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insan Kutiiphanesi kavrami 2000 yilinda
Danimarka'da olusturuldu ve insan kitaplari ilk
halka a¢ik “okuma” etkinligi Roskilde
Festivali'nde diizenlendi. “Yasayan Kitliphane,
onyargi ve ayrimciliga meydan okumayi
amaclayan bir esitlik aracidir. Yasayan
KutGphane; ziyaretgilerin mevcut basliklar igin
kataloga g6z atabilmesi, okumak istedikleri
kitabi segebilmesi ve sinirli bir stire igin 6diing
alabilmesi yoniinden tipki normal bir
kitiphane gibi ¢alisir. Ziyaretgiler kitabi
okuduktan sonra kuttphaneye iade ederler ve -
isterlerse bir baskasini édiing alabilirler. Tek fark ~'--' e
Yasayan Kitiiphane’de kitaplarin insan ve e R
kitaplari okumanin bir sohbetten ibaret T
olmasidir”(Roskilde Festivali Organizatorleri).




Artik insan Kitiiphanesi kiiresel bir hareket.
Bircok karar alici, Universite ve STK bu araci
wu diyalog yoluyla bir konusma baglatmak, kliselere
Lii® meydan okumak ve ényargilari ortadan kaldirmak
9% icin kullaniyor. insan Kiitiiphanesi kavramini
¢ benimseyen Sydney Universitesi buna bir 6rnek
8¢ olarak verilebilir ¢linkii yaptiklar agiklamada su e
#" ifadeleri kullanmislardir: “Herkesin paylasacak bir |
hikayesi var. Yasayan Kutliphane, bireylere
normalde kendi topluluklari icinde konusma firsati
bulamayacaklari insanlarla baglanti kurma,
baskalarinin yasam deneyimlerini daha iyi anlama
" ve kendi varsayimlarina, dnyargilarina ve
kliselerine meydan okuma firsati sunar. Glvenli
bir ortam saglar ve aktif ve ilgi cekici konusmalari
tesvik eder, boylece insanlar birbirlerinin

; l hikayelerini daha iyi anlayabilir.”
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Biz de MedVET projesinde, saglk profesyonelleri ile engelli

bebekleri olan ya da bebekleri engelli olma riski tasiyan

ebeveynlerin iletisim kurmasi icin bu yeni nesil kitap
turlerini sectik. Projemizde gercek ebeveynler ve saglik
profesyonelleri, okuyuculara ve kursiyerlerimize 6diing
verilmistir. insan kitaplarimiz, onlara erismesi gerekenler
icin her zaman, herhangi bir tarayicidan veya mobil cihaz
ile erisilebilen canli 6grenme kaynaklaridir.

Bu Canli Kitap kiitiphanesini olustururken amaglarimiz

sunlardi:

e Saghk profesyonellerinin Ustlendikleri zor “kétt haber
elcisi” pozisyonunu desteklemek ve ebeveynler ile 6zel
ihtiyacglari olan yenidoganlar arasindaki arabuluculuk
rollerini en iyi sekilde yerine getirmelerine yardimci
olmak.

* Ebeveynlerin yeni yasamlarini ve ailelerinin durumlarini
daha iyi anlamalarina ve kabul etmelerine yardimci
olmak kadar; hastanelerdeki kadin dogum ve
neonatoloji Uniteleri ile takip edildikleri kliniklerde

aldiklari hizmeti iyilestirmek.
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" En uygun insan Kitaplari secmek ve onlari MedVET
kiitiphanesinde sunmak icin, potansiyel gonillilerle
birebir 6n gorismeler dizenledigimiz ve ebeveynler
ve saglk profesyonelleri ile odak gruplari
belirledigimiz kiiciik bir arastirma yaptik. Ozel
ihtiyaclari olabilecek bir bebek bekleyen ya da 6zel
ihtiyaclara gerek duyan bebek sahibi olan
ebeveynlerin davranislari, ihtiyaglari ve
beklentilerine dair saglk profesyonellerinin bilgi ve
anlayisindaki “kor noktalari” (ya da tam tersini) daha
iyi anlamak istedik. Verilerin analizi sirasinda
8 katilmcilarin beklenti ve deneyimlerinde neyin genel
! ve tekrarlayici oldugunu belirledik. Bu yolla,
| ebeveynler ile saglik profesyonelleri arasindaki
= etkilesime sekte vuran en “sorunlu” katilimcilar ile
kosullarin profillerini tanimlayabildik ve boylelikle
aralarindaki iletisim hakkinda en yararl “hikayeleri”
secebildik.



