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Serebral palsi ve is hayati (yasamdan hikayeler)

Cerebral palsy and work life (stories from life)
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Saglik calisanlari, serebral palsili bireylerle gérevleri ge-
regi, saatlerini, gunlerini, aylarini beraber gecirirler.
Hastalarina en iyi hizmeti vermek icin ¢aba gosterir-
ler. Kaba motor islev siniflama sistem diizeyi (KMISS,
GMECS) |, Il ve Ill olan bireylerin topluma katilmalari
beklenir. Yasam beklentileri normal bireylere yakindir.
Saglik calisani, tedavi siireleri disinda empati yetenegiyle
uyumlu olarak serebral palsili bireyin yasadigi zorluklar-
dan haberdar olur. Bu yazida yogun calisma temposunda
bazen g6z ard: edilebilen serebral palsili bireylerin yasam-
larina g6z atildi. Islev bozukluklarinin yasamda, is yerle-
rinde yarattigi zorluklara kulak vermek amaciyla KMISS
diizey Il ve 1l olan ii¢ serebral palsili bireyin, tedavi siire-
since yasadiklarina, ev ve is yerlerindeki zorluklara kendi
ifadeleriyle yer verildi.

Anahtar sozciikler: serebral palsi; yasam; is yasami

aglk calisanlan, islerinin geregi insan saglig i¢in

Ozverili bir calisma yogunlugu icerisindedirler.

Serebral palsili hastalarin tedavisi, bu zorluga ek
olarak ekip olusturulmasini gerektirir. Ekip ¢alismasi,
serebral palsili cocuklarin tedavisinde daha basarili so-
nuglar alinmasini saglar.l"?! Ekipte yer alan saglik ¢ali-
sanlan olarak fizik tedavi hekimi, ortopedi ve travmato-
loji uzmani, ¢ocuk nérologu, fizyoterapist, psikiyatrist,
psikolog vb. gorevleri geregi hastanin yasaminda belli
stireler yer alirlar ve hizmet verirler. Serebral palsili bi-
rey hayatin devaminda yalnizdir ve hastaliginin yarattg
islev bozuklugu ile basa ¢ikmak zorundadir. Bu zorluk-
lar bazen fiziksel bazen duygusal bazen de her ikisi ola-
bilir. Hayatin erken dénemlerinde var olan aile desteg;,
anne babanin yaslanmasi ve bireyin biiyliytip agirlasmasi
ile daha da zorlasir. Kaba motor islev siniflama sistem

Healthcare workers spend hours, days, and months to-
gether with individuals with cerebral palsy. They strive to
provide the best service to their patients. Individuals with
gross motor function classification system level (GMFCS) I,
Il and Il are expected to participate in society. Life expec-
tancy is close to normal individuals. Apart from the dura-
tion of treatment, the healthcare workers become aware of
the difficulties experienced by the individual with cerebral
palsy in accordance with the ability to empathize. In this
article, the lives of individuals with cerebral palsy which can
sometimes be ignored at a busy working pace, were looked
at. In order to listen to the difficulties that dysfunctions cre-
ate in life and in the workplace, three individuals with cere-
bral palsy with GMFCS level Il and Il experienced during
treatment and difficulties in their homes and workplaces
were included in their own words.
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diizeyi (KMISS, GMFCS) I, Il ve Il olan bireyler toplum-
da yer alip hayatlarini kendi baglarina siirdurebilirler.3-51
Motor bozuklugu az olan serebral palsili bireylerin ya-
sam beklentisi normal popiilasyona yakindir.[¢] Saglk
calisanlari, gorevleri geregi bireyin yasaminda tedavileri
sirasinda saatlerini, giinlerini, aylarini beraber gecirirler.
Saglik calisani, empati yetenegiyle uyumlu olarak sereb-
ral palsili bireyin yasami konusunda bilgi sahibi olur. Bu
yazida islev bozukluklarninin yasamda, is yerlerinde ya-
rattigl zorluklara kulak vermek amaciyla KMISS diizey
Il ve 1l olan ui¢ serebral palsili bireyin tedavi siiresince
yasadiklarina, ev ve is yerlerindeki zorluklara kendi ifa-
deleriyle yer verildi. ilk iki seriivende KMISS diizey IlI
tutulumlu devlet memuru, iigiincii seriivende ise KMISS
diizey Il tutulumlu bir ev haniminin mektubu yer almak-
tadir. Mektuplardan 6zel isimler ¢ikanlmistir.
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Serebral palsi ve is hayati (yasamdan hikayeler)

Serebral Palsili Bir Devlet Memurunun is Yasami

Herkese merhaba, ben yirmi bes yasinda serebral palsili bir
bireyim. Bes yili askin bir siiredir kamu sektoriinde calisiyo-
rum. Size bes yillik bu siirecte nasil zorluklarla karsilagtigimi,
ozel ve kamu sektoriiniin bu konudaki eksiklerinin neler ol-
dugunu, nasil bir iyilestirme yapilirsa biz engelliler icin daha
verimli ve erisebilir ¢alisma ortamlari olusturulabilir, biraz
bundan bahsedecegim.

Benim ise baglama saatim 08:00. Hemen hemen bir ¢o-
gumuz gibi hazirlanmak, kahvalti yapmak ve tuvalet ihtiya-
amizi gormek saglikh bir bireye gore ok daha uzun siiriiyor.
Cogu calistigimiz ortam ihtiyaglanimiza uygun olmadigindan
hazirlanirken evde daha fazla zaman harciyoruz. Bazi engel-
Ii arkadaglarim, fiziksel durumu sebebi ile, tuvalet ihtiyacini
sadece evlerinde rahat gorebiliyorlar. Bunlar goz oniinde bu-
lundurdugunuzda, ise baslama saatlerinin yeniden diizenlen-
mesi gerekiyor.

Benim galistigim bina yeni ve engellilere uygun bir bina. Ise
baslarken durumumdan étiirii eve olan uzakhga bakmadan
burada ¢alsmak icin tercih yaptim. Tekerlekli sandalye kul-
landigim icin rampasi, asansorii, engelli tuvaletleri var mi (?)
vs. gibi kosullarini diisiindiim. Ama kamunun birgok binasi
ve ozel sektorde isyerleri hala engelliler icin uygun degil ve
bu konuda herhangi bir adim atilmiyor. Teknoloji ve akilli
sistemlerle diizenlemeler var iken, calisma hayatina bu kadar
ozel gereksinimi olan birey katilmis ve sorunlar yasiyorken,
engelsiz doniisiime ge¢ kalimmadi mi?

Bir baska konu da tedavilerimiz i¢in izin konusu. Benim
ve birgok serebral palsili arkadagimin fiziksel saghginin iyiye
gitmesi ve mevcut kazanimlarin korunmasi, hayat kalitemizin
artisi gibi noktalarda, fizik tedavi en temel ihtiyacimizdan
biri. Ise basladiktan sonra bircok arkadasimin tedavileri icin
isyerinden izin almakta zorlandiklarini biliyorum. Ben bu ko-
nuda anlayish bir amir ile ¢alisiyorum ama baska bir amir
bu kadar yardimei olmayabilir. Bu konu tamamen amirlerin
ve isverenlerin inisiyatifine birakilmis. Fizik tedavi, bizler igin
stireklilik gerektiren, sagligimiz icin daha once de soyledigim
gibi en temel noktadadir. Talep ettigimiz izin igin cerceveleri
belli olan bir diizenleme gerekmektedir.

Engelimiz olsun veya olmasin hepimiz is hayatimiz ile ilgili
beklenti icine gireriz. Benim ilk is deneyimim kamuda basla-
mam ile olmugstu. Hayaller kuruldu planlar yapild ve evet bu
planlari gerceklestiriyor da insan. Ama bir konuda zaman bi-
raz agir isliyor. Biz engelliler sosyal hayata daha da ge¢ dahil
oluyoruz. Is hayatimin dinamiklerine alsiyoruz. Erken kalkip
erken yatiyoruz. Hepsi bir anda geliyor, zamanla duruma
hem fiziksel olarak hem de mental olarak uyum saglyoruz.
Anne ve babalara tavsiyem, eger engelli bir evlat sahibi ise ve
ise baglamissa biraz daha bu yeni ise baslama siirecini yakin
takibe alsinlar. Ciinkii bu siireg bizler icin daha zor olabiliyor.
Ama iletisim ve ¢oziim odakl oldugunuz siirece her seyin iis-
tesinden gelebilirsiniz, bana inanin.
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Bu yaziyi ¢ok deger verdigim biri yazmami benden rica ede-
ne kadar inamn bu kadar ayrintili diisinmemistim. Sonra
hayatimin genelinde yasadigim zorluklari diisiindiim ve ne
kadar zor bir hayata adapte olmusum. Cogu zorlugu artik
20z bile gormez olmus, kanksarmisim. Umarim siz de bu zor-
luklari detaylica diisiiniiyor olursunuz. Saglcakla kalin.

Serebral Palsili Bir Universite Personelinin Seriiveni

Her sey ilk adimi atmamla baslanmusti. Aslinda atamamam-
la. Ben 5 buguk aylik 750 gram diinyaya geldim. Mucizelere
yeni baslyorduk. Buraya kadar her sey normal. Her sey 3
aylik kuvoz seriivenimle bashyor. Aslinda burada her sey
baslamiyor, bitiyor. Bebekligim hi¢ normal olmadi. Hastane
ve doktor odalarinda basladi hayat hikdyem. Her caldigimiz
kapi umutsuzdu ve hep aymi ciimleyi duyuyorduk. Bu ilk ger-
cekei ciimlemizdi: “Bu cocuk yiiriiyemez.” Hayat bu. Her sey
kotii olsa da hayatinizda karsiniza biiyiik siirprizler ¢ikabilir.
Benim de dyle oldu. Ortopedi ve travmatoloji uzmani dok-
torumla dort yasinda karsilastim. Yiiriime hayalim burada
basladi. Her seyi santim santim, olcerek basardik. Alt ya-
sinda ilk biiyiik operasyonumu gerceklestirdik. Artik destekli
de olsa adim atmayi basarmistim. Doktorum beni her seyi
basarabilecegime inandirmisti. Arkadaglarim beni goriinceye
kadar bu inanmishk devam etmisti. Anaokulu 6gretmenim
sayesinde ilk silinmeyecek aci gercegi 6grenmistim. “Engelli
¢ocuk okumaz!” Bu kelime hayatimin sonuna kadar bana
eslik edecekti.

Doktorlarim sayesinde ii¢ giin egzersiz, iki giin okulla bu
tabulari yikiyordum. Gergekleri gormeye yeni baglyordum.
ilkokuldaki arkadaslarimin tabiriyle sakattim, dislandim, hor
goriildiim. Kendi kabuguma cekildim. Kimse benimle oyun
oynamiyordu. Sanki hastaligim bulasicydi. Halbuki ben oyle
olmayi istememistim. Onlar beden egitimi dersinde kosarken
bense kendime saklanacak yer aradim. Onlar gibi kosama-
dim, top oynayamadim. Hep eksik hep yarim olmaya bas-
ladigimi anlamistim artik. Herkes tarafindan basarisiz, aciz
ve hayatta hicbir sey beceremeyen biriydim. ilkokulda, des-
tekli de olsa sekiz sene boyunca bes kez disari ¢ikabilmistim.
Disari ¢tkmak digerleri icin ne kadar basitse benim igin bir o
kadar mesakkatliydi.

Artik yasim ilerledikge engelli kelimesi beynimde kaliplasi-
yor ve kendimi daha ¢cok sorgulamaya baglyordum. “Neden
ben? Niye ben? Ben olmamaliydi. Bagkalar olmaliydi”
Icimden siirekli gegirdigim ciimlelerimdi bunlar benim: top-
lum tarafindan benimsenmemek ve kabullenememek. Ikinci
ameliyatimdan énce daha ¢ok aciyan gozlerle bakilmistim.
Ama ben kendi icimde bir seviye daha yiikselmistim. Her
ameliyat benim igin bir umut, bir baslangicti. Normal ¢ocuk-
lar bisiklet siirerken ben soguk ameliyat odalarinin kokusunu
icime gekiyordum. Bu, beni kendi kabuguma daha da soktu.
Yine her sey basa doniiyordu. Her degisik yer, her degisik in-
san ve ben engelliyim demek daha da aci veriyordu. Artik
engelli oldugum yiiziime vurulsa da, bazi yerlerde destekli
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de gitsem, icimde hep bir umut vardi. Bazi insanlarin baks
agisini degistiremezsiniz. Lise hayatimda buna bir érnektir.
“Universite okuyacak diye beklemeyin, okuyamaz, cahsir
diye beklemeyin ¢alisamaz”. Herkesin kazanamaz dedigj iini-
versiteyi kazandim ve zor olsa da ¢alisma hayatina atildim.
Bagsardim.

Hayat hikdyemin basladigi, dogdugum ve hayat miicade-
lemi verdigim kurumda (Xoooxx Universite Hastanesi) ¢alis-
maya baslamistim. llk defa yalnz kalmistim. Artik bundan
sonra dimdik yiiriimem gerekti. Ben de normal insanlar gibi
isime gelip gidiyordum. Bir an engelli oldugumu unutmus-
tum. Ta ki diismelerim baslayincaya kadar. Artik insanlarin
bakislarindan yorulmustum. Herkes icin acayip olan, engelli
¢alisandim. Bu ciimleler beynimde kaliplasmaya basladi ve bu
ciimleler beni hep geriye itti. “Ya tekrar diisersem! insanlar
bakarsa, giilerlerse!” Baktilar ve giildiiler de. Yasim 24 ve
ben, desteksiz disari ctkamayan, duraga tek basina gideme-
yen, en ufak bir seyde diisen, karsidan karsiya gecemeyen,
herkesin baktigi ve engelli dedigi ¢alisanm. Herkesin klasik
ciimlesi: “Tekerlekli sandalye almalisin.” Toplumun her za-
man bir fikri var sadece. Toplum tarafindan sen de yapar-
sin ciimlesini hic duymadim. Hep diisiiniiriim bu insanlar bu
kaldinmdan nasil ¢ikiyor diye. Belki ben de cikarim bir giin
diyorum ama olmuyor. Diinyadaki en sansli insan, desteksiz
kaldinmlara ¢ikan, disariya cikan, higbir ele ihtiyac duyma-
dan sokaklarda tek basina dolagan insanlar bence.

ilk hayalim, dimdik ayakta durabilmek, desteksiz tek ba-
sina kaldirnma ¢ikmak, bisiklet siirmek, karsidan karsiya
gegebilmek. Bu hayallerin gercek olmasini umut ediyorum.
ENGELLI oldugum gercegi degismeyecek, bunu biliyorum.
Ama kabullenmekle yolun yarisini astigima inantyorum.

Kendi kendime ayaklar iistiinde duran biriyim diyemiyo-
rum. Ciinkii her zaman birilerine ihtiya¢ duyacagimi biliyo-
rum. Engelli bir birey oldugum icin karamsar ve umutsuzum
ama her zaman bana en iist seviyelere ¢ikacagimi séyleyen,
destegini her zaman hissettiren ve bu umudumu siirekli taze-
leyen doktorlarima tesekkiirii bir borg bilirim.

Serebral Palsili Bir Ev Haniminin Seriiveni

Aydin’in bir koyiinde 1993 senesinde, ii¢ cocuklu bir ailenin
dordiincii ve son cocugu olarak alti aylik diinya gelmisim. Bir
ay Xoox Hastanesinde kuvozde kalmisim. Bir ayin sonunda
kiigiik olmam diginda hicbir sikinti yokmus. O zamanlar 13
yasinda olan ablam, annem ve babaannem sayesinde kendimi
toplamisim. Ancak 2 — 3 yas arasinda yiiriime konusunda
stkinti yasamaya baslamisim. ilk olarak Xxoox Hastanesinde
tedaviye baslanmis. Orada serebral palsi tanisi konmus. Tani
sonucunda aileme yapilan ilk agiklamada beynimde herhangi
bir rahatsizlik olmadig sadece bacaklarimdan rahatsiz ol-
dugum soylenmis. Nisan 1993’te baglanis oldugum hayat
ile hem benim icin hem de dogumundan bu yasima kadar
sevgilerini eksik etmeyen ailem icin bir savas baglamis oldu.
Ameliyat savasim ilk olarak ii¢ yasimdan sonra kasik ve topuk
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arkasindan baglamis. Daha ilk ameliyatimda, bilingaltima,
annemin kokusunun yanina algi kokusu yerlesti. Mahallede
kosan ¢ocuklarin yaninda benim devamli yatakta yatiyor ol-
mam ¢ok can sikici idi. Ama ailem icine kapanmamam ve
canimin stkilmamasi icin ellerinden geleni yaptilar.

Tam o sert agir algilardan kurtuldum derken hayatim bo-
yunca hi¢ bitmeyecek fizik tedavi siireci basladi. Bu siirec-
te camim o kadar aciyordu ki ii¢ yasina bir ¢ocugun kaldi-
rabilecegi acilar degildi. Tabi bu acilann, ileriki hayatimda
bana azim ve kararhlik gibi ozellikler kazandiracagini tahmin
edemezdim. Yasadigim zorluklardan olacak ki, o zamanlar-
dan beri hi¢ sevemedim fizik tedaviyi. Simdi diisiiniiyorum
da fizyoterapist ablalarnim ve abilerim belki onlar icin kiigiik
ama benim igin biiyiik siirprizler yaparlar ve hediyeler verir-
lerdi. Bir aylik fizik tedavi siirecinden sonra evde yapmamiz
gereken hareketleri yapmama yardimci olan annem ve aileme
cok nazlanmistim “camim aciyor” diyerek. Tabi ailem de kiya-
mazdi bana, ara verirdik hemen. Bana hig hissettirmeseler de
ilk donemler eminim ailem i¢in de zor olmustur. Sonucta fizik
tedavinin ne oldugunu tam bilmiyorlardi. Ailem de, benimle
birlikte bazi seyleri ogrendi.

Evet, yil 1999 ve ben alti yasinda tam sokaktan eve gir-
meyecek yastayim ama ne kadar yiiriiyiip oynasam da kisa
zamanl ayakta durabiliyordum. Iste benim déniim noktas
olan bu yila, hastanede ¢alisan akrabam sayesinde yeni orto-
pedi ve travmatoloji uzmani doktorum ile tanistim ve benim
yeni maceram baslans oldu. Doktorumun ilk muayenesinde
¢tkan sonug onceki ameliyatlanimin tekrarlanmasi gerekti-
giydi. Doktorumdan almis oldugu o anki giiven duygusuyla
tekrar ameliyatlarimi yapilmasi karari alinnus ve doktorum
benim de fikrimi sormadan ameliyat tarihini vermemisti.
Ameliyat savasim yeniden basladigi zaman mavi onliik giyip
okula gitmem gerekirken sansima, yine yesil onliik cikt. Okul
kantininden icmem gereken meyve suyunu hastane odasin-
da narkozlu meyve suyu icip ameliyathaneye girmek oldu.
Doktorumun sesiyle yari uyanik yari uykulu bir halde havada
biiyiik lambalar ve soguk bir oda hocamizin eliyle iki yapip
bu kac dedigi daha diin gibi aklimda. Tekrar uyandigimda
odama gelmisim, etrafimda ailem ve sevdiklerim vardi. O za-
manlardan hatirladigim bir kesitte su idi. Yine sevmedigim
algi ayagimda idi.

Ameliyat yerlerim iyilestikten sonra yine bir aylik fizik te-
davi siirecim basladi annem beni net bir sekilde yiirimedigim
icin sirtinda fizik tedaviye gotiiriip getirmeye bagsladi. Bir ayin
sonunda arkadaslarimin okul telagini goriince ben de anneme
ben ne zaman okula gidecegim demeye basladim. Annem ve
babam benim iiziilmemi istemedikleri icin yasimin okul igin
daha kiigiik olduguna ve seneye gidecegime ikna etmeye ¢a-
histyorlardi. Ama ben okul yasinda oldugumu biliyordum. O
sartlar altinda ¢ok da yapilacak bir sey yoktu. Okul hevesim
bir sonraki seneye kalmisti. Ameliyattan sonra ice doniik olan
ayaklarim diizelmisti ve bir nebze olsun rahat yiiriiyebiliyor-
dum. Bu siirecte kontrollerime devam ediyorduk. Bir siire
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sonra doktorum diz kapaklarimin arkasindan da ameliyat
olmarmi gerektigini soyledi. Okula basladigim icin okulum
aksayacagindan, tereddiidiim vardi. Bu yiizden, ben yaz tati-
linde olmak istedigimi séyledim. Doktorum, on bes tatilinde
yapilmasi yoniinde beni ikna etti. O giin geldi, ameliyatimi
oldum. Daha sonra annemle tekrar fizik tedaviye gidip gel-
meye basladik. Fizik tedavinin olmadig giinlerde annem beni
okula gotiiriiyordu. Bir aylik fizik tedavi sonunda yavas, yavas
normal hayatima ve kendi ayaklarimin iizerinde rahatga yii-
riimeye basladim.

Belli araliklarla doktorumla kontrollerim devam ediyordu.
Yillar boyle gecerken yasim 14 oldu ve doktorum bacak iistii
ameliyat olursam benim igin iyi olacagini soyledi. Ne kadar
korksam da ameliyatimi oldum. Ameliyat siirecinde ve son-
rasinda, okul hayatimi kisa siireligine ara vermek zorunda
kaldim. Bu siiregte evde kendi imkdnlarim ve arkadaglarimin
notlan sayesinde yattigim yerden ders calistim. Ameliyat sii-
recim bitiginde ozel bir fizik tedavi merkezinde fizik tedaviye
basladim, bir yandan lise egitimim baslanusti.

Hayatima bu sekilde devam edip ailemin karsi ¢tkmasina
ragmen iki yillik iiniversiteye egitimi de aldim. Ustelik il disin-
da, ailem olmadan tek basima hayat miicadelem devam etti.
Okulum bitip ve evime dondiigiimde, is bulmak icin ¢ok ¢caba
harcadim ama siirekli bir is bulamadim.

Esim 2017 yihnda karsima gikti. Evlilik hi¢ aklimda yok-
ken ikna edip beni nikdh masasina oturttu. Ne tesadiiftiir ki
esim ile ayni doktora gidiyormusuz. Ben hatirlamiyorum ama
yillar énce doktorumun polikliniginde beni gordiigiinii soyle-
mesine ¢ok sasirmistim. Bir soz var ya, hayat sen bir plan
yaparken basina gelenlerdir diye, evlilik hayatim benim igin
boyle baslad. Evlenip Marmaris’e yerlestik. Bir giin hamile
oldugumu égrendim ve o andan itibaren esim ve benim kor-
kularinmiz bagsladi. Engelli bireyler olarak biz evladimiza nasil
bakacagiz? Bu arada doktor kontrollerimiz devam ediyordu.
ikimizin aileleri de aymi korkulari yasiyorlardh.

Bir aksam esimi karsima alip “Cenabi Rabbimden iimit
kesilmez. Seninle nasil kendi ayaklarimiz iistiinde evlenip bir
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yuva kurduysak, evladimiza da ayni sekilde kendimiz bakaca-
81z” dedim. Dogum zamani geldi ve hastaneye kendi ayakla-
nim istiinde yiiriiyerek gittim. Su an 1,5 yasinda olan, diin-
yalar taths bir oglum oldu. Kirk giinliik siire¢ ailelerimizin
destegiyle gecti. Daha sonra esimin iste oldugu zamanlarda
ben oglumla evde tek basima devam ettim. Zor yanlari oldu
mu? Evet. Rahat hareket edemedigim icin oglumu ¢ogu za-
man istedim gibi kucaklayamadim, ama énemli olan istemek.
ilk basta dedigim gibi, insan hayata karsi nasil savasmas ge-
rektigini kendi 6grenir. Bir de hayat arkadasiniz olarak sizin
igin iyi olani bulabilmek ¢ok énemli. Esim, yeri geldi benim
icin temizlik yapti. Yeri geldi benim temel ihtiyaglarimi karsi-
lamak icin ¢aba sarf etti. Cenabi Rabbimden herkesin gonlii-
ne gore verir sozii o kadar dogru ki. Su an evde hi¢ kimseden
destek almadan oglumu biiyiitiyorum. Oglumun ihtiyaglarini
sadece esim ve ben karsilayabiliyoruz.
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