektir? Serebral Palsi’lilerle ilgilenenler (Alisilimis
Spastik Kaliplar’nda) cogunlukla ellerindeki t¢geni, dikddrtgen bicimindeki yuvaya oturtmaya calisan
cocuklar gibidirler. Basaramayinca huysuzlasirlar. Oysa digerinin hemen yaninda, ellerindeki sekle
uygun bosluk, doldurulmayi bekler. Nasil ki, bir tc¢geni kare seklindeki yuvaya oturtamazsaniz,
Serebral Palsi’lileri de ait olmadiklari kaliplara uyarlayamazsiniz. Yasamdaki yerimizi yanlis
belirlerseniz, kosullar daima elverissiz olacaktir.

Benimseme’deki “Kosulsuzluk”, engelliyi yasamla 06zdeslestirirken kosullara bagimli
olmamaktir. Diger yaklasimlarda, bedensel kisitlamalari Serebral Palsi’li ¢ocuk / gencin fiziksel
yalitimina yol acarken, Benimseme’de aile Uyeleri bu acigi baska yontemlerle kapatmaya calisirlar.
(Ornegin, olanaksizliklar ve mimari engeller disariya ¢ikarilmasini zorlastirsa da, sosyal iliskiler evde
strddrtlerek engellinin toplumla 6zdeslesmesi saglanir.)

“Kosulsuzlukta kararhihk ¢cok dnemlidir. Clnki (zorlandiklari konularda) Serebral Palsi’liler,
davranis ve sozlerinizde en basit tutarsizlik, ya da gereksiz esneklik hissettiklerinde, tembellige
basvurabilirler.  Yakinlarimiz, basarabilecegimiz her seyde bize basarmak disinda sans
tanimamahidirlar. Benimseme’yle yetisen Serebral Palsi’liler de, strekli desteklendikleri igin yeterince
inatcidirlar ve cogu zaman istediklerini elde ederler.

Benimseme’deki  “Kosulsuzluk”un  Serebral Palsi’lilere  kazandiracagr  temel
yeteneklerden biri de, sakinlesmeyi basarabilmektir. Bizler ¢cok cabuk heyecanlanan, gerginlesen
Kisileriz ve heyecanlandigimizda da, engelin gorsel boyutunda énemli degisiklikler meydana gelir.
O anda cevremizdekileri etkileyen tek sey, dis gorinistimuzdeki farkhhgin yogunlasmasidir.
Boyle zamanlarda, bilingli destek gormedikge hicbir sekilde kaslarimiza hakim olamayiz.

(Ornegin, biriyle tanistirildigimizda asiri heyecanlanarak konusamamissak, genellikle, karsi
tarafin verdigi iletilerden kaynaklanan endiselerimiz vardir. Bunlari asmamiz icin aile dyelerimiz bizi
hemen iletisime gegcmeye yireklendirerek, rahat konusabilecegimiz konular agarlar.)

“Kosulsuzluk™ temel ilkesinde, Serebral Palsi’lilerin, yetersizliklerini yasamdan kagmak
icin mazeret olarak kullanmalarina géz yumulmaz. Zor anlasilsa da, konusabildigimiz halde,
anlasilmamayi bahane ederek konusmaktan kacarsak, ya da her soyledigimizin, yakinlarimiz
tarafindan tercime edilmesini beklersek, bagimsizligimiz zedelenir. Bu bilincle hareket eden aile
uyeleri engelliye, alternatifsiz iletisimi getirirler.

(Yasamimdan bir 6rnek: Annem, konusmam anlasiimadijinda yardim istersem, “Bu senin
problemin. Sen anlatacaksin. Her zaman yaninda, seni iyi anlayanlar olmayabilir.” der.)

“Kosulsuzluk™ ailelere, engellinin  basaramayacaklarini  dustinerek, basarabildiklerini
engellememeyi ve ikisini kesin c¢izgilerle ayirmamayi &gretir. Bu bakis acisi ise, “Dogal
Rehabilitasyon”u destekleyerek, gelisimimizi hizlandirir.

(Ornegin, aile Serebral Palsi’li cocudun yiirilyememesini, dans etmesine ya da futbol
oynamasina engel olarak gérmez.)

“Kosulsuzluk™ Serebral Palsi’lilere, fiziksel yetersizliklerini asma konusunda da azimli olmay:
ogretir. ideal yaklasimda énemli olan, (Stil farki olabilir) bedenle de bir seyler yapabilmektir.
Benimsenen Serebral Palsi’liler, gerek “Dogal Rehabilitasyon”, gerekse fizyoterapi sirasinda akil
almaz dlzeyde gayretlidirler. Elbette ki, ¢cabalarinda, engellerini iyi bilmelerinin de pay1 blydktur.

(Yasamimdan bir 6rnek: Cocuklugumda, terapi sirasinda, emir ve yonlendirmeler
dogrultusunda ¢aba gosterdigim sdylenirmis.)
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Ozetle, “Kosulsuzluk” temel ilkesi Serebral Palsi’lilere, gercekgcilikle yasama bilinci
kazandirir. Yasamdan kagmak icin mazeret one siiremeyeceklerini hissedenler, en giicli yanlarini 6n
plana ¢ikararak, cesur, azimli, glicli olmayi ve inancla zorluklari asmayi 6grenirler.

VI) AKTIF AKIL+MANTIK+SAGDUYU UCLUSU

Alisilmis Spastik Kaliplar'nin verebilecedi zarara karsi, ideal yaklasim bu ilkeyle korunur. islevi,
engelliyle ilgili her seyin saghkh, hizl ve 6zerk degerlendirilmesini saglamaktir.

Temel ilke, Serebral Palsi’lilerin bilincli yonlendirilerek saglikli yetismelerinin bag mimaridir.
Cunki, Akil+Mantik+Sagduyu asamalarindan gecirilerek dizenlenmeyen hicbir sey engelliye
yansitilmaz, uygulanmaz ve uygulattiriimaz.

