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“YiRMiUGE BiRr"

Sabah serinliginde ylizunt gosteren gines, yine gintin ¢ok
guzel olacaginin mujdesini veriyordu. Isik $ehri'nde ¢ok da
ozel sayilabilecek bir sey degildi bu. Son bes yilimi gecirdigim
bu sehrin insana verdigi ¢ok sey var diye gecirdim ig¢imden,
sar1 yuzuyle bana gulumseyen gunesi seyrederken. Bu sehrin
tlsiml 15181, gonulleri aydinlatacak kadar guizeldi. Gunin her
saatine ayr1 bir renk, ayn bir gizellik katiyordu, bu sehre ve
onun sicak kalpli insanina. Isik $ehri'nden sadece guzellikler
ve giizel insanlar ¢ikabilirdi.

Sarp ve yuksek yamaglarina sabah gunesi vurunca giysileri-
ne burtnen daglarin eteklerinde kurulu Isik Sehri'ndeki ytz-
lerce ¢ocuk yuvasindan birine de yegenim gidiyor. Onu bugin
ben yuvadan alacagim. Birlikte mavi denizin kenarinda ufak
bir gezinti yapip, birer dondurma yemeye karar verdik. lyi bir
yuva orasl. Anlayish ve bilgili egitmenler, anlayis ve bilgi sahi-
bi ebeveynlerle isbirligi yapinca, ¢ocuklarin gelisimi de iyi
oluyor.

Orta tabakanin tizerindeki ailelerin gittigi yuvaya vardigim-
da, hentiz ¢cok erkendi. Trafik bugun tuhaf bir sekilde seyrek
oldugu i¢in zamanindan ¢ok 6nce yuvanin oénundeydim. Isik
Sehri'nin tek kusuruydu trafik, ama o bugtn benden yanaydi.
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Tahta bir kanepenin tizerine oturup, rengarenk binanin
bahgesinde etrafi seyretmeye basladim. Biraz 6tede iki bayanin
ciddi yuz ifadesiyle ayakustii birseyler konustuklar ilgimi
cekti. Birini taniyorum. Yuvanin en iyi 6gretmenlerinden biri.
Aysel Hanim. Ama digerini daha 6nce hi¢ gérmedim. Aralarin-
da gecen konusmanin ses dalgalan kulagima kadar ulasiyordu.
Diger kadinin ¢ocuklardan birinin annesi oldugunu anladim.

- “Biz 23 kisiyiz” diyordu. “Eger o ¢ocuk buradan gitmezse,
karar verdik biz gidiyoruz!”

Acaba kimden bahsediyorlardi. “O ¢ocuk” dedigi kimdi aca-
ba? Neden gitmeliydi? Acaba bulasici bir hastalign m1 vardi?
Yoksa diger ¢ocuklarn doviiyordu da, bu ytizden mi gitmeliy-
di? Ogretmen bayanin bu soézler karsisindaki ¢aresizligi sura-
tindan okunuyordu. Bir ara.

- “... ama efendim kimseye bir zaran yok ki!” dedigini duy-
dum. Hayret zararsiz bir ¢ocuk gitmeli! Yok canim 6yle sey mi
olur. Madem zararsiz neden yirmi tg aile birden gitsin ki?

- “Hamimefendi, o ¢cocugun sag1 solu belli olmaz. Simdiye
kadar hicbir sey olmamasi, sadece bir tesaduf de olamaz mi?
Ama biz ¢ocuklarimizi bir risk altina sokmaktansa, boyle bir
karar aldik.”

Demek dogru, cocukta birseyler var. Aysel hanim sadece bu-
nu goérmek istemiyor. Ogretmenin durumu olduk¢a zordu.
Belki kendisini buiytik bir bask: altinda hissediyordu. Veliyi
yatistirmak icin yuva idaresiyle konuyu bir kere daha gorugse-
cegini soyledi. Kadin ayrilirken.

- “Dedigim gibi, otistik ¢ocuk gitmezse, biz gidiyoruz” de-
yip, arabasina atlayip gitti. Otistik mi?

Iste bizimki de kapida goriindi. Kollarim asarak bana dog-
ru kosuyor ve mutluluk akiyordu yuztinden. Diger veliler de
birer ikiser gelmeye basladilar. Goren, annesine gighklar ata-
rak kosuyor. Merakim iyice artmisti. Acaba “O ¢ocuk” hangi-
siydi. Bir taraftan gozlerim onu ararken, diger taraftan bana
gindemin bundan sonraki béltimuni animsatan yegenimi
oyalamaya ¢alisiyordum. Sankiigime bir karanhk ¢oktvermis-
ti. Yukariya baktim, gunes hala oradayd. Isik Sehri'nde gecir-
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digim bunca zaman i¢inde ilk defa boyle bir duyguya kapili-
yordum. I¢ime ¢oken kasvetin nedenini ise bilemiyordum.
Gozlerim hep o ¢ocugu aryordu. Otistik oldugu soylenen ve
ebeveynleri korkutan ¢ocuk.

Gozum o anda diger annelerden belirgin bir sekilde uzakta
sessizce bekleyen bir kadina ilisti. O sanki ¢ocugunu almaya
gelmemisti. Ctnku digerleri gibi gozleriyle ¢ocugunu arami-
yordu. Ben de arabama dogru yuridum. Bir yandan da kadini
gozlemliyordum. Beni fark edeceginden ¢ekindigim icin kaga-
mak gozlerle bakiyor ve otistik ¢ocuk sahibi bir annenin nasil
biri oldugunu gérmek istiyordum. Normal goranuyordu. Ara-
bamin i¢inden ona bakmaya devam ettim. Ortalikta kendisin-
den baska bir ebeveyn kalmayinca usulca yuvanin giris kapisi-
na dogru ilerlemeye baglad1. Sanki biraz tedirgin gibiydi. Artik
emindim. Bu “O ¢ocugun” annesiydi. Kapida 6gretmenlerden
biri, elinden tuttugu guzel bir erkek cocukla gorundu. Iste
bekledigim an gelmisti. Zeki bir ¢cocuk oldugu belliydi. Ama
gozleri uzaklara bakiyordu. Donuktu. Hi¢bir mimik, hicbir
jest yoktu. Konusmuyordu da. Oysa 6gretmen ona durmadan
birseyler soyltiyor ve onu motive etmeye ¢alisiyordu. Sanirim
ogretmeni ¢ocugu seviyordu. Demek bu giizelim yavrucak is-
tenmeyen cocuk ilan edilmisti.

Kapida Aysel ogretmen belirdi. Annenin yanina gidip biraz
onceki sikintili yuz tavriyla birgeyler anlatiyordu. Cocugun
annesinin basi 6ne dusmusti. Cantasindan bir sigara ¢ikarip
yakti. Bir de arada bir elindeki mendille gozlerini siliyordu.
Otistik oglan butun bunlara tamamen kayitsizmis gibi goru-
nuyordu. Bir stre sonra anne Aysel hanima elini uzatti, ¢ocu-
gunu egilip yanagindan optu ve arabaya bindirip, oradan
uzaklasti.

Denizin maviligi bugiin bana soluk geliyordu. Keyfim kag-
must1 isittiklerim ve gordiklerimden sonra. Yegenime ¢ocugu
sordum. Zararsiz, sessiz ve hep tek basina oynayan bir ¢ocuk
oldugunu séyledi. Ogretmenlerin biitin ¢abasi, onu diger co-
cuklarla birlikte oynatmakmis, ama bir tiirli olmuyormus. Ye-
genime ondan korkup korkmadigini sordum.

1"



- Hayar!

Diger cocuklarin da hig¢biri korkmuyormus. Hatta ona bi-
yuk bir ilgi gosteriyor ve onunla oynamak istiyorlarmus.

Acaba otizmin ne oldugunu bilselerdi, bu ¢ocuklar da anne-
leri ve babalan gibi, o cocuktan cekinirler miydi? Acaba anne-
ler ve babalar, otizmin ne oldugunu biliyorlar miydi? Bilim
dunyasinin ¢6zemedigi bilmeceyi onlarin ¢ozduklerini hig
zannetmiyorum. Onyargilariyla hareket ediyorlardi mutlaka.
Opysa otistler arasindan profesorler, muhendisler, piyanistler
de cikiyordu. Ama evinin yolunu bulamayanlar da vardi. Aca-
ba bu ¢ocuk, firsat verilirse bir profesér mu yoksa evinin yolu-
nu bulamayan biri mi olacakti. Firsat1 verecek olan kimdi?

Ertesi giin yegenimi yine ben almaya gittim. Gozlerim o ¢o-
cugu arad1. Kivircik kisa sach Aysel 6gretmene sordum onu:

- “Nerede o ¢ocuk?”

Sasirmusti. Basin egdi, agzindan bir tek sozciik ¢ikt:

- “Uzgtinam...”

- “Biliyorum. 23’¢ 1 degil mi?”

“Istk Sehri”
18 Eylil 1999
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Ons6z

Kisa bir suire 6nce karanlik, 1slak ve sicak, ayni zamanda gu-
nahsiz bir diinyada yasiyordu. Orada ne SEN ne de BEN vard.
Ikisinin bir butin olusturdugu bu diinyada kimseye hesap
vermeden yasamin siirduriayordu. Orada mutlu ve guivenceli
bir yasamin tadin ¢ikariyor, kendini aynmi anda hem kral hem
de kul olarak gortuyordu. Orasi onun cennettiydi!

Sonra cennetten yeryuzine kovuldu. Kaosa, bilinmeyene, ya-
banc1 bir diinyaya adimini atmis oldu. Soguk, kuru, aydinlk ve
gurilti dolu bu yeni ortama aligmasi i¢in zamana, anlayisa, sev-
giye, sezgiye ve bakima ihtiya¢ duyuyor, ama kendi ayaklarnin
tzerinde durabilmek icin, daha ilk dakikadan itibaren buyiik
caba sarf etmek zorunda oldugunu anhyordu. Ogrenmesi gere-
ken o kadar ¢ok sey vard ki yabancisi oldugu bu dinyada!

Artik geldigi o karanlik cennete geri donmesi imkansizdi.
Buraya uyum saglamaktan ve milyarlarca insandan biri haline
gelmekten bagka bir ¢aresi yokmus gibi goruntiyordu. Gozleri-
ni her agtiginda, milyonlarca sinyali algihiyor, kafasi karisiyor
ve butiin bu enformasyonlan belli bir diizene koymaya ¢alisi-
yordu. Ufacik beyni sanki ¢atlayacak gibi oluyor, bitkin dustu-
gu icin yeniden enerji depolamak tizere gozlerini yumup, alisik
oldugu karanlik cennete benzeyen bir aleme dalip gidiyordu.
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Neyse ki diinyaya gelirken bazi yeteneklerle donatilmisti. Bun-
larin yardimiyla cevresini tanimaya calisiyordu. Ozellikle de
annesini tammak istiyordu. Margret Mahler’in (1968)' “che-
king back” olarak tanimladig1 olay, onun annesini tanima giri-
simlerinden baska bir sey degildi. Dokunarak, koklayarak, ya-
layarak annesini kontrol eden ¢ocuk, boylece onu bagkalariyla
karsilastirir. Onun kim ve nasil biri oldugunu, ses tonunu, ko-
kusunu i¢ine sindirmeye calisir. “Giivence altindaki duygusal
iliski platformunda, ¢ocuk bir yabanciyla karsilasir. Ashnda ki-
sa bir stire sonra onunla kontaga gecmeye ve kendisine yabanci
olan bu surau ‘tetkik’ etmeye hazirdir” (Schiitze 1982).? I¢inde
olusan duygularin varligina ragmen, bunlarin ardindaki neden-
leri anlayamaz. Ciinkti hentiz BEN ve SEN arasinda bir ayirim
yapmay1 beceremedigi icin, algiladig1 sinyallerin kendi benligi-
nin disinda meydana geldiklerini bilemez. Kovuldugu cennet-
teki kral ve kul arasindaki butunligt bosuna arar durur.

Ama aramizdaki bu yabanci, zamanla kendisi ve cevresi ara-
sindaki farki anlayacak, ¢evreye uyum saglayacak ve yabancili-
gin1 tizerinden tamamen atarak, bizden biri olacaktir. Her ya-
bancl gibi, o da yeni girdigi ortama kolayca alisamaz. Yerlilerin
gozlerini sanki devamli tizerinde hisseder. Farkli olusu, fark-
sizlarin ilgisini ve merakini c¢eker. Bu yoniiyle bakilinca, ya-
bancilik bazen bir avantaj olabilir, ama ¢ogu zaman bir deza-
vantajdir! Bu yiizden yabancilar daima ¢ok dikkatlidirler.

Bir zamanlar hepimiz, bu dunyada birer yabanciydik. Cevre-
mize uyum sagladik ve kitleden biri olduk. Normallestik! Bi-
zimle birlikte bu dinyaya bir¢ok yabanci ayni anda ayak basti.
Bunlarin biyiik bolumi yabanciligini tizerlerinden atmay1 ba-
sardl, ama ufacik bir azinlik var ki, onlar yabanci kalmaya ka-
rar vererek, farkliliklarini korudu. Fakat bunun icin 6denmesi
gereken fatura bayagi agir oldu: Onlar artik icekapanik ve yal-
mizhk igindeki bir yabanciydi. Bilim adamlar1 onlara otist adini
verdiler. Yabanciligina da otizm dediler.

1 Mahler, M (1968): Symbiose und Individuation. Klett: Stuttgart.
2 Schiitze, Y. (1982): Psychoanalytische Theorien in der Sozialisationsforschung.
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Otizmin pengesine digen her insan toplumdan uzaklasr,
cunku elinden gelen baska bir sey yoktur, ama toplumun o in-
sandan uzaklasmasina géz yumulamaz. Otizm tipki diger en-
gellilikler gibi sosyolojik bir olgudur. Bu stregte ortaya ¢ikan
sorunlara ragmen, toplum otistik ¢ocuk ve ailelerinin durum-
larini pek ciddiye almaz.

Otistik ¢cocuk! Bir engelli! Bu ne anlama geliyor? Bu soruya
verilecek cevap bircok insan agisindan biiytk 6nem tasimak-
tadir. 1lk etapta da ¢ocugun anne ve babasi i¢in. Bazi ana ba-
ba, ¢cocugunun bu 6zel durumundan zamanla haberdar olur;
ilk once birseylerden kuskulanir, sonra korkuya kapilir ve so-
nunda korkularinin onaylandigini goérurler. Bazilar ise hig¢
beklemedigi bir anda durumu 6grenir. Ama otistik ¢ocuk sa-
hibi ebeveynlerin ortak bir yonleri vardir: Onlerindeki proble-
min ne oldugunu bilmek isterler ve bilmek zorunda olduklari-
n1 gorurler.

En ¢ok merak ettikleri konu ise, cocugu ve kendilerini nasil
bir gelecegin bekledigidir. Ama bu soruyu cevaplamak, pek o
kadar kolay olmaz. Ancak baska sorularla birlikte ele alinirsa
kismen cevaplandirilabilir: Otizm neden bir hastalik olarak
degil de, bir engellilik olarak kabul edilir? Nasil bir engellilik-
tir ve nereden kaynaklanir? Cocugu ve aileyi nereye goturur?
Akrabalar, is arkadaslari, sokaktaki diger insanlar acaba ne di-
yecektir? Anne ve baba nasil bir yukiin altina girecek, ne ka-
darim tasimak zorunda kalacaklardir? Hangi yardimlar: umut
edebilir ve bunlara nasil ulasabilirler? Hangileri iyi, hangileri
kotudur?

Ozel bir ¢ocukla gececek olan ¢ok 6zel bir yasam onlar
beklemektedir. Cocugun biyografisi, umulandan farkh olacak-
tir. Cunki bu ¢ok 6zel bir yasamdir! Bu kavrami, boyle bir ya-
sama istirak eden tiim insanlar takdir ettigim icin kullaniyo-
rum. Ozellikle engelli ¢ocuklara duydugum sicak hisleri dile
getirmenin bir gostergesidir bu!

Ozel bir yasama sahip olanlarin, 6zel bir destege ve tesvike
ihtiyaci vardir. Onlarin, daha yogun ve daha sik desteklenme-
leri ve tesvik edilmeleri gerekir. Sirf boyle cocuklar bulundugu
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icin ozel bir meslek edinmis olanlarin da, bu biyografiyi tani-
malan sartur. Hem sosyolog, psikolog ve pedagoglar hem de
ana babalar, engelli cocuklarin tesvik edilmeleri ve toplumdan
dislanmamalar1 gerektigi disiincesinde birlesiyorlar. Cunku
engelli cocuklarin da “sicak bir yuva ve aile ortamina, sevgi ve
korunmaya, yonlendirilmeye, yetenek ve becerilerinin gelisimi
i¢in firsat ve imkan verilmesine haklari vardir” (Wing 1973)3
ve UNESCO, engelli ¢ocuklarin toplumla i¢ ige bir yasam siir-
meleri gerektigi fikrine katilmaktadir. Bu hedefe ne kadar ¢ok
yaklasilirsa, toplumun o kadar daha fazla bilgiye ihtiyac1 olu-
yor. Yuvalarda, okullarda, doktor muayenehanelerinde, sosyal
hizmet veren kurum ve kuruluslarda; aslinda tiim vatandasla-
rin, bu bilgilere gereksinimi vardir, sayet biz engelli oluslarin-
dan otira toplumda dezavantajlarla dolu bir yasama, onlar
adina “hayir!” diyebiliyorsak.

Turkiye'de her giin onlarca “ote-biyografi, kaza istatistikle-
rinde son buluyor” (Hanns-Hermann Kersten). Bir kism1 da
engelli istatistiklerine geciyor. Dinyanin bagka higbir tlkesin-
de, sadece trafik kazalarindan dolay1 bu kadar ¢ok insanin sa-
kat kaldig1 gorulmuyor, ama dunyanin hicbir yerinde, sokak-
larinda bu kadar az engelli insana rastlanan baska bir ulke de
(zannederim) bulunmuyor. En azindan Avrupa sinirlan igin-
de, bunun dogrulugundan kusku duyulamaz. Ister istemez ak-
lima bir soru takiliyor: Bizim engellilerimiz acaba nerede?

Alman yazar von Knigge, 18. ytzyilda iktidar sahiplerine
soyle sesleniyordu: “Hicbir zaman unutulmasin ki toplum, bil-
gilendirilmek degil, eglendirilmek istiyor.” Almanlarin ¢oktan
unuttuklar1 bu sozlere sanki biz sahip ¢ikmisiz. Deliye her
giin bayram misali, hangi televizyon kanalina el atsam, karsi-
ma ya bir sarkici ya bir sov ya da bir paparazzi programi ¢iki-
yor. Higbirinde, engelli insana rastlamak miumkun olmuyor.
Hatta engelli durumuna diisen sov diinyasinin insanlan bile,
kisa bir sure i¢inde unutulup gidiyor. Onlardan duydugumuz

3 Wing, L. (1973): Das autistische Kind. Wie Erziehungsschwierigkeiten und
Verhaltensstorungen uberwunden werden konnen. Otto Maier Verlag, Ravens-
burg.
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en son haber, kilinan cenaze namazlar1 oluyor ve ardindan
baslayan yeni bir sovla birlikte, Turkiye’de yasam alisilagelen
eglence ortaminda surip gidiyor. Ulkemizde her gun her alan-
da bir sov yapiliyor, ama bu programa engelliler (figuran ola-
rak bile) dahil edilmiyor; bu yuzden engellilerimizin nerede
olduklar: sorusu aklima daha da fazla takiliyor. Devletin ku-
rum ve kuruluslarina bakiyorum, yoklar! Okullara bakiyo-
rum. orada da degiller. Otobus, dolmus, ¢arsi, pazar higbir
yerde engelli insamimiz yok. Ortalikta olanlar ise sokak kose-
lerinde dilencilik yapiyor! Turkiye sadece saglikli insanlardan
m1 meydana geliyor? Boyle bir sey mumkun olamayacagina
gore, o zaman bizim engellilerimiz nerede?

Oyle goruniyor ki von Knigge'nin ruhu hala aramizdan ay-
rilmadi! Eglendirilmeye alisan bir toplum, bilgilendirilme ihti-
yacimi gercekten dile getirmiyor. Turkiye'de engellilere yete-
rince hizmet goturillmiiyor, ama olsun; egleniyoruz ya! Bazila-
rina gore engelli insanlarimiza hizmet goturilmek isteniyor-
mus, ama goturilemiyormus. Neden? Cunku paramiz yok-
mus, pulumuz yokmus, hastanemiz yokmus, malzememiz
yokmus...

Engelli ¢ocuklarin aileleri nerede? Onlar kendi haklarini ne-
den aramazlar? Ulkemizde insan. haklarini savunduklarini id-
dia edenler de var, acaba neden engellilerin problemleriyle de
ilgilenmezler? Turkiye’de sokak kopeklerini korumak icin
mucadele veren insanlar gordiik (tabii ki biytk takdirle karsi-
ladik), ama engelli insanlarimiz i¢in miicadele verenlerin sesi-
ni pek isitemedik! Kordurler goremezler, sagirdirlar isiternez-
ler, dilsizdirler konusamazlar, felclidirler sokaklara dokiile-
mezler ve otistiktirler, zaten diinyadan bihaberdirler diye du-
siinen bir zihniyetin yarattigl bu duruma artik son noktanin
konulmas gerekiyor. <

Devlet ve toplum olarak ekonomiye kilitlenmis durumda ol-
dugumuz icin, engelli insanlarimiza ayiracak zaman bulami-
yoruz. Hani, ekonomiye ayirdigimiz bu kadar zamanin sonun-
da ortaya elle tutulur, olumlu bir sonug ¢iksa, canim yanma-
yacak. Onunla ne kadar ilgilenirsek, sanki her sey daha beter
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oluyor! Artik o kadar beter bir hale geldik ki, kendimizi Ar-
jantin’le karsilastirip, 6vunecek yer ariyoruz. Neymis, bizde
boyle bir sey olmazmis, bizim ekonomi siyasetimiz, o kadar
iyiymis ki, Arjantin’in yaptig1 hatay1 yapmadigimiz i¢in, halki-
miz sokaga dokillmezmis. Cok sukur ki doktulmez, ama eko-
nomi siyasetimizin iyi olmasindan o6turt degildir bu, sadece
insanimizin ulkesine olan sevgisidir! O her seye ragmen, ken-
di evinde inler durur! Ama halki bu kadar cile ¢ceken bir tlke-
de, engellilere ne kadar ilgi beklenebilir? Boyle bir ilgiyi talep
etmek, biraz da guling duruma diismekle es anlama gelmez
mi? Fakirligi bir prensip haline getiren ve fakirlikten zengin
olma yolunu tercih eden “ust diizey” kadro, benim bu naifligi-
me kis kis giilmez mi? Ekonomiden bihaber olan biri olarak
beni damgalamaz m1?

Cunku onlar diyor ki: Bir ulkeyi refaha ancak gii¢lu bir
ekonomi goturir! Ondan sonra engellilere de yeterince hiz-
met goturecek duruma gelecekmisiz. Ama ekonomiden anla-
yan adaminiz yoksa ne olacak? Diger taraftan gugla bir eko-
nomi, refahin bir garantisi midir? Bir tlkede refah ortaminin
bulunmasi i¢in, ekonomiden 6nce insani degerlerin kaybol-
mamasl daha buyuk onem tasir. Gugla bir ekonomi yagsam
standart1 yiksek, ama bencil bir toplum ortaya ¢ikaracaksa ve
biz bunu istemiyorsak, o zaman insani degerlere olan duyarl-
higimiz1 ayakta tutmaliyiz. Ama gugli bir ekonomiye ve ben-
cil bir topluma sahip olmaktan daha da kotiisti var: Hem zayif
bir ekonomiye hem de bencil bir topluma sahip olmak! Iste
boyle bir toplum, bizim tulkemizde giderek ortaya ¢ikiyor.
Boyle olmasaydi, engelli ¢ocuklarimiz tedavi gorsunler diye
birkag hayirsever insanin (yerli ve yabanci) topladiklar para-
larla, yurtdisina tedavi olsunlar diye géondermezdik. Bunu
kendi ulkemizde yapardik. Kendi doktorumuzla, kendi hasta-
nemizde, kendi hastalik sigortamizla! Her gun binlerce insa-
nimiz1 hastane kapilarinda bekletmezdik. Yeni uygulamay:
baltalamak tzere hastane telefonlarinin kitlenmesine neden
olmazdik. Toplum o kadar bencil hale gelmis ki, dinlisi dinsi-
zi, hirlist hirsizi kendisinden bagkasini diistinemiyor. Sokak-
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lar1 sokak degil, evleri karton gibi, ¢arsis1 pazar1 hirsiz dolu,
medyasi kendi arasinda gecimsiz, siyasetgisi ¢ikarci! Max We-
ber'in dedigi gibi “Siyaset, iki tarz ile bir meslek haline getiri-
lebilir: Ya siyaset icin yasayarak, ya da siyasetten yasayarak!”
Turkiye'deki tercihin hangisinden yana kondugu ayyuka ¢ik-
t1. Bizim yeni siyasetlere ve siyasetcilere ihtiyacimiz var. Ah, o
guzelim Turkiyemiz'i dustinurken, neredeyse konumuzdan
sapacagiz.

Bu kitap otizm ve engellilerle ilgili baz1 sorulara cevap ver-
mek, okuyucuyu bu konular hakkinda bilgilendirmek istiyor.
Belki burada uygulanmasi gereken en iyi yontem, dogrudan
dogruya engellilerin gartslerine basvurmak ve onlar1 konustur-
makti, ama ne yazik ki bu her zaman mumkun olmuyor. Ozel-
likle otistik ¢ocuklar, bizimle iliski kurmada zorluk yasadiklar
icin (ya da tam tersi), onlarin duygu ve diistincelerini 6grenme-
iniz pek mumkun olmuyor. Ama basarili bir egitim, terapi ve
tedavinin sonunda normal veya normale yakin bir yasama geri
donen otistlerin yazdiklar birkag kitap, bize bu konuda iyi bir
kaynak teskil ediyor. Kendileri s6z alamayanlar igin, bu kitap,
onlarin yerine bir nebze de olsa konusmak istiyor.

“Giris” bolumunde, engellilik kavrami ve engelliligin boyut-
larini, ardindan normallesme prensibinin ne oldugunu anlat-
um. Cinku engelliler hem “normal” insanlar olarak kabul
edilmezler hem de onlara su ana kadar normal bir yasami
mumkin kilabilecek kosullar iilkemizde olusturulamanustir.
Toplumumuzun geneli, artik Avrupa'nin neredeyse butin ul-
kelerinde uygulamaya konulan normallesme prensibini simdi-
ye kadar tanmima firsati bulamamigsa, bu noktada sorumluluk
taslyan insanlarimizin gorevlerini yeterince énemsemedikleri
gercegi on plana ¢ikmaktadir. Bu kitabin agirlik noktasini
otizm ve otistik ¢ocuk olusturdugu icin, okuyucuyu otistik
cocukla kitabin bu evresinde tanigtirmanin sart oldugunu di-
sundim.

Otistik ¢ocuk, gelisimi aksayan ¢ocuktur. Erken ¢ocuk otiz-
mi, yasamin ilk dénemlerinde baglayan ve en erken tug¢ yasla-
rinda teshis edilebilen bir sendrom oldugu i¢in, normal bir ¢o-
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cugun gelisimi hakkinda okuyucuyu aydinlatmanin da gerekli
oldugunu distindum. Birkag gelisim teorisini 6rnek gosterme-
min nedeni, gelisim stirecinin farkli perspektifler altinda farkh
sekillerde yorumlanabilecegini ortaya koymak icindir. Burada,
gelisimin ne oldugunu detaylica agiklamaya ¢aligmadim. Daha
ziyade konuyu noktasal bir bakis tarziyla ele almakla yetindim.

Ugiinci bolimde erken ¢ocuk otizmi hakkinda daha ayrin-
tth bilgiler verdim. Cunka ilk iki bolimde okuyucu hem otis-
tik cocuk hakkinda hem de gelisim konusunda belli bir bilgiy-
le donatilmisti. Bu bilgileri daha dnceki konulan ele alirken
vermemis olmamin nedeni, otizmin ¢ok kompleks bir engelli-
lik turi olmasindan kaynaklanmaktadir. Eger uc¢tincti boltim-
de verilen bilgiler, daha 6nce okuyucuya aktarilmis olsalardi,
bu konu hakkinda 6n bilgiye sahip olmayan bir okuyucunun
kafasinin karigmasi olasiligr vardi. Bu varsayimdan yola ¢ika-
rak, otistik ¢ocugu, yavas yavas tanitmanin daha dogru olaca-
g1 dusiindim. Bu bolimi de kendi arasinda t¢ alt boltime
ayirdim: Nedenler-Teshis-Tuhafliklar, bagliklan altinda o6zetle-
yebilecegim bolumlerde, okuyucu otistik ¢cocugu, otizmin ne
oldugunu, teshiste ortaya ¢ikan problemleri ve otistik ¢ocuk-
larda bizi hayrete sturukleyen birtakim tuhaf davranislari, otiz-
min neden bir hastalik degil de, bir engellilik turt oldugunu
daha rahat kavrayacaktir.

Doérduncu bolumde siranin aileye ve topluma geldigi bolum-
dur. Engellilik daima ¢ocuga, aileye ve topluma etkisi olan sos-
yolojik bir olgudur. Sadece ¢ocugu ve ailesini ilgilendiren 6zel
bir problem degildir. Bu boltim 6zellikle bunu dile getirmeye
calismaktadir. Burada ailenin yasadig sorunlardan, engelligin
toplumda ne gekilde degerlendirildigine kadar bazi konular ele
alinmak suretiyle, okuyucunun engelli insan tzerine daha fazla
dustinmesini saglamak istedim. Arzu ederdim ki ulkemizdeki
higbir yazar, kitabinda boyle bir bolim a¢maya gereksinim
duymasin. Ama ne yazik ki, her toplumda oldugu gibi, bizim
toplumumuzda da engelli insan olmak, yasamin ¢ok cesitli
yonlerden kisitlanmasi anlamina geliyor. Bu yiizden halkin en-
gelli insan tizerine daha fazla bilgilendirilmesi gerekiyor.
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Besinci bolim, otistik ¢ocuk ve ailesi acisindan islevsel ola-
rak degerlendirdigim bir bolumdutr. Burada otistik bir ¢ocu-
gun, ama ayn1 zamanda engelli bir cocugun tesvik ve destek
gormesi gerektigine ve tedavi imkanlarina deginmeye caligtim.
Ozellikle iletmek istedigim mesaj, engelli cocuklarin ve bazi
kesimlerin “egitilemez” olarak tanimladiklar otistik ¢ocugun,
daha baslangictan itibaren boyle bir damgalama sonucunda,
toplumun disina itildigidir. Otizmin farkl tirleri ve agirhik de-
receleri bulundugu igin, otistik cocuklarm egitilmeleri mum-
kun olmayan zihinsel 6ziirluler olarak kabul edilmesinin dog-
ru olamayacagini, elimizde olumlu bir¢ok 6rnegin bulundu-
gunu gostererek, anne ve babanin boyle aciklamalara kulak
asarak, umutlarin kalplerine gommemeleri gerektigini ifade
etmeye calistigim bu bolumde, diger taraftan ebeveynlere bir-
ka¢ uyarida da bulunmanin yararl olacagini dusundigum -
icin, ornegin “FC-Yontemi” konusunu ele aldim.

Kitabin sonuna birkag tablo yerlestirdim. Boylece otizmin
ne oldugunu merak eden veya ozetini bir ¢irpida gérmek iste-
yenler, bu tablolardan otizmin ve otistik cocugun “ne” oldu-
gunu kolayca gorebilirler.

“Merak, her kesfin hareket yay1 olmustur” diyor Italyan ya-
zar Cesare Pavese (1908-1950). Burada merakimz arttiracak
cok seyle karsilasacaksiniz. Bu yuzden sizi otistik ¢ocugu ve
otizmi kesfetmeye davet ediyorum. Ama onu sadece kesfetme-
yin, ayn1 zamanda anlamay1 da 6grenin!

Dr. ISMAIL TUFAN
2002
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GiRls

“Yasam denemeyecek olan yasamlarimin kuguk bir bo-
liunu gordikten sonra, erken gelen 6lumle ugup gider-
ler, bir duman gibi yukseklere kaldinlirlar. Boylece her
insan, bu sagirtic1 yolculugunda (tesadiifen) karsisina
cikanlardan tamamen emindir. Ve herkes, biitin ger-
cegi kesfettigiyle 6vuniir.”

EMPEDOKLES

Insan ile toplum ya da insani ve toplumsal olan arasinda do-
gal bir benzerlik vardir; ikisi de ayn1 hamurdan yapilmistir
(Aristoteles, Leibniz, Hegel). Ama insanin dogas ile toplum
arasinda birbiriyle barismasi mumkun olmayan bir celigki de
vardir. Bu yuzden, insanin dogasini toplumun ihtiyacina gore
terbiye edecek bir mercinin bulunmasi gerekir (Hobbes). Do-
ganin yandasi olmakla, bunun toplum acisindan ne gibi so-
nuglar doguracag) sorusu da anlamhdir (Rousseau). Toplum
ayni zamanda, varliklarin icinde dogduklar, onlara verilmis
olan bir ¢evredir ve varliklar bu ¢evreye uyum saglamak zo-
rundadir (Spencer, Darwin). Toplum diger taraftan, insan ic-
raatlerinin objektif hale getirilmis bir urtinudur ve dolayisiyla
egitimin kosulu oldugu kadar, ayn1 zamanda icraatlerin de
amacidir (Marx). Biyuk distnirlerin insan ve toplum ara-
sinda kurduklar1 bu iliskiler icinde engelsizler kadar (genel-
likle unutulsa dahi) engelli insanlar da bulunur. Eger birini
digerine tercih edersek toplumun, dolayisiyla insanin biitiin-
lugt bozulmus olur.

Objektif ve suibjektif biling arasinda diyalektik bir butiinlik
bulundugu fikrini ortaya atan ve hi¢ kuskusuz 19. Yuzyilda
sosyalizasyon konusunu en genis kapsamli olarak ele alan di-
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stinur Georg Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831) insamn ta-
nimlarken, onun manevi (Tanr) ve maddi dunya (doga) ara-
sindaki hareketleri sayesinde ortaya ¢ikan gelisimini, “bilincin
kendisine geri donusu” (Geulen 1982)' olarak adlandirmustu.
Bu yiizden her insan ayn1 anda toplumun i¢indeki, digerleriyle
esit, ama aym zamanda individuel bir varliktir. Bir taraftan ka-
din veya erkek, cocuk veya yash patron veya is¢idir vb., diger
taraftan belli bir sosyal konum ve kolektif yapin iginde yer
alir. Engelli ve engelsiz olmak, hem individiellik hem de ko-
lektiflik kavramlarini ayni anda iginde barindirr. 1kisi bir ara-
da dusunulmek zorundadir. Her ne kadar insanoglu, tarih bo-
yunca toplumun butunligant korumak i¢in buiyuk mucadele-
ler verdiyse bile, toplum olarak tanimladig1 insanlara baktig1-
miz zaman, her ¢agda eli ayagy tutan, gicu kuvveti yerinde,
zinde ve saglikly, kafasi ¢alisan, yani kisaca ise yarayan insan-
lar1 toplumdan saymus, digerlerini onun sirtindan geginen asa-
laklar olarak gormistiir. Ama toplum kurallari ve herhalde
(hayvandan onu ayiran) dogasindaki vicdani duygular, hig ol-
mazsa kendisine ait “ise yaramaza” sahip ¢ikmasina neden ol-
du. Bu yuzden sakatlara, yashlara ve hastalara binlerce yildan
beri ailesi tarafindan bakim, yardim ve destek verildi. Sozde si-
cak bir yuvanin soguk bir kosesinde kendilerine bir yer aynl-
di, bir lokma ekmek verildi ve zorunlu olarak onlara katlanil-
di. Toplumsal biitinluk icinde, engelli insanin durumu genel-
likle boyleydi.

Buguinkii durumlarinin da, (eger dikkatlice bakilirsa) daha
farkli olmadig1 gorulur. Engelliler hala toplumdan dislanmak-
tadir. Bu dusunceye karsi ¢itkacak olanlar vardir ve engelliler
icin sunulan hizmetler 6ne surulecektir. Fakat eimayla armu-
du birbirinden ayirt edebilmek gerekir. Ge¢misle karsilastiri-
linca degisen tek sey, engelli olmalarina ragmen toplumun bu
insanlara sahip ¢ikmayi kendisine bir gorev edinmis olmasidir.
Onlar1 kendisinden bir par¢a saydig1 icin degil, daha ziyade

1 Geulen, D. (1982): Die historische Entwicklung sozialisationstheoretischen
Paradigmen. In: Hurrelmann, K. & Ulich, D. (Hg.): Handbuch der Sozialisa-
tonsforschung. Beltz: Weinheim, Basel.
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engelliligin toplumda giderek artmasi ve herkesin umulmadik
bir anda engelli konumuna diisebileceginin kavranmasinin bir
sonucu olarak, buna bir ¢are iiretmek zorunda oldugunu du-
suniip, bu goreve talip olmustur.

“Istatistiklerin iddiasina gore (ve istatistikler her zaman
haklidir), hicbir ¢agda, guntimiizdeki kadar ¢ok ruh hastasi
olmadi” diye yaziyor Maurice Sandoz (1949).2 Toplumun en-
gelli insanlara kucak agmasinin bagka bir nedeni ise, gtinimii-
zun yasam tarzindan ileri gelmektedir. Insanlar ya evinde otu-
rup engellisine bakacakti, ya da engelliligi sosyolojik bir olgu
olarak kabullenip, onlarin tedavi, terapi ve egitim masraflarim
toplum olarak ustlenecekti. Boyle de oldu, ¢iinka insanlarin
ise gitmeleri, gecimlerini saglamalar1 ve bunun icin tretmeleri
gerekiyordu. Gunumiz toplumuna “is toplumu” (Kohli
1994)* denilmesi, bir tesaduf degildir ve is yasaminin kendisi-
ne 6zgu degerleri ve kurumlan vardir. Hatta is yasami, insan
yasaminda o kadar onemli bir konuma geldi ki, yasamin diger
alanlarina etki etmeye basladi. Ailenin kurulmasindan siyase-
tin belirlenmesine kadar her alanda “is”, buyuk bir rol oyna-
maya basladi. Bugiin artik “is”, sadece karin doyurmak olma-
yip, ayn1 zamanda insanin kendini yaratmasi anlamina gel-
mektedir. Bundan vazge¢mesi mimkiin olamayacag: ve devle-
tin isgiictine gereksinimi oldugu icin, engellilere bakim, devle-
tin gorevleri arasina girmistir.

Bir zamanlar hastaliklarin belirledigi ginluk yasamda, artik
hastalik bir problem olmaktan ¢ikt1 ve 6lim en buyuk tabular
arasina girdi. Guntumuizdeki kadar hi¢bir ¢cagda, bu kadar ¢ok
insanin bir arada yasadig1 ne goruldu, ne de bu kadar ¢ok sag-
ikl insan bir arada olabildi. Bunun sonucunda, bugtunun in-
sanl, en ¢ok bedeniyle ilgilenir hale geldi. O artik sadece sag-

2 Sandoz, M. (1949): Am Rande. Erzahlungen aus dem franzésischen von Gert-
rud Droz-Riegg. Zeichnungen von Salvador Dali. Diagones: Ziirich, 1967.

3 Kohli, M. (1994): Altern in soziologischer Perspektive: In: Baltes, PB., Mittelst-
rass, J. & Staudinger, U. M.: Alter und Altern: Ein interdisziplinaerer Studien-
text zur Gerontologie. Baltes, PB & Baltes, M.M.: Gerontologie. de Gruyter:
Berlin, New York, 1994.
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hkli bir bedene degil, goruniisti de kusursuz olan bir bedene
sahip olmak istiyor. Saglam bir kafanin saglam bir viicutta bu-
lunmasi, onun i¢in artik yeterli olmuyor. Saglamlik, sekil de-
gistirip, karsimiza kusursuzluk maskesiyle ¢ikmis bulunuyor.
Almanya’da 100 bin kisi y1lda ortalama 180 milyon Mark’, be-
denindeki kusurlar1 gidermek i¢in harciyor. 1992 yilinda
ABD’de bir milyon estetik ameliyat1 yapildi. Amerikalilar gi-
zellik kremleri, losyonlar1 ve haplan icin dort milyar dolar
harcadilar (Brauchbar & Heer 1983).# Bedensel kusursuzluk
yeni bir sektor yaratirken, kusurlu bir bedene sahip olanlarin
degeri toplumun gozinde iyice azaldl.

Boyle bir yasam tarzi ve deger anlayisi icinde, engelliler, an-
cak toplumun katlanmak zorunda oldugu bir parc¢asi konumu-
na gelebilir. Onlara sunulan bakim, egitim, meslek, terapi ve re-
habilitasyon imkanlan ise, fiziksel diilnyasina bitytik 6zen goste-
ren insanin, orada gordugi kusurlan ortadan kaldirma cabalan-
dix. Buna toplumsal estetik ameliyat: da denilebilir! Engellilerin,
ruhumuzun ve distincelerimizin bir pargasi haline gelememele-
ri ve onlara toplumun “hakiki ve tam” tyesi goziyle bakilma-
mas1 herhalde bu nedenle olsa gerek. Aramizda yasamalarina
evet, ama onlarla birliktelik i¢inde yasamaya hayir! Bu fark
gormek icin, engelsizlerin engellilerle olan sosyal iligkilerindeki
dusukluge bakmak yeterlidir ve ginumuzde engellilik “tibbi
degil, ekonomik bir terimdir” (Gutzwiller & Jeanneret 1999).3

Ailesinde engelli bir ayesi olmayan insanlarin ¢ogu, engelli-
lerle sosyal iliski icine girmeyi gerekli gormez, ama bu demek
degildir ki engelli insanlara kars1 bir antipati duyar; hayir, tam
tersine engellilerin de aramizda yasamalar: gerektigine candan
inamir. Cunka aldig) egitim ve terbiye, boyle distinmesini ve
davranmasini gerektirir. Hatta engellilere sunulan imkanlarin
yetersizliginden dahi sikayetci olanlar vardir. Engelliler i¢in
yapilan etkinlikleri ve girisimleri takdirle karsilar, goniilden

4 Brauchbar, M. & Heer, H.: (1993): Zukunft Alter: Herausforderung und Wag-
nis. Artemis & Winkler Verlag,

5 Gutzwiller, E & Jeanneret, O. (1999): Sozial -und Praventivmedizin. Public
Health. 2.Aufl. Huber: Gétingen, Toronto, Seattle.
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destekler. Ancak o insanlarla iliskiye ge¢mek aklina gelmedigi
icin yakin cevresindeki engellilerin bile farkinda degildir. Sa-
dece medyanin sundugu engellileri tanir, hallerine uzulir ve
hatta bazen, medya araciligiyla duyurulan 6zel banka hesap
numaralarina para yardimi dahi yapar. Ama ben, engelliler
icin bunun yeterli olduguna inanmiyorum. Onlarin sadece ba-
z1 kurum ve kuruluslarin girisimleri sonucunda ortaya ¢ikan
destekten daha fazla bir destege gereksinimleri bulunuyor. In-
sanin i¢inde bulundugu celigkiligi Durkheim’in (1914) ° kisi-
lik kavramini nasil tammladigina bakarak gorebiliriz. Ona go-
re kisilik iki boliimden meydana gelmektedir. Birinci boliimde
sadece kisinin 6zel durumu séz konusudur. Burada fiziksellik,
gudusellik, ihtiyaclar ve algilamalar vardir. Kisiligin bu pargasi
egoisttir ve sosyallik tanimaz. Bu ytizden hayvandan bir farki
yoktur. Her insan diinyaya bu sekilde gelir. Geri kalan her sey
sonradan, sosyalizasyon sureci i¢inde elde edilir. Kisiligin
ikinci bolimunde sosyallik ve ahlak vardir. Burada sosyal
normlar ve tasavvurlar bulunur. Kisiligin bu iki bolumu birbi-
riyle daima bir ¢atigma halindedir.

Bu nedenle, ¢evresindeki insanlarin kalbine giremeyen bir
engelli insan igin sosyal iliskiden yoksunluk, en az kurumsal
yardimlarin eksikligi kadar ac1 veren bir durumdur. Cunku
hicbir insan yalmzhig1 sevmez, toplumun disindaki bir yasam,
onu yasayan bir olu haline getirir. Ruhunun ihtiyaglar karsi-
lanmayan insana ekmek verirsek 6lmez, ama onda davranis
bozukluklar: meydana gelir. Guntimuzde ruh hastalarinin hiz-
la artis1, toplumsal yasamda birseylerin istenildigi gibi yuru-
medigine dair énemli bir isarettir. Hatta “ekmegi” bol olan ul-
kelerde, ruh hastalarinin hizla artmasi, insanin sadece ekmek-
le beslenen bir varlik olmadiginin bir kanitidir.

Ruh saghg1 bozuk olan insanlar ¢ogaldikea, toplumun sagh-
g1 bozuluyor demektir. Toplum bir taraftan kendi sagligina ka-
vusabilmesi i¢in buna care ararken, diger taraftan ruh bozuk-
lugu yaratan nedenlerin kaynagini olusturuyor. “Bozdugu” in-

6 Durkheim, E. (1914): Le dualisme de la nature humaine et ses conditions soci-
ales. In: Scienta (rivista di scienza) Vol. 15.
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san1 firlatip bir kenara atmasina atmiyor, ama onu bir insan-
dan ziyade, bir obje olarak algiliyor. Engelliler, s6z hakki ol-
mayan, yasina bakilmaksizin hi¢cbir zaman resit sayillmayan,
cinsiyetten mahrum nétr-varliklar haline getiriliyor.

Psikolojide, insanin katmanlardan meydana gelen bir varlik
oldugu dastnulir. Onu anlamak i¢in dis maskesinin ardinda-
ki derinliklere inilmesi gerekir. Sosyolojide ise toplumun kat-
manlardan meydana geldigi bilinir. Birincisi insan zihninin
olusturdugu bir tasavvurdur, digeri ise gozle gorulen bir ger-
cek. Sosyal yasamda en alttaki sinifin engelli insanlardan mey-
dana geldigine sahit olanlar, bazen buna saskinlikla tepki ve-
rirler. Oysa sasilacak asil durum, boyle insanlarin sagkinlhigidir,
cunku baskasindan hi¢ ummadig1 seyin kendisinde de bulun-
madigin nedense goremez.

Turkiye'de engellilerle gonilli ¢alismalar yapan, onlarla il-
gilenen, problemlerine pratik careler arayan insan sayisi, ol-
masl gerekenin ¢ok altinda kaliyor. Bunun tek suglusu bireyler
degildir. Onlar1 aydinlatmadigimiz strece engellilere, katlanil-
mak zorunda olunan bir yuk olarak bakilmaya devam edile-
cektir. Oysa engelsizler ve engelliler, birbirlerine ge¢mis iki
disli gibidirler. Onlan birbirinden ayiracak olursak, siluetlerini
secebilir, ama ne onlar ne de aralarindaki, birbirini tamamla-
yan fonksiyonel iligskiyi anlamamiz mumkin olur. lkisinin de
fonksiyonlari, birbiriyle uyumlu oldugu siirece bu disli doner.
Eger bir giin, birinin digerine uyumsuzlugu séz konusu olur-
sa, ortaya arizalar ¢ikar ve bu arizanin nedeni olarak kabul
edilenler, daima engelliler olur. Oysa bunun tam tersinin
mumkun olabilecegi, arizalarin ortaya ¢ikmasina neden olan
olgularin, bireyin sosyal ¢evresinden ve toplumun genelinden
kaynaklanabilecegi bir kere daha hatirlanmalhdir.

Engelliligin sosyolojik boyutlari

Eger guntumiizden 2500 yil 6nce yasamis olan Protagoras’a
(480-410) “Otistik cocugun nesi var?” diye sorulsaydi, onun
asa@1 yukar verecegi cevap su sekilde olacakti: “Bir insanin du-
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rumu, Tanrr’nin istegine bagh degildir. Daha ziyade dtinyasal
olaylarla baglantihdir. Kisilik ve dusunceler, algilamalar tarafin-
dan, yani subjektif duyu intibalan tarafindan belirlenir.” (Ge-
ulen 1982). Boylece, bu ¢ocuktaki problemin kisisel algilama-
lardan kaynaklandigini ve bu algilamalarin dogdugu yer olarak
toplum ve kultiran, burada oynadiklan role dikkat cekecekti.
Diger cocuklar gibi “neden” normal bir gelisim gostermedi-
gini, ornegin neden konusma yetenegine sahip olamadigni,
neden surekli basmakalip hareketler yaparak, davrams reper-
tuarnun kisith ve genellikle mekanik tarzda oldugunu, bunla-
rn neden gudisel davramslara benzedigini, biraz dusunduk-
ten sonra su sekilde aciklayacakti: Bir insanin dogal techizaty,
hayvaninkinden geri kalmistir. Hayvanlar, bu yonleriyle biz-
den ustundtrler. Ama insan, ¢alisarak ve dogaya karsi galip
gelerek bir kultir olusturur ve bu kultturtnt de surekli olarak
gelistirir. Bunu da ancak subjektif algilamalariyla yapar. Ama
otistik ¢ocukta, algilama problemi oldugu i¢in, doganin kendi-
sine vermedigi ve hayvandan daha kit olan dogal techizatin,
toplumsal ve kiiltiirel kogullara bagh olarak, ¢alismayla doga-
ya galip gelemedigi igin, insanhk vasiflarimi kazanamamakta-
dir. “Paideia’ (Geulen 1982), yani bilin¢li egitim olusamadig
icin, cocuk bu durumdadir.” Insanlik tarihinde ilk defa Prota-
goras, mistik dusinceleri geri plana atan ve sosyalizasyonda
insan1 6n plana cikaran filozof olarak, ol¢iinin insan oldugu-
nu o6ne surdigunde, toplumun geneli, kaderin Tanrilarca be-
lirlendigine inanmaktaydi. Giinumuziin sosyalizasyon teorisi-
nin de temelinde yer alan, Protagoras’in one surdigt bu fikrin
dogrultusunda otistik ¢ocuk, “sosyallesemeyen varlik” olarak
da ele alinabilir. Kendisini toplumdan, yakin ¢evresinden ve
dolayisiyla kiilturden geri ¢eken otistik cocugun, sosyalizasyo-
nu aksar. Boylece biyolojik yonuyle kusursuz, ama sosyalizas-
yonu gerceklesmeyen bu ¢ocuga nasil yardimer olunabilir?
Sosyolojik perspektiften soz ediliyorsa, orada realitenin belli
bir tarzla algilanisi vardir ve onun algilanmasinda iki tane fak-
tor rol oynar: Komplekslik ve seleksiyon, yani karmasikhk ve
secim. Tum olaylarin cereyan ettigi bir buttn olan diinyay: al-
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gilamak mumkun degildir. Ciinku gorulebilenin toplamy, aktif
sekilde isleme konulmasi bakimindan bizim i¢in ¢ok buyuk-
tur. Bu ytzden daima olaylardan sadece belli bir boltumu, bu-
tinlugin icinden ¢ekip alinir ve komplekslik boylece azaltl-
maya calisilir. Sonra yeniden, oradan elde ettigimiz bilgileri,
mumkun oldugunca daha genis bir realitenin igine yerlestirir
ve yeni bir realiteyi algilamaya calisiriz. Boylece idrak ettigi-
miz olaylarin sayisi arttikea, algilanan realite degisime ugramis
olur. Biz bunu, bilgi hazinemizi genisletmek ve gercege bir
adim daha yanagmak olarak degerlendiriyoruz. Boylece bir
gun belki biittini idrak etmeyi umut ediyoruz. $Simdi bu bitii-
nun i¢inden otizmi ¢ekip alacagiz ve onu, belirtildigi gibi belli
bir tarzla inceleyecek ve buradan kendimiz i¢in baz: sonuglara
ulasmaya ¢alisacagiz. Bir insanin saglikl olarak tanimlanabil-
mesi icin, kendisini bedensel yonden iyi hissetmesi yeterli ol-
muyor. Bunun yani sira ruh, biling ve sosyal yonlerden de
kendisini iyi hissetmesi gerekiyor.