Bu nedenle, farkli gegmislere sahip insanlarla bir araya
gelmek yerine; ebeveynlerden, doktorlardan,
hemsirelerden ve ebelerden temsilciler ile onlarin
okunacak hikayelerini sectik. Her birinin hikayesi cok
duygusal ve 6zgin. Belgika, Turkiye, Romanya veya
Bulgaristan'dan gelseler bile karsilastiklari sorunlar ve
zorluklar ile konular ortak.




Bu Canli Kitap Kutliphanesini saglik profesyonellerinin
(doktorlar, hemsireler, fizyoterapistler, ebeler, dogum

. koglari, sosyal hizmet uzmanlari, bakim verenler vb.)

asagidakileri deneyimleyecegini umarak olusturuyoruz:

« Ozel ihtiyaclari olan yenidogan ebeveynlerinin ne
hissettigini (korkulari, dertleri ve umutlari gibi) daha
iyi anlamak;

Ozel ihtiyaglari olabilecek bebek bekleyen ya da 6zel
ihtiyaclara gereksinim duyan bebek sahibi
ebeveynlere yonelik olan davranislarina, duygularina
ve onyargilarina karsi daha dusinceli hale gelmek;
Bu tlir ebeveynleri destekleme ve onlarla etkilesimde

bulunmadaki benzersiz deneyimlerini, kazanimlarini
ve hatalarini paylasmak;

Engelli olma ihtimaline bulunan bebek bekleyen veya
engelli bebekleri olan ebeveynlerle, daha etkili ve
dikkatli bir sekilde iletisim ve etkilesim kurmak icin
motive olmak.



: Ayni sekilde, saglik profesyonellerinin gogiis
gerdigi duygular ve ylkler hakkinda ebeveynleri
bilinglendirmeyi ve asagidakileri saglamayi
hedefliyoruz:

e Yenidoganin tibbi durumu hakkinda onlari ilk
bilgilendiren, yasamlarindaki bu yeni
konumda onlari destekleyen ve yonlendiren
asll kisiler haline gelen saglk
profesyonellerinin rolliini daha iyi anlamak;

Saglik profesyonellerinin hem profesyonel
hem de insan olarak karsilastiklari zorluklari
ve mucadeleyi daha iyi anlamak;

Saglik profesyonellerine iliskin olan
davranislari, duygulari ve ényargilari hakkinda
daha distinceli hale gelmek.
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MedVET’in Canli Kitap Kiitiiphanesine
Hos Geldiniz!
Koltugunuza rahatca oturun ve sizi temasa

i gecirdigimiz gercek insanlarin hikayelerinin tadini
cikarin! Hayat deneyimleri hakkinda heyecanlanin
! ve onlarin, onlarla nasil iletisim kurulmasina

d ihtiyac duyduklarini 6grenin. isinizdeki benzer

" hikayeler ve baglamlari hatirlayin ve gelecek icin

! planlar yapin!

Basili versiyonda: Hikayeleri izlemek icin akilli
telefonlarinizdaki kamera ile videolarin ekran
_gérUntUIerinin altindaki QR Kodunu tarayin.



1. Doktor Mihaela Demetrian’in Canli Kitabi
(Romanya)

27 yillik mesleki deneyime sahip olan

yenidogan yogun bakim uzmani Dr. Demetrian,

bir profesyonelin kariyeri boyunca

deneyimledigi iletisimin asamalarini paylasiyor.

Bebegin dogdugu gebelik yasina ve durumun

ciddiyetine bagl olarak ebeveynlerle kurdugu

iletisimi agiklayan Dr. Demetrian, ayrica '
bebeklerinin tibbi durumu farkli olan bircok a7 g
ebeveyn ile nasil iletisim kurdugunu da =t

~ anlatiyor. Dr. Mihaela Demetrian, bir doktorun

empati yapmadan asla iletisim kurmamasi
gerektigini ekliyor ve yenidogan yogun bakim
uzmanlarinin kendisini ebeveynlerin yerine
koymasi gerektigini diistintyor.