AKIL: Serebral Palsi’lilere ac¢ik olmanin anahtaridir ve zekay! dogru kullanmayi gerektirir.
Serebral Palsi’lilerin ideal, ihtiya¢ ve isteklerinin gortlmesini saglar. Engellinin tim mesajlarini yerine
ulastirir ve bunlar, kosulsuz degerlendirmeye alinir.

MANTIK: Benimseme’de Serebral Palsi’lilere iliskin tim degerlendirmeleri yapan analiz
unitesi “Mantik”, aile Gyelerini Alisilmis Spastik Kaliplarrndan korur. Engellinin sinir ve sinirsizliklarinin
cizilerek, yasamla Ozdeslestirilmesinden de o sorumludur. Engelliden gelen verileri duzenleyerek
yasamla baglantilari kurar ve gergekgci ¢oztimlerle hayati daha iyi yasanilir kilar.

SAGDUYU: Serebral Palsi’lilerle kurulan iletisimin temeli “Sadduyu” olmadan onlara
ulasilmasi ve onlar icin bir seyler yapilmasi mumkin degildir. Benimseme’nin Serebral Palsi’lilere
uygunlugunu saglayan temel kavram da odur. Gerceklerin, Kisilik yapisi paralelinde ¢ocuk / gence
iletilmesinden ve yasantinin onunla nasil paylasilacagindan “Sagduyu” sorumludur. Cunkd, akil ve
mantik kusursuz islese de, onun eksikliginde Serebral Palsi’lilere dogru bigimde ulasilamaz.

“Aktif Akil+Mantik+Sagduyu Ucliisi”niin islevi kisaca, “Algilama+Sentez+Sonug” stirecinin
belirledigi duygu, duslince ve davranislarin yasanmasidir. Temel ilkenin ideal yaklasimdaki ¢zellikleri
sunlardir:

“Salt insan”1 esas aldigindan, tarafsizdir. Engellinin asiri korunmasini 6nler.
Alisiimis Spastik Kaliplar’nin yol actig1 zaman kaybini gidererek, aile Gyelerini hizli ve dogru distnip /
davranmaya sevk eder.

“Gercekgilik”in saglikh bicimde yasanmasina katkida bulunur.

Serebral Palsi’lileri dncelikle kendileriyle barisik kilar.

Akilci dusunebilme yetenegi kazandirir.

idealizmin, realizmle bagdasmasini kolaylastirir.

“Aktif Akil+Mantik+Sagduyu Uclisi’niin terimsel siralanisi da ¢ok 6nemlidir. Oncelikle
engelliden alinan mesajlar degerlendirildiginden, “Mantik”in getirebilecegi kati prensipler ya da
“Sagduyu”nun gereksiz duygusalligi 6nlenir.

“Aktif Akil+Mantik+Sagduyu Ucliisti’niin nasil isledigine iliskin bir ornek:

“Cocuk, engeli yadirgandigt icin rahatsizlik duyabilir.” (AKil)

“Ancak, hayati boyunca dikkat cekecek bir engele sahip oldugu icin bu sorunu asmasi
gerekiyor.” (Mantik)

“Oyleyse, ona cevredekilerin merakinin dogal oldugunu hissettirerek / 6greterek, rahat
davranma bilinci kazandirmaliyiz.” (Sagduyu)

Ozetle, Serebral Palsi’li cocuk “Aktif Akil+Mantik+Sagduyu Ucliisii” sayesinde, potansiyeli
dogrultusundaki saglikli 6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetleriyle giclendirilerek, kapasitesi
paralelinde en Ust diizeyde aktif yasar.

VII) YASANAN AN

Serebral Palsi’lileri yetistirenler, gecmisten gelecege, su ani atlayarak ulasmaya caligirlar.
CGocuk engelli olmustur (GECMIS) ve engelden kurtarilmasi gerekmektedir (GELECEK). Ge¢cmis ve
geleceQi esas alarak Serebral Palsi’lilere bugtint yasamayi 6gretemezsiniz. Clinki, engelin gercek

142



zorluklari nedeniyle daima “Su anda” yasarlar. Onlara yapilabilecek en buyuk koétuluk, gegmise
uzulerek, gelecek icin endiselenmelerine yol agacak sekilde yetistirilmeleridir.

Serebral Palsi’li cocuk / geng ve onunla ilgili her konuda “Yasanan An” 6nemlidir.
Engelliye kazandiriimak istenenler “Su an” ile bitinlestirilebildigi oranda anlamli ve etkilidir.

“Yasanan An” ilkesi Benimseme’de aile Uyelerinin engelliyle strekli ve dogru iletisim icinde
olmalarini saglar. Cunki, onunla paylasabilecekleri her sey “Yasanan An” ile sinirlidir. Gegmise
uzulerek, gelecegi kurgulamak yerine, Benimseme’yi yasayanlar, su anda yapabileceklerini
yaparak Serebral Palsi’li cocuga destek verirler.

“Yasanan An” ilkesini benimseyen aile Gyeleri, Serebral Palsi’li cocugu her an, onlarla
birlikte normal yasamaya tesvik ederler. Onemli olan, aktivitenin gerceklestirilme tarzini dogal
karsilayabilmek ve sadece “Yasanan An”i degerlendirmeyi 6nemsemektir. “Yasanan An” ilkesi,
yasamdan zevk almanin tek yoludur. Cocuga ge¢miste veremediklerinizi ya da gelecekte
veremeyeceklerinizi  distndikce, onunla birlikte olmanin, dolayisiyla da yasamin tadini
¢lkaramazsiniz.

(Ornegin; Ben tekerlekli sandalyemde oturarak dans etmeyi, hatta oynamayi ¢ok severim. Bunu,
aile iciyle sinirlamayip, partilere ve diskoya da tasirim. En blyik destedi de annemden goririim.)

“Yasanan An” temel ilkesi Benimseme’ye idealizm getirir. Engellinin “Su anda” yapabilecekleri
olduguna inaniyorsaniz, coskuyla, ona destek verecek yeni alternatifler ararsiniz. “Yasanan An” ilkesi
“Dogal Rehabilitasyon”u destekleyerek, cocugun, 6zgiin gereksinimleri dogrultusunda rehabilite
edilmesini saglar. Benimseme mantigina gore, cocuk, éncelikle su anda kullanabilecedi becerilere
gereksinim duyar.

“Yasanan An”in en degerli rollerinden biri de, egitim konusundadir. Zihinsel boyutta gerekli
uyarilari, yasantilarinin olagan akisinda alan Serebral Palsi’liler, saghkli dustnebilen bireyler olarak
yasama aktif katilabilirler. Ayni paralelde, “Yasanan An” ilkesinin engelliyi gelistirici boyutunu aktif
kilmak icin gerekli kosullar da, aile tyeleri tarafindan bilingli olarak hazirlanir.

(Ornegin; Annem, Genel Md. Yardimcisi ile beni tanistirmadan, Serebral Palsi’li oldugumu ve
zeka engelli olmadigimi sdylemeyerek, benim oOnyargilarin (stesinden gelmemi beklemisti...
Ailemin sz konusu davranislari bana, herkesle, her kosulda anlasma bilinci ve azmi kazandirmistir.)

Benimseme’de Serebral Palsi’lilerin bir seyi basarmaya hazir olduklari zaman diliminin
“Yasanan An” olduguna inanilir ve bu dogrudur. Engelliyi, olagan yasam akisinda
cesaretlendirdiginizde, tedavi amacli aktivitelerde yapabildiklerinden ¢cok daha aktif davranarak, basari
saglayabilir.

“Yasanan An” ilkesi, engelliden beklenmesi gerekenlerin ertelenmesini 6nler. Ornegin, istekle
basladigimiz herhangi bir faaliyette yilginhiga kapildigimiz anda desteginizi hissedemezsek, ayni
faaliyete tekrar girisme olasihigimiz ¢ok dustktar.

(Ornegin: Ben, disartya yeme§e ciktigimizda, 6zgin hareketlerimle catali elime alarak,
cevredekilerin bakislarina ragmen, yemegimi yiyebilirim.)

Kurduklari her etkilesimin sonucunu o anda gorecekleri igin, “Yasanan An” ilkesi aile Uyelerine,
Serebral Palsi’li cocuga bilingli mudahale etme istegi verir.

Uzun vadeli projeler Serebral Palsi’lilerle ilgilenenleri tlketir. Clnkd, daima kendi hizlariyla
orantili ilerleme kaydederler ve dogal olarak bu, Serebral Palsi’li olmayanlara agir gelir.

Yasantimizi bir merdiven olarak dusinursek, ¢iktigimiz her basamak, diger deyisle,
“Yasanan An”a yonelik her desteklenisimiz, zirvedeki ideali yakinlastirir. Her “Yasanan An”, bizlere
sonraki icin gereksindigimiz enerji, azim ve kararliligi sunar. Cunkd, “basarmaya calisabilmek’” dahi,
Ozguvenimizi guglendirir.

Desteklendikleri konular, ¢cogunlukla o anda caba gosterebilecekleri alanlardan secildigi
icin “Yasanan An” ilkesi Serebral Palsi’lilere, yapabildikleri her seyden zevk almayi égretir.
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BENIMSEME’NIN SAGLADIGI
TEMEL AVANTAJILAR
) OzGUVEN
1) ENGELLE BUTUNLESME ve ONU KULLANMA iCGUDUSU
111) GERCEKCI UTOPYALARLA, ZORLAMASIZ IDEALIZM
IV) SINIRLARIN BENIMSENMESIYLE SINIRSIZLIK OLANAGI
V) BUTUNUYLE BiR YASAM

) OZGUVEN

Aile Uyelerinin gercegi yasadiklarindan emin olmalariyla olusan kararhliktir. Yaklasimin tim
yapisi, engelin getirecedi zorluklara karsi 6zguvenli olmayi saglar. Zorluklar yasamin parcasi olarak
algtlanir ve korkusuzca cozimlenmeye calisilir. “Biz bunlari asariz, asamazsak da yasariz...”
disuncesiyle hareket edenler, Serebral Palsi’li gocuga butliniyle yasama cesareti verirler.

“Ozgliven” avantaji, aile uyelerinin engelliyle ve tim yasamla iliskilerini dizenler.
ideal yaklasimi yasayanlar, engelle ilgili komplekslerden arinmislardir. Ciinkii, Benimseme’yle
yetisen Serebral Palsi’lilerin, aile i¢i dogal yasantilarindan kaynaklanan, yasamsal basarilari
mutlaka olur ve kendileriyle gurur duyabilirler.

Benimseme’nin armagani  “Ozgiiven”, Serebral Palsi’lilerin toplumdan dislandiklarini
distnmelerini de engeller. Dislanmishk duygusu, engelin bilinmeyisinin yarattigi tedirginligin
yansimasidir. Cocuk / geng¢ kendisine guivenebilirse, hi¢ kimsenin onu dislamak istemedigini,
daha 6nemlisi, dislayamayacagini gorebilir.

Ozetle: “Ozgiiven”, engellinin de kendine giivenmesini saglar. Giiglii yetistirilen Serebral
Palsi’liler yasamda basarili olmak igin ellerinden gelen her seyi yaparlar. Engelli, gercek sinir ve
sinirsizliklarini gizerek, potansiyelini yasamla paylasabilir.

1) ENGELLE BUTUNLESME ve ONU KULLANMA iCGUDUSU

Benimseme’nin yapisi, engelin dezavantajlariyla avantajlarini birlestirerek aktif yasamaya
dayandidi icin, “Engelle Biitinlesme ve Onu Kullanma icgiidisii”, aile iyelerinin yasantilarini
engelden soyutlanmadan slrdirmelerini saglar. “Engelle Butinlesme ve Onu Kullanma
icgtidusii”nde kisiler, engeli dort ana boyutta da algilayarak, yasama ait bir olgu olarak
benimserler.

Benimseme’nin sundugu, “Engelle Bitiinlesme ve Onu Kullanma Icgiidiisi”niin yasamda
saglayacagl kolayliklari saymak olanaksizdir. Cinkl, Serebral Palsi’lilerle yakinlarinin saghkli
olmalarinda “Salt insan” potansiyelini aktif kilan asagidaki avantajlar, basl basina rol oynar:

Serebral Palsi’li olmak dramatize edilmez.

Serebral Palsi’li olmak, basarisizhgin ve bagimhhgin sorumlusu haline getirilmez.
Aile Uiyeleri engelliye acimaz ve onu “Eksik insan” statiisiine yerlestirmezler.
Engel, yasamsal yalitim i¢in mazeret olarak kullaniimaz.

Bakis, soru, yorum vb. Tepkilerden en asgari diizeyde olumsuz etkilenilir.

Alisiimis Spastik Kaliplari dogrultusunda engellilerin basarisiz ve sorunlu olmalarina 6ylesine
alisilmistir ki, Benimseme dogalligi icgindekiler, Serebral Palsi’li olduklarini rahatlikla dile
getirdiklerinde buyuk hayranhk ve saskinlik uyandirirlar.

Konumuz avantaj, engellerinden soyutlanmadiklari icin Serebral Palsi’lilerin kendilerini
saglikli hissetmelerini sadlar. “Bu bir 6zellik...” diyebilen Serebral Palsi’liler, glcli Kisiliklere sahip
olurlar.

“Engelle Biitiinlesme ve Onu Kullanma i¢glidiisii”niin Benimseme disi yaklasimlarda avantaj
olarak gelismesi mimkin degildir (Bkz. Sucluluk Tutumu). Clnk, Alsilmis Spastik Kaliplar’nda Serebral
Palsi’liler ve diger aile Uyeleri, Serebral Palsi’li olmay! ylizde yiiz dezavantaj zannederler.
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[11) GERCEKCI UTOPYALARLA ZORLAMASIZ IDEALIZM

“Gercekci Utopyalarla Zorlamasiz idealizm”, ideal yaklasimda aile (yelerine, gelisim
programini salt Serebral Palsi’li ¢cocuga gore diizenleyerek, onu sadliksiz yaklasimlarla zorlamadan
gelistirme olanagi sunar. Salt olumsuzluklara degil, cok cazip vaatlere karsi da gocugu se¢cmeyi
ongordr.

(Ornegin, cocuklugumda annem beni bes bucuk yasima kadar gittigim rehabilitasyon
merkezine gdndermekten vazge¢cmis. “Diger cocuklari hayretle izlemek ve hi¢ beceremedigin halde
emeklemeye calistirilmak disinda hicbir sey yapmiyordun. Bana ruh saghig yerinde insan lazim...”
dustincesiyle, cekici vaatlerde bulunulmasina karsin beni segmis ve rehabilitasyon programima evde
devam edilmis.)

“Gergekei Utopyalarla Zorlamasiz idealizm”in temeli “Engel idealizmi”dir.

“Engel Idealizmi”, Serebral Palsi’li olmaktan kaynaklanan ozelliklerin, o6zgunliikler
paralelinde, olumlu etkilerinin arttirilmasini, olumsuzluklarin ise denetim altina alinarak
azaltilmasini amaglayan aktiviteler butinudur.

“Engel lidealizmi”, Serebral Palsi’lileri prototiplestirmek olmadidi gibi, Serebral Palsi’li
olmayanlarin normlarina uydurmak da degildir. Serebral Palsi’li cocugun olanaklari 6l¢isinde en
ust diizeyde saghkl ve normal bir fert olarak yetistirilmesini hedefleyen “Engel idealizmi’nin
temeli, engellinin ruh saghginin sakatlanmamasina dayanir.

“Engel Idealizmi”’nde, Serebral Palsi’li olmanin getirdiklerinin engelliye ve yasama
adaptasyonu esastir. (Kesfetme, tedavi, rehabilitasyon, egitim, onleme, gelistirme, destekleme,
giderme, koruma vb. aktivitelerle.)

“Utopya” gibi goriinen bir idealin, Serebral Palsi’li cocuga uygunlugu, salt engelli incelenerek
belirlenebilir mi? “Gergekci Utopya”, engelliden elde edilen verilerin gelecege donik sentezidir.
Diger deyisle, “Gercekci Utopyalarla Zorlamasiz idealizm” icin Serebral Palsi’li cocuju Benimseme
Mantigiyla algilamak yeterlidir.

(Ornegin, benim bu kitabi yazmam, bebekligim ve hatta cocuklugumda, fiziksel kisitlamalarim
nedeniyle Utopyaydi. Annem ise, yetenegimi fark ettiginde, “Yazar olma ideal tGtopyami” oncelikle
kendi beyninde olusturdu ve beni zorlamadan, yetenegimi gormem icin destekledi. Kendimi bildim
bileli, bilgisayarim alinincaya dek, kittiphanemde en blylk boy harita metot defterleri vardi ve ben,
dev gibi, carpik harflerden olusmus el yazimla, yazardim, yazardim...)

“Gergekci Utopyalarla Zorlamasiz idealizm” avantajinin aileye kazandirdi§i diger biling,
gercek idealizm iceren hedeflerde, engellinin asiri zorlanmasinin gerekmeyecegidir. Serebral
Palsi’lilere herhangi bir konuda baski uygulamak zorunda kaldiginizda bilin ki, kullandiginiz
yontem yanlistir, ya da beklentiniz onlara uygun degildir.

“Gergekei Utopyalarla Zorlamasiz idealizm”, Serebral Palsi’li ¢ocugun fiziksel gelisimini de
destekler. Serebral Palsi’lilere kazandirilacak “Fiziksel Bagimsizlik ideali”, Benimseme’de 6nemli ve
degerli bir yer tutar.

“Gergekei Utopyalarla Zorlamasiz idealizm” tiim aile lyelerinin ideal ve dislerinden
vazgecmeden, gercekleri yasamalarini saglar.

Ozetle:

“Birey” yetistirilmesinin hedeflendigi acik ve nettir.

Tecrit yoktur.

Butun, hedeflerle tamamlanmaz; hedefler buttinden tretilir.

Dun, bugiin ve yarin vardir; yasam ise, su andadir.

Ayrintilarda kaybolmak yerine, 6zde birlesilir.

Bagimsizhk, uretkenlik, egitim, rehabilitasyon vb. temel idealler basit hedeflerle sinirlanmaz.
Engellinin Kkisilik gelisimi ve onu yetistirenlerin duyduklari huzur dnemlidir.
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IV) SINIRLARIN BENIMSENMESIYLE, SINIRSIZLIK OLANAGI

“Sinirlarin  Benimsenmesiyle, Sinirsizlik Olana@1”, aileyi umutsuzluktan ve cocugu aciz
gormekten korurken, engelliye de ne yapamayacadinin, dolayisiyla da, ne yapabileceginin
benimsetilmesini saglar. ideal yaklasimda Serebral Palsi’lilerin engellerinden kaynaklanan dogal
sinirlari benimsenir. Aile Uyeleri, cocugun gesitli konularda sinirli olabilme hakkina saygi duyarlar.
Cunku, Benimseme’de engelliyle el ele, omuz omuza, coskuyla ilerlemek amaglanir.

Benimseme’de engelliye, sinirsizhginin dncelikle disiinsel boyutta kesfedilecek sonsuz bir
labirent oldugu ve bedeniyle hi¢bir zaman ulasamayacagi hedefler bulundugu 6gretilir.

“Sinirlarin Benimsenmesiyle, Sinirsizlik Olana@1”, Serebral Palsi’lilere zaman ve enerjilerini
dogru kullanma bilinci kazandirir. ideal yaklasimda engelli, kendine ya da cevresindekilere bir
seyler kanitlamak degil, “Salt insan” oldugu icin bagimsiz, aktif ve basarihdir. Yasamda saygin
yerlerinin olduguna inanan Serebral Palsi’liler, yeteneklerini gelistirerek tim insanhkla paylasmaya
calisirlar.

“Sinirlarin Benimsenmesiyle, Sinirsizhik Olanagdi” Serebral Palsi’lilere, sinirliligin kaderleri
olmadigini hissettirir ve saglikhi 6zgiiven kazandirir. ideal yaklasimla yetisenler, ne yapmak
istediklerini ¢ok iyi bilen kisilerdir ve arzuladiklarini da cogunlukla gerceklestirirler.

V) BUTUNUYLE BiR YASAM
Yarim yasamla, bitin insanlar yetistirmek mumkin degildir. Aile Gyeleri “Bituntyle Bir

Yasam” sayesinde engelliye hayatin her boyutunu, uygun bigimde aciklama cesareti elde ederler.
Bu 6zellikleri ise, cocugun zekasini gelistirerek, cok yonli olmasina yardimci olur ve engelin yasamin
icinde degerlendirilmesini kolaylastirir.

Butlnuyle Bir Yasam” Serebral Palsi’lilere, kapasiteleri paralelindeki en saglikl bagimsizhigi da
kazandirir.

Benimseme’de her sey, olumlu ve olumsuz yonleriyle “Tam” yasandigindan, “Serebral
Palsi” teriminin getirdigi zorluklar yadsinmaz ve reddedilerek yasam disi birakilmaz.

BENIMSEME’NIN
BELIRTILERI

Engelli, aile ve toplumun Gyesi olarak yetistirilir.
Aile, engeli cocuga ait bir 6zellik olarak algilar. Engelliden kaynaklanan aktiviteler de, olagan
gorular.
Aile Uyeleri engele iliskin konularda bilinglidirler ve engel her yerde, her zaman dogallikla dile
getirilebilir.
Ailenin  tim (Oyeleri 0zel vyasantilarini dogallikla surddrarler.  Akil+mantik+sagduyuyla
degerlendirilmeyen hicbir 6neri benimsenmez.
Engele iliskin soru ve yorumlar dogal karsilanir.
Engellinin yerine konusulmaz.

Engelin, normal yasantiyi olabildigince az etkilemesi Uzerinde durulur. Aile, idealisttir ve yasam
standardinin yikseltilmesi énemlidir.

Yasanti, her boyutuyla agik ve nettir. Yasam ve gercekleri engelliden saklanmaz.

Engelli, engelini iyi bilir ve sinirlariyla sinirsizhiklarini gok iyi gizer. Yasamda gergekgi idealleri
vardir ve bunlar igin ¢caba sarf eder.

Engelliyle iliskilerde sadelik esastir. Serebral Palsi’li ¢ocuga, herkese oldugu gibi davranilr.
Engelli asla asiri korunmaz ve 6zgur yasamaya yonlendirilir.

Aile Uyeleri 6zel egitim ve rehabilitasyonu c¢ocugun gercek gereksinimleri dogrultusunda
yonlendirirler. Serebral Palsi’li gocuk, hi¢ kimseyle kiyaslanmaz. Kaliplar yerine, engelli esas alinir
ve coskuyla desteklenir.
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Engel merkezli basarilar abartilmaz ve asiri takdir edilmez. Cocuk, 6nce insan oldugu icgin
basarmalidir. Amag, 6vilmek degil, gercedi yasamak ve bir insani saglikl yetistirmektir.

Serebral Palsi’li olmak, basarisizhigin ve bagimhiligin 6zri haline getirilmez.
Engel ve engelliye ait kosullar, mazeret olarak 6ne strtilmez.

Serebral Palsi’liler asiri gerginlestiklerinde ya da heyecanlandiklarinda, durdurulmak yerine,
desteklenirler. Dikkatlerini, panige kapilma nedenlerinden uzaklastirarak, yapmak istedikleri
aktiviteye odaklamalari icin bilingli uyarilirlar.

Engelliyle iletisim, zevklidir. En 6nemli 6zelligi, insanlarla rahat diyalog kurmasidir.

BENIMSEME ve EGITIM
Serebral Palsi'lilerin, zihinsel potansiyellerine blyik énem verilecegi igin ideal yaklasimda egitim
on plandadir ve aile icinde baslar.
Yasaminin ilk yillarindan itibaren yeterli uyari alan Serebral Palsi’li cocuk, saghkh geliserek,
disunebilmeyi 6grenir.
Sarekli iletisim kurulan ve yasamin her alaninda bilgilendirilen Serebral Palsi’liler, kavramsal ve
mantiksal disunebilmeyi de kolaylikla basarirlar.

Serebral Palsi’lilerin  egitimleri, yetenekli olduklari dusiinsel alanlara kanalize edilir.
Temel bilgilerin aktariminin ardindan, engelli, ¢ok okuyarak, bilgili ve Kkilturli olmaya
yonlendirilir.

BENIMSEME ve REHABILITASYON
Rehabilitasyon her boyutuyla Serebral Palsi’lilerin yasantilarinin parcasi olarak algilanir.
Profesyonel rehabilitasyonun yani sira, “Dogal Rehabilitasyon”la da engelli, kisitlamalarini asmaya

calisir.

Fizyoterapi ¢alismalari, ailenin yonlendirmeleriyle Serebral Palsi’li cocugun fiziksel dzelliklerinin
Ozglnlugine uygun duzenleneceginden, engelleri ne kadar agir olursa olsun, tim Serebral
Palsi’liler gelisme kaydedebilirler.

Serebral Palsi’liler, fiziksel, zihinsel, psikolojik ve sosyokdltiirel boyutlarda tam bir bitunlikle
desteklenerek, gercekleri yasamaya motive edilirler.

Rehabilitasyonda “islevsellik” esastir.
Serebral Palsi’lilerin “Dort Ana Boyut”ta da olabildigince aktif yasamalari hedeflenir.

Engelli tumiyle dikkate alinarak, rehabilitasyon programi 0zel olarak diizenlenir. Prototip gelisim
evrelerinden gegmeye zorlanmayan Serebral Palsi’liler, 6z yasamlarini 6zglrce yasayabilirler.

Rehabilitasyon esaslarinin basinda, konusma terapisi gelir. Serebral Palsi’li gocugun kendini ifade
edebilmesi cok dnemlidir.

Serebral Palsi’lilerin rehabilitasyon konusundaki azimleri inaniimazdir. Kendilerini “Salt insan”
olarak algiladiklarindan, ilerleme kaydedebilmek icin ellerinden gelen her seyi yaparlar.

Uzmanlarla strekli iletisim ve isbirligi icindedirler. Engellerini iyi bildikleri i¢in azimli olduklari
kadar, bilinglidirler.

Enerjilerini bosa sarf etmekten dikkatle kaginir, gerektiginde ise, bir seyler basarabilmek igin
kendileriyle savasirlar. Her seyden 6nemlisi, ideal yaklasimla yetisen Serebral Palsi’lileri rehabilite
etmek kolay, uyumlu ve zevklidir.

BENIMSEME ve BAGIMSIZLIK
Onemli olan, bagimsizlik bilinci ve duygusudur.
Serebral Palsi’lilerin bagimsizliklari beyin ve yireklerinde baslatilir.
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Bagimsizhik prensibi, “Dene, yapabilirsen kendin yap. Yapamazsan tekrar dene, biz senin
yanindayiz. EQer hi¢ basaramazsan, sana yardim edecek birileri mutlaka olacaktir...” seklindedir.
Serebral Palsi'liler, bedenleriyle cok fazla aktivitede bulunamasalar da, sinirlarint bilingle
cizdiklerinden, kelimenin tam anlamiyla, bagimsizdirlar.

Aile Uyeleri engelliye, engeli nedeniyle bagimli olmasi gerektigi mesajini vermezler.
Kisitlamalarinin olmasi ve yardim almalari, higbir zaman, Serebral Palsi'lilerin basarmalari ya da
basarmaya calismalari gerekenler igin mazeret haline getirilmez.

Gercek fiziksel bagimsizligin yaklasimidir. Alsilmis Spastik Kaliplarrnda yataktan kalkamayacak
durumdaki Serebral Palsi’liler, ideal yaklasimda cok zor da olsa fiziksel agidan aktif olabilir ve
bazi gereksinimlerini karsilayabilirler.

BENIMSEME ve ENGEL
Serebral Palsi’lilere ait bir 6zellik olarak benimsenir.
“Serebral Palsi Terimi” trajediye dontsmez.
Serebral Palsi’li ¢ocuga engeli hakkinda dogru zaman ve bicimde bilgi verilerek onunla
buttnlesmesi, bdylelikle de, “Ben bir bireyim...” Bilincini kazanmasi saglanir.
Temel hedef, engelin tumiyle giderilmesini dislemek degil, yasam standardini ve engelliyi asgari
(olumsuz) etkilemesini saglamaktir.
ideal yaklasimda Serebral Palsi’liler engellerini benliklerine yerlestirirler. Serebral Palsi’li olmakla
savasmadiklari icin yasamdaki her seyle barisiktirlar.

BENIMSEME ve TOPLUM

Serebral Palsi’lilerle ailelerinin, toplumla butunlesebilecekleri tek tutum, Benimseme’dir.

Serebral Palsi'liler, toplumun disindaki hastalar olarak algilanmadiklarindan, farkh, o6zel ve
kesfedilmeyi bekleyen Kisilerdir. Bu nedenle, entegrasyon masaliyla kandirilarak uyutulmaz,
dislerini gerceklestirerek toplum ve yasamla 6zdeslesebilmeleri icin gercek anlamda saghkli
yetistirilirler.

Toplumun engele yonelik tepkileri aile Uyelerinde hiiziin, 6fke, ya da korku yaratmaz. Toplumun
bu konuda egitilmesi gerektigine inanarak, mumkin oldugunca cok insani bilgilendirmeye
calisirlar. Soru ve yorumlara ¢ogunlukla engellinin yanit vermesi istenir. Cunkd, toplumu
bilingclendirmenin en ideal yolu, Benimseme’yle yetismis Serebral Palsi’lilerle konusulmasini
saglamaktir.

Serebral Palsi’liler toplumun engellerine iliskin bilgi eksikliklerini de hosgoruyle karsilayabilirler.

BENIMSEME ve KiSILIK

Saglikhdir - Basarilidir
Mantiklidir - Uretkendir
Uyumludur - Sorumludur
Ozsaygi+dzgiivenlidir - Sosyaldir
Yasam doludur - Neselidir
Ozgiirdir . Sevecendir
Ozguindiir . Esprilidir
Bagimsizdir - Idealisttir
Cesurdur - Gugludur
Azimlidir - Bilinglidir
Mutludur - Saygindir
Umutludur
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SON SOz

Elinizdeki kitapla vermek istedigim bir tek mesaj var: Asil olan insandir...

Serebral Palsi’lilerle ilgili konularda cesur olabilmek, “Yedi Temel Tutum”u dogru
algilayabilmek, Alisilmis  Spastik Kaliplar’ndan  korunabilmek ve gercedi yasayabilen insanlar
yetistirebilmek icin gereksinim duyacaginiz tek sey, insani esas almaktir...

Simdi, elinizdeki kitabi da asarak, bizlerle tanisma zamanidir...

DUSLERIMIZI YAKALAMA,
GERCEKLERIMIZI YASAMA,
ISTEKLERIMIZi ANLAMA,
GEREKSINIMLERIMIZE DUYARLI OLMA
VE
BiZ SEREBRAL PALSI’LILERLE OZDESLESME ZAMANI...

*khkkkk
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SEREBRAL PALSIUL\LERDTEN
BILDIR\

Serebral Palsi’li olmanin nasil bir duyumsama oldugunu asla hissedemezsiniz...

Bu nedenle, bedenimizle mucadelemize saygl duymanizi istiyoruz...

Hicbir komutumuza tam olarak itaat etmeyen, asi kaslardan olusan bedenlere sahibiz.

Serebral Palsi’li olmayanlarin hi¢ diisinmeden yaptiklarini basarabilmek igin gosterdigimiz azim
gercekten insan ustudur.

Enerjimizin bosa harcanmasini istemiyorsaniz, ¢abalarimiza saygi duyun ve bizi destekleyin.
Yardim etmek yerine, yol gosterin.

Engellemek yerine, ikaz edin ve

"Bize ait olmayan bedenlerle" nasil daha kolay yasayabilecegimize iliskin bilincli uyarilarla bizi
yonlendirin.

"Birey" oldugumuzu, varhgimizi ve yasadigimizi hissetmek istiyoruz.

Yasami sirtlamak, onu beyniyle ylreginde hissedemeyenlerin kabullendikleri bir tir hamalliktir.
Tum zorluklariyla yasami yasamak ise, yasamaya gercekten cesaret edebilenlerin benimsedikleri
sevgi eylemi...

Yasami bizlere ne “yik” olarak tanitin, ne de tozpembe gostermeye calisin. Birakin ona
dokunalim, onu tum benligimizle hissedelim. Aci c¢ekelim, mutlu olalim, kazanip kaybedelim,
ideallerimizi gergeklestirelim ya da dis kirikliklarina ugrayalim. Ne olursa olsun, evrenin her
zerresindeki essizligi ve harikuladeligi doyasiya yasayalim.

Sahip oldugumuz temel gii¢ olan zekamizi aktif kilmak istiyoruz.

Zihinsel acidan yogun olarak egitilerek,potansiyelimizi insanlik adina kullanmak istiyoruz.
Bugune dek, fiziksel yetersizliklerimize verilen 6nemle, gosterilen ilgi, distnsel potansiyelimize
yoneltilseydi, hem bizim kendimizden istedigimiz, hem de sizlerin bizlerden beklediginiz noktaya
coktan gelmis, hatta onu asmis olurduk.

Bagimsizhigimizi beyin ve ylregimizde baslatmanizi istiyoruz.

Basit disunmeyin. Hi¢ kimse (¢ bes adim atabildigi icin bagimsiz olmaz ya da kendini dyle
hissetmez. Bagimsizlik, bireyin yasamini yonlendirebilme yetenegidir. Bizleri 6zgur
distinmeye, 6zgur duyumsamaya ve Ozgurce hareket etmeye yireklendirirseniz, biz de sizlere
bagimsizligin gercek anlamini 6gretebiliriz.

Bizi, bizim disimizdaki normlara uydurmaya calismamanizi ve bizden, bizim disimizdaki
realiteleri benimsememizi beklememenizi istiyoruz.

Kendimiz olmamiza izin vermek bir yana, benzersizliklerimizi batiin varhginizla destekleyin.
Oziimizii gerceklestirdigimizde, zihinsel, duygusal, sosyokiiltirel ve hatta fiziksel boyutlarda
sizlerden *“ayri” olmadigimizi, Ustelik, beklediginizin ¢ok &tesindeki normlarda saglikh
yetisebildigimizi fark edeceksiniz.

Hareket ve konusma stilimizi 'Serebral Palsi'lilere 6zgu' olarak benimsemenizi istiyoruz.
Fiziksel rehabilitasyona 6nem vererek, bedensel yeteneklerimizi strekli gelistirmeye calisirken,
bizi 6zimizde var olan, kisiligimizin 6gesi ve bizim bir parcamiz olan engelimizden sogutmayin,
soyutlamayin. Serebral Palsi’li olmaktan nefret edersek, onu yenmeye calisacagimizi distinmeyin;
sadece yasamdan uzaklasiriz. Bu felaket gerceklestiginde ise, engelimizi yok etmeye ¢alismak bir
yana, yasamak i¢in dahi cesur davranamayiz.
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Fizyoterapi sirasinda bilin¢li desteklenmek istiyoruz.

Fark etmeseniz dahi, kaslarimiza karsi biyik bir micadele veriyoruz. Vicudumuz calistirihrken
cok keyifli, rahat ve sikintisiz olamayiz. itirazlarimiz, hareket etmeyi reddetmekten cok,
neden hareket etmemiz gerektigini ve bunu nasil basaracagimizi bilmememizden kaynaklanir.
Fizyoterapi sirasinda bilin¢li uyarilarla yonlendirilir, elestiri yerine, tesvik ctimleleri duyar ve
rehabilitasyonumuz mantikli hedefler g0sterilerek, akilct bicimde agiklanirsa, bizler de
fizyoterapiye aktif katilarak, kendi cabamizla severek ve isteyerek bir seyler basarmaya
calisabiliriz.

Benimsenmek istiyoruz.

Ailelerimiz, uzmanlar ve toplum tarafindan, zorunluluk nedeniyle kabullenilmekten ve baska care
olmadigi igin amagsizca yasatilmaktan biktik artik. Coskuyla, "insana Saygi" temeline dayanan
sevgiyle, idealizm ve gercekgilikle yetistirilerek hayati kucaklamak istiyoruz.

Uretken olmak istiyoruz.

Yazmak, c¢izmek, dusiinsel boyutta insanlik adina yeni fikirler, projeler yaratmak istiyoruz.
Bedenleriyle yasamaktan, evren icin bir seyler yapmaya firsat bulamayanlarin acigini kapatmak
istiyoruz. Ustelik bunu, kendimizden cok, sizler ve gelecek nesiller adina yapmak istiyoruz.
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BILDIR\

Ben sizlerden biriyim...
Asi bir bedenim,
c¢ilgin bir yaregim,
hizina yetisemedigim zehir gibi bir beynim var.
Tipki sizler gibi...
idealim, hepimiz igin yasami daha iyi yasanilir kilabilmek.
Desteginizi istiyorum...

Dasundn...
Oziinuizii reddetmeden yapabilecediniz en ideal aktivite disiinmektir. Her ne olursa olsun zekanizi
cope atmayin. Disunebildiginizi hig kimseye kanitlamaya da kalkismayin, umudunuz Kirilabilir.

Engelinizi takinti haline getirmemek icin kesfedin...

oldugu gibi algilayarak, benliginize yerlestirin.

Bedeninizi reddetmeyin...
Size itaat etmese de bir bedeniniz var, onu dislamayin... Aynaya bakin ve insanlarin sizi nasil
gorduklerini 6grenin. Ozlinuzin dinyadaki temsilcisi olan bedeninizle barisik yasayin.

Yasami segin...
Savasmayin, yasayin...

Yasam beyin ve ylreginizdedir, aldanmayin.

Yasami dort duvara indirgeyenlerden olmak yerine, dort duvar arasinda sinirsiz hayati yakalayin.
Yasami bedeninize yerlestirmeye ¢alismayin ve bunu size yapmalarina asla izin vermeyin, bos yere
acl gekersiniz.

Ozel egitim ve rehabilitasyonla size uzatilan yardim ellerini geri cevirmeyin.

Potansiyeliniz uyarilmadan kapasitenizin zorlandigini  biliyorum; yine de 06zel egitimle
rehabilitasyonu reddetmeyin. Bedeninizi ve beyninizi nasil daha aktif kullanabileceginizi
6grenmeye ihtiyaciniz oldugunu yadsiyamazsiniz.

Yasamdan ka¢cmak icin Serebral Palsi’li olmayi bahane etmeyin...
Yasamdan kagmayin... Serebral Palsi’li olmak “Birey” olmaya engel degildir. Sorumluluk
hissedin. Kendinizi degerli, 6zel ve 6nemli gorin. Blyik isler yapmaya calisin.

Kanitlamayin, basarin...
Basarilarinizi bedeniniz yerine, beyninizle kazanirsaniz, bos saplantilara ve yetersizlik duygusuna
kapilmaz, Gstlinlik kompleksinin zincirlerine de mahkum olmazsiniz.

Rol yapmayin...

Kendiniz olun. Oziiniizden vazgegmeyin. Kimseye hichir sey kanitlamak zorunda degilsiniz.
Bunun yani sira, yaptiginiz her seyin en iyisini hedefleyin, azla yetinmeyin.
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Bagimsiz olun...

Engelinizi 6ne surerek badimsizlik dilenmeyin. Yapabileceginiz her seyi kendiniz yapin.
Yardim istemeyi de asagilayici zannetmeyin. Hi¢ kimse yalniz yasayamaz. Robenson’a
Ozenmeyin.

insanlari suglamayin...

Dikkat cekmeniz dogaldir. Sizinle ilgilendikleri icin hi¢ kimseyi suclamayin. Garip bakislari ve
anlamsiz sorulari dogal karsilayamasaniz da, daha hosgorili olabilirsiniz. “Farkh” oldugunuzu ve
dyle gorindiginizi reddetmeyin.

Serebral Palsi’li olmayi sevin...
Engelinizle butunlestiginizde, yasamin bizlere de adil davrandigini géreceksiniz...
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