Ama sagligin boyle bir tanimi, ortaya onemli bir sorun ¢ika-
riyor: 11k 6nce bu tanima gore otistik insanlarin “hasta” olduk-
larin1 kabul etmemiz gerekiyor, ama diger taraftan, dtinyadaki
“hasta” sayisinin, saghkl insan sayisindan fazla oldugu anlami
da agr basiyor. Ozellikle sosyal yonden, kendisini kotu hisse-
den insan sayisinin, her toplumda giderek artmasi, sagligina
buyik 6nem veren ginimiz insaninin, ashinda “hasta” bir
varhik oldugunu gosteriyor. Ama ben otizmin, bir hastalik de-
gil, bir engellilik tiri oldugunu ve sadece bireyle sinirh 6zel
sorunlar yaratmakla -kalmayip, hepimizi ilgilendiren sosyolo-
jik bir olgu oldugunu kabul ediyorum.

Toplum gibi engellilik de ¢cok boyutludur. Baska turlii olmasi
zaten beklenemezdi, ¢iinkii toplumun ¢ekirdegini olusturan in-
sanin kendisi sosyolojik, psikolojik ve fizyolojik boyutlari olan
ve her boyutu yine kendi arasinda farkli boyutlar olusturan
karmasik bir varhiktr. Bu bakimdan insan, toplum ve engellilik
Gclus arasinda siki bir iligski ve benzerlik olmasi normaldir.

Bu bolumde engellilik kavraminin guncel bir tanim verile-
cek ve diger boliimler, bu tamimin tizerine oturtulacaktir. En-
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gellilikle ilgili cesitli duistincelerin farkli perspektiflerden ele
almacagl bu bolum, onu takip edecek olan digerlerinin de te-
melini olusturmaktadir.

Engellilik, agir dereceli ve uzun siirecek olan, ancak rehabi-
litasyon yetenegi bulunan bedensel, duyusal, zihinsel veya psi-
sik hasarlarin bulundugu, subjektif ve objektif yasam zorluk-
larina yol acan ve kiside davranis sapmalar1 yaratabilen bir du-
rumdur (Bintig 1980).” Ancak engelliligin tek tanimi bu degil-
dir; idari kurumlarda, bilim alaninda ve arastirmalarda, farkl
tanimlardan hareket edilerek, problemlere ¢oztim yollan ara-
nir. Ama burada kullanilan tanim, sadece ortada bulunan
problemi dile getirmekle kalmiyor, onun yarattig1 sonuglara
da yer veriyor: Bireyin engellilikle ne sekilde ilgilendigi ve sos-
yal cevrenin engellilige gosterdigi reaksiyonlar, engellilik du-
rumunu belirliyor. Ctinku engelliligin kapsamin1 ve derecesi-
ni, sadece objektif hasarlar belirlemez, ayn1 zamanda “6zellik-
le sosyal cevrede, engelliligin ne derece var oldugunun kabul
edilisine de baghdir” (Bundesarbeitsgemeinschaft ftr Rehabili-
tation 1994).°

Yukarida verdigim tamim, Diinya Saglik Organizasyonu
(WHO)?® tarafindan da 6zellikle vurgulanan, engelliligin g
boyutunu kapsamaktadir. Bunlar: Hasarlar (diablement), indi-
vidiiel/fonksiyonel kisitlamalar (diaability) ve sosyal kisitlama-
lar (handicap) olarak t¢ ayr bolume ayrihyor.

Hasarlar dazlemi

Engelliligin bu boyutunda hekimler, bireyde organik bir ha-
sarin bulunup bulunmadigini ve varsa hangi fonksiyonlara
olumsuz vonde etki ettigini arastirirlar. Boylece hangi tedavi-

7 Bintig, A. (1980): Wer ist Behinderter? Problematisierung der Begriffe und De-
finitionen von Behinderung in Verwaltung, Wissenschaft und Forschung. Bun-
desinstitut far Berufsbildung, Berlin.

8 Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (1994): Rehabilitation Behinder-
ter. Schadigung, Diagnostik, Therapie, Nachsorge. Deutscge Artzte Verlag: Koln.

9 WHO 1980 ve 1993: International classification impairments, disabilities and
handicaps.
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nin uygulanmasi gerektigine karar verilir. Ama otizm vakalari-
nin hepsinde, organik bozukluklara rastlamak mimkun olma-
dig1 halde, yine de organizmadaki herhangi bir hasardan kay-
naklandigina inanilmaktadir. Bu nedenle arastirmalar daima,
belli bir hasarin tespiti yontinde olmaktadir. Buna karsin psi-
kologlar ve pedagoglar, erken ¢ocuk otizmini sosyal ¢evre, an-
ne-cocuk iliskisi, korku duygusu gibi insanin subjektif deger-
lendirmelerine ve diger dis etkenlere dayanan o6zel bir durum
olarak kabul ettikleri i¢in, hasarin yerini sadece bireyde degil,
onun dis dinyasinda da aramaktadirlar.

Bireysel dizlem

Ister organik nedenlerden oturi olsun, isterse sosyal gevre-
den veya herhangi bir bagka nedenden o6turii meydana gelsin,
her tirlu engellilik, bireyin 6zel yasaminda cesitli kisitlamala-
rin ortaya ¢ikmasina neden olur. Engelliligin turiinden bagim-
siz olarak ortaya ¢ikan ve ginlik yasamdan baslayarak, kisi-
nin tim yasaminin gidisatina yon veren olumsuzluklarin tes-
pit edilmeleri ve bunlara kars1 6nlemler alinmasi gerekir.

Toplumsal dizlem

Engellilik, ayn1 zamanda sosyal sorunlar1 da meydana geti-
ren, sadece kisinin yasamiyla sinirli kalmayan sonuglar dogu-
rur. Toplumun, engelli insanlara sahip ¢ikmasi ve onlar ka-
musal destek ve tegviklerle, toplumun igine ¢ekmesi gerekir.
Egitimden is yasamina kadar her alanda engellilere ve onlarin
ailelerine 6zel imkanlar taninmasi ve bu imkanlardan kolayca
yararlanabilecekleri kosullarin olusturulmas sarttir.

Ancak bu tu¢ duzlemi birlikte dusinerek engelliligi ele alin-
ca, onun birey, aile ve toplum agisindan ne anlam ifade ettigini
anlayabiliyoruz. Ne zaman ki olayi, kisisel boyuttan kurtarabi-
lir ve sosyolojik boyutuna ulastirabilirsek, her turlt engellilik
durumunun, insanlari, ama ayn1 zamanda toplumun gelecegi-
ni de etkileyen bir durum oldugunu gorebilir ve boylece, en-
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Engellilik (Disablement)

Nedenler: Hastalk ya da dogustan gelen ariza
ya da dig hasarlar (Yaralanma)

1 Hasarlar l
(impairment) |, Individiiel/fonksiyonel
2| kisitlamalar / yetenek arizalari |— Sosyal
(Disability) 3| kisitlamalar
(handicap)
[ A s 4
Kisisel sonuclér 3 E
- Bagimsizhigin : ‘
- Hareketliligin L Toplumsal sonuglar
- Serbest zaman etkinliklerinin| | Ailesel sonuglar - Bakim hakki
- Sosyal entegrasyonun - Bakim ihtiyaci - Uretkenlik kayb
- Ekonomik ve mesleki - Bozulan sosyal iligkiler| | - Sosyal uyum
imkanlarin vb. kisitlanmasi - Ekonomik yik vb. bozukluklari vb.

Sekil 1. Engellilik (Kaynak: Bundesarbeitsgemeinschaft fir Rehabilitation 1994).

gelli insan ve onun yasamiyla daha yakindan ilgilenmek zo-
runda oldugumuzu anlarz.

Engellilik, genellikle bedensel, zihinsel ve psisik olmak uzere
ug¢ kategoriye ayrilarak ele alinir. Bu kategorilerin yani sira,
duyu organlarina bagl olarak ortaya ¢ikan engellilikler ayr
bir grupta incelendikleri i¢in, dordiinct bir engellilik katego-
risinin varligindan da s6z edilir. Pratik caligmalara ve engellili-
gin farkl bilim alanlarinda ele alinisina bagh olarak, daha de-
gisik simflandirmalar da yapilmaktadir (Bintig 1990; Bunde-
sarbeitsgemeinschaft fur Rehabilitation 1994).

Engellilik yukarida verilen tamimiyla ele alindigy takdirde,
rehabilitasyon imkanimin bulundugu fikrinden yola ¢ikilir. Re-
habilitas yon, herhangi bir fonksiyonel, psisik veya zihinsel ar1-
zanin, sureklilik kazanarak kisisel, sosyal ve meslek yasamina
kisitlama getirmesine veya tamamen bunlara engel olmasina
karsi alinan, bireysel ve sosyal yasamdaki negatif etkilerini mi-
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nimum seviye ¢ekmeye ¢alisan girisimlerin toplamidir. Bu giri-
simler icinde tibbi tedaviler, psikolojik terapiler, sosyal yardim
hizmetleri, maddi yardimlar, 6zel egitim veya meslek edinme-
de ozel destek ve tesvik gibi, bircok 6nlemler yer alabilir. Han-
gilerinin kisiye ve ailesine gerekli olduguna uzmanlar karar
vermeli ve tabii ki ilk etapta devlet, bu imkanlann ortaya ¢ika-
bilmesi icin gereken kosullari, tlkenin her tarafinda yaratabil-
melidir. Yerel yonetimlerin caligmalara dahil edilmesi, hizmet-
lerin verimliligini ve kalitesini arttiracag icin, yerel yonetimle-
re daha fazla s6z hakki taninmasinda yarar vardir.

Ama en iyi fikirler pratikte uygulanamazsa, insanlara yarar
saglamasi mumkun degildir. Bu nedenle, iilkemizdeki uzman
personel eksikliginin giderilmesi i¢cin hem bilimsel hem de si-
yasi girisimlerin gerceklestirilmesi gerekir. Bunun yani sira en-
gellilik durumundan etkilenen ailelerin bilgilendirilme ¢alis-
malarina da agirhik verilmeli ve 6zellikle toplum duizeyinde
bilgilendirme atag) baslatilmalidir. Bundan sadece engelliler ve
aileleri degil, ayn1 zamanda toplumun kendisi, hem bugunt
hem de gelecegi icin yarar saglayacaktir. Nasil ki depremden
sonra basin ve medya aracilig ile halka birtakim bilgiler veril-
meye baslandiysa ve bilinglendirme girisimlerine dogru ilk
adimlar atildiysa, ayni sekilde (ve bu kez yeni bir sosyal dep-
rem ortaya ¢itkmadan o6nce), halkimiz engellilik ve engelli in-
sanlar, onlarin yasamt ve ailelerinin sorunlari uzerine bilgilen-
dirilmeli ve bilin¢lendirilmelidirler.

Rehabilitasyonun en 6nemli ve en genel hedefi, engelli insa-
nin sosyal entegrasyonunu gerceklestirebilmektir. Bundan anla-
silmasi gereken sey, engellinin toplumsal yasamin icinde yer
almasidir. Yapilacak her tiirli rehabilitasyon girisiminde (tib-
bi, psikolojik, terapik veya pedagojik) bu temel hedef daima
g6z onunde bulundurulmalidir. Bu da sadece uzmanlik bilgi-
leriyle olacak bir sey degildir ve rehabilitasyon hizmetlerini
sunacak olan uzmanlarin, sosyal anlayis diistincesine karsi da-
ha fazla hassaslasmalar1 gerekmektedir. Guniimutzde bu konu-
nun her zamankinden daha fazla dile getirilmesinde yarar var-
dir, ¢tinki yagami kolaylagtirmaya calisan ve ona deger veren
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her tirlu girisime ragmen, butun toplumlarda giderek artan
bir bicimde gayri insani davranis ve tutumlarin arttig) gézlem-
lenmektedir.

Bugunku toplumlara randiman toplumu denilmesindeki hik-
met, ise verdigi asir1 onemdir. Tirkiye de dahil olmak uzere,
demokrasiyle idare edilen biitiin toplumlar, ayni1 zamanda bir is
toplumu olarak adlandirilir. Alman immunbiyologu Gerhard
Uhlenbruck, daha 1929 yilinda “Randiman toplumu, bir tek
ahlak tamir: Is ahlaki!” diyerek, ise verilen degerin altim ¢iz-
mistir. Ama eglenceyi bile agir bir is haline getiren ve her seyini
randimana gore ayarlayan bir toplumda, engellilere ne kadar
deger verilecegini, artik siz diistiniin. Oysa engelsiz olmak, ge-
tirilen randimandan elde edilen bir kazang degildir, sadece her
an elimizden alinmas1 mimkun olan bir hediyedir. Bu nedenle
engellilere bakarken, biraz da kendimize bakmus oluruz.

“Normallesme” prensibi ne ifade ediyor?

Engellilik ve normallik, birbiriyle zit iki kavram gibi gorunse
de, aralarinda dusinuldigu kadar ¢ok buytk bir mesafe yok-
tur. Ancak bu mesafenin daralmasi i¢in yaklasik 200 yillik bir
siureye gereksinim duyuldu. Bundan sonraki iki asir icinde
herhalde engelli insan1 bizden biri olarak kabullenmis olacagiz.

Genellikle tibbi ve teknolojik ilerlemelerin, engellilerin ya-
samina olumlu bir¢ok etkide bulundugu dusiinulse bile, bu
dogru degildir. Onlarin yasamina olumlu etkiyi, bu alanlarda-
ki yeni imkanlar degil, o imkanlarin, engelliler i¢in de kulla-
nilmasini 6ngoren fikirlerin ortaya ¢ikmasi saglamistir.

Ne zaman ki engellilik, sosyolojik bir olgu olarak kabul
edilmeye baslandi, o andan itibaren sosyal, pedagojik ve tibbi
bircok imkan engelli insanlar i¢in de kullanilmaya basland: ve
bunun dogal bir sonucu olarak, yeni imkan arayislarina gidil-
di. Bunun en guzel ornegini “Normallesme Prensibi” olarak
bilinen olayda gormek mumkunduir.

Avrupa'da, engelli ¢cocuklara da egitim imkani sunma fikri-
nin ortaya ¢ikmasi 19.yuzyila rastlar. Aradan gegen iki asir
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icinde meydana gelen degisimler, sadece diistincelerimizi de-
gil, aynm1 zamanda sosyal ve fiziksel cevremizin de degismesine
yol act1. Engelliler i¢in su.iulan yardim ve imkanlarin kapsami
genisledi ve sayisi arttl. Bu yardimlar, 6zel egitim almis insan-
lar tarafindan verilmeye baslandi ve bir¢ok yeni meslek grup-
lar1 ortaya gikti. Engelli cocuk, boyle “6zel pedagoji”™ egitimi
gormus insanlarla, en ge¢ okul ¢ag1 gelince karsilasir. Bu ¢ocu-
ga nasil yardimci olunabilir? Hangi yardim ve tesviklere ihti-
yac1 vardir ve ona nasil bir egitim programi uygulanmahdir ki
hem sosyal entegrasyonu gerceklesebilsin, hem de kendisini
yaratabilsin? Uzmanlarin ilgilendigi bu sorularla aslinda hepi-
miz ilgilenmek zorundayiz, ¢iinku her tilkede oldugu gibi, bi-
zim tlkemizde de engelli cocuk sayisi her gecen gun biraz da-
ha artiyor. Uzmanlarin ilgilenmesi, bu ¢ocuklarin yasaminda
mutlaka olumlu degisimler yaratacaktir, ama yasamlarinda ka-
lite artis1 saglayabilmek icin, asil toplum onlar1 gérmeye ve
anlamaya hazir olmalidir.

“Tedavi pedagojisinin”"' olusumuyla ilgili ilk adimlar yine
19. Yuzyilda atildi. Ornegin Weimar Donemi Almanya’sinda zi-
hinsel engelli cocuklara ayr1 siniflarda ders verilirdi, ama Nas-
yonal sosyalizm ile birlikte “degersizler” olarak tammlanan in-
sanlarin imhasina baglaninca, engelli ¢ocuklar tizerine yapilan
her tirli bilimsel ve uygulamaya dayanan calismalar durdu-
ruldu (Antor & Bleidick 1995)." Cunki insan yasaminin “es-
ya ile tartildigy” donemde (Scheuing 1997)" pedagojik dusun-
celere yer yoktu.

10 Ozel Pedagoji: Buradaki ¢zel kavram, 6zel sektore ait anlaminda degil, engelli
cocuklarin 6zel durumlarina isaret eden bir kavram olarak kullaniliyor. Al-
mancada Sondepadagogik kavraminin Turkge’ye cevrilmesinde yanhs anlasil-
malar yol agabilecek bir durum ortaya cikiyor.

11 Tedavi Pedagojisi: alm. Heilpadagogik. Heil kavram: “tedavi” “iyilestirme”,
“saghk”, ama ayni zamanda dini anlamda “selamet” veya “kurtulus” anlamina
da geliyor. '

12 Antor, G. & Bleidick, U. (1995): Die Sprache in der Behindertenpadagogik.
In: G. Antor & U. Bleidick (Hg.): Recht auf Leben -Recht auf Bildung, Aktuel-
le Fragen der Behindertenpzdagogik. Heidelberg, 154-168.

13 Scheuing, H. (1997): ... als Menschenleben gegen Sachwerte gewogen wur-
den. Heidelberg.
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Sefkat ve sevgi; insam hayvandan ayiran bu iki 6zellik yitiri-
lince, insanin hayvandan farki kalmaz. Hatta hayvanda bulun-
mayan, gayri insani oldugu kadar, gayri hayvani ozelliklere de
sahip olabilir. Canavarlasir! Neyse ki bu canavarlik belli bir
stire sonra yerini tekrar mantiga birakti, ama insan yasami ga-
ranti altina alindiktan sonra da pedagojik calismalarin (Al-
manya'da) baslamasi yine de uzunca bir stre aldi, ¢unki ilk
once endustri, ekonomi ve sanayi gelismeliydi, sonra engelli
cocuklarin sorunlanyla ilgilenilebilirdi. Ulkemizde de benzer
bir durumla bugun karsi karsiya bulunuyoruz. Engelli ¢ocuk-
larimiz, egitim sisteminden yeterince yararlanamiyor, okul ka-
pilar genellikle kendilerine kapal kaliyor. Bu ¢ocuklarin cogu
ekonomik gucu zayif ailelerin ¢ocuklar1 olmasi, onlari iyice
toplumun disina itiyor.

Haklarini savunacak bir lobisi bulunmayar. zihinsel, ruhsal
veya fiziksel engelli ¢cocuklarimiz, toplumda ufak bir azinhigin
uyesi olduklari yetmiyormus gibi, bir de buna imkanlardaki
azlik eklenince, yasam onlar i¢in bir zevk degil, katlanmak zo-
runda kaldiklan bir stire¢ haline geliyor. Bu durumun bir an
once sona ermesini bekleyenler, ilk etapta engelli ¢cocugun ai-
lesi ve onun yakin cevresidir. Ama toplumda engellilere sevgi
ve sefkat duygulari olusmuyorsa, onlara verilen destek ve yar-
dimlarin tur, adedi ve kalitesi de ona gore olacaktir. Cok sa-
yidaki gorevin yerine getirilemeyisinin tek nedeni, stirekli ola-
rak one siruldugu gibi sadece tlkemizin ekonomik sikintilar
degildir. Asil problem engellilere karsi duyarsiz olusumuzdan
kaynaklanmaktadir. Isine gelmeyen her olayda kendisine bir
gunah kecisi yaratmaya alisan insanin matbaasindan ¢ikan ve
cok sevdigi paraya su¢ bulmasi, sadece tuhaf degil, aym za-
manda mantiksizdur.

Egitim ve pedagojik imkanlar, tesvik ve destek, dogru ve
dengeli bir bi¢cimde engelli ¢cocuklarin yasamina entegre edile-
bilir ve onlarin yagamina olumlu etki yapabilirse, o zaman ya-
sam engelli cocuklar ve onlarin aileleri i¢in de daha anlamli
olacaktir. Saydigim bu unsurlari onlara toplum hazirlamahdur.
Engelli cocuk, engelli olusundan otiira zaten sikintilarla dolu
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bir yasama sahipken, bir de bunlara toplumun ¢ikardig engel-
ler eklenmemelidir.

Cocuklarin sadece bir kismi biyolojik nedenlerden oturu
engellidir. Bunlar arasinda zihinsel engelliler, spastikler, felgli-
ler vb. gibi ¢ok cesitli engelliler bulunmaktadir ve otistik ¢o-
cuklarin da zihinsel engelli olduklarin iddia edenler vardir.
Engelliler icin pedagojik tedavi uygulanmasi gerektigi dustin-
cesinin olusmaya basladigi donemlerde, zihinsel engelli oldu-
gu kabul edilen her ¢ocugun, doktorlarin eline teslim edilmesi
gerektigine inanilirdl. Cocuklarda gortulen her tuhaf davrani-
sin ardinda, zihinsel bir bozuklugun bulundugu duastnuldugu
ve bu davramislarin tibbi tedavi yoluyla iyilestirilebilecegi veya
en azindan onlara, tibbi yontemlerle daha iyi yardimca1 oluna-
cag1 dusuncesi hakimdi.

Bu diistincenin baslica hedefi, cocuktaki engellerin, muhte-
melen iyilestirilebilecek olan yonlerinin tedavi yontemleriyle
goreceli olarak iyilestirilmesine ¢alismak ve boylece onlara
destek olup, bakimlarin iyi bir sekilde yaparak, duygu diinya-
larina istek ve seving katabilmekti. Boylece yasamlar yine de
bir seye benzeyebilirdi. Savas sonrasi Almanya’sindaki bu du-
sinceler hi¢ de olumsuz sayllmazdi. Kisa bir siire 6nce savas-
tan ¢ikmis ve engellileri 6ldiirmeyi yasalarla garanti altina al-
mis insanlarin hala o toplumda yasadiklar1 dusunulurse, en-
gelli cocuklara yasama sansi taniyan ve onlara yardim edilmesi
gerektigini 6ngoren bu fikirlerin, Almanya'da ortaya ¢ikmis ol-
masl, “insandan umut kesilmez” dedirtecek kadar iyi bir bas-
langigti. -

Bunun ardindan baglayan yeni stire¢ iginde, butun engelli
cocuklarin egitim haklarinin garanti altina alinmasi ve egitim
imkanlarindan yararlanabilmelerinin saglanmasina sira geldi.
Acilan 6zel okullarda bu hedefe ulasilmasina karar verildi. Ki-
sa bir sire icinde, daha 6nce ¢ocuk yuvasi veya ¢ocuk yurdu
olarak kullanilan yerler, bu tiir 6zel okullara gevrildi. Hedef,
cocugun fonksiyonlarina, egzersiz yaptirmak suretiyle islerlik
kazandirmakt1 ve boylece kendi islerini kendisinin goérebilme-
sine yardime1 olunulacakti. Engelli kavrami da zaten o dénem-
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lerde dogdu ve boylece, ozellikle zihinsel engeli olan ¢ocukla-
rin “pratik yonden egitilebilir” olduklar1 kabullenilmis oluyor-
du (Adam 1978)." Bu dusiince dogrultusunda, engelli cocuk-
lar i¢in 6zel okullar ve cesitli beceriler elde edecekleri imalat-
haneler acildi.

Boylece onlara sosyal uyum hakki verilmesine verilmisti,
ama gercekten topluma uyum saglayabileceklerine olan inang
pek fazla degildi. Ashina bakilirsa, o donemlerin pedagojisi ba-
baerkil bir dustince tarzina sahipti. Pedagoglar, engelli cocuk-
larin neye ihtiyaglar1 oldugunu bilir ve bunlar 6gretilmeye ca-
lhisihrdi. O dénemde uzmanliktan anlasilan sey, engelli insanla-
ra, yasama hakkini yasalar dogrultusunda bagislamakti. Ama
sonralari, engellilerin toplumdan dislanmamas: gerektigi fikri-
nin ortaya ¢ikmasinin, aym temele dayandigini da unutma-
mak gerekiyor.

Normallesme fikrinin ortaya ¢ikisimin temelinde ise engellilik
ve engelli cocuk yer almaz. Fakat engellilerle ilgili sosyolojik,
tibbi, psikolojik ve pedagojik calismalara buyik katk: sagla-
mistir. Normallesme fikrinin dogdugu yer Kuzey Avrupa'dir
(Nirje 1994)" ve baslangicta, insanlarin hapishaneyi andiran
konutlarda degil, insan yasamina uygun binalarda ve gevrede
oturmalar1 gerektigi isteginden yesermistir (Wohlhiter
1995)."® Ama bu fikri engellilik alanina da aktaranlar, engelliler
icin belirlenen hedeflerin giiclu bir sekilde degismesini sagladi-
lar. Artik tek hedef, engelli cocuklara giinliik yasamlarinda yar-
dimcl olacak pratik beceriler kazandirmak degil, daha ziyade
onlarin normal bir yasam surdirmelerini saglamakt. “Herkes
icin normal yasam” sozu, bir slogan haline geldi. Bunun anla-
my, artik bundan boyle insanin ¢evreye uyum saglamas gerek-
tigi duisincesinin arka plana gecmis olmasidir. Yardimlar nor-

14 Adam, H. (1978): Arbeitplan fir den Unterricht mir Geistigbehinderten. Lim-
burg.

15 Nirje, B. (1994): Das Normalisierungsprinzip - 25 Jahre danach. Vierteljah-
resschrift fir Heilpadagogik und ihre Nachbargebiete 1, 12-32.

16 Wohlhiter, H. (1995): Das Normalisierungsprinzip und andere Leitideen fur
die Gestaltung der Behindertenhilfe. Zur Orientierung 1, 16-21.

39



mallesmeli ve cevre kosullart insanin ihtiyaglari ve ozellikleri
dogrultusunda yeniden uyarlanmaliydi (Hahn 1994)."

Bu dustincenin kabul gormesi tizerine, fiziksel cevre gozle
gorunur bicimde hizla degismeye bagladi. Kaldirimlar al¢ald,
her turlu engebe ortadan kalkti, merdiven basamaklari her
yerde ayn1 yukseklikte oldu, asansorler engellilerin de rahatca
kullanabilecekleri sekle burtindu ve merdivenlerin yanina
rampalar yapildy, trafik lambalarina ek bir salter konularak,
goérme engelli insanlarin trafik lambasini, karsidan karsiya ge-
cerken kirmiziya ¢evirmesi mimkun kilindi, kamu tasimacili-
g1 da buna ayak uydurdu, otobtislerde ve metrolarda engelliler
icin 6zel koltuklar yapildi, otobuslerin sekli ve yiksekligi, en-
gelli insanlarin rahatca kullanabilecekleri konuma getirildi.
Cunku “Mumkin oldugunca normal bir yasami ... en kolay
mumbkiin kilan sey, eger kullamlan careler mtimkun oldugun-
ca normalse miumkundur” (Thimm 1992).'8

Normallesme diistincesinin iki farkli boyutu vardir: Tespit
edilebilen yasam standardina ait boyut, su anki kosullarin, en-
gelsizlerin ihtiyaclarina uygun hale getirilmesini hedef alir,
buna ek olarak, ayrica normalligin kalitesi de dikkate alinir.
Diger taraftan esitlik, dayanmisma ve insan onuru degerlerini
kapsar ve sosyal siyaset, aktif paylasim anlayisinin, sans esitli-
ginin ve insan onuruna uygun kosullarin yaratilmasin sagla-
yan bir toplum siyaseti olarak kabul edilir.

Engelli insanlar i¢in sunulan bitun hizmetlerin temel hedefi
entegrasyondur ve engelli cocuk, kendisini sosyal entegrasyon
icinde yaratabilmelidir. Engelli cocuklara egitim veren tim
ozel" okullar, bu dusiinceyi baglica gorev olarak benimsemis-
lerdir. Baslarda, engelliler i¢in 6zel hizmet veren kurum ve ku-
ruluslarin agilmasina ve boylece engellilerin toplumun i¢inde

17 Hahn, M. T. (1994): Selbstbestimmung im !..\>en, auch fiir Menschen mit ge-
istiger Behinderung. In: Geistige Behinderung 2, 81-84.

18 Thimm, W. (1992): Normalisierung in der Bundesrepublik Deutschland. In:
Geistige Behinderung 4.

19 Buradaki “6zel” kavrami, 6zel sektorle karistinlmamalidir. Kastedilen asil sey,
engelli cocuklar igin 6zel olarak devlet tarafindan agilan okullardr.
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yer alacaklarina inanildi. Ama daha sonra goruldu ki, bunun
icin 6denmesi gereken ytklu bir fatura vardir; ¢iinku engelli in-
sanlarl, boyle ozel ve genellikle ikamet bolgelerinden uzakta ka-
lan kurum ve kuruluslarda toplamak, ayni zamanda onlar top-
lumun disina ¢cekmek anlamina da geliyordu (Rosenberger
1998).2° Bu yuzden engellilerin toplumdan daslanmamalarinin,
onlara bir yasal hak olarak verilmesi gerektigi 6ne surulda, ama
bu istegin, engellileri daha fazla riske sokacag1 da hesaba katild1.
Engelli insanlar adina o zamana kadar talep edilen “koruma ala-
n1” sorgulanmaya baslandi. Madem ki (engellilige ragmen) top-
luma ait olunacakty, o zaman normalligin olumsuz taraflarinin
da yasannasi gerekiyordu. Hi¢ kuskusuz, engellilerin entegras-
yonu “ilerleme kaydetti” (Beck 1996), ancak sinira da dayandu.

Engelli cocuklara uygulanan 6zel pedagojinin en gtincel tez-
lerinden biri de, otonomi ve kendi kararim kendi verebilme
fikridir. Engelli insan taniminin degisime ugramas1 gerektigi
talep edilmektedir ve bu baglamda paradigma®' degisiminden
soz edilir. Engelliler artik bundan boyle, profesyonel ve iyi ni-
yetli bakim ve tesviklerin nesnesi olarak degil, daha ziyade
otonom ozneler olarak algilanmali ve kabullenilmelidir. Ku-
rumlar, kuruluslar ve buralarda gorev yapan pedagoglar, en-
gellinin kendi kararini kendisinin almasina yardimci olmaly,
pedagoglarin bu duruma, gereksiz kisitlamalar getirip getirme-
diklerini kendilerinin sorgulamalar istenmektedir.

Bu durum cevaplandirilmas1 gereken bazi sorularin ortaya
¢ikmasina yol agmistir. Ornegin ikamet ve ¢alisma yasami na-
sil olmalidir ki, kararlarda kisisel 6zgurluk kisitlanmasin? Bu
soru acaba okullarin ders programlarina konulmali midir? En-
gelliler (6rnegin zihinsel engelliler) yasamlarinin idaresini ele
alabilecek yeteneklilige sahipler mi? Onlara bugiin yardim
eden profesyoneller, bundan bdyle onlarin asistani durumuna
m1 gelecekler? (Miles-Paul & Frehse 1994).%22 Bu sorulara ce-

20 Rosenberger, M. (Hrsg.) (1998): Ratgeber gegen Aussonderung. Heidelberg.
21 Paradigma: Ornek teskil eden, model karakteri olan anlamina geliyor (Duden).

22 Miles-Paul, O. & Frehse, U. (1994): Persé-liche Assistenz. Ein Schlissel zum
*selbstbestimmten Leben Behinderter. Gemeinsam Leben 1, 12-17. ~
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vap aranirken, kisa bir siire sonra “yardimlasma gruplar1” or-
taya ¢ikti (Knust-Potter 1994).% Boyle bir otonomi diisiincesi-
nin gergeklestirilebilmesi i¢in engellinin cesaretlendirilmesi ve
yasamina hukmedecek konuma getirilmesi gerektigi fikri de
giderek daha fazla kabul gormeye baslayinca, engellilere hiz-
met veren kurum ve kuruluglar, verdikleri hizmetlerden yarar-
lanan engellileri, yetenek sahibi kisiler olarak gérmek zorunda
olduklarini anladilar.

Turkiye hentiz bu stirecin baslangicinda sayilir. Bizim en-
gellilerimizi de, haklarinda sadece kararlar verilebilen obje-
ler olarak gormememiz icin, karsilikli ve dengeli, engellilerin
kisiligini tesvik edici siireclerin, sosyal hizmet organizasyo-
nu sireglerine dahil edilmeleri gerekmektedir. Engellilerin
s0z haklar1 oldugunu, bu hakkin kullanilmasina ve kendi ka-
rarlarini kendilerinin alabilmelerine imkan verilmesi gerekti-
gini, bunun yani sira da bu kisilerin 6zelliklerini daha degi-
sik bir anlayis icinde algilamay sadece normal vatandaglarin
ogrenmesi yeterli degildir; ayn1 zamanda uzmanlarimizin da
kendilerini bu yonde gelistirmeleri gerekir. Imkan, her za-
" man ve her ortamda bulunabilir, énemli olan unsur, disin-
celerde meydana gelecek olan degisimdir. Bunu basarabilir-
sek, Turkiye'de de engellilik hi¢bir zaman toplumsal dislan-
mishk anlamina gelmeyecek ve bu durum onlara, toplumla
butunlesen bir yasami 6ngoren saghkl insanlar1 da mutlu
edecektir.

Engellimizin adr: Otist
Toplumda ¢ok ufak bir azinligin temsilcilerinden biriyim. Diger
cocuklar gibi benim de bir ismim ama onun yaninda bir ikinci-
si daha var: Otist! Insanlarin gogu bunun ne anlama geldigini
bilmiyor. Bir kismi bildigini zannediyor. Bir kismi da bildigini
bilmeyenlere o kadar karmasik bir bicimde anlatiyor ki, beni
tanimalari midmkun olamiyor. Anlamint 6grendikleri zaman,

23 Knust-Potter, E. (1994): We can change the future. Self-Advocacy-Gruppen in
Grof3britanien.
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cirkin bir isim olduguna inaniyorlar. Hele Tirkge'sini isitince,
bu inanglari ikiye katlaniyor: Igekapanik! Yani dis dinya ile ilis-
kisi olmayan, gllmeyen, konusmayan, tuhaf davranislari olan;
kisaca geri zekal, deli, sizofren, sizoid. BUtln bunlarla bag-
dastirdiklari seyler bunlar; mesela benim higbir zaman kendi
kendime yetemeyecegime, kendi islerimi géremeyecegime,
yasamimda, kendimle ilgili kararlari hi¢cbir zaman alamayaca-
gima inaniyorlar. Bu ylizden hem annem hem de babam,
otist terimini, mimkinse agizlarina hi¢ almak istemiyorlar.
Ama bazen bu ismi telaffuz etmek zorunda kaliyorlar, ¢linki
ancak o zaman, ihtiyacm olan yardimlan alabiliyorlar. Galiba
benden utaniyorlar. Ama belki sadece Gzlllyorlar, onlarin ha-
yallerindeki ¢cocuk olamadigim igin! Onlarla iletisime gegeme-
digimden, ne dislnddklerini bilemiyorum. Ve bazen de, 6zel
durumumu dikkate alarak, beni fazla yormadiklarina mem-
nun oluyorum.

Otistik ¢ocuk belki kendisini bize boyle tanitirdi, eger otizm
onu engellemeseydi. Ne yazik ki cocuk yastaki otistlerin boyle
bir seyi basarmas1 mumkun degildir. Bu ytizden onun yasami-
n1 anlayabilmek igin, baskalarinin onun adina konusmasi ge-
rekiyor. Bugtin onu size tanitma gorevi bir sosyologa dusuyor,
yarin siz onun adina konusacaksiniz.

Cocuk kendisini tanitirken diger adini séylemeyi unuttu:
Ona engelli de diyorlar! Yani normal olmasini engelleyen bir-
seyler var onda, tipki daha bagka engelli cocuklarda oldugu gi-
bi. Burada okuduklarinizdan sonra otizmi ve otistik ¢ocugu
taniyacaksiniz, ama otistik ¢ocuk, engelli insanlardan sadece
biridir, onun yani sira daha birgok engelli cocuk yasiyor ara-
mizda: Fiziksel, zihinsel ve psikolojik yonlerden engelli olarak
dunyaya gelenlerin yani sira, ne zaman ve neden basladig bi-
linmeyen, ama dogumdan belli bir sure sonra engellilik duru-
mu ortaya ¢tkanlar da var. Bir kismi da gesitli hastalik ve kaza-
lardan oturu engelli olarak, yasamlannin geriye kalan bolu-
munu gegirecekler. Yillik dogum rakamlarina bakildiginda,
dunyaya gelen ¢ocuklardan yuzde 0,5 ile ytuzde 0,6’sinin en-
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gelli oldugu goruliyor (Neuhduser 1992).** Yani goruniste
cok ufak bir azinliktan s6z ediyoruz burada.

Otistik cocugun daha baska adlar1 var: Geri zekali oldugu
soyleniyor, sizofren oldugu da iddia ediliyor. Bunlar ayn: sey-
ler olmadig1 halde, otistik ¢ocugun, hem 6yle hem de boyle
olabilecegi belirtiliyor. Herhalde daha simdiden, neden otizme
kesin bir ¢are bulunamadig anlasilmistir: Ctinku biz hala onu
nereye koyacagimizi tam olarak bilmiyoruz.

Ol¢iimiiz insandir; engellilik degil!

Bu kitabin hedefi otistik ¢ocuklar1 ve genel olarak engellileri
ele almaktir, ama ¢ok daha 6énemli baska bir hedefi daha var:
Onlarin uzerinden bize, yani insana ulasmak! Bu isin kolay ol-
mayacagini ben de biliyorum, ama engelli insanlarimiz agisin-
dan ¢ok onemli oldugunu distundugim icin, size ulasmayi ar-
zu ediyorum. Ciinku engellilerin éntindeki engelin, sadece
onlarin dogasindan kaynaklanmadigina, onlerine toplum tara-
findan da, (genellikle bilingsizce) yapay engeller ¢ikarldigina
inaniyorum. Eger insanin gelecegini rastlantilarin eline teslim
etmek istemiyorsak, insana kars1 hassaslasmak ve sorumluluk
ustlenmek zorundayiz. Bugun her zamankinden daha fazla
buna ihtiyacimiz var. Schiller’in dedigi gibi “Insan, hedeflerini
buyuttiikkge biyir” ve ben, insanin kendisine ulasmaktan da-
ha buyuk bir hedefi, ama ayn1 zamanda daha buyuk bir engeli
olabilecegini tasavvur edemiyorum.

Peki ama, insan kimdir? Yoksa insan nedir, diye sormak da-
ha m1 dogru olurdu? Yunus Emre, insani tanimlarken “Beni
bende demen bende degilim / Bir ben vardir bende benden
iceri” diyerek, insanin bir kisiliginin bulundugunu, bu kisili-
gin bilinen ve bilinmeyen yonlerinin oldugunu ifade etmek-
teydi. Insanin Kisiligini, ancak disa yansittig1 kadariyla tanya-
biliriz, geriye daima “yoruma” agik olan, bir par¢asini kendisi-
ne saklar. Otistik ¢ocugun disa yansittigl, yansitmadigindan

24 Neuhauser, G. (1992): Geistige Behinderung I und Il. Krankenhauspsychiat-
rie 3, 75-79 und 136-139.
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daima ¢ok az oldugu icin, onun sadece ¢ok ufak bir bolumu-
nu tanityoruz. “Ondan igeri” olan buytk kism tizerine sadece
yoruma dayanan bilgilerle yetiniyoruz.

Insanin biyolojik, psisik ve sosyal bir buttin oldugu da soy-
lenir. Boyle ele alindig1 zaman, otistik ¢ocuklar (insanlar) ge-
nellikle bu butuntn disinda birakilir. “Her seyin 6l¢usi insan”
oldugu halde, hatta asil bu ytuzden, otistik ¢cocugun bu buti-
nun disinda kaldigina sasmamak gerekiyor. Cunkii aksi seyta-
nin isine bakin ki, insamin kendisi giderek gayri insani vasiflar
edinmeye basladi ve cogumuz, engellilerin egitilebilir oldukla-
rina inanmadig gibi, bir de boyle bir egitime ihtiya¢ duyma-
diklarina (gevreyle iliski kurmadiklari igin) kilitlenmistir.

Konusu insan olan her arastirmaci, ilk 6nce arastirdig se-
yin ne oldugunu bilmek zorundadir ve giinumuizde genellik-
le “Antropoloji, insan hakkinda bilgi toplayan ve bunlar,
baska bilimlerin yontemlerinden yararlanarak arastiran” bi-
lim dali olarak kabul edilir; “pedagojik antropolojinin aras-
tirma konusu [ise], insanin egitim ihtiyac1 ve egitilebilirligi-
dir” (Vernooij 1993).” Diger taraftan insanin geligsebilmesi
icin, baska insanlara ihtiyac1 vardir. Her ne kadar bugun
ayaklar1 balgikta basi kaf daginda olan insan, ¢evresindekileri
pek umursamaz gibi gorunse de, genellikle her seyi cevresi
icin yapar ve tek basina birakilan, toplumdan ve uygarliktan
uzak yasayan insanin akibeti, vahsi bir hayvaninkinden farkh
olmaz (Malson 1972).2¢

Insan olarak tanimlanan varligl, hayvandan ayiran vasiflar
hangileridir? Vernooij (1993) bunlar1 dért ayn kategoride to-
parliyor ve bunlardan yola ¢ikarak, bazi sosyolojik ve pedago-
jik sonuglara variyor:

Insan, kendi varligi ve kendisini cevreleyen dogal, kulttirel
ve personel gerceklikleri, mekana ve zamana bagh olarak bi-
lincini de kullanip, gelistirebilecek o6zelliklere ve bir iletisim

25 Vernooij, M.A. (1993): Anthropologische Grundfragen. In: H. Goetze & H.
Neukater (Hg.): Handbuch der Sonderpidagogik. Padagogik bei Verhaltenss-
torungen. Edition Marhold im Wisseschaftsverlag: Berlin. S. 50-70.

26 Malson, L. (1972): Die wilden Kinder. Suhrkamp. Frankfurt/Main.
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(komunikasyon) sistemine sahiptir. Ayni zamanda dogdugu
cevreyi aktif bir sekilde degisime ugratabilir ve boylece yasam
kosullarim daha iyi bir duruma getirebilir (ya da bozabilir).
Ayrica kendi tarihsel gelisiminin bir sonucu olarak ortaya ¢i-
kan yasam kosullarini da degisime ugratabilecek konumdadur.
Butiin bunlar1 géz oniine alinca, ben insanin sadece “tabiatin
gecici bir hevesi” (Erich Fromm 1900-1980) olamayacagina
daha ¢ok inaniyorum.

Insan kendi dunyasim temsil eden her turlu biling icerigiyle,
bilingli (kognitif) bir ugrasa girisebilir, yani bilincinin gactnu
arttirabilir, dustuncelerini ve tasavvurlarin tekrar tekrar gelisti-
rebilir, bunlan eskileriyle kombine edebilir, aralarinda yeni
iliskiler olusturabilir, igeriklerini hafizasinda depolayabilir,
gecmisi, simdiki an1 ve gelecegi kavrayabilir ve bunlar bilinci-
ne, dustincelerine ve planlarina ortak edebilir. Demek ki insan,
“gorebilmenin” hayalini kuran bir kor degildir, tam tersine al-
gilama ozellikleri ve hafizasi, ayn1 zamanda bilinci, talim ve
terbiye edilebilen, zeka randiman gelistirilebilen bir varliktir.

Her ne kadar insanin duyulari, hayvanin 6zel duyular ka-
dar gelismemis olsa bile ve hayvanla karsilastirilinca bir “ek-
siklikler varhig1“ (Gehlen 1940;7 Portmann 1944)? olarak ta-
nimlansa da, buna karsin onun iletisim sistemi, hayvaninkin-
den ¢ok daha detaylidir ve ¢cok daha verimli ¢alisir. Konusma
veya yazl yazma yetenekleri sayesinde, dustincelerine kalhcihik
kazandirabilir, Varnooijnin (1993) degimiyle bunlar1 “tutabi-
lir”, bagkalarina bilgi aktarabilir, ortak plan yapabilir ve fikir
alis verisinde bulunabilir. Bu da onun konusma yeteneginin
gelistirilebilir oldugunu, yeni diller 6grenebilecegini, iletisim
yetenegini arttirabilecegini ve yazi dilini 6grenebilecegini gos-
termektedir.

27 Gehlen, A. (1940): Der Mensch. Seine Natur und seine Stellung in der Welt.
Berlin, Bonn 1958 ders.: Anthropologische Forschung. Reinbek/Hbg. 1961,
81-83, Tsd. 1980. In.: Vernooij, M.A. (1993): Anthropologische Grundfragen.

28 Portmann, A. (1944): Biologische Fragmente zu einer Lehre von Menschen.
Basel. Unter dem Titel: Zoologie und das neue Bild vom Menschen. Rein-
bek/Hbg. 1956 ders.: Biologie und Geist. Zirich 1956. In: Vernooij, M.A.
(1993): Anthropologische Grundfragen.

46



Insan, Sigmund Freud’'un “gudilerden feragat edilerek ka-
zanmldigin1” soyledigi, kusaktan kusaga aktarilabilecek, cogal-
tilabilecek, eksikleri tamamlanabilecek ve anlamli bi¢imde
uyarlanabilecek bir kiiltir olusturabilir. Bu da onun alet kul-
lanmay1 6grenebilecegini, var olan kultirel teknikleri elestiri-
sel yolla idrak edebilecegini ve bunlar1 kullanabilecegini, top-
luma ve kultiire uygun yetenek ve becerileri 6grenebilecegini,
butun bunlara elestirisel bir bakis tarzi getirebilecegini ve
bunlara sayg1 duyabilecegini gostermektedir.

Insam hayvandan ayiran bir baska unsur, “agik” bir davra-
nis repertuarina sahip olusudur, yani ¢evre kosullarina bagh
olarak daha bir¢cok yeni davranis bi¢imlerini 6grenebilecek
imkanlari elinde bulundurmaktadir. Dolayisiyla esnekligini ve
yaraticiligini gelistirebilir, durumlar arasindaki iligkileri ve “fi-
nal” baglantilarin1 (Varnooij1993) analiz edebilir ve bunlar:
yapilandirabilir, daha 6nce edinmis oldugu deneyimlere daya-
narak elde etmis oldugu davranis repertuarini genisletebilir ve
gerekiyorsa, hatalarini duzeltebilir, kendi varliginin kaliciligin
tesvik ederken, duruma uygun olan davramslar gelistirebilir
ve bunlary, ortaya cikabilecek ¢atigmalarin tstesinden gelebile-
cegi sekilde duzenleyebilir.

Insan1 tanimlayan bu vasiflar ve onlardan ¢ikan sonuglar,
egitim ve ogretimin, bu vasiflarin elde edilebilmesi i¢in ¢ok
onemli oldugunu gosterirken, “engelli” veya “otistik” insan
gruplarinin, sanki bunun igine giremeyecegi duygusunu da
yaratmaktadir. Cunku ortaya cevaplanmasi gereken 6nemli
bir soru ¢ikiyor: Kendisini ve kendi gergeklerini, dugiincele-
riyle kavrayamayan, detayli bir konusma yetenegine sahip ol-
mayan, yasam kosullarin aktif katilimla degisime ugratabile-
cek meziyetleri bulunmayan ve duruma uygun davranislari
ogrenebilecek yeteneklere sahip olmayan bir “varlik, acaba
muhtemelen hayvanla insan arasindaki bir evrede tikanip kal-
mis mudir?” (Vernooij 1993). Bu soru urkiutiici oldugu kadar,
antropolojik dustnce birikiminin mantikli bir sonucu olarak
ortaya ¢citkmaktadur.

Bu sorunun ortaya ¢ikmasina yol agan en onemli neden, sos-
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yal yasam olguleri icinde degerlendirilen insanin, kusursuz ol-
mas1 gerektigi fikridir. Kusursuzluktan anladigimiz seyi tanimla-
manin olanag1 yoktur. Her seyin en iyisine ve en guzeline layik
olduguna inanan ve her ne pahasina olursa olsun bunlari elde
etmek isteyen ginumiiz insani, 6zellikle bedeniyle olan sorunla-
rini, hentiz tam anlamiyla ¢6ziimleyemedi. Bedensel kusursuz-
luk arayisi, insani yeni girisimlere yonlendirdi. Bir taraftan “nor-
mal” olarak kabul edilen ve engellilerle karsilastirildig1 zaman
kendisini kusursuz goren insanlar, medya tarafindan sponsorlu-
gu yapilan “kusursuz insan” ile kendisini karsilastirinca, kendi-
sini kusurlu buldugu i¢in, beynine bagkalar tarafindan naksolu-
nan ve her yontyle kusursuz, her yonuyle en iyi sekilde gelismis
insan1 ol¢ui olarak almaya basladi. Engelli insan, iste bu mukem-
mel kabul edilen insanin sadece “hatali bir kalib1” ve bir “eksi
varyant1” (Vernooij 1993) olarak gorulmeye baglandi.

Toplum, engellilere kars1 6yle bir tavir takiniyor ki, aslinda
ortada tam anlamiyla bir tavirsizlik var. Bir sey, ya ret ya da ka-
bul edilir. Kap1 ya agikuir ya da kapali. Oyle veya boylesi ol-
maz. Ama engelli ¢cocuklari, toplum ne tam anlamiyla dishyor
ne de tum haklarla donatilms bir tyesi olarak gortyor. Zekasi
ve guduleri arasinda sikisip kalmaktan bunalan insan, bir orta
yol bulmaya calisiyor. Bir taraftan ulastig1 entelektuel dizey,
insanlar sirf engelli olduklar i¢in toplumdan diglamay: ona
yasakliyor ve hatta bunu kendisine yakistiramiyor, ama diger
taraftan kusurluluga kars: icinde duydugu nefret, onu engelli-
lere karsi yar1 duyarli bir konuma getiriyor. Cunku engelliyi,
kendisinden biri olarak géremiyor.

Engelli ¢ocuklarin gelisim imkanlari, normal ¢ocuklarin im-
kanlarindan daha kisithdir ve hicbir zaman hayallerdeki mii-
kemmel insan olamayacaklardir, fakat bu durum “bizim bu
imkanlar1 bulup ortaya ¢ikarmamiza ve onlari tesvik etmemize
herhangi bir engel olusturmaz. Cuinkt engelli insanlar da, in-
sanin varolusunu temsil etmektedirler” (Vernooij 1993). On-
lara bir hilkat garibesi olarak bakmak yerine, insanin dogadaki
cesitli goruntilerinden biri olarak gérmemiz gerekiyor. Ciin-
ku insan, her ne kadar, bir “butiin” olarak tanimlandiysa da,
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kendisi de, bagka bir butuniin ufak bir parcasidir. Evrenin
icinde, kisitl bir zamanda kisith bir mekana sahip olan bizle-
rin, kendimizi karsilastirabildigimiz varliklar sadece hayvan-
lardir ve boburlenmemiz bundan ileri geliyor, ama sayet bir
gin bagka bir akilli yaratik ortaya cikacak olursa, belki de tim
insanligin bir engellilik durumu oldugunu da gorebiliriz.

Bizim gorevimiz insanlar1 engelli ve engelsiz olarak siniflara
ayirip, birinin tesvik edilmeye layik, digerinin layik olmadig-
ni, ama buna ragmen “insanlik bize de kalsin” diyerek, bir lu-
tuf ihsan etmek degildir; tam tersine her insanin sahip oldugu
ogrenme yeteneklerini bilingli bir sekilde ortaya ¢ikarmak,
bunlar1 desteklemek ve bunun icin tiim 6nlemleri almaktir.
Cunki bir insanin egitimi ve 6gretimi, sadece bireyi ilgilendi-
ren bir olay degil, sosyal nitelikleri bulunan ve o sekilde de ele
alinmasi gereken bir ugrastir.

Otistik cocuklarda eksik olan en 6nemli unsur, kendilerini
ice kapatarak, iclerindeki bu dogal ihtiyaca karsilik alamama-
laridir. 1¢ diinyalarindaki yalnizlik, onlarin gelisimini engelle-
yen en buyik etkendir. Onemli olan, otistik ¢ocuklarin nasil
tanimlandiklar1 degildir (engelli veya hasta); asil 6nemli olan
sey, onun onundeki engeli kaldirp kaldiramadigimizdir. Bizim
bu engeli yok edebilmemiz igin, ilk once kendi 6numuzde du-
ran engeli kaldirabilmemiz gerekir, ki boylece engelli insanlara
olan bakis agcimiz1 degistirebilelim.

Biz her insana saygi duymazsak ve onun, yeri doldurulmasi
mumkun olmayan benzersiz bir kisilik oldugunu géremezsek,
engellileri daima toplumun disina itme egilimine sahip olaca-
g1z. Bunu asabilmenin tek bir yolu var: bu da, insanin, doga
icinde birbirinden ¢ok farkli, individuel turlerinin bulundugu-
nu gorebilmek ve nasil ki iistiin yetenek sahiplerini “bizden” biri
sayiyorsak, engellileri de “icimizden” biri olarak kabul etmektir.
Her insan duinyaya gelir, engelsiz veya engelli olarak, ama arala-
rindan pek azi insan olur; bunlarin kimisi engelli kimisi de en-
gelsizdir! Bizim ol¢timuz insandir ve insan olmahdir.