2. Anne Mihaela’nin Canli Kitabi (Romanya)

Mihaela, su anda 6 yasinda olan ikizlerin
annesi. ikizlerin erken dogumlarindan sonra
sekel kalmamasina ve simdilerde saglikli

' olmalarina ragmen, Mihaela hala yasadigi
derin depresyondan kurtulmak ve dengesini
bulabilmek icin miicadele veriyor. Glgli
olmaya ihtiya¢ duydugu savunmasiz anlarda
saglik profesyonelleri ile yasadigi pek ¢cok kot \
& iletisim 6rnegi var. Mihaela’nin ¢ocuklari MIHAELA LEONTE
hakkinda eksiksiz tibbi bilgiye ve ayni zamanda | - —
cocuklarin dogumundan hemen sonra ona
eslik edecek bir psikologa ihtiyaci vardi.
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3. Anne Adela’nin Canli Kitabi (Romanya)

Adela, nadir goriilen bir genetik bozukluk olan
Sturge-Weber Sendromuna sahip 9 yasindaki
engelli bir kizin annesi. Kendisi ayni zamanda
Romanya'da agir engeli olan ¢cocuklara sahip
bir dernekte STK uzmani. Birgok iyi iletisim
ornegini paylasiyor, bunlardan biri de bir
norologun kendisine engelli bir cocuk

yetistirmenin bonsai bitkisine bakmaya benzer

oldugunu, sadece ¢ocuk yetistirmenin daha
fazla dikkat ve 6zen gerektirdigini soylemesi.
Adela, uzun bir siirecin ardindan 6zel klcuk
kizi ile dengeyi kurmayi ve hayattan keyif
almayi basardi.



4. Anne Maria’nin Canli Kitabi (Bulgaristan)

'! Maria in vitro yontemle gebe kalan, ilk
% hamileliginde ikizlerini ikincisinde ise en kuctik
erkek cocugunu diinyaya getiren, 3 erkek
cocuga sahip bir anne. Bize mikemmel
hamileligini (ikinci hamileligi), her seyin
hamileliginin 6. ayina kadar belirlenen plana
gore nasil gittigini, fetal morfoloji sirasinda
kendisinin ve partnerinin, bebeklerinin
muhtemelen Down Sendromlu olacagini ve
ayrica bebekte Fallot Tetralojisi goriilmesi

- beklendigini 6grendigini anlatti. Cift olarak
arastirma yaptilar, gesitli gorisler aldilar ve
bebegi aldirmayi reddettiler. Maria, ona umut
veren yasli ama ¢ok deneyimli bir kardiyologla
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5. Nadezda’nin Canli Kitabi (Bulgaristan)
Nadezda, Down sendromlu 6 yasindaki bir kiz [T
cocugu olan Vyara'nin annesi. Hamileligiyle
ilgili, 6zellikle doktorlar bebeginin Down
sendromlu olacagini kesfettikleri donemdeki
hikayeyi bizimle paylasiyor. Anne, doktorlarin |
saglk profesyoneli olarak islerini mimkiin olan
en iyi sekilde yaparken bir yandan da
teshislerin aciklanmasinin insandisilastirilan
yolundan bahsediyor. Hikayesi, sadece
hamilelik doneminde degil; dogum sirasinda
Ve hastanede kaldiklari slirecte de iletisim

8 zorluklarinin artmasiyla ilgili.

Hapewna Topoposa
" Mavika Ha geTe CbC CMHOPOM

I AN A
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6. Baba Karel’in Canli Kitabi (Belgika)

Karel, Katolik bir ailede blyulyen ve esinin

hamileligi sirasinda bebegin Fallot Tetralojisi ile

XYY sendromuna sahip oldugunu 6grenen bir
babanin duygusal deneyimini bizimle
paylasiyor. Karel bebeginin dogma hakki icin

| savasti ve esi ile, bebeklerinin dogumdan
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sonraki kalp sorunlarinin bekledikleri kadar
siddetli olmadigini kesfettiler. Karel, kitabinda
ayrica ebeveyn olarak ogullarinin devam eden
rehabilitasyonu icin ne yaptiklarina ve yavas
yavas nasll Ustesinden geldiklerine
odaklaniyor.

LIFE BOOK
M@m




. 7. Adelheid ve Benoit’nin Canli Kitabi
(Belgika)

Bu, gebeligin 25. haftasinda prematiire dogan
bebek sahibi bir ¢iftin hikayesi. Her ikisi de

& akilciinsanlar, bircok ebeveynin empati temelli
£.5 iletisim eksikligini hissetmesinin aksine
& Belcikali doktorlarin ve hemsirelerin

& gayriresmi ve profesyonel yaklasimindan ¢ok

memnun kaldiklarini séyliyorlar. Empati
temelli iletisimin, gercekei olmayan yanlis
beklentiler olusturabilecegine inaniyorlar.
Adelheid ve Benoit baska segenekleri
olmadigini fark edip sadece ilerlemeyi
surdiirerek durumu mevcut haliyle yonetmeyi
basardilar.

De Baere

Adelheid
Vanhecke




18

8. Gazi Universitesi Cocuk Saghgi ve Hastalig
Anabilim Dali’'ndan Profesor Doktor Azime
Sebnem Soysal Acar’in Canli Kitabi (Tiirkiye)

Prof. Acar'in ifadelerinden, tikenmisligin,
glnluk islere devam etmek icin kendimizi
kontrol etmemizin yetersiz kaldigi durumlar
oldugunu 6greniyoruz. Prof. Acar 6zellikle
yenidogan yogun bakim Unitesinde calisan
doktorlar, hemsireler ve diger hizmet
calisanlarinin ¢ok yiksek risk altinda
oldugunun altini giziyor. Buna ¢6ztiim olarak
grup destegini 6nerirken, bireysel destegin de
saglanmasini vurguluyor.

sg;"?ﬁ?
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L 9. Anne Tugba’nin Canli Kitabi (Tiirkiye)

Bu canli kitap, gebelik toksemisi nedeniyle
erken dogum yapan bir annenin hikayesidir.
Tugba, dogum yaptiktan hemen sonra
hastanenin yogun bakim Unitesinde uygun
yatak olmadigi icin bebeginden ayrilmak
durumunda kaldi. Bebegini ilk kez kuvozde
gormenin sokunu tarif etti. Ayrica algilama
seviyesinin ne kadar dusik oldugunu ve

dogumdan sonra uzun bir siire doktorlarin
aciklamalarini anlayamadigini acikladi. Tugba,
oglunun viicudun sag tarafinin etkilenecegini
ogrendi ve bilgi eksikligi nedeniyle
rehabilitasyon slirecine baslamanin ne kadar
zor oldugunu bize anlattu.
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10. Prof. Dr. Derya Biiyiikkayhan’in Canli
Kitabi (Tiirkiye)

Profesor Derya Buyuikkayhan, yenidogan
yogun bakim ve pediatri uzmanidir.
Multidisipliner bir ekibin yenidogan yogun
bakim Unitesinde nasil calismasi gerektigini
acikliyor ve erken miidahalenin temel roliine
vurgu yapiyor. Anne babayla iletisimin bebek
icin hayati 6nem tasidigini ve bu noktada bir

' anneyi ne kadar ¢ok hazirlar ve

glclendirirseniz, bebegin daha sonra evde

= anneden o kadar ¢ok destek alacagini
= vurguluyor.

PT. Tuba Derya Dogan

Prof. Derya Biiyiikkayhan




! 11. Anne Beyza $engiin’iin Canl Kitabi
! (Tarkiye)

4| Beyza, servikal stenoz nedeniyle gebeligini
7 normal slirede tamamlayamayan bir annedir.

Ne yazik ki erken dogum yapmasi nedeniyle,
hamileligi sirasinda olasi risklerin farkinda
degildi. Son 6 yildir o ve esi, ogullarina destek
i olmak icin maddi ve manevi olarak ¢ok ¢aba
sarf ediyorlar. Doktorlarin onunla kurdugu
iletisimin ne kadar eziyetli oldugunu ve ayakta
kalmak icin ya kendini yok etmek ya da
yeniden insa etmek zorunda oldugunu anlatti.
Bunlardan sonra, diizenli olarak cocuklarin
saghgini diizeltmeye calisan bir uzman degil,
yalnizca oglunun annesi olmayi 6grendi.




\ YT St
2. Anne Deyya soy’un Canl Kitabi

. (Turkiye)

SHh

Deyyan, 9 yasindaki Down Sendromlu ve 5
yasindaki bir medikal ihtiyaci bulunmayan iki
erkek cocugu annesi. Kocasi yurtdisinda
calisiyor ve bize COVID-19 salgini sirasinda
cocuklarina tek basina bakmanin ne kadar zor
oldugunu anlatiyor. Rehabilitasyonunun

i baslangicindan beri oglunun terapilerini

& vapiyor olsa bile, COVID-19 salgini onu

& rehabilitasyon yontemlerini oglunun tibbi

durumuna gore degistirmeye ve uyarlamaya
| zorladi. Karantinaya ragmen onlar agisindan
| onemli olan babalarinin 6zlemi...




13. Selena Hastanesi Yenidogan Yogun Bakim
Unitesi Sorumlusu Doktor Maria
Neshterova’nin Canli Kitabi (Bulgaristan)
Doktor Neshterova, 10 yillik deneyime sahip
ve calistigl hastanedeki yenidogan yogun
bakim Unitesinin sorumlusu. Doktorlarin,
*! COVID-19 kapsamindaki sokaga ¢ikma
~ yasaklari sirasinda bile ebeveynlerin
s bebekleriyle video telekomiinikasyon yoluyla
_ iletisim kurabilmesi icin girisimde bulunmasi
| gerektigini distintyor. Her annenin hastaneye
her giin bliylik bir umutla ve “yanit arayan
i bakislarla” geldigini ve cocugunun tibbi
durumu hakkinda iyi bir seyler duymayi
umdugunu hissediyor. Ne yazik ki bazen
doktorlarin onlari mutlu etmesi icin cok daha
fazla zamana ihtiya¢ duydugunu vurguluyor.
Bir cocuk verdigi savasi kaybedip, anneler
agladiginda birbirilerine sarilip birlikte
aghyorlar.
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14. Ebe Dinka Negalova’nin Canli Kitabi
(Bulgaristan)

Dinka 24 yil tecriibesi bulunan bir ebe ve
gencken yaptigl secimden hala mutlu.
Annelerin sevinci kadar acilarini da paylasiyor.
Dinka, kizi ile konusan bir anne gibi davranarak
kot haberi ¢cok hassas bir sekilde nasil

aktaracagini 6grendi. Dinka ayrica prematire
bebekleri olan anneleri cesaretlendiriyor,

M onlara umut veriyor ve kiguk bebeklerine

| nasil bakacaklarini gretiyor.




15. Baba Prof. Dr. Seyhan Firat’in Canl Kitabi
(Tlrkiye)

Prof. Dr. Seyhan Firat

Bir cocuguna 13-14 aylikken, digerine ise 4 Facemhie

yasinda serebral palsi tanisi konan bir baba
Prof. Firat. Kendisi, her yil medikal belgeleri
almanin burokratik kisminin ne kadar zor
% oldugunu ve doktorlar ile ebeveynler arasinda
' iletisim kurulmamasinin ne kadar ciddi

oldugunu anlatiyor.




16. Fizyoterapist Ayca Elbasan’in Canli Kitabi
(Turkiye)

Ayca Elbasan’dan Tirkiye'deki bir _ Prof. Dr. Blent Elbasan
rehabilitasyon merkezi ile aileye bir bitin |

| olarak nasil yaklastiklarini, birlikte ¢alisan
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cocuk, terapistler ve doktorlar igin cesitli
alanlarda tibbi tedavi hizmetleri aldiklarini ve

ayrica ebeveynleri cocuklarini evde nasil
destekleyecekleri konusunda nasil egittiklerini
ogreniyoruz. Kendisi, fizyoterapistlerin bu
alanda engelli cocuklar ve aileleri ile calismayi
sevmelerinin de ¢ok 6nemli oldugunu
vurguluyor.
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