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Sevgili Okurlar

Bu kitabi 20 aile yazd. Fiziksel veya zihinsel engelli ¢cocuklari olan 20 ailenin
Almanya'ya gelis, yerlesme ve yasam hikayesi bu.

Tum ailelere agik s6zlii ve cesaretli olmalarindan dolay1 tesekkir ediyorum.
Bizlere hayatlarini ve izledikleri yolu gosteriyorlar ki baskalari go¢ veya iltica
yoluyla geldiklerinde onlara kolaylik olsun. Kendi deneyimlerinden yola ¢ikarak
benzer durumdaki insanlara kopriiler kurup yardim etmelerinin ve baskalarinin
deneyiminden bir seyler 6grenebilmenin ne kadar énemli oldugunu biliyorum.
Bu konuda bu kitap degerli bir katki sagliyor. Ylrekten tesekkiir ediyorum.

Kacis ve gocmenlik bash basina yasami sekillendiren siddetli bir deneyimdir.
Engelli cocugu olan aileler ek engellerin tstesinden gelmek zorundadir ve bir¢ok
aile yogun duygusal stres yasar.

Elbette tiim anne babalar cocuklarinin kendi kaderlerini kendilerinin tayin edebildigi
bir yasam, iyi bir egitim, meslek egitimi veya is sahibi olmasini ister. Yeni vatan yani
goc¢ ettigimiz Ulke, engelli cocuklara ve genclere bircok destek sunmaktadir. Ancak
bu desteklere katilimin yolu ¢cok daha duiz olmalidir - tiim aileler igin.

Bu kitapta aileler ¢cok net bir sekilde zorluklari nasil astiklarini, onlari kimlerin
desteklediklerini ve nereden destek bulduklarini anlatiyorlar. Bir kez daha,
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giderek daha fazla katilima giden karmasik yolda kendi deneyimleriyle destek ve
danismanlik saglayan, 6z yardim gruplarinin ne kadar 6nemli oldugunu goriiyoruz.

Bu nedenle bu kitap sadece aileler icin degil ayni zamanda Almanya'daki “Engelli
Yardimi”i¢in de yol gdsterici niteliktedir. Miilteci veya go¢cmen ge¢misi olan ailelere
danismanlik yapmanin éniindeki engeller nelerdir? Onlara ulasmanin daha iyi bir
yolu var midir? Iyi uygulama érnekleri nelerdir? Bu 20 ailenin hikayesi tilkemizde
kapsayiciliga 6nemli bir katki saglamaktadir.

Hikayelerin artik Almancanin yani sira bircok dilde de mevcut olmasindan 6zellikle
memnunum. Bu sayede daha fazla aile kolayca bilgi edinebilir, haklarini talep
edebilir, danisabilir ve 6z yardima katkida bulunabilir.

Bu kitabi yazan tim ailelere tesekkiir ederim. Biiylik bir cesaretle kendilerini
acarak bagkalariicin kdpri olusturdular. Tecriibelerinin bizlerle paylasiimasina izin
verip go¢gmen veya miilteci ge¢misi olan ailelerin topluma katilimini bagarmak
icin nerelerde diizenleme yapmamiz gerektigini gosteriyorlar.

Tum okuyuculara heyecan verici ve bilgilendirici bir okuma diliyorum.

Sevgilerimle
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Biz bir kitap yazdik!

Bizler gb¢ etmis yirmi aileyiz. Kimimiz onlarca senedir Almanya'da yasayan,
kimimiz de son senelerde Almanya'ya iltica etmek zorunda kalan insanlariz. Sizlere
hikayemizi anlatirken, hayatimizin ¢cok ozel bir bélumunden kesitler aktariyoruz.
Bu yolla sizlere yasadigimiz tecrubelerin farkliligindan bahsetmek istiyoruz. ,Bizim
farkhligimiz” - ,Biz" kimiz?

,Biz" iltica veya go¢ etmis, engelli bir cocugu olan, bu baglamda kader birlig
yapmis insanlariz. Bariyerler dnunde duruyorduk, ama ¢ok da destek gormustuk.
Buradan guclendik ve simdi benzer durumda olan ailelere cesaret vermek, onlari
guclendirmek ve hatirlatmak istiyoruz: Biz ¢cok'uz! Birlikte basarabiliriz!

Aileleriniz



Bu kitap hakkinda

Go¢ ve iltica gecmisi olan aileler, engelli in-
sanlar icin var olan yardim sisteminde ¢cogun-
lukla yer alamamaktadir. Bu kitap onlara ce-
saret verip ilk adimlari icin yol gosterici olsun
istedik. Ger¢i bu kitap aileler tarafindan ve
onlar icin yazilmis olsa da, ilgi alani engelli
cocuklari olan go¢ veya iltica etmis ailelerin
yani sira, uzmanlar ve gonullilere de hitap
etmektedir.

Kitapta gecen metinler hayatin farklh ger-
cekleri hakkinda duyarlilik yaratip, atilmasi ge-
reken adimlar icin iletisim noktalari hakkinda
ipuglari verir.

Bu kitap, Vielfalt inklusiv (dnceden Ehrenamt
in Vielfalt) projesi kapsaminda hazirlanmistir.
Proje, 2019 senesinden itibaren iltica, gog ve
engellilik konulari hakkinda bilgi ve tecribele-
rini seminerler vererek, c¢esitli kuruluslara
refakat ederek ve ayni zamanda halkla iligkiler
yolu ile aktarip yeni erisimlere ve yeni tekliflere
zemin olusturmayi amag edinmistir.

Kitap projesi, Federal Hukumet GOocg,
Multeciler ve Entegrasyon ve Irkcilik Karsithigi
Sorumlusu tarafindan desteklenmektedir.
Proje hakkinda daha genis bilgiyi mina-
vielfalt.de adresinde bulabilirsiniz.

Sizin icin ipuclar

Bireylerin, toplumun her katmanina katilim-
larini saglayarak dolayisiyla deger yargilarina
saygl duyarak yaziyoruz. Bilgilerimizin cin-
siyet esitligine uygun olmasini saglamak igin
kadin ve erkek kisisel atamalar veya nétr ad-
landirilan ifadeler kullaniyoruz. Réportajlarda
aileler kendileri s6z almaktadir, biz onlarin dil
kullanimlarina uyum sagladik.

Roportaj yapilan kisilerden bir kismi
baslarindan gecen dramatik olaylardan bah-
setmektedir. Duygusal bir insansaniz, kendi-
nizi okuyacaklariniza hazirlamaniz konusunda
uyarmak isteriz.

Yaptigimiz her bir roportajdan sizin igin
derledigimiz bilgiler, ilk etapta sizin icin bir
kilavuz olsun istedik. Profesyonel bir danism-
anlik hizmetinin yerini tutamazlar. Bu neden-
le lUtfen 6rnegin bu yayimda bulunan »Daha
fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz« bélumle-
rinden size sundugumuz mercilerden birine
basvurun. Hakkiniz olan yardimlarla ilgili ola-
rak bvkm tarafindan yayimlanmis »Cocugum
engelli« baslikl brosurden bilgi sahibi olabi-
lirsiniz. Bu brosur bir¢cok dilde cikarilmistir ve
Ucretsiz olarak asagidaki adreste bulabilirsiniz:
bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-behindert-
diese-hilfen-gibt-es-in-mehreren-sprachen/



https://mina-vielfalt.de/home
http://bvkm.de/ratgeber/mein-kind-ist-behindert-diese-hilfen-gibt-es-in-mehreren-sprachen/
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BAKIMIN KABULU, GUCU
VE OLANAKLARI

Aynur Turkel iki kiz cocugu sahibi bir anne. BuyUk kizi
Berna, engelli olarak dunyaya geldi. Aynur bize teshisi nasill
ogrendiklerini, engellilik durumunu nasil kabullendiklerini,
kim veya neyin kendisine bu durumu kabullenmede
yardimcr oldugunu ve kizi icin ne tur bir bakima gereksinim

oldugunu anlatiyor.

Aynur, kizinin engelli oldugunu nasil 6gren-
din? Hamileligim sorunsuz ge¢misti. Dogum-
dan sonra da engelliligiisaret eden hergangi bir
unsur yoktu. Berna birkag aylikken, kendisinde
hafif bir segirme fark ettim. Bunun Uzerine
doktora gittim. Doktor, Berna'yi ve beni bir kli-
nige havale etti. Orada ndrolojik testler yapildi.
Neyle karsi karsitya kaldigimizi bilmiyordum ve
umut ile umutsuzluk arasinda gidip geldim.
Belki hicbir seyi yoktur diye Umit ederken, ,Eger
varsa ben ne yaparim?” sorusu beni Umitsizlen-
diriyordu. En koétisu bu belirsizlikti.

Teshisi 68renince neler hissettin? Bunu hig
unutmayacagim. Teshis tamamen bir soktu.
Engelliligin ne demek oldugunu ve bundan son-
ra ne olacagini bilmiyordum. Bu soka ragmen

rahatlamistim: Artik ne oldugunu biliyordum
ve belirsizlik icinde yasamayacaktim. Duygu-
larimi disa vurmak zorundaydim, ¢ok agladim.
Bu sayede de icinde bulundugum durumu ka-
bullenebildim.

Durumu kabullenmende 6zellikle yardim-
cil olan bir sey oldu mu? Paylasmak iste-
digin bir sey? Yeni, beklenmeyen bir durum
karsisinda oncelikle her seyin nasil isledigi-
ni 6grenmek lazim. Bunu ben ¢ogunlukla bir
seyahatle karsilastirdim. Mesela sen italya'ya
gitmeyi planliyorsun, seviniyorsun, bavulunu
hazirliyorsun ve seni neyin bekledigini hayal
ediyorsun. Ama ucagin pilotu seni Hollanda'ya
ucuruyor. Sen buna hi¢ de hazirhkli degil-
sin. Yaninda goturdugun esyalar uygun degil






Kizim sayesinde daha 6nce gérmedigim bircok sey

)
kesfettim, zira bunlar benim yasamimin bir parcasi ._ x ‘“‘_t‘;l "Ji-
degildi yahut benim icin olagan seyler degillerdi. } { '
Birlikte ciktigimiz seyahat boyunca, durumumu
kabullendim ve kendime dedim ki:

Artik bu benim meselem.

ve sen o dili konusamiyorsun. Once yénini belirlemen la-
zim, lisan 6grenmen ve insanlarla tanisman lazim. Gerg¢i bu
baslangicta zor; ama bir zaman sonra Hollanda'nin da guzel
oldugunu goruyorsun, orada bircok sey yapabilecegini ve bu
ulke hakkindaki dusuncelerinin dogru olmadigini da. Benim
icin bu, kendimi o an nasil hissettigimi ve yolumun basini tarif
ediyor. Kizim sayesinde daha 6nce gormedigim bircok sey kes-
fettim, zira bunlar benim yasamimin bir parcasi degildi yahut
benim icin olagan seyler degillerdi. Birlikte c¢iktigimiz seyahat
boyunca, durumumu kabullendim ve kendime dedim ki: Artik
bu benim meselem. Kizimin engelliligini kabullenmem bana da
cok gug verdi, Berna'ya da, diye dusunuyorum. Birlikte bircok
seyin Ustesinden geldik ve bu durumun bizi alt etmesine izin
vermedik. Bugun Berna 25 yasinda. Katettigimiz yoldan gurur
duyuyorum. Bir¢ok kisi, engelli bir cocugun senin yasam kali-
tenden bir seyler gotirdugunu dasinlyor; ama tam tersine,
benim icin bu bir zenginlik.

Kizina evde bakiyorsun. Bakim icin destek aldin mi?
Kismen. Baslangi¢ta uzman kisilerden bazi ipuglari ve
puf noktalari 6grendim ve bakim evlerinde kaldim
(—>Sayfa 55). Bunun bana ¢ok faydasi oldu. Ama icgu-
dusel olarak kizimin neye ihtiyaci oldugunu bildigimi
fark ediyorum, bu nedenle de onun bir bakim evinde
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kalmasini istemiyorum. Simdiye kadar yararlandigim tek
destek, gecici yardim denilen destek. Bundan birkag sene
énce Anneler Grubu'muzdan kadinlarla italya’daydim. Bu
sure zarfinda Berna bir bakim evinde kaldi. Bu benim icin
baslangicta cok sira disi bir durumdu. Sonrasinda boyle
yaptigim icin ¢ok mutlu oldum ve herkese gecici bakimi
tavsiye edebilirim.

Gelecekte kendin icin istedigin bir sey var mi? Dilegim,

gunluk olan bir¢ok sey herkes icin erisilebilir hale gelsin. Her-

kesin katilabilmesini ve toplum tarafindan olduklar gibi kabul

_ gorilmelerini istiyorum. Sikca duyuyorum: Sunu yapmalisin,

M'ﬂ?ﬁ J bunu yapmalisin, ama dis kosullar da buna uygun olmalidir.
i .' ' Birlikte yasamak tek yonlu bir sokak degildir.

e

Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

f

Gecici bakim basvurusunu, nasil ve hangi merciye yapabileceginizi
ve yakininizda hangi tesislerin gecici bakim destegi sagladigini
Bakim Destek Merkezi veya Danisma Merkezleri'nden
6grenebilirsiniz. Yakininizdaki Bakim Destek Noktalari'ni burada
bulabilirsiniz:

Bakim ile ilgili daha genis bilgiye 51. sayfadan ulasabilirsiniz.
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Yildiz Akgln, bize kizinin dogumunu anlatiyor. Ayrica tani
konulana kadar gecen zaman zarfinda yasadigl belirsizlikten,
nelerin ona zor geldiginden, nelerin ona gu¢ verdiginden

ve erken yonlendirmenin ne gibi bir rol oynadigindan

bahsediyor.

Yildiz, kizinin engelliligi dogumdan he-
men sonra mi teshis edildi? Hayir. Planlan-
an dogum tarihinden kisa bir stre énce kalp
atis hizindaki 6lcimde fark edilen anormal
durumdan o6turd, tedbir amacgli hastaneye
kaldirildim. iki giin sonra kizim dinyaya gel-
di. Dogumdan sonra, tedavi eden doktorlar
onda enfeksiyon belirtileri fark ettiler. Bunun
Uzerine onu hemen baska bir bélume sevk
ettiler. Bu benim icin ¢ok zor bir durumdu.
Bedenen halen glc¢suzdum; kizimdan ayri
kalmam, benim icin ayri bir ydktd. Kizim
yogun bakimda tedavi altina alindi. Sonrasin-
da su ctimlelerle taburcu edildi: “Artik her sey
yolunda.”

Eve geldikten sonra neler yasandi? Bir

sure sonra ilk cocugumdan farkl olarak alis-
madigim bazi seyler gézlemledim. Begimhan

sekiz aylikken, kapsamli bir muayene talebinde
bulundum. Hastanede doktor bana, Beglim-
han'in agir derecede birden fazla engelli ol-
dugunu ve dmru boyunca bakima ihtiya¢ duya-
cagini soyledi. Bu bir soktu benim icin. Aninda
batin umitlerimi kaybetmistim. Sonrasinda
cok agladim ve nereye giderim ne yaparim bi-
lemedim. Ailem ve arkadaslarimla bu konuda
konusmaya calistim ama beni tam anlamiyla
kimse anlayamadi. Zaman zaman kendimi ¢ok
yalniz hissettim. Surekli kendi kendime, devam
etmelisin diye telkinde bulunuyordum - hem
Beglmhan hem kendim icin.

O zamanlar sana kim destek ve cesaret
verdi? Cocuk doktorumuz bize ¢ok zaman ay-
irdi ve gesitli terapiler ngordu. Fizik tedavinin
ilk seansinda terapist bana muayenehane-
sinde bulunan bir fotograf sergisini gosterdi.



¥

0000

Yildiz Akgtin, 53 yasinda
Ferudun Akglin, 56 yasinda
Ogullari Oguzhan, 30 yasinda
Kizlari Beglimhan, 28 yasinda
Gelinleri iclal, 27 yasinda
Kopekleri Kotti, 12 yasinda




Ben onun sayesinde bugiin oldugum

kisiyim. Onun aracihigiyla bana

sunulan hayattan cok sey 6grendim.

Sergide oyun oynayan bir¢cok cocugun fo-
tograflari vardi. Bana dedi ki: “Bu ¢ocuklar da
senin kizin gibi benzer tanilarla bana geldiler.”
Bu bana cok gti¢ verdi. O an anladim ki: Bunun
Ustesinden biz de gelecegiz!

Beglmhan su an 28 yasinda ve bir dernekte
calistyor. Onun varligl hayatimda basima gele-
bilecek en gluzel sey. Ben onun sayesinde bu-
gun oldugum kisiyim. Onun araciligiyla bana
sunulan hayattan ¢ok sey 6grendim.

Kizin olduk¢a kendi ayaklari Gistiinde dura-
bilen bir insan. Bu senin i¢cin basindan beri
6nemli miydi ve onun bir gun tek basina
yasayabilecegini diisiinebilir miydin? Bircok
kisi, engelli insanlarin pamuklara sarilmasi ge-
rektigini dusunuyor. Ben Begumhan'i ayni fiziki
standartlara sahip olmasa da her seye katil-

masina destek verdim. Kendisini dislanmis his-
setmesini istemedim. Bunlar bile benim icin,
onu serbest birakmaya yénelik kucuk adim-
lardi. ilerde tek basina yasayacaginin distince-
si tabii ki bambaska bir boyut. Biz ebeveynleri
olarak gelecegini nasil birlikte sekillendirecegi-
mizi dusunUyoruz ve tabii ki kendi evinin ol-
mas! da bunun bir parcasi. Bagimsizliga giden
yolda ona destek olmak icin gucum oldugu su-
rece bu adimi atmaliyim diye kendime telkinde
bulunuyorum.

Evvela biz ailesi olarak onu serbest birak-
may! 6grendigimizde kizimiza da kendi hayati
hakkinda kendi kararlari alabileceginin hissi-
ni veririz. Biz bir gun 6lecegiz, son ana kadar
yaninda olamayacagiz. Bizim yapabilecegimiz
ve hatta yapmamiz gereken bunun alt yapisini
onunla birlikte hazirlamaktir.



Erken yénlendirme nedir?

Fiziksel ve ruhsal gelisimi kisith olan ¢ocuklar erken
yonlendirme ile destek alabilirler. Erken yénlendirme
ornek olarak; yirime veya konusma zorlugu ceken
¢ocuklarin tedavisinde faydali olur. Mesela konusma
terapisti ¢esitli uygulamalar ile konusmanin
gelismesine destek olur ve sizin ¢cocugunuza evde
nasil yardimci olabileceginizi acgiklar.

Genelde erken yonlendirme bunun igin
kurulan destek noktalarinda gerceklesir. Bazen
ev ziyaretleri de mimkiindur. Eger doktorunuz bu
tedavi icin sevk etmisse tedavi iicretsizdir. iltica
basvurusu yapmis veya siginmaci ¢ocuklar da bu
tedaviden faydalanabilirler.

frihforderstellen.de
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ILTICA, VARIS VE SOSYAL PEDIATRI

MERKEZI YOLUYLA DESTEK

Bibo ailesi Irak-Kurdistani'ndan geliyor ve 2015 senesinden
beri Almanya'da yasiyor. Baiz ve Fairoz Bibo sdylesimizde
kizlarinin hangi tibbi tedaviyi gdordugunt ve Almanya‘da nasill

desteklendiklerini anlatiyorlar.

Irak-Kiirdistani'nda nerede yasiyordunuz?
Suriye sinirinda Rabia'ya yakin kuguk bir kdyde
yasiyorduk. 2014 senesinde IS (iSID) milisleri
bdlgemize geldiler. Onlardan kagisimiz sirasin-
da Duhok’a geri donduk. Ailemizin bir kismi
hala orada yasiyor.

Doaa’nin engelli tanisi ne zaman kondu? Bir
aylikken aniden, hicbir sey icmeden butun gin
uyumaya basladi. Bir doktora gittik ve orada
Serebral Palsi tanisi konuldu.
Irak-Kurdistan’'nda devletin tibbi olana-
klari savastan 6nce de cok yetersizdi, catis-
malar yuzinden daha da koétulesti. Tedavi
goremiyorduk ve neredeyse hicbir ilaci bu-
lamiyorduk. Doaa o zamanlar agir nébetler
geciriyordu. Tahminimizce bu durumun kul-
landigimiz ilaglarla baglantisi vardi. Duru-

©

mu her gecen gun kotulesiyordu. Doktorlar
yardim edilmezse 6lecegini soyltyorlardi. Hig-
bir sey yapamamanin caresizligi dayaniimaz
bir durumdu.
Almanya’ya kacgisiniz esnasinda neler
yasadiniz? Kacisimiz bizi énce Turkiye'ye ge-
tirdi, o zamanlar giris cikislar serbestti. Oradan
Yunanistan'a, sonra Balkan rotasi Gzerinden
Almanya'ya ulastik. 15 glin boyunca yoldaydik.
Yuruduk, Doaa'yi tekerlekli sandalyesi olmadig
icin kucagimizda tasidik.

Almanya'ya vardiktan sonra Hannover'de
bir kampa yerlestirildik. Akabinde Hollanda
sinirina yakin bir bolgeye getirilip oradan Ber-
lin'e sevk edildik. Allah'a sukur, orada kaldigimiz
kamp cok iyiydi. Calisanlari cok yardimseverdi.
Orada 18 ay boyunca yasadik.






inancimiz ve ailemiz bize kuvvet veriyor. Birlikte bircok sey

yapiyor ve birbirimizi gliclendiriyoruz. Biz bir takimiz. Kizimizi

Berlin’e gelisinizden sonra kiziniz hemen
tibbi yardim goérdii mu? Bir arkadasimiz bizi
bir hastaneye goéturdi. Ama elimizde resmi
belgelerimiz olmadigi icin bizi baska bir hasta-
neye gonderdiler. Ancak oradan da geri ce-
vrildik. Doaa’nin nereden yardim alabilecegi
hakkinda higbir fikrimiz yoktu. Cok karmasik
bir durumdu. Tesaduf eseri yardim organiza-
syonunda calisan bir doktor hanimla tanistik.
En kisa surede resmi evraklarimizin tamamlan-
masina ve bdylece hastalik belgesi alabilmemi-
ze 6nayak oldu. Sonrasinda saglik sigorta kar-
nesi ve engelli kimligi de verildi. Sansimiza, bir
sorun ¢ikmadi.

Sonrasinda bir¢ok doktora gittik ama hepsi
tedaviyi reddetti. Sonunda bir doktor bulduk, o
bizi SPZ'ye (Sosyal Pediatri Merkezi) havale etti.
ilk randevumuzu kaldigimiz yerde calisan bir
guvenlik gorevlisinin yardimi ile aldik.

Ana dilde hizmet veren kurum ve kurulusla-
ra erisme imkani bulabildiniz mi? Kaldigimiz
yerde bilgi edinebildigimiz, farkli dillerde olan
gorusme saatleri vardi. Ancak randevular

mutlu gérmek, bizi her defasinda umutlandiriyor. c C

sirasinda tercimanlik sorunu buglne kadar
devam ediyor. Bir terciman bulup Ucretini
ddemek zor. Ayrica randevularin ne kadar sur-
dagund tahmin etmek glc. Eger sansin yoksa,
sana tercimanlik yapacak kisi, sira sana gel-
meden oray! terk etmis olur.

SPZ'de hangi tetkikler yapildi? SPZ'de
Doaa kapsamli bir sekilde kontrolden gecti.
Uzun suredir devam eden tedavi eksikliginin
sonuglarinin ciddi oldugunu bize acik¢a ifade
ettiler. Saglik personeli ilaclarin dozunu
ayarladi ve bizim icin bir tekerlekli sandalye
ve bakim yatagi tahsis etti.

Bugiin itibari ile Doaa’nin durumu nedir?
Fizik tedavisi ve konusma terapisi devam
ediyor. Kisa bir sire dnce yapay beslenmesi
icin bir mide tUpu takildi. Doaa, odak noktasi
zihinsel gelisim olan bir okula gidiyor ve
oradan ihtiyaci olan her tarld yardimc
gerecleri aliyor. Ogretmenleri ona karsi cok
sevecen. Gordugumuz desteklerden oturu
cok mutesekkiriz.



Sosyal Pediatri Merkezi
nedir?

Doktorunuz, ¢cocugunuzun bir veya
daha fazla alanda destege ihtiyaci
oldugunu belirlerse, sizi bir Sosyal
Pediatri Merkezi’'ne (SPZ) sevk eder.

SPZ'de bir¢cok uzman birlikte
calismaktadir: Tip doktorlari, 6zellikle
nérologlar ve psikologlar, ama ayni
zamanda ergoterapi uzmanlari, logopedi
uzmanlari veya fizik tedavi uzmanlari.
Uzmanlar, sizinle birlikte, cocugunuzun
en iyi nasil desteklenebilecegini ve sizi,
onu nasil destekleyebileceginiz hususunda
bilgilendirirler.

e

Daha fazla bilgiye buradan
ulasabilirsiniz

SPZ'de konsultasyon i¢in doktorunuzdan bir
sevk kagidi almaniz gerekir. Siginmaci veya
ilticaci kisiler, erkenden ve érnegin, sosyal
yardim ofisi ile istisare ederek, bir SPZ'de
tedavi ihtiyacinin gerekliligi taleplerini
gerceklestirebilirler.

SPZ’ler hakkinda genel bilgileri bu adreste
bulabilirsiniz: www.dgspj.de/institution/
sozialpaediatrische-zentren/



https://www.dgspj.de/institution/sozialpaediatrische-zentren/

DANISMANLIKTA ANLAYIS,

EMPATI VE GUVEN

Nurhayat Tazegul iki cocuk annesi. Kizi Sevcan'in Yumrulu
Skleroz (tuberous sclerosis complex) ve epilepsi (sara)
hastaligl var. Nurhayat, soyleyisimizde bize nereden tavsiye
aldigindan, tavsiye s6z konusu oldugunda onun icin neyin
onemli oldugundan ve yalniz cocuk buyuten bir anne olarak
kendi ihtiyaclarindan bahsediyor.

Nurhayat, kizinin engelli oldugundan ha-
berdar oldugunda neler hissettin? Dogum-
dan 6nce zaten biliyordum. Basta bunu kendi-
me sorun yapmadim. Ama bebekken ¢ok sik
hastanede kaldi. Bu durum benim i¢in zordu.
Kizim i¢in ¢cok zaman ayirdim ve onun icin en
iyisini yapmaya calistim.

Yardim talebin oldu mu? Bakim Destek Mer-
kezlerine ve derneklere danistim. Bu danism-
anlk, olanaklar hakkinda genel bir bilgiye sahip
olmama yardimcr oldu. Cocugum ve kendim
icin dnemli her sey hakkinda fikir edindim, bas-
vuru formlari aldim.
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Bir konsultasyonda kendini ne zaman emin
ellerde hissedersin? ihtiyaglarima ve duru-
muma cevap buldugumda, herhangi bir vaka
olarak degil de, beni bir insan olarak gérduk-
lerinde. Danigsmanlik hizmeti hem anne olarak
beni hem de cocugumu gug¢lendirmeli. Seviyeli
bir iletisim istiyorum. Turk¢e olmus Almanca
olmus benim icin fark etmiyor, ama farkl dil-
lerde danismanlik hizmeti sunulursa bu benim
de hosuma gider. Ayrica korkularimin ciddiye
alinmasini istiyorum. Bir yerden baska bir
yere yollanmak istemiyorum. Bunu daha 6nce
yasadim, guvenim sarsildi, GzUcU ve cesaret
kiriciydi. Sanki beni dinlemiyorlardi. Sansima,
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gittigim diger Danisma Merkezleri
bana farkli davrandilar. Beni sadece
bilgilendirmekle kalmadilar, ayrica
bana, bos zaman degerlendirme ve 6z
yardim konularinda cesitli etkenlikler

de sundular. Danismanlik hizmeti 6nem-

li, ancak benzer durumda olan insanlar-
la tanismak da bir o kadar 6nem tasiyor.
Diger ebeveynlerle iletisimde olmam say-
esinde kendimi artik yalniz hissetmiyorum,
aksine anlasilir oldugumu - hem de konus-
madan. Biz buyuk bir aileyiz. Nereden destek
gorecegimi biliyorum. Bu beni daha uyumlu ve
daha endisesiz kiliyor. Bir¢cok sey mumkun, her
zaman bir yol bulunur!

Bir anne olarak ne gibi ihtiyaclarin var? Co-
cuguma tek basima bakiyorum. Tam da bu yuz-
den diger annelerle iletisime ihtiyacim var. On-
larla konusmaya ve onlarin destegine ihtiyacim
var. Gunluk hayatimda her seyden tek basina
sorumluyum. Bu her zaman kolay olmuyor.
Ama, ne kadar bagimsizlastigimi ve yukimun
gittikce hafifledigini fark ediyorum. Eski esim
bizim icin destek degildi, tam aksine. Onsuz,
aile daha huzurlu, ¢cok daha iyi durumdayiz.
Bu adimi attigim icin ¢ok mutluyum. Tabii ki
bu isleri organize etmek i¢in becerikli olmak
lazim, ama bu da zamanla olur. Bugun iki
cocugum icin bir menajer gibiyim. Bundan
gurur duyuyorum ve kendimden ¢ok emi-

nim. Bu olumlu tutumum ¢ocuklarima da

yansiyor. Ben iyiysem, onlar da iyi.

22



Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

Yakininizdaki EUTB noktalarini asagida bulabilirsiniz:

www.teilhabeberatung.de/beratung/beratungsangebote-der-eutb
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ACI BiR KAYIPLA UGRASMAK

VE DANISMANLIKTA LISAN
EKSIKLIGININ ONEMI

Aysel ve Yilmaz Zorlu bize, cocuklari Can ve Lale’den
bahsediyorlar. Lale’nin engelliliginden nasil haberdar
olduklarini anlatiyorlar. Ayrica destek teklifleri hakkinda ve
aile icerisinde babanin roll Uzerine konusuyoruz,

Cocuklarinizin engelli oldugunu nasil 6gren-
diniz? Oglum dort aylikken menenijit gecirdi.
Sonrasinda sol tarafi fel¢ oldu. 2006 senesin-
de bir akciger enfeksiyonu sebebiyle vefat etti.
Kizimiz Lale de Turkiye’de dinyaya geldi. Ne-
redeyse bir sene sonra kendisinde, Spastik Se-
rebral Palsi tespit ettiler. Turkiye'de herhangi
bir tedavi uygulamasi yoktu. Ayrica konulan ilk
teshis de yanlisti. Lale’'nin hastahginin genetik
bir temeli oldugunu sonradan 6grendik. Yedi
yasindayken bir de Epilepsi (Sara) hastalig
buna eklendi.

Sizin icin ilk zamanlarda zor olan ney-
di? Kizimiza ne oldugunu bilememek ve ona

yardimci olamamak. Cevremizden gelen negatif
yorumlar, gereksiz sorular bize hayati daha da
zorlastirdil. Bu bizi ¢ok UzdU. Cesaret verici s6z-
ler, daha ziyade engelli cocugu olan annelerden
gelmekteydi.

Onemli nedenlerle kocam Turkiye'ye git-
mek zorunda kalinca, birden iki ¢ocukla tek
basima kaldim. Bu benim icin ¢ok zor bir do-
nemdi. Hi¢cbir destegim yoktu. Kendi kendime:
“Aysel kendini toparlamalisin, iki cocugun var
ve onlarin sana ihtiyaci var. Bunu basarmalisin”
dedim. iste boéyle oldu. Kendimi toparladim,
basardim. U¢ bucuk sene cocuklarla bir basima
kaldim. Oglum sik sik hastanedeydi. Buna rag-
men glzel bir donem gecirdik. Her anin keyfini
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ctkardim. Esim tekrar aramiza dondugunde,
cocuklarimizla birlikte ilgilendik. Bu ¢ok guzel-
di. Cocuklarimizla beraber gecirdigimiz her an
icin cok mutesekkiriz.

Destek gérdiuniiz mi? iletisim ve danisma
noktalarinin destegini talep ettik.

Sizin icin 6zellikle yararli olan nedir? Ana di-
limiz TUrkcede bir istisare olursa, bunun bize
cok yardimi olur. Kendimizi ifade etmemiz,
acllabilmemiz, rahatsiz edici zor seyler Uzerine
konusabilmemiz daha kolay olur. Ayrica battn
aile fertlerinin bu konusmalara dahil edilmesi,
degisik seceneklerin sunulmasi bizim ac¢imiz-
dan iyi olur. Edindigimiz bircok bilgi sayesinde

ve kendi kararlarimizi kendimiz verebiliyoruz.

Edindigimiz bircok bilgi sayesinde bugiin yoniimiizii

daha iyi tayin edebiliyoruz, haklarimizin bilincindeyiz

1

bugun yonumuzu daha iyi tayin edebiliyoruz,
haklarimizin bilincindeyiz ve kendi kararlarimizi
kendimiz verebiliyoruz.

Yilmaz, bircok baba, konu cocuk yetis-
tirmek olunca geri planda kaliyor. Diger
babalara ne gibi tavsiyelerin var? Baba
ve anneler, cocuklari ile birlikte toplum icine
ctksin. Biliyorum, bazi babalar cocuklarinin
engelli olmalarini kabullenmekte zorlaniyor,
utaniyorlar veya bu durumun onlar icin bir
ceza oldugunu dusunuyorlar. Ancak beni daha
da guclendirdi. Esimle beraber bu hususlarda
bilgi sahibi olmak ufkumu genisletti. Her engeli
simdi birlikte asiyoruz, bu sayede her sey daha
kolay olacak.



Tibbi konsultasyon nedir?

Bir doktor muayenehanesini ziyaret etmek oldukga zorlayici
olabilir, ilticaci ve siginmaci insanlar icin kisitlamalar da s6z
konusu olabilir. Kendi dilinizde konusan doktorlar, engellilere
uygun muayenehaneler veya Alman saglik sisteminde size

yol gosteren, yardimci olan danismanlar, buyuk bir kolaylik
saglayabilirler.

¥ Daha fazla bilgiye buradan
ulasabilirsiniz

Web sayfalarindan veya Saglik Sigortasi Hekimleri
Dernegi'nin uygulamasi (App) sayesinde kendi dilinizde
konusabileceginiz doktorlari ve engellilere gore
dizenlenmis muayenehaneleri bulabilirsiniz.

« internet sayfasi: kbv.de/html/arztsuche.php

* Uygulama: 116117-App

Saglik konulari ile ilgili danismanlik hizmeti

Bagimsiz Hasta Danisma Servisi'nden (UPD) saglik sorunlari
hakkinda licretsiz ve anonim olarak tavsiye alabilirsiniz.
Danigsmanlik; Arapca, Tiirkce, Rusca ve Almanca dillerinde
sunulmaktadir. Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz:
www.patientenberatung.de.

* Arapg¢a danigmanhk: 0800 33221225

* Tiirk¢e danismanhk: 0800 0117723

* Rusca danismanhk: 08000117724


http://kbv.de/html/arztsuche.php
https://www.patientenberatung.de/de

Anas Alismaeel, insaat muhendisi ve Sawsan Mahmood,

biyoloji 6gretmeni, 2015/2016 kisinda iki ogullari ile birlikte
Irak'tan Almanya'ya kactilar. Buyuk ogullart Aymen'de
dogumdan itibaren otistik ve kognitif bozukluk rahatsizlig|
var. Kagls esnasinda Anas, sinir sistemi iltinaplanmasi, yani
coklu Skleroz (MS) hastaligina yakalandi. Anas ve Sawsan
bize kacislarini, Almanya’da aldiklari tibbi tedaviyi ve bugtn
ne durumda olduklarini anlatiyorlar,

Irak’'taki son zamanlarinizda durumunuz
nasildi, Sawsan? 2014 ve 2015'de olaylar daha
kotu ve daha tehlikeli olmaya baslamisti. Arzu-
muz, guvenli bir yasam ve savas olmayan bir
hayatti. Bu sebeple Almanya'ya kagmaya karar
verdik. Aslinda 6nceden Urdun’e tasinmistik ve
sonra Irak'a geri donduk. Avrupa'ya kacgisimiz-
dan 6nce dort ayri ilde yasadik, hep guvenli bir
yer arama pesindeydik. Oradan oraya savrul-
mamiz, akil sagligimiza bayuk bir yuktu.

2015'te Avrupa yolu maceraniz basladi.

Anas, kacisiniz sirasinda neler yasadiniz?
Once Turkiye'ye geldik. Genelde o zamanlar
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kacis rotasi Turkiye'den deniz yolu ile Yun-
anistan’aydi. Kacisimiz travmatikti. Bugun
olanlari dustnUnce sanki bir filmmis gibi
geliyor bana. Yunanistan’a ulasabilmek icin
bes tesebbuste bulunmak zorunda kaldik.
Bircok kez Turk Polisi tarafindan tutuklandik.
Sonunda basardigimizda Almanya'ya vara-
bilmemiz icin iki hafta daha gecti. Aymen
yuruyemediginden kucagimizda tasiyorduk.
O zamanlar yardimci arag gereclerimiz yoktu.
Durumumuz ¢ok acikliydi. Oglumuz etrafinda
olup biteni anlamiyordu. BuyUk bir bunalimdi
onun icin. Kacisimizin ortasinda birdenbire
kendimi kaybettim. Bir anda dinyam durdu.



Oradan itibaren Aymen'’i, Sawsan ve bizimle
birlikte yolda olan insanlar tasidi.

ilk kendini kaybettiginde icinden neler
geciyordu? ilk basta cok yorgun oldugumu
dustnduk ama durumumda duzelme olmadi.
Bugtin biliyorum ki bunlar ¢ogul Skleroz ( MS)
hastaligimin ilk belirtileriymis. Gercgekte ilk tani
bir sene sonra konulacakti.

Almanya’ya varisinizda neler yasadiniz?
Once Minih, sonra Leipzig ve nihayetinde
Berlin’e vardik. ilk kaldigimiz barinakta 6zel

hayatimiz yoktu. Sansimiza baska bir konuta
gecebildik ve sonunda kendi evimize bile tasin-
abildik. Bu bize ¢ok iyi geldi ve daha ¢ok istikrar
sagladi. Ozellikle Aymen icin ginunun tutarlh
rutinde olmasi ¢cok 6nemli.

Almanya’da Aymen icin tibbi destek
nasildi? Aymen dogdugu andan itibaren en-
gelliliginden haberimiz vardi. Urdiin ve Irak'ta
doktorlar muayene ettikleri halde kesin tani
Almanya'da konuldu. Geldigimiz ilk aylarda
her sey cok karmasikti. Kacisimiz ve surekli yer
degistirmemiz onu huzursuz etti ve Ustune Ay-



Degisik basamaklarda aldigimiz destek icin cok

mitesekkirim. Anas ve Aymen’in durumlari ne olursa

olsun, hislerim sudur ki, bana yardimci olabilecek ve sirtimi

gliclendirebilecek birilerine her an ulasabilirim.

men kaldigimiz yerdeki ¢alisanlar tarafindan
yanhshkla engelli olmayan ¢ocuk olarak sinif-
landirildi. iki ay boyunca higbir destek gérme-
di. Cocugumuzun bakimi i¢in baski yaptiktan
sonra bizi yetkililere gonderdiler. Nihayet tibbi
bakim elde etmistik. Ancak hastanelerin kapa-
sitesi doluydu, UstUne Ustluk dil engeli olmasi
ve daha tanisi konmamis MS hastalhigim her
seyi bu baglamda zorlastiriyordu. Sansimiza
Arapca konusan calisanlari olan bir iletisim
ve Danisma Merkezi bize yogun bir destek
sagladi.

Sawsan, Aymen bugiin nasil? Durumu ol-
dukca duzeldi. Odak noktasi ruhsal ve fiziksel
gelisim olan bir okula gidiyor ve baz arka-
daslar da edindi. Okula severek gidiyor. Bos za-
manlarinda onunla birebir ilgilenen bir kisi bize
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destek oluyor. Onunla kisa gezilere gidiyor.
Toparlayacak olursak tip alaninda ¢ok destek
alyoruz ve genclik burosu araciligi ile Otizm uz-
mani bir kisi tayin edildi. Aymen’in becerilerinin
gelismesi icin bizi destekliyor. Bugin Aymen
gunluk bir programa sahip, ¢cok daha dengeli
ve hayata daha dolu katilabiliyor. Degisik ba-
samaklarda aldigimiz destek i¢cin ¢cok mutesek-

kirim. Anas ve Aymen’'in durumlari ne olursa
olsun, dyle hissediyorum ki, bana yardimci ola-
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bilecek ve sirtimi guclendirebilecek birilerine
her an ulasabilirim.

Diger ailelere tavsiyen var mi? Hayatin tadini
ctkarmak. Gundelik hayatta karsimiza neler ¢ik-
sa da guzel seyler yasamak adina, bos zaman-
lari beraber sekillendirmek ¢cok dnemli. Ailemi
mutlu gérmek bana gucg veriyor.



Egitim (Yetistirme) ve Ebeveyn
Danismanligi nedir?

Cocuklarimizi buyuturken kendinizi bunalmis
hissediyor musunuz? Bu yuzden sik¢a

tartismalar oluyor mu? Almanya genelinde
¢ocugunuzun yetisme ve

NN Dcha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

problemlerde sorularinizi
cevaplayabilecek ve “Soruna karsi numara” adli ebeveyn hatti anlasilabilir ve anonim

yardimci olabilecek danismanlik veriyor. Bu hatti licretsiz kullanabilirsiniz.

@ AN AT bke.de adresinden yakininizdaki Egitim (Yetistirme) ve Ebeveyn
TRUELE 0 S e L Danismanliklarini bulabilirsiniz. Ebeveyn ve gencgler bu adreste
ggnelde UC'retsiz olu.p.istege cevrim ici danigmanhk da alabilirler. Oturum hakkinizin durumu ne
FeITR EMEITTT V72 e LS olursa olsun Genglik Bakanhgi da sizi bircok konu ve problemlerde

ElllEre & ol AAmE VETEr destekler ya da size yakin Danisma Merkezi'ne yonlendirir.

‘E_‘.";n_;s 3 Sorun’a karsi numara 0800 1110550

“'—"' Egitim (Yetistirme) ve Ebeveyn Danismanligi bke.de
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TIBBI KONSULTASYON SAYESINDE

BILGI VE OZGUVENI GUCLENDIRME

Sevil RUzgar dort kiz annesi. Busra ve Zeynep'e okul
yillarinda engellilik tanisi konuldu. Sevil bize, iletisimin ne
kadar dnemli oldugunu, hangi engellerle karsilastigini ve
nelerin kendisini destekleyip guclendirdigini anlatiyor.

Sevil, kizlarinin engelli olduklarini geg¢
safhada mi 6grendin? Blsra'yl okula yaz-
dirdigimda bana, 6grenme hizinda sorun
oldugu ve bu yuzden engelli, engelsiz tim
¢ocuklarin birlikte egitim gordukleri bir okula
(=Sayfa 67) devam etmesi gerektigi sdylen-
di. O zamanlar sik sik kustugundan duzenli
olarak cocuk doktoruna gidiyorduk. Her sefe-
rinde doktor beni teselli edip Busra'nin sikay-
etlerinin gececegini sdyluyordu.

Doktor ile iletisiminizden bize bahseder mi-
sin? Almancayi iyi bilmedigimden onunla ko-
nusmak bana zor geliyordu. Bana tercimanlik
yapacak birini buldum. Bu genelde kendi ¢ev-
remden bir kisi oluyordu. Daha sonra 6gren-
dim ki baska imkanlarim da varmis. Mesela,
randevularim icin tercimanlik isteyebilirmisim.

Her seyin tercime edilmesi benim icin buyuk
sorundu. Doktorla birebir, tani ve tibbi 6nlem-
ler hakkinda bilgi ahsverisi yapamiyordum.
Surekli kendi kendime, ne kadar dogru tercu-
me edildigini soruyordum ve yanhs anlasiimak
veya bir seyleri gdozden kagirmaktan cok kor-
kuyordum.

Bu durum nasil degisti? Kicuk kizim Zeynep'in
dogumundansonra, cocuk doktorumuzu degis-
tirdim. Onunla ana dilim Turkge ile konusabi-
liyordum. Bir kontrol esnasinda Zeynep'te bazi
anormallikler saptadi. Bana diger ¢ocuklarim
hakkinda soru sordu ve ben ona Busra ile
yasadiklarimizi ve énceki doktorun bana soy-
lediklerini anlattim. Bunun Uzerine Busra ile
birlikte muayenehaneye cagrildim. Cocuk
doktoru detayl bir muayeneden sonra bana






Bugiin ne caresizim ne de tizgiin. Kizlarima

baktikca hayatlarinin yeserdigini gortiyorum.

O kadar ¢ok yasama arzusu, sevgi ve yasama

BUsra ve Zeynep'in zihinsel engelli ve kronik
bir hastaliklari oldugunu bildirdi. Bu durumla
yasamayi 6grenmeliymisim.

O anda neler hissettigini hala hatirliyor mu-
sun? Ben bunu kesinlikle tarif edemem. inanmak
ve kabullenmek istemiyordum. Buyuk iki kizimda
bir engellilik s6z konusu olmadigi i¢in kuguk kiz-
larimda da bdyle bir seyin olabilecegini tahmin et-
memistim. Her sey yikildi 0 anda. Beni anlayacak,
korkularimi ve endiselerimi paylasabilecegim
kimsem yoktu. Sik sik kendime soruyordum; ne-
den ben? Uzun bir sure bunalimdaydim.

O zamanlar destek gordiin mi? Basta hayir,
bilgi de alamiyordum. Tesaduf eseri Berlin'de,
Danigmanlik ve iletisim Merkezi olan iltica etmis

sevinci yayiyorlar ki!

engelli insanlara ve yakinlarina danismanlik
yapip destek hizmeti sunan MINA - Leben
in Vielfalt e. V. derneginden haberim oldu.
Orada engelli cocuklu aileleri tanidiktan sonra
kizlarimin engelliligini kabullenebildim. Benim
icin 6nemli olan yalniz olmadigimi bilmemdi.
Belli bir zaman sonra kendime olan guvenim
daha da artmisti. Daha ¢ok bilgi edindik¢e, daha
glcli oluyordum ve bunu gosterebiliyordum
da. Bunu diger aileler ile kurdugum iletisim ve
fikir aligverisine borcluyum. Devam etmem igin
benicesaretlendirdiler ve olaylari olumlu gérme
ve buna gore hareket etme gucu verdiler.

Buglin ne caresizim ne de Uzgun. Kizlarima
baktik¢a hayatlarinin yeserdigini gériyorum. O
kadar ¢ok yasama arzusu, sevgi ve yasama se-
vinci yayiyorlar ki!



Tibbi terciimanlik ne demek?

Bazi engelli insanlar tibbi tedavi gérmek zorundalar.
Almancasi iyi olmayanlar sik sik iletisim sorunu yasiyorlar.
Sadece nadir durumlarda hastaneler ya da doktorlar
terciimanlik sunuyorlar ¢iinki saghk sigortasi bundan
dolayi dogacak masraflari karsilamiyor.

Hangi finansman secenekleri var?

18 ayin altinda oturumu olan ilticaci ve siginmaci
kisilerin basvuru halinde tibbi tercimanlik masraflarini
Sosyal Yardim Dairesi karsilayabilir. Belirli kosullarda,
temel sosyal yardim veya ALG Il ( issizlik Yardimi)

alan kisiler icin tibbi dil tercimanlik masraflari da
karsilanabilir. Basvuru kismen zahmetlidir ve yetkili
makam basvurunun reddedilmesine veya onaylanmasina
karar verir. Bu nedenle hem basvuru icin hem de
olumsuz bir karara karsi 6nlem almak icin destek
aramak faydali olabilir.

Birlikte cok seyler yapiyoruz.

Resim yapiyoruz, dans ediyoruz,

miizik dinliyoruz. Bu bize nese veriyor.



BIRLIKTE OGRENMEK,

BIRLIKTE BUYUMEK

Sevgi Erkabalci Ug¢ ¢cocuk annesi. En buyuk oglu Samet'te
Trizomi 21 (Down Sendromu) var. Bize Samet'in engelliligini
naslil kabullendigini, bir anne olarak deneyimlerini ve onu
nelerin guclendirdigini anlatiyor.

Sevgi, Samet’in engelliligini ne zaman
6grendin ve o an kendini nasil hissettin?
Dogumdan hemen sonra. Once karmasik duy-
gular icindeydim: Bir tarafta anne olmanin se-
vinci vardi, diger yanda bundan sonra neler
olacaginin belirsizligi vardi. Kendime gelip to-
parlanmam 7 ayimi aldi. Engelliligin ne anlama
geldigini bilmiyordum cunku hicbir tecrubem
yoktu.

Ondan sonra nasil devam etti? Farkl tera-
piler ile basladik. Oglumun bu sayede 6zguve-
ninin arttigina sahit olunca ben de guglendim.
Hatta sevin¢ten agliyordum bazen. Doktorlar
bu gelismeyi hesap etmediklerinden dolayi
bana da baslarda fazla umut vermemislerdi.
Ama Samet ve ben her seyi basarabilecegimizi
ispatladik.

Tek basina bir anne olarak ne gibi tecru-
beler edindin? Cok zorluklarim oldu, butin
ylk benim Gzerimdeydi. iki kiiglik oglum bana
destek ciktilar, bunun icin mutesekkirim. Bu
sanildigi gibi kolay olmadi, tam aksine.

Seni gu¢lendiren ne oldu? Basinda cok icime
kapaniktim ve kendime guvenim azdi. Tesa-
duf eseri Danisma ve iletisim Merkezleri'nin 6z
yardim ile ilgili hizmetlerinden haberim oldu.
Bunun Uzerine engelli cocuklari olan diger an-
neler ile tanistim. Onlarla anadilim Turkge ile
fikir ahsverisinde bulunabiliyordum. Gruplar
icinde birbirimizi karsilikh destekliyoruz ve bil-
gilerimizi aramizda paylasiyoruz. Baslangicta
bu benim icin yeni ve alisik olmadigim bir or-
tamdi, ama ¢abucak guven kazandim ve fazla
s6ze gerek olmadan anlasildigimi hissettim.



Sevgi Erkabalci, 51 yasinda e
Oglu Samet, 26 yasinda o

st AN




Gruplar sayesinde haklarim ve imkanlarim
ile ilgili cok sey 6grendim. Bugln bile yeni bir
seyler 6greniyorum. Bu aramizda olusan bir-
lik duygusu ve dostluklar beni ¢cok gugclendir-
di, genel olarak daha pozitifim. Cevremde de
bu fark ediliyor. Arkadaslarim artik eskisinden
cok farkli davrandigimi, ¢cok daha 6zguvenli
ve glclu oldugumu séyluyorlar. Ve bunu co-
cuklarima aktariyorum.

Samet buglin neler yapiyor? Samet, sim-

di yeterince bagimsiz. Engelliler atolyesinde
calisiyor (— Sayfa 71), ve bir kiz arkadasi da

var. Onun adina ¢ok seviniyorum. Onun hay-
attan zevk aldigini gérmek beni ¢ok mutlu
ediyor.

Samet’in ilerde tek basina yasadigini
diasunebiliyor musun? Annelik duygularim
bana baska seyler sdylese de baskalari ile
ortaklasa bir evde kalabilir. Ama sonsuza
kadar yaninda olamayacagim, bir kez daha bu
yuzden ev yasamina bir alternatif bulmak icin
simdiden birlikte calismamiz ve onun bir gun
bensiz destekli yasam kolektifinde yasamasini
saglamamiz 6nemli.



Baska annelere de cesaret vermek istiyorum, yardimlarin
farkina varsinlar, kendilerini bilin¢lendirsinler. Ne kadar bilgi

sahibi olursaniz, hem kendinizin hem ¢ocuklarinizin haklarini

o kadar iyi kullanabilirsiniz.

&

Daha fazla bilgiye buradan
ulasabilirsiniz

Uygun yerel gruplari “Oz yardim Gruplarinin Tesvik ve
Desteklenmesi icin Ulusal iletigim ve Bilgi Merkezi” (NAKOS)
web sitesinde arayabilirsiniz. NAKOS ayrica yeni bir 6z yardim
grubu kurmaniza yardimci olacaktir.

www.nakos.de Tel. 03031018960 selbsthilffe@nakos.de
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https://www.nakos.de/

IZOLASYONDAN KURTULMAK VE

TIBBi YARDIM TALEP ETMEK

Cogu ebeveynler bilir ki kaliteli tibbi tedavi ve danismanlik
almak zordur. Nilufer Sever bize kizi Kayra ile yasadiklarini,
hangi engellerle karsilastiklarini ve bunu nasil atlattiklarmni

anlatiyor.

Nilifer, hamileliginde ve kizin Kayra'nin
dogumunda neler yasadin? Hamileligim sor-
unsuz gecti ama dogum esnasinda kompli-
kasyonlar yasandi. Mudahale i¢in hastanede
saatlerce beklemek zorunda kaldim. Kayra
acil sezaryen ile dunyaya geldi. O ana kadar
zaten birkac¢ saat oksijensiz kalmisti, tekrar
canlandiriimasi gerekiyordu ve yogun bakima
alindi. Benim icin 6nemli olan yasamasiydi. Ne
hortumlarin ne de kablolarin farkindaydim: Sa-
dece yaninda olmak istiyordum. Bircok muaye-
neye ragmen doktorlar bize komplikasyonlarin
olasi sonuglari hakkinda bilgi vermedi. Ancak
Uzerlerine gittigimizde esime “hepsi de olabilir,
hi¢cbir sey de olmayabilir” dediler. Bu bizim i¢in
bayuk bir soktu!

Uc hafta sonra hastaneden taburcu olduk.
ik basta evde cok zordu. Ailemiz perisan oldu.
GCevremizdeki ¢ogu insanlar bize sirtini dondd,

aile icinde gerginlikler yasandi. Kendi icimde
terkedilmis ve izole edilmis hissettim. Kederimi
sadece yalnizken yasayabildim.

O zamanlar sana kuvvet veren bir sey oldu
mu? Kimi zaman fizyoterapi destegi ile yavas
yavas kendimi toparladim. Ebeveynler icin
cevrimici forumlarda, sahip olabilecegimiz
destek secenekleri ve yetkileri hakkinda ve
ayrica bos zaman etkinlikleri hakkinda bilgi
aradim. Daha fazla bilgi edinmek ve aktif
olmak istedim.

Kayra’'nin tibbi danismanhgi nasil devam
etti? Hastane bizi ¢cocuk doktorumuza ve
SPZ 'ye (Sosyal Pediatri Merkezi — Sayfa 19).
yonlendirdi. Kayra orada sadece gozlem altina
alindi. Terapinin alti ayda degil, hemen basla-
masini dilerdim.






Bilgi ve ipuclarinin aktarilmasinin yani sira engellilik ile

ilgili egitimin ve katkinin sansa birakilmamasini diliyorum.

Ebeveynler icin bilgiler anlasilabilir ve kolay erisebilir olmall.

Kayra'nin sara nobetleri baslayinca tesadufen
noropediatride uzmanlasmis, ayni zamanda
bir epilepsi merkezinin de baskani olan ve 6zel-
likle nébet bozukluklarinin tedavisinde uzman
olan bir pediatri uzmani hakkinda bilgi edin-
dik. Kizimi tedavi etmesi icin elimden geleni
yaptim. Almanya'da doktorunuzu se¢cme hak-
kiniz var ve benim icin 6nemli olan kizimin en
iyi tedaviyi gérmesidir. Bu doktordan bugun de
degerli bilgiler aliyoruz.

Kizinin tedavisi icin her daim ugrastin,
oyle mi? Evet. Ancak istedigimiz tibbi tedaviyi
almamizbirkagyil sirdd. Amabunadegdi. Sik sik
doktorlarla tartistim ve onlarin kararlarina karsi
¢tkmak zorunda kaldim. Basta tip personelinin
her seyi bildigini sanirdim ama anladim ki hig
oyle degildi. Kizma duzgun davraniimadiginda
tedavi esnasinda araya girmeyi de 6grendim.

Kayra bugin nasil, ne yapiyor? Odak
noktasi zihinsel gelisim olan bir okula devam

Sadece haklarinin bilincinde olan ebeveynler

bunlari uygulamaya gecirebilirler. c C

ediyor; ondan once bir entegrasyon kresine
gitti. Okulda kendini ¢ok iyi hissediyor. Kendi
imkanlari dahilinde ilerlemesi saglaniyor.

Kayra'nin kiz kardesleri ile arasi ¢ok iyi. ilk
zamanlarda bir hemsire bana “Diger kiz kar-
desini ihmal etmeyin” demisti. Bu benim i¢in
cok degerli bir nasihatti!

Aileicindekidurumlardabirdegisiklik oldu
mu? Esim artik daha ¢ok ilgileniyor, aldigimiz
kararlarda daha cok katiliyor. Ayrica yardimci
malzemeleri icin istek basvurularinda da
destek oluyor. Teminati zahmetli oldugu
icin, bu c¢ok iyi oluyor. Birlikte son c¢ikan
yardim malzemeleri hakkinda bilgi almak
icin rehabilitasyon fuarlarini dolasiyoruz.
Bu malzemelerin sunumunu izleyebiliriz
ve uzmanindan onlara ulasabilmemiz icin
yapmamiz gereken bagsvurular hakkinda
ipuclari ve puf noktalarini 6grenebiliriz. Son
senelerde aile icinde dokunma korkularini da
atlatmayi basardik. Bugln ailemiz arkamizda.



Yardimci malzemeler
nedir ve basvuru nasil
yapilir?

Yardimci malzemeler, bedensel
islevlerdeki eksikliklerin yerini alir veya
destek saglar. Bazilari destekler, kimisi
stabilize eder. Ornegin, ortopedik
ayakkab. isitme aletleri ve tekerlekli
sandalyeler de bu gibi yardimci
malzemeler sayilir ya da gorme engelli
insanlara yardimci geregler de bu
kategoridedir.

Yardimci malzemeleri ¢ocugunuzun
doktoru receteleyebilir. Cogu saghk
sigortalari bunlarin masrafini karsilar.

iitica siirecinde veya siginmaci
olan ve 18 aydan daha kisa bir suredir
Almanya’da bulunan kisiler de yardim
malzemeleri alabilirler. Ancak bazi
eyaletlerde yardimlar icin sosyal
yardim dairesine bagvurulmasi gerekir.
Hem basvuru icin hem de olumsuz bir
karar durumunda karara karsi ¢ikmak
icin destek almak faydali olabilir.




KACIS, TIBBI KONSULTASYON VE

ENGELLI KIMLIK KARTI

Faeik Said ve Fayhaa Mohammad ogullari Mohammed

ile Suriye'den kactilar. Almanya'da birlikte yeni bir hayat
kurmadan once uzun sure ayri kaldilar. Bize, Mohammed'in
tibbi bakimini anlatiyorlar ve Alman destek sisteminin
sayesinde gunluk hayatlarinin nasil degistigi hakkinda

bilgi veriyorlar.

Fayhaa, Mohammed'in dogdugu zamandaki
kosullar nasildi? Hamileligimin iyi bir seyrivardi.
Oglumun engelli olmasinin sebebi Suriye'de az
gelirli insanlarin iyi bir tibbi bakim alamamalari.
Bize oglumuzun sezaryen ile diinyaya gelmesinin
daha dogru olacagini sdylediler. Ancak sezaryen
yapilmazsa ne gibi sonuclar doguracagini anlat-
madilar. Bu prosedur icin paramiz yoktu, ama
sonuglarindan haberdar olsaydik, paray! topla-
mak icin elimizden gelen her seyi yapardik.

Mohammed dogumdan sonra tibbi tedavi
gordi mu? Hastanede, dogum esnasinda ek-
sik ve hatali malzeme ve mudahale yuzunden
oksijen yetersizligi ve beyin kanamasi tespit
edildi; bu yuzden oglum engelli. Durumu sta-

bilize olunca artik eve gidebilirdik. Sansimiza,
iki gun sonra hastane bombalandi! Cok kork-
mustuk, sokaga ¢cikmaya korkuyorduk, dolayisi
ile doktora da gidemiyorduk. Mohammed'in
¢ok agrilari vardi, gece gunduz aglyordu. Kag-
maya karar verdik, Suriye'de achk, aci ve 6lU-
mun haricinde bir seyimiz kalmamisti.

Faeik, Almanya’ya nasil geldiniz? Ben Balk-
anlar Gzerinden geldim. Kasim 2014 ten beri
Almanya'da yasiyorum. Savas daha da artinca
Fayhaa ve Mohammed benden dokuz ay sonra
Turkiye'ye kacgtilar. Ancak ¢cok daha sonra aile
birlesimi yoluyla Almanya'ya giris yapabildiler.
Neredeyse U¢ sene ayri kaldik ve sadece tele-
fonlasabiliyorduk.



Fayhaa, Turkiye'deki durumunuz nasildi?
Mardin sehrinde oturuyorduk. Bizim gibi
Kurtce konusan komsularimiz bize destek ol-
dular.

Oglumun yogun bakimi nedeni ile igcimize
kapanmistik. 2016'da aile birlesimi islemleri
icin istanbul'a gitmek zorundaydik. Moham-
med orda ¢ok hastalandi ve hastanede te-

davi edilmek zorunda kaldi. Benim gibi aile
birlesiminden dolay! istanbul'da bulunan
diger kadinlar ile birlikte 6zel bir yerleskede
kaliyorduk. O zamanlar tekerlekli sandalye
gibi yardimci arag gereclerimiz yoktu. Bir yere
gitmek zorunda kaldigimizda Mohammed'i
kucagimda tasiyordum. Turkiye'de bize Tib-
bi bakimdan destek cikan yardim dernekleri



, , Buraya geldigimiz

den beri,

Muhammed gibi cocuklarin yer aldigi bir

toplumun miimkiin oldugunu gordiik.

vardi. Devlet hastaneleri bizim i¢in Ucretsizdi
ama uzman doktor tedavisini kendimiz karsila-
mak zorundaydik ve bu ylzden borca girdik.

Almanya'ya geldiginizden beri neler degisti?
Eskiden en temel ihtiyaclarimizdan yoksunduk.
Burada tibbi tedavi ve yardimci malzemelerine
sahip olma olanagimiz var. GuUnluk rutinimiz
sakin ve duzenli. Ben dil okulundayken esim
Mohammed'in okuldan sonra bakimi ile ilgi-
leniyor. Ona yemek hazirliyor, onu yikiyor ve
onunla oynuyor. Haftada birka¢ kez, Muham-
med sosyal gorevlisiyle kisa gezilere cikiyor.
Disari ¢cikmayi, mazik dinlemeyi ve hareket et-

meyi seviyor, ayrica kuiguk kardesi ile beraber
olmayi seviyor, onu ¢ok mutlu ediyor.

Suriye'de bu hayattan mahrum kalacakti.
Orada soyle soéyleniyordu: “Cocuk hasta.” San-
ki degersizmis gibi. Almanya'da ise ¢ok fazla
olanak ve destek var. Engelli kimlik karti ¢cok
pratik. Gunlik yasami kolaylastiriyor. Ornegin,
trene binecegimiz zaman Deutsche Bahn'a bil-
diriyoruz. Onlar tekerlekli sandalyeyi bizim icin
kompartimana kadar tasiyorlar. Daha once
bu kadar destek alacagimizi tahmin etmezdik.
Buraya geldigimizden beri, Muhammed gibi
cocuklarin yer aldigi bir toplumun mumkun ol-
dugunu goérduk.



Engelli kimlik karti nedir?

Engelli insanlar, 6rnegin ilag veya yardim malzemeleri
icin genellikle daha fazla harcama yapmak zorundalar.
Engellilikten kaynaklanan dezavantajlarin telafisi
icin engelli kimlik karti vardir. Kimlik karti, yetkililere
engelliligin kaniti olarak hizmet eder ve indirimler saglar.
Engelliligin turune ve derecesine bagl olarak farkl
indirimlerden faydalanilir.

Engelli kimlik karti, isyerinde ek
haklar, 6rnegin daha fazla tatil veya
isten cikarilmaya karsi 6zel koruma,
saglar. Ayrica, 6rnek olarak, hayvanat
bahcesi veya yiizme havuzu gibi
yerlerde indirim sagladig gibi toplu
tasimadan da daha ucuz veya lcretsiz
faydalanabilinir.




TESHISLE BASA CIKMA VE

BAKIM TALEBI

Esengul ve Mustafa Caliskan ciftinin bes cocuklari var.
Bizimle, U¢ kizlari, Ayse, Meryem ve Beyza hakkinda
konustular. Uctinde de dogumdan sonra ¢ok ender
rastlanan, kalitsal (irsi) nérolojik hastalik olan NBIA (eskiden
Hallervorden-Spatz Sendromu olarak biliniyordu) tanisi
konuldu. Ebeveynler bize karsilastiklari zorluklari ve
nereden destek bulduklarini anlatiyorlar.

Esengil, kizlarinin engelliligini nasil 6gren-
din? 19 yasinda ilk defa anne oldum. ilk kizim
Ayse'de 6nce bir engellilik tespit edilmedi. An-
cak ailem beni Ayse'nin hareketlerinde ve da-
vranislarinda farklilik olduguna dair uyardi.
Endiseleniyordum ve kizimi muayene ettirmek
istiyordum. Israrlara ragmen doért ay sonra
¢ocuk doktoru bizi nérologa sevk etti. Ayse'ye
orda bir surd test yapildi ama ilk basta bir tani
konulamadi.

Tani ne zaman konuldu? Ayse bes, ikinci kizim

Meryem iki yasindaydilar ve ben o sirada ilk
ogluma hamileydim. Ayse ve Meryem'in engelli

oldugunu 6grendigimizde esim ve ben yikildik.
Bu rahatsizlik 6zellikle kiz ¢cocuklarinda ortaya
cikiyor. Buna ragmen en kucuk kizim Beyza
icin bir umudumuz vardi. Ona bir genetik test
yaptirdik. Ve ayni tani ona da konuldu. Bu bi-
zim icin bir sonraki buytk sok oldu. iki biytik
kizimizin handikaplarini bile hentz kabullene-
memistik. Bu durumla nasil bas edecegimizi
bilmiyorduk. Kendimiz daha acemi ¢ocuklardik.
Bize kim destek olur bilemiyorduk, ayni durum-
da olan kimseyi de tanimiyorduk. Baslangicta
cok zorluklar cektik. iki sene stireyle bir psiko-
terapiste gittim. Terapi ve inancim sayesinde
bu durumu kabullenebilmem muamkun oldu.



* Esengul Caliskan, 51 ya§|nda -
Mustafa Caliskan, 55 yasinda
Kizlari Beyza, 18 yasinda




Bilgimiz ve inancimiz bugtine kadarki miicadelemizde

bize giic ve umut veriyor. Engellilik ve haklarimiz hakkinda

ne kadar ¢ok sey bilirsek, haklarimizi o kadar ¢cok

savunabiliriz.

Sonrasinda ne oldu? Buyuk kizim Ayse buyuk
saglik sorunlar yasadi. Durumu agirlasti, sik
sik hastaneye gotirmek zorunda kaldik. Spas-
tizenin neden oldugu kas kasilmalari o denli
kuvvetliydi ki kafasini siddetli bir sekilde ar-
kaya dogru attiriyordu. Hangi ilaclari kullandiy-
sa, hicbiri fayda etmedi. Bes sene boyunca
hastanede yatti ve cok seyler atlatmak zorun-
da kaldi. Sonrasinda yogun bakim gordtgu bir
tesise alindi. Orada 19 yasindayken vefat etti.
Meryem de daha 6nce hendz on yasindayken
vefat etmisti.

Buyuk iki kizimizin handikaplari hakkinda
az bilgi sahibiydik. O zamanlar doktorlar bize
ne soylediyse hepsini uyguladik. En kigUk
kizimiz Beyza hakkinda daha fazla kendimiz ka-
rar verebiliyor ve ydnimuzu tayin edebiliyoruz.
Onu gozlemliyor ve ne zaman ilaca ihtiyaci ol-
duguna kendimiz karar veriyoruz. Ayrica onda
hastalik daha yavas ilerliyor. Kizimizin rahatsiz-

hg ¢cok nadir bir hastalik. Bu konuda ¢ok az
sayida arastirma var.

Sizi destekleyen insanlar ve/veya danisa-
bileceginiz yerler oldu mu? Hastane calis-
anlarindan ve muayenehanelerden hicbir
bilgi alamadik. Tesadufen, bundan birkag
sene 6nce, bir iletisim ve Danisma Merke-
zi dikkatimizi c¢ekti. Buraya danismamiz ve
diger ebeveynlerle iletisimimiz sayesinde
bircok bilgiye ulastik. Mesela, bakim parasi
hakkimizin oldugunu ve kizimiza uygun ozel
tasarimlanmis bir tekerlekli sandalye alabi-
lecegimizi 6grendik. Danisma Merkezi'nin
yardimlariyla Beyza'yl dnce engelli, engelsiz
tum c¢ocuklarin birlikte egitim goérdukleri bir
ilkokula daha sonra da odak noktasi zihinsel
gelisim olan bir okula génderebildik. Bu okul
Beyza'nin ¢cok hosuna gidiyor. Bunu gérmek,
bizi de mutlu ediyor.



“Bakima muhta¢” ne demektir?

Alt1 aydan fazla giinlilkk yasamda destege ihtiyaci olacagi 6n
gorulen herkes bakima muhtacg kabul edilir. Bazi insanlarin
gunlik yasamda kisith bir destege ihtiyaci olur, mesela ev
islerinde veya aligveriste. Bazilari ise gliniin her saatinde
yardima ve bakima ihtiya¢ duyarlar.

Ne gibi destekler var?

Bakim yardimlari icin Bakim Sigortasi’'na basvurulmalidir.
Sigorta daha sonra kisinin guinliik yasamda ne kadar destege
ihtiyaci oldugunu tespit eder. Bu, 6ngoriilen Bakim Derecesi
ile sonuclanir ve bir kisinin ne kadar bakim 6denegine hak
kazanacagini belirler.

Bakim Sigortasi olmayan kisiler Sosyal Yardim
Dairesi'nden bakim parasi alabilirler. ilticaci ve siginmaci
statustindeki kisiler en erken 18 ay sonra bakim parasi
alabilirler.

www.zqp.de/beratung-pflege/#/home
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GUNDELIK HAYATI SEKILLENDIRMEK

VE BAKIM KONUSUNDA KENDINI

GELISTIRMEK

Mohamed Loay ailesi ile 2014 senesinde Almanya'ya geldi.
Bes seneden beri bekar bir baba. Kizi Mariam'la o ilgileniyor.
Bize, kendisi ve Mariam ile Suriye'deki durumlarini, Almanya'da
ne gibi destekler gordigunu ve babalik rolt hakkinda ne

dusundugunu anlatiyor.

Mohamed, Mariam’in engelinden ne zaman
haberin oldu? Dogumdan 6nce onda Trizo-
mi 21 hastaligl teshis edildi. Ancak ben bunu
dogumdan bir sure sonra 6grendim. Kompli-
kasyonlar vardi. Mariam'da bagirsak dugum-
lenmesi olmustu. iki hafta boyunca yogun
bakimda kaldi. Bu ¢ok travmatik bir durum-
du. Sansimiza, Suriye’de cok iyi bir 6zel ¢ocuk
hastanesine gittik.

Mariam yedi aylikken Otizm ve isitme bo-
zuklugu teshisi kondu. Birka¢ ameliyata rag-
men isitme bozuklugu pek duzelmedi. Sonug
olarak, Meryem sadece birkacg kelime konusa-
biliyor.

Kizinin engelini kabul etmende sana ne
yardimci oldu? Baslangicta kisa sureli bir sok

yasadim, ama bu duruma c¢abuk alisabildim.
Tesaduf eseri engelli cocugu olan bir anneyle
tanistim. O bana bir¢ok bilgi verdi ve bu sayede
hem Mariam’a hem bana cok destek oldu. Or-
negin bir fizyoterapist ve bir egitimci ile temasa
gecmemizi sagladi. Bunun Uzerine her ikisiyle
de birlikte calisabildik. Suriye’deki maddi du-
rumumun iyi olmasi sayesinde bircok yapisal
engeli agsmayi basarabildik.

Sizin icin Almanya’da degisen bir sey
oldu mu? Hangi yapilanmalardan yardim
gordunuz? Gelisimizden sonraki durum
degisikti. Alman sistemi hakkinda bir sey bil-
miyordum.

Bu yuzden internet'ten yardim teklifleri-
ni, destek imkanlarini arastirmaya basladim.
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Mariam benim bir parcam.

Onunla gurur duyuyorum.

Bircok konuda resmi bilgi siteleri var ve gu-
zel, ciddi sayfalarda ebeveynler, bilgi alisver-
isi yapiyorlar. Simdi diger ailelerle birlikte
bir dernekteyim. Boylelikle devamli yeni bir
seyler 6greniyor ve guncel kalabiliyorum.
Mesela, bakim yapan aile yakinlarina yoéne-
lik, sirt dostu bakim ve yutma bozukluguna
dair kurslar aldim. Hemsirelik danismani da
bize yardim ediyor. U¢ ayda bir bize geliyor,
Mariam’'in durumunu ve bir ihtiyacimiz olup
olmadigini soruyor. Ben bunu bir kontrol
olarak algilamiyorum. Tam tersine, ilgilenen
birisinin varligini iyi buluyorum. Mariam’in
yardimci gerecleri ve ilaclar icin yaptigim
basvurular Bakim/Saglik Sigortasi tarafindan
onaylandi. Gérusmeler sirasinda genellikle
tercimanlardan destek aliyorum. Tekliflerin
cesitliligi nedeniyle kendimi iyi desteklenmis
hissediyorum.

Bunu herkese géstermek istiyorum.

44

Meslek yonunden, engelli bir kiz babasi olarak
ihtiyaclarim karsilandigi icin sanshyim. Ozel
hayatimda kiz arkadasim bana destek oluyor.
Kizimin muhatabi olacak kisinin bir kadin ol-
mas! 6nemli diye disindyorum. Meryem onu
cok seviyor ve ona guveniyor.

Bes seneden beri, genelde yalniz basina
Mariam’la ilgileniyorsun. Bu senin babaliga
bakis acini degistirdi mi? Mariam'la aramizda,
basindan beri 6zel bir iliski var. Onunla ilgilen-
meyi, hayatimin bir gérevi olarak gériuyorum,
bu benim i¢in ilk sirada geliyor. Ben babamdan
cok sevgi ve sefkat gordum, bu ytuzden Mari-
am’in gelisimi icin ona destek olmak, benim
icin gayet dogaldi. Kizimdan &turd hig utang
duymadim. Tam tersine, Mariam benim bir
parcam. Onunla gurur duyuyorum. Bunu her-
kese gostermek istiyorum.



Bakicilar icin hangi egitim

kurslari var?

Akrabalar ve génulli bakicilar, hemsirelik

kurslari ve bakim dersleri ile becerileri
6g8renebilir ve béylece engellilere kend

B ENEINE]

bakabilir. Bir¢ok bilgi ve piuf noktasinin yani sira,

hastaliklar hakkinda da faydal bilgiler
Genelde bu kurslar gruplar igin
verilmektedir. Mesela, Sirt Dostu
Bakim. Kurslar degisik dillerde
yapilmaktadir. Grup kurslarinin

yani sira evde bakim dersleri

de 6rnegin, yardimci arag

gereclerin dogru kullanimini
6gretmek icin, yapilmaktadir.

edinebilirler.

Daha fazla bilgiye buradan
ulasabilirsiniz

Evinizde bir kurs veya hemsirelik dersleri ile
ilgileniyor musunuz? Saglik sigortanizdan, nerede ve
ne zaman, yakininizda bir bakim kursunun oldugunu
sorunuz veya bireysel hemsirelik egitimi veren
kimse var mi arastiriniz. Katilim, gonualludiir ve sizin
icin Ucretsizdir.




HAYATI TEHDIT EDEN TESHISLER

KARSISINDA DESTEKVE UMUT

Daas ailesi 2015 senesinde, Suriye'deki savastan kacarak
Almanya'ya geldi. Gelislerinden Ug¢ ay sonra kizlari

Angela dunyaya geldi. Dogumundan kisa bir sure sonra
Angela'da trizomi 18 (Edward-Sendromu) teshis edildi. Aile
gelislerinden, teshis konulduktan sonraki ilk zamanlarindan
ve bakimevindeki deneyimlerinden bahsediyor.

Almanya'ya gelisinizi anlatir misin? Buraya
geldigimizde, ben yedi aylik hamileydim. iki
sene boyunca Umitsizce bir cocugumuz olsun
istedik ve bu nedenle bir¢cok doktor dolastik.
Kagisimiz sirasindaki bircok olumsuz seye
ragmen, bulutlarin Ustinde gibiydik: Sonunda
hamile kalmistim! On kontroller sonrasinda
Suriye’de de Almanya’'da da olumsuz bir durum
ortaya ¢ilkmadi.

Dogumdan sonra senin ve Angela'nin du-
rumu nasildi? Doktorlar Angela'nin glgsuz
oldugunu, durumunun iyi olmadigini ve haya-
ti tehlike arz ettigini sdylediler. Bu benim icin

travmatikti. ilk haftalar cocugumu gérmek is-
temedim. Bu durumu icime sindiremedim, her
seyi bastirdim. Ama kocam her gin kizimin
yanindaydi. Doktorlar ona Angela’'nin Trizomi
18 oldugunu onayladilar, Arapcada genellikle
Edward-Sendromu deniliyor.

Kocam, bana bu haberi nasil verebilecegini
cok dusundd. Erkek kardesimle iletisime gecip,
birlikte yakin akrabalara ve bana bunu nasil séy-
leyeceklerini konusmuslar. Herkes ¢ok anlayish
ve destekleyici davrandi. Bu beni teselli etti ve
guc verdi. Bu destek sayesinde - 6zellikle esimin
destegi ile - durumu kabullenmeye basladim ve
Angela'ya buyuk bir sevgi ile sarildim.



Anne Daas, 32 yasinda
Baba Daas, 38 yasinda

Kizlari Angela, 6 yasinda
Ogullari Hassan, 2 yasinda




Angela dogmadan once, bir konutta
kaliyordunuz. Dogumdan sonra yine oraya
mi dondinuz? Trizomi 18 hastasi ¢ocuklarinin
cogu birka¢ gun veya ay yasayabiliyorlar. Bu
nedenle hastaneden bir Hospiz'e (palyatif te-
davi yapilan klinik) sevk ettiler. Aimanya da
henlz kisa bir suUredir bulundugumuz icin
Hospizin ne anlama geldigini bilemiyorduk.
Kimse bize bunun anlamini ya sdyleyemiyor
ya da soylemek istemiyordu. Biz kendimi-
zi iyi donanimli, sevecen personeli olan bir
GCocuk Hastanesi'nde zannediyorduk. Bazi
insanlarin burada ¢ok hdzdnlGd oluslarina
sasiriyorduk bazen. Geriye donup dusununce,
orada kendimi iyi hissettigim icin rahatsizlik
duyuyorum. Taburcu oldugumuz gin bu kli-
nigin caresiz hastaliklar icin 6lumu bekledikleri
bir yer oldugunu 6grendik.

Hospiz'te dort ay zarfinda Angela’'nin duru-
mu stabilize oldu. Verdigi sinyalleri anlamaya ve
Mide TUupU’'nden ona ilaglarini ve yiyecegini ver-
meye basladik. Destek cok kapsamliydi: Calisan-
lar, kalacak yer bulmamizda bize destek oldular
ve ilk yil eve gelip tedavi veren bir bakimevi ekibi
tarafindan bakildik.

Eve dondiigiinuizde neler hissettiniz? Kendi-
mizi icinde bulundugumuz duruma yavas ya-
vas alstirdik. Zor kismi baslangicti. Angela’nin
sagligl kotuye giderken ve bakim, beslenme ve

ilaglarin Ozellikleriyle nasil basa c¢ikacagimizi
6grenmek zorunda kaldigimiz dénemde. Buna
ek olarak: Almanca tek kelime anlamiyorduk.
Ama, adim adim, bir Danismanlik ve iletisim
Merkezi'nin yardimiyla bu durumun ustesin-
den gelebildik. Doktorlar hastanede bize An-
gela’'nin en fazla alti ay yasayabilecegini sdyle-
misti. inancimiz bize Angela’ nin uzun émurli
olmasi icin ¢ok destek ve umut verdi, o bugun
alti yasinda.

Bugun itibar1 ile Angela’nin durumu nasil?
Angela severek oyun oynuyor, bizimle ve kar-
desiyle birtakim sesler ve mimikler yardimiyla
iletisim kuruyor. Mesela eline bir sey alip onu
salliyor ve kardesi de buna guluyor. Basini
yardim almadan dik tutabiliyor ve yerde yu-
varlanabiliyor. Bunu konusma terapistimizin
ve fizyoterapistimizin destegine borcluyuz. An-
gela'nin hayata katilabilmesinden dolayr mut-
luyuz. Ve onunla paylastigimiz her an bizim igin
bir mutluluk.

Annesi olarak 6zellikle senin i¢in ne degisti?
Eskiden Trizomi 18 nedeniyle gelecek hakkinda
dustinmekten ¢ok korkuyordum ve basimiza
ne gelecek diye dertleniyordum. Durumu ka-
bullendikten sonra, bugin her seyin daha
kolaylastigini soyleyebilirim, umudumuzu hig
kaybetmedik.



Eskiden Trizomi 18 nedeniyle gelecek hakkinda
diisiinmekten ¢ok korkuyordum ve basimiza ne gelecek

diye dertleniyordum. Durumu kabullendikten sonra, bugtin

her seyin daha kolaylastigini séyleyebilirim,

umudumuzu hi¢ kaybetmedik.

Agir hasta ve 6lmekte olan ¢cocuklar,
gencler ve anne babalari icin yardimlar

Anne babalar, ¢cocuklarinin éliimciil bir hastaligi oldugunu veya
6lmek lizere oldugunu 6grendiginde, bunalim ve keder duygularl,'/’
iyi bir bakimin nasil garanti edilebilecegi sorusuyla karsilasir.
Ozel yardimlar, agir hasta ve 6Ilmekte olan
¢ocuklar ve gengler ile aileleri icin 6zel egitimli
calisanlar tarafindan uygun tibbi, hemsirelik
ve psikososyal destek saglar. Aileleri evde
destekleyen tedavi hizmetlerine ek olarak, cocuk
bakimevleri de (Kinderhospiz) vardir. Ailelerin
yukiina hafifletirler. Palyatif bakim ve Hospiz,
saghk sigortasi olanlar, iltica stirecindeki kisiler
ve siginmaci statusuinde olanlar igin lcretsizdir.

www.hospizlotse.de


https://www.hospizlotse.de/presentation/pl_startseite.aspx

COCUK YASTA BECERILERI
GELISTIRIP MESLEKI KATILIMI

SAGLAMAK

Mohammad al Hindi ve Susan Khalil aileleri ile birlikte,
Suriye'nin Ghouta bolgesindeki savastan kacip Almanya'ya
geldiler. Ogullari Nour'un 6grenme zorlugu var. Bize
gelisme caginda ogullarini nasil desteklediklerini ve destegin
sonucunda neler oldugunu anlatiyorlar.

Nour'un engelini nasil 6grendiniz? Onun
engelini hemen fark etmedik. Ancak iki yasina
geldiginde hala konusamadigini gérup, gelisim
gecikmelerini fark edince, bir doktora basvur-
duk. Doktor evimize geldi, bize tavsiyelerde
bulundu ve Nour icin bir erken midahale pro-
grami belirledi.

Bunu tek basiniza mi uyguladiniz? Ben dis
doktoruyum ve bir muayenehanem vardi. Mes-
legimi bir hedef icin biraktim, Nour'u en iyi se-
kilde desteklemek ve becerilerini beraberce ge-
listirmek. Her gun bircok egzersiz yaptik. Nour
konusmayi 6grensin diye, ylzune bakarak ya-
vasca konustuk ki sesleri nasil ¢ikariyorum go-
rebilsin. Konsantrasyon ve motorik yetisi gelis-
sin diye vida ve somunlarla oyun oynadik. Cok

egzersiz yaptik, Nour'un cesitli becerilerini ge-
listirmek icin, bir dolap dolusu arag gerec vardi.
Bu uzun zamanimizi aldi. Ama ben Nour'a hep
guvendim ve ailem hep bizi destekledi.

Nour hep evde miydi? Nour bes yasinda ana-
okuluna basladi. Suriye’de anaokulu buradaki
Kita gibi. Nour orada bazi seyleri 6grenebildi.
Ogretmeni ona karsi cok anlayisliydi ve onunla
iyi anlasabiliyordu. Benimle her gin Nour'un
gelismesi ve siniftaki durumu hakkinda sohbet
ediyordu. Anaokulundan sonra Nour 6zel bir
okula devam etti. Ancak orada Avrupa’daki en-
gelli, engelsiz tm ¢ocuklarin birlikte gordukleri
egitim anlayisi yoktu. Okul personeli engelli bir
cocuga nasil davranilir bilmiyordu. Bunun Utze-
rine, 6gretmenlerini kismen tanidigimiz baska






Anne babalar icin benim tavsiyem, cocuklarini miimkiin

oldugunca erken ve 6zel egitimle desteklesinler. Yilmasinlar.

Her seyi denesinler ve tiim kalpleriyle, bu ise sarilsinlar. Benim

tecriibelerime gore, bir cocugun gelisiminde, anaokulu ve

bir okula gébndermeye karar verdik. Orada isler
cok daha iyi gitti ve Nour ¢ok destek gordu. An-
cak ben de ona 6zenle destek olmaya devam
ettim. Bu o zamanlar hentz mimkundu zira
Suriye'deki siyasi hava istikrarliydi ve bizim gu-
zel bir yasantimiz vardi.

Anne babalar icin benim tavsiyem, co-
cuklarint miimkiin oldugunca erken ve 6zel egi-
timle desteklesinler. Yilmasinlar. Her seyi dene-
sinler ve tiim kalpleriyle, bu ise sarilsinlar.

Benim tecriibelerime goére, bir cocugun
gelisiminde, anaokulu ve ilkokullardaki destek
yardimlari yeterli degil.

Mohammad, 2015 de Almanya'ya geldiniz,
O zamanki kosullari nasil degerlendirirsin?
Suriye’deki durum gunden gune kotulesiyordu.
Ghouta'da yasiyorduk, catismalar sehrin mer-
kezine hizli yayilinca ve kagmaya karar verme-
den once birkac kez Suriye'de yer degistirdik.
Once en kiiciik oglum ile ben 2014'Gn sonunda
geldik; ailenin diger uyeleri 2015 Temmuz'un-
da bize katildi. Kicuk oglumuzun hayati bir

ilkokullardaki destek yardimlari yeterli degil.c C

kalp ameliyati gecirmesi ve o zamanlar Alma-
nya'ya ¢ok fazla multeci gelmemesi, aile birlesi-
mi islemlerimizi hizlandirdi. Simdi, alti senedir
buradayiz, bizim icin baski ve savastan uzak
yeni bir hayat.

Susan, Nour Almanya’ya ¢cabuk uyum saglaya-
bildi mi? Nour’a verilen destek meyvelerini ver-
di. Diger 6grenme gucligu ceken multecilerin
aksine, ingilizce bile okuyup yazabildiginden,
benimle Almanca kursuna gidebildi. Aimancayi
6grenmek onun icin zor olmadi. Sonug olarak,
kisa sturede engelliler atélyesinde (— Sayfa 71)
mesleki egitime baslayabildi. Simdi oranin bir
calisani. Atolyedeki isi bizim bldyuk bir hayali-
mizin gerceklesmesi demek. Nour'un gelecegi-
ni kendisinin sekillendirebilmesi bizi mutlu
ediyor.

Nour, gelecek icin bir hayalin var mi?
Dilegim, atolyenin en parlak ¢alisani olmak ve
cok para kazanabilmek. O zaman seyahatlerim
ve hobilerim i¢in kendi param olacak.



Becerileri gocuk yasta gelistirip
mesleki katilimi saglamak

Cocuk yuvalari (anaokulu, kres) U¢ yasindan itibaren cocuklara
bakim hizmeti veriyor. Cogu giindiiz cocuk bakimi yapan kres gibi
yerler daha kiicuk cocuklari da kabul ediyor. Bir yasini doldurmus
cocuklarin, anne babanin calisip calismadigina bakmaksizin bir kres
veya ¢ocuk yuvasinda bakim hakki vardir. Bu, iltica asamasindaki
veya siginmaci konumundaki insanlar i¢in de gecerlidir.

Engelli cocuklar icin destek ve bakim hususunda degisik
secenekler vardir. Karisik kres ve ¢ocuk yuvalarinda

engelli ve engelsiz cocuklar birlikte bakim goriirler. Daha fGZ/a bl/g’ye
Cocugu en iyi sekilde desteklemek igin, buralarda buradan ula§abi/irsiniz

kiligik gruplar olusturulur ve 6zel egitilmis personel
bulunur. Bunlardan harig, iyilestirici anaokulu
diyebilecegimiz (Heilpddagogische Kindergarten)
yuvalar bulunmaktadir ki, buralarda sadece

engelli cocuklar bakim gormektedir. Belirli bir
engellilige odakli, 6zel destekli anaokullari da bu
seceneklerden bir digeridir.

Sehrinizin veya belediyenizin internet
sayfalarini arastiriniz. Cogunlukla
orada yakininizda bulunan anaokulu
veya ¢ocuk yuvalarini bulabilirsiniz.
Yakinizdaki destek imkanlari igin, sizi
Genglik Dairesi veya EUTB (  Sayfa 23)
bilgilendirecektir.




Ahmed Suriye'nin kuzeydogusundaki savastan kacarak 2015
senesinde Balkan hatti Gzerinden Almanya'ya intikal etti.

Ailesi bes ay sonra arkasindan geldi. Ahmed bize kacisini ve
Almanya'ya gelisini, kizinin tibbi bakimini ve egitim sistemine

erisimini anlatiyor.

Kizinin engelini ne zaman ve nasil 6gren-
diniz? Dogumundan itibaren haberimiz vardj,
gelisiminin geciktigi belirgindi. Her zaman
dikkatleri ¢ekecek kadar kucuktu, her seyden
once kafa yapisi. Sam ve Halep'te bircok dokto-
ra gittik. Kontrolden gecirdiler, ama kimse bize
baglayici bir teshiste veya tedavi icin tavsiyede
bulunamadi. Bir ameliyattan so6z ettiler, ama
biz karsi ciktik, cunku basari sansi ¢ok dusuk
olarak kabul ediliyordu.

Destek talebiniz oldu mu? Devlet destegi
yoktu. Muayene ve ilac Ucretlerini kendi cebi-
mizden 6dedik. Bize terapi bile teklif edilmedi.
Olmus olsa bile, Suriye’de onu karsilayacak bir
saglik sigortamiz yoktu.

@

Hangi sartlar altinda Almanya’ya geldiniz?
Suriye’'deki savas gittikce siddetlendi. Felaketti,
hicbir sey bulamiyorduk, alt yapi cokmustu. Ka-
rar verdik, ben 6nden gidecektim, ailem arka-
dan gelecekti. Dort kucuk ¢ocukla bu yolculuk
cok tehlikeli olacakti. Ben dnce Turkiye'ye, ora-
dan deniz Uzerinden Yunanistan'a ve Balkan
hattindan Almanya'ya geldim. Ozellikle sinir
bélgelerinde ve Yunanistan'a gecerken ¢ok teh-
likeli anlar yasadik. Bindigimiz tekne sadece 25
kisilikti. Biz 50 kisi bindik. Herkese yetecek yer
yoktu. Dogru durust oturmak imkansizdi. Yol
boyunca bir kenara ¢comelip, teknenin kenari-
na tutunmaya calistim. Cankurtaran oldugum
icin kendi can yelegimi bir baskasina verdim.
insanlari sakinlestirmeye calistim. Dért saate
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Diger anne babalara tavsiyem, Almanca 6grenmeleridir.

Bana cok faydasi oldu. Ben kendi basima haklarimi alip

savunabiliyorum. Dil bilmenin beni daha bagimsiz

bir hale getirmesi beni daha ¢ok motive ediyor.

yakin teknenin icindeydik, sansimiza her sey
yolunda gitti!

On bes ay aradan sonra ailem Almanya’ya
gelebildi. Bu cok uzun bir zamandi! Ama bas-
kalarinin dort, bes sene beklediklerini bi-
liyorum.

Almanya’da kizinizin tibbi bakimi nasil?
Her sene kafasinda olusan basingtan dolayi
bir MRI (Manyetik Rezonans Gorunttleme)
yapiliyor. Ayda bir, iki kez siddetli bas agrilari
var. Simdiye kadar bunun sebebi bulunamadi
ve bu nedenle terapotik veya cerrahi bir
¢6zum uygulanamadi. Burada tibbi bakim ¢ok
gelismis olsa da bazen biraz anlasiimaz kalyor.

@

Bu yuzden destek aramak bizim icin 6nemliydi.
Boylece sahip oldugumuz olanaklar hakkinda
daha fazla sey 6grendik.

Kiziniz simdi dérdiincu sinifa gidiyor. Okul
seciminizde sizin icin 6nemli olan neydi?
Ogrenme engeli yuzinden kizimizin destege
ihtiyaci var. Bizim icin basindan beri onun
karma sistem deneyimi olan bir okula gitmesi
onemliydi. Okulunda, engelli, engelsiz tim
cocuklar, birlikte egitim goruyor. Kizimiz orada
zaten, ders esnasinda ihtiyaci olan destegi
aliyor. inaniyorum ki bu destek sayesinde cok
sey basaracak ve ilerde ilgilendigi bir meslek
sahibi olabilecek.



Daha fazla bilgiye
buradan ulasabilirsiniz

Herhangi bir okul ¢esidi hakkinda
karar vermeden 6nce, okullari
tanimanizda yarar vardir. Ornegin
okullarin kapilarini, halka agik
glinlerde (Tag der offenen Tiir)
okullardan veya yakininizdaki
Danigsma Merkezleri'nden arastiriniz.




Elif Cakmak, U¢ cocuk annesi. Kizi Cagla Trizomi 21 (Down
Sendrom) hastasi. Elif, bize Cagla’nin okul strecinde aldig
destegi ve sonrasinda calisma hayatina nasil gecis yaptigini

anlatiyor.

Elif, Cagla Turkiye'’de diinyaya geldi. O za-
manki durumu nasil yasadiniz? O zamanlar
Turkiye'de tibbi olanaklar iyi degildi. Hamile-
ligim surecinde muayene edilmedim, bu ylzden
doktorlar Cagla’nin Trizomi teshisini dogumdan
sonra koydu. O zamanlar ¢ok genctim, egitimim
yoktu ve bilgiye de ulasamiyordum. Doktor,
kizimin bir engeli oldugunu soylediginde 6nce
inanamadim. Baslangicta ¢ok Uzgun ve care-
sizdim. Kendi kendime hep: Neden ben? Diye
sordum. Cagla’'nin bakimi da zordu. Kilo almiyor-
du, bu beni ¢ok rahatsiz etti, cok endiselendim.

Cagla Turkiye’'de okula gitti mi? Bes yasinda
engellilerin gittigi bir anaokuluna basladi. Ora-
da yalniz olmadigimizi gérdim, ama Cagla'nin
sinifindaki diger cocuklarin ondan fazla des-
tege ihtiyacglar oldugunu da. Mesela bazilari

kendi baslarina ytrayemiyor veya tuvalete gi-
demiyorlardi. Degisik handikaplarin oldugunu
gormek, kizimin engelini kabullenmemde bana
yardimci oldu.

Okulda destek gordiniz mu? O siralar Cagla
henuz konusamiyordu. Dili biraz buyukge, bu
nedenle telaffuz etmekte ¢ok zorlaniyor. Ben
haftalarca onunla egzersiz yaptim, bir 6gret-
men bize ¢ok destek oldu. Buna ragmen ba-
zen caresiz ve Uzgundum. O hicbir seyi fark
etmesin diye, hislerimi kizmdan gizlemeye
calistim. Cagla daha iyi konusmaya, okumaya
ve yazmaya basladigl zaman, bu beni ¢ok gu-
rurlandirdi. Devam etmek icin motive oldum.
Gagla ¢ok sabirli ve dayanikl, ben bunu ondan
6grendim. O zaman dogru destekle her seyin
mumkun oldugunu anladim.



Elif Cakmak, 52 yasinda
Kazim Cakmak, 57 yasinda
Kizlari Cagla, 32 yasinda

Ogullar Denizcan, 30 yasinda
Ogullar Berk, 21 yasinda




Bugiin Cagla, engelliler atdlyesinde calisiyor.
Béyle bir is imkani oldugunu nasil 6grendiniz?
Bir kadin arkadasim bana engelliler atolyesinden
bahsetti. Bunun (izerine bir iletisim ve Danisma
Merkezi'nden bilgi aldim. Cagla'yla beraber iki
atolye gezdik sonra birinde karar kildik. Cagla sim-
di montajda calisiyor. Geng yasta Almanya'ya gel-
digi icin ilk baslarda Almancasi iyi degildi. Atdlye
personeli ile iletisime gectim, onlar da Cagla’nin
lisani 6grenmesinde yardima hazir olduklarini bil-
dirdiler. Orada haftada bir gtin ders goruyor, ay-
rica bireysel yardim da (Einzelfallhilfe) konusma
yetenegini gelistirmesinde destek veriyor.

Cagla’nin bagimsizhigi senin icin neden bu
kadar 6nemli? Her zaman yaninda olamay-
acagim icin, Cagla'nin hayatin her dénemin-
de mUmkin oldugunca bagimsiz olmasini
istiyorum. Egitim ve is konulari her zaman
dnemliydi benim icin ama diger hususlar da.
Gagla'nin bir erkek arkadasi oldu. Bu beni
onun adina ¢ok mutlu etti. Eskiden sik sik
Uzulurdd, kiz arkadaslarinin bir arkadasi var,
kendisinin yok diye. Ask ve birliktelik konu-
larini agik agik konusuruz. Kizimin beni mu-
hatap olarak gérmesi, benim icin her zaman
énemli olmustur.



, , Engellilere artik giiliip gecilmemesini,
her alanda esit sartlarda yer

alabilmelerini diliyorum.

Is yerinde katihm?

Cocugunuz is piyasasinda bir egitim ve isyeri edinmek mi istiyor?

Bunun i¢in Almanya’da onlari destekleyecek bir¢cok yardimlar var.
Ornegin, yardimci arag gereglerin 6denmesinde veya is yerinde bir asistan
bulunmasinda.

Engelliler atélyesi, isglici piyasasina bir alternatiftir. (WfbM). Orada
engelli insanlar cesitli is dallarinda calismaktadirlar, 6rnegin, aga¢ ve metal
atolyesinde, mutfakta veya bahgivan olarak. Atolyenin mesleki egitim
béliimiinde (BBB) meslekle ilgili faaliyetleri 6grenirler. Bu atélyeler disinda
baska bir is yeri se¢gmek de her zaman mimkuindur.

is piyasasina yasal erisim hakki saglanir saglanmaz, ilticaci ve siginmaci
kisiler federal is bulma kurumundan ¢ogu yardimlari alabilirler. Ornegin, bir
atélyenin mesleki egitim bélimune katilim destegi gibi.

Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

Is bulma kurumunun entegrasyon ofisi (“Inklusionsamt”), cocugunuzun
okulu ve EUTB (—Sayfa 23) danismanlari, mesleki egitim ve is yeri bulma
konusunda sizi destekler.




BABA VE OGULDAN BIRLIKTE BOS

ZAMAN AKTIVITELERI

Abu Ayham, Suriye’de muhendis olarak calisiyordu. Evli ve
dort cocugu var. Oglu Ayham Trizomi 21 hastasi. Abu Ayham
bize oglunun spora katilimindan ve aldig| desteklerden

bahsediyor.

Sizin icin Suriye’de durum nasildi? Ayham
6zel bir okula gidiyordu, zira Suriye’de engelli
cocuklar icin az sayida devlet okulu var. Okul-
da durumu iyiydi ancak, ¢cok az 6greniyordu.
Derslerde konular isleniyordu, mesela 10'a ka-
dar saymak gibi. Ne okul gezileri yapildi ne de
cocuklar imkanlarina gore tesvik edildi.

Okuldan sonra engelli cocuklar, Almanya'da
oldugu gibi ya evde kaliyordu ya da aileler onlar-
la, kendilerini gelistirecek, mesela spor gibi, bir
aktiviteye katiliyordu.

Ben Ayham'la o zamanlar basketbol antren-
mani yaptim hatta 6zel bir antrendr bile tuttum.

Savas suresinde Ayham’'in durumu c¢ok
kotuye gitti.

Suriye’de insanlarin, engellilere dav-
ranislarini nasil buldun? Bazlar kibardi
ve sefkatle yaklasiyordu, ama herkes degil.
Ama Almanya ile kiyaslamak miamkuan degil.

Burada oldugumuzdan beri bircok pozitif tep-
kiyle karsilastik: Parkta veya otobuste insan-
lar genelde Ayham’'a gulumsuyor. Suriye'de
tam tersine aileler cocuklarinin engelinden
utan¢ duyuyor ve saklamaya calisiyor. Ben
Ayham’ hep beraberimde goturdum, hicbir
zaman onu saklamak aklimin ucundan gec-
medi. Aksine, o yanimda oldugu zaman mut-
lu oluyorum, onunla zaman gecirmek benim
icin cok degerli.

Ayham’in gunlik yasantisi buginlerde
nasil geciyor? Simdilik, bir engelliler atolye-
sinin (- Sayfa 71). destek grubuna katiliyor.
Ama ilerde atélyenin meslek egitimi bolimu-
ne gecis yapmak istiyor. ise severek gidiyor,
insanlar1 seviyor ve orada arkadaslari ve yo-
neticiler tarafindan cok seviliyor. Orada ilerle-
me kaydettigi ve yeni seyler 6grendigi icin ¢ok
mutluyum. Yakin bir gelecekte meslek egitimi



Abu Ayham, 66 yasinda
Oglu Ayham, 24 yasinda




almaya baslamasini diliyorum. Sonrasinda
sevebilecegi bir is sahibi olabilir, mesela mut-
fakta ya da marangoz olarak.

Ayham, bos zamanlarinda MINA-Basket
takiminda basketbol oynuyor, engelli ve en-
gelsizlerin katildigi bir basketbol takimi. Takim,
serbest zamanlar basketbol liginde, hatta Ber-
lin'de yapilacak Special Olympics 2023 oyun-
larina katilmayi hedefliyor. Strekli antrenman
yapip oyunlara hazirlanmalari Ayham icin
blUyuk bir destek. Ona tezahurat i¢in, maclara
ailecek gidiyoruz, bazen arkadaslari da geliyor.

Bunun disinda Ayham severek yuzuyor ve
fotograf cekiyor.

Diger ailelere vermek istedigin bir tavsiyen
var mi? Cocuklarinizi cesaretlendirin ve ge-
lisimlerine destek olun, spor, kultir veya baska
aktiviteler dolayisiyla olabilir. Ayham’la evde,
uzun uzun sohbet ediyoruz. Ogluma onu cid-
diye aldigimi ve onunla ilgilendigimi goster-
mek benim i¢cin 6nemli. Kendini izole olmus ve
dislanmis degil, aksine hayatin icinde oldugunu
hissetmeli.



Ogluma onu ciddiye aldigimi ve onunla

ilgilendigimi géstermek benim icin 6nemli.

Kendini izole olmus ve dislanmis degil,

aksine hayatin icinde oldugunu hissetmeli.

Bos zamanlar asistani ne demektir?

Cok sayida ¢ocuk, geng ve geng yetiskin engelli, glinluk
yasamlarinda bagimsiz olmayi arzu ederler. Ornegin, anne
babalari olmadan arkadaslarini ziyaret etmek, aligverige
gitmek veya spor yapmayi isterler.

Bos zaman asistaninin islevi nedir?

Engellilerin bos zamanlarinda da sosyal hayata
katilabilmeleri icin, bir bos zaman asistani onlara eslik
edebilir. Béyle bir asistan genellikle “Einzelfallhilfe”
(duruma gére yardim) olarak bilinmektedir. Bu genellikle
bir pedagojik uzmandir. Haftanin bir veya iki giiniinde
¢ocuk veya geng yetiskinle birtakim aktivitelere katilir, bu
sirada onlarin kisisel ihtiyag ve isteklerini dikkate alir. Bu
asistan sayesinde, engelli genclerin bagimsizligini saglayip,
sosyal katilimi desteklemek

mumkiindur.

Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

Sosyal yasama katilimda asistan yardimlari, ‘uyum yardimi’ hizmeti
kapsamindadir. 18 aydan kisa siiredir Alimanya’da bulunan ilticaci veya
siginmaci kisiler uyum yardimi alma hakkina sahip degildir, ancak gereklilik
durumunda asistan yardim hizmetinden faydalanabilirler. Bulundugunuz
bolgedeki EUTB-Merkezi, bir bogs zaman asistani i¢in nasil ve nereye basvuru
yapabileceginiz hakkinda sizi bilgilendirir (— Sayfa 23).



KABULLENMEK, SERBEST

BIRAKMAK VE BAGIMSIZ YASAMAK

Bircok anne baba icin cocugunu serbest birakmak buyuk
bir adimdir. Hatice Deniz ve esi Ismail, ogullari Dogancan’in
evden ayrilisini nasil yasadiklarini anlattilar. Ayrica o
zamandan beri aile icin nelerin degistiginden de bahsettiler.

Hatice, iki engelli cocuk annesisin, bize on-
lardan bahseder misin? Ogullarimin isimle-
ri Dogancan ve Mehmet. Mehmet 18 yasinda
vefat etti. Kardesi gibi kas distrofisi ve epilepsi
hastasiydi.

Anne oldugumda ¢ok gen¢ ve cok tecri-
besizdim. Buna ragmen Dogancan’da bir seyle-
rin degisik oldugunu fark ettim. Bebekken hic
aglamazdi, ¢ok sessizdi. Ayni yastaki yegenimle
karsilastirdigimda, bir seylerin yolunda gitme-
digini anladim. Cocuk doktoruna gittik ama o,
endiselerimi ciddiye almadi. Hatta bana, “co-
cugunun bu kadar sessiz olduguna sevinmelisin”
dedi. Ama ben hala huzursuzdum. Dogancan ne
konustu ne emekledi, gelisimi bana gecikiyor-
mus gibi geldi. Bir stre sonra bir SPZ 'ye (Sos-
yal Pediatri Merkezi — Sayfa 19) havale edildik.
Dogancan orada bastan asagl kontrolden gec-
ti. Teshis beni saskina cevirdi, sok oldum. Ne
anlama geldigini bilmiyordum. Kisa bir stire son-

ra tekrar hamile kaldim. ikinci oglum Mehmet de
ayni tantyla dinyaya geldi. Bir anda iki cocugum da
engelliydi. TecrUbesizligimden ¢ocuk yetistirmenin
bdyle bir sey oldugunu saniyordum. Kocam duru-
mumuzdan ¢ok rahatsizdi. Engelliligi kabulleneme-
di ve bununla basa ¢ikamadi. Gittikce daha fazla ise
saklandi, ben de her seyi kendi basima yaptim.

ismail, bu dénemi nasil yasadin? Ogullarimin
engelliligini kabullenmekte, baslangicta ¢ok zor-
landim. Teshis benim i¢in bir soktu. Sadece diger
anne ve babalarla iletisim kurarak giclendigimi ve
motive oldugumu hissettim. Kendilerini, yardim-
larindan yararlandigimiz bir dernek vasitasiyla
tanidim.

Dogancan evden tasindi. Bir¢ok aile icin bu
biyuk bir adim. Sen bunu nasil karsiladin?
Dogancan’in bakimini biz olmayinca kim Us-
tlenecek diye erkenden dusundik ve degisik






bircok sey sizin icin
daha kolay olacaktir.

Eger engelli bir cocugunuz varsa,
bunu bir ceza olarak degil, bir hediye ve
zenginlik olarak goriin. Engelli bir cocugunuz
varsa bunun nedenini kendinize sormayin.

Cocugunuzu oldugu gibi sever ve kabul ederseniz,

yasam tesislerini dolastik. Su an yasadigl tesis, bize

telefon ederek bir odalarinin bos oldugunu bil-
dirdi. Sagligimiz yerindeyken, gecikmeden, bu
isi hemen organize etmemiz ve her seye karar
vermemiz gerektigi bizim i¢in netlesti. Gelecek
ne getirir, kimse bilemez. Dogancan bu tesise
tasindiginda, ¢ok Uzuldum. Hatta agladim. Karim
beni teselli etti, ben de onu. Karsilikli birbirimize
destek olduk.

Hatice, bugin bu karariniz hakkinda ne
dustiniyorsun? Bugun biliyoruz ki, bu karar
dogru ve iyi bir karardi. Birlikte odasini boyadik ve
mobilyalarini beraber sectik. Oglumuzla devaml
iletisim halindeyiz ve beraber tatile gidiyoruz. Tesisin
calisanlariile olan iletisimimiz de ¢ok iyi. Dogancan’in
orada severek yasadigini ve mutlu oldugunu
hissediyorum. Orada ¢ok daha bagimsiz oldu.

\ L







IZOLASYON, TOPLUM VE ASK

Nejla Yologlu bize oglu Ferhatin dogumundan ve
faydalandigl destek yardimlarindan bahsediyor. Ayrica
kendisi de neden bugune kadar 6z yardim organize ettigini
anlatiyor. Buna ek olarak bagimsizlik ve sevgi hakkinda da

konusuyoruz.

Nejla, oglun Ferhat'in dogumundan bahse-
der misin? Ferhat, Trizomi 21 ve ¢oklu kalp
hatalariyla dunyaya geldi. Alti aylikken, ame-
liyat oldu ve kalp pili takildi. Simdiye kadar yedi
kalp pili degisti. Ug yasina kadar yirmi dokuz
kez siddetli zaturre nedeniyle hastanede yatt.
Olimle kalim arasinda gitti geldi. En kotisi:
Anne olarak cocuguma yardim edemiyordum.
Bu konuda ¢ok Uzgundum, cok agladim. Ailem
ve yakin ¢evrem hep yanimda olmasina rag-
men, sorun ve korkularimin ciddiye alinmadigi
duygusu hakimdi bende. Ferhat'a devamli séy-
ledim: Bunu da basaracagiz. Bize inanamayan-
lara gosterecegiz. O, yasamak i¢in hep savasti.
Birbirimize ¢ok kuvvet verdik.

O donemde size destek teklifleri var miy-
di? Dogumdan kisa slUre sonra bir Alman
dernegine basvurdum. Orada engelli ¢cocugu
olan bircok anne vardi. ilk kez anlasildigimi

@

ve ciddiye alindigimi hissettim. Bilgiye su-
samistim, gercekten daha fazlasini bilmek is-
tedim; 6rnegin Ferhat nasil gelisecek? Hangi
haklara sahibim? Cocuguma nasil destek ola-
bilirim? Dernek o zamanlar bana yeni bir ufuk
acti: Oglumun engelini 6nleyemem, ama sevgi,
sabir ve bilgi sayesinde ve de engelini kabullen-
digimde, onunla mutlu bir yasam surdurebili-
rim. Bu kendime giivenimi arttirdi. ihtiyaclarimi
daha iyi kestirebiliyordum ve oglumun gerek-
sinmelerine daha iyi cevap verebiliyordum. Bir
sure sonra dernekte, 6z yardim organizasyon-
lari duzenlemeye basladim. Daha fazla Turk
annelerine ulagsma planim vardi, zira cogunluk-
la destekler Alman ailelerine yénelikti. istegim,
bu annelere izolasyondan bir ¢ikis yolu goster-
mekti. Bugun de halen bu isi yapryorum.

Ferhat'in yetistirilmesinde senin i¢in 6nem-
li olan neydi? Gundelik yasaminda kendi
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Nejla Yologlu, 55 yasinda
Ekrem Yologlu, 58 yasinda
Ogullari Ferhat, 34 yasinda




Oglumun engelini 6nleyemem, ama sevgi,
sabir ve bilgi sayesinde ve de engelini kabullendigimde,

o6

onunla mutlu bir yasam siirdiirebilirim.

kendine yetecek durumda olmasi, mesela giyin-
mek, masay! kurmak gibi seyler. Bu ki¢uk eylem- '{ :
ler, gunltk hayata guvenle katilimini sagliyor. Fer- )
hat'in gézleri parlayarak bana metroyla tek basina
ise gidip gidemeyecegini sordugunu hatirliyorum.
Yolu ¢oktan ezberlemisti bile, buna ragmen benim
icin asilmasi zor bir engel gibiydi. “Simdi degilse ne
zaman?” diye disundum ve onu saliverdim. Bu za-
mandan beri Ferhat ise tek basina gidip geliyor ve
ben ¢ok gururluyum.

Oglunu yetistirirken ask ve birliktelik gibi ko-
nulari nasil ele aldin? Bu bir tabu degildi. Her in-
sanin aska, birliktelige ve cinsellige hakki var. Ama
bircoklari i¢in cinsellik konusu utancla baglantil.
Oglumun ihtiyaclarini tanimanin ve onu des-
teklemenin 6nemli oldugunu dustnuyorum.
Kendi kaderini tayin ettigi bir hayatta, kendini
deneyimlemesi ve kabul etmesi gerekiyor; ben
de ona imkanlarini gésteriyorum. Engellilik
baglaminda birliktelik ve cinsellik gibi konu-
lara ayrilmis danisma saatleri olan Danisma
Merkezleri var. Aciklamalar yapar, tavsiye-
ler verirler. Birinde oglum, sosyal hizmet
gorevlisiyle birlikte gitti, bu onun kendini
daha iyi tanimasina yardimci oldu. Fer-
hat' mutlu gérmek beni sevindiriyor,

ben her zaman onun arkasindayim.

(52
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COCUKLARI BIRLIKTE YETISTIRMEK

VE SEVGIYI MUMKUN KILMAK

Cigdem ve Ali Eroglu icin, cocuk yetistirme hususunda esitlik
ilkesi her zaman onemliydi. Kizlari Sinem ve Eylem ile birlikte,
bizimle ask, birliktelik ve aile hayatlari hakkinda konusuyorlar.

Ali, kizlarin kiiciikken sen evdeydin ve karin
calisiyordu. Bu is boliimu sizin i¢in dogal bir
durum muydu? O zamanlar issizdim, ama
karim calistyordu. ister bir is araciligiyla, isterse
cocuklara bakarak ve ev islerini yaparak aileme
destek olacagim cok agikti. Benim i¢in bu ¢ok
dogaldi, severek yaptim. Bence cocuk yetistir-
mek birlikte yapiimal.

Sinem’in engelinden nasil haberdar oldun-
uz? Cocuk doktoru tesadifen olsa da engelliligi
teshis etti, ashinda onu baska bir sey icin gor-
meye gitmistik. Engelliligi 6grendigimde bir an
icin kendimi kaybettim. Karimla beraber uzun
uzun bu konuyu konustuk. Basindan beri bu
duruma ¢ok acgik goruslu baktik.

Cigdem, kizinizi ¢ok acik goéruslu yetistir-
diniz, ask ve iliskiler konulari tabu olarak
kabul gérmedi. Busizin icin neden 6nemliy-
di? Her insanin, genc yasli, kadin erkek, engelli
engelsiz fark etmez, aska ve bir iliskiye hakki
var. Ask ve birliktelik, fiziksel yakinlik ve has-
sasiyet gerektirir. Herkesin bu deneyimi yasa-
masini arzu ederim. Benim icin ask ve iliski
tabu konusu degil, dinyanin en dogal seyi.
Sinem kucukken, kendi kendime hep sordum,
o da ilerde bu deneyimleri yasayacak mi diye.
Gok dusundum. Bazen c¢ok UzulUyordum;
cunkd kizmin asla yakinlik ve sefkat hisset-
meyeceginden endiseleniyordum. Onu simdi
erkek arkadasiyla géormek benim icin en guzel
duygu.



Cigdem Eroglu, 47 yasinda
Ali Eroglu, 52 yasinda
Kizlari Eylem, 26 yasinda
Kizlari Sinem, 24 yasinda
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Her insanin, genc yasli, kadin erkek,

engelli engelsiz fark etmez, aska ve bir iliskiye hakki var.

Ask ve birliktelik, fiziksel yakinlik ve hassasiyet gerektirir.

Sinem, dort seneden beri bir erkek arka-
dasin var. isminedir? Arkadasimin ismi Samet.

Nasil tanistiniz? Bir tiyatro grubunda tanistik.
Onunla mutlu musun? Evet, ¢cok mutluyum.

Cigdem, onlar tanistiginda sen neler his-
settin? Tanismalarindan sonra, iliskileri yavas
gelisti. ilk bulusmalarinda biz anneler yan-
larindaydik. Sinem ile Samet'in iliskileri hakkin-
da sik sik gérustuk. Bu bulusmalar esnasinda
Samet’in annesi ile arkadas oldum. Bu arka-
dashgimiz bugline dek ¢cok énemli, sik sik bir-
likte bir seyler yapiyoruz.

Ask ve iliski konularinin diger anne babalar
icin neden tabu konusu oldugunu diisiiniiyor-
sun? Bence bu toplumsal bir sorun. Geng kadin-
lar icin taninan 6zgurlukler geng erkeklere tanin-
andan daha kisitli. Bana gére bunun, ¢cocugun
engelli olup olmamasiyla bir alakasi yok.

Herkesin bu deneyimi yasamasini arzu ederim. C C

Anne babanin, engelli cocuklarini daha fa-
zla korumaya almalarini da anlayabiliyorum
gerci. Ama bana gore, bir kisinin sevme ve se-
vilme hakkini elinden almanin, korumayla da
bir ilgisi yok. Kizimi iliskisinde desteklemeyi go-
revim olarak gorayorum.

Eylem, kiz kardesinle hemen hemen ayni
yastasiniz. Cocukken birlikte c¢ok sey
yasadiniz mi? Evet, bugin de bircok seyi
beraber yapiyoruz. Ben bir sey yaparsam
Sinem sik¢a bana gelir, ya da tam tersi. Bu
sayede baskalarinin hayatindan bircok sey
ogreniyoruz. Sinem'’le birlikte olmak beni en-
gelliler konusunda bilin¢lendirdi. Ge¢miste sik
sik sordular, kendimi arka plana atilmis his-
settim mi diye. Hi¢ dyle hissetmedim. Annem
babam her zaman ikimizin yaninda. Sinem’in
daha fazla ilgiye, daha fazla alakaya ihtiyaci
varsa ben bunu ihmal olarak gérmuyorum.
Birbirimize karsilikli destek oluyoruz, bu bizi

guclu yapiyor.



Ebeveyn kurslari ne gibi destekler
sunuyor?

Ebeveyn kurslari cocuk yetistirme konusunda size destek
saglar, cesaret verir ve ¢ocugunuzla iyi bir iletisim icerisinde
olmaniza yardim eder. Diger anne babalarla birlikte ve
profesyonel bir rehber esliginde zor dénemlerle bas edebilir
c¢6zumler uretebilirsiniz. Herkes aile hayatindaki kigisel
zorluklara ¢6ziimde katkida bulunabilir. Ebeveyn kurslarindaki
tipik konular: Sinirlari cizmek, sorunlarla bas etmek, kardesler
arasinda kavga veya yataga gitme sorunu.

Ebeveyn kurslari kime hitap eder?

Ebeveyn kurslari tiim anne ve babalara hitap eder. Genellikle
haftalik bulusmalar seklinde ¢ocuk bakimiyla paralel yurur.
Bircok sehirde kurslar, ailelerin ana dilinde uygulanmaktadir,
oérnegin Rusca, Kiirt¢ce veya Arapca. Milteci anne babalar igin
6zel kurslar da dahil. Kurslarin licretleri degismekle birlikte,
genellikle dustik gelirli kisiler i¢in indirimli veya Ulcretsizdir.

Daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz

Ebeveyn kurslari ile ilgili daha fazla bilgiye buradan ulasabilirsiniz:
* STEP - Ebeveyn kursu:

* Program “Guclii Anne baba - Gligli cocuklar”:

* Aile egitimi “Aile Takimi":



https://instep-online.de/
https://sesk.de/
https://www.institut-erziehungskompetenz.de/startseite/
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Engelli cocuklari olan multeci ve gégmen aileler yasami nasil deneyimliyorlar?
Yirmi aile bu konuyu etkileyici ve ¢cok 6zel bir sekilde anlatiyorlar. Bu ailelerden
bazilari uzun suredir Almanya’'da yasiyor, digerleri 2015 senesinden itibaren
Suriye ve Irak’'ta gelisen catismalar nedeniyle ka¢ip gelmis. Geldikleri tlkelerdeki
tibbi bakim olanaklarindan bahsediyor, nasil ve ne icin Almanya'ya geldiklerini
anlatiyorlar. Bize belirsizlikten ve engelliligin kabullenilmesinden, kayiplardan,
matemden ve izolasyondan bahsediyorlar ama ayni zamanda glcten, cesaret
ve umuttan, beraberlik ve empati duygusundan da konusuyorlar. »Engelli bir
cocukla yasamak« temasinda sunulan bilgiler, aile portrelerini tamamhyor.

MINA - Leben in Vielfalt e. V.

MINA, on seneyi askin bir stredir Berlin’deki multeci ve/veya gé¢men deneyimleri olan
engelli cocuk sahibi insanlari ve aile yakinlarini destekleyen, onlari yénlendiren, haklarini
alma konusunda onlara refakat eden bir iletisim ve Danisma Merkezi'dir. 2019'dan beri
Vielfalt Inklusiv (6nceden Ehrenamt in Vielfalt) projesi kapsaminda bilgi ve tecribeler,
seminerler, kuruluslara refakat ederek ve halkla iliskiler calismalari sayesinde Almanya
genelinde tum ilgilenen kisilere aktarilmaktadir. Proje hakkinda daha genis bilgiye bu
adresten ulasabilirsiniz: mina-vielfalt.de.

Bu yayin Vielfalt inklusiv projesi kapsaminda olusturulmustur.

Gefardert durch:

* Die Beauftragte der Bundesregierung
TF N fir Migration, Flichtlinge und Integration
Die Beauftragte der Bundesregierung fir Antirassismus

MINA - Leben in Vielfalt e.V.
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