Zaten engellenen ve toplumda umursamazca bir duyarsizlik
engeliyle karsilasan sadece otistik ¢ocuklar degildir. Otistik
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Sekil 2. Otistik ¢ocugun yakin gevresi.

cocugu bir meyvanin gekirdegi olarak varsayarsak, bu meyva-
nin 40-50 yapragin arasinda korunarak yetistigini de gorebili-
riz. Yani bir otistik ¢ocuk 40-50 insanin ve aile yakinlarinin
dogrudan ilgi alanim teskil ediyor. Yukaridaki dairenin alanla-
11 genislemeye hazir. Belki de siz bu cumleleri okuduktan son-
ra kendinizi, yasaminizda hicbir otistik insanla karsilasmaksi-
zin bu daireye ait hissedeceksiniz.

Engelliligin sosyolojik boyutlar1 bize, otizmin sadece tibbi,
pedagojik alana ait ‘olmadigini, buna karsilik disiplinlerarasi
calismanin odak noktasini teskil ettigini gozler 6niine seriyor.
Bu nedenle otizmi, toplumu ilgilendiren ve goz ardi edilme-
mesi gereken bir stireg olarak gormemiz gerekir.

Ozet

Engelli insanlarin yasamlarini, “katlanirliktan” kurtarmak ve
yasanmaya deger bir konuma getirmek i¢in yapilan ¢alismalar,
insanlik tarihi icinde kisa, ama bir insan i¢in uzun denebile-
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cek bir gecmigse dayamyor. Engelliligin daha ziyade sosyal bir
fenomen olarak gorulmeye baglanmasi ise, insanin yasam tar-
zinin degisimi ve fikri gelisimiyle baglantihdir. Olaylar1 dar
alandan kurtarip, farkll duzlemler i¢inde goérebilmenin ve
bunlan topluma yayarak, insanlarin bilin¢lenmesine yol acan
girisimlerin bir sonucudur. Artik “engelli” denince akla ilk ge-
len sey, caresizlik i¢inde kivranan bir insan olmuyor. Asil akla
gelen (ya da akla gelmesi gereken) sey, bu insanin, sosyal ya-
samda pay sahibi olabilmesi i¢in hangi imkanlara sahip oldu-
gu ve bu imkanlardan nasil yararlanabilecegi oluyor.

Engellilik, yasamin bazi alanlarim kisithyor, ama bu kisitla-
malara karst alinan onlemlerle, insan, engeline ragmen top-
lumla i¢ ige ve sosyal cevresinde saygi goren, baskalarinin ona
vekalet gorevini ustlenmedigi, kendisiyle ilgili kararlar kendi-
si verebilen, toplumun tim haklariyla donatilmis bir tyesi
olarak kabul ediliyor. Engelliligin kisisel ve sosyal boyutlari-
nin bulundugu goérisunden hareket ediliyor ve 6zellikle sosyal
boyuta agirlik veriliyor. Sosyal boyut duzlemi iginde engelli-
nin kendisi, ailesi ve toplum yer aliyor.

Bizim burada ele alacagimiz engelliligin ad1 otizmdir ve en-
gellimize otist denir. Onun herkes gibi bir ailesi ve sosyal ¢ev-
resi, kisisel sorunlar1 ve ailesinin yasadig1 sorunlar vardir. Egi-
timinde, terapisinde ve sosyal yardim almada, ona birtakim
kolayliklar saglanmistir, ama zorluklarla da muicadele etmek-
tedir. Butiin bunlar belli bir sistem i¢inde ve miumkun oldu-
gunca anlasilir sekilde size aktarabilmek i¢in, yukarida verdi-
gim sekli, kitabin duizenine aktarmaya ¢alistim. Ama bu siste-
me her zaman sadik kalmak ¢ok zor oldu, ¢iinkii engelliyi en-
gelliliginden ayirmak mumkun olmadig gibi, onu toplumdan
soyutlayarak ele almak da mumkiin degil.
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BIRINCI BOLUM
COCUGUN NORMAL GELIsImI

Bu kitap toplumumuzun her kesimini ilgilendiren, bizlerden
duyarlilik ve toplumsal sorumluluk bekleyen, umut ve umut-
suzluk dolu bir yasamin miucadelesini veren piril piril ¢ocuk-
larimiz igin kaleme alindi. Bu ¢ocuklar benim ¢ocugum olabi-
lecegi gibi, sizin de ¢ocugunuz olabilir. Bir dostumuzun veya
akrabamizin ¢ocugu da, ama sokaktaki tanimadigimiz birinin
de! Hepimiz o ¢ocugu sevmeyi ve anlamay1, ondaki olumlu ta-
raflar1 gorebilmeyi 6grenmeliyiz. Bunu basarabilmemiz igin ilk
once onu algilamay1 6grenmeliyiz. Onu sevebilmek i¢in once
onu tanimal sonra gorebilmeliyiz.

Engelli cocuklar, genellikle zihinsel ve ruhsal engelli olarak
tanimlanir. Bu tanima bir de davranis bozuklugu olarak adlandi-
rilan, tguncu bir 6bek eklenir. Birey, davrams bozuklugu bulu-
nan bir engelli olarak tanimlandigl andan itibaren, olay artik
sosyolojik perspektif i¢ine girmis demektir. Ctinku davramslarin
bozuk veya bozuk olmayisina karar veren, bireyler degil, birey-
lerin olusturdugu toplum ve onun koymus oldugu kurallardr.

Bazi durumlarda ¢ocugun hangi gruba dahil edilmesi gerek-
tigi buyuk sorunlar yaratir. Otistik ¢ocuklar, iste boyle ¢ocuk-
lardir. Bazilarina gore zihinsel bozuklugu olan geri zekal biri-
dir, bazilarina gore ise sadece davrams bozukluguna sahiptir-
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Sekil 3. Otistik cocuk ve zorluklarla kargilastigi alanlar.

ler. Bedensel 6zurlit olduklarini iddia eden pek fazla insan
yoktur. Cunku otistik ¢ocuklar, dis gorunimleriyle genellikle
normal bir ¢ocuktan farksizdir. Bedensel engelli insani, nor-
mal insandan ayiran tek fark, ondaki fiziksel 6zelliklerdir. Oy-
sa zihinsel yonden “bozuk” olan insanin biitiin kisiligi sorgula-
nir (Weihs 1985)" ve onun kisilik yonunden ikinci sinif oldu-
gu kabul edilir. Bu yuzden, otizmin zihinsel bir engellilik ola-
rak tamimlanmasinda yarar gorenleri anlamakta bir hayli zor-
laniyorum. Onu zihinsel engelli olarak kabul edenler, otistik
cocuklarin daima bedensel engeli bulunan ¢ocuklardan farkh
bir muameleye layik goruldiklerini de dikkate almali ve otiz-
mi, madem ki mutlaka zihinsel bir engellilik olarak simiflandi-
racaklar, o zaman, ona ikinci sinif insan goéziiyle bakilinamasi
icin de o6neriler getirmelidirler.

Bir gelisim bozuklugu olarak da tanimlanan otizmin ve otis-
tik cocuklarin 6zelliklerini ele almadan 6nce, normal bir geli-

1 Weihs, T. J. (1985): Das entwicklungsgestorte Kind. Perspektiven der Anthro-
posophie. Heilpaedagogische Erfahrungen in Camphill-Gemeinschaften.
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simin nasil olmas1 gerektigini ele almakta yarar gortyorum.
Otizm genellikle dogumdan kisa bir siire sonra baglayan ve ge-
nellikle 4-5 yaslarinda teshis edilebilen bir gelisim bozuklugu
oldugu i¢in, insanin gelisimini ele almay1, bu yasla sinirlandi-
racagim, ama insan dogdugu andan itibaren gelismeye basla-
yan ve buna son noktayi, son nefesinde koyan bir varhktr.

Gelisim teorilerinden 6rnekler

Insan sadece yasam boyu gelisen bir varlik degil, aym zaman-
da ebeveynine de en uzun sire bagimh kalan tek canli varlik-
tir. E. A. Ross (1896)? sosyalizasyonu ve sosyal kontroly, “var-
ligin duygu ve arzularinin, grubun ihtiyaglarina uyarlanma
mekanizmas1” olarak tanimlamisti. Hayvanlar, dunyaya gelir
gelmez, icgudiileriyle kendi turlerinin ihtiyaglarina uygun
davranislar gosterir ve bunun disina ¢ikan bir davranis goster-
meleri mumkiin degildir. Buna karsilik insan, nasil davranaca-
gina, isteklerine ve yasaminda nelere gereksinim duyacagina
kendisi karar verir. Bunun, toplumsal birlikteligi bozabilecek
bir tehlikeye déniismemesi i¢in, her insanin, topluma uyum
saglamas1 gerektigi ve bunun i¢in “isleyen” bir mekanizmaya
ihtiya¢ oldugu dusuncesi ortaya atildi. Bu da kisinin toplu-
mun o6ngordugi sekilde sosyallesmesiydi. Yani otistik ¢ocu-
gun yapmadig1, yapmak istemedigi veya yapamadig sey!

Bu acgidan bakinca, ebeveynlik duygulari, bu mekanizmanin
islemesini saglayan en 6nemli dislilerden biri olarak gorulu-
yor. Bir taraftan 6zgur dustinen, 6zgur bir iradeye sahip oldu-
guna inanan, yasamiyla ilgili kararlan kendisinin verdiginden
emin olan insan, toplumun isteklerine boyun egmek duru-
munda kalan bir tutsak konumuna gelmis oluyor. Neyse ki C.
H. Cooley (1902),? birey ve toplumun, “ayni seyin farkl go-

2 Ross, E.A. (1896): Social control. In: Geulen, D. (1982): Die historische Ent-
wicklung sozialisationstheoretischen Paradigmen.

3 Cooley, Ch. H. (1902): Human nature and the social order. New York, Scrib-
ner’s: In: Geulen, D. (1982): Die historische Entwicklung sozialisationstheore-
tischen Paradigmen.
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runtisi” (Geulen 1982) oldugunu soylemekle, icimizi rahat-
latmis ve bizi bu esaret duygusundan kurtarmistir. Boyle bir
varhigin gelisimi nasildir ya da nasil olmasi gerekir? Bu soru-
nun cevabini insanoglu, her ¢agda merak etmis ve donemin
sosyal, kulturel, bilimsel duzeyine bagh olarak farkl cevaplar
bulmustur. Ama buttin hepsindeki ortak nokta, insanin yasa-
dig1 toplumun sosyolojik 6zelliklerini de goz onune alarak,
onun gelisimini tanimlamaya ¢alismalaridir.

Endogenetik teoriler

Endogenetik Teoriler, insanin gelisimini bir olgunlagma stre-
ci olarak tamimlar. Bu stire¢ icinde, organizmanin icinden idare
edilen bir gelisimin meydana geldigi kabul edilir. Gelisimi bu
sekilde ele alan teorilere olgunlasma teorileri ad1 da verilmek-
tedir. Endojen bir seyin i¢inden gelen, eksojen ise disaridan
idare edilen anlamindadir. Hala buyuk bir kitle tarafindan sa-
vunulan bu teoriye burada yer verilmesinin nedeni, Antik¢ag-
dan 19. yuzyila kadar egemenligini stirdirmus olmasindan
dolayidr.

Bu dustuncenin temeli Aristoteles’s dayanir ve teori yasam
sureclerinin belli bir hedef yonunde gelistigini 6ne surer. Fa-
kat giinimuizde artik bunu kabul eden bilim adam pek yok-
tur, ¢iinkit biz “hedef” kavram altinda bilingli, yani planh
davranan, zihinsel yeteneklerini kullanan varlig1 anliyoruz. Bu
da sadece insandir ve bu nedenle, Aristoteles’in 6ne sirdugii
ve butin canlilan kasteden, hedefe yonelik gelisim, 6rnegin
bir ¢icekte veya hayvanda bulunmaz.

Kitabin baska bir bolumiinde ad1 bir kez daha karsimiza ¢i-
kacak olan Comenius (1592-1670), “okulun” insan i¢in
onemli oldugunu ve yagamin bir okul oldugunu tespit etmesi-
ne etti, ama o da “insan her yasta, neye uygunsa, onu yapmali-
dir” (Oerter & Montada 1982)* diyerek, Aristoteles’e hak ver-
digini belirtti. Bilindigi gibi Rousseau (1712-1778), ayn sekil-

4 Oerter, R & Montada (1982).: Moderne Entwicklungspsychologie. Ludwig Au-
er Donauwoérth Verlag, 19. Aufl.
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de insanin “dogasina” buytuk bir given duyuyordu. Bir insa-
nin nelerden ilham alacaginin doga tarafindan belirlendigini
kabul ediyordu (Flammer 1996).> Endogenetik teori, 19.yiiz-
yilda Darwin (1809-1892) ile yeni bir gu¢ kazandi. Ama daha
sonra bu teori giderek, digerlerinin yaninda arka planda kald.

Endogenetik gelisim teorisinin en 6nemli temsilcisi Arnold
Gesell (1880-1961), gelisimi “buiyume” ile aym anlamda kulla-
nan bir bilim adamiydi. Gelisimin endojen faktorlerle idare edil-
digine inaniyordu ve bu nedenle yasa bagh belirli spesifik go-
runtilerin ortaya ¢iktigini kabul ediyordu. Cocugun gelisirin-
de iyi ve kotu evrelerin, degiserek meydana geldiklerini kabul
ediyor ve bu yuzden “distan miidahaleye” (Flammer 1996) ge-
reksinim duymuyordu. Zaten bunun tersini iddia etseydi, teori-
sinin temelini, kendi eliyle ytkmis olacakti. Heinz Werner, Adolf
Busemann ve Heinz Remplein gibi bilim adamlan da endogene-
tik teorinin baslica savunuculan arasinda yer almislardr.

“Okul ¢ag1” diye adlandirdigimiz ve bir cocugun hangi yas-
larda okula baslayacagini 6ngoren kural, ashinda bu teoriye da-
yanmaktadir. Bu teori sosyolojik agidan yonlendiren, sekillen-
diren bir “dinamik” olarak da degerlendirildi. Bu surecte bir
nevi yonlendiren pusula gorevi ustlendi. Ayrica endogenetik
gelisim teorisinin modern bir yorumunu da sosyobiyolojik ge-
lisim yorumunda gortyoruz. Bu dusiinceye gore belirli gen-
mutasyonlart (ayni1 zamanda morfolojik degisimler olmadan
da), insanin psisik ve 6zellikle sosyal davramslarini belirler ve
boylece neslin korunmasi saglanmis olur. Ama gelisimin tama-
men i¢ etkenlere dayanan bir stre¢ oldugu kabul edilmez.

Eksogenetik gelisim teorisi

Nasil ki insanin tim gelisimini tamamen i¢ etkenlere dayan-
diran bir teori yoksa, gelisimini tamamen dis etkenlere dayan-
diran bir gelisim teorisi de yoktur. Ama eksojen faktorlere
agirhik veren bir teori vardir ve buna eksogenetik gelisim teorisi

5 Flammer, A. (1996): Entwicklungstheorien: psychologische Theorien der
menschlischen Entwicklung. 2. Aufl. Huber: Bern, Gottingen, Toronto, Seattle.
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ad1 verilir. “Psikologlar, eksojen faktorlerin ortaya cikarilmasi-
na ilgi duyarlar, ¢tinku profesyonel bir sekilde acilar, engelli-
likleri ve haksizliklan ortadan silmek ya da etkilerini hafiflet-
mek isterler. Terapi, danigmanlik, sosyal siyaset, egitim politi-
kas1 kendi oyun alanlarini, insani davraniglardaki “yapilabilir-
likten” elde etmektedirler ¢ (Flammer 1996).

Bu teorinin baslica savunucusu Burrhus E Skinner'dir ve
onun dusuncelerinden hareket ederek, Sidney W. Bijou ve Do-
nal M. Baer, 6zel bir teori gelistirmislerdir. Ayrica Robert R.
Sears ve Benjamin S. Bloomda, eksogenetik gelisim teorisi ala-
ninda 6nemli isimler arasinda yer alirlar (Flammer 1996).

Bijou ve Baer'in teorisinde iki temel unsur vardir: Davranis-
lar ve giiclendiriciler. Davranislar daima, (Skinner’in de tarif
ettigi gibi) ya respondent ya da operant olarak rol oynamakta-
dirlar. Operant “iginde belli bir etki tarzi bulunan sey” anla-
mindadir. Yani davranislarin kendisi daima belli bir etki yapa-
cak ozellikleri kendi iginde saklar. Respondent ise, “bir seye
kars1 tepki olarak verilen cevap” anlamini tasir (Duden 1994).

Fiziksel, kimyasal, organizma kokenli veya sosyal nitelikli
uyaricilarin (stimuli) varligindan yola ¢ikilir. Bunlar kiside
respondent davranislarin ortaya ¢ikmasina yol acarlar ya da
operant davramslar: guglendirirler. Tek bir uyaric1 yerine, ge-
nellikle uyaric1 kompleksinin etkisi altinda oldugumuz kabul
edilir. “Respondent ve operant davranislar, gelisim teorisi ag1-
sindan onem tasimaktadir: Operant davranislar uyarici uretir,
respondent davranislar ise uyaricilara kars: bir reaksiyondur.
Boylece ug¢ etki grubu burada 6nem kazanmaktadir: Cevre,
varhigin kendisi (organizma) ve varligin gevreyi degisime ugra-
tan davranislar1” (Flammer 1996).

Eksogenetik teorinin bakis agisindan, yasam boyu devam
eden individuel gelisim; ¢evrenin, egitimi verenin, sosyal siya-
setin, ama ayn1 zamanda kisinin kendi sorumlulugu altinda
meydana gelir. Bu yuzden sosyal ¢evre faktorlerinin ve ebevey-
nin, egitim hedeflerinin bilinmesi, ¢ocugun nasil bir gelisim
gosterecegi Uizerine yorumlar yapilabilmesini saglamaktadir.
Ornegin olumsuz sosyal kosullar altinda yetisen riskli cocukla-
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rin varligindan soz edilir ve sistematik bir sekilde 6zel ¢abalar-
la, onlarin daha iyi bir gelisim gostermelerine ¢alisihr.

Psikanalitik gelisim teorisi

Psikanalitik gelisim teorisi, Sigmund Freud'un ortaya attig1
bir dusiinceden kaynaklanir ve guntumiizde de bir¢ok yandas:
vardir.

Viyana'da 19. yuzyilda tip 6grenimi gordugi sirada, o gi-
nun fen bilimlerindeki gelismeler, Freud'un dusuncelerinde
buytuk rol oynamistir. Ornegin en énemli disiincelerinden bi-
rinin ortaya ¢ikmasinda, Enerjinin Korunumu Ilkesi’nin bu-
yik roltt olmustur. Enerji donusime ugratilabilir, ama yok ol-
maz. Freud tarafindan 6ne siirtilen gudisel enerji de yok ol-
maz, sadece baska sekillere doniisur. Ya da lkinci Termodina-
mik Yasasi soyle der: Bir kazanin igindeki gazin basinci her ta-
rafta aynidir ve en zayif noktasi basinca dayanamaz.

Freud'un kisilik sisteminde, bu yasaya analog olarak gudii-
sel bosanim, en zayif direncin uzerinden disa ¢ikar. Libido
(her tirlu psisik enerji, ama 6zellikle sekstel gidii) olayinda
da akla yine fiziksel bir benzetme gelmektedir. Elektrik akimu!
Burada da desarj, hemen ve en ufak direncin tizerinde meyda-
na gelir. Freud'un Kisilik Teorisi'nin bir¢ok yoni vardir: Dina-
mik yonu (Gudu dinamigi: var olus, kader, tatmin); yapisal
yont (Es, Ben, Ust-Ben) ve topografik yoniu (Biling, Bilingalty,
On Biling).

Bir insanin psisik yasami surekli bir sekilde belirli “merci-
ler” arasindaki miicadele i¢inde cereyan eder: Es-Ben-Ust Ben
intrapsisik; psisik realite ile sosyal realite ise ekstrapsisik mer-
cilerdir (Flammer 1996).

“ES” olarak tamimladig1 unsur, kalitirnla elde edilen, dogar-
ken birlikte getirilen, 6zellikle bedensel organizasyondan kay-
naklanan giidiilerdir ve surekli bir sekilde Libido (= gerilim= ar-
zu talepleri= giidu) tiretmekle mesguldur. ES, hi¢ vakit kaybet-
meden, bunun sonucunda ortaya ¢ikabilecek durumlar1 hesaba
katmaz ve Libidonun desarj olmasini ister. Buna Zevk Prensibi
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denir. ES irrasyoneldir, mantiksizdir, ahlak tanimaz, ayrica me-
kan ve zaman yasalarina tabi degildir. Gerilim al¢almasi veya
gidu desarjl, zevk vericidir, buna karsilik gerilim yukselisi ne-
sesizlige yol acar. ES'in neden oldugu stiregler primer siireclerdir.

Libido, aslinda sadece bir tanedir, ama viicudun birbirinden
farkh erojen bolgelerine baghdir. Bu yuzden her seferinde degi-
sik sekillerde yasamlir. En 6nemli erojen bolgeler agiz, anus ve
cinsel uzuvlardir (genital). Gelisim sureci icinde, bu erojen
bolgeler farkl yasam donemlerinde giincellik kazanir. Freud’a
gore butun gidiilerin, sadece iki temel guduye indirgenmesi
mumkundur: Eros (yasam gudisii) ve Tanatos (Olum gudu-
st). “Geng Freud, sadece bir tane temel gidunun bulundugu-
na inanmistr: Eros; ama herhalde edindigi savas deneyimi, ikin-
cisini de isin igine sokiasina yol agmis oldu” (Flammer 1996).

BEN, olarak tamimlanan sey, bilincin regulasyon sistemidir.
Fiziksel ve sosyal realiteye yoneliktir. BEN algilayabilir ve giri-
sim yapabilir. Igerigi daima bilinglilik doludur. BEN'in yuru-
dugu yol Redlite Prensibidir ve sekiinder siireclerin cereyan etti-
gi ortamdir, yani farkinda olunan ve kontrol edilebilen dusun-
ce ve planlama stiregleridir. Hem teorik hem de ona 6ngoériilen
rol bakimindan, BEN’in konumu birtakim problemler yarat-
maktadir. Ctinku bir taraftan realite prensibine gore isledigi
soylenirken, diger taraftan ESin hizmetindedir ve enerjisini
ondan almaktadir. BEN, catismalarin yasandig) bolgedir. Bir
nevi kisiligimizin savas bolgesidir. ES’'in mantiksiz talepleri ile
BEN’in temsil ettigi bilincin arasinda yasanan bir mucadeledir.
BEN, bu savasin varltgini korku ile gosterir. ES’in uygunsuz
gudu taleplerine kars1 degisim ile direng gosterir. Ancak degi-
simler kesin bir ¢6zum getirmez, ¢unki Libidonun disa ¢ik-
masi gerekir ve diger taraftan devam eden Libido tretiminden
otiry, ES'in basinci giderek artar. Bu yuzden bir yolunu bu-
lup, zorunlu olarak, eninde sonunda galip gelecektir.

ES’e kars1 BEN, direnis gosterebilmek i¢in birtakim 6nlemler
almaya yonelir ve bilingaltina atilmalar, giidusel kaymalar (gu-
du taleplerinin bigim degistirmesi), taninmaz hale gelerek be-
densel belirtiler (Konverziyon), sosyal yonden kabul goren ve
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arzu edilen hedefler (Sublimasyon), ruyalar, hayaller, partner
uzerine yansitmalar (Projeksiyon), baska bir kisinin normlari-
n1 ve davranis bicimlerini ustlenme (ldentifikasyon) gibi belir-
tiler ortaya cikar. BEN, bir taraftan kendisini ES’e kars1 koru-
mak, ama diger taraftan enerjisini ondan almak zorundadir. Bu
bagimhliktan 6turt zavall bir haldedir. Bu yuzden onu kurtar-
manin ¢arelerinin ortaya ¢ikmasi pek gecikmemistir. Hart-
mann (1939)° BEN’in ES'ten bagimsiz ve kendine 6zgii ve do-
gustan itibaren bulunan bir merci oldugunu (Flammer 1996)
belirtmistir. Onceleri ¢atismalardan muaf bir sekilde fonksiyo-
nunu yurutir (BEN-Psikolojisi), diger taraftan ayni bilim ada-
m1, BEN'in ikiye ayrilmasini da onermistir: Bunlardan biri faal
BEN, digeri ise temsil edilen BEN'dir. Bu ikincisine biz BENLIK
diyoruz. BENLIK, cisimsel dinyanin bir par¢asidir ve BEN-
LIK’e yapilan Libidoya ait yatirnmlar, dogal Narsizmi meydana
getirirler. Hatta Melanie Klein (1962)” ve G.S. Klein (1976).}
insanin dogustan itibaren psisik bir yapiya sahip oldugunu, ya-
ni BEN'in ve bilin¢dis1 fantezilerin varhigini, cisimsel iliskilere
hazirlikhh olundugunu, korku yasantilarinin ve korunma me-
kanizmalarinin bulundugunu kabul etmektedirler.

UST-BEN denilen merci, her tirli sosyal normun temsil
edildigi bolgedir. UST-BEN'in talepleri Moralite Prensibine da-
yanmaktadir. BEN'in iki ayr1 fonksiyonu bulunmaktadir. Bun-
lardan biri negatif fonksiyon olarak vicdan, digeri ise pozitif
fonksiyon olarak BEN-Idealidir. UST-BEN, 6rnek alinan sahis-
larin ve otoritelerin yarattig1 bir Identifikasyondur (bagdastir-
ma). UST-BEN ile diger merciler arasindaki iligki, her zaman
baris icinde degildir.

Diger iki merci (Es ve Ben), dogustan itibaren bulunduklari
kabul edilirken, UST-BEN, gelisim sureci i¢inde ortaya cikar.
Yani gelisimin bir uranadur.

6 Hartmann, H. (1939): Ich-Psychologie und Anpassungsproblem. 1.iternationa-
le Zeitschrift fur Psychoanalyse und Imago, 24, 62-135.

7 Klein, M. (1962): Das Seelenleben des Kindes. Klett-Cotta: Stuttgart.
8 Klein, G.S. (1976): Psychoanalytic theory: An exploration of essentials. Inetna-
tional University Press: New York.
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Freud, insanin sadece dinamik bir yapiya sahip olduguna
degil, ayn1 zamanda o yapinin i¢inde ¢ok sayida dramatik
olaylarin cereyan ettigine inaniyordu. Onun ¢izmis oldugu in-
san goruntisu, “kotumser ¢izgiler” (Flammer 1996) igerir.
Tahminlere gore Birinci Dunya Savasi, onu derinden etkile-
mistir. “Freud’un insana bu koétimser bakisi, BEN’ in zayif po-
zisyonuna uygun duser. BEN, durumu kurtarmak ve ayakta
kalabilmek igin, kendisinden durmadan 6dun veren tipk: zayif
bir politikaci gibidir ve bu ytizden biuiyuk planlar yapmaz. Da-
ha sonraki psikanalitik teorisyenlerin, bu noktadan ise basla-
yarak, Ben-Psikolojisi'ni gelistirmeleri, bu yuzden bir tesaduf
degildir. “ (Flammer 1996).

Freud, insanin evreler halinde gelistigini soyler: 1lk evre
yasamin birinci yilidir ve buna Oral Evre adini verir. Bu ya-
sam ¢agindaki erojen bolgeler, agzin stiimiiksel zaridir. Gudu-
lerin tatmini dokunmakla, emmekle, ¢ignemekle, yutkun-
makla, yani i¢mek, yalamak, yemek yeme, daha ileriki do-
nemlerde ag1z saplatma, 1sirma, 6pme vb. ile tatmin edilir.
Freud bu evreyi pasif-oral-evre ve sadist-oral-evre olmak tize-
re ikiye ayirir.

1kinci evrenin adi Anal Evredir ve 2 ile 3 yaslar1 arasinda or-
taya ¢ikar. Bu stire zarfinda gtincel erojen bolge, anus bolgesi-
dir. En tipik gudi ihtiyaci, bagirsaklarin bosaltilmasi ya da bu-
nun tam tersiyle giderilir. Ama ayn1 zamanda digkiyla oynama,
kendisine ait genital bolgenin incelenmesi de, anal evrenin
ozellikleri arasindadir. Ayrica ailenin diger uyelerinin tuvalet
ihtiyaclarimi gidermeleri de ¢ocuk tarafindan gozlemlenir. Bu
evrenin elementer yasantisi olan bagirsak bosalimina ¢evrenin
kosullar1 kars1 gelir. Cevresi ¢ocuktan tuvaletini tutmasini,
emir verildigi zaman yapmasini ve bunu yaparken de ¢ok titiz
bir sekilde temizlige dikkat etmesini ister. Anne ile ¢ocuk ara-
sinda bol miktarda ¢atisma potansiyeline sahip olan bu du-
rumda, digki, “verilmeyen ve verilen bir hediyeye doénustir”
(Flammer 1996). Cocuk agisindan ¢atismanin tatmin edici ol-
mayan ¢ozumleri, birtakim aktif ve pasif davranislarin ortaya
¢ikmasina yol agar:
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* Tuvaletini yapmamak, geri tutmak: Cimrilik

e Temizlik: Asir1 temizlik ve asin titizlik

¢ Altin kirletmek: Bonkorliik

¢ Sunmak, hediye etmek: Hosgoru ve feragat

* Diskiyla oyun oynamak: Taciz

Fallik Evre denilen uigiincui gelisim evresi, 3 ile 6 yaslari ara-
sina rastlar. Bu evrede ilk defa belirgin bir bi¢cimde cinsiyet
farkliliklan goze carpar. Buna Oidipus ve Elektra Durumlari de-
nir. Oglan ¢ocugu cinsel organiyla oynar, annesinin de i¢inde
yer aldig1 fantezileri vardir. Babasi, onu bu davramisindan o6tu-
ru azarlar. Oglan ¢ocuk, annesine karsi olan hislerinde babasi-
n1 rakip olarak gorur ve ayni zamanda annesinin cinsel orga-
ninin bulunmadigini tespit eder. Bunun uzerine, cinsel orga-
niyla oynadigina kizan babasinin (tipki annesine yaptig1 gibi)
ceza olarak, kendisine de kastrasyon uygulayacagindan kor-
kar. Sonugta oglan ¢ocugu babasi karsisinda pes eder ve ken-
disini, babasinin istekleriyle “bagdastirir” (ldentifikasyon).
Boylece UST-BEN olusur. Iste bu travmatik yasantidan geriye
Oidipus-Kargasasi (Kompleksi) kalir.

Kiz ¢ocugu da baslangicta annesine asik olur. Ama ginun
birinde, oglan kardesinden veya babasindan farkl olarak, ken-
disinde penis bulunmadigini tespit eder. Bunun tizerine adina
Penis Kiskan¢hgi denilen (Freud buna Klitoris Asagihk Komp-
leksi adini verir) durum meydana gelir. Bu durumundan anne-.
sini sorumlu tutar, kendisini eksik, kastrasyona ugramis ola-
rak diinyaya getirdigi icin suglar. Umutlarin1 babasina baglar
ve onun, eksik olan penisinin yerini dolduracak olan bir be-
bek hediye etmesini arzu eder. Duygularini babasina yonlendi-
rir ve annesi rakibi haline gelir (Elektra-Karmasasi). Ama hala
babasinin begendigi bir “model” (Flammer 1996) oldugu ve
ondan, bu yiizden korktugu icin, sonunda kendisini annesiyle
bagdastirir. Yani Fallik Evre’de boylece identifikasyonun bir
urinu olarak UST-BEN, kiz ¢cocugunda da ortaya cikar.

Okul Cagy, 5 ile 6 yaslarinda baslar ergenlik ¢agina kadar su-
rer ve herhangi bir bedensel bolgeyle baglantis1 yoktur. Freud,
basarih bir sosyalizasyondan o6turi, bu ¢agda “cinselligin din-
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lendigine” (Flammer 1996) inamyordu. Ama bugtin artik psi-
kanalitikgiler, ilkokul ¢agindaki ¢ocuklarin da cinsel ilgileri-
nin bulundugu gorasiinden yola ¢ikiyorlar ve 6rnegin mastur-
basyon yaptiklarimi kabul ediyorlar (Clower 1976; Fraiberg
1972;" Tyson & Tyson 1990)."

Son evre olan ergenlik caginda, daha onceki tim erojen bol-
geler tekrar guncellik kazanir. Ama biz erken ¢ocuk otizmiyle
ilgilendigimiz icin, burada ergenlik ¢aginin detayina girmeyi
gerekli bulmuyoruz.

Freud'un bes evreden meydana gelen bu gelisim teorisi, ay-
n1 zamanda kisilik yapisinin da olugmasi demektir. Baslangicta
sadece ES vardir, daha sonra buna BEN eklenir ve sonunda
UST-BEN meydana gelir. Yani bilinglilik giderek artar ve buna
bagh olarak davranislarin kontrol edilebilirligi ortaya ¢ikar.
Freud'un tasavvur ettigi insan, mekanik o6zelliklerle tanimlana-
bilir, ¢unkiit ¢cocugun gelismesi, birtakim mekanizmalara baglh
olarak ele alinmaktadir. Diger taraftan surekli bir sekilde mey-
dana gelen Libido Basinc’'ndan éturi onu, termodinamik bir
goruntu olarak tanimlayanlar da olmustur.

Psikososyal gelisim

Erik H. Erikson tarafindan ortaya konan bu teori de, Fre-
ud’'un evre fikrinden hareket eder, ama ondan farkh olarak,
gelisimin bes degil, “sekiz” evreden meydana gelen bir stireg
oldugunu soyler. Ama aralarindaki biitun benzerlik budur.
Erikson, gelisimin “on” farkli yonden meydana geldigini soy-
lemektedir. Bunlar: Psikosekstiel fokus, psikosekstiel modali-
te, psikososyal kriz, psikososyal modalite, yakin sosyal cevre,
merkezi g, cekirdek patoloji, sosyal duzenin 6geleri, ritiiel-

9 Clower, V. L. (1976): Theoretical implications in current views of masturbati-
on in latency girls. Journal of the American Psychoanalytic Association, 24,
109-126.

10 Fraiberg, S. (1972): Some characteristics of genital arousal and sicharge in la-
tency girls. The Psychoanalytic Study of the Child, 27, 439-475.

11 Tyson, P & Tyson, R. L. (1990): Psychoanalytic theories of development: an
integration. Yale University Press: New Haven.
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lesmis baglar ve ritiielizmdir (Flammer 1996). Boylece Erik-
son, insani ¢ok boyutlu bir varlik olarak ele almayr basarmis
ve teorisini, evre kavramiyla degil, “basamak” (stages) kavra-
miyla tanimlamay1 daha uygun bulmustur. Gelisimin igine
sosyal boyutu katmasiyla birlikte, gelisim sadece icten kaynak-
lanan bir sire¢ olmaktan da kurtarilmistir. Adim adim basa-
maklar: cikarak gelisim gosteren insanin, her basamag) atlar-
ken. birtakim krizlerin tstesinden gelmesi gerekmektedir, yani
pozitif ve negatif egilimler arasindaki gerilimlerin! Ustesinden
gelis tarzi, kisinin daha sonraki gelisimini etkileyecektir.

Ilkgiiven ve llkgiivensizlik (birinci yasam yili) ya da temel gi-
ven (temel guivensizlik): Erikson, giiven duygusunun baskalari-
na olan inancin yani sira, ayni zamanda kendisinin de giive-
nirligi, yani baskalarinin ona giivenrnesi anlamina geldigini
belirtmektedir. llkguven duygusu, Erikson’a gore, her seyin
icine nufuz edebilen, kisinin kendisine ve cevresine kars: ta-
kindig1 tutumdur (Erikson 1968)." Iste bu temel guven duy-
gusunun olusmasi, yasamin ilk yilina denk gelen gorevdir. Te-
meli, kisisel ihtiyaglarla ¢evrenin ihtiyaglar1 arasindaki uyu-
mun kesfedilmesine ve zamanla bu uygunlugun kisisel kont-
rolun altina girmesine dayanir. “Boyle bir uyumluluk, érnegin
bir anne acikan bebegini emzirirken, aglayan ¢ocugunu avu-
turken, korku icindeki ¢ocugunu yalnmizhiga terk etmezken,
daha ziyade onu korurken” (Flammer 1996) vardir. Erikson
tarafindan kozmik duzen olarak da tanimlanan boyle bir dun-
ya duzeni, ileride dini inancin olusmasinda 6nemli bir temel
olusturur. Hatta Flammer (1996) dini inancin, “kurumsallas-
mis ilkgtiven” duygusu oldugunu belirtmektedir.

Erikson tarafindan “basic trust” olarak tanimlanan bu “te-
mel guiven” duygusu, eger radikal bir bicimde hasara ugrarsa,
ortaya yabancilagsma, kendi kabuguna geri ¢ekilme (otistik ¢o-
cuklarda oldugu gibi) ve “kronik travma durumlar1”, Hospita-
lizm ve depresyon durumlari meydana gelir. Freud’'un oral ev-
resine denk gelen gelisimin bu asamasindaki en 6énemli psiko-

12 Erikson, E. H. (1968): ldentity. Youth and crisis. Norton: New York.
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sekstiel modaliteler emme, 1sirma ve icme olarak belirtilmek-
tedir. Bunun yaninda yer alan en 6nemli psikososyal modalite-
ler ise “almak” ve “kabul” etmektir.

Cocugun hosa gitmeyen deneyimler edinmesine engel ol-
mak tabii ki mtmkun degildir. Muhakkak guveni hayal kirik-
lig1 yasayacaktr. Onemli olan asil unsur, ¢ocugun hayal kirik-
liklar1 yagsamis olmasi degil, pozitif deneyimlerinin daha fazla
olmasidir. Ciinku buna bagh olarak ortaya, yasam boyu devam
edecek olan temel tutumlar ¢ikmaktadir. Ochse & Plug
(1986)," Erikson’un teorisinin dogrulugunu, gozleme daya-
nan arastirmalarla kanitlamiglardir.

Otonomi, utanma ve kusku (2 ve 3 yaslar1): Guaven krizinin
atlatilmasinin ardindan ikinci basamakta yeni bir kriz durumu
ortaya ¢ikar. Anneyle ya da iligki icinde olunan, ¢ocugun ba-
gimh oldugu kisiyle yasadig esitlik mucadelesi ortaya cikar.
Ornegin yurime ve ayrilma, konusma ve tuvaletini kontrol
edebilme gibi yeni yeteneklerin olusmasiyla, bu miucadele tes-
vik edilir (Freud’un anal evresi).

Ama bagimh olunan kisiden kopus tamamen risksiz bir du-
rum degildir. Cinki kim ayrilirsa, o kisi ayn1 zamanda koru-
masiz oldugu bir durumla karsilasabilir.

Inisiyatif ve sucluluk duygusu (4 ve 5 yaslar1): lkinci evrede
uzerinde onemle durulan konu, isteklerin bagimsizhig1 iken,
bu evrede isteklerin kendisi 6nemli hale gelir. Cikis noktasin-
da, cocugun kendisi ve baskalar1 arasindaki esitligi ve farkl-
liklar1 gormesi yer alir. “Cocuk artik kendisinin bir BEN oldu-
gunun bilincindedir; simdi de nasil bir kisi olmas1 gerektigini
ortaya ¢ikarmalidir” (Erikson 1959). Bu da realitenin siste-
matik bir sekilde incelenmesiyle olacaktir: Merak, ortami do-
lasarak tetkik etme ve yeni alanlara adim atma, soru sorma gi-
bi girisimlerle her seyi inceleme bu ¢agda baslar.

13 Ochse, R. & Plug, C. (1986): Cross-cultural investigation of the validity of
Erikson’s theory of personality development. Journal of Personality ans Social
Psychology, 50, 1240-1252.

14 Erikson, E. H. (1959): Identity and the life cycle (Almancasi: Identitit und Le-
benszyklus. Suhkamp: Frankfurt/Main, 1977).

66



Girisimciligi sugluluk korkusu izler. Bu ¢atismanin ¢6zumi,
belli bir rolun istlenilmesinde ve bu rolle kendisini bagdastir-
masinda yatmaktadir. Ozellikle ideal roller denenmektedir:
Anne, baba, polis, 6gretmen, astronot, miidur, kahraman rolle-
rine soyunulur. Bu evrenin psikososyal modaliteleri “yapmak”
ve “sanki oyleymis gibi davranmak” olarak 6zetlenebilir. Bu
donemde ortaya ¢ikan ¢atismalarin yeterince isleme konulma-
masl halinde, daha sonraki yasam donemlerinde “histerik in-
kar veya kendini simirlama”, “durup dinlenmeden yapilan ini-
siyatiflerin teshir edilmesi (gosteris)” ve “ne pahasina olursa
olsun duruma el atma” (Erikson 1968) durumlari ortaya ¢ikar.
Ama ayn1 zamanda asir1 titizlik, sugluluk kompleksi, gelecekte
tim mutluluklarin kendisine ait olma arzularinda da gorulir.
Erikson, buginku toplumlarda “aktivite ve inisiyatif etik anla-
yisinin”, bu yasam c¢aginda ¢ozumsuz kalan catismalardan
kaynaklandigini ve durmadan calisarak viicuda, tasiyacag
yukten fazlasini yiikklemekle, psikosomatik hastaliklarin mey-
dana geldiklerini sdylemektedir (Flammer 1996).

Erikson’'un bu ilging ve bilim dunyasinda onay goren geli-
sim teorisinin diger evreleri, bizi konumuzdan oturu ilgilen-
dirmiyor. Erken cocuk otizmi ve ¢ocuk yastaki engelli insanla-
rin, bu yasa kadar olan gelisimlerini, gesitli teoriler agisindan
ele aldik. Ama gelisim teorileri bunlarla simirl degildir. Bunla-
rin yan sira 6rnegin Humanist Gelisim Teorisi, Jean Piaget'in
Adaptasyon Teorisi, Ahlaki Gelisim Teorisi, Diyalektik Sureg¢
Olarak Gelisim, Bronfenbrenner’in Ekolojik Gelisim Teorisi ve
daha bir dizi, yeni gelisim teorileri vardir (Flammer 1996).

Siit cocugu

Erken ¢ocukluk déneminin, yasamin diger donemlerinden bir
ayricaligl vardir. Cunku bu dénemde gorulen olgunlasma su-
regleri, sonraki donemlerde gozlenecek sureclerin temellerini
olusturur.

Bu yastaki bir cocuk hentiz sosyal ¢evresine uyum saglama-
mustir. Kisa bir siire 6ncesine kadar, kendisini her seyin mer-
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kezinde hissetmis ve kendi varligini, cevresinde cereyan eden
olaylarin temeli sanmistir. Kendisi olmazsa, butiin bunlarin
olamayacagini disunur. Bilincinin getirdigi randimanm “ego-
sentrik tutum” (Oerter & Montada 1982) belirler ve duygusal
yasantilar 6n planda yer alir. Bu duygularina 6nem verilmeyen
kosullar altinda buytiyen gocuklarda, gelisim aksakliklarinin
ortaya ¢ikma olasilig artar.

Otistik ¢ocuklardaki (bizim icin) anlamsiz davranislarin ar-
dinda her zaman biyolojik nedenler bulunmasi gerekmez. Her
davranisin ardinda cesitli motiflerin bulundugunu ve bunlarin
ruhun derinliklerinde gizli oldugunu kabul eden psikoloji bi-
limi, disaridan bakilinca anlamsiz gibi gorunen davranislarin,
i¢ dunyamizdan kaynaklanan nedenlerini ve bunlarin anlam-
larim kesfetmeye ¢alisir. Yani davramslara anlam yukleme ca-
basi i¢indedir. Davranis bigimlerinin ardinda psisik motifler
bulundugu hipotezinden hareket ederek, ruhsal ¢alkantilarin,
davranis olarak disa vuruldugunu ve gorunttyye donustiikleri-
ni kabul eder. Bu yuzden soyle bir soru akla gelmistir: Acaba
bebeklerin davramslan da, ruhsal karmasikligin disavurumu
olabilir mi?

Bu soruyu 60’h yillara kadar olumsuz bir bicimde yanitli-
yorduk. Cuinku bebekligin ilk donemlerinde, ¢cocugun gevreye
tamamen ilgisiz olduguna inanihyordu. Gérme ve isitme du-
yularinin yeterince gelisimedigi kabul ediliyor ve bu nedenle
cevreyi algilayamayan ve sadece mideleriyle mesgul olan var-
liklar seklinde gorulityorlardi. Karinlari doysun ve altlan te-
mizlensin; onlar icin bu islemleri yeterli oldugu dustnuluyor-
du. Bu nedenle annelere, karni doyan ve alt1 temizlenen ¢ocu-
gun, gunun geri kalan kismini uyuyarak gegirmesi tavsiye edi-
lirdi. O zamanlar yetigkinlerin goztinde her bebek bir “refleks
varhig1” idi ve yasamun ilk tg ay1, insamin “aptallik ceyrek yili”
olarak kabul edilirdi (Finger 1995)."

Artik bu gorusiin yanhs oldugunu biliyoruz. Cunka 70'li
yillarda bebekler tizerine yapilan gesitli arastirmalardan elde

15 Finger, G. (1995): Mein Kind ist nicht wie andere. Leben mit verhaltensauffa-
elligen, behinderten und autistischen Kindern. Lambertus Verlag.
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edilen sonuglar, o zamana dek bilimsel olarak kabul edilen
bir¢ok gorusiin ortadan kalkmasina veya degismesine yol agti.
Bu arastirmalarda film ve video ¢ekimlerine bagvurulmasiyla,
cocuk davranislannin daha iyi gozlemlenmesi ve tekrar tekrar
izlenebilmesi saglandi, davranislan yaratan nedenlere daha
gercekei yorumlar getirilebildi ve goruldu ki bebekler, zanne-
dildigi kadar bilingsiz varliklar degillerdi. Tam tersine cin gibi
zeki insan yavrulariydl! Ama onlarin onlerinde bir engel var-
dy; yetiskinlere kendilerini nasil ifade edebileceklerini bilmi-
yorlard1.

Yabanci bir tlkeye gidince, eger o tlkenin dilini bilmiyorsak
iletisimde buyuk gugluklerle karsilasiriz. Isteklerimizi genel-
likle jestler, mimikler ve beden hareketleriyle ifade etmeye ¢a-
lisir, karsimizdaki insandan, ne anlatmak istedigimizi anlama-
sin1 bekleriz. Yetiskin biri oldugumuz igin, bu hareketleri bosu
bosuna yapmadigimiz, birseyler soylemek istedigimiz kabul
edilir ve karsimizdaki kisi bizi dikkatle izler. Boyle bir durum-
daki insanin, aslinda bir bebekle arasindaki tek fark, yasidir.
Bebekler, yeryiiziine yeni gelen yabancilardir ve dilimizi bil-
mediklerinden, isteklerini tipki bir turist gibi beden dili ve
sesler araciligiyla dile getirirler. Ama bebek olduklan igin, or-
negimizdeki turist kadar ciddiye alinmazlar. Oysa hareketleri,
cighklar, gulusleri, kol ve bacak hareketleriyle bir sut ¢cocugu-
nun bize anlatmaya ¢alistig1 cok sey vardir. Bunlar1 anlamak
istiyorsak, onun kullandig dili anlamamiz gerekir. Beden ha-
reketlerinden baglayarak emzigini hizli veya yavas emisine ka-
dar her davramsi, onun kullandig dildir.

Psikologlar bebekle konusmay: kafalarina koyduklar1 zaman
onlerine iki 6nemli problem cikti: 11k once bebegin dilini anla-
mak gerekiyordu, ama bu yeterli olmayacakti. Onunla iletisim
kurabilmek i¢in, ona 6grenmek istediklerimizi sorabilmeliydik.

Bir bebege “bana kendin hakkinda bilgi verir misin?” diye
nasil sorulur ve ondan bir cevap gelip gelmedigi nasil anlasi-
lir? Bilim adamlar1 bu konu uzerinde bir hayli dustundii ve be-
bekten gelecek olan cevabin ancak bir tepki seklinde olabile-
cegine karar verildi. Onemli olan unsur, bu tepkileri dogru yo-
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rumlayabilmekti. Yani sorular 6yle sorulmaliyd: ki, ocuk hem
bunlar1 anlamali hem de yetenekleriyle bir cevap verebilmeliy-
di. Ornegin bir sit ¢ocugu, cisimler arasinda ayirim yapabilir
ve bunlar bakislariyla tespit edebilir. Eger ¢ocuga annesinin
ve bir yabancinin fotograflar1 gosterilecek olursa, ¢ocuk bun-
lardan birine dogru kafasini gevirecektir. Boylece fotograflar
arasinda ayirim yapip yapamadigl ve hangisini daha fazla ter-
cih ettigi, bakis suresi ol¢iilerek saptanabilir.

Baslangigta cocugun dilini anlamakta zorluk ¢eken arastir-
macilar, zamanla acemiliklerini tizerlerinden atinca, sorularina
cevap almaya basladilar. Artik sut ¢ocugunun dogdugu andan
itibaren gorebilen, isitebilen, koku ve tat alabilen bir insan
yavrusu oldugunu biliyoruz. Hatta beklentilerini ve bunlari
nasil dile getirdigini de anhiyoruz. Sut ¢ocuklarinin pasif olma-
diklarini, tam tersine aktif, cevresine ilgi duyan ve cevresiyle
iletisim kurmaya ¢alisan, zeki varliklar olduklarin da idrak et-
tik. Sosyal cevresine aktif sekilde katilan ve bu katilimin ger-
ceklesmesinde aktif rol ustlenen siit ¢ocuklarinin davranislari-
n1 gormezlikten gelmek, onlarin ¢abalarini, girisimlerini, is-
teklerini, beklentilerini ve duygularini goérmezlikten gelmek
anlamina gelir. Eger butun bu girisimlerine cevap alamayacak
olurlarsa, ¢abalarinin bosa ¢ikmasindan bikip, birguin dunyay-
la iligkilerini kesebilir ve icekapanabilirler.

Sut ¢ocuklar1 hakkindaki dustncelerimizin degismesiyle
birlikte, gelisim kavrami baglaminda dustncelerimiz de degis-
ti ve gelisim psikolojisi olarak adlandirilan yeni bir bilim dah
ortaya cikti. Bir taraftan gelisimin ne oldugu sorusuna cevap
aranirken, diger taraftan bu sure¢ arastirildi. Artik gelisimin
yasam boyu devam eden bir stre¢ oldugunu biliyoruz. Geli-
sim surecinde kalitim faktérlerinin oynadig rol goreceli hale
geldi. 1dari fonksiyonlar1 yuruten kahtimin yani sira, sosyal
cevre faktorunun insanin gelismesinde ¢ok 6nemli oldugu tes-
pit edildi. “Bugtin artik psikologlarin buyiik bir bolimu, geli-
simde interaksiyonel etkilerin bulundugu gorusinu savunu-
yor. Yani kalitim ve gevre faktorleri birbirlerini karsihkl ola-
rak etkiliyor. Her ikisinin de bulunmasi gerekiyor. Sadece biri-
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nin bulunmas yeterli olmuyor” (Zimbardo 1983)."® Dis dun-
yaya kuserek iliskisini kesen bir ¢ocuk, bunu mutlaka belli
nedenlerden otiru gergeklestirir. Ama disa yansittig davranis-
larinin nedeni konusunda bilingli degildir. Bu ytuizden Freud,
bunlar1 bastirilms istek ve bilinmeyen catismalarin bilin¢altin-
da yer etmesi olarak tanimlamistir.

Psikanaliz yontemini otistik ¢ocuklarda uygulamak zordur
ve baslica problem, terapi ortaminin yaratilamamasidir. Hasta
ve terapist, psikoterapik ortamda, analiz edilen ve analiz eden
olarak karsi karsiya gelirler. Psikanalizin ilk kurali, analiz edi-
lenin, dusunce ve duygularini, eksiksiz olarak analiz edene
anlatmasidir. Bu da hasta ile terapist arasinda iletisim kurul-
mas1 anlamina gelir ki, otistik ¢ocuklar bunu yapamazlar.

Buna ragmen otistiklerin iletisim kurduklarin kabullenirsek,
onlara yaklasim bi¢imimiz ve haklarindaki dustuncelerimiz radi-
kal bir degisim gosterecektir. Boylece onlar1 anlayabilmemiz agi-
sindan 6nimuzde daha degisik kapilarin acildigim gorecegiz.
Bu kapilarn, otistiklerin dunyasina agilabilecegini ve onlar yal-
nizliktan kurtaracak olan ¢ikis kapilan olduklarini tasavvur
edebiliyorsak, o zaman atacagimiz adimlar bosa ¢ikmayacaktir.

Canllarin kendilerini korumasi, kollamasi ve uyum sagla-
malan igin gerekli olan evrensel gii¢ olarak tanimlanan korku
gudusuntn, insanhigin yok olmamasinda buyuk pay1 vardir.
Ama insanhgin gelismesinde korkunun degil, cesaretin rolu
daha iglevseldir. Bize duisen gorev, otizm konusunda daha yu-
rekli davranmak ve simdiye kadar cesitli nedenlerden otiru
gosteremedigimiz cesareti gostererek, yeni “cikis yollarini”
aramaktir. Binlerce ebeveyn ve otistik ¢ocuk, bu atilimi buytk
bir 6zlemle beklemektedirler.

Dogumdan sonraki ilk birkag ay, cocugun kisilik gelisimin-
deki en 6nemli dénemdir ve bu evrede anne ile ¢cocuk arasin-
daki iliski, temel unsur olarak kabul edilir. Eger ¢ocuk bu do-
nem iginde annenin butun ilgisini, en uygun bigimde kendi
benliginde hissedecek olursa, bu durum onda “subjektif dene-

16 Zimbardo, P. G. (1983): Psychologie. Springer Verlag Berlin, Heidelberg, New
York, Tokyo.
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yimin yuceligini hissetmesini saglar” (Straub, J., Kempf, W. &
Werbik, H.). Baslangigta her turlu istegi annesi tarafindan ye-
rine getirilen cocuk, zamanla isteklerinin giderek azalan bi-
cimde yerine getirildigini gorunce, benliginin disinda kalan
dunyanin reel beklentilerini de daha yogun bir bicimde algila-
maya baslar. I¢ ve dis dunya arasinda ayirim yapabilmeyi de-
neyimleriyle 6grenir. Baslangicta i¢ ve dis dunya arasinda her-
hangi bir fark gormez. Once béyle bir ayirima gidebilmeyi 6g-
renmesi gerekmektedir. Normal kosullarda milyarlarca kez so-
runsuz yasanan bu sureg, otistik ¢ocuklarda yon degistirmis
ve cocugun disa acilmasini engellemistir.

Bilmedigi bir dunyanin 6zlemini ¢ekmesine imkan olmayan
otistik cocugun, 6nce bu “dis” diilnyanin varhgindan haberdar
olmas gerekir. Geldigi yerde sadece bir tek diinyanin bulun-
duguna inanmis ve orada tim beklentilerinin eksiksiz olarak
yerine getirildigini géormustur, ama artik “balayinin” sona erdi-
gini kavramasi, i¢ ve dis diitnyanin bir birim degil, birbirini ta-
mamlayan iki farkli dunya olduklarin1 6grenmesi gerekir.

Dogumdan kisa bir stre sonra basladig1 kabul edilen otistik
davraniglan gelisim psikolojisi kapsami iginde ele aldigimiz
zaman, otistik cocugun dis dinyay: taniyip tanimadigini sora-
biliriz. Acaba varligindan habersiz oldugu i¢in mi dis diinyaya
agillmiyor, yoksa haberi oldugu halde mi bunu yapmiyor? So-
rularimiza cevap alip almadigimizi, saglikli bebeklerdeki gibi,
onun davranislarindan anlayabilir miyiz?

Eger otistiklerin, anlamadigimiz bir dille iletisim kurmaya
calistiklarin1 kabul edecek olursak, bu durumda kendilerinin
disinda kalan bir dunyanin, varligindan haberdar olduklarin
kabul etmemiz gerekir. Otistik ¢ocugun davranislarinin ardin-
da, dis dinyadaki her tirla degisimden duydugu tedirginlik
ve korkunun bulundugu belirtilmektedir (Tinbergen & Tin-
bergen 1984)."” Madem ki otistik ¢ocuk bu degisimlerin far-
kindadir, o zaman degisimin meydana gelebileceginin de far-

17 Tinbergen, N. & Tinbergen, E. A. (1984): Autismus bei Kindern. Fortschritte
im Verstandnis und neue Heilbehandlungen lassen hoffen. Berlin, Hamburg:
Paul Parey Verlag.
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kinda olmas1 gerekir. Bu takdirde igekapaniklik, sadece dista
meydana gelen degisimlerden sakinma anlamina gelmeyip, ay-
n1 zamanda meydana gelebilecek olan degisimlere karsi bir
onlem olarak da gorilebilir. Cocuk butin guctiyle meydana
gelen ve gelmesi mimkun olan degisimlere karsi mucadele
vermektedir. Boylece icindeki korkunun kendisinden kaynak-
lanmadiginin da farkinda olmasi gerekir. Onu bu konuma, ya-
sadig1 olumsuz deneyimler getirmis ve distaki gercek diinyay:
kendi i¢inde aramaya baslamistir. Ama bu arayis sirasinda, dig
dunyanin, buyik bir 6zenle hazirladig i¢ diinyasini degisime
ugratmamasi i¢in kendince onlemler gelistirmistir.

Dogumdan itibaren ilk 9 ay

Bir anne, bebeginin istek ve gereksinmelerini bilmek ve bunla-
11 en iyi sekilde yerine getirmek zorundadir. Hem kendisi hem
de ¢evresi, anneye bu rolu yuklemistir. Roluin seklini kulttirel
faktorler de belirler. Fakat simdiye kadar, hangi kulturden
olursa olsun, bu rolu eksiksiz ve kusursuz olarak yerine geti-
rebilen bir anneye rastlanmis degildir. Yeryuzunde ideal bir
anne bulunmadi gibi, ideal bir bebek de yoktur.

Ayrica “kusurluluk” mutlaka olumsuzluk anlamina da gel-
mez. Cunki kusursuz bir anne, cocugun gelismesine, kusur-
suz bir ¢ocuk da, annenin gelismesine kostek olabilir ve mu-
kemmellik, insani gelisimi frenleyen bir fenomen olarak orta-
ya ¢ikabilir. Cunku her istegi, her dusuncesi, her tutumu, her
davranisl, kusursuz olan bir anne, ¢ocugun ne istedigini he-
men gorecek ve en mitkemmel bigimde istekleri yerine getiri-
len ¢cocugun, kisisel deneyim edinebilmesi ve yasamda her za-
man her isteginin yerine gelmeyecegini 6grenmesi, realitenin
aci taraflarinin da oldugunu gérmesi mumkiin olmayacaktir.

Bu nedenle insan, sadece olumlu deneyimler edinerek degil,
hatalarindan edindigi deneyimlerle de geligsen bir varliktir. Ha-
tasiz bir insanin bulunmamasi, konuya bu agidan bakildi za-
man belli bir anlam ifade etmektedir. Eger insanlar, mitkem-
mellige varan bir kusursuzluga sahip olsalardi, o zaman ogre-
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necekleri ve kendilerini gelistirecekleri hi¢bir alan olmayacak-
t1. Belki o zaman yagsamanin bir anlam da kalmayacak, yeryu-
zune mukemmellikten kaynaklanan bir cansikicilik egemen
olacakti. Insanin yasamina renk katan, onu ilging ve yasanma-
ya deger kilan bir yonu de, ondaki kusurlar degil midir?

Higbir anne, bebeginin tium gereksinmelerini karsilayabile-
cek bir konumda degidlir. Cocuk anneye ve cevresine uyum
sagladiktan sonra da, annenin tam anlamiyla ¢ocuguna uyum
saglamasi mimkun olmaz. Ayrica annenin de bebeginden bazi
beklentileri vardir. Bunlar kimi zaman asir1 kimi daha dengeli,
inis ve ¢ikislarla dolu beklentilerdir.

Cocuk dis uyaricilara agik ve guduisel yonden kendine gu-
vensiz bir yaratik olarak dunyaya gelir. Iste insan1 6nce bagim-
I1 kilan bu guivensizlik ve uyaricilara karsi agiklik sayesinde,
insanoglu 6grenme ve gelisim yetenegine sahip olmaktadir.
Bagimhilik bu a¢idan bakildigi zaman, pismanlik ve tzunti
duyulacak bir durum degil, olumlu bir sekilde kullanilmasi
gereken bir firsattir.

Cocuk once agiz ve cilt uyarilarina kars: reaksiyon gosterir.
En ¢ok iliskide bulundugu yetiskin insana giiven duymaya ve
cesitli beklentilere sahip olmaya baslar. Kendisiyle ilgilenen

kisi agisindan, bu donemde en 6nemli olan unsur, cocugu pek
~ fazla hayalkirikhigma ugratmamak olmahdir. Eger hayalkirikli-
ginda asirihik olursa, yasamin daha sonraki dénemlerinde, ku-
racag iliskilerine egemen olacak temel duygu guvensizlik
olur. Her ¢ocuk, yetiskinlerden gelecek olan ilgiye, bakima ve
yardima bagimh bir varliktr. Yetiskinler bu durumda “verici”
konumundadir. Vermenin sekli ve tarzi, cocukta guven veya
guvensizlik duygularina yol agacaktir.

Beslenme ve sindirim problemleri, uykusuzluk, asir1 stt em-
me arzusuy, surekli aglama, bagirma ve avutulmaya izin verme-
me gibi ¢esitli davramslar, bozuk bir anne-¢ocuk iliskisinin ilk
sinyalleri olarak algilanmalidir. lliskinin dogru bir hat tizerine
oturtulmast i¢in, énlemlerin alinmasi gerekmektedir. Onlem
alinmaz ve bu sinyaller dogru sekilde yorumlanmazlarsa, ¢o-
cukta dis dinyaya ve insanlara kars ilgisizlik ve kayitsizlik
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durumu ortaya ¢ikabilir; ¢ocuk kendisini geri geker ve igine
kapanabilir. Ruhsal oldugu kadar, bedensel yonden de gelisimi
aksayabilir ve hatta tamamen durur.

Bir ¢ocugun, anormal derecede kendisini ¢evreden soyutla-
masl, agir dereceli bir gelisim bozuklugudur ve ebeveyn, en-
der rastlanan, ama korluk ve sagirhk gibi durumlarda daha sik
rastlanan otizmi, biraz dikkatli davranir ve ¢ocugun davranis-
larinin ardindaki nedenleri sezmeye ¢alisirsa, engelleyebilir.

Cocugun davraniglarindaki boylesi onemli aksakliklar, 6zel-
likle uzun bir dénem devam eden bagimlihiga yeterince karsi-
lik verilmeyecek olursa ortaya ¢ikmaktadir. Ornegin ebeveyn-
den birinin 6lumii veya uzunca bir dénem hastaneye yatmasi
veya agir dereceli bir depresyon gegirmesi, ¢cocukta depresif
davranislarin ortaya ¢ikmasina zemin hazirlar. Cocuklugun er-
ken donemlerindeki asir1 bagimlilikta olusan arizalar, kisiligin
gelisiminde kalic1 etkiler yaratabilir ve depresif kisilik 6zellik-
lerinin meydana gelmesine yol agabilir. Cocuk kendisine ba-
kan ve tamamen bagiml oldugu insanlardan, herhangi bir ne-
denden otury, belli bir siire icin bile olsa, ayrilmak zorunda
kaldig1 takdirde, onlarin yerine, ¢cocuga aynu ilgi ve sevgiyi
gosterecek, onun ihtiyaglarina cevap verebilecek bir sahsin so-
rumluluguna birakilmalidir. Fakat boyle bir kisiyi bulmak ve-
ya bu gorevi yapabilecek bircok insandan, hangisinin en iyi
secim olduguna karar vermek, kolay bir is degildir. Boyle bir
durum ortaya ¢ikarsa ve ¢ocuk i¢in bir bakici aramak zorunda
kalinirsa, se¢imde kili kirk yarmakta biyuk yarar vardir ve ¢o-
cuk, yasayacag1 kacinilmaz “soku” zarar almadan atlatabilir.

Iki yagina kadar olan dénem

Gelisiminin bu déneminde ¢ocuga dugen en dnemli islev, daha
fazla guvenilirlik ve kisisel kontrolu gelistirmek zorunda ol-
masl, benligini anneden ayirmaya baslamasi, daha dikkatli ve
uyanik olmasi, duyularini daha fazla kullanmasidir. Bu do-
nemde anne-cocuk arasindaki bagimlilik iligkisinde bir degi-
sim meydana gelir. Cocugun Kkisiligi belirginlesmeye baslar ve
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ifade tarz1 zenginlik kazanir. Ama hala bakicisinin korumasina
mubhtagtir. Konusma yetenegi de belirgin bir gelisme gosterir.
Konusma yoluyla kendisini ifade etme arzusu ortaya ¢ikar.
Oyun yetenegi ve oyuna karsi istek artar, algilama yetenekleri
gelisir. Anal evrenin baslangici olan bu dénemde ¢ocugun “te-
mizlik” egitimine de baslanir. Cocukta inat¢ihik duygusu da
olusur ve gelisir. Bu sureg iginde, gorup isittiklerini taklit etme
arzusu da meydana gelir.

Cocugun bakimim ustlenen kisinin, sadece sevkat ve sevgi
vermesi yeterli degildir. Onun gelisimine ayak uydurmak ve
kendisi de cocukla birlikte bircok yonden gelismek zorunda-
dir. Ancak o zaman ¢ocuktan gelen sinyalleri daha iyi algilaya-
bilir. Bu dénemde bakicisiyla ¢ocuk arasindaki iligki celiskiler-
le doludur. Cocuk, bagimlhlik icersinde kendi benligini 6gren-
meye baslar. Ebeveyn, bu bagimlilig1 kendi iktidar gtucunti ko-
ruma agisindan kullaninamay: ve ¢ocugunun bagimsizligim
kazanmasina destek vermeyi, onu tesvik etmeyi 6grenir.

Sosyoekonomik faktorler ¢cocuklarin gelisimini etkiler. Ki-
sith kosullara sahip bir evde oturan, komsular rahatsiz olma-
sinlar diye sessiz kalmaya zorlanan, kendisine ait bir odas1 bu-
lunmayan, yakin ¢evrede oyun oynayabilecegi bir park olma-
yan, oturma odasinin bir kosesinde bile olsa, oyun oynama
olanag1 bulamayan ¢ocuklar, daha rahat bir evde oturan, yete-
rince hareket serbestisine sahip olan, komsular: rahatsiz etme
gibi bir derdi olmayan ailelerin ¢ocuklarindan daha farkh dav-
ranmak zorundadirlar. Zenzomotorik gelisimin sadece bagim-
sizlik duygusunun gelisimi bakimindan degil, ayn1 zamanda
entelektuiel gelisim agisindan da, ne kadar buytk bir 6neme
sahip oldugu dikkate alinacak olursa, i¢inde bulunan ortamin
oynadii rolun buyukligu daha iyi anlagilir.

Bes yasina kadar olan ¢ocuk

Cocuk, anal evrede edindigi beceri ve yetenekleri, artik stabil:-
ze etme arzusunu tasir. Motorik etkinlikler, temizlik, bagim-
sizlik bu evrede kalicilik kazanmaya baglar. Bunlarin yani sira
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cesitli degerleri de edinmeye baslar (6rnegin etik degerler);
cinsellikteki rolunu kavrar ve karsit cins ile arasindaki farki
anlar. Duygusal gelisimi i¢inde ¢ocuk, cinselligi algilar ve ebe-
veynin karsit cinse olan sevgisinin farkina varir, ama boyle bir
sevginin mumkiin olamayacag1 sonucuna da varir.

Bu ilk sevgi ¢atismasinin ¢6ziime ulasmasinda kullanilan
yontem, 6lum arzusu, sugluluk duygusu, surekli tesebbus
icinde olmak, erisilemeyen ebeveynin tevecctihtint elde etme-
ye calismak, yasitlarina eginmek, ilerideki iliskilerini (6zellik-
le eger cocuk artan ve gelisen tutumlarina yeterli takdiri gor-
meyecek olursa) belirleyen unsurlara dénitisebilirler. Yogun bir
utangaclik, sucluluk, seving, sevgi ve begenilme duygularim
yasar. Bunlarin yam sira davramslarinin ardindaki nedenleri
yavas yavas anlamaya ¢alisir. Bilinglenir.

Bu donemin en 6nemli ozellikleri arasinda, neyin gercek ol-
dugunun kavranmaya baglanmasi ve gelismesi vardir. Boylece
neyin kot ve neyin iyi oldugunu 6grenir, sosyal standartlarin
ongordugu bicimde davranmaya baslar. Cocukta seksuiel me-
rak artarak gelisir. Dogum ve 6liim hakkinda da sorular sorar.
Bu yastaki cocuklar, bir gin hangi konumda olacaklar1 hak-
kinda degisik diisuncelere sahiptirler: Anne, baba, hamile,
tren surucusy, polis, pilot, gelin, damat, ebeveyn, hemsire. Bu
baglamda ¢ocuklarin hayal gucu sinir tanimaz.

Arzulanan inisiyatiflerin ve sugluluk ile sorumlulugun 6gre-
nilmesinin karsisinda guiglu bir sugluluk duygusunun gelisimi
yer alir. Bu duygu, ¢cocugun her tirlu etkinligini, merakin, il-
gisini, dis dunyaya olan her tirlu hareketini ve yoénelisini en-
gelleyen duygulardir. Burada da kultirel farkhliklara dikkat
edilmesi gerekmektedir. Hangi ortamlarda, hangi sekstiel ta-
bular gegerlidir? Cocuk merakin1 giderecek basariy1 hangi
alanlarda elde edebilir? Yetigkin bir insan oldugu zaman tu-
tum ve davramislarinda basarili olacagi hangi imkanlara sahip-
tir? “Ben buyudugim zaman...” ciimlesi, bu yaslarda ¢ok bu-
yuk bir isleve sahiptir. Gelecek hakkindaki dustincelerin, aile
ortaminin kosullarina ne kadar bagh olduklar tzerine disu-
nulmelidir.
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Motorik yonden kotu koordinasyon, konusma bozuklugu,
utangaclik, korku ve korkulu ruiyalar, beslenme, uyku, tuvale-
te ¢tkma sorunlar, saskinlik, sirekli aglama, asir inatgilik,
daha once var olan, ama terk edilen davramislarin yeniden alis-
kanlik kazanmasi, beceriksizlik ve yeteneksizlik, yalmz kalma
arzusu ve ilgisizlik, ¢ocuk ile gevresi arasindaki iliskinin bo-
zuk oldugunu gosteren belirtilerdir.

Konusma ve iliski yeteneginde basgosteren sorunlar, bakici-
ligin ustlenen kisiye asir1 sekilde baglilik, psikosomatik sika-
yetler, 6rnegin istifra, kabizlik, ishal ve cesitli tikler, psikotik
tutumlar ve otizm, bu déneme damgasini vuran agir dereceli
aksakliklar olabilir. Yetigkin insana burada dusen gorev, ¢ocu-
gun bagimsizligini elde etmesine yardimci olmak ve ¢ocuga
gosterilmesi gereken samimiyet uzerine de ciddi bir bicimde
dusunmektir.
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IKINCI BOLUM
OTlzm HAKKINDA GENEL BILGI

ilk otistik ¢ocuk

Her ne kadar Kanner ve Asperger (Bkz. Kanner ve Asperger
Sendromlar), otizmi ilk defa bilimsel anlamda tanimladilarsa
da, Bettelheim (1967),' 18.yiizyihn sonlarinda otistik bir ¢o-
cuk hakkinda tibbi bir rapor tutuldugundan s6z ediyor ve
“Kanner’in, bu ¢ocuklan otistik olarak nitelemesinden ytizyil-
larca 6nce, otistik ¢ocuklarin varhklari biliniyordu. Haslam,
1809 yilinda, otistik bir erkek ¢ocuktan soz eder ve bu ¢ocu-
gun 1799 yilinda Betlehem-Hospital'e” nakledildigini anlatir.
Ayrica Niurnberg cevresinde 1816-1828 yillari arasinda Kaspar
Hauser adli bir ¢ocugun, dort yasindan itibaren karanlik bir
odaya hapsedilerek, kimseyle gorusmesine izin verilmemistir.
Kaspar Hauser’in de otistik oldugu iddia edilir. Bu ¢ocuk, daha
sonra bir cinayete kurban gitmistir. Onun huzinlu oykusunt
anlatan film ve sarkilar vardir. Malson (1972) Vahsi Cocuklar
adl kitabinda Kaspar Hauser uzerine bilgiler verir ve bunlan
bugunku bilgilerimizle karsilastirir:

1 Bettelheim, B. (1995): Die Geburt des Selbst (The Empty Fortress 1967). Fisc-
her: Frankfurt/Main.
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"Halad bas agrilanndan sikayetci ve sanki susuzluktan 6liyor-
mus gibi agiri su iciyor ... Kaspar, yine tahta atiyla oynadi, ona
yemini verdi, renkli k&gdit parcaciklariyla susledi, sabahleyin re-
sim kagitlarini ¢ikardi ve aksam olunca manik bir temizlik ve
dizenlilik icinde, onlari yine tertemiz bir sekilde yerlestirdi...
Ama hala her sey onu blylk bir korkuya strikliyor. Bu arada
artik yavas yavas bir tir hareketsizlige dénisen siddetli kas sar-
silmalari bashyor ve birtakim fobilerini hald koruyor: Belirli
renklerden adeta igreniyor; 6zellikle siyah, ama yesili de hig
sevmiyor, belki tabiati bu ylzden c¢irkin buluyor ve altin yaldiz
rengi harig, saridan da hoglanmiyor. Her tirll koku, onda bir
utang duygusu yaratiyor; ekmek, anason ve kimyon kokusu
hari¢. ... Kadin giysileri giymek istiyor. ... Kaspar, baslangicta
mesafeleri dogru bir sekilde tahmin edemiyordu. Giines isigi
ona ac veriyordu, buna karsilik geceleri rahatga gérebiliyordu.
... Isitme duyusu keskindi, oysa kilise saatinin sesine ve ¢anina
glinler sonra ilk defa reaksiyon gostermisti. Nobet mangasi
trampetgisinin yakininda dururken, trampetin sesi onda kasil-
malar yaratmigt, ama bir kdy diguni alayr gegerken, mizigin
sesine kendinden gegmiscesine zevkle kulak kabartmisti... Da-
umer’in yaninda konusmay! 6grendi. Baslangicta sadece fiille-
rin yalin halini, kelime koklerini biliyor, ama morfemleri [keli-
melere gramer bakimindan bigim veren ¢odu ek halinde olan
kelime pargalar] tanimiyordu, kendisinden Gglincl tekil sahis
olarak so6z ediyor, ‘ben’ kelimesini neredeyse hi¢ kullanmiyor,
hitap ve emir diye bir sey bilmiyordu. Konusmasi polizemiden
[ayns kelimeye birden fazla anlam ylkleme] gegilmiyordu; Me-
sela ‘dag’ kelimesini, her tirll kubbemsi sey igin kullaniyordu,
lisani parataktik idi, sentaktik [climle ile ilgili] degildi.”

1921 yilinda John-Hopkins-Klinigi'nde dort yaslarinda otis-
tik bir cocugun muayene edildigini ve yabanil ¢ocuklarin?
(Bkz. Ayni zamanda Malson 1972) aslinda otistik ¢ocuklar ol-
duklarim belirten Bettelheim (1967), bu sonuca ulasmasini,

2 Hayvanlarin arasinda biytimiis, konusmayan ve tesadiifen bulunan ¢ocuklarin
varligindan tarih boyunca s6z edilmistir.
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sadece otistik ¢ocuklarla birlikte gecirdigi uzun yillara bagla-
may1p, yabanil ¢ocuklar “hakkinda tutulan raporlara da” da-
yandirmaktadir. Bu raporlar “ne kadar detayh ise, bu ¢ocukla-
rnn otistik olabilecekleri kanisi, bende o denli gti¢ kazand1” di-
ye yazmaktadir. John-Hopkins-Klinigi, otizmin kesfedildigi
yer olarak da tarihe gecti. Boltimore’daki bu klinikte psikiyatri
bolumunun mudira olan Leo Kanner, 1943 yilinin sonlarina
dogru otistik ¢ocuklarin varliklarindan ilk kez bilimsel anlam-
da s6z etti. Ama tarihte bilinen ilk otistik ¢ocugun oykisu
soyledir:

“Victor”, Fransa'min Aveyron ormanlarinda yakalandig za-
man on veya on iki yaslarindayd: ve ¢iplak viicudu yara bere
icindeydi. Birka¢ yildan beri ¢cocuk hakkinda, ortalkta cesitli
dedikodular zaten dolagmaktaydi. Koyliler ona birka¢ defa
ormanda ceviz, bitki kokii gibi cesitli besin maddelerini arar-
ken rastlamis ve yakalamaya ¢alismiglardi. Ama ¢ocuk her se-
ferinde ellerinden kurtulmay1 basarmisti. 1799 yilinda nihayet
ele gegcirilebilmis ve Paris’e getirilmisti.

“Donemin bilime ilgi duyan devlet bakanlarindan biri, bu
olayin, insamn zihinsel yonune 151k tutabilecegini dusunmus”
(Wing & Wing 1992)3 ve ¢ocuk, o zamanlar geng bir doktor
olan ve yeni hizmete agilan Sagir ve Dilsizler Kurumu'nda ¢a-
lisan Jean-Marc-Gespard Itard'in sorumluluguna birakilmsti.
Itard, ¢ocuk hakkindaki ilk izlenimlerini dile getirirken soyle
demektedir: “Urkutuct denecek kadar kirliydi. Krampimsi
hareketler sergiliyor ve kafesin i¢inde bir hayvan gibi durma-
dan ileri geri sallaniyordu. Kendisine yaklasan herkesi 1siriyor
ve tirmaliyordu. Duygusal hicbir davranis gostermiyor ve hig-
bir seyi dikkate almiyordu” (Wing & Wing 1992).

Donemin tnli hekimi Pinel, ¢ocukta dogustan gelen bir ge-
ri zekalihgin bulunduguna ve bu nedenle ebeveyni tarafindan
sokaga atildigim1 dusundu. Buna karsin Itard, onda dogal bir
vahsiligin bulunduguna ve Victor’'un bu baglamda bir “ilki”
temsil ettigine inanmaktaydi. Egitimden hicbir sekilde nasibi-

3 Wing, J.K & Wing, L. (1992) (Hrsg.): Fruhkindlicher Autismus. Klinische, pa-
dagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel .
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ni almamis olan bu ¢ocuk, uygar insanin bilinmeyen yénlerini
ortaya koyabilirdi. Buguin artik “Victor'un” otistik bir ¢ocuk
oldugundan hi¢ kimse kusku duymuyor.

Itard, ayrintili bir bicimde tuttugu raporlarindan birinde,
Victor'un isitme ve gorme duyularini analiz eder. Insanlara ve
cisimlere direkt bakmayan Victor’un, kafasinin hemen arkasin-
da sikilan bir tabanca sesine hicbir reaksiyon gostermeyisinden
otiry, sagir olduguna kanaat getirilecegi bir anda, kirildiginda,
basini o yone cevirip, tanidig1 bu sesin nereden geldigini aras-
tirmasl, onun Kesinlikle sagir olmadigini gostermistir.

Victor kendisine verilen oyuncaklarla hi¢ oynamazken, kii-
vetin i¢indeki suyla oynamaktan buyuk bir seving ve mutlu-
luk duyuyordu. Yasaminda oyuncak nedir gormemisti. Onun
oyuncagl, doganin topragl, suyu ve bitkileriydi. Bildigi madde-
lere karsi duydugu guven olmaliyds, onu kiivetin iginde mutlu
eden. Belki ormandaki bir su birikintisini veya ufak bir golcu-
gu hatirliyor ve gerilere donerek, kendi yabanil yasamina duy-
dugu 6zlemi ifade etmeye ¢alisiyordu.

Otistik cocuklarin, cevrelerindeki insanlar1 bir kimlik ola-
rak degil, bir alet olarak gordukleri biliniyor. Aveyron’un Vahsi
Oglani da, insanlar ellerinden tutarak, istedigi seye yonlendi-
riyor ve isteginin yerine getirilmesini bekliyordu. Otistik ¢o-
cuklarin bir¢cogunda ortak olan bir davranis vardir: Cocuk,
hoslanmadig bir kisiye, bunu hi¢ cekinmeden gosterir. Victor
da ayn1 benzer davranislari sergiliyordu.

Victor, ¢evresinde meydana gelen her turli degisime direng
gosteriyor ve odadaki- cisimlerin yerlerini mukemmel bir bi-
cimde aklinda tutabiliyordu. Bunlarin her zaman ayni yerde
durmalarina buytk 6zen gosteriyordu. Dokunma duyusunu
sik¢a kullaniyor, yabancilik cekmedigi insanlarin, elbiselerine,
ellerine ve yuzlerine dokunuyordu.

Acaba otizm, bazi uzmanlarin ileri sirdigu gibi, modern ¢a-
gin yarattigl bir hastalik degil de, insanin yuz binlerce yildan
beri dogasinda kayith bazi ozelliklerin su yuzine ¢ikmasi mi-
dir? Yoksa insanligin bilincaltim1 goéz éntne seren ve doganin
bize oynadig bir oyun mu? Acaba atalarimizdan kalan genetik
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kodun igindeki ilkel bir korunma mekanizmasinin hakimiyeti
ele gecirerek, insan1 binlerce y1l gerilere gotiiren bir doga feno-
meni midir? Yoksa genetik kodun, istenmeyen nedenlerden
oturu duzeninin bozulmasiyla ortaya ¢ikan, programi karismis
bir insan midir otistik ¢ocuk? Bu sorularin kesin cevaplarini
hentiz bilmiyoruz. Ama otizm hakkinda bilgisiz degiliz.

Victor'un en hayret uyandiric1 6zellikleri arasinda sicak ve
soguga karsi tamamen duyarsiz olusu vardi. Sanki sinir siste-
minde bazi sinyaller filtre ediliyor ve bedenine giremiyordu.
Tipki baz1 seslerde oldugu gibi, 1s1 enerjisi de filtrelenen sin-
yaller arasinda yer aliyordu. O, bu davranis ve tutumlariyla
baska bir dunyadan gelen yaratig1 andirmaktaydh.

O zamana kadar, bu tiir ¢ocuklarin egitimleri konusunda el-
de higbir bilgi bulunmadig i¢in Itard, 6nce yeni yontemleri
bulgulamak zorunda kald1. Yaratic1 ve cesaretli olmasi gereki-
yordu. Amaci, Victor'un butiun duyularini kullanabilmesini
saglamakti. Victor yillarca Itard'in sorumlulugu altinda kalds,
ama “Victor, hi¢bir zaman normal bir insan olamadi ve hig ko-
nusamadi. Fakat sosyal davranislar1 o kadar gelisti ki, onu ta-
nimanin imkani yoktu. Hatta bazi kelimeleri okuyabiliyor, ya-
z1yla iletilen istekleri yerine getirebiliyor ve diger insanlarla
sozsuz iletisim kurabiliyordu” (Wing & Wing 1992).

Biz onun ne dusundugunt ve ne hissettigini hi¢bir zaman
kesin olarak 6grenemeyecegiz. Ama otizmle ilgilenenlerin ha-
fizasinda Victor her zaman bir simge olarak yasamaya devam
edecek ve otizmin sirlan1 ¢ozilldikee, biz Victor'a biraz daha
yaklasmis olacagz.

Otizm nedir?

Ludwig Marcuse (1894-1971), “Buttn tanimlar bir konfesyon-
dur” der. Otizm tanimi da bir konfesyondan baska bir sey de-
gildir. Ctinku otizmin ne oldugunu bildigimiz i¢in degil, sade-
ce 9yle olduguna inandigimiz icin bu tamimi yapiyoruz, belki
bizden sonraki kusaklar, baska bir tanima daha ¢ok inanacak
ve bugiinku tanima olan inanglarim yitireceklerdir.
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Otizm (Autism), Yunanca “autds” (kendisi) ve Latince “is-
mus” (bir surecin, fenomenin veya gorusiun geneline isaret
eden taki) kelimelerinin bir araya gelmesinden olusuyor. S6z-
lukte su sekilde tammlaniyor: Sizoid ve sizofrenlerde goriilen
hastalik derecesindeki BEN'e baghlik ve duygu yoksunlugu,
cevreyle olan iliski kaybi ve bireyin kendi hayal dunyasina ka-
cis51 seklinde ortaya ¢ikan psisik ariza. Bu semptomlar: tagiyan
kisilere otist deniyor. Otizmle ilgili veya otizmden etkilenme
anlaminda ise otistik kavrami kullaniliyor. Simdi de onu ne
kadar az tanidigimzi gorelim. Ama bu, bilgilerimizin kit olu-
sundan ileri gelmiyor ya da asagida okuyacaklarinizin okun-
maya deger olmadiklari anlamini da tasimiyor, sadece Ludwig
Feuerbach'in (1804-1872) “yeryuzundeki, tanrisal giice en ya-
kin gug” olarak tanimladig: bilimin de gucunin yetmedigi
alanlarin hala bulundugunu ve otistik ¢ocuk hakkindaki bir-
cok bilimsel bulgunun, eninde sonunda bilim adamlarinin bi-
rer yorumu oldugunu gosteriyor.

Otistik cocuklarin toplum icindeki orani

Pythagorasn (10 570-480) unlu bir sozii vardir: “Her seyin
ozu rakamdir!” der. Bilgisayar ve sibernetik ¢aginin insanlar
olarak, atomun ¢apindan en uzak galaksilere kadar her seyi
rakamlarla ifade edilmesini arzulayan bizler icin, birkag¢ tane
otisti rakam olarak ifade etmek pek fazla zorluk yaratmasa ge-
rek. Ama iste yanilgimiz burada bashyor! Rakam, eger bir se-
yin ozunu ifade edecekse, ilk once ifade edilmek istenenin
ozinu bilmek gerekir. Oysa biz henuz, otizmin kabugunu ta-
niyor, ama onun ¢ekirdegine inemiyoruz. Buna ne bilgimiz ne
de otistik ¢ocugun kendisi izin veriyor. Buna ragmen baz bi-
lim adamlari, otistik ¢ocuklar tizerine cesitli arastirmalar yap-
tilar ve bazi sayilara ulastilar.

Neyse ki otistler toplumun ¢ok kiiguk bir kesimini meyda-
na getiriyorlar. Bunu bize sadece istatistikler degil, kendi de-
neyimlerimiz de gosteriyor. Istatistiklere gore 10-14 yas gru-
bundaki her 1.000 ¢ocuktan 4'tnun otistik oldugu belirlen-
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mistir (Goodman & Tizard 1962;* Kushlik 1966).°> Ama “Lon-
don Country Council”, otistik ¢ocuk oranini sadece 10.000'de
2 olarak veriyor (Wilson 1964)® ve ornegin Buyuk Britanya‘da
6.000 otistik ¢ocuk bulundugu tahmin ediliyor (Tinbergen &
Tinbergen 1984). Yani bu iki arastirmanin sonuglar1 arasinda
20 kat fark bulunuyor.

Rutter'in (1992)” Aberdeen’de okul ¢ocuklar1 arasinda yap-
ug1 bir arastirma, otistik ¢ocuk oraninin 9.000’de 4 oldugunu
gostermis. Lotter (1967),2 1964 yilinda Middlesex’te yasayan
8-9 yas grubu cocuklar arasinda ¢ahstiktan sonra, 10.000 ¢o-
cuktan 2,1'nin “hakiki” otist oldugunu tespit ettigini soyluyor.
Bu gruba “cekirdek grup” adini verirken, karisik belirtiler gos-
teren ¢ocuklarin oranini 10.000’de 2,4 olarak hesapladigini
soyluyor. Boylece nufus igindeki toplam oran 10.000’de 4,5 ol-
maktadir. Lotter’'in (1967) verileri arasindan sadece otistik ol-
dugu kesin olan ¢ocuklar dikkate alinirsa, toplam nufus igin-
de her 10.000’de 2,1 ¢ocugun, bir otist oldugu ortaya cikar ki,

4 Goodman, N. & Tizard, J. (1962): Prevalence of imbecility and idiocy among
children. Brit. Med. ]., 1, 216. In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus.
Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Wein-
hein und Basel 1992.

5 Kushlik, A. (1966): Community service for the mentally subnormal. Soc.
Psychiat., 1. (To be published). In: Wing, ]J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autis-
mus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl.,
Weinhein und Basel 1992. Symptome, Verbreitung und Ursachen des Friih-
kindlichen Autismus. J.K. Wing.

6 Wilson, M. D. (1964): Administrative and social aspects. Proceedings of Con-
ference on the Educational Needs of Psychotic Children, Hove, November.
(Unpublished). In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus. Klinische,
paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl,, Weinhein und Ba-
sel 1992. Symptome, Verbreitung und Ursachen des Frihkindlichen Autismus.
JK. Wing,

7 Rutter, M (1992).: In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus. Klinische,
paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl, Weinhein und Ba-
sel 1992. Symptome, Verbreitung und Ursachen des Friithkindlichen Autismus.
J.K. Wing (Wing'e sahsen bildirmis).

8 Lotter, V (1967): Epidemiology of autistic conditions in young children. Sos.
Psychiat. In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frahkindlicher Autismus. Klinische, paedago-
gische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel 1992.
Symptome, Verbreitung und Ursachen des Frihkindlichen Autismus. J.K.
Wing.
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bu da Wilson'un ulastig1 sonuca yakin bir rakamdir. Bugiin
genellikle kabul edilen oran, her 10.000 ¢ocuktan 4 veya
5’inin otistik oldugudur.

Otistlerin yaklasik ytizde 75’nin erkek oldugu dikkati ceki-
yor, ama bunun nedeni bilinmiyor. Ornegin Asperger (Bkz.:
Asperger Sendromu) otizmin sadece erkeklere 6zgu bir hasta-
lik oldugunu zannetmisti. Kanner'in (1954)° aragtirdig1 grupta
80 erkek, sadece 20 kiz ¢ocugu bulunuyordu. Creak & Ini
(1960)" tarafindan incelenen gruptaki 121 ¢ocuktan her kiz
cocuguna 3,6 erkek cocuk diusityordu, Annell'in (1963)" yap-
tig1 arastirmada toplam otistik ¢ocuk sayis1 115'ti ve bir kiza
karsilik 4,5 erkek vardi (Wing & Wing 1992).

Friedemann (1960)'? otistik cocuklar arasinda, erkeklerin
cogunlukta olusuna soyle bir aciklama getiriyor: Avrupali aile-
ler hala babanin hakimiyetine dayanan bir duzen igindedir. Bu
aile biciminden dolay1, anne ile kiz cocuk arasinda, Kimlik ¢a-
tismalar1 daha az yasanir ve kizlar erkek ¢ocuklardan daha az
ruhsal baskilara maruz kaliyor. Buna karsilik anne ile erkek
cocuk arasinda gelisen iligki, erkek evlatlarin kigkirtici du-
rumlarla daha fazla karsi karsiya kalmalarina yol acar ve bu
baskidan kagmak maksadiyla ¢cocuk ice kapanir. Ama bu sade-

9 Kanner, L. (1954): To what extent is early infantile autism determined by
constitutional inadequacies, Proc. Ass. Res. Nerv. & Ment. Dis., 33, 378: in In:
Wing, J.K. (Hrsg.) (1992): Frihkindlicher Autismus. Klinische, paedagogisc-
he und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel.

10 Creak, M. & Ini, S. (1960): Families of psychotic children. J. Child Psychol.
Psychat., 1, 156: in In: Wing,J.K. (Hrsg.): Frahkindlicher Autismus. Klinisc-
he, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein
und Basel.

11 Annell, A. L. (1963): The prognosis of psychotic syndromes in children. Acta
Psychiat. Scand., 39, 235: In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus.
Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl,, Wein- ..
hein und Basel.

12 Friedemann, A. (1960): “Sollen wir die Kinder als autistische Psychopathen
(H. Asperger) bzw. Als autistic (Kanner) bezeichnen?”, in: Jahrb. der Ju-
gendpsychiatrie u. Grenzgebiete, Bd. 11, S. 249-262: In: Feuser, G. (1979):
Grundlagen zur Padagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissensc-
haftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstandnis des “fruhkindlichen Autis-
mus”. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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ce bir fikir, bilimselligi kanitlanmis bir gerceklik degildir. Bu-
na karsin otizmin biyolojik nedenlere dayanan bir hastalik ol-
dugunu kabul eden bilim adamlar, erkeklerin daha buyiik
oranda otistik olmalarinin ardinda, genetik faktorlerin bulun-
duguna inaniyor ve bu olguyu kendi dusuncelerini dogrula-
yan bir kamt olarak goruyorlar.

Turkiye’deki otistik ¢ocuk sayisin1 bilmiyoruz. Yukaridaki
bilgilerden yola ¢ikarak, soyle bir hesap yapabiliriz: Turki-
ye'de 5-15 yas grubunun toplam nufus igindeki orani yaklasik
yiizde 30’dur. Bu da yaklasik 20 milyonluk bir nifus demektir.
Eger her 10000 ¢ocuktan 5’inin otistik oldugunu kabul eder-
sek, tlkemizde yaklasik 10000 ¢ocugumuzun otist oldugunu
soyleyebiliriz. Ama otizmden etkilenen insanlarin sayis1 bu-
nun ¢ok uzerindedir. Her ailenin ortalama dort kisiden mey-
dana geldigi kabul edilirse, bu rakam 40000'ne ulasr.

Otizm tizerine 6nyargilar!

Soylentiler zamanla efsanelesirlermis. Otistik ¢ocuk tuzerine
de birtakim soylentiler yayginlasmistir. Bunlar genellikle biraz
efsane biraz bilim ve biraz da spekiilasyon kokan, ama bircogu
onyargilardan kaynaklanan dustunceler olduklari i¢in, zamanla
efsane haline dontisme ihtimalinin bulundugunu goéz 6ntne
alarak, bir an once ¢uritilmelerinde yarar vardir.

Kulaktan dolma bilgilerle donatilan insanlar, ki bunlarin
sayist gercek bilgiye sahip olanlardan her zaman daha fazla
olmustur, otistik cocuk hakkinda da yarim yamalak bazi bil-
gilerden hareket ederek, onu saglikh ¢ocuklardan rahatca
ayirt edebileceklerini zannederler. Oysa otizm, ¢ok ender
rastlanilan bir engellilik turt oldugu icin, buyuk bir olasilikla
cogu insan, yasami boyunca bir kere bile olsa, otistik biriyle
bir araya gelemeyecek ya da karsisinda duran giizel ve alimh
cocugun otistik oldugunun farkina bile varamayacaktir. Bu
nedenle, size asagida otistik bir cocuga ait bilgileri aktarmak-
la, onunla olan tamsikligimizi biraz daha giiclendirmek isti-
yorum.
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"KlgUk oglan pencerenin 6ninde duruyor. Elinde tuttugu per-
deyi yiziinin 6nlinde hizla ileri geri salliyor. Birdenbire duraksi-
yor, fakat halinde baska bir degisim meydana gelip gelmedigini
anlamam mumkin olmuyor. Odaya girdigimin farkinda degil-
mis gibi gorinlyor. Adiyla sesleniyorum, sanirim beni isitmiyor.
Ona dogru yaklagiyorum. Elimi tam omzuna koyacagim anda
benden kagiyor. Insanin igine saplanan bir qighk atip, yatagin
Uzerine sigriyor ve yastigin altina gémdltveriyor. Vicudunu bir
asagi bir yukari gucli bir sekilde bir siire ziplattiktan sonra sa-
kinlesiyor. Ylzinl sakhyor ve hig hareket etmiyor. Higbir yagam
isareti vermiyor. Kisa bir slire sonra yataktan adeta kayarcasina
iniyor ve odanin iginde ileri geri yuriimeye basliyor. Bu arada
ben calismak icin masamin basina ge¢mis bulunuyorum. Bana
dogru yaklagiyor. Dedisik cisimleri eline aliyor, ama bana hig al-
dirmiyor. Sol elimin altindaki kagidi 6ne dogru ¢ekiyor. Fakat
kagit elbisemin koluna takilinca, bu kez sanki cansiz bir varlik-
migim gibi elimi tutup havaya kaldiriyor ve kagidi ele gegiriyor.

Ona dogru dénlyorum, ama bakislari zerimden kayip gidi-
yor. YUzl diizgiin, biyik bir kafasi var. Gozleri iri ve glizel. VU-
cudu orantih ve iyi gelismis. El parmaklari zarif ve ince. Gocuk-
ta belli bir yumusaklik ve riiyamsi bir hava var. Raffaello déne-
mine ait bir resmi andiriyor.

Tekrar pencerenin online gidiyor. Orada hi¢ kipirdamadan
ayakta duruyor. Sanki cevresindeki her seyi unutmus gibi gori-
nlyor. Belli bir stre igin suratini sanki donmusg gibi pencerenin
camna bastirarak, dylece kaskati kaliyor. Daha sonra, higbir
hedef gozetmeden, odanin icinde bir saga bir sola ylrimeye
basliyor. Aniden pencerenin 6niindeki fotograf makinesini kes-
fediyor. Odadaki kiglk bir sandigi basamak olarak kullanip,
dikkatli ve 6zenle makineyi bulundugu yerden aliyor. Biiyik bir
beceriyle birtakim ayarlari yapiyor. Igindeki filmi ileriye aldiktan
sonra, gozlni alete dayayip etrafa bakiyor ve objektifi cevire-
rek odanin igindeki bazi cisimleri gériintilemeye ¢alisiyor. In-
san bu ¢ocuga bakinca, onun fotograf makinesi gibi, karmasik
bir diizenege sahip olan cisimler lzerine uzman oldugu duy-
gusuna kapiliyor.



Fotograf makinesini yerine koyduktan sonra, odadaki salter-
lerle ilgitenmeye bagliyor ve 15181 agip kapiyor. Uzerinde oturdu-
gum koltugu ona dogru ceviriyorum. Ama seslenisime herhan-
gi bir cevap alamiyorum, fakat daha sonra yanima geliyor.
Ama gobzlerini devamli kagiriyor. Sirtini bana vererek dizlerime
oturuyor ve sokularak yaslaniyor. Onu kollarimla sariyorum.
Buna izin veriyor ve viicuduyla iyice bana dogru sokuluyor.

Ayaga kalkiyorum ve onu bir sandalyenin Gzerine oturtarak
kargima aliyorum. Ayaklarini gérmekten blylk bir mutluluk
duyacagimi, bu ylzden ayakkabilari ve ¢oraplarini ¢ikarmasmni
istiyorum. Istegimi sasirtici bir beceri ve ¢abuklukla yerine geti-
riyor ve bunu anlamig olmasi beni ¢ok etkiliyor. Ayaklarini gor-
dikten sonra, corap ve ayakkabilarini tekrar giyip giymeyecegi-
ni soruyorum. Birdenbire berrak bir sesle sdyle diyor: ‘Ben se-
nin goraplarini giyiyorum’.” (Weihs 1985).

Bilgiler kolayca unutulabilirken, ényargilarin kalici olduklar
bilinir. Halk arasindaki en yaygin onyarg, otistik ¢ocuklarin,
baska insanlara kars1 herhangi bir reaksiyon gostermedikleri ve-
ya baskalariyla hicbir sekilde goz goze gelmedikleridir. Otistik
cocuk hakkindaki bu dusiincenin tamamen yanls oldugu soy-
lenemez, ama buna ragmen otistik ¢ocuklarin hi¢ goz goze gel-
mediklerini veya reaksiyon gostermediklerini ileri siirmek de
dogru degildir. Sadece gosterdikleri reaksiyonlar, bizim alisik ol-
dugumuz veya bekledigimiz reaksiyonlardan farkhdir. Goz goze
gelmekten kaginirlar, fakat bu her zaman gecerli degildir. Daha
ziyade goz goze gelmemeye calisirlar ve bakislar ¢ok kisa siireli
olur. Ama goz goze gelebilen otistik ¢ocuklar da vardur.

Baska bir onyargi, otistik ¢ocuklarin gevreleriyle hicbir se-
kilde iliskiye girmedikleri yonundedir. Bu dustunce de yanls
yorumlanan goézlemlere dayanmaktadir. Cunku otistik ¢ocuk-
lar ¢evreyle mimkun oldugunca iliskiye girmek istemezler,
ama onlarin gevreyle hig iliskiye girmedikleri de yanlstir. Di-
ger taraftan sunu da unutmamak gerekir: Cevresiyle iliski ku-
rabiliyor diye, bir cocugun otistik olmadig1 da sdylenemez.

Otistik ¢ocuk icekapaniktir ve konusmaktan hoslanmaz. Bu
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yuzden soyle bir dusiince neredeyse artik bir saplanti halini
almistir: Eger ¢ocuk konusuyorsa otistik olamaz, diye dusu-
nulir. Bir de kendilerine dokunulmasina izin vermedikleri ve
bu yuzden, kendisine dokunulmasina karsi ¢ikmayan cocu-
gun, otistik olamayacagina inanilir. Uzmanlar bu diistincelerin
yanhs olduklarini her firsatta belirtirler; 6rnegin Bettelheim
(1967) Laurie adli otistik kiz hakkinda sunlar1 soyluyor: “Da-
ha ilk gun, Laurie’de bizi hayrete dustren bir yan vardi. O,
zannedildigi kadar i¢ekapanik ... degildi. Tersine, bu sirin, ce-
limsiz bebegin yansittigi vurdumduymazhgin ardinda ... yal-
mzhigin ve ne yapacagini bilememenin bulundugunu sezdik.”

Otistik ¢ocuklarin konusma yetenegi genellikle normal bir
seyir gostermez ve bazi ¢ocuklar hicbir zaman konusamaya-
caktir. Bazilar1 6nce konusmus, ama daha sonra konusma ye-
teneklerini yitirmistir. Konustuklar1 donemlerde de otistik ol-
duklarin1 gosteren cesitli kanitlar sergilerler. Terapi yoluyla
konusmay1 6grenen ¢ocuklar, buna ragmen hala bir otisttir. Bu
yuzden, onun konusuyor olmasi, otistik olmadigina dair bir
belirti olamayacag1 gibi, konusmayan her ¢ocugun otistik ol-
masl da gerekmez.

Otizmin nedenleri hakkinda hi¢bir sey bilinmedigi de dogru
degildir. Dogru olan, bu bilgilerle kesin bir sonuca ulasmanin
simdiye kadar mumkun olmadigdir. Artik otizmin, 6rnegin ki-
zamik hastaligy gibi kesin bir sekilde sinirlandirilamayacag),
farkl belirtilerle kendisini ortaya koyan bir sendrom'® oldugu
kabul edilmektedir. Fakat bu bilgilere sahip olmak, otizmin
“ne” oldugunu agiklamak i¢in yeterli olmuyor. Sahip oldugu-
muz bilgiler genellikle otizmin tek bir yonunu gosteriyor, ama

13 Sendrom: Otistik arizalardan veya otistik sendromdan s6z edilmesinin asil ne-
deni, otizmin birgok hastahk belirtilerini birarada tasimasindan éturidir ve
bu yiuizden gesitli simiflandirma sistemleri gelistirilmistir. Dinya Saghk Orga-
nizasyonu WHO’nun ICD ad verilen hastalik simiflandirma sisteminde ve
DSM’de (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders), otizmin, es-
kiden samldig gibi bir psikoz degil, psikopatik bir rahatsizhk oldugu gori-
sinden hareket edilmektedir. Ama bu konuda da fikir aynhklan bulunmakta-
dir. Otizm, genellikle ii¢ yasindan énce ortaya ¢ikar. ICD simiflandirma siste-
minde, otizmin baslangic1 olarak yasamin “erken donemleri” kabul edilir. Bu
kavramdan anlagilmas: gereken sey, dogumdan sonraki ilk ti¢ yildur.
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bir araya getirildiklerinde ortaya otizmin gercek cehresi ¢ikmi-
yor. Bu nedenle otistik ¢cocuk, kimileri i¢in hala isiten bir duy-
ma engelli, géren bir gorme ozurlu ve konusan bir dilsizdir.
Ashinda boylece baska bir gezegenden gelmedigi, icimizden biri
oldugu (!) kesinlik kazanmis oluyor. Ama buna ragmen otistler
hala, i¢imizdeki yabancilar olarak yasamaya devam ediyorlar.

Kanner ve Asperger sendromlari

Otistik ¢ocuklar, artik bizim i¢in tamamen yabanci biri degildir.
Degisik ozelliklerini gorduk ve bize normal gelmeyen davranis-
larinin bir boélimunu tamdik. Kitabimizda ilerledikce ona karsi
asinaligimiz daha da artacak. Ama simdi burada iki ad1 anmak
istiyorum: Kanner ve Asperger! Birbirinden binlerce kilometre
otede, farkh dilleri konusan bu iki adam, neredeyse aym do-
nemde, bagka bilim adamlarinin daha énce farkina varamadik-
lar1 bir grup sizofren cocugun varligim kesfetti. Boylece otizm,
bilim dunyasina adimini atmis oldu. Simdi bu alandaki iki kla-
sigin, otizmden ne anladiklarina kisaca goz atalim.

Otistik ¢ocuklarin varhgindan haberdar olusumuzun tize-
rinden yaklasik 60 yil gecti. Kanner Amerika'da, Asperger
Avusturya'da otistik ¢ocuklari tanimlamaya ¢alisti. Uzun yilla-
ra dayanan deneyimi sayesinde, kalabalik bir grup sizofren ¢o-
cuk arasinda, belli bir grup ¢cocugun digerlerinden farkl ozel-
liklere sahip oldugunu géren Kanner, bu farkh grubu infantile
autism kavrami ile sinirlandirdi ve bu ¢ocuklarda dokuz temel
ozelligin bulundugunu belirterek, otizmin teshisinde bunlarin
kriter olarak kullanilmalarini 6nerdi. Kanner-Kriterleri olarak
bilinen bu kriterler, diger bilim adamlarimin daha sonra éner-
dikleri kriterlerin yaninda, bugun hala otizmin tespitinde kul-
lanihiyor.

Aym donemlerde baska bir bilim adamu, Avﬁsturyah Asper-
ger, 1944 yil baslarinda, Kanner'’den habersiz, o zamana kadar
higbir sekilde tarifi yapilmams ve belli bir grup ¢ocukta goru-
len bir hastaligl tammlamak amaciyla, otistik terimini kullandi
ve o da Kanner gibi, otizmin kalitimsal nedenlerden meydana

91



geldigine inandig icin, bunun psikopatik bir rahatsizlik oldu-
gunu belirtti “Kanner, kendisi tarafindan tarif edilen sendro-
mu early infantile autism olarak adlandirirken, Asperger otistik
psikopatlardan so6z etmistir. ... Kanner tarafindan tanimlanan,
erken ¢ocuk otizmi, uluslararasi alanda daha fazla ragbet gor-
mustir” (Lésche 1992).

Asperger'in baslangicta uluslararas: alanda fazla ilgi gorme-
yisinin nedeni, yazilarinda kullandig) dildir ve Avrupa’nin o
donemlerdeki kosullanyla ilgilidir. “Asperger, savas yillarinda
ve Almanca yazdig icin, klinik yonden bircok detay: iceren
calismalari, daha az tanindi ve anlasildi. Ama Almanca’yl bilen
bazi arastirmacilar, Asperger ve Kanner’in ayni hastaligi tanim-
ladiklarina dikkat cektiler” (Aarons & Gittens 1994)."

Bagslangicta dokuz olarak belirledigi kriterleri Kanner, daha
sonra iki kriterle sinirlandirdi. Kanner erken cocuk otizmine
ait “kardinal belirtilerin, asir1 sekilde otistik kabuga cekilme ve
cisimlerden olusan cevrenin sabit kalmasina duyulan zorunlu
ihtiya¢” (Fischer 1965) oldugunu iddia etti. Bunlar sayesinde
aciklanabilen digerleri, sendromun yan belirtileri olarak kabul
edildi (Feuser 1979)."® Ama Kanner tarafindan ortaya konan
kardinal ve sektinder belirtilerin, otizmi teshis etmede yetersiz
kalmalari, teshis kriterlerinin zamanla degismesine yol agt1.
Bugun cesitli bilim adamlarinin, kendi arastirmalarina ve dene-
yimlerine dayanan, genellikle onlarin adlariyla anilan kriterler
de vardir. Bunlar hem farkli hem de benzer kriterlerdir.

Kanner’in, ikinci temel belirti olarak tanimladig1 degisim
korkusunun, ilk yasam yili icinde gozlemlenmesi imkansizdir.
Ne ebeveynler ne de hekimler, bebeklik dénemini henuz as-
mamis olan ¢ocukta, degisim korkusunu tespit edebilir. Sade-
ce geriye donuk olarak yapilan degerlendirmelerden edinilen

14 Losche, G.: Die Entwicklung autistischer Kinder in den ersten dreieinhalb Le-
bensjahren, Psychologie Varlags Union, 1992.

15 Aarons, M. & Gittens, T. (Hrsg.) (1994): Das Handbuch des Autismus. Ein
Ratgeber fur Eltern und Fachleute. Beliz Verlag, Weinheim, Basel.

16 Feuser, G. (1979): Grundlagen zur Paedagogik autistischer Kinder. Zum ge-
sellschaftswissentschaftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstaendnis des
frahkindlichen Autismus. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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bilgiler, boyle bir korkunun dogumdan sonraki ilk on iki ay
icinde de varoldugunu gosteriyor. Anne ve babalar ¢cocuktaki
bu tir davranislari o zamanlar sezemediklerini, ama zamanla
edindikleri deneyimlere dayanarak, sit cocuklugu déneminde
de otistik davranislara rastlanildigini belirtiyorlar.

Bu temel belirtilerin yani sira, dort tane de yan belirtinin ol-
dugu kabul edilir. Bunlardan birincisi konusma yetenegindeki
aksakliklardir. Kanner Sendromu’nda bu belirti mutlaka var-
dir. Cocuklarin yuzde 50’den fazlasinda, yillarca konusma ye-
teneginin hicbir gelisme gostermedigi saptanmistir (Fischer
1965). Baska arastirmacilar bu cocuklarin tugcte ikisinde ko-
nusma yeteneginin aksadiginy, tcte birinde ise hi¢ gelismedi-
gini saptamislardir (Nissen 1971)."

Asperger Sendromu'ndaki temel belirtiler; cevreden kagis,
cocugun kendisini kendisiyle sinirlamasi ve izolasyondur. Es-
ya ve insanlarla iliski kurmada kisith bir yetenege sahiptirler.
Bakislariyla bile olsa iliskiye girmemeye calisirlar ve sanki in-
sanlar1 delip gecen bakislariyla uzaklar1 seyrederler. Kendileri-
ni gozlemleme yeteneginde milkkemmellik duzeyine erismis-
lerdir: Bedensel her olay, kalp atislar1, solunum, beyinde mey-
dana gelen dusiinme stiregleri bile, bu gozlemlerin icinde yer
alir ve detaylica tarif edilirler. Konusmalar1 hatali ve yapaydir.

Ses tonu ve yuksekligi normalden farkli olup, dikkati ceker.
Konusmay1 erken ogrenirler ve bu yeteneklerinde, onlardaki
“yaraticilik” iyice belirginlesebilir. Konusmaya, yurtmeyi 6g-
renmeden once baglarlar ve kisa bir sure icinde, dilin her tirla
gramer ozelliklerini iyi bir sekilde 6grenirler. Bedensel yonden
cesitli aksakliklara ve arizalara sahiptirler. “Sanki kendi be-
denlerinde, kendilerini yabanci hisseder gibi bir halleri vardir”
(Asperger: in Feuser 1979). Motorik becerileri zayiftir veya
bunlarda tam bir beceriksizlik egemendir. Akic1 olmayan hare-
ketleri, gunluk yasamdaki gorevleri yerine getirmelerine engel
olur ve birtakim basmakalip davranislar sergilerler.

17 Nissen, G. (1971): Zur Klassifikation autistischer Syndrome im Kindesalter.
Nervenarzt. In: Loeben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, 1. & Voigt, E (1981):
Autistische Kinder und Ihre Eltern. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.
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Sosyal davranislarinin ardindaki temel hedef, esya ve cisim-
lerle uzun siireli iliskiler kurarak, bazi cisimlerin hareketlerine
(ornegin; donmekte olan bir tekerlek) gozlerini dikerek veya
cesitli rituellerle kendilerini oyalayarak ve cevreleriyle mum-
kun oldugunca iliskiye girmemeye yoneliktir. Pedagojik her
tarla girisime karsi olumsuz tepki verir, direng gosterir veya:
celiski dolu davranislara saplanip kalirlar.

Insanlara karsi sozlu ve abartili agresif davranislar gosterebi-
lir, kaba guice basvurabilirler. Bencil ve saygisiz davranabildikle-
ri gibi, yumusak ve duygusal bir baghlik da gosterebilirler. Cok
ozel yeteneklere sahip olabilirler, ama ilgi ¢cok kisith bir alanda
takilir kalir. Ozel ilgi alanlarina asin sekilde yonlendikleri igin,
okulda sunulan genis imkanlardan yararlanamazlar. Bu yuzden
egitimlerinde ciddi sorunlarla karsilasilir. 1lgi duyduklar: alana
buytik bir sabir ve bitip tilkenmek bilmeyen bir enerjiyle dort
elle sarlabilirler. Asperger, bu 6zellikleri sadece erkek ¢ocukla-
rinda tespit ettigi icin otizmi, “erkeksi karakterin radikal bir
varyant1” olarak tanimlamistir. Asperger Sendromu, Kanner
sendromundan daha hafif bir otizm taradur.

Asperger sendromlu otistler arasindan gesitli bilim adamla-
11, piyanistler ve baska alanlarda 6zel basar1 gosteren kisiler
caikmistir. Otistlik, yetiskinlikte de devam etmesine ragmen,
iyi bir pedagojik egitimle, bu insanlar bir baskasinin yardimi-
na gereksinim duymadan yasamlarin siirdirebilecek duruma
gelebilirler. Ornegin Temple Grandin (1997)," unlu bir bilim
kadinidir. “Resimlerle dustniiyorum” diyen Grandin, otistikli-
gi, ne bir hastalik ne bir engellilik ne de bir gelisim bozuklugu
olarak tanimlamaktadir. Ona gore, otistik durumlar, bir beceri
ve yetenek turudur.

Otistik cocugu ve otizmi biraz olsun tanimis olduk, ama
zannedilmesin ki, butin bu belirtilerine ragmen, onu normal
insanlar veya diger 6ztrlu ¢ocuklar arasinda tespit edebilmek
kolaydir. Otizm teshisi kolay kolay konulamiyor ve tedavide
buyuk yarar saglayacak olan sure, bosu bosuna akip gidiyor. .

18 Grandin, T. (1997): Ich bin Anthropologin auf dem Mars. Mein Leben als Au-
tistin. Knaur Verlag.
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Kategori Asperger-Sendromu Kanner-Sendromu

Engelliligin 2-3yas Yagamin ik aylarinda,

baslangici 3 yasindan 6nce

lligki kurma Gevredeki insanlar, rahatsiz edici Gevredeki insanlar yokmus gibi

aksakhg birer unsur olarak algilanirlar ve kabul edilir. G6z goze gelmek
g6z goze gelmekten sakinilir. mumkdndir ama bu, ¢ok kisa

surelidir.

Cinsiyet Gocuklarin neredeyse tamami Hem kiz hem de erkek

Dil erkektir (8:1). Cocuk ¢ogu kez ¢ocuklarda gordlir, ama
konugmaya erken baglar ve erkekler ¢ogunluktadir (3:1).
mikemmel bir konusma Konugma yetenegi genellikle
yetenegine sahip olur. gecikmeli olarak baslar.
Yirdmeye baslamadan dnce, Konusmaya baglamadan 6nce,
konugmay 6grenir. ylrimeyi 6grenir.

Motorik Beceriksizlik vardir ve motorik Motorik gelisimde herhangi bir

yetenekler yonden geriliklere rastlanir. anormallik géze ¢arpmaz.

Zeka Orta ile ortanin Gzeri bir zeka Gogunlukla kismi veya genel

dizeyi, mikemmellik dizeyinde
6zel yetenekler; soyut diisiinebilme
yetenedi ve sembolleri anlama
derecesi ortalamanin GUstinde.

aksakliklar; soyut dustinme ve
sembolleri anlama diizeyi,
genellikle ortalamanin altinda.

Ailesel dzellikler  Otistik yatkinhigi olan

entelektuel bir baba.

Otistik yatkinligi bulunan
entelektlel bir anne ve baba

Tahmin Yetigkinlik ¢agina erisinceye kadar

eksikliklere sahiptir.

Genglik ve yetiskinlik ¢agina
kadar kalici olur.

Tablo 1. Asperger ve Kanner Sendromlarr’'min birbirleriyle karsilagtirimalar:.

Almanya'da Kehrer (1978)" ve Wilker (1981),% bu konuya
aciklik getirmek uzere iki ayr1 arastirma gerceklestirdi. Bu
arastirmalara dayanarak Cordes (1985)% soyle diyor: “Ebe-

19 Kehrer, H. E. (1978): Fritherkennung des frihkindlichen Autismus. Ergebnis
einer Fragebogenaktion an 400 autistischen Kindern. Munster. In: Wing, J. K.
(Hrsg.) (1992): Frihkindlicher Autismus. Klinische, padagogische und sozi-
ale Aspekte. 4. Aufl. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.

20 Wilker E W. (1981): In: Wing, J. K. (Hrsg) (1992): Fruhkindlicher Autismus.
Klinische, padagogische und soziale Aspekte. 4. Aufl. Weinheim, Basel: Beltz
Verlag.

21 Cordes, H. (1985): Friherkennung und Frihférderung bei Frihkindlichem
Autismus. Minchen: Ernst Reinhardt Verlag, 4, 17-29. In: Wing, J. K. (Hrsg.)
(1992): Frahkindlicher Autismus. Klinische, padagogische und soziale As-
pekte. 4. Aufl. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.
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veynler, cocuk yaklasik iki buguk yasindayken, hastaligin be-
lirtilerini fark etmisler ve fazla vakit gecirmeden uzmanlara
basvurmuglardir. Fakat teshis, cocuk ortalama bes buguk yasi-
na gelince konulabilmistir. Bu da yaklasik tu¢ yillik bir gecik-
me demektir.” Buna karsin Lorna Wing (1972) “cocuklugun
erken donemlerinde ortaya ¢ikan bu tipik belirtiler son derece
belirgindir” demektedir. “Butun ilgi (tuhaf) davramslar uze-
rinde” toplanirsa, hakiki durumun gozden rahatca kagabilece-
gini vurgular. Yukaridaki tablo, Kanner ve Asperger sendrom-
larin1 karsilastirmali olarak veriyor. Otizmin bu iki tiri, sade-
ce iki farkh kutbun baslangicina isaret eder. Bu kutuplarin
arasinda daha bir¢ok otizm turt bulunmaktadir.
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UGUNCU BOLUM
OTizm UZERINE DETAYLAR

Otizmin nedenleri

Neden bollugu

Amerikali yazar Ambrose Gwinnett Bierce (1842-1914), bil-
ginin ne oldugu sorusunu “duzene koydugumuz ve simflan-
dirdigimiz bilgisizligin, ¢ok ufak bir par¢asidir” olarak yamth-
yor ve biz, her alanda yapilan yeni buluslarla, evrendeki bilgi-
sizligimizin buyuklugunu yeniden kesfediyoruz. Ayni durum
otizm alaninda da yasaniyor. Farkli mesleklerde ¢alisan bir¢ok
arastirmaci, kendi alanlarinin icindeki ufak parcalar1 duzenle-
mek ve siniflandirmakla mesgul olurken, ortaya yeni bir du-
zensizlik durumu ¢ikmis oluyor. Cunku bu farkli alanlarda
taslar yerine oturtulabilirken, yeni bilgileri bir araya getirerek,
yeni bir diizen ve siniflandirma yapmakla, aralarinda uyumlu-
luk bulunmayan ve herhalde otizmin gesitli gérunttlerinden
ibaret olan, birtakim bilgiler elde edebildigimizi, ama otizmi
kesfedemedigimizi goruyoruz. Biyuk bir ihtimalle, otizm zan-
nedildiginden daha karmasgik ve su anki bilgi diizeyimizin ¢ok
uzerinde yeni bilgiler elde edilmeden nihai ¢6ziime kavustu-
rulmasi ¢ok zor bir bilgisizlik alanin1 meydana getiriyor.

97



Bilgi insam algakgoniillii yaparmis! Ama otizmin nedenleri
uzerine yurutiilen sert tartismalarl gorunce, insanin bu s6zden
kugku duyasi geliyor. Cuinku bilim adamlari arasinda sadece sert
tartismalar yapilmakla kalinmiyor, aym zamanda tartismalarin
boyutu bilim dinyasina yakismayacak alanlara kayiyor. Ornegin
1967 yilinda Bettelheim, kamuoyunda ve bilim dunyasinda bu-
yuk yanki uyandiran, kitabim yaymladi. Otistik ¢ocuklarla uzun
yillar ¢alisan ve onlarin tedavisinde, (o giin oldugu gibi, bugiin
de hi¢bir kimsenin elde edemedigi) yuzde 80lik bir basar1 ora-
nina ulastigini iddia eden Bettelheim, otizmin katilmsal degil,
cocuk-anne-iligkisi igindeki aksakliklardan 6turtt meydana ge-
len bir engellilik oldugunu ileri surdii. Bettelheim'in, simsekleri
tizerine ¢ekmesinin nedeni, otistik ¢cocuklarin tamamen saghkl
olduklarini soylemesi ve annelik duygularindan yoksun kadinla-
rin, ¢ocugu otistik yaptigini ileri siirmesidir. Bazi bilim adamla-
rna gore, otistik ¢ocuklarin saghkl dis gorunusleri, yanls teda-
vi yontemlerine bagvurulmasina yol agiyor. Ozellikle psikologla-
nn bu durumdan buyuk maddi kazang elde ettikleri ve hastali-
g1n, biyolojik yonlerinin gérmezlikten gelinerek, uzun ve basari-
siz bir tedavi uyguladiklan ileri surulityor. Autism Research Ins-
titute’'un direktorti Bernard Rimland “Psikologlar, kendi ekono-
mik c¢ikarlarin1 da dustinerek, otistik ¢cocuklarda zihinsel her-
hangi bir arizanin bulunmadigini iddia etmislerdir. Amerikan
cocuk psikiyatrisinde yaklasik yarim asir boyunca uygulanan bu
yontem, ... Avrupa’da hala uygulanmaktadir ve simdiye kadar
bir tane bile otistik ¢ocuk saghgina kavusturulamadi, ama bu
yontemle bircok psikolog zengin oldu, evlilikler bozuldu ve bir-
kag intihar olay1 meydana geldi” diyerek, sert bir elestiri tislubu-
nu tercih ediyor (Rimland: Finger 1995). Bu ciimlelerde ad1 geg-
mese bile Bettelheim (1967) ve onun gibi dustunenler kastedil-
mektedir. Ancak onun kargitlar1 oldugu kadar, yandaslar1 da
vardir. Bettelheim’e (1967) gore otizmin farkh dereceleri vardir
ve “uyguladig1 yontemle oldukca sik basarisizliga ugradigim da
inkar etmemektedir” (Sorman1989).'

1 Sorman, G.: Denker unserer Zeit. List Verlag, Minchen, Leipzig, 1989.
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Otizm konusunda ¢alisan bilim adamlarindan olan Van Kre-
velen (1960),2 Kanner ve Asperger'in otizm hakkindaki gorus-
leri arasinda belli bir iligki bulundugunu 6ne surerek, otistik
psikopatinin kalitimsal bir karakter arizast oldugunu ve infan-
til otizmin buna bagh olarak, beyinsel arizadan kaynaklandig-
na inandigim belirtti ve buna autismus infantum adim verdi.
Yani bu bilim adami, Asperger-Sendromu’nun, daha sonraki
yasam donemlerinde ortaya ¢ikan ve ¢ocuklugun erken do-
nemlerine rastlayan otizmin bir devami oldugunu iddia ediyor
ve temelinde, dogustan gelen, beyinsel fonksiyonlardaki ariza-
larin bulundugunu soyliyordu.

Nissen (1971) ise, otizmin bes farkl turtinin bulundugunu
ve hepsinde genetik nedenlerin rol oynadiklarin1 soylemekte-
dir. Genlerin i¢indeki bilinmeyen bir faktorun, otizme yol ag-
ugin ve bu faktorin genlerdeki oranina bagh olarak, ortaya
farkli otistik sendromlarin ¢iktigina inanmaktadr.

Mahler (1972),? otizmi Ben-Psikolojisi icinde degerlendire-
rek, iki turinin bulundugunu ve erken ¢ocuk otizminin psi-
kotik bir sendrom oldugunu ileri stirmustir. Yani kalitim yo-
luyla gecen ruhsal bir bozukluk olduguna inanmaktadir.

Bernstein (1976),* otizmin temelinde psiko-genetik neden-
lerin yattigini ve otistik karakter ile erken g¢ocuk otizmi ara-
sinda bir fark bulundugunu, otistik karakterin, infantil otiz-
min ¢ok hafif bir tira oldugunu iddia etmistir.

Tinbergen & Tinbergen (1984), otizmi, korkunun yol acti-
g1 ruhsal bir bozukluk olarak tanimlamaktadir. “Motivasyon
catismasinin” neden oldugu kararsizlik durumlar ortaya ¢i-
kinca, ¢ocugun i¢ dunyasinda korku duygusu egemen olur.

2 Van Krevelen, D. A. (1960): Autism infantum. Actapaedopsychiatrica. In: Lo-
eben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, I. & Voigt, E (1981): Autistische Kinder
und lhre Eltern. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.

3 Mahler, M. S. (1972):Symbiose und Individuation. Bd. 1. Psychosen im frihen
Kindesalter. Stuttgart. In: Loeben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, 1. & Voigt, E
(1981): Autistische Kinder und lhre Eltern. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.

4 Bernstein, J. S. (191975/76): The autistic character. Psychoanalytic Review. In:
Loeben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, I. & Voigt, E (1981): Autistische Kinder
und Ihre Eltern. Weinheim, Basel: Beltz Verlag.
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Bu korkunun egitimden kaynaklanma olasilig1 da vardir; ¢iin-
ku, “Hi¢bir zaman sona ermeyen bilingsiz bir egitim so6z ko-
nusudur. Verdigimiz 6rneklerle, sozlerimizle, davranislari-
muzla sirekli bir sekilde ¢ocuklarimizin ruhlarim yapilandir-
maktayiz” (Durkheim 1923).° Kucuk yagslardan itibaren co-
cuklar, 6zellikle 6-7 yasina gelinceye kadar, korkutularak bii-
yutulirler. Anne ve baba bzzen sozlt, bazen mimik ve jestler-
le, cocuklarini ¢evredeki her turlu tehlikeye karsi korumak
maksadiyla, onlara uyarici sinyaller iletirler. Kedi, kopek,
utd, yuksek bir duvar, merdivenler, elektrik prizleri, su, ates
gibi her sey, cocugu kollamak amaciyla bir korkutma enstrii-
mani haline gelebilir. Dogrudan dogruya yapilan ikazlarin ya-
n1 sira, annenin asirl evhamlari da ¢ocugun bunlar gozlemle-
mesi sonucunda, onun i¢ine bir korku salabilir. Hastaliklar-
dan ve mikroplardan asir1 derecede korkan bir anne, en ufak
bir seyde ellerini yikamakla, strekli elinde deterjanh bir bezle
dolasip etraf1 silmekle, cocuguna gevrede tehlikenin kol gez-
digi duygusunu agsilar. Ayn1 sekilde babanin tehlikelere karsi
uyarilari, telkinleri, ikaz ve azarlamalari, ¢ocugun igine bi-
yik bir kusku duygusunun yerlesmesine neden olabilir. Co-
cuk tehlikelerle dolu bir ¢evrenin i¢inde yasadigina inanabilir
ve kendisini buttin bunlarla muicadele edecek kadar gugclu
gormeyebilir. Bu gibi durumlar panik, stres, endise, kusku,
kayg1 gibi duygularin ortaya ¢ikmasina yol agabilir ve ¢ocuk,
varhigini tehdit eden bu diinyadan kagmak ve kurtulmak iste-
yebilir. Otistik ¢ocuklarin saldirgan halleri de, bu korkunun
sonucunda ortaya ¢ikiyor olabilir. Canku saldirganhigin, en-
dise ve korkudan oturu ortaya ¢iktigini ileri stiren gorusler
vardir. Korku, insanin ¢evreye uyumunu da saglayan bir gii-
dudur. Ama otistik ¢ocuk, gevresine uyum saglayamaz ve
korku saldirganliga doéniistr.

Niko Tinbergen (1984), benzer bir durumda hayvanlarin
ne tur bir davranis bi¢imi gosterdiklerini inceledi. Bu arastir-
macl, hayvanlardan edindigi izlenim ve deneyimlerle, insani

5 Durkheim, E. (1923): Education et sociologie. Paris. In: Geulen, D. (1982):
Die historische Entwicklung sozialisationstheoretischen Paradigmen.
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davranislarn acgiklamayi degil, daha ziyade ayni yont:mleri
kullanarak, otistik cocuklarin davranislarina 1sik tutmayi uy-
gun buldu. Tinbergen’in iddias1 sudur: Otizm, temelinde kor-
kunun yattig1, duygusal bir rahatsizhiktir. Cocugun igindeki
korku o kadar gucludur ki, diger butin duygular1 bastirir ve
cocugun tizerinde bir hakimiyet kurarak, cevresiyle iliski
kurmasini 6nemli 6l¢ude engeller. Davranis arastirmacisi
Tinbergen (1984), hayvanlar1 dogal ortamlarinda gozlemle-
meye 6zen gostermistir. Ayn1 yontemle otistik ¢ocuklar1 uzun
bir sure gesitli ortam ve durumlarda gozlemlerken, deneysel
yontemlere basvurmamaya 6zen gostermistir. Otistik davra-
nislan bir buttun olarak ele alir ve bu “buttintn” analizini ya-
parak otistlerde gorulen anormal davranislara agiklik kazan-
dirmaya cahisir. Otistik ¢ocuklardaki tipik davramislara Tin-
bergen & Tinbergen (1984) “Catisma Davranis1” adin ver-
mektedir.

Catisma davranis, iki veya daha fazla davranis sisteminin,
ayni anda etkinlik kazanmasiyla ortaya ¢ikmaktadir. Tinber-
gen & Tinbergen’e (1984) gore, bir canlinin veya bir cismin
incelemesine duyulan istek ile, onun tehlikeli olabileceginden
duyulan kusku arasinda meydana gelen davranis gatigmasi,
otistik davranislarin ortaya ¢ikisinin gercek nedenidir. “Otistik
veya normal bir ¢ocugun, bir sahis, cisim veya belli bir du-
rumla kars1 karsiya kaldig1 anda, davranislarin gézlemleyecek
olursak, ... iki temel fonksiyon sisteminin devreye sokuldugu-
nu goruruz. Boyle bir durumda otistik ¢ocuk (daha az belirgin
olsa da, normal ¢ocuk, hatta her insan) iki mptivasyonun etki-
si alunda kalarak hareket eder. Bunlar sadece birbirinden fark-
I1 olmayip, ayni zamanda birbiriyle bagdasmayacak derecede
celiskidirler” (Tinbergen & Tinbergen 1984). Her iki davrani-
sin meydana gelme ihtimalinin bulundugu bir ortamda, moti-
vasyon ¢atismasl olusur ve anlamsiz aliskanliklarin ortaya ¢ik-
masina neden olur.

Butiin bunlardan hareket edilerek otizme zeka geriliginin,
sosyoekonomik unsurlarin, anne ve babanin entelektiel olu-
sunun, kaliimin, algilama bozukluklarinin, korku duygusu-
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nun, psikososyal faktorlerlerin, anne-cocuk iliskisindeki ak-
sakliklarin ve daha nice nedenlerin yol acabilecegi anlatiliyor.
Ama son yillardaki genel kani, biyolojik bir hastalik oldugu ve
kaynaginin genetik yapida aranmasi gerektigi yondedir. Fakat
bu gorusu paylasmayan ¢ok sayida uzman, otizmin meydana
gelmesinde psikolojik ve sosyopsikolojik faktorlerin rolu bu-
lunduguna inanmaktadur.

Otizme “... yol acabilecek nedenler konusunda ¢ok sayida
spekiilasyon bulunuyor. Bazilar1 sosyal cevre etkilerini, hasta-
ligin primer nedeni olarak goruyorlar; digerleri ise biyolojik
faktorleri. Eldeki bilgiler her iki gorisu de dogrular nitelikte
olsa bile, genel olarak bakildiginda ¢evre teorisinin ayakta kal-
masinin zor olacag anlasiliyor” diyen ve otizmin biyolojik bir
hastalik oldugunu savunan Wing & Wing (1992), biyolojik
iddialarin daha mantikli gerekgelere dayandigini soyliyor,
ama bu iddialarin1 dogrulayan bulgularin yani sira, bunlarin
yanhshigin kanitlayan ve en az onlar kadar mantikh gerekge-
ler 6ne siren uzmanlarin da bulundugunu daha zayif bir bi-
cimde vurgulamakla, bir tarafa hakhlik kazandirmaya calisi-
yorlar. Herhalde Wing & Wing (1992) bunu ¢ok iyi biliyor
olacak ki, her seyin “spekiilasyona” dayandigini belirtineden
de edemiyorlar. Cinku mantikli olarak gérunen her seyin,
mutlaka mantikh olmasi gerekmiyor. Sigmund Freud'un be-
lirttigi gibi bilimin “sadece siki bir sekilde kanitlanan aksi-
yomlarin [kendiliginden apacik olan ve boyle oldugu igin ote-
ki 6nermelerin 6n dayanag) olan temel 6nerme] ardi ardina si-
ralanigindan ibaret olduguna inanmak, bir hata olur ve boyle
bir seyi talep etmek ise haksizliktir.”

Otizmi biyolojik nedenlere dayandiranlarin yorumlari,
dogrusal bir mantiktan hareket ederek bu sonuca variyor. Fa-
kat konu derinlemesine incelendigi zaman, durumun o kadar
basit olamayacag ve biyolojik teorilerin de pek saglam temel-
lere oturtulmadiklar1 goruliyor. Kanner (1944) bunu, otiz-
min psikogenetik bir hastalik oldugunu kabul ettigini belirte-
rek gostermis oldu. Otizmin biyolojik nedenlerden dolay: or-
taya ¢iktigina inananlar, ornegin Rimland, “cesitli literatiirle-
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re dagilmis olan ve otistik cocuklarin ebeveynleri tuzerine ya-
pilan tamimlarn bir araya toplamay: basardi. Bunlar genellikle,
ebeveynlerin belli bir kisilige uyduklarim soylemektedir. Ya-
zarin hangi teoriden hoslandigina bagh olarak bu insanlar ba-
zen yetenekli, durust, ¢abskan ve guvenilir; bazen de agir1 en-
telekttiel, zorunluluk duygusuna sahip, burokratik ve duygu-
salliktan yoksun olarak tanimlanmaktadir. Genel olarak bu
tir tanimlamalar bilimsel olmaktan ziyade, spekulatiftirler”
(Wing 1992). Oyle gorintyor ki, otizm kelimesi ile spekiilas-
yon kelimesi, bu alanda, kol kola yuriiyen siyam ikizlerine
benziyor.

Anne-cocuk iliskisi

Gabriel Tarde (1843-1904) sosyal iliskinin bir interpsikolo-
jik olgu oldugunu ve bu olgudaki temel birimi “ciftlerin”
(Dyade) olusturdugunu belirtmistir. Ona gore her sosyal iliski,
iki farkl yonde gelisebilir: Ya birlik ya da ayrilik (savaslar, re-
kabet, tartismalar) seklinde. Sosyal yasam hareketliliginin or-
taya ¢ikmasinda, bu geligkili iliskiler buyuk rol oynamaktadir.
Tarde'nin ortaya attig1 bu fikre gore, otistik ¢ocuklarin sosyal
iliski kuramadiklar1 dogru degildir. Ortada sadece olumsuz bir
sosyal iliski vardir (ayrilik). Diger taraftan Georg Simmel’e
(1858-1918) gore, birden fazla bireyin karsilikli etkilesim igin-
de olduklar yerde ancak bir toplumun varhgindan soz edile-
bilir. Bu etkilesim, belirli guduler ve amaglar dogrultusunda
meydana gelir. Her toplumsal birim, tarzina ve etkilesim sikili-
gina gore, farkh derecelere sahip olur. Simmel, toplumsal bi-
rim olarak, toplumsallasma bigimlerini gosterir. Yani ona gore
ciftler, sosyolojik bir birim teskil etmez. Toplumsallasma bi-
cimlerinin icerigi degisebilir, ama toplumsallasma bicimleri bu
degisimlerden bagimsizdir.

Eugene Dupréel'in iliski 6gretisinde, iki birey arasinda sos-
yal iliski meydana gelebilmesi i¢in, birinin etkinlikleri, digeri-
nin davranis ve ruhsal durumunu etkilemelidir. Bu etki siddet,
zorlama, ikna ya da degis tokus sayesinde gergeklesir. Demek
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ki sosyal iliski, toplumda elemanter bir olgu olmasina ragmen,
olduk¢a kompleks bir fenomendir. Diger yonden sosyal iliski-
ler, birbirinden farkl iligkileri meydana getirirler ve birbirle-
riyle i¢ ice gecmislerdir. Bunlar kisa vadeli, uzun vadeli veya
surekli olabilirler. Aralarindaki en 6nemli fark, pozitif ve nega-
tif olabilmzleridir. Bunlar ya hemfikirliligi ya da antagonizmi
ortaya cikarirlar. Sosyal gruplar, pozitif ve butunleyici iliskile-
rin sonucunda ortaya ¢ikarlar. Bu distincelerdeki ortak nokta
sudur: Insan iliskilerinin boyutlar1 sosyolojik agidan 6nemli-
dir ve toplumun her turli ruhsallastirimina (Substantialisi-
erung) karsi cikarlar. Ancak sosyal yapilarin bu temel tuzerin-
de ele alinmalarinda belli bir tehlike de vardir. Cogunlukla or-
taya sosyalligin geometrisi ¢ikar ki, bu da sosyal iliskiye .giren
kisilerin, sadece distan algilanabilmelerine yol acar. Sosyal
davranislarin ne sekilde ayarlandig1 ve normlarinin neler ol-
duklarini belirlemek miimkun olmaz.

Otistik cocuklarin tedavisinde buytk bir basari elde ettigini
savunan Bettelheim (1967), otizmin ortaya ¢ikmasinda anne
ve babanin 6zge¢mislerinin, ama 6zellikle de anne-gocuk ilis-
kisinin rolut oldugunu iddia etmistir. Ebeveynin, evlilik 6ncesi
gecirdigi bunalimli donemlerin, maddi sikintilarin veya anne
sevgisi eksikliginin, bebegin dis dunyaya agilmasina engel
olusturdugunu ve ¢evreden umdugunu alamadig i¢in de ¢o-
cugun icekapanikhg tercih ettigini iddia etmistir. Psikogene-
tik hipotez, dogumdan 6nce annede kisilik bozuklugunun bu-
lundugunu ve dunyaya normal olarak gelen ¢ocuguyla, ilk
haftalarda gereken sevgi dolu iligkiyi kuramadigini, boylece
otizmin meydana geldigini ve diger sendromlarin daha sonra
ortaya ¢iktigini kabul eder.

Daha o6nce tamstigimiz Laurie 7 yasindayken, Bettelheim’in
muduri oldugu Ortogenetik Okulu'na getirildi. Zayif, ¢elim-
siz ve sevimli bu kiz ¢ocugu, dort yildir konusmuyordu. La-
urie’de herhangi bir biyolojik veya genetik bozukluga rastlan-
mamisti. Uyguladig) tedavi yontemlerinde, anne ve babanin
ozgecmislerine de buyuk onem veren Bettelheim (1967),
otizmin temelinde ruhsal nedenler aradig icin, hastaligin sos-
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yal cevrenin olumsuz kosullarindan kaynaklandigina inan-
maktaydi.

Laurie'nin annesi mutlu olmamis bir kadindi. Asir1 otoriter
bir babanin boyundurugu altinda daha fazla ezilmemek igin,
kendisinden ¢ok yash bir erkekle evlenip, baba evini terk et-
meyi basarmisti, ama evliligi pek uzun surmemisti. Annelik
duygusunu mutlaka tatmak i¢in dianyaya ¢ocuk getirmek iste-
yen kadin, ikinci evliligine adim atmada gecikmedi. Ama bu
sefer daha dikkatli ve bilingli bir evlilik yapmak istemisti. Eger
bu yeni evliligin yiriiyecegine kesin olarak inanirsa, o zaman
dunyaya bir ¢ocuk getirecekti. Ama yasadig ¢alkantili donem,
kadinin duygu diinyasim alt ust etmis ve onu ¢okertmisti. Bu
nedenle terapi gormeye baslad1 ve dogup buyadugu sehri terk
ederek, baska bir kente yerlesti. Yeni esi de ayn1 ac1 deneyim-
leri yasamist1. 1kisi de bunun bilincinde olduklarindan, hemen
cocuk sahibi olmanin yanhs olacagina inantyorlardi. Once ev-
liligin saglam temellere oturtulmasi gerektigi konusunda mu-
tabiktilar. Butin bu ince hesaplara ragmen, evlendikten kisa
bir siire sonra, kadin ilk once Laurie’yi, daha sonra da La-
urie’nin kiz kardesini dogurdu.

Bettelheim (1967), soz konusu annenin soyledikleriyle yap-
tiklar1 arasinda daima bir celiskinin bulundugunu belirtmek-
tedir. Olan olmus, art arda iki ¢ocuk diinyaya gelmisti. Ama
ailenin buitgesi dar oldugu igin Laurie’nin annesi, dogumdan
alt1 hafta sonra tekrar is yasamina geri donmek ve calismaya
baglamak zorunda kalmisti. Ozlemini duydugu kizina, simdi
bir bakic1 bulmak zorundaydi ve kisa bir stire sonra ¢ocugun
tim bakimini, geng bir kadin ustlendi. Bettelheim (1967), an-
nenin celiski dolu agiklamalarindan hareket ederek, annelik
duygular1 konusunda da boyle bir ¢eliski durumunun buluna-
bilecegini ileri surtyor.

Baslingicta ¢cocugunda bir farklilik géremeyen kadin, do-
gumdan kisa bir stre sonra Laurie’nin ezgiye benzer bazi ses-
ler ¢cikarmaya bagladigini, yasi biraz daha ilerleyince televiz-
yonda gordugi sanatgilar taklit ettigini anlatiyor. Evin yaki-
nindaki sahile goturuldugiinde, ¢cocuk severek denize giriyor,
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sudan korkmuyor ve suda oyun oynamaktan hoslaniyordu
(Bettelheim 1967).

Laurie, uzman bir hekim tarafindan ilk defa kontrol edildigi
zaman dort yasina girmisti. Yasaminin bu déneminde, onda
goze carpan en onemli ozellikleri arasinda, doktoru bir “ci-
sim” olarak kabul edisini, annesi ammsamaktadir. Bir diger tu-
haflik, dort kose cisimlere olan duskiinligiindeydi. Eline bir
kalem verilince, ¢cocuk genellikle dort kose sekiller ¢iziyordu.
Bunun farkina varan doktor, bir kagit tizerine tamamlanma-
mis dort kose sekiller ¢izdi. Laurie, tek kelime dahi konusma-
dan, donuk bakislariyla, kalemi kaptig1 gibi hemen, sekillerde-
ki eksikligi tamamlayarak, onlar1 eksiksiz bir dortgene gevirdi.
“Sanki bir tarafi agik ve tamamlanmamis olan sekiller gormeye
tahammuilu yoktu” (Bettelheim 1967).

Anormal bir guluse sahip olan ¢ocuk, annesinin kucagina
verilince, onu gormezlikten gelen bir tavir takiniyordu. Ama,
doktorun kucagina gelmek istedigini de, ellerini ona dogru
uzatarak gosteriyordu. Bettelheim’e gore (1967) Laurie, bu
davranisiyla, i¢ dunyasinda yasadig celiskiyi gostermis olu-
yordu. Sanki nasil davranmas gerektigi konusunda tam ve ke-
sin bir karar verememisti. Bazen iletisime acik, bazen de ice
kapanik bir tutum i¢indeydi.

EEG de (Elektroensefalografi) dahil olmak tzere, yapilan
butun tibbi ve norolojik arastirmalar, Laurie’nin biyolojik yon-
den tamamen saglikli bir ¢ocuk oldugunu gosterince doktor,
Laurienin otistik bir ¢ocuk olduguna karar verdi. Anne ve ba-
basina, ¢ocugu bir klinige yatirmalarini ve psikiyatrik bir teda-
viye baslanmasinin yararh olacagini belirtti. Fakat Laurie’nin
ebeveyni, bu tavsiyeye uymadi ve ¢ocuk iki yil boyunca, ko-
nusma engelli cocuklarin gittigi bir okula verildi. Burada bir
basar1 elde edilemeyince, doktorun tavsiyesine uyularak, Or-
togenetik Okulu’'na getirildi.

Bu kugcuk sevimli kizin yaptig1 tek sey bagirmakti, ama za-
manla bu davranisini da terk ederek, tamamen sessizlesti. Bir
zamanlar ¢izgi filmlere kars: ilgi duyan Laurie, artik televizyon
karsisina gecince, basini ters yone ¢evirmeye baslamisti. Anne-
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si, ondan televizyona bakmasini istedigi zaman, buna kizgin-
ik ve uzuntuyle cevap veriyordu. Kiz kardesinin dogumuyla,
Laurie’nin durumu daha da kétulesti. Istahi kesildi, sanki hig
actkmiyordu. Ellerini de kullanmamaya basladl. En belirgin
ozelligi, anne ve babasini, bir insan olarak gormeyisi ve onlar1
bir obje olarak algilamasiydi.

Bettelheim’e (1967) gore Laurie’nin annesi narsis bir bayan-
di ve realiteyle olan baglantiy1 koparmamanin miicadelesini
veriyordu, ama aslinda cevresiyle olan iliskisini buyuk olgtide
kesmisti. Belki onda da otistik bir egilim bulunuyordu.

Laurie’nin babasi, kizinin beyninde bir bozukluk oldugunu
dusuniiyordu. Onun geri zekal oldugunu, dogumundan 6nce
veya dogum sirasinda, dizeltilmesi mimkiin olmayan bir ha-
sar aldigina inandig} i¢in, kizinin tedavisiyle hig ilgilenmemis-
ti. Oysa Ortogenetik Okulu'na gelmeden 6nce ¢ocuk birgok
psikiyatrik ve psikolojik testlerden geg¢misti ve sonuglar, La-
urie’nin geri zekal olmadigim ve hicbir beyinsel arizasinin da

Birinci Yagam Yilinin Ikinci Yarisindan itibaren Ortaya Gikan Belirtiler

Alarm sinyali

Tahmin

Bebek agzina higbir sey koymuyor.

Belki geligiminde agir bir aksama var.

I;mek veya cignemek istemiyor.

Konusmayi ya geg, ya yetersiz, ya da
higbir zaman 6grenemeyecek.

Sesleniglere higbir reaksiyon
gostermiyor.

Sagir olabilir veya bir algilama
bozuklugu vardrr.

Gevreyi gozlemlemiyor ya da higbir seyi
taklit etmiyor.

Gorme ya da gevr~yle iligki kurma
zorluguna sahiptir.

Gok belirgin bir sakinlige sahip.

Belki higbir zaman zekasina uygun
bir randimana sahip olamayacak.

Bulundugu ortamda veya cisimlerden
agirt ve alarm verici korkulara kapiliyor.

Gocuk psigik yonden agrr dereceli bir
tehlike iginde bulunmaktadr.

Davraniglarinda basmakaltplik hakim.

Eger ¢ocuga yardimci olunmazsa,
bundan sonraki gelisimi duraklayacak
demektir.

$ekil 4. Cocuk 6 aylik olduktan sonra ortaya ¢ikan belirtiler
(Kaynak: Feuser 1979)
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bulunmadigm ortaya koymustu. Bu tespitler Chicago Univer-
sitesi tarafindan da dogrulanmist1 (Bettelheim 1967).
Laurie’nin hikayesine benzeyen veya tamamen degisik olan-
lariny, baska yazarlardan da 6grenmek mumkundir. Anne ile
bebek arasindaki iliskinin bozuldugu durumlarda, otistik dav-
ranislarin ortaya ¢itkma olasiligimin bulunduguna inanlarin ya-
n1 sira, boyle bir olasiigim varhigim reddeden bir¢ok arastirma-
c1, bebeklik doneminde, anne ile ¢ocuk arasindaki duygusal
iliski eksikliginin, otizmin olusumunda fazla bir risk teskil et-
medigini soylemektedirler. Buna da 6rnek olarak kimsesizler
yurduna bebek yasta getirilen ve orada yetiskin insanlarla den-
geli bir iliski kurma olasiligina sahip olmayan ¢ocuklarin,
olumsuz yasam kosullarina ragmen, normal gelistikleri bir delil
olarak gosteriliyor. Eger anne sevgisinin eksikligi, otizmin olu-
sumunda gercek bir neden olustursaydi, bu durumda anne
sevgisinin bulunmadig1 boyle ortamlarda, otistik sendroma da-
ha fazla rastlanmas gerekirdi seklinde bir agiklama getiriyorlar.
Bu yuzden “uzun sireli anormallikler ... zeka mekanizmasinda
meydana gelen ve temelinde biyolojik nedenler bulunan aksa-
malar ve kisilik bozukluklar1” (Ainsworth 1962;% Bowlby
1952;” O’Connor 1956:8 Pinneau 1955;° Stein & Susser 1960)°

6 Ainsworth, M., et al. (1962): Deprivation of Maternal Care. Public Health Pa-
pers No. 14. Geneva: WH.O.: In: Wing, J.K. (Hrsg.): Fruhkindlicher Autis-
mus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl.,
Weinhein und Basel.

7 Bowlby, J. (1952): Maternal Care and Mental Health. Geneva: W. H. O. In:
Wing, J.K. (lrsg.): Frihkindlicher Autismus. Klinische, paedagogische und
soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel.

8 O’Connor, N. (1956): The evidence for the permanently disturbing effects of
mother-child separation. Acta Psychol., 15, 174: In: Wing, ]J.K. (Hrsg:): Frih-
kindlicher Autisinus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Qu-
adriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel.

9 Pinneay, S. R. (1955): The infantile disorders of hospitalization and anaclitic
depression. Psycholl. Bull,, 52, 429: In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher
Autisimus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4.
Aufl,, Weinhein und Basel.

10 Stein, Z. & Susser, M. (1960): The families of dull children: a classification for
predicting careers. Brit. J. Prev. Soc. Med., 14, 83: In: Wing, J.K. (Hrsg.):
Frihkindlicher Autismus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte.
Beltz Quadriga, 4. Aufl.,, Weinhein und Basel.
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olarak kabul ediliyor. Anne sevgisinden mahrum kalan ¢ocuk-
larin otistik olmadiklarini iddia ederek, bunun otizmin bir ge-
rekgesi olamayacagini ileri surenlere sunu da hatirlatmak gere-
kiyor: Ailesinden ayr1 yetisen ¢ocuklar tizerine yapilan arastir-
malar, bu ¢ocuklardan biytuk bir bolumuntin, daha ¢ocukluk
donemi sona ermeden o6nce olduklerini ve digerlerinin dort-
bes yaslarina kadar konusamadiklarini, yuruyemediklerini ve
hatta oturmay1 dahi 6grenemediklerini gostermektedir. Eger bu
cocuklar arasinda otistiklere pek fazla rastlanmiyorsa, bunun
nedeni, otistik olmaya firsat bulamadiklandir. Ciinka annele-
rinden ayr1 yetismeleri, onlar otistik ¢ocuklardan ¢ok daha ko-
ti durumlara sokmakta ve hatta bu durum, onlarin yasamlari-
na mal olmaktadir.

Sevgisizlik otizme yol acar mi?

Konumuz anne-gocuk iligkisinin niteliginden ziyade, genel
anlamda “duygularin” uzerimizdeki olumlu ya da olumsuz et-
kileridir. Sayisiz duygu turleri i¢inden biz sadece bir tanesiyle,
duygularin en ustunu olan sevgiyle ilgilenecegiz.

Otistik ¢ocuk hakkindaki bilgiler bize, onun duygulardan
mahrum bir varlik oldugunu gosteriyor, ama icekapanik ve
cevresiyle iliski kurmayan bu ¢ocuklarin donuk bakislari, ha-
reketsiz yuz ifadeleri, aslinda onlarin i¢ dunyalarinda hangi
duygularin hakim oldugunu gérmemize engel oluyor. O, asil-
masi mimkiin olmayan gorinmez bir duvari gevresine érerek,
kendisini korumaya almis gibidir, ama onu koruyan bu gorun-
mez duvar, ayn1 zamanda onun hapishanesidir.

Greenspan (2001)" duygu, zeka, ahlak ve benlik gibi en
ustin insani degerlerin tek bir kaynaktan ¢iktiklarini ve ara-
larinda ayrilmasi mumkun olmayan baglarin bulundugunu
soyliyor. “Son yillarda yapilan arastirmalardan, beklenmedik
bir sey gun 1s1¢1na ¢ikti. Insandaki en ustiin yetenekler olarak
kabul edilen akil, zeka, ahlak, benlik ve giiven duygusunun

11 Greenspan, S. 1. (2001): Die bedrohte Intelligenz. Die Bedeutung der Emoti-
onen fir unsere geistige Entwicklung. Goldmann: Miinchen.
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ortak ¢ikis noktalarinin oldugu gérildii... Bu nedenle benli-
gin en 6nemli mimar1 zihinsel stimulasyonlar degil, daha zi-
yade duygulardir” (Greenspan 2001). Ama otistik ¢ocuklar
hakkindaki en 6nemli dusuncelerden biri de, onlarin duygu-
dan yoksun olduklandir. Bu bakimdan Greenspan (2001) ta-
rafindan ortaya konan bu yeni teori, olaya yepyeni bir pers-
pektif kazandirmaktadir. Cunku gercekten otistik ¢ocukta
duygu noksanlig1 varsa, o zaman Greenspan (2001) tarafin-
dan iddia edildigi gibi zeka gelisimindeki aksaklik, bu duygu
noksanhigina bagh olabilir. Nérolojik hi¢bir bulgu ortada yok-
ken, otistik cocuklarin zeka testlerinde elde ettikleri kotu so-
nuglari, bu yeni perspektif baglaminda agiklamak da mum-
kun olabilir.

Annelerden elde edilen bilgiler, cocugun bu duvari, ¢ok er-
ken 6rmeye basladigini gosteriyor. Baslangicta pek fazla belir-
gin olmayisi, ama buna ragmen varligl (sonradan bile olsa)
hissedilebilen bu duvar neden oérillmektedir? Bunun baslica
nedeni, anne ile cocuk arasindaki sevgiye dayanan duygu ba-
gmnin, cocugun arzu etmedigi bicimde hasar gérmesidir. “Co-
cuk ile anne arasinda, bastan itibaren emsalsiz, kelimeler veya
dustinceler yoluyla meydana gelen iletisimin 6éneminden ¢ok
daha otede filogenetik bir bag bulunur. Bu, karsilikli bir duy-
gu iletisimidir” (Mahler 1972). Eger anne ve ¢ocuk arasindaki
duygu bag1 zedelenir ve hatta koparsa, ¢ocuk kendisini terk
edilmis kabul eder. Bu ayn1 zamanda ¢ocugu bir ¢okuse sii-
riklemek demektir. Ama her canlnin sahip oldugu korunma
mekanizmasini devreye sokarak ¢ocuk, kendi varhginin ¢oku-
stune karsi direnir.

Eger bir bebek annesine karsi anormal derecede kayitsiz ka-
liyorsa, bu kosulda yapiiacak en dogru davranis, bebekle daha
fazla ilgilenmek, tizerine daha fazla dusmek, onu kucaga alip
oksamak, daha fazla sevgiyle dolu bir yaklagim gostermektir.
Bebek, annesinin kendisini sevdigini gérmeli ve olumlu dene-
yimler edinmelidir. Anne ile ¢ocuk arasindaki iliskinin, ¢ocu-
gun otistik olmasinda pay1 olabilecegi goriisune karsi ¢ikanlar
oldugunu artik biliyoruz; bu iliskinin, ¢ocugun gelisiminde
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oynadif1 rolun, inkar edilemeyecek kadar islevsel oldugu da
yadsinamaz. Cocugun gelisimi olumluysa, annenin rolu gokle-
re ¢ikarilir, ama olumsuz bir gelisim durumunda, annenin bun-
da pay sahibi olamayacag) ileri surulur. Nasil ki “Anne ile ¢o-
cuk arasindaki candan ve sevgi dolu baglarin kurulmasi, insa-
nin dogasinda bulunan ve ilerideki yasaminda normal sosyal
davraniglar gosterebilmesi bakimindan en iyi ¢ikis noktas1”
(Tinbergen & Tinbergen 1984) ise, bunun ayni zamanda anor-
mal sosyal davranislarin ¢ikis noktasi olmamasi i¢in ortada ne
gibi engeller vardir?

Burada bir suglu degil, cocugun otistik olusunun nedenleri
aranmaktadir. ldeolojik nedenlerden hareket eden bazi kesim-
ler, anne-gocuk arasindaki iligkinin, ¢ocugun yasamindaki ilk
sosyal iliski oldugunun kabul edilisine kars1 ¢ikarak, bunun
annenin gorevleri arasinda sayilmasinin, kadina karsi yapilan
bir haksizlik oldugunu disinmektedirler. Onlara gore baba
da, anne kadar bu konuda sorumluluk tasimaktadir. Bu gorus
genellikle toplumsal yapinin isleyisine bagh olarak ortaya ati-
lir ve aslinda kadin-erkek esitligini temel almaktadir. Tabii ki
kadin ile erkek esittir ve is paylasiminda erkek ve kadin esit
olmalidr. Buna ragmen anne, ¢ocugun sosyal iliskiye girdigi
ilk insandir.

Bugtinkit modern toplum ayn1 zamanda bir is toplumudur.
Erkekler gibi kadinlarin da ¢alismaya baslamalari, isin insan
yasamindaki belirleyici roli vb. bu goruslerin ortaya atilmasi-
na yol agmistir. Ama kadin-erkek esitligini yanhs bir perspek-
tiften ele alarak, savunulan bu fikirlerden, diinyaya yeni gelen
bir bebegin haberi yoktur. Her bebek annesinin ve onunla
kurdugu iliskinin yarattig1 bir varlik olarak yasama baslar ve
gelisir. Modern toplumun kurallarina ters diisityormus gibi
goriinen ve sanki anneyi babadan daha fazla sorumluluk altina
sokan bu durum, anne i¢in bir dezavantaj degildir. Modern
toplum adina, anne-cocuk iliskisinin dogal yapisina aykir
seyleri iddia etmek, ne bilim, ne mantik ve aslinda ne de mo-
dern dusiincevle bagdastirilabilir.

Anne ve cocuk arasindaki duygu baginin kopmasina yol
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acan ¢ok cesitli nedenler olabilir. Bunlardan biri, annenin her-
hangi bir olaydan étiri, cocugundan ayr kalmasidir. Ornegin
uzunca bir stire i¢in hastaneye yatmak, bosanma, hapse dus-
mek veya ekonomik nedenlerden oturu ¢ocugu kimsesizler
yurduna teslim etmek gibi birtakim olaylar, bu duygu baginin
gegici bir stire i¢in veya tamamen kopmasina yol agar.

Sosyal ¢evrenin, insanin gelisiminde ne kadar énemli bir ro-
le sahip oldugunu gosteren en iyi 6rneklerden biri de, farkl
ortamlarda yetigen ug¢ ayr1 ¢cocuk grubu arasinda gergeklestiri-
len bir arastirmadir. Birinci grupta sug islemis ve bu yuzden
hapse dusmiis geng kadinlarin ¢ocuklar1 incelenmistir. lkinci
grupta sosyal uyumu iyi olan, ama kendi imkanlanyla ¢cocuk
yetistirecek durumda olmadiklan igin, ¢cocuklarini bir bakim
yurduna vermis annelerin ¢ocuklari, Gguncu grupta ise, aka-
demiker ailelerin ve bir koy halkinin ¢ocuklan yer almaktadir.
Ikinci gruptaki ¢ocuklar, ilk ti¢ ay boyunca anneler; tarafindan
emzirilmis ve ardindan ¢ocuk-anne iliskisi sona ermistir. Kim-
sesizler yurdundaki bu ¢ocuklarin, anneden tamamen kopma-
siyla birlikte ortaya ¢ikan durum urperticidir. Cocuklarin geli-
simleri buyuk 6l¢iide aksamaya baslamis ve hatta buyik bir
bolumu, bu ayrihga dayanamayarak olmistir. “Kimsesizler
yurdundaki ¢ocuklar, annelerinden ayrildiktan sonra, anakli-
tik depresyonlarda gortlen her turlu belirtinin ortaya ¢iktigi
bir gelisim gosterdi. Ug ay i¢inde tamamen pasiflestiler, surekli
sirtisti yatmaya bagladilar, anlamsiz, bos ve geri zekal bir
yuz ifadesi kazandilar, gozlerini koordine edemez hale geldiler
ve tuhaf parmak hareketleri yapmaya basladilar. 1ki yasina ge-
linceye kadar gosterdikleri gelisme, idyotlarin diizeyine kadar
geriledi. Dort yasina bastiklarinda, aralarindan o zamana ka-
dar yasamda kalmis olanlarin ¢ogu, ne oturabiliyor ne ayakta
durabiliyor ne de yuruyebiliyordu” (Myschker 1999)."

Mahler’in (1992) “filogenetik bag” olarak tammladig1 duy-
gunun adim da artik koyalim: halk arasinda biz ona “sevgi”

12 Myschker, N. (1999): Verhaltensstérungen bei Kindern und jugendlichen.
Erscheinungsformen, Ursachen, Hilfreiche Massnahmen. 3. Aufl., Kohlham-
mer Verlag.
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diyoruz. Sut ¢ocugunun ruhsal ihtiyacini bu sézciikle 6zetle-
yebiliriz. Bunun igerigini annenin ¢ocuguna gosterdigi ilgi,
sefkat, sevecenlik ve sicaklik olusturur. Cocuk bu sevginin
varligini annenin tutuglariyla, oksamalariyla, konusmasiyla ve
gulumseyisiyle algilar ve annesine turlt seslerle karsilik verir.
Boyle bir durumda, anneyle ¢ocuk arasindaki duygu hatti
acikur; bu hat uzerinden duygular paylasilir. Eger ¢cocukta do-
gustan gelen fizyolojik bir bozukluk bulunmuyorsa, anne-co-
cuk arasindaki duygu alis verisinin ¢ocuk tarafindan bilingli
olarak kesilmesi mumkiin degildir. Sut cocugunun bu duygu-
lara olan ihtiyaci, anneninkinden daha fazladir. Ciinkt anne-
nin varhgl, boyle bir duygu alis verisi olusmayacak olursa,
tehlikeye girmez, ama ¢ocuk agisindan bu durum, bir felaket-
tir. “Bir bebegin saghgimin bozulmasi, klinik arastirmalarla ve
istatistiklerle de kamtlanmistir ki, genellikle annenin ¢ocugu-
na organik yonden stt veremeyisine degil, cocuguna karsi ta-
kindig1 tutuma ... baghdir” (Mahler 1972).

Otizm ve babaerkil toplum

Doris Schober (1998)," otizmi “saltanatin en ust duzeydeki
sekli” olarak tanimliyor. Buradaki saltanat, erkegin saltanati-
dir. Babaerkil toplumdaki tek hitkkiimdarin! Evin reisi(!) ola-
rak kendisini goren erkeklerin, kadini hige sayan hitkiumdarh-
gmin otistiklige yol actigini kabul eden Schober’e (1998) gore
otizm, “mutlak kontrolu” elde tutabilmek i¢in ¢ocugun gelis-
tirdigi bir stratejidir. “Bu kontrol stratejilerinden, onlarin yapi-
larindan, hedeflerinden ve dogurdugu sonuglardan, bunun
icin 6denen fatura belirgin sekilde goraltiyor ve bunun daha
da otesinde, boyle bir kontrolun hi¢bir zaman bekleneni vere-
medigi ortaya ¢ikiyor” diyor Schober (1998). Otizm hakkin-
daki bu varsayim, otizmin kaynag olarak toplumu ve onun
kultiirel yapisini isaret ediyor.

Siddetin her zaman kaba gug seklinde olmasi gerekmez.

13 Schober, D. (1998): Angst, Autismus und Moderne. Peter Lang Europaischer
Verlagder Wissenschaften: Frankfurt/M., Berlin, Bern, New York, Paris, Wien.
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Ozellikle psikolojik siddet, insanin ruhunda daha buyuk yara-
lar agar. Sut ¢ocuguna karsi uygulanabilecek en buyiik siddet,
ondan anne sevgisini esirgemektir ve siddet yine siddeti dogu-
rur. Bir anne igin, cocugunun kendisine sevgi gosterisinde bu-
lunmamasindan daha kotu bir sey olabilecegini hi¢ zannetmi-
yorum. 1k bakista, annenin ¢ocuga karsi uyguladigy ruhsal ve-
ya bedensel sid. -tin, cocugu otistiklige surtkledigi dusiniile-
bilir ve bu mantikhdir. “Ancak bunun tersi de olabilir. Cocu-
gun anneye kargi ilgisizligi, annenin siddete yonelmesine yol
acabilir” (Schober 1998). Yani duygu baglantisi ister anne tara-
findan isterse ¢ocuk tarafindan kesilmis olsun, her iki durum-
da da gocuk siddete maruz kalir. Boylece yasaminin tehlikeye
girdigine inanan c¢ocuk, korkuya kapilarak, dogal korunma
mekanizmasim devreye sokup, kendi kabuguna cekilir.

Sosyoekonomik statii

Otistik ¢ocuklar dis goruniisleriyle normal, hatta alimlh ve
guzel cocuklardir (Tinbergen & Tinbergen 1984). Genellikle
sosyoekonomik yapisi iyi, entelekttiel ebeveynlerin ¢ocukla-
rinda gorildugu icin (Kanner 1944), otizmin ust tabakaya ait
bir problem oldugu ileri surulur ama, bu yarg kesinlik kazan-
mamistir. Bircok kitapta otizmin bu yonune dikkat ¢ekilir,
ama son yillarda bu varsayimin dogrulugundan kusku duyul-
maya baslanmistir (Bundesverband Hilfe fur das autistische
Kind 1996)."

Bircok bilim adaminin, otizmin entelektuel ebeveynlerin ¢o-
cuklarinda gorulen bir sendrom oldugu konusunda fikirbirligi
icinde olduklar1 gorililyor, ama otizm, sadece akademiker ebe-
veynlerin ve toplumun ust smifinin bir sorunu degildir (Feuser
1979). Feuser (1979), arastirdigy otistik ¢ocuklarin buyik co-
gunlugunun, toplumun alt ve orta sinifindan gelen ailelerin ¢o-
cuklar1 olduklarini, sadece birinin orta sinifin st sinirindan
geldigini, buna karsilik toplumun tst tabakasindan higbir ¢ocu-

14 Bundesverband Hilfe fir das autistische Kind (1996).
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gun bulunmadigim 6zellikle belirtiyor. Lempp (1973),' bir has-
taligin veya engelliligin, sadece sosyal simf faktoru dikkate ali-
narak incelendiginde, gercegin carpitilacagim belirtmektedir.
Sosyoekonomik statiintin gerekce olarak gosterilmesindeki
nedenlerden biri de, aile i¢indeki duygu ve sevgi ortaminin
eksik olusuyla bagdastirilmasindan kaynaklanir. Halk arasinda
entelektuiel bir annenin, egitim almamis bir anneye gore ¢cocu-
guna karsi daha zayif duygular besledigine dair genel ve yanls
bir inang¢ vardir. Aym inancin bagka toplumlarda da ve hatta
bilim adina ¢alisan insanlarda bile bulundugu saptanmistir.
Genel anlamda otistik ¢ocuk, davranis bozuklugu olan bir
cocuktur. Tornow (1978),'® davranis bozuklugu fenomenine
bakis acisini degistirmemiz gerektigini soylemektedir, cunku
bugtinkii perspektif icinde, isin igine realiteyi ¢arpitan bazi fak-
torler girmektedir. Eger bilgileri bunlardan arindirmazsak, ha-
kikate ulasmak zorlasmaktadir. Tornow (1978), bir 6gretme-
nin, herhangi bir 6grencisinde bir davrams bozuklugu tespit et-
tiginde, bu tespiti cocugun hangi davranislarina dayandirdig-
ni1, bu 6grenciyi tanmimlayisinin ve algilayisinin nasil gergekles-
tigini, burada hangi faktérlerin rol oynadigini ve saptanmis
olan davranms bozukluguna karsi hangi 6nlemlerin, egitmen ta-
rafindan alindigim bilmek istedi. Tornow’a (1978) gore bir 6g-
retmen boyle bir tespit yaparken, burada ¢ocugun davranislar,
ozellikleri ve 6gretmenin nitelikleri rol oynamaktadir ve ayrica
“bir 6gretmenin, bir 6grencisinin davramislarinda goze batan
bir yon tespit etmesi ve buna sosyal kontrol énlemleriyle reak-
siyon gostermesi, ogrencinin geldigi aile ve diger 6zelliklerine
de baghdir” (Kuhnekath 1993)." Arastirmacinin elde ettigi

15 lLempp, R. (1973): “Psychosen im Kindes- und Jugendalter eine Realitaetsbe-
yugsstorung”, Huber Verlag, Bern, Stuttgart.

16 Tornow, 4. (1978): Verhaltensauffallige Schiler aus der Sicht des Lehrers. Em-
pirische Untersuchung zum Labeling Ansatz. Weinheim und Basel. In: H. Go-
etze & H. Neukater (Hg.): Handbuch der Sonderpadagogik. Padagogik bei Ver-
haltensstérungen. Edition Marhold im Wisseschaftsverlag: Berlin. 967-1006.

17 Kuhnekath, K. (1993): Soziologische Aspekte der Verhaltensstorung. In: H. Go-
etze & H. Neukater (Hg.): Handbuch der Sonderpidagogik. Padagogik bei Ver-
haltensstérungen. Edition Marhold im Wisseschaftsverlag: Berlin. 967-1006.
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bulgular onu su sonuca goturdu: Orta ve (st tabakadan gelen
ogrencilerle karsilastirildiginda, alt toplumsal tabakalardan ge-
len ogrencilerde saptanan davranis bozukluklar: ¢ok daha faz-
ladir ve buna gerekge olarak, bu ¢ocuklarin uygunsuz konut ve
aile kosullan iginde yasadiklan gosterilmektedir. Cocuklara
karst uygulanabilecek formal 6nlemlere bagvuran 6gretmenle-
rin “genglik dairelerini® tipik bir alt simf kurumlarma” dénus-
tirdakleri goralmustur (Kuhnekath 1993).

Ailedeki duygu konfigtrasyonu, otizmin ortaya ¢ikmasinda
rol oynayabilir, hatta Greenspan (2001), cocugun her turlu ge-
lisiminde en 6nemli unsurun, duygular oldugunu ve duygula-
rin yer almadig1 ortamlarda, insandaki diger niteliklerin de
(zeka, beden, sosyal iligki, algilama vb.) gelisemeyeceklerine
dikkat gekiyor. Kanner ve Eisenberg (1972)" duygu konfigu-
rasyonunun 6nemli bir faktor oldugunu, aina otizmde tek ne-
den olarak goérilmemesini 6nermislerdi. Inceledikleri vakala-
rin yuzde 10'dan fazlasinda, otistik ¢cocuklarin ebeveynlerinde
bulundugu ileri surtulen 6zelliklerin hig¢biri yoktu. Kolvin
(1971)% ve DeMyer (1972)'de," aym seyi soylemektedir ve
otistik ¢ocuklarin ebeveynlerinde anormal olarak adlandinla-
cak hicbir kisilik belirtisine rastlanmadigini vurgulamaktadir-

18 Genglikz Daircsi: Psisik rahatsizhigi bulunan égrencilerin problemleriyle ilgilen-
mekle gorevli olan ve yerel belediyelere bagh kurum.

19 Kanner, L. & Eisenberg, L. (1972): Notes on the follow-up studies of autistic
children, in: Ioch, PH. u. Zubin, J. (Hrsg.): Psychopathology of Childhood,
Grune & Stratton, New York, London, 1958., S. 277 ff, in: Feuser, G.: Grund-
lagen zur Padagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissenschaftlich-
erziehungswissenschaftlichen Verstandnis des “frihkindlichen Autisrnus”.
Beltz Verlag, Weinheim und Basel, 1979.

20 Kolvin, 1. (1971): Psychosis in childhood - A comparativ study, in: Rutter, M.
(Hrsg.): Infantile autism - Concepts, characteristics and treatment, Churchill
Livingstone, Edinburgh and London, in: Feuser, G.: Grundlagen zur Padago-
gik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissenschaftlich-erziehungswis-
senschaftlichen Verstandnis des “frihkindlichen Autismus”. Beltz Verlag, We-
irsheitn und Basel, 1979.

21 DeMYER, M. K. (1975): The Nature of the Neuropsychological Disability in Au-
tistic Children, in: Journal of Autism and Childhood Schizophrenia, Vol 5
(1975) 2,S. 109-128, in: Feuser, G.: Grundlagen zur Padagogik autistischer Kin-
der. Zwim gesellschaftswissenschaftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstiand-
nis des “frihkindlichen Autismus”. Beltz Verlag, Weinheiim und Basel, 1979.
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lar. Otizmin sosyoekonomik diizeyle ilgili oldugunu savunan
bilim adamlarinin gosterdikleri gerekce, tedavi altindaki ¢o-
cuklarin, genellikle zengin ve entelekttiel ana babanin ¢ocuk-
lar1 olusudur.

Teshis

Once kusku, ardindan “s6zde” kesinlik

Muhtemelen engelli oldugu kabul edilen bir cocugun ilk ya-
sam yillarinda doktorlar, hastaneler, fizyoterapistler, logope-
distler gibi tibbi uzmanlar ¢ok buiyuk bir rol oynar. Bu insan-
lardan ilk etapta yardim beklenir ve aile profesyonel yardimci-
lilarla ilk deneyimlerini boylece edinir. Bircok ebeveyn bu do-
nem i¢inde karsilastiklar1 uzmanlardan genellikle sikayetcidir-
ler (Klauf 1993).%2

Genellikle doktorlardir, belirli gozlemleri teshis yoninden
yorumlayan ve bunlari bir engellilik belirtisi olarak siniflandi-
ran veya siniflandirmayan. Ana babayla engelliligin tiira, dere-
cesi ve etkileri hakkinda konusmak tzere, sirasiyla pedagog-
lar, terapistler, psikologlar ve sosyal hizmet uzmanlari vb. dev-
reye girer. Sadece az sayidaki anne ve baba, cocugunun engelli
olusunun kendilerine uygun bir sekilde aktarildigim ileri siir-
mektedir. “Bazi ebeveynler, teshisin yanls bir tarzla kendileri-
ne aktarildigina ve uzmanlarin, genis bilgilerinden otira ki-
birli davrandiklarina inaniyor. Bazilariysa doktora detayh bilgi
vererek, otizm teshisinin konulmasina yardimei olduklan igin,
sucluluk duygusuna kapiliyor. Baz1 ebeveynler, cocugun otis-
tik olabilecegini kendileri dile getirmelerine ragmen, uzmanin
bunu onaylamasi tizerine, beklenmedik sekilde bu karara iti-
raz ediyorlar, ¢uinkt korkularinin tasdik edilmesi, duymak is-
tedikleri en son seydir ve ¢ocuklarinin sorunlar1 hakkinda bi-
lingli olmayan ebeveynlerin gosterdikleri davramslan sergili-

22 Klaufs, Th. (1993): Trennung auf Zeit. Die Bedeutung eines Kurzzeitheimes
und anderer Institutionen fur Familien mit geitig behinderten Kindern. He-
idelberg,
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yorlar” (Aarons & Gittens 1994). Ortada bir iletisim ve duygu
problemi oldugu kesindir. Ancak anne ve babalar, konunun
uzmani olmadiklarn icin ve ézellikle s6z konusu olan kisinin,
kendi ¢ocuklar1 olmasindan oturu, gosterdikleri bazen olum-
lu, ama genellikle olumsuz tepkileri, bu islerle her giin ugra-
san profesyonellerin anlayisla karsilamalar1 gerekirken, bir de
ana babalan bilingli veya bilingsiz olarak ikiye ayirmanin, ¢o-
cuk ve aileye pek buiyuk bir yardim saglayacagini zannetmiyo-
rum. Ote yandan bilingli bir annenin, otistik ¢ocuk i¢in mut-
laka iyi bir yardimci olmasi gerekmedigini Virginia M. Axli-
ne’in,? bir otist olan Dibs tizerine yazdig1 ve Oyun Terapisi
yontemiyle tedavi ettigi cocugun annesi hakkindaki izlenimle-
rinden de anliyoruz: “Cayimiz odaya getirilmisti. Sunulan hiz-
met fevkaladeydi. Dibs’in annesi lafi uzatmadan hemen konu-
ya girdi. ‘Bildigim kadariyla siz Dibs’i gozlemlemek tizere da-
nisman olarak secildiniz. Bu gérevi kabul etmis olmaniz sevin-
dirici. Size bir mucize beklemedigimizi soyleyebilirim. Uz-
manlik alaninizdaki tnuniizi biliyorum ve bilimin butin
alanlarinda yapilan arastirmalara buiytk bir saygi duyuyorum.
Buna, insan davranislar tzerine yapilan arastirmalar da dahil-
dir. Biz Dibs’de herhangi bir degisimin meydana gelmesini
beklemiyoruz, ama eger siz bu ¢ocugu goézlemlemekle, insan
davranmislarinin daha iyi anlagilmasi konusunda birazcik dahi
olsa ilerleyebilecekseniz, sizinle isbirligi yapmaya haziriz’.”
Inanilacak gibi degildi. Kadin bilimsel bir tutum iginde,
arastirabilmem ic¢in onime bir malzeme koyuyordu. Onun
agisindan bakildiginda, acilen yardima ihtiyaci bulunan bir ¢o-
cuk tzerine konusulmuyordu. Sanki kendi oglundan da bah-
sedilmiyordu. Bana sadece eldeki verileri sunmaktaydi. Cok
acik bir sekilde, herhangi bir degisimin olabilecegi beklenti-
sinde olmadigini da belirtmekteydi. Dibs hakkinda bilmem ge-
reken bilgileri kisaca bana iletirken, onu ilgiyle dinlemeye de-
vam ediyordura. Dogum tarihini soyledi, yavas bir gelisme
gosterdigini, geri kalmis bir cocuk oldugu gercegini de; orga-

23 Axline, V. M.: Dibs. Ein autistisches Kind befreit sich aus seinem seelischen
Gefaengnis Kanur Verlag, Minchen.
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nik hasarlara sahip olabilecegine de yer verdi. Butin bunlar
anlatirken, neredeyse hi¢ kipirdamadan koltugunda oturuyor-
du. Tutuk bir hali vardi. Karsisindakini trkitecek kadar ken-
disine hakimdi. Yuzu ¢ok soluktu. Gri saglarini ortadan ayir-
mis, arkaya dogru taramis ve ensesinde bir dugum seklinde
toplamisti. Gozleri agik mavi, agz1 ince bir ¢izgi gibiydi. Arada
bir sinirli bir sekilde dudaklarini 1siriyordu. Elbisesi gelik ma-
visi ve basit klasik bir kesimdi. Soguk ama, cok guzel bir ka-
dindi. Yagini tahmin etmek zordu. Elli yaslarinda gostermesi-
ne ragmen, ¢cok daha geng de olabilirdi. Konusmasindaki ifade
tarzi cok net ve akillydi. Kendisini cesur gibi gosteriyordu,
ama herhalde Dibs gibi o da, derin ve trajik bir mutsuzluk
icindeydi.”

Bilim adamlari, otizmin dogumdan itibaren basladigin soy-
luyorlar, ama bu siradisiign baslangicta tespit edemiyorlar. Ne
ebeveynler ne de uzmanlar, bir bebegin otistik olup olmadig-
n1 bilemiyor. Cuinku boyle bir tespiti yapabilmek igin gereken
deneyim ve bilgi birikimine sahip degiliz. Bu ytuzden asag1 yu-
kar1 kesin bir sonuca ulasincaya kadar yillar akip geciyor (Kla-
ufd 1993). “Gozle gorunur bicimde kendisini ¢evreden geri ce-
ken bir bebegin, her zaman otistik oclup olmadig veya baska
davranis bozukluklarini gelistirip gelistirmeyecegi veya bazila-
rinin, yas ilerledikce kendiliginden bu davranislar terk edece-
gi, ayn bir sorudur. Bizim agimizdan 6énemli olan unsur, ¢ocu-
gun cevresine karsi gosterdigi, normalden ¢ok farkli olan dav-
ranislarinin 6zenle gozlem altina alinmalandir” diyor Tinber-
gen & Tinbergen (1984).

Otistik ¢ocugunun yani sira, otistik olmayan baska cocukla-
1 da olan annelerin, otistik ¢ocukla edindikleri deneyimlere
dayanarak, ortada bir anormalligin bulundugunu sezdikleri
gorultuyor. Tanya’nin annesi de daha once ti¢ ¢cocuk dogur-
mustu ve ¢ocuklarin hicbirinde bir anormallige rastlanmadi.
Dogu Avrupali bir ailenin doérdtincti gocugu olan Tanya'da,
baslangicta her sey normal gibi gortinse de, anne “... her seyin
iyi oldugundan kuskulaniyordu. Ctnki nedeni belli olmasa
bile Tanya, diger kardeslerinden sanki farkli gibiydi. Kadin da-
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ha énce ti¢ cocuk buyuttiigu icin, Tanya’nin yabanci insanlara
kars1 hep ayni sekilde asir yakin davranmasinin ardindaki ne-
deni, ilk onceleri onun kisiliginin bir 6zelligi olarak algiladi,
bunu, ¢ocugun sosyal gelisimindeki bir anormallik olarak ka-
bul etmemisti” (Aarons & Gittens 1994).

Her anne. bu denli deneyimli olmadig: i¢in, cocugun anor-
mal davramslarim gérebilmesi gecikebilir. Diger taraftan hangi
anne (deneyimli olsa bile), uslu ve sakin bir bebekten kuskula-
nabilir? Scott, iste boyle “gercekten ¢ok uslu bir bebekti. Cok
sakin oldugu i¢in, ona melek bile denebilirdi. Uyuyor, besleni-
yor, uyuyor ve yine besleniyordu. Bu durum yaklasik 6 ay bo-
yunca bu sekilde devam etti, ta ki birgtin artik uykuya ihtiyag
duymamaya baslayincaya kadar. ... Yaklasik 10-11 aylikken ge-
nellikle gosterdigi tek bir davranis vardi: ¢iglik atmak” (Aarons
& Gittens 1994). Nedeni bilinmeyen bu ¢ighklarin, anne tara-
findan otistik davranis olarak degerlendirilmesi mumkun de-
gildir. Alt1 ay boyunca ¢ok sakin oldugu dusinulen bir bebe-
gin, bir anda bu kadar hir¢inlagmasy, akla karin agrisindan fiti-
ga kadar her turli hastalig) getirebilirdi, fakat otizmi asla!

Tanya'da da durum farkli olmadi. Buyuk kardeslerde herhan-
gi bir sorun yoktu ve hepsi okula gidiyorlardi. Evde Ingilizce
ile karigik Almanca konuguluyordu. Otistik oldugu baglangicta
anlasillamayan Tanya, ilk muayeneden sonra bir konusma tera-
pistine gosterildi. Cunku konusma yetenegi gelismemisti. Co-
cukta bazi otistik belirtiler tespit edilmisti ve ayni semtteki bir
terapist de bu gorugse katilmisti. “Zor bir bebek olan Tanyanin
gelisiminde anormallik oldugu goérilda, ama bunun farkina
daha erken dénemlerde varmak mimkun olmamisti. Cocuk su
anda dort yaslarindayd1” (Aarons & Gittens 1994).

Otizmi baslangi¢ asamasinda tespit edebilsek, daha buiyuk
basarilara imza atabiliriz, fakat otizm en erken tg¢ yasindan iti-
baren tespit edilebilen bir engelliliktir. Kusku tizerine énce bir
doktora gidilir, ardindan gelen arastirma ve tahliller genellikle
bir sonu¢ vermez. Zamanla bazi otistik davranislar daha belir-
gin bir sekilde gortulmeye baslanir. Herhalde bir anne igin en
kott duygu, karninda tasidigi yavrusunun kendisini sevmedi-
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gine inannasidir. Otistik ¢ocuk sahibi annelerin nereueyse
hepsi bu duyguyu yasar.“Beni pek fazla sevmedigini disanar-
dum” (Aarons & Gittens 1994) diyerek, Scott’'un annesi de
tiztintiistini ayn sekilde dile getiriyor.

Otizmi, biyolojik nedenlere dayandiran bilim adamlar, otis-
tik cocuklarda rastlanan gelisim aksakliklarinda, bu iddianin
bir delilini gériiyorlar. Mesela ¢ocugun normalden daha geg
yurimesini, biyolojik bir arizanin varligi seklinde yorumlu-
yorlar. Scott “17 aylikken yirameye basladi, ama yeni yuru-
meye baglayan bagka bir bebegin gosterebildigi cesareti goste-
remiyordu. Saatlerce bir odadan ¢ikiyor, otekine giriyordu. Bu-
tiin guin yaptig) tek is buydu. Eger bu ugrasindan alikonulmak
istenirse, adeta ¢ilgina doniiyordu. O kadar kot bir bagirmasi
vardi ki, sanki onu biri 6ldurmek istiyordu” (Aarons & Git-
tens 1994). Ama otistik ¢cocuklardaki ortak o6zellik, yirameye
gec baslamalar degildir. Mesela Tanya'nin durumu daha fark-
liyd1. “Fiziksel ve motorik gelisimi tamamen normal sekilde
yurtuyordu” (Aarons & Gittens 1994).

Otistlerin en 6nemli ortak 6zelligi, baskalariyla goz goze gel-
mekten kaginmalandir. “Scott ile oyun oynamaya ¢alisiyordum.
Arabalari, oyuncaklar, siseleri saga sola firlatiyor, ne bana ne de
bir bagkasina bakiyordu. Hi¢ goz goze gelmiyordu.” (Aarons &
Gittens 1994). Cocuk iki yasina gelmeden 6nce, annesi onun
goz goze gelmekten kacindigimin farkina varmis. Cocugun otis-
tik olabilecegine dair bu, ilk énemli sinyaldir. Bu durumda bir
an once uzmana basvurmak gerekir. Ciinkt bu andan sonra ai-
leyi cok daha zor bir donem beklemektedir. Scott'un 2-3 yas do-
nemini annesi soyle anlatiyor: “Bu ¢ok kot bir donemdi; kendi
evimde bir mahkom gibiydim. Bu asamada ¢ocugumun duru-
mu o kadar kotulesmisti ki, artik onun biraz deli olduguna
inanmaya baglamistim.” (Aarons & Gittens 1994).

Anne burada bize iki 6nemli mesaj birden veriyor: Sosyal
iligkilerinin sifirlandigini, ¢cocugunu yalniz birakamadigini ve
eve misafir bile kabul edemedigini ifade ediyor. Diger taraftan
o zamana kadar kabullenmek istemedigi bir durumu artik ka-
bullenmekten baska bir caresi kalmadigina da inamyor. Bu
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hem anne hem de ailenin diger tyeleri i¢in tam anlamiyla bir
yikim anlamina gelir. Bu nedenle ailesinde otistik veya baska
bir engelli bulunan insanlarin timune birden yardim eli uza-
tilmalidir, sadece engelli olana degil! Engelliligin hangi taru
olursa olsun, sahsi ve sadece aileyi ilgilendiren bir problem
olarak degil, sosyolojik bir problem olarak ele alinmadigy, sa-
dece tibbi tedavilerle yetinildigi takdirde, problem ¢ok simirh
olciilerde ¢6ztime kavusturulacak, ama bu problemin getirmis
oldugu sosyal, psikolojik, ekonomik ve hatta siyasi boyutlar
gozden kacirilmis olacaktir.

Scott’un annesinin, otizm hakkinda bilgi sahibi olduktan
sonra soyledikleri ilgingtir. Okuduklar1 ve tanik oldugu 6rnek-
lerin ogluyla benzesmedigini belirtmekte ve cektigi btittin zor-
luklara ragmen, hala durumun, digerleri kadar vahim olmadi-
gina inanmaktadir. Bu yiizden ¢ocugunun, otistik olamayaca-
g dusinmektedir. Cocugunu seven bir annenin olaya duygu
yukli yaklasimi, onun goézlerine bir sis perdesi ¢cekmekte,
kendi ¢abalariyla, ti¢ yillik bir stirenin ardindan otizm hakkin-
da 6grendiklerini, cocugunda aramaya kalkisarak, bircok ebe-
veynin dustigu hataya dustip, uzmanlarin bile tespit ederken
yillara gereksinim duyduklar bir olayi, kendi stubjektif ve ta-
rafli gorugleriyle ¢co6zmeye ¢alismaktadir.

Otizmin genellikle iki-ti¢ yaslarindan sonra veya daha gec
donemlerde tespit edilebilmesi, otistik bebeklere uygulanabi-
lecek tedaviyi gtindemden distirmektedir. Elimizde bu konu-
da pek fazla somut bilgi bulunmuyor. Otistik ¢ocuklarin teda-
visinde yasanan basarisizliklarin temel nedenlerinden biri de
budur. Ctinku otizme karsi en iyi mucadele, onun erken teshis
edilmesiyle verilebilir. Bu ytzden arastirmalar bebeklik ¢agina
da kaydirilmali ve bebeklik doneminde otizmin nasil tespit
edilebilecegi konusuna agirlik verilmelidir. Ozellikle, otizmin
biyolojik bir hastalik oldugunu iddia edenlere burada biyuk
gorevler disuyor. Eger gercekten otizme biyolojik bozukluk-
lar yol agiyorsa, ki baz otistik ¢ocuklarda boyle bir durumun
bulunduguna dair bulgulara sahibiz, o zaman bu bozukluklar
erken tespit edebilecek yeni yontemler gelistirilmelidir.
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Otizmin kriterleri

Uzun stireden beri ¢ocukta sezilen anormalligin ad1 kon-
mustur: Otizm. Cocuk, ebeveyn ve ailenin diger tyeleri igin
uzun ve yorucu gecen bir strenin, bir tirla bitip tikenmek
bilmeyen bekleyisin ardindan, boyle bir sonug genellikle bek-
lenmez. Cocuk ilk bakist: diger cocuklardan farkh degildir
Bedensel engelli degildir. Kulaklarinin da isittigi tespit edil-
mistir. Norolojik arastirmalardan gelen sonuglar da tertemiz
citkmis, organik hicbir arizaya rastlanmamistir. Hekimler ku-
laklarinda herhangi bir problemi olmadigini, gézlerinin de
cok iyi gordigunu tespit etmistir. Cocuga seslenildiginde ce-
vap alinamadigl dogrudur, ama anne ve baba acisindan bu-
nun bir tek nedeni olabilir: Cocuk bunu inadindan yapmak-
tadr.

“Raun, tamamen saglikli bir ¢ocuk olarak dinyaya gelmisti.
Dogum odasindaki hemsire onun kusursuz bir ¢ocuk oldugu-
nu soyliyordu. Ama daha ilk ay i¢inde beklenmedik davranig-
lar gostermeye bagladi. Saskin gériniyor, gece gliindiiz haykr-
riyordu. Kucaga ahndig: veya emzirildigi zaman bir tepki gos-
termiyordu. Sanki igindeki bir ariza tarafindan yoénetiliyordu.
Cocuk doktoru, onun tamamen saglikli ve normal bir ¢cocuk ol-
dugunu soyliyordu. Yasaminin dérdinci haftasinda, Raun bir
kulak-bogaz enfeksiyonuna yakalandi. Asin dozda verilen anti-
biyotiklerden 6tird agir bir dehidrasyon (su kaybi) meydana
gelince, hastanede kalmasi zorunlu olmustu. Raun hastane-
den ¢ktiginda, patlamis iki kulak zarina sahipti, ama artik agri-
lar yoktu. Bitln giin gultyordu, mutluydu, canliydi ve her se-
ye tepki veriyordu. Cok glilen ve kardesleriyle oynayan glzel
bir cocuk olmugtu. Hatta isitmesi bile normalmis gibi gérini-
yordu. Konusulani dinliyor ve degisik sesler duyunca basini o
yone dogru geviriyordu. Raun her yénden normal ve saglikh
gorunlyordu. Sadece tek bir istisna diginda: Kucaga alinmak
icin, kollarini hi¢bir zaman uzatmiyordu.” (Myschker 1999).

123



Kanner Kriterleri: Kanner (1943), otizmin dogustan gelen
ve biyolojik nedenlere dayanan bir hastalik oldugunu kabul
eder. Dokuz tane kriterle otizmin teshis edilebilecegini one su-
rer. Bu kriterler asagida verilmistir:

Bagkalariyla iliski kuramazlar; Konugma yetenegi aksaktir
ve gec gelisir; Konusma yetenegi, baskalariyla iletisim kurma
maksadiyla kullanilmaz; Aksamal ekolali vardir; Kisi zamirle-
ri, yer degistirilerek kullanihir; Devamli tekrarlanan basmaka-
lip oyunlar oynanir; Degisimlere kars: direng gosterilir; Olay-
lan1 ¢ok iyi akilda tutar; Normal bir dis gortniime sahiptir.
Bunlarin yani sira insani iligkilerin énemli 6l¢tide aksamasi,
iletisim ve hayalguicii noksanlig1 Kanner'e (1943) gore otistik-
ligin en belli bash 6zellikleri arasinda sayilmaktadur.

Uluslararast DSM siniflandirma sistemi, cocuklugun erken
donemlerine rastlayan otizmi bir gelisim bozuklugu olarak ta-
nimlarken, teshis konulabilmesi igin, asagida belirtilen kriter-
lerin bulunmasi gerektigini 6ne surer (Bundesverband Hilfe
fir das autistische Kind, 1996):

Insan iliskilerinde kalitatif noksanlik vardir, baskalarinin
varhgindan ve duygularindan haberdar olmama (6rnegin, kisi-
lere bir objeymis gibi davranilmasi; bagkalarinin 6zel yasamla-
rinin bulundugunu kavrayamama), anormal avuntu bigimleri-
ne duyulan istek (cocuk hastalandig), bir tarafini yaraladig ve-
ya yorgun oldugu anlarda, avutulmak istemez; basmakalip
davranslarla avunur. Ornegin bir tarafim1 kesip yaraladig1 za-
man “peynir, peynir, peynir” diyerek, boyle basmakalip davra-
nislarla avunmaya calisir), sifir duzeyde ya da kisith taklit be-
cerisi (6rnegin; ayrilirken el sallamaz; annenin yaptig1 ev isle-
rini taklit ederek 6grenemez), sifir duzeyde ya da siradisi oyun
sekli (ornegin; oyuna aktif sekilde istirak etmez; tek basina oy-
namay1 tercih eder; diger cocuklar kendi oyununda “mekanik
bir yardimc1” olarak kullanir), akranlaryla arkadashk kurma
yeteneginin bulunmamast (6rnegin; yasitlariyla arkadaslik
kurmak igin ¢aba gdstermez; arkadashga ilgi duysa da, insani
iligki kurallarina anlayis gostermez, mesela yasiti ilgi duymadi-
g1 halde ona telefon rehberini bastan asag1 okur), sozlt ve soz-
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suz iletisimde kalitatif noksanliklarin yani sira, hayalguctnde-
ki aksamalardan oturt geveleme, jest, mimik ve konusma yo-
luyla iletisime girememesi, otizmin kriterleri olarak gosteril-
mektedir. Belirgin bir sekilde sozsiiz iletisiini tercih ederler.
Yuz ifadesi, viicut hareketleri, el kol hareketleri veya bakisla-
niyla iliski kurmaya calisirlar (6rnegin; kucaklanmayi istemez
ve buna direng gosterir, baska insanlarla iliskiye girince onlarla
g6z goze gelmez veya gillumsemez; ebeveynini veya misafirleri
selamlamaz; donuk bakislara sahiptir). Hayalgiicii gerektiren
ugrasilara karsi ilgisizdirler, ornegin oyunlarinda yetigkin in-
san, hayvan veya bir baska role soyunmaz; hayal artni olan
hikayelere kars1 ilgi duymazlar. Ctimlelerini kurarken soru so-
rar gibi veya ytiksek ses tonuyla konusurlar. $ekil ve igerik ba-
kimindan konusmasindaki dikkat cekicilik, 6rnegin stirekli ay-
ni seyi tekrarlama (aninda ekolali veya televizyon reklamlari-
nin daha sonra tekrarlanmasinda oldugu gibi aksamali ekolali)
vardir. “Ben” yerine “sen” kelimesini kullanirlar (6rnegin;
“ben bir tane kek istiyorum” yerine “sen bir tane kek istiyor
musun?” der; kelime veya cumleler tuhaf sekilde karistirilarak
kullanilir; sik¢a tekrarlanan anlamsiz bazi kelimeler 6rnegin
spordan bahsedilirken aniden, trenlerin sefer plani tizerine ko-
nusmaya baslar). Yeterince konusabilse bile, baskalariyla soh-
bete baslama veya sohbet etme yetenegi ¢ok kisithdir (6rnegin
bagkalarinin soylediklerini dikkate almadan herhangi bir konu
tzerine uzun bir monolog surdurur). Etkinlik ve ilgi alan1 ¢ok
kisithdir. Basmakalip vicut hareketleri, 6rnegin her yone dog-
ru yapilan cesitli el hareketleri, viicudu déndurme hareketi,
ileri geri siddetle kafa sallama, karmagsik vicut hareketleri gibi
tuhaf davramslar gosterir. Surekli olarak gesitli cisimlerle ilgi-
lenir. Ornegin cisimleri koklama, yuzeylerine dokunma, oyun-
cak otomobillerin tekerleklerini ¢evirme veya alisilagelen ci-
simlerin disinda kalan cisimlere kars1 asir1 bir ilgi vardir. Gun-
ltik yasamda karsilasilan her tirli degisim karsisinda belirgin
bicimde huzursuzluk duyar (6rnegin her zaman durdugu yer-
den alinarak baska bir yere konan bir vazo, onda ¢ok buyuk
bir huzursuzluk yaratir). Sirekli olarak tekrarlanmasi gereken
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etkinliklerin, her zaman ayni sekilde ve hicbir degisime ugra-
tilmadan yapilmasini ister. Ornegin alig verise giderken hep
ayn1 yolun secilmesinde diretir.

O’Gorman Kriterleri (1976):** Cocuk, realiteye kendisini ka-
patir, diger insanlarla normal bir iliski kuramaz. Zeka yontn-
den gugli bir geri kalmisligl yansitir, ama bunun yani sira, he-
men hemen normal sayilabilecek ve hatta normalin tstiinde
bir entelektiellige veya el becerilerine de sahip olabilir. Ko-
nusma yetenegi geri kalmistir veya 6nceleri konusabilirken,
bu yeteneginde gelisme kaydedemeyisi ve bunun yitirilmesi
gibi durumlara da rastlanir. Konusma yeteneginin diger insan-
larla iliskiye girmek i¢in kullanilmamasi dikkat ¢eker. Bazi
uyarilara karsi anormal reaksiyon gosterir (genellikle akustik
uyarilara karsi). Cok goze batan ve sik¢a tekrarlanan basma-
kalip hareketler ve davranislar sergiler. Degisimlere kars1 pato-
lojik bir direng gosterir. Butun bunlar genellikle su sekilde or-
taya ¢ikar: Cocugun kendisindeki ve ¢evresindeki birtakim ri-
ttellerin kalic1 olmasinda direnmesi; gevre, esya, oyuncak ve
kisilere karsi patolojik bir bagimlilik; iliskilerdeki mekanik
tarz ve duygusal bosluk. Bazi esyalarla veya bunlarin 6zellikle-
riyle asin sekilde ilgilendigi gorilur, ama ilgisinin ardindaki
neden, esyalarin fonksiyonlanyla iliskili degildir. Eger cevresi
degisi_iie ugrarsa, buna kars) asir1 bir hirginlik gosterir ve kor-
kunun ortaya cikmasiyla, giiclit bir sekilde ice kapanir (Orne-
gin yabanci olarak gordugu kisilerden dolayi).

Rutter Kriterleri (1978):*® Belirtiler ii¢ yasindan 6nce ortaya
cikar. Sosyal davramslar yanls gelisir. Entelektuel gelisim ile
sosyal davranislar arasinda uyumsuzluk vardir. Sosyal davra-
nislardaki ozellikler ile entelektiiel gelisim birbiriyle bagdas-
maz. Ge¢ konusmaya baslar ve bu, normal bir konusma sekli

24 O’Gorman, G. (1976): Der Autism in friher Kindheit. Basel: Ernst Reinhaule,
in: Tinbergen, N. & Tinbergen, E.A. (1984): Autismus bei Kindern - Fortsch-
ritte im Verstaendnis und neue Eeilbehandlungen lassen hoffen. Paul Parey
Verlag, Berlin.

25 Rutter, M (1978).: Diagnosis and Definition. In: Rutter, M., Schopler, E.
(Eds.): Autism: A reappraisal of concepts and treatment. New York: Plenum
Press, pp. 1-25.

126



degildir. Her seyin sabit kalmasini ister ve bunda diretir. Bu
durum basmakalip oyun sekillerinde, bir nesneyle anormal
diizeydeki ilgileniste veya en ufak degisimlere gosterilen asiri
tepkilerde goruliir. Dikkat ¢ekici bir konusma tarzina sahiptir,
ozellikle ses tonu ve yuksekligi, vurgulama, konusma hiz1 ve
konusma ritmi anormaldir (6rnegin; monoton bir konusma
stiline sahiptir).

Tinbergen & Tinbergen Kriterleri (1984): Sosyal iliskileri ya
cok az ya da hi¢ yoktur. Tamimadig1 bir ¢evreye girmekten ce-
kinir ve buna buyuk bir direncle kars1 koyar. Konusma yete-
negine ya sahip degildir ya da kisithdir. Basmakalip ve anor-
mal davranislara ¢ok sik basvurur. Fiziksel ve sosyal cevrede
meydana gelen her turli degisime kars1 guclt bir direnis gos-
terir. Zihinsel gelisiminde aksamalar meydana gelir, ama bazi
alanlarda iyi ve hatta sira dis1 yetenek ve becerilere sahip ola-
bilir. Agir uykusuzluk problemi vardur.

Rimland, otizm teshisinde sinirlarin daraltilmasi gérustni
savunurken, bazi arastirmacilar, 6rnegin Schopler ve d.
(1980),% sinirlarin genisletilmesi gerektigini belirtmektedirler.
Rutter (1978), bir oneri getirerek, asagida verilen dort kriterin
“cekirdek” kriter olarak kabul edilmesini istemektedir:

* Hastaligin baslangici, ¢ocuk 30 aylik olmadan onceki do-
neme rastlamalidir;

* Cocugun zeka diizeyi ile herhangi bir baglantisi1 bulunma-
yan bozuk sosyalizasyon;

* Cocugun zeka diizeyi ile herhangi bir baglantis1 bulunma-
yan konusma yetenegindeki aksamalar;

* Sabitlikte diretme, 6rnegin basmakalip oyun aligkanlhkla-
r1, her turlt sabitlige duyulan anormal istek ve sabitligi boza-
cak olan her degisime karsi gosterilen anormal direng (Wen-
deler 1992).7

26 Schopler, E., Reichler, R. J., De Vellis, R. E, Daly, K.: Toward objective classifi-
cation of childhood autism: Childhood autism rating scale (CARS). Journal of
Autism and Developmental Disorders, 10, 1, 91-103. 1980.

27 Wendeler, J. (1992): Wendeler, J.: Neuere Forschungsergennisse: In: Wing, J.K.
(Hrsg.): Fruhkindlicher Autismus: Klinische, paedagogische und soziale Aspek-
te, Beltz Quadriga, Weinheim und Basel - Wendeler, J.: Wendeler, ].: Neuere
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Kriterler

Rendle-Short ve Creak tarafindan otizm teshisi icin ortaya konan 14 belirti.
Bunlardan en az 7'sinin goriilmesi, otizm teshisi konmasi gerektigini
isaret eder.

Insanlarla iligki kuramama (Yetiskinlerle ve gocuklarla. Buna anne de dahildir).
Ornegin kucaga alinmayi ve oksanmay! reddetme.

Duyularin yetersiz kaligi (optik ve akustik algilama aksakliklari).

Degisimlere kars direnme.

Reel tehlikeleri gérememe.

Agr konusma aksakliklar.

Ruhsal dengesizlik (aniden aglama, gllme, kizma, bagirma, vurma, kirma vb.).
Goze batici, ok belirgin bedensel agin aktiflik.

G6z gbze gelmeme.

Degisik objelere kargi agiri ilgi duyma.

Cisimlerle veya onlarin 6zellikleriyle, fonksiyonlariyla ilgili olmayan bir sekilde
ilgilenme ve kullanma.

Kendi kendini yoklama ve asirt bicimde ilgilenme (bedenin belirli kisimlar, strekli
bir bigimde gdzlemlenir ve yoklanir).

Basmakalip oyunlar.

Gelisimindeki geri kalmislkla bagdasmayacak derecede ustin nitelikli bazi
becerilere sahip olma.

Icekapaniklik (kendi kabuguna ¢ekilme ve ebeveyni bir cisim gibi kullanma;
isteklerini bu sekilde yerine getirtmeye ¢alisma. Ebeveynin buna boyun egmesiyle
birlikte bu davranislar daha da guglenerek zincirleme bir reaksiyona donusur, hem
cocukta hem de ebeveynde hetall davranilara neden olur), taklit etme yeteneginin
zayif olmasi.

Sekil 5. Bu 14 bel/r-riden 7'sinin goruldudgu kogulda gocuk bir otistiktir
(Kaynak. Feuser 1979)

Butun bu belirtilerin yani sira, daha baska belirtiler de var-
dir. Ornegin beslenmede yasanan sorunlar: sadece belirli ye-
mekler tercih edilir. Uykusuzluk ve altimi kirletme sorunlari,
saldirganlik, bedenini yaralama ve gercek tehlikeleri algilaya-
mama veya korku duygusunun bulunmaysi gibi.

Forschungsergennisse: In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus: Klinisc-
he, paedagogische und soziale Aspekte, Beltz Quadriga, Weinheim und Basel.
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Teshiste yasanan sorunlar

Wendeler (1992), Avustralya'da Prior ve MacMillan (1973)%
tarafindan yapilan bir arastirmadan so6z ederken, teshiste yasa-
nan buyuk problemi bir kere daha goz onune seriyor. Bu aras-
tirmacilar, bolgede yasayan ve otistik olduklar1 uzmanlar tara-
findan teshis edilen ¢ocuklari, kontrol ettikten sonra, bu co-
cuklardan sadece tgte birinin otistik oldugu sonucuna vardilar.
Yani ortada neredeyse yuizde 70'lik bir teshis hatas1 bulundugu-
nu saptadilar. “Hatta 1971 yilinda Rimland tarafindan gercek-
lestirilen genis kapsamh bir arastirmada, daha énce otistik ola-
rak tanimlanan ¢ocuklarin sadece ytuzde 10'unun otistik oldu-
gu ortaya kondu.” (Wendeler 1992).

Kehrer (1978) tarafindan yapilan baska bir arastirmada,
toplam 400 ¢ocugun aslinda tiiminun otistik olduklari, ama
bunlardan sadece ytzde 381 icin, daha 6nce otistik teshisi ko-
nuldugu ortaya ¢ikarildi. Bazi bilim adamlari, otizm teshisinin
neredeyse bir moda olacagi korkusuna kapilinca, bu kez du-
rum tamamen tersine dondu ve otizm, en zor teshis edilebilen
bir engellilige doniistii. Kriterler arasindaki benzerlik ve uyus-
mazliklar, otizmi teshis etmek zorunda olan doktorlar: tedir-
gin etmekte ve bu nedenle cogu doktor kolay kolay otizm tes-
hisi koymaya yanasmiyor. Genellikle “otistik” yerine, “otistik
davranis sahibi” demekle yetiniliyor. Boylece ileride ¢ikabile-
cek ve doktorun basim agritabilecek sorunlar énlenmis olu-
yor. Bu nedenle “farkh teshis sistemlerinin, aralarinda ¢ok bu-
yik fark bulunan teshis sonuclarina yol agmasina sasmamak
gerekiyor” Wendeler (1992).

Otistik ¢ocuklarda gortlen davranis bigimleri, birbirinden
hem cok farklidir hem de otizmin farkli dereceleri vardir. Co-
cugun otistik olup olmadigim saptamak igin bazi kriterlerden
yola cikilmaktadir, ama otistik ¢ocuklarin hic¢birinde, butun
kriterler ayni anda bir arada bulunmamaktadir. Bu durum
otizmin teshisini zorlastirirken, sadece aileyi degil, ayn za-

28 Prior, M. & MacMillan, M.: Maintenance of sameness in children with Kanners
syndrome. Journal of Autism and Childhood Schizofrenia, 3, 154-167. 1973.
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manda doktoru da karar verirken tedirginlige sturiiklemekte-
dir. Buna ragmen, otistik ¢ocuklarin genelinde ve sadece otis-
tiklerde rastlanilan bazi davrams bicimleri de vardir. Ozellikle
cocuklugun erken donemlerinde, ¢cok 6zel davranis bigimleri-
ne sahip olduklar1 goze ¢arpar. Ama yine de, otizmi teshis ede-
bilmek ¢ok zordur ve uzmanlar, aym ¢ocuklar1 muayene etse-
ler bile, farkli sonuclara varabilirler.

Bir yasina basan bir bebegin engelli olup olmadigin, bir psi-
kolog nasil anlar? Psikolog ile cocuk arasinda cereyan eden
olay1 su sekilde canlandirabilirizz Cocuk annesinin dizinde
otururken kuskulu gozlerle, elinde kirmizi bir tahta pargasi
tutan psikologa bakmaktadir. Psikolog elindeki tahtayi, masa-
nin tzerindeki mavi renkli baska bir tahtaya dogru hareket et-
tirirken, ¢ocuga sevimli bir ses tonuyla, elindeki tahtay goste-
rerek, onu mavi tahtanin tzerindeki delige yerlestirmesini is-
ter. Anne de ¢ocugunu, psikologun bu istegini yerine getirme-
si icin sevecen bir ses tonuyla tesvik etmeye calisir. Cocuk
tahtay1 eline alir ve daha once bir¢ok kez yaptig1 gibi yere fir-
latir. Simdi acaba bu ¢ocuk, annesinin korktugu gibi, gercek-
ten zihinsel engelli midir? Psikolog, bir ¢anagin altina gizle-
nen bir boncugu bulmasi i¢in ¢ocugu yeterince tesvik edeme-
yince, buyuk bir olasilikla onda zihinsel bir arizanin bulundu-
guna kanaat getirir. “Elli yildan beri uzmanlar bebeklerden,
annesinin kucaginda sessizce oturmalarini, dikkatli olmalarini
ve belirli 6devleri yerine getirmelerini isterler, ki ne kadar kur-
naz olduklarini yetiskinler tespit edebilsinler diye. ... Uzman-
lar, uzun yillardan.beri, ktguk ¢ocuklarin bir tahta parcasini
bagska bir tahta parcasinin ustiindeki bir delige yerlestirmnesini,
kartlan sekillerine gore belli bir siraya gore dizmelerini veya
canaklarin altindaki boncuklar1 arayip bulmasini gozlemle-
mekle, onlarin zihinsel gelisimini 6l¢ebileceklerini zannetti-
ler... Ama elde edilen yeni bilgiler boyle bir hareket tarzinin
tamamen yanlis temellere oturtuldugunu gostermektedir. $im-
di ayn1 ¢ocuga daha degisik sekilde yaklasan baska bir psiko-
logu gozleyelim. O ilk énce ¢ocugun tek basina ne ile ugrasti-
gina bakar ve bunun sonucunda, ¢evresini aktif sekilde arasti-
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ran, iki otomobilin ¢arpismasina dikkatlice kulak kabartan,
lastik bir topun purizli yiizeyini arastiran ve annesinin bur-
nunu ¢ekmeye ¢ahsan bir ¢ocuk kesfeder... ve cocugun zihin-
sel gelisiminin normal olduguna kanaat getirir’ (Greenspan
2001). Ortada tek cocuk var, ama buna kargihik iki farkl tes-
his! “Uzmanlar arasinda, ya 6nlerinde duran engelliligin, ¢ok
ender gorulen bir tir olduguna inanmama egilimi vardir, bu
yiizden bir tanimlama yapamazlar, ya da engellilik hakkindaki
bilgileri o kadar kisithdir ki, klasik belirtiler gostermeyen ¢o-
cukta otizmi saptayamazlar. Ctinku karsilarindaki ¢ocuk, otis-
tik bir cocukdan bekledikleri o6zelliklere sahip degildir” (Aa-
rons & Gittens 1994).

Tinbergen & Tinbergen (1984) tarafindan verilen, asagidaki
tabloya da ozellikle dikkat cekmek istiyorum. Toplam 445 ¢o-
cugun, iki ayr1 doktorun muayenesinden gectikten sonra, ya-
pilmis olan teshisleri gosteren bu tablonun ortaya koydugu en
onemli unsur, teshislerdekt “rastlantisallik”tir. Eger doktorlar,
teshislerinden emin olabilselerdi rakamlarin dagilimi bu sekil-
de olmayacakti. Diyagonal ¢izgide bir yogunlasma olacak, di-
ger bolumlerde sifir rakami hakim olacakti. Ama durum bu-
nun tam tersini isaret ediyor.

Akillilar ve deliler

Kanner (1943), otistik ¢ocuklarin normal bir zeka diizeyine
sahip olduklarini dustnuyordu. Ama bugutn degisik zeka set-
lerinden elde edilen bulgulardan hareket edilerek ve biraz da
aceleci davranilarak, otistik ¢ocuklara “geri zekali” damgasi
vuruluyor. “Zeka duzeyindeki farkliliklan dikkate alarak,
IQ'nun, normal ¢ocuklarda oldugu kadar, otistik ¢cocuklarda
da buyuk énem tasidigin” soyleyen Rutter'e gore (Aarons &
Gittens, 1994), otizm biyolojik nedenlerden oturti ortaya ¢1-
kan zihinsel bir bozukluktur. Halk arasinda bu tur kisiler ge-
nellikle “deli” olarak adlandirliyor.

Otistik cocuklar, zeka testlerinde neden normal cocuklar-
dan daha kotu sonuglar elde ediyorlar? Beyinlerinde herhangi

132



bir ariza m1 var? Williams ve Harper (1974),” otistik ¢ocukla-
rin sadece yiizde 3'iniin normal veya normalin tzerinde bir
zeka yapisina sahip olduklarimi tespit etti. Wing (1973), otis-
tik ¢ocuklarin zeka randimaninin ¢ok dusiik oldugunu ve bir-
kag¢ dakika 6nce meydana gelen olaylan bile hatirlayamadikla-
rin iddia ediyor. Konugma yetenegi ile hafiza arasindaki bag-
lantiya dikkat ¢ceken Wing (1973) “Konusma yeteneginin ge-
lismeye baglamasiyla, saghkll ¢ocuklarda buna bagl olarak ba-
z1 geyleri hatirlama ve gelecegi gorebilme yetenegi de gelisir.
Olgunlasma sureci i¢inde hem ge¢misi hem de ileriyi gorme
yetenekleri giglenir ve saglikli, yetiskin bir insan olunca da,
yillarca 6tesini planlayabilecek bir asamaya erigirler. Ama otis-
tik cocuklar, sadece belli bir 6l¢ude iletisim yetenegini gelisti-
rebildikleri i¢in, simdiki zamanda sikisip kalirlar. Ayni anda
veya ¢ok kisa bir siire i¢inde ard1 ardina meydana gelen olayla-
11 birbirleriyle iliskilendirebilirler ... [ama] aralarinda birkag
dakikallk zaman dilimi bulunan iki olay arasindaki iliskiyi
kavrayamazlar” diyerek aradaki farki aciklar.

Buna karsin Tinbergen & Tinbergen (1984) otistik ¢ocukla-
ra uygulanan testlerdeki buiyuk bir hataya dikkat ¢ekiyor: De-
gismesini istemedikleri dunyalarinin disinda gerceklesen bu
testlerin, cocugun hakiki zeka randimanini gostermesine en-
gel oldugunu ileri sirayorlar. Korku yaratan kosullar altinda,
sinava sokulan her insanin, elde edecegi basar ister istemez
dusecektir. Ama bu insan bir de otistikse, onun korkusu diger
insanlarin hissettikleri korkudan ¢ok farkl ve daha guglit ola-
caktir. Bu nedenle ¢ocugun zeka duzeyini tespit ederken, test
kosullarinin, otistikler agisindan elverisli olup olmadiklar bi-
yuk onem tasir. Simdiye kadar otistik ¢ocuklarin kosullarina
uyan bir test ortami yaratilamadig) icin, zeka testlerinde ¢ikan
sonuglarin fazla bir 6nemi bulunmuyor.

“Baz1 psikomotorik veya 1Q-Testlerinden, icraata dayanan

29 Williams, S. & Harper, J. (1974): A study of etiological factors at critical peri-
ods of development in autistic children. Intern. J. Mental Health, 1974, 3(1),
90-99: Loeben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, 1. & Voigt, E (Hrsg.) (1981):
Autistische Kinder und thre Eltern. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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becerilerde otistik ¢ocuklarin iyi sonuglar elde etmeleri, uz-
manlarin bir kismini asin sekilde iyimserlige stirtikledi. Oysa
sekillerin taninmasi veya birtakim kugcuk sekil parcaciklarinin
bir araya getirilmesiyle alinan randimanlar, bu ¢ocuklarn ge-
lecekleri konusunda iyimser olunabilecegini kanitlamaz” (Aa-
rons & Gittens 1994).

Bu gorise katilan bazi uzmanlar da, otistik ¢cocugun geri
zekali oldugundan o kadar emin gorunuyorlar ki, aciklamala-
rindan sanki bunun tamamen kanitlanmis bir bulgu oldugu
izlenimi ¢ikiyor: “70’1i yillarda otizm ile ilgilenmeye bagsladi-
gimiz siralarda, 1Q-Duizeyinin, otistik ¢ocugun gelisimiyle il-
gili 6nemine fazla deger verilmezdi. Gergekten de, yogun bir
pedagojik tesvik ile bu ¢ocuklardaki iletisim bariyerinin kiri-
labilecegine inanilmaktayd. ... Yirmi yil sonra, 90’l yillarda,
bu dustncenin, o zamanki sirin bir saflig), deneyim ve bilgi
eksikligini yansittigin1 goéruyoruz” diyor Aarons & Gittens
(1994).

Bazi bilim adamlari, Rutter'in kriterlerini daha da genis bir
alana yayarak, otistik ¢ocuklarin, iletisimin her boyutunda so-
runlarla karsilastiklarini ileri surtiyorlar. Buna mimik ve jest-
ler de dahil ediliyor. Boylece otistik ¢cocuk, gevresiyle iletisime
girebilecek her tirli beceri ve yetenekten yoksun bir varlik
olarak kabul ediliyor. Bu teze karsi ¢ikanlar ise, otistik ¢cocuk-
ta bu becerilerin bulundugunu, ama bilingli olarak iletisime
gecmedigini 6ne striyorlar. Otizmin biyolojik bir hastalik ol-
dugunu diistinen cevrelerde, bu goruse pek ragbet edilmiyor.
National Autistic Seciety, otizmin zihinsel bir engellilik oldugu
gorustnde inatla diretiyor. Bu iddiaya kanit olarak, otistik ¢o-
cuklar tizerinde yapilan zeka testlerinden elde edilen sonuglar
gosteriliyor. Aarons ve Gittens'in (1994) belirttiklerine gore,
otistik ¢cocuklarin yaklasik yuzde 6071 50 civarindaki bir IQ’ya
sahiptir, yuzde 20%si 50-70 ve sadece yiizde 20'i 70’in uzerine
cikabilmektedir. IQ’lar1 70’in tizerinde olan otistik ¢ocuklarin
da, yasam boyu yardim ve bakima muhtag kalacaklarinin alt1
kalinca bir ¢izgiyle ¢iziliyor.

Geri zekali olarak tanimlanan otistik cocugun (Delecato
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1975% Aarons & Gittens 1994) “kime gore” geri zekal oldu-
gunu da sorgulamamiz gerekir. Acaba her deliyi kesfetmemiz
mimkin mudir, yoksa akilhlar1 da timarhaneye soktugumuz
oluyor mu? Rosenhan’in merak ettigi soru buydu. llk bakista
bize sagma gelen bu sorular1 Rosenhan’in sormasindaki amacg,
geri zekall olarak tanimlanan ve halk arasinda “deli” olarak
tek bir kategori altinda toplanan insanlarin, deli olduklarin-
dan ne kadar emin oldugumuzu ya da emin clamayacagimizi
kanitlamakt.

Rosenhan ve yanindaki yedi kisi, Amerika’nin Dogu ve Bati
yakalarindaki bes ayr1 eyalette, 12 ayr1 hastaneye muracaat
ederek, telefonla randevu aldilar. Kendilerini hasta olarak ta-
nittilar ve sikayetleri hep ayniydr “Cesitli sesler isitiyorum,
belirgin sesler. Oyle saniyorum ki bana “bos”, “kof” ve “tok”
diyorlar” (Zimbardo 1983). Mesleklerini ve isimlerini gizleye-
rek, bilerek verilen yanlis bilgilerin disinda, s6zde hastalarin
kendileri hakkinda verdikleri diger bilgilerin hepsi dogruydu
ve patolojik olmayan hayat hikayelerini, gecmislerinden basla-
yarak, hastaneye muracaat ettikleri gtine kadar eksiksiz bir se-
kilde anlattilar. Bunun ardindan yapilan muayenelerin sonun-
da neredeyse hepsine “sizofren” teshisi kondu. Sadece bir ta-
nesi icin konulan teshis “manik depresif’ oldu. Bu hastalarin
sizofrenlerden en onemli farky, iyilesme sanslarinin daha fazla
olmasidir. Diger yedisine iyilesme sansi verilmiyordu.

Psikiyatri klinigine sevk edildikten sonra, bu kisiler hemen
hasta rolunti birakip, higbir hastalik belirtisi gostermedikleri
halde, rol yaptiklar anlasilamadi. 4 ile 52 giin arasinda degisen
bir sirenin ardindan, “yalanc1” sizofrenler, simdilik hastalikla-
rinda gerileme tespit edildigi gerekgesiyle taburcu edildiler. Bu
sozde hastalarin psikiyatri kliniklerinden taburcu olmalarini
saglayan Kisiler ise, ya onlarin esleri ya da is arkadaslar1 oldu ve
hi¢bir uzman, onlarin hasta olamayacaklarim dustinemedi.

30 Delecato, C. H. (1975): Der unheimliche Fremdling. Freiburg, in Feuser, G.:
Grundlagen zur Padagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissensc-
haftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstandnis des “frihkindlichen Autis-
mus”. Beltz Verlag, Weinheim und Basel, 1979.
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Rosenhan, teshis konulurken stibjektifligin rolinu goz énu-
ne sermek amaciyla, 1973 yilinda yukaridakine benzer baska
bir deneyi tekrarladi ve psikiyatrik teshislerin ne kadar zayif
temellere dayanan tespitler olabileceklerini bir kez daha gos-
terdi. Ama bu defasinda, boyle bir deneyin tekrar edilecegin-
den hastane personelinin haberi vardi. Baz1 doktorlar, boyle
sa¢ma bir olayin kendi hastanelerinde yasanmasinin mimkin
olamayacagini iddia ettikleri i¢in, ikinci deney birincisinden
daha da 6nemli hale gelmisti. Ug ay icinde cesitli yalana has-
talarin miiracaat edecekleri ve hastane personelini yamltmaya
calisacaklan bildirildigi icin, gozler dort agiliyordu. Amaglan
bu “u¢ kagitcilan” bulup desifre etmekti. Ug ay zarfinda hasta-
neye 193 kisi muracaat etti. Hastalar sistematik olarak ve ¢ok
dikkatli bir sekilde kontrol edildiler. Ciinkii hicbir hataya fir-
sat vermemek gerekiyordu ve 41 kisinin “yalanci hasta” olarak
maskesi dustrildi. Bu kararlarin 19'unda, psikiyatriste baska
bir personel daha eslik etmisti. Oysa Rosenhan hastaneye bu
stre icinde bir tek “yalanci hasta” dahi gondermemisti.

Otistik cocuktaki tuhafliklar
Algilama

Algilama bozukluklari

Algilama olarak adlandirdigimiz fenomen, ¢evreden gelen
sinyal akimlarini beyinde dtizene koyan, birbirlerinden farkli
sinyaller arasinda iliski kuran bir “dazenleme prensibidir”.
Eger bu prensip aksar veya islerligini yitirecek olursa, algila-
nan realitede farklilasma meydana gelir. Algilama sisteminin
aksamasl, ortaya ¢ok ciddi tehlikelerin ¢ikmasina neden olur.
Eger bu durum meydana gelecek olursa, cevremizdeki canli ve
cansiz varliklary, olaylar1 ve hareketleri, mekan ve zaman ilis-
kilerini dogru bir sekilde tespit etme imkanimiz ortadan kal-
kar ve kendimizi bir anda anlamsiz, kaotik bir dunyanin igin-
de buluruz.

136



Sinir sistemimiz, cevremizde meydana gelen her turlu fizik-
sel olaya, biiytk bir hassasiyetle tepki gosteren bir doga hari-
kasidir. Saniyede 100 milyon 1s1k sinyali, gozlerimizden vucu-
dumuza girer ve islem gormek tizere oradan sinirler vasitasiyla
beyne aktarilir. Bunun yani sira sicak, soguk, tat, koku ve ses
tirtinden, daha milyonlarca sinyal, sinir sisteminin igindeki
farkli yollan takip ederek, algilama yeteneginin merkezine, ya-
ni beyine gonderilir.

Farkli sinyaller, biyokimyasal impiilslere cevrilip, bedenimi-
zin her kosesini bir telekominikasyon ag gibi saran sinir huc-
releri tizerinden beyne sevk edildikten sonra, orada analizleri
ve organizeleri yapilmaya baslar. Milyonlarca sinyal bunun ar-
dindan birbirleriyle iligkilendirilir ve uyumlu hale getirilirler.
Saglanan bu uyum, algilanan sinyallere belli bir anlam kazan-
dirir. Otistik ¢ocuklarda ise, boyle bir uyumun saglanamadigy,
bunun sonucunda, ¢ocuklarin anlamsizlasan realiteden kac-
tiklar1 tahmin edilmektedir.

Bilim adamlarina gore otistik ¢ocuklarin “se¢meli algilama”
yetenegi arizalanir. Se¢meli algilama, duyular1 uyaran sinyalle-
rin kaydedilmeleri ve hissedilmeleridir. Bunlar biittin insanlar-
da meydana gelen ve isleme konulduktan sonra kisinin kendi-
sine ozgu siibjektif gerceklige donisttirillen enformasyonlar-
dir. Bettelheim’in (1967) “hicbir seyin talep edilmedigi, aksine
her seyin verildigi altin ¢ag” olarak tamimladig1 bebeklik déne-
mindeki algilama ile yas ilerledikce gelisen algilama yetenegi
arasinda buyuk fark vardir.

Yeni dogan bir ¢cocuk kendisi ve cevresi arasindaki farki al-
gilayabilecek ozelliklere sahip olmadig icin “ben” ile “sen”
arasindaki farki da ayirt edemez. Cevresi, onun igin sadece,
kendi varhiginin da i¢inde yer aldig1 bir “butundir”. Yas: iler-
ledikce, bebekliginin silik yasantilar1 kaybolmaya ve yavas ya-
vas secmeli algilama yetenegi gelismeye baslar. Deneyimleri ve
ogrenme yetenegi sayesinde, ¢evredeki canli ve cansiz objeler
ayirt edilebilir ve algilanan veriler, anlamlarina uygun sekilde
beyinde islem gorurler. Otistik ¢ocuklarda se¢meli algilama,
karsilastirma, degerlendirme ve veriler arasinda dogru secim
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yapabilme islemlerinin yapilamadig1 tahmin edilmektedir.
Cevreden gelen yogun sinyallerin i¢cinde bogulup kalmamak
icin, algilama mekanizmasinin bu duruma “asir1 se¢cmeli” bir
tepkiyle karsilik verdigi 6ne surilmektedir. Bu asir1 se¢meli al-
gilama mekanizmasinin devreye girmesiyle birlikte algilama
perspektifi o kadar daralir ki, duyular sadece ¢ok kiigtik de-
taylar algilayabilirler.

Algilama alanminin kisitlanmasina, sadece gorme duyusunda
degil, isitme duyusunda da rastlandig i¢in, bu ¢ocuklarin bir-
cogunun onceleri sagir olduklar kabul edilmistir. Baz1 ses fre-
kanslarin algilayamazken, bazilarina karsi asir1 duyarliliga sa-
hip olduklar1 goriilen otistik ¢ocuklarin, ozellikle yuksek ses-
leri isitemedikleri gorulmektedir. Yanibasinda bir bardak kiril-
sa, bunun farkina varamayan ¢ocugun, bir kagit hisirtisina ba-
sini gevirmesi, algilama zorlugu cektigine dair belirti olarak
kabul edilmektedir. Giinlik yasaminda bu fenomen, ¢ocuk
acisindan buyiik tehlikeleri igerir. Ciinku algilayamadigy ve
yasam tehlike icerebilecek seslerden sakinmasi mumkiin ol-
maz ve bunlara zamaninda tepki veremez. Bu ytizden degisik
terapilerin, bu tur ¢ocuklar agisindan pek buyuk bir yarar sag-
lamayacagy ileri siirulmektedir.

Algilama, icinde se¢im unsurunun da bulundugu bir streg-
tir ve kisinin motivasyonuyla yakindan alakahdir. Cocugu al-
gilama deneyimleri edinmeye sevk edebilecek tek neden, mo-
tivasyonu arttirici tesvik ve yardimlar olacakur. Ogrenme mo-
tivasyonlar sayesinde, dis diinyaya agilmak i¢in yureklenebilir
ve cevresindeki insanlarla olumlu deneyimler edinmeye hazir
hale getirilebilir. Her ¢ocuk cevresindeki yetiskinleri taklit
ederek bircok sey ogrenir. Algilamasi kisith olan ¢ocuklarda,
bagkalarini taklit ederek 6grenme sevkinin bulunmadig tespit
edilmistir. Bu durum onlarin sosyal iligkilerine gugcli bir darbe
indirir ve genel gelisimlerini buyik ul¢ude aksartir. Isvigreli
psikolog Jean Piaget’nin, normal ¢ocuklarla yaptig1 deneyler,
ortalama iki yasindan itibaren meydana gelen duisince ve ta-
savvurlarin, algilama yetenegi ile degil, taklit yoluyla meydana
geldiklerini ortaya koydu. Taklit girisimleri zihinsel tasavvur
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giictnun ve sembolik oyunlarin temel tasini olusturur. Otistik
cocuklarda, tasavvur ve kavrama yeteneklerini meydana geti-
ren bu temel taslarin eksik oldugu ileri struliir.

70'li yillarda yapilan bazi arastirmalardan yola ¢ikan Herme-
lin (1976),3" erken ¢ocuk otizminde zihinsel arizalarin temel
nedenlerini, algilamadaki yetersiz organizasyon yetenegine
baglamustir ve bu iddiasim temelini olugturmak i¢in bagvurdu-
gu deneyler, “kisa sireli hafiza” yeteneginin arastinilldigi de-
neylerdir. Bu goriisunu aciklayabilmek icin, hafiza psikoloji-
sindeki verilere dayanarak “iki depolu sistemden” yola ¢ik-
maktadir. Bu sisteme gore, enformasyonlar énce “zenzorik
(sinyal alic1) depoya” alinirlar, orada neredeyse higbir degisik-
lige ugratilmadan, ¢ok kisa bir siire i¢in depolanirlar. Daha
sonra buradan “kisa sureli depolama sistemine” aktarilirlar ve
orada degisime ugratilarak, tekrar organize edilirler. Buradaki
depolama suresi, bir dncekinden biraz daha uzundur.

Otistiklerin bir bolimunde, kisa sureli hafizanin kusursuz
isledigi gorulmustir. Bu kusursuzluk o denli ileri bir duizeyde-
dir ki, normal bir insanin 6nemsiz kabul ettigi ve bu yiizden
“kaydadeger” bulunmadig) bircok enformasyon birlikte hafi-
zada depolanir. Fakat daha sonra bu enformasyonlarin aktarl-
dig1 ikinci depoda meydana gelmesi gereken degisim ve orga-
nize olaylar meydana gelmedikleri icin, otistiklerin, basit nite-
likteki enformasyonlar: algilamalar1 ¢ok daha iyi sekilde ger-
ceklesmektedir. Enformasyonlarin karmasiklik derecesi arttik-
¢a, ortaya algilama gugliikleri ¢ikmaktadir.

Bu teoriyi dogrulayan ilk deneylerden biri, O’'Connor ve Her-
melin (1965)* tarafindan gerceklestirilmistir. Bu deneyde, nor-

31 Hermelin, B. (1976): Coding and the sense modalities. In: Wing, L. (Ed.):
Early childhood autism. Oxford: Pergamon Press, pp. 135-168. Wendeler, J.
(1992): Neuere Forschungsergebnisse. In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher
Autismus. Klinische, padagogische und soziale Aspekte. Weinheim und Basel:
Beltz Verlag, 1992.

32 O’Connor & Hermelin, B. (1965): Visual analogies of verbal operations. Lan-
guag and Speech, December 1965. Wendeler, J. (1992): Neuere Forschungser-
gebnisse. In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frihkindlicher Autismus. Klinische, padago-
gische und soziale Aspekte. Weinheim und Basel: Beltz Verlag, 1992.
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mal ve otistik ¢ocuklar, ti¢ farkli yonden birbirleriyle karsilasti-
rildilar. Deney malzemesi olarak basit karton kareler kullamldi
ve diizenleme, hafiza ve seri olusturma testleri uygulandi. Sézsuz
olarak gerceklesen bir testin ardindan, otistik ¢ocuklarin zeka
yasinin 5 yasindaki bir cocugun zeka yasina denk oldugu belir-
lendi. Bu ¢ocuklarin tiimii de, ya ¢ok az konusabiliyorlard: ya
da hi¢ konugmuyorlardi. Bu ¢ocuklar kendileriyle yasit olan
normal ve zihinsel engelli cocuklarla karsilastinldilar. Zihinsel
engelli cocuklar sozstiz bir testten gegiren arastirmacilar, zeka
yaslarinin ortalama 3 oldugunu saptadilar.

Diizenleme testinde, cocuklar farkl buyuklikteki iki karton
kareden, hangisinin, bir ti¢tinciistiyle aym buyikluge sahip ol-
dugunu bulmak zorundaydilar. Hafiza testinde farkh buyuk-
lukte iki kareden hangisinin, onceden gosterilen, ama artik
gormedikleri diger kareye denk oldugu bulunacakt ve buytik-
ten kiicige dogru siralanan bes kareden meydana gelen seri
olusturma testinde, ayni serinin ¢ocuklar tarafindan yeniden
olusturulmasi istendi.

1lk deneyde bitiin ¢ocuklar ayni basariy: elde ettiler. lkinci
deneyde otistik ve normal ¢ocuklarin basaris1 ayni derecede ol-
du, buna karsilik zihinsel engelli cocuklarin basar1 oram di-
siktt. Son deney, kesin sonucun alindig deney oldu. Bu de-
neyde otistik ¢ocuklar, diger iki gruptan oldukea belirgin bir
bicimde kotii sonug elde ettiler. Hermelin'e (1976) gore bunun
nedeni, seri kurallarim taniyabilmede farkh yeteneklere sahip
olunmasidur. 11k iki deneyden basarili sonuglarin alinmasi, otis-
tik cocuklarin resimleri akilda tutabilme yetenegine sahip ol-
duklarini ortaya koymustu. Fakat bu yetenegin, seri olustur-
mada yetersiz kaldig1 goruldi. Otistik ¢ocuklar seriyi meydana
getiren “kurali” ortaya cikarabilmede yetersiz kalmaktadirlar.

Neredeyse ayni sonug Frith (1970)* tarafindan yapilan bir

33 Frith (1970): Studies in pattern detection in normal and autistic children: II.
Reproduction and production of color sequences. Journal of Experimental
Child Psychology. Wendeler, J. (1992): Neuere Forschungsergebnisse. In:
Wing, J.K. (Hrsg.): Fruhkindlicher Autismus. Klinische, padagogische und
soziale Aspekte. Weinheim und Basel: Beltz Verlag, 1992.
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deneyde de elde edilmistir. Bu deneyde karton kareler yerine,
farkli renkte iki kagit kullanilmis ve ¢ocuklarin ontne belli bir
sirayla konulan kagit serilerini, ayni sira ile dizmeleri isten-
mistir. Seriler ya kirmizi-yesil-kirmizi- yesil seklindeki basit bir
kurala dayaniyordu veya higbir bir kurala uymuyordu. Zeka
yaslar1 5-6 arasinda degisen otistik ¢ocuklar ile aynm1 zeka du-
zeyindeki normal ¢ocuklarin karsilastirildigi bu deneyden su
sonuglar elde edildi:

Normal ¢ocuklar, beklenildigi gibi belli bir kurala uyan seri-
leri, duzensiz serilerden daha iyi akilda tutabilmisti ve daha
basarili sonuglar elde etmislerdi. Eakat otistik ¢ocuklarda boy-
le bir farka rastlanmadi. Seriler duzenli veya duzensiz olsun,
her ikisinde de basar1 oran1 degismemisti. Bu sonuglara daya-
narak soyle bir fikir ileri surildii: Otistik ¢ocuklar, serilerdeki
kurali algilayamiyorlar ve bu kuraldan yararlanmayi beceremi-
yorlardi. Oyle gériinuyor ki, énleririe konan elementleri teker
teker hafizalarina kaydedebiliyor ve bunu yaparken, seriyi -
olusturan bir kuralin bulunup bulunmadigim hi¢ disinmi-
yorlardi (Wendeler 1992).

Delecato (1975), otizmin beyinsel bir ariza oldugunu, otis-
tik cocuklarda goriillen davranig bozukluklarinin bu arizadan
kaynaklandigini belirtmektedir. Beyinsel arizalarin yol actig1
algilama bozukluklarinin, sinir sistemi tzerinden sinyallerin
iletildigi yollar1 olumsuz yonde etkilediklerini, bunun sinyal
hatlarinin fonksiyonlarimi kismen veya tamamen bozdugunu
6ne siiren Delecato (1975), otistik ¢ocuklarda gorulen davra-
nislan siniflandirirken, siirekli tekrar edilen davranislarin ar-
dinda, ¢cocugun kendi kendisini “tedavi etme” arzusunun bu-
lundugunu belirtmektedir. Beyinsel arizalarin algilama bozuk-
luklarina yol agtiklarini ve boylece reel diinyamn algilanma-
sinda karmasik bir yol takip edilerek goz, kulak, cilt, burun ve
dil tizerinden baglayip, sinirler vasitasiyla beyne ulasan sinyal-
lerin carpitildiklarini one stiren bu bilim adamy, otistik kabuga
¢ekilmenin bu nedenle ortaya c¢iktigina inanmaktadir.

Dogas itibar ile insanin hala bir ava olarak kaldigini ve in-
sandaki bu 6zelligin yuzbinlerce yildir hi¢ degismedigini savu-
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nan Delecato (1975), modern insanin artik beslenmek icin de-
gil, daha ziyade duyular vasitasiyla algiladig1 sinyallerin pesin-
de kosan bir avci oldugunu ileri siirer ve avin ardindaki temel
gerekcenin, sinir sistemini gelistirmek oldugunu belirtir. Bu
acidan bakinca, otistik ¢ocugun, aramizdaki “en fanatik ve en
bezgin avcl” (Delecato 1975) oldugunu ve “avlanmasini, bitip
tikenmeyen bir yinelemeyle hep aym duygulan tatmak icin
sturdurmek zorunda” (Delecato 1975) oldugunu iddia etmekte-
dir. “Biyolojik Handicap Teorisi'nden” (Feuser 1979) hareket
ederek, cocugun kendi kendisini tedavi etmeye calistig1 yonde-
ki iddiasinin nedeni, olasilikla otistik ¢cocuklarin anlasilmaz ne-
denlerden otiri iyilesebildiklerini inkar edememenin getirdigi
caresizlikten dolay1 ortaya atilan bir dusiincedir. Ama arizal ol-
dugunu kabul ettigi beynin, hangi kosul ve etmenler altinda
duzeldigi konusunda inandirici bir agiklama getirememektedir.
Feuser (1979) de Delecato'nun caresizlik icinde olduguna ve
bu nedenle reel fenomenlerle otizmi ve otistik ¢ocugu tanimla-
maya calisirken, diger taraftan onu insaniistii giiclerin hakimiye-
ti altinda bulunan bir canl olarak goérdugiine dikkat cekmekte-
dir. Delecato (1975), bu caresizligini, “O aramizdaki bir yaban-
adir. Neredeyse insanustii bir gi¢c onu hakimiyeti altina almis
ve kendi kendisini parcalamaya sevk etmektedir” ctimlesiyle
ifade etmektedir. Ama “Otistik ¢ocuk, bu kadar soyutlanarak
gozlemlenir ve davranislarini tanimlamak i¢in kullanilan psi-
kolojik model, toplumdan bu denli kopuk olursa, iste o zaman
onun durumunu ¢6zimlemek i¢in geriye sadece insanustu
gugclere sarilmak kalir” diyor Feuser (1979).

Delecato (1975) otistik ¢ocuklarin zihinsel bozukluga sahip
insanlar olarak kabul edilmelerinin, onlar agisindan daha hayirh
oldugunu ve engelli olarak goruldukleri takdirde, cesitli deza-
vantajlarla karsilastiklarini ileri suruyor. Artik ginumizde bu
gorusin tam tersinin dogru oldugu kabul edilirken, o: “Eger zi-
hinsel bozuklugu bulunan insanlar olarak kabul edilselerdi, bu
takdirde onlara yardim etmek i¢in girisimlerde bulunulurdu.
Ama zihinsel engelli olarak damgalandiklar i¢in toplum tarafin-
dan unutulmaktadirlar” diyerek, otistik ¢ocuga yapilacak yardi-
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min ancak tip alanindan gelebilecegini belirtmektedir. Oysa bili-
niyor ki, toplum engelli kavramina zihinsel bozukluk kavra-
mindan daha olumlu yaklasiyor; ayrica, otistik cocuga yardimel
olunup oluninamasi, sadece kavramlardan kaynaklanmiyor;
onemli olan unsur, neyi nasil tammladigimizdan ziyade, o tani-
min bizlerin i¢inde uyandirdigr duygular ve dustincelerdir.

Asiri segmeli algilama

Lovaas ve d. (1971)3 70'li yillarin baglarinda otistik ¢cocuk-
larda “asin se¢meli” algilamanin bulundugunu ispat edebil-
mek icin bir deney gerceklestirdi. Bu bilim adamlari, deneye
katilan otistik ¢ocuklara, deneyde kullanilan uyarici-komp-
lekslerinden birini algiladiklari zaman bir 6dul verdi. Ama ¢o-
cugun bu odulii alabilmesi i¢in, énce 6zel olarak bu deneyde
kullanmlmak tizere gelistirilmis olan mekanik bir kolu ¢ekmesi
gerekiyordu. Deneye baslamadan once ¢ocuklara ne yapmalari
gerektigi 6gretildi. Deneydeki uyarici-kompleksi isitsel, gorsel
(kirmiz1 isik) ve bir de (bir tansiyon ol¢me aletinin kollugu
uzerinden iletilen) basingsal ti¢ farkli uyaricidan olusmaktay-
di. Butiin sinyaller, mekanik kolun hareket ettirilmesi igin ay-
n1 anda gonderilmekteydi. Ogrenme evresinde basan kriteri
olarak nitelendirilen duzeye ulasilmasinin ardindan, bu kez
sinyaller teker teker gonderilmeye baslandi. Herhangi bir en-
geli bulunmayan ¢ocuklar, tg sinyale de tepki gosterip, meka-
nik kolu cekerken, otistik ¢cocuklar sadece sinyallerden birine
tepki veriyordu. Zihinsel engelli ¢ocuklarsa, bu iki kutup ara-
sinda bir yerde bulunuyorlardi (Wendeler 1992).

Bu deneyin ispatlamaya calistig1 sey nedir? Otistik ¢ocukla-
rin, sadece tek bir sinyale, zihinsel 6zurlt ¢ocuklarin iki veya
uctne ve normal ¢ocuklarin hepsine reaksiyon gostermeleri,

34 Lovaas, O. I, Schreibman, L. (1971): Stimulus overselectivity of autistic child-
ren in a two stimulus stituation. Behavior Research and Therapy, 9, 305-310.
In: Wendeler, J. (1992): Neuere Forschungsergebnisse. In: Wing, J.K. (Hrsg.):
Frahkindlicher Autismus. Klinische, padagogische und soziale Aspekte. We-
inheim und Basel: Beltz Verlag, 1992.
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acaba otistik ¢ocuktaki hangi ozelligi goz 6nune seriyordu? Lo-
vaas ve d. (1971) acgisindan durum ortadadir. Otistik ¢ocuklar
ogrenme evresinde, normal ve zihinsel engelliler kadar dikkatli
davranmamisti. Sinyal-kompleksi i¢inden sadece bir tek sinyali
ogrenebilmislerdi. Bunun nedeni ise sinyallerin farkli duyulara
hitap etmesiydi ve otistik ¢ocuk, se¢meli algilama yaptig1 icin
bunlar arasindan sadece bir tanesini algilayabiliyordu. Fakat
yapilan kontrollerin ardindan, asir1 se¢meli algilamanin, sadece
bir tek duyu modalitesine hitap etmesi durumunda da ortaya
ckugn gorildi. Ornegin yan yana konan ve uzerinde degisik
resimler bulunan kartlar arasindan, 6grenme evresinde olan
otistik cocuklarin, sadece bir tanesine dikkat ettikleri goruldi;
bu da otizmdeki asin selektif algilama bakimindan tipik bir
ozellikti; bu olaya normal ¢ocuklarda hemen hemen hig rast-
lanmiyordu (Koegel ve dig. 1973.%° In: Wendeler 1992).

Aym egilime, gercege yakin pedagojik 6grenme deneylerin-
de de rastlanmis olmasi, otistik cocuklarin bir kisminda asiri
secmeli algilama fenomeninin bulundugunu gosterdi. Lovaas
ve d. (1971) normal ve otistik ¢cocuklara, erkek oyuncak be-
bekle kadin oyuncak bebek arasinda ayirim yapabilmeyi 6gret-
tiler. Butiin ¢cocuklarin, aradaki fark: anladiklarina kanaat geti-
rince, onlar bir teste tabi tuttular. Testden 6nce oyuncak be-
bekler tizerinde degisim yapildi. Bu degisimlere otistik ve nor-
mal ¢ocuklarin, nasil reaksiyon gosterdikleri arastirildi.

Cocuklar, bebegi taniyabilmek i¢in, hangi verilerden hareket
ediyorlardr? Sonugta su veriler elde edildi: Normal ¢ocuklar
bir bebegin cinsiyetini tanimada, daha ziyade oyuncagin basi-
na bakiyorlardil. Buna karsilik otistik ¢ocuklarin ¢ogu bebegin
elbiselerindeki ayrintilardan hareket ederek, oyuncak bebegin
cinsiyetini tespit etmeye ¢alisiyorlardi. Ornegin ayakkabilarina
bakarak bunu yapmaktaydilar (Wendeler 1992). Oysa oyun-

35 Koegel, R. L. & Wilhelm, H. (1973): Selective responding to the components
of multiple visual cues by autistic children. Journal of Experimental Child
Psychologie, 15, 442-453. In: Wendeler, J. (1992): Neuere Forschungsergeb-
nisse. In: Wing, J.K. (Hrsg.): Frithkindlicher Autismus. Klinische, padagogisc-
he und soziale Aspekte. Weinheim und Basel: Beltz Verlag, 1992.
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caklarin uzerindeki elbiseler, degistirilmisti. Normal ¢ocuk, el-
biseleri, ayakkabilan dikkate almadan, bebegin yuzine baka-
rak, onun erkek mi yoksa kadin mi1 oldugunu tespit ediyordu.
Buna karsilik otistik cocuklar, bebeklerdeki detaylar akilda tu-
tarak Kkarar veriyordu. Benzeri asir1 se¢meli algilamalara, otis-
tik cocuklarin gunlik yasamlarinda da rastlaniyor. Lovaas ve.
d. (1971) bir oglan ¢ocugunu buna érnek olarak gostermekte-
dir. Bu ¢ocuk, eger babas1 gozliguntu takmamissa, ona kars:
higbir reaksiyon gastermemekte, ama gozliguni takinca, bu-
yuk bir seving icinde ona kosarak sarilmaktadir.

Algilama yetenegindeki kisithlik, cocugun dinyasin da kisit-
layan bir ozelliktir. Bu kimi zaman ¢ocugun diinyasini o kadar
kisith bir duruma getirir ki, sanki diinyay: bir borunun icinden
takip ediyormus gibi olurlar. Bu ytizden, bu kisith alandan bir-
cok objeyi aym anda algilayabilmesi icin objelerin arasindaki
mesafenin kiicitk olmas1 gerekir. Mesafe arttik¢a algilama alam
icindeki obje sayis1 azalir. Bu diistincelerden yola ¢ikan bilim
adamlar, baz1 otistiklerin 6zel alanlara buyiik ilgi duymalarim
ve bu alanlarda normalin tzerinde bir basar1 saglamalarini,
“asir1 secmeli algilama” yetenegine baglamaktadirlar.

Algilama Bozukluklar:

Cisim ve insanlar: Dokunma, yalama ve koklama.

Bedenle asirt ilgilenig (yerde sirinme, vicudunu yoklama ve dokunma).
Bazi seslere byik hayranlk duyma.

Miizikten hoslanma (sarki soylerler).

Galkanti halindeki sudan hoslanma (deniz, irmak, su birikintisi).
Sureklilik ihtiva eden diginceli bir tavirla etrafa bakma.

Gevreye karsi reaksiyon gostermeme.

Sagr veya isitme engelli gibi gérinme.

Agrilara ve soguga karsi duyarsizlk.

Karanlk odada oynayabilme 6zelligi.

Reel tehlikelerden korkmama (yukseklik, ates, trafik vb.).

Sekil 6. Otistik cocuklardaki algilama bozukluklari (Kaynak: Feuser 1979)
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Ses algilamalan

Daha o6nce de belirtildigi gibi otizmden 6nce, cocugun sagir
oldugundan kusku duyulur. Ozellikle yuksek seslere karsi
hicbir reaksiyon gostermemeleri, isitme organlarinda bir anza-
nin bulundugu kanisina yol agar ve bu yonde tedavi gortrler.

Otistik ¢ocuklarin bazi seslere karsi buyuk ilgi duyduklar,
bazilarindan ise korktuklari saptandi. Sevmedigi sesler ¢cocu-
gun icinde olumsuz duygular m1 uyandinyordu, yoksa isitme
organinin bu seslere karsi belli bir duyarliligi m1 vardi? Bu so-
rulara simdiye kadar kesin bir cevap bulunamadi. “Baz1 otistik
cocuklar her tiirlu ses karsisinda huzursuzluk duyarken, bazi-
lar1 sadece belirli seslerden huzursuz olurlar; érnegin bir ada-
min oksirmesinde oldugu gibi. Bazen bu sesleri kendilerinden
uzak tutabilmek i¢in kulaklarini simsiki tikar, bazen de soyle-
nenleri duymazlhktan gelir ve istemedikleri bir ziyaretciyi boy-
lece baslarindan savmak isterler” (Aarons & Gittens1994).
Cocuk “sanki bazi durumlarda, sesin hangi taraftan geldigini
tespit etmede de guglik cekmektedir” (Wingl992). Sagir zan-
nedilmelerinin bir diger nedeni de budur.

Ritdeller, motorik davranislar ve zeka

Sybil Elgarin 8 yasindaki Graham hakkindaki su sozleri, bu
cocugun akli dengesinin bozuk oldugu duygusunu uyandin-
yor: “lki y1l énce okula geldi. llk haftalar, uzun stren qighk
atma ve bagirma ile gegirdi. Anlamsiz bazi isteklerini dile ge-
tirdi: “Sardalya ve sut istiyorum”, “Havalanmak istiyorum”,
“Al¢almak istiyorum”... Hala altim kirletiyor ve elleriyle ye-
mek yiyordu. ... Bir yerden bir yere giderken dizlerinin tzeri-
ne cokuyor ve emekliyordu” (Elgar 1992).%

Graham'in belki gercekten beyninde biyolojik bir arizas: var-
di. Bunu bilmiyoruz. Fakat otistik ¢ocuklarin temel davranis

36 Elgar, S. (1992).: Unterricht mit autistischen Kindern: J.K. Wing (Hrsg.):
Frahkindlicher Autismus. Klinische, padagogische und soziale Aspekte. Beltz
Verlag, Weinheim und Basel.
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bicimi kendilerini cevreden geri cekmek ve cevrelerinde mey-
dana gelen degisimleri gormezlikten gelmektir ve gerceklestir-
dikleri her davranis ritielden bagka bir sey degildir. Bu yolla
her tirli degisimden duyduklar korkuyu bastirmaya ¢ahisir.

Otistik ¢ocuk, ritiiellerin ¢ocugudur. Her davranisi belli bir
prensibe dayanir. Ritueller sayesinde ¢evre sabit tutulmaya
cahsilir (Kanner 1951).% Fonografik ve fotografik kisilik su-
rekli olarak tekrarlanir. Bu bir muzik parcas1 veya bir masal
plagy olabilecegi gibi, surekli sekilde tekrar edilmesi istenilen
bir 6yku de olabilir. Ama yan yana duran iki masanin kenar-
larina dokunmak ve onlan birbirlerine yanastirarak ayni hiza-
da olmalarin saglamaya calismak da, bu turden ritteller ara-
sinda yer alabilir (Feuser’in 1979). Otistik ¢ocuklarin rituel
repertuari sinirsizdir. Her davramns, her hareket bir rittiele do-
nusebilir. -

Otistik cocugun bu davranisi bize pek yabanci degildir.
Hangimiz kiictikken ortada hicbir sey yokken korku duyma-
dik ki? Hangimiz “6ctlerden” korunmak ve korkumuzu bas-
tirmak maksadiyla, yorganin altina gizlenmedik? Bu da bir tur
cevreden geri cekilmek ve orada, yorganin disinda meydana
gelen degisimleri gormekten kacip, korkunun bastirilmasi de-
gil miydi? Aradaki tek fark, otistik cocugun, bu korkuyu su-
rekli yasamasidir. O, surekli yorgammn altinda saklanan korku
dolu bir ¢ocuk olarak da gorulebilir. Bizim problemimiz, o go-
runmeyen yorganin altindan, otistik ¢ocugu nasil ¢ikarabilece-
gimizdir.

Cocuktaki degisim korkusunun, motorik aksakliklara yol
actig1 da ileri surulmektedir (Feuser, 1979). Cevrenin degis-
memesi icin buiytk bir ugras veren ¢ocuk, eger ahstig1 ortam-
da en ufak bir farklihk meydana gelirse, krizi andiran ¢ok gi¢-
It ve yogun duygusal ¢alkantinin i¢ine duger. Saatlerce bagir-

37 Kanner, L. (1951): The conception of wholes and parts in early infantile au-
tism. In: Amer. ]. Psychiat. 108 (1951), S. 23-26. In: Feuser, G. (1979):
Grundlagen zur Paedagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissentsc-
haftlich-erziehungswissenischaftlichen Verstaendnis des frihkindlichen Autis-
~:us. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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Motorik Basmakalip Davranislar

Ritmik sallanma, bag sallama, bag bir yere vurma (kendisine zarar verinceye kadar).
Cisimleri tiklatarak ses ¢ikarma (genellikle ritmik bir gekilde).
Kuguk cisimleri devaml bir sekilde firildak gibi dondirme.

Bakinca sanki bir anlam ifade eden basmakalip hareketter (elin yemin ediyormus gi-
bi havaya kaldirimas: ve dondurilmesi, avuglarin igine bakma, kiilerin sirtlarina sir-
tina dokunma vb.).

Ayak parmaklarinin ucunda yirime.

Hoplayarak, ziplayarak yirime.

Sekil 7. Motorik ve basmakalip davramiglar (Kaynak: Feuser 1979).

ma, tepinme, bagkasina ve kendine dénuk saldirganhik (6rne-
gin ortada hicbir neden yokken, elini ve bilegini 1sirmasi veya
yuzunu tokatlamasi) otistik ¢ocuklarda surekli olarak gortilen
davranislardir. Bu krizlerden tek basina kurtulmasi mumkun
olmaz. Sanki i¢inden bir ses ona emir verir ve telkinde bulu-
nur. Icinden gelen sese kulak veren ¢ocuk, canini yakmaya de-
vam eder. Boyle bir krizi sona erdirebilmek i¢in, distan muda-
hale etmek zorunlu olur.

Ne tuhaftir ki insanlarla iletisim kuramayan ¢ocuk, nesneler-
le ¢ok rahat bir iligki kurar. Sanki ¢evresiyle kuramadig iliski-
nin, i¢ diinyasinda actig1 boslugu, nesnelerle “arkadashk” ku-
rarak gidermeye calisir. Kanner (1944) bunu “good relations to
objects” olarak tammlamistir. Cevresindeki esyalar1 kendisine
dost edinen ¢ocuk, nesnelerle olusturdugu iliskilerde birbirin-
den ¢ok farkh ve genis bir duygu birikiminin sahibi oldugunu
gosterir, ama bu duygularini insanlara yansitamaz. Bunun 6te-
sinde, cocugun goziunde insanlar, birer cansiz objeler gibidir.
Feuser (1979) bu olay: soyle ifade eder: “..., bizim egittigimiz
cocuklarda da ¢ok sik rastladigimiz bir olay, da, insanlar1 veya
onlarin ellerini birer aletmis gibi kullanarak, baskasinin yardi-
mi1 olmadan ulasamadiklar1 hedeflere ulaginaya calismalaridir.”

Fischer (1965) “Otistik cocugun zeka dtizeyini, okul ¢agina
gelinceye kadar guvenilir sekilde belirlemek imkansizdir” der-
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Zorunluluk iceren Davraniglar

Kugtk cisimleri toplama ve biriktirme.

Kiguk boceklerle ilgilenme.

Gesitli cisimlerin veya resimlerin her zaman ayni diizen ve siralama iginde dizilii.
Hep ayni cisimlerle oynama.

Belli bir diizenin zorunluluk iginde korunmast.

Aliskanlik haline gelen davraniglarin ayni sekilde zorunlu bigimde tekrari.
Dizenin degisimine hirgin ve agresif bir bicimde karsi koyma.

Yeni seylerin 6grenilmesine izin vermeme.

Sekil 8. Zorunluluk duygusundan kaynaklanan davranislar (Kaynak: Feuser 1979).

ken, Rutter (1978), zeka duizeylerini 6lgerek, cocuk hakkinda
onemli ipuclarina ulasilabilecegini ileri siirer ve otistik ¢cocuk-
lardan ¢ogunun, normalin altinda bir zeka seviyesine sahip ol-
dugunu belirtir. Oysa Fischer (1965) s6z konusu ¢ocuklardan
licte birinin normal, hatta asir1 zeki cocuklar olduklarini iddia
etmektedir.

Kanner ve Eisenberg, cocuklardaki psikopatolojik durumun
duygusal iliski eksikliginin yarattig1 bir sonug¢ oldugunu du-
sinmuslerdi. Buna karsin van Krevelen (1952)3 otizmin,
“duygusal arizalarin meydana geldigi oligofreni (kalitimsal ne-
denlere dayal geri zekalihk)” oldugunu iddia etmistir. Weber'e
(1966)* gore erken gocuk otizmi, genellikle “gercek oligofre-
nidir”. Rutter (1978) ve DeMyer (1973,%° 1974)*" Weber'in bu

38 Van Krevelen, D. A. (1952): Early infantile autism, in: Z. Kinderpsychiat. 19
(1952), S. 91-97: in Feuser, G. (1979): Grundlagen zur Paedagogik autistisc-
her Kinder. Zum gesellschaftswissentschaftlich-erziehungswissenschaftlichen
Verstaendnis des frihkindlichen Autismus. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.

39 Weber, D. (1966): Zur Aetiologie autistischer Syndrome im Kindesalter, in:
Praxis der Kinderpsychologie und Kinderpsychiatrie, S. 12-18, in: Feuser, G.
(1979): Grundlagen zur Paedagogik autistischer Kinder. Zum gesellschafts-
wissentschaftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstaendnis des frihkindlic-
hen Autismus. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.

40 DeMYER, M. K. (1973): Prognosis in Autism: a follow-up study, in Journal of
Autism and Childhood Schizophrenia 3, S. 199-246, in: Feuser, G. (1979):
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ditstncesini kamtladiklarina inanmaktadir (Feuser 1979). Fa-
kat bu iddialara karsi ¢ikanlar da vardir. Rutter (1978) ve
DeMyer (1973) otistik ¢ocuklarda tespit edilebilen zeka gelisi-
minin norrnalden farkh oldugunu ve bu farkhligin, agir dere-
celi geri zekahliga kadar varabildigini, cesitli testlerden elde et-
tikleri sonuclara dayandirmaktadirlar. Ama otistik ¢ocuklarin
test edilebilirlikleri ayrn bir problem yaratmaktadir. lletisim
kurulamayan bu ¢ocuklar iizerine yapilan testler, ne kadar iyi
bir sekilde tasarlanmis olurlarsa olsunlar, daima elestiriye acik
yonleri igerirler. Bu bakimdan test sonuglarindan yola ¢ikila-
rak ¢ocugun zeka duzeyini 6l¢gmek pek mumkun gibi gortn-
muyor. Hatta zeka testlerinin normal insanlarda bile tatbikati-
na kuskuyla bakilirken, otistik ¢ocuklara nasil bir zeka testi
uygulanabilir sorusu tatmin edici sekilde cevaplandirilamiyor.
Otistik ¢ocuklarin bazilarinda motorik yeteneklerin ¢ok iyi
gelistigi gorulmektedir. Esyalar1 kullanirken normalin tzerin-
de bir beceriye sahiptirler. Ornegin zar, degisik oyuncak, ten-
cere gibi cisimleri, kenarlar1 veya koseleri tizerinde buiyuk bir
beceriyle bir firildak gibi dondutirebilirler. Cisimleri parmakla-
riyla tiklatarak, ¢ikan sesi buyuk bir zevk ve ilgiyle dinlerler.
Ayak parmaklarinin uglarinda, gériinmeyen bir sinirla cevrili
alan icinde yurudukleri pek sik gorilur. Gozlerini ellerinden
hi¢ ayirmadan, parmaklariyla tuhaf hareketler yapar veya bas-
larini dairesel bir hareketle durmadan cevirirler. Bu hareketle-
rin ardinda yatan gerekgelerin neler olduklarini bilmiyoruz,
ama degisim korkusunun motorik aksakhklara yol acabilecegi
tezi boylece gecerliligini yitirmektedir, ¢iinkt bu korku, he-
men hemen butun otistlerde vardir. Tahminlere goére ¢ocuk,
bu tur davranislarla cevredeki degiskenligi gormezlikten gel-

Grundlagen zur Paedagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissentsc-
haftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstaendnis des frihkindlichen Autis-
mus. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.

4] DeMYER, M. K. (1974):The measured intelligence of autistic children, in Jo-
urnal of Autism and Childhood Schizophrenia 4, S. 42-60, in: Feuser, G.
(1979): Grundlagen zur Paedagogik autistischer Kinder. Zum gesellschafts-
wissentschaftlich-erziehungswissenschaftlichen Verstaendnis des frihkindlic-
hen Autismus. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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meye ve kendi monoton dunyasini sabit tutmaya calismakta-
dir. Bagka bir iddiaya gore biittin bunlarin ardinda, zihinsel bir
bozukluk bulunmaktadir. Algilama yetenegindeki bozuklugun
da, bu davranislara yol acabilecegine inaniimaktadir.

Bu kadar ¢ok belirtinin bulunmasina ragmen otizmin teshisi
yillar alir. Bir ¢cocugun otistik olup olmadigina karar verebil-
mek i¢in, o cocugun bebeklik ¢agindan itibaren gozlemlenmis
olmasi gerekir. Bircok otistik davranis, yas ilerledikce degisi-
me ugrar ve hatta tamamen ortadan kalkabilir. Bunlarin yerine
yenileri ortaya cikabilir. Eger cocuklugun erken donemleri
hakkinda yeterli ve dogru bilgi yoksa, otizm teshisini koymak
daha da zorlasir. Erken ve dogru bir teshis i¢in, sadece Kanner
kriterlerindeki birinci temel belirtinin saptanmasi yeterli ol-
maz, bunun yani sira ikinci temel belirtinin de tespit edilmis
olmas1 gerekmektedir. Ama ikinci temel belirti, ilk on iki ay
icinde degil, yasamin ikinci yilindan itibaren ortaya ¢ikar ve
boylece tedavide gereksinim duyulan zamandan buytk kayip-
lar verilir. En iyi yontem ebeveynin, ¢ocugun gelismesini ob-
jektif bir gozle takip etmesi ve normal kabul etmedigi durum-
larda mutlaka bir uzmanin bilgisine basvurmasidir. Cinki
otizmin en iyi ilaci, erken davranmaktir.

Degisim korkusu

John Locke (1632-1704), “Her tirlu bilginin temeli deneyi-
me dayanir” diyordu (Geulen 1982). Deneyimler, bitan top-
lumlarda veya kiltirlerde farkhdir, bu nedenle toplumlarin
temel degerlerinde farklilik vardir savinl ileri suren Locke, aile
egitiminde liberal bir pedagojinin nasil olmasi gerektigini de
belirtti ve onun ortaya koydugu bu pedagojide, tabii ki sosya-
lizasyon teorisinin izleri vardi. “Locke’un argiimanlarina, Da-
vid Hume (1711-1776) tarafindan derinlik kazandirildi. Hu-
me, her tirlu tasavvurun, duyu algilamalarinin veya bunlarin
kombinasyonlarinin bir géruntiisi oldugu teorisini 6ne surdu.
Realiteyi, algilamadigimiz anlarda da varhgini surdardugu bi-
cimindeki varsayimimiz, sadece bir inanca dayanmaktadir ve
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bu inang, stuirekli sekilde meydana gelen algilamalar sayesinde
beslenmektedir” (Geulen 1982).

Hume’un, realitenin varligini koruduguna dair insandaki var-
saytm, otistik ¢cocugun davramislar1 hakkinda ilging bir fikir gibi
geliyor bana. Bilim adamlarinin bircogu, otizmin bir algilama
problemi oldugunu 6ne stirmektedir; bunun yani sira ¢ocukta
algilama problemlerinin bulundugunu kabul eden bilim adam-
larinin sayisi hi¢ de az degildir. Gergekten de otistik ¢ocuklarla
yapilan bazi deneyler veya onlarin gostermis olduklar reaksi-
yonlardan, akustik ve gorsel algillama sorunlariyla kars: karsiya
olduklar1 gorulir. Hume'un diistiincesinden yola giktigimiz za-
man. otistik ¢cocugun realitenin varligindan kusku duymasi ge-
rekir. Cunki algilama bozukluguna sahip olan bu ¢ocuk, reali-
teyi normal bir ¢ocuk gibi algilayamaz ve bu yuzden, realitenin
varligindan emin degildir. Ama diger taraftan, varhgimin kont-
rol edilmesini ve “orada” oldugunun bilinmesini ister. Eger
bundan emin olmazsa, bu kez kendi varligindan da kuskuya
dusecektir. Bunun icin kendine 6zgii birtakim tuhaf hareketler
gelistirir. Devaml olarak tekrarlanan bu hareketler sayesinde,
kisithi olan algilama alanim korumaya calisir ve boylece, realite-
nin ortadan kaybolmadigini surekli bir sekilde yoklar ya da
onun varligina olan inanciny, bu algilamalar sayesinde korur.

Cocugun degisimlere karsi duydugu korkuyu da bu sekilde
acitklamak mumkundir. Etrafindaki her seyin degismesinden
korku duymasi demek, realitenin degismesinden korku duyu-
yor anlamindadir. Algiladig realitenin degismesine engel ola-
bilmek icin, basmakalip davranislar sayesinde, algilayabildigi
realitenin kalicithgina kendisini inandirma ¢abasi i¢ine girer. Bir
taraftan strekli tekrarlanan hareketlerle hep ayn realite alg-
lanmaya calisilir, boylece degisimin meydana gelmemesi sagla-
nir. Diger taraftan da surekli olarak hi¢ degismedigini algiladig1
realitenin varligindan emin olur. “Hume’un o6zellikle 6n plana
cikarilmasi gereken teorisi, algilamalar1 birbiriyle baglantili
kavramlar olarak tanimlamasidir: Ona gore algilamalar, azami
duzeydeki dis kosullarin - benzerlik, yasantilarin zaman ve me-
kan bakimindan yan yana olmalar (kontiguite) veya zaman
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sureci icinde pes pese olugmalari- birbiriyle baglantil olduklarn
cagrisimini yapmasidir. Bunlar, pes pese ve sik¢a olusan iki ya-
santinin olusturdugu subjektifliktir. Boylece her turlu kavram
serileri, kararlar, dustinceler ve tutumlar dis olaylarin tekrar-
lanmasiyla meydana gelen aliskanliklardir” (Geulen 1982).
Otistik ¢ocuk bu olay: tersine gevirmektedir. O, dis olaylarn
tekrarlanmasin1 beklemek ve bunlara alismak yerine, kendisi
birtakim tekrarlamalar yapmakla, dis dunyadaki duzensizligi
duzene koyma ¢abasi igcindedir. Otistik ¢ocuklarin “diizenli”
cocuklar olduklarini gosteren bir¢ok ornek vardir. Bu da onla-
rin pesinde olduklar seyin, diizen oldugunun bir gostergesidir.
Cevresinde meydana gelen olaylar, cocugun kafasim karstira-
cak derecede karmasiktir ve o bu olaylara, ritmik hareketler,
ritmik konusmalar, ritmik jestler ile bir diizen getirmeye ¢alis-
maktadir. Ama onun aradig1 diizen statik ve kati bir duzendir.
Her turlti degisimin yasak oldugu ve en ufak degisimin buyuk
korku yarattig), hakimiyetin kayitsiz sartsiz kendisinde olmasi
gerektigine inanan bir cocugun aradig dizendir. Belki de cev-
renin kendisine acimasiz davrandigina inanan ¢ocuk, kendi i¢
dunyasinda acimasiz bir diktatér olmustur!

Konusma

Konusmasindaki tuhafliklar

Once, normal bir cocukta konusma yeteneginin nasil gelis-
tigine kisaca bakalim, ardindan otistik ¢ocuklarda goriilen
aksakliklar1 ele alalim. Normal bir ¢ocugun konusma yetene-
ginin nasil gelistigini Kaplan & Kaplan (1970)* su sekilde
acikliyor:

Konusma yetenegi ilk ¢iglik ile baslar. 11k t¢ hafta icinde re-
pertuar oldukca kisithdir. Aglarken ses tonunda yaptig1 ufak
tefek degisimler sayesinde, annenin dikkatini ¢ekilir. Ses tonu-

42 Kaplan, E. L. & Kaplan, G. A (1970).: Is there such a thing as a prelinguistic
child? In: P G., Zimbardo (1983): Psychologie. Springer Verlag, Berlin, He-
idelberg, New York, Tokyo.
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nu degisime ugratarak, durumunun iyi veya kotu oldugunu
anlatabilir. Ugtincu hafta ile doért-bes ay arasinda “sozde” qig-
liklar atmaya baslar. Bunlar basit ¢ighiklar olarak nitelendirile-
mez. Frekanslar1 ve sureleri birbirlerinden farklhdir. Bunlar
gerceklestirirken konusma organlarim kullanir. “Cocuk ilk iki
-t¢ ay icinde, dildeki her turlu sese sahip olur. Bu sanki ko-
nusma organimn genel bir kullanimini andirmaktadir. Yani
cocuk, bu evrede hentiz bilingli sesler cikaramaz, ama cok de-
gisik rastlantisal sesler ¢ikarabilir” (Zimbardo 1983). lki ya-
sindan itibaren ¢ikarabildigi sesler iyice artmis ve zenginlik
kazanmistir. Sesler arasinda belli bir iliski bulundugu da goz-
den kagmaz. Artik rastlantisallik ortadan kalkmis, cocuk bi-
lingli sesler ¢ikarmaya baslamistir. Ama bunlar zor anlasilhir.
Bu nedenle “geveleme” déneminden soz edilir.

Yapisal ozellige sahip bir konugmanin baslamasi, yaklasik
bir yas civarinda gerceklesir. Daha onceki konusma donemi,
cocugun anlasilabilen ilk kelimeleri telaffuz etmesiyle yavas
yavag sona erer. Ancak konusmaya baslamadan énce ¢ikarilan
seslerle, gercek anlamda telaffuz edilebilen seslerin olugmasi
arasinda herhangi bir baglantinin olup olmadig bilinmemek-
tedir. Piaget (1946),” alt yedi yaslarina kadar gecen sire icin-
de, distinme yetenegiyle ilgili baz1 zihinsel operasyonlarin
kullanilabilir duruma geldiklerini tespit etmistir. “Bu gelisimin
sonunda analitik algilama yeteneklerinin gelismesi tamamlan-
mis olur. Konusma yetenegi de asag1 yukari tamamen elde edi-
lir“ (Oerter & Montada 1982).

Biyolojik nedenler

“Konus ki, seni gorebileyim!” Aristoteles’in bu ciimlesi,
otistik ¢ocugu tam onikiden vuruyor. Bizimle konusmadig1
veya konusamadi) i¢in, onu “gdéremiyoruz”. Ama acaba o bizi
ne kadar gorityor? Konusamayan otistin, konusulani anlama-

43 Piaget, J. (1946): Psychologie der Intelligenz. Rascher Verlag, 1946, in: Oerter,
R. (1982): Moderne Entwicklungspsychologie. Ludwig Auer Donauwérth
Verlag, 19. Aufl..
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dighr dogru degildir. Otistik ¢ocuklarda konusma yetenegi ak-
sar veya gec gelisir, hatta bazi1 durumlarda hi¢bir zaman konu-
samazlar. Bunun ardinda biyolojik nedenler olabilir mi? Bugu-
ne kadar bu sorunun cevabi bulunamadi. Darby (1976),* 28
ayn klinikten gelen ve uzerlerinde otopsi yapilan 33 otistik
cocuk hakkinda tutulan raporlardan so6z etmektedir ve bu ra-
porlara dayanarak, konusma aksakliklarinin, beynin konusma
merkezindeki fizyolojik arizalardan kaynaklanmis olabilecegi-
ni belirtmektedir. Bu iddianin en zayif yonu, Darby'nin (1976)
bu ¢ocuklar1 hi¢ gormemis olmasindan kaynaklaniyor. Rapor-
lardan elde ettigi bulgulardan hareket ederek, vardigi sonuca
kendisi de kuskuyla baktigini zaten belirtiyor. Cesitli klinik-
lerde kaleme alinan bu raporlar arasindaki biytik farklara dik-
kat cekiyor. Bunlar inceledikten sonra, ¢cocuklarin buiyuk bir
kisminin “limbik sisteminde” ve beynin konusma merkezinde
fizyolojik hatalarin bulundugunu tespit ettigini belirtiyor. Bu-
radan yola ¢ikarak konusma yetenegindeki aksakliklarin biyo-
lojik nedenlere baglanabilecegini dustiniiyor.

Lennenberg (1969),% genel olarak her ¢ocugun, bedensel
yonden belli bir olgunluga erismeden 6nce, konusamadiklari-
na dikkati cekerek, konugsma yeteneginin biyolojik faktorlere
dayanan bir gelisim oldugunu, motorik gelisimle zihinsel geli-
sim arasinda bir baglanti bulundugunu belirtir. Ama otistik
cocuklarin bircogu motorik ozellikler bakimindan tamamen
normal bir gelisim sergilemelerine ragmen, konusma yetenegi-
ni kazanamazlar. Ayrica bu siradisiigin ardinda biyolojik ne-
denlere dayanan zihinsel bozukluklarin bulunabilecegi ve bu
nedenle konusamadiklar1 da kanitlanmis degildir. Bircok aras-
tirmanin sonuglarina bakildigi zaman, ¢ocuklarin pek azinda
bu tir anzalann tespit edilebildigi, buna karsihik bircogunda
herhangi bir arizanmin bulunmadig) gorulmektedir.

44 Darby, J. K. (1976): Neuropathologic aspects of psychosis in children. J. Au-
tism Childh. Schizophrenia, 6 (4), pp. 339-352.

45 Lennenberg, E. H. (1969): On explaining language. Science, 164, 635-643, in:
Zimbardo, P G. (1983): Psychologie. Springer Verlag Berlin, Heidelberg, New
Yor, Tokyo.
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Ricks’in (1972)% su tespiti de ilgingtir: Konusma dénemin-
den once, ¢ocugun ¢ikardigl bebeklere 6zgu ses tonlarinda,
normal ¢ocuk ile otistik ¢ocuk arasinda bir fark gorulir. Otis-
tik bebekler sesleri ¢ikarirken, bunlar1 “telaffuz” eder gibi be-
lirgin bir sekilde disariya aksettirirler; buna karsilik normal
bebekler, belirgin olmayan ses tonlar1 ¢ikarabilirler (Loeben-
Sprengel, Soucos-Valavani, Voigt). Bu iki fenomen arasinda
nasll bir iligski oldugu heniiz bilinmemektedir.

Gevreden bilingli kopus

Eisenberg & Kanner (1956),” otistik ¢ocuklarda konusma
yeteneginin yaklasik 20 aylik oluncaya kadar normal sekilde
gelistigini soylemislerdi. Literatirde ¢ok rastlanan bir baska
olay da, bir¢ok ¢cocugun once normal sekilde konusmaya bas-
ladig), ama daha sonra bunu yitirdikleridir.

Annesinin anlattigina gore Laurie, erken ¢ocukluk déne-
minde, normal bir ¢cocuktan farkh bir gelisim gostermemisti.
Cevreden korkmuyor, hatta “otistik ¢ocuklar oyun oynamaz”
kriterine ters duisen davraniglar sergiliyordu. Sevimli bir cocuk
olusundan 6turt, annesi onunla gurur duyuyordu. Laurie'nin
bir giizellik yarismasinda birincilik elde etmesi, annesini se-
vindirmisti.

Laurie, 15 aylikken konusmaya basladi. Ama higbir zaman
ne “anne” ne de “baba” demisti. lki buguk yasina girdiginde,
bakicisi aniden gorevinden ayrildi. Yerine yaslh bir bayan baki-
c1 gecti ve Laurie’yle dort yasina gelinceye kadar ilgilendi. 11k
bakicisindan ayrilir ayrilmaz Laurie, o zamana kadar butun
ogrendiklerini unutinaya baglad.

Laurie, belki bakicisi olan kadinin ayrilmasindan sonra bir

46 Ricks, D. M. (1972): The beginning of verbal communication in normal and
autistic children. M. D. Thesis, London.

47 Eisenberg & Kanner (1956): Early infantile autism 1943 - 1955, in: Amer. J.
Orthopsychiat. 26 (1956), S. 556-566: in Feuser, G. (1979): Grundlagen zur
Paedagogik autistischer Kinder. Zum gesellschaftswissentschaftlich-erzi-
ehungswissenschaftlichen Verstaendnis des frihkindlichen Autismus. Beltz
Verlag, Weinheim und Basel.
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otist olmustu, ama bu olay1 bize aktaran Bettelheim (1967),
bu konuya bir agikhik getirmiyor. O zamana kadar, cocugunun
normal gelistigine inanan anne, bakicinin ayrilmasindan bir-
ka¢ gun sonra Laurie'de ilk degisimlerin meydana geldigini
soyluyor:

Laurie 6grendigi kelimeleri artik kullanmiyordu. Bunlarin
yerine, anlasilmaz tuhaf sesler ¢ikariyordu. Bir gin aniden
hayvan sesine benzeyen sesler ¢ikarmaya baglayinca, annesi
cok kizmis ve sinirlerine hakim olamayarak, ¢cocugu dovmiis-
ti. Bunu yaparken de sinirli bir ses tonuyla ¢ocuga “susmasi-
n1” emretmisti. Iste Laurie, o andan itibaren bir daha tek bir
kelime dahi konusmadi. Bu olaydan kisa bir siire sonra, tuva-
let denetimini de yitirmis ve giderek artan sekilde dis diinya-
dan kendini soyutlamaya baslamisti. Bu olumsuz gelisme La-
urie alt1 yasina bastiginda doruk noktaya varmistu.

Baslangicta normal bir ¢ocuk gortntimunde olan, ama daha
sonra radikal bir sekilde degisen ve cevresine karsi tamamen
yabancilasan Laurie’den olumlu bir davramis gormek artik
mimkun degildi. Elbiselerinin diugmelerini kopanyor, duvar
kagitlarimi yirtiyordu. Eline bir bez parcasi gecince, bunu kii-
ciicuk parcalara ayinyordu. Bettelheim (1967), cocugun Orto-
genetik Okulu'na getirilmesinden sonra da, buna benzer dav-
ranislar gosterdigini soyluyor. Sadece bez parcasi yerine, kagt-
lar ayn1 boyuttaki ufak parcalara ayiriyordu. Kendisiyle konu-
sulunca suratini baska yone ceviriyor, hirginlasiyor veya bos
gozlerle ellerine bakiyordu. Giderek artan bigcimde i¢ine kapa-
niyor ve dis diinya ile iletisimini tamamiyla kopariyordu. Bet-
telheim’e (1967) gore, Laurie, icekapanikhigr “bilingli” olarak
kendisi se¢misti

Suskunluk bozulabiliyor

Otistik ¢ocuklarin bazilari, yillarca siiren suskunlugun ar-
dindan, birdenbire hatasiz bir sekilde konusmaya baslar. Sus-
kunlugu bozmalarinin nedenleri bazen gordiikleri terapiden,
ama genellikle bilinmeyen nedenlerden kaynaklanir. Bu or-
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nekler, cocugun aslinda konugmayi baslangicta 6grendigini,
ama bu yetenegini (belki Bettelheim’in dedigi gibi bilingli
olarak) kullanmadigini gosteriyor. Ciinkti konugsamayan bir-
cok otistik ¢cocugun, konusulanlar1 anlayabildikleri gorul-
mektedir.

Genel olarak ele aldigimiz zaman, her otizm vakasinda ak-
samal1 ve arizali bir konusma bicimine tanik olunur. Konus-
may1 ogrenememek, otistikligin en onemli belirtisidir. Fakat
konusmasi normal sekilde gelismeyen her ¢ocugun otistik ol-
dugunu dustunmek de yanlstir.

Kisi zamirlerinin ters kullanimi

Otistik ¢ocuklarin konusmasinda gortlen bir baska siradisi-
Iik da, kisi zamirlerini ters kullanmalaridir. Prominal terslik
olarak tanimlanan bu fenomen hakkinda birgok varsayim ileri
surultr, ama gercek neden belli degildir. Cocuk, hitap ettigi
kisiye “sen” yerine “ben” diye hitap eder. Kendisini “sen” veya
“0” olarak tanimlar. Bruno Bettelheim (1967), prominal ters-
likle ilgili su olay1 aktariyor:

“Otizmden hic¢bir zaman kurtulamamasina ragmen, belli bir
siire sonra (¢ogu otistik cocukta oldugu gibi) sahis zamirleri-
ni kullanmaya baslamisti, ama hep ters olarak. Eger kendisini
kastediyorsa ‘sen’ ve yetiskin insanlara ‘ben’ diyordu. Birkag
yil sonra terapistine adiyla hitap etmeye basladi, ama ona hala
‘sen’ diyemiyordu. Eger bir sey istiyorsa, 6rnegin: ‘Miss M. se-
ni sallamak isfiyor’ diyordu.”

Otistik ¢ocuklarda gortlen bu o6zellik farkhi bicimlerde yo-
rumlamiyor. Bazi bilim adamlarina gére bu durum, zihinsel
ozurlulugun bir gostergesidir, bazilarina gore ise “benligin”
gelismesinde yasanan aksakliklarin bir sonucudur. Bu fenome-
nin ardinda, bir boltiim bilim adam1 biyolojik, digerleri psiko-
lojik nedenler aramaktadr.
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Ilk anlam belirleyici oluyor

Otistik ¢ocukla konusma yoluyla iletisim kurmada zorluk
yaratan bagka bir neden, kelimelere verilen anlamlardan kay-
naklaniyor. Normal bir ¢cocuk, 6rnegin bardagin, tim bardak-
lar i¢in kullanilan genel bir kavram oldugunu bilir. Ama otis-
tik ¢cocukta durum farkhdir. O, kelimeyi ilk ogrendigi anla-
niyla kullanir. Onun goéziande her kelimenin sabit bir anlami
slabilir. 1k gosterilen bardak, onun icin aruik dinyadaki tek
‘bardaktir” ve bu bardaktan baska bir bardak tanimaz.

Ayni fenomeni, taminmus bir otist, bilim kadini ve yazar olan
Grandin (1997) soyle aktariyor: “Mesela kopek uzerine olan
dusincem, yasamimda gordugium bir kopekle baglantihidir.
Sanki beynimde, gordtgum bitiin kopekler tizerine bir kata-
log sistemi bulunuyor. Ve bu sistem, gordtugim her yeni or-
nekle giderek genisliyor. Alman kurt kopeklerini disindu-
gim zaman, aklima ilk once Dansk sonra Helga geliyor, yani
Dansk’tan sonraki kopek. Digeri Arizona'daki teyzemin kope-
gidir ve son gorinti, Fitwell kanepe orttileri reklamindaki ko-
pek oluyor. Normal kosullar altinda hatiralarim hi¢ degisme-
yen kronolojik bir siralama ile aklima geliyor ve gorsellestirdi-
gim goruntiler hep spesifik oluyorlar. Benim icin genel an-
lamda bir Alman kurt képegi bulunmuyor.”

Otistik ¢ocuklar zamanla kelimeleri, genel anlamlariyla kul-
lanmayi ogrenebilir, ama bunun igin uzun bir stireye gereksi-
nim duyar. Konugma tarzindaki sorunlar, karsilikl iletisimde
asilmasi gug engellerin dogmasina neden olur. Cocugu tani-
yan, ondaki bu anormallikleri bilen bir kisi bile, onun ne de-
mek istedigini bir ¢irpida anlayamaz. Isteklerinin yerine geti-
rilmemesi halinde agresiflesebilir ve saldirgan olabilir. “Evet”
kelimesinin kullaniminda da bazi tuhafliklarin bulundugu go-
ruliir. Bu kelime ¢ok az kullanilir ve “hayir” kelimesinden da-
ha sonra ogrenilir.
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Ekolali: Bir teyp gibi!

“Ekolali” nedeni bilinmeyen, otistik ¢ccuklarda ¢ok sik
rastlanan ve onlara gizemli bir hava veren, insan1 hayretler
icinde birakan, beynimizin ilging fenomenlerinden biridir.
Kavramin icindeki “eko” hecesi, yanki anlamina gelir. Isitileni
bir teyp gibi beyine kaydetme ve bunlarin tamamini veya sa-
dece belli bir kismini, ya hemen ya da belli bir stre sonra tek-
rarlanmasi ekolali olarak adlandirihir. Eger cocuk isittigi son
kelimeyi veya ctiimleyi, hemen tekrarliyorsa buna ekolali, sayet
aradan belli bir stire gectikten sonra bunu yapiyorsa, buna da
aksamali ekolali denir.

Ekolalide en ilging olan sey, cocugun beynine kaydettigi ctim-
leyi kendi ses tonuyla degil, o s6zii soylemis olan sahsin ses to-
nu ve soyleyis tarziyla, saatlerce, hatta bazen guinlerce tekrar et-
mesidir. “Kuzenini ziyaret eden otistik bir kiza, oyuncak kutu-
sunu yanina alarak eve gotiirmesi yasaklanmisti. Bunun tzerine
bu kiz tam 14 gtin boyunca ‘Hayir, kutuyu gétiiremezsin, ¢iinki
o Linda’nin. Kutuyu tekrar yerine geri koy Lindanin kutusunu
eve gotiiremezsin. Hayir, hayir. O Linda'nin. Senin kutun degil’
ciimlesini durmadan tekrarlamist1” (Wing 1973).

Otistik cocuklarda rastlanan konusma aksakliklar tzerine
Orton (1937)*® tarafindan su bilgiler veriliyor: “Cocuk, konus-
malara dikkat etmese de, kesinlikle pasif degildir, tam tersine
yetenekleri elverdigince cevresini aktif bir bicimde arastirir.
Bu arastirma gorme, dokunma ve bazen de koklama seklinde
olur. Konusmasi,.genellikle buytk bir aksama gosterse bile,
yavas da olsa gelisir. Baslangicta uzunca bir siire devam eden
ekolaliye rastlanir, kelime dagarcig kittir, ama bunlar ¢ok asir
ve yanlis sekilde kullanilir. ... Kelimelerin anlamlar yavas alg-
lanir; kelimeler tane tane soylendigi takdirde, bu durum daha
fazla belirginlesir. Basit bir istek dile getirilirse, cocuk bunu
hemen yerine getirir. Fakat aym zorluk derecesine sahip bir-

48 Orton, S. T. (1937): Reading, Writing and Speech Problems in Children, in:
Wing, JK. (Hrsg.) (1992): Frihkindlicher Autismus. Klinische, paedagogisc-
he und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel.
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cok istek, ayni anda talep edilirse, cocuk bunlardan sadece bir
lanesine yonelir, ama genellikle sonug¢ basarisiz olur. Bu ¢o-
cuklarin telaffuzlar1 ve gramerleri hatalarla doludur” (Bkz.:
Wing 1992).

Otistik ¢ocuklar, afazik (konusma yeteneginin yitirilmesi ya
da beynin konusma merkezinde bir arniza olma durumu) ¢o-
cuklarla karsilastinildiklarinda, aralarinda buyuk benzerliklerin
bulundugu gozden kagmiyor. Ingram (1959)*° konusma yete-
negindeki aksamanin, sessiz harflerin yanhs telaffuz edilmesin-
de, kelimenin sadece ilk kisminin telaffuzunda, kelimelerin si-
rasinin degistirilmesinde, yer belirten kelimelerde, bilinmeyen
kelimenin yerine bilinen bir kelimenin kullanilmasinda goru-

Konugma Anormallikleri

Gocuklugun erken donemlerinde kazanilan konugma yeteneginde gerileme
gorilmesi.

Tam bir mutizm (psisik nitelikli dilsizlik).

Geciken veya eksik konusma yetenegi.

Artikilasyon zorluklar.

Konugmada vurgulama eksikligi, vurgulamalarin yanlis yerde yapilmasi.
Ekolali.

Agiri yuksek veya algak sesle konugma.

Cilimle kuramama.

Birbirine benzeyen cisimlerin adlarini 6grenememe.

Sahis zamirlerinin ve sahis adlarninin yanlis kultanimi ve birbiriyle karigtinimasi.
“Hayir” kelimesini "evet” kelimesinden daha fazla kullanma.
Konusulani anlama, fakat konusmayi becerememe.

Kelimeleri, anlamlarinin diginda kullanma.

$Sekil 9. Konusma anormallikleri (Kaynak: Feuser 1979)

49 Ingram, T. T. S. (1959): Specific developmental disorders of speech in child-
hood. Braim, 82, 450, in: Wing, ].K. (Hrsg.) (1992): Frihkindlicher Autismus.
Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz Quadriga, 4. Aufl., Wein-
hein und Basel.
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len konugma arizalarinin, otistik ¢ocuklarda da bulundugunu
tespit etti. Ayrica konusulam anlamada zorlandiklarini, ama bu
durumun ortalama 6 yasindan itibaren azaldigini belirtir.

Yemek yemede yasanan sorunlar

Otistik ¢ocuklarin beslenmede yasadiklari sorunlarin ardin-
da degisik nedenler olabilir. Ama bunlardan iki tanesine ol-
dukga sik rastlamr: Kas kontroliiniin iyi islememesi ve degisi-
me kars1 gosterilen direng.

Motorik gelisimi iyi olmasina ragmen, birgok otistik ¢ocu-
gun, cigneme kaslarini iyi bir sekilde koordine edemedigi go-
rulir. Bu durum sert besin maddelerinin aliminda buyik so-
runlarla karsilasmalarina yol acar. Sut ¢ocuklugu donemini
geride birakmis olmalarina ragmen, siv1 besin maddelerinden
kurtulmalar: zorlasir. Bu gibi durumlarda bazi anneler, ¢ocu-
gun cenesini hafifce tutup, onun ¢igneme ahiskanhg kazan-
masina yardimer olabildiklerini anlatirlar. Ote yandan konus-
ma terapilerinde uygulanan yontemlerin da, agiz ve yuz kasla-
rin1 gelistirdikleri, boylece beslenme alaninda yasanan bazi so-
runlarin ¢ozumunde iyi bir alternatif olabildikleri gorultr.

As1l sorunlardan biri de degisimlere karsi gosterilen diren-
cin kirllamamasinda yasanmir. Cocuk, tanidigl ve sevdigi yiye-
ceklerden bagka bir sey yemek istemez. Beslenme sorunlarinin
yasandigl durumlarda, (normal ¢ocuklarda yapildig: gibi)
oénune konulan farkl besin maddelerini tanimasi, bunlarin ta-
dina bakmasi ve boylece yemek cesitlerine alismasi saglanma-
lidir. Yeterince protein, yag, vitamin ve karbonhidratli besin
aliyorsa, baz1 yiyecekleri reddetmesi ¢nemli degildir. Baz1 du-
rumlarda beslenme sorunun boyutu daha da buyuyebilir ve
cocuk, tiimilyle yemek yememek i¢in direnir. Bazi uzmanlara
gore bunun nedeni, otistik cocugun aclik hissine sahip olma-
yisindan ileri gelmektedir. Fakat boyle sorunlarin bazen bir-
ka¢ gun icinde kendiliginden ortadan kalktiklar da gorulebi-
lir. Asin1 derecedeki beslenme sorunlarina ¢cok ender rastlanir.
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DORDUNCU BOLUM
SOSYAL BOYUT: AILE VE TOPLUM

Kisitlayan cevre

17. yuzyilda Francis Bacon (1561-1626), her tirlu bilgi ve id-
rakin, deneyimlerle ortaya ¢iktig fikrini ortaya atti. Bunun an-
lam, bilgi ve idraklerin “cevreden” kaynaklandiklariydi. Otis-
tik cocuk, cevreyle iliskiye ge¢cmedikge, bilgi ve idrak sahibi
de olamaz. Onun biitin problemi, ¢evreyle kurulamayan ilis-
kiden kaynaklanir. Ama bu dustince, ¢cocugun neden bu iligki-
yi kuramadigin agiklayamaz. Thomas Hobbes (1588-1679)
ise, butiin bilgilerin deneyime dayandig fikriyle yetinmedi.
Beden diinyasi gibi, psisik diitnyamizda da belirli yasalara uya-
rak etki eden nedenlerin bulundugunu éne strdu. Biling feno-
menlerinin ardinda maddenin ve madde zerrelerinin hareket-
lerinin bulundugunu savundu. Davranis ahlaki ve motivasyo-
nunda da bunun gegerli oldugunu belirtti. “"Deger” ve “De-
gersizlik”, objeden ¢ikan uyarici etkilere, istekliligin veya is-
teksizligin gostermis oldugu reaksiyonlardi. Yaui degerler,
subjektifti ve normatif bir etikten elde edilemezler, daha ziya-
e deskriptif elde edilebilir ve agiklanabilirlerdi... Hakim olan
dogal durum iginde, varliklar sosyal atomlar tegkil ediyordu.
Bunlar sadece kendi varliklarini korumak ve kendi avantajlari-
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na yonelmek ve gerekli olan karsilikli ¢atigmadan otiri her-
kes birbiriyle savas icinde olmak zorundaydi” (Geulen 1982).
Yani ortada herkes icin bir guvensizlik ve risk durumu vardi.
Bu guvensizligin yok edilebilmesi i¢in insanin, “dogal hakla-
rindan” bilerek ve isteyerek vazgecmesi, bir regulasyon siste-
mine uyum saglamasi gerekirdi. Ciddi, durust ve iktidar gu-
ctiyle donatilmasi gereken bu regtilasyon sistemi, ortaya konu-
lan antlagsmaya sadik kalmayip, sistemi bozmaya yeltenenleri
cezalandirabilmeliydi. Hobbes'un ortaya attig1 bu fikrin teme-
linde, insanin dogal haliyle sosyal olmayan bir varlik oldugu
dustincesi bulunur ve toplumsal birliktelik i¢inde bir yasamin
meydana gelebilmesi i¢in bir norm sistemine sahip olunmasi
ve bireylerin, bu norm siteminden otiirti “kisitlanmasi” gerek-
mektedir. Hobbes tarafindan one siirtlen bu fikirler, daha son-
ra Durkheim’in sosyalizasyon teorisine, ‘Freud'un Ust-Ben ve
onun karsit1 olan ES’e, daha sonra da Parsonsun hukuk duze-
ni kavramina yansimistir (Geulen 1982).

Hobbesun dusiincesini otistik ¢ocuga uygulamaya kalkar-
sak, nasil bir aciklama getirebiliriz? 11k énce her varlik gibi
otistik cocugun da diger varliklarla catisma halinde oldugunu
kabul etmeliyiz. Ama diger varliklardan farkli olarak otistik
cocuk, kendisini sosyal normlarin altindaki bir varlik olarak
kabul etmemektedir. Hatta sosyal ¢evreyle olan tiim iliskisini
kesmek suretiyle, toplum duzenini garanti eden kurallarin
hepsini reddetmektedir. Boylece kendisini kisitlamay: da red-
detmekte ve dogal haklarinda diretmektedir. Sisteme kars1 ¢ikan
bu ¢ocuk, sistemle.iliskisini kesince, dogal durumundan kur-
tulamamakta ve sosyalizasyonu gerceklesmemektedir. Hob-
bes'un, dogal haliyle sosyal olmayan bir varlik olarak gordugii
insan, sosyallesmezse ne olur? Bunun drneklerini “Yabanil
Cocuklar” teorisinde gorduk. Her tirli sosyal normdan mah-
rum bir sekilde buyiiyen insanin, hayvandan bir farki olmadi-
g1, tamamen gidiileriyle hareket ettigi, davramslarinin ve algi-
lama yeteneklerinin, sosyal normlar altinda gelisenlerden fark-
Ii oldugu, bir hayvan gibi sesler ¢ikardiklari, basmakalip dav-
ranislar edindikleri gorultr. Bu agidan bakinca otistik ¢ocuk,
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dogalligini koruyan ve sosyallesmeyip, sistem karsit1 bir varlik
olarak da tamimlanabilir. Onu boyle bir baskaldirya surukle-
yen nedenlerin, cocuklugun en erken donemlerinde aranmasi
gerekiyor. Burada anne-cocuk iliskisi i¢inde, annenin fonksi-
yonu, norm sisteminin temsilcisi olusudur. Anne, ¢ocugunu
dogal ve sosyal olmayan halinden alarak, onu yetistirip, kisit-
lamak ve “normallestirmekle” gorevlidir. Herhangi bir neden-
den otiira “tepesi atan” ¢ocuk, annenin bu kisitlama ¢abalari-
na kars ¢ikarak, kendisini annenin iktidar giiciinden disa ¢ek-
mek suretiyle, buna bir reaksiyon veriyor demektir.
Hobbes’un dusuncelerinin bir yorumuna Vera E Birken-
bihl'in (1991)' “Kisisel Basar1” adl kitabinda rastlamis olmak,
aslinda beni sasirtmadi. Ciink sosyalizasyonun psikolojik ge-
lisimle olan baglantisi, zaman icinde gesitli bilim adamlarinca
farkli bicimlerde dile getirildi, ama ashinda yeni fikirler daima
daha oncekilerin tizerine insa edildi. “Insan dusunebildigin-
den bu yana hep, kaderini ne derecede kendisinin belirleyebi-
lecegi sorusunu sordu. Bugtin artik biliyoruz ki, o bunu, zan-
nettiginden ¢ok daha etkili bir bicimde basarabilir. Cunku ya-
samimiz iki faktore baghdir: Birincisi genetik yapimiza, yani
besigimize konulan kahtimsal 6zelliklere, yeteneklere, egilim-
lere vb., ve ikincisi ise, programlama diye adlandirdigimiz su-
rece. Bu programlama, baslangicta cevre tarafindan yapilr:
Nasil davranmamiz gerektigi, neyin serbest neyin yasak oldu-
gu vb. bize anlatilir. Ama ileride, programlamayi kendimiz eli-
mize alabiliriz” diyen Birkenbihl'in (1991), “programlama” di-
ye adlandirdigi siireci Hobbes, dogal ve sosyal olmayan insa-
nin kendisini regiilasyon sisteminin boyundurugu altina alma-
st olarak goruyor ve bunun, toplum yasaminin yuriimesi baki-
mindan gerekli oldugunu soyltiyordu. Buna karsin Birkenbihl
(1991), regiilasyon sisteminin, insanin basarisini kisitlayic bir
unsur oldugunu ileri sirtiyor ve dogustan itibaren insanda var
olan maksimal kapasitenin, egitim, sosyal gevre, okul, mesleki
egitim gibi, cevreden kaynaklanan faktorlerle kisitlandigini ve

1 Birkenbihl, V. E (1991): Der personliche Erfolg. Erkennnen Sie lhr Persénlich-
keitsprofil und aktivieren Sie IThre Talente, 7. Aufl. Mvg-Verlag: Miinchen.
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ortaya “normal” ve basarisiz bir insanin ¢iktigini belirtiyor.
Buradaki normallik, arzu edilmeyen bir unsur olarak kabul
ediliyor. Birkenbihl'in normal kavramindan kastettigi asil sey
“ortalama deger” olarak kabul edilmelidir. Cinkt normal bir
insan olmakla, “ortalama” bir insan olmak arasinda fark var-
dir. Bizim normal diye tamimladigimiz insan, ideal degerlere
sahip olan ve bunlara ulasmak niyetindeki insandir. Biz Bir-
kenbihl'in dustincesine geri donelim ve normal ve basarisiz in-
sandan anladig1 sey ile Hobbes arasindaki baglantiy1 kurmaya
calisalim. Buradan hareket ederek, otistik ¢ocuk hakkinda bir
yorum yapmaya ¢alisalim. Asagidaki sekil bize bu konuda yar-
dimci olacakuir.

KULLANILMAYAN POTANSIYEL
N
CEVRE O
" m
!
wesLx 6

NORMAL

POTANSIYEL

Sekil 10. Maksimal potansiyelle dinyaya gelen insan, sosyal ¢evreden gelen
egitim, 6grenim, sosyal kurallar vb. ile normal bir insana,
yani ortalama bir insana déndserek, kisitlanir (Kaynak: Birkenbihl 1991).

Yukandaki sekilde gordigiimiz “normal” insan, cevresi ta-
rafindan programlanmis insandir. Psikolojik yonden program-
lanmamnin iki kosulu vardir: Higbir insan, érnegin patatesin bi-
cakla soyulmasina karsi bir antipati ile birlikte diinyaya gel-
mez. Cevreden, yani distan gelen bircok sinyal, boyle bir dav-
ranisl programlar. 1kinci sart ise, her seyin otomatik olarak yu-
rumesidir. Boylece her seyi, her seferinde tekrar dusiinmemiz
gerekmez. Gezintiye ¢iktiginiz zaman, bir cadde kenarina gel-
diginizde size durmamz gerektigini bilingaltimiz haber verir.
Her sey program dahilinde tamamen otomatik bir sekilde yii-
rur. “Bazi programlar yasamda kalmanizi veya yaralanma teh-
likesini 6nlemeye yarar. Bu tir programlar, ileride zaman ve

166



enerji tasarrufu yapmamizi saglar, ¢tinkii her sey otomatik yii-
rur. Bazi programlar, bizim diger insanlarla birlikte yasamami-
z1 kolaylastinir. Bunun yani sira bazi programlar vardir ki, bize
zarar verir. Bu tur programlar, icimizdeki 6zelliklerimizin op-
timal sekilde gelisip serpilmesini engeller” (Birkenbihl 1991).
Bu acidan ele aldigimiz takdirde, otistik ¢ocuk, bir taraftan
baslangictaki potansiyelini korumay1 basaran (programlanma-
digy i¢in), ama diger taraftan da sosyalizasyon surecini yasa-
madig1 igin, sosyal normlar1 6grenememis bir varlik olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Ancak otistik ¢ocuk tam anlamiyla di-
sa kapali olan bir varhik da degildir. Onun kendi etrafina or-
mus oldugu duvar kismen gegirgendir. Bu nedenle bazi davra-
nislar, konusma tarzi, algilamalan sayesinde edindigi dene-
yimleri vardir. Aslinda o kismen programlanmis, ama progra-
m1 yarim kalmis olan bir insandir. Bu nedenle, normal bir kisi-
nin gergeklestirdigi otomatik davranislar, onda hakiki bir oto-
matiklesmeye de yol agabilir. Ornegin, konusmasindaki ekola-
li veya surekli olarak aymi hareketleri tekrar edisi bu gibi oto-
matiklesmeye bir ornek teskil eder. Cevrenin kisitlamalarina
kars1 boyun egmeyen bu ¢ocuk, bu kez kendi kendisini kisit-
layan bir varlik konumuna gelir. Ciinkii varligindaki dogal po-
tansiyelini kullanabilecegi beceri ve yeteneklerden mahrum
bir sekilde buyumektedir.

llk randevu: Aile otizmin yiiziiyle tanisiyor

Eski Alman Icisleri Bakani ve bugun kendisi tekerlekli sandal-
yeye bagimli bir engelli olan Wolfgang Schauble, yaptig1 bir
konusmada ¢ocuklan “gelecekle ilgili arzularinin, itici gtci”
olarak tanimlamusti. Her ¢ocuk, diinyaya gelmeden 6nce, ana
babasina bu duyguyu hissettirir. Her ¢ocuk aile dizeninde de-
gisiklik yaratir ve gunluk program eskisine hi¢ uymaz. Daha
once calismaya, gezmeye, sinemaya ve hobilere ayrilan zaman-
dan kisitlama yapilmasi gerekir. Onceden tahmin edilemeyen
problemler ortaya ¢ikinca, ek islerin tstesinden gelinmesi ka-
¢inilmaz olur.
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Toplum, bir ¢ocugun ne sekilde yetistirilmesi gerektigi ko-
nusunda genel bilgiye sahiptir ve asag1 yukar1 herkes bunlara
uyarak cocugunu biiyutir. Ana babalar ¢cocuklar: yetiskin bir
insan oluncaya kadar, sorumluluk ustlenirler. Engelli cocuk
sahibi ailelerin de hikayeleri boyle baslar. Ama otistik ¢ocukla-
rin davraniglar, anne ve babanin sevincine gem vurur. Zaman
ilerledikce cocukta bir tuhaflik oldugu gorulmeye baglanir.
Ebeveyn bunun nedenini bir turlt anlayamaz. Genellikle dok-
torlar da bebekte herhangi bir anormallik tespit edemez. Biyo-
lojik agidan her sey normaldir. Ama ¢ocuk nedense kucaga
alindiginda, kendini parcalarcasina aglar, yataga konulunca
susar ve mamasl verilmezse, yemek yemez.

Kucaga alinmaktan hoslanmamak, buttn otistik ¢ocuklar-
daki ortak ozelliktir. Kucaga alindig1 zaman kaskat1 kesilir ve
bagirir. Normal ¢ocuklar gibi kollarini annesine uzatarak, ona
gelmek, vicuduna sokularak, ana kucaginin sicakligi icinde
sevilip oksanmak istemez.

Otistik bir ¢ocuk sahibi ve otizm uzmani Lorna Wing’e go-
re (1973) otistik bebekleri iki ayrn gruba ayirmak gerekiyor:
Gece-ginduz surekli aglayanlar ve bunun tam tersi olanlar.
Ozellikle uyaninca aglamaya baslayan birinci gruptaki cocuk-
lan sakinlestirmek ve avutmak ¢ok zordur. Buna karsi tek ¢a-
re, cocugun gezdirilerek, sakinlesmesini saglamaktr. “Bebek
arabasi veya otomobille gezintiye ¢ikmak, cocugu sakinlesti-
rir. Fakat bu durum sona erer ermez, ¢cocuk tekrar baginp ¢a-
girmaya baslar” Wing (1973). Diger gruptaki ¢cocuklar anor-
mal derecede sakindirler. Sanki hicbir istekleri yokmus gibi
davranirlar ve bitin giin besikte yatirilsalar, ne aglar ne de
bir ihtiyaclar oldugunu gosterirler. “Uslu” olarak tabir edil-
dikleri i¢in anneler, ¢cocuklarinda herhangi bir anormalligin
bulundugunu anlayamazlar. Hatta bazilari, ¢ocugun ne za-
man aciktigini bile tespit edemediklerini belirtmislerdir
(Wing 1973).

Annelerin verdikleri bilgiler, bircok 6nemli ipuglarina ulasil-
masina yol acti. Ornegin ilk yasam yili i¢inde, ¢cocugun bazi
aliskanlhiklan bir turlit edinemedigi belirlendi. Zamaninda ye-
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mek yemedigi, tuvaletini yapamadig), uyuyamadigi, kendi ha-
line birakildigl zaman bundan rahatsizlik duymadig gibi bir-
cok bilgi, otistik cocuk sahibi anneler sayesinde elde edildi.

Otistler genellikle kaginci ¢ocuktur?

Otistik ¢cocugun, annenin kaginci ¢ocugu oldugu ve kardesler
baglamindaki sirasinin 6nemli olup olmadig), otizmin tibbi bir
problem teskil ettigini savunanlar tarafindan istatistiksel yon-
temlerle arastinldi. Ciinkd, eger otizm ile kardes sirasi arasin-
da bir iliski kurulabilirse, bu durum otizmin biyolojik bir has-
talik olabilecegine dair bir kanit olusturabilirdi.

Gergekten de aranan iliski bulundu. Wing (1992) basit bir
yontemle, yasit olan otistik cocuklar arasinda kardes gruplart
olusturarak ve bunlari kendi aralarinda karsilastirarak, dogum
sirasinin otizmde rol oynayip oynamadiginin tespit edilebile-
cegini ileri surer: “Lotter, bulgularin ilk ¢cocuklarda yogunlas-
madigini gostermistir; kardes sayisinin yiiksek oldugu durum-
larda, kardes serisinin ikinci yarisindaki ¢ocuklar daha fazla
hastalanmaktadir.” Yani diinyaya en az t¢ cocuk getirmis olan
annelerin, tgtncu ¢ocuktan itibaren otistik bir cocuk dogur-
ma olasiliginin arttig1 ifade ediliyor. Ayrica Pitfield & Oppen-
heim’in (1964)? yaptig1 bir arastirmanin da bu gérusu dogru-
ladigy belirtilirken, buna ek bir bilgi olarak Society for Autistic
Children’in elindeki bulgulardan da “Pitfield ve Oppenheim’in
sonuglarina benzer sonuglar ortaya” ciktig1 ve “lki kardesten,
yasi buyik olanlarda daha sik otistiklere [rastlandig1], buna
karsilik ¢ cocuktan itibaren, kardeslik siralamasinin ikinci
yarisinda bulunan ¢ocuklarin, bu hastaliga daha sik” yakalan-
diklar iddia ediliyor.

2 Pitfield, M. and Oppenheim, A. N. (1964): Child rearing attitudes of mothers
of psychotic children. J. Child Psychol. Psychiat., 5, 51. In: Wing, J.K. (Hrsg.):
Frithkindlicher Autismus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz
Quadriga, 4. Aufl., Weinhein und Basel 1992. Symptome, Verbreitung und Ur-
sachen des Frihkindlichen Autismus. J.K. Wing.
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Ebeveynin goziinde engelli cocuk

"Kizimizin sorunlari belirlendikten ve otizm teghis edildikten
sonra, yetiskin bir insan ve bir anne olarak, goérmezlikten gelis
halinden, aci veren bilis durumuna gegiste hizin yagadim.
Sanki diinya, belli bir sure igin griye boyanmig ve tamamen bo-
salmist. Ama pargalarini yavas yavas yeniden bir araya getir-
meye bagladik ve kizimiza yardimci olabilmek igin yapici bir tu-
tumu benimsedik ve aslinda boylelikle, kendimize de yardimc
oluyorduk.” (Wing 1994).3

Her insan benzersizdir, eger onu olumlu gozle gorebilmeyi 6g-
renebilirsek! Engelli cocuk sahibi her anne ve baba, ¢ocuklari-
n1 baslangicta “herkesin goziiyle”, daha sonra “ana baba go-
zuyle” gortr. Zamanla 6grenilmesi gereken bir olaydir bu.

Baslangicta onlar da ayn1 sorunu yasayan herkes gibi cocuk-
larinin neleri yapamadigina bakmislar ve onda “genel” bir en-
gellilik durumunu algilamiglardir. Cocugun eksik yonleri sap-
tanmis ve bunlardan yola cikarak bir genelleme yapilmistir.
Ama bir siire sonra bakis agilar1 farklilasmaya baglar. Ebeveyn-
ler cocuklarindaki zengin yetenek hazinesini algilamay: ve
bunlara deger vermeyi ogrenirler. Once engeller 6n plandadir,
zamanla bunlar geriye itilir ve ¢ocuklarindaki gelismeyi kes-
fettikce, ebeveyn cocugunu “gérmeye” baslar.

Seifert (1990).° engelli cocuk sahibi ebeveynlerin, zamanla
cocuklarindaki ozelliklere deger vermeyi ogrendiklerini ve bir
annenin, agir dereceli engelli kiziyla gecirdigi yasami anlatir-
ken, her anne gibi, engelli cocuk sahibi bu annenin de, ¢ocu-
gun kisiligine ve kisiliginin gelisimine énem vermeye basladi-
g1 belirtmektedir. Ama ayni zamanda toplumun damgalama-
larina ve bunun agtig1 yaralara da deginiyor. Dile getirdigi en

3 Wing, L. (1994): Onséz. In: Aarons, M. & Gittens, T. (Hrsg.) (1994): Das
Handbuch des Autismus. Ein Ratgeber fur Eltern und Fachleute. Beltz Verlag:
Weinheim, Basel.

4 Seifert (1990): Person oder nicht Person - das ist nicht die Frage. Vom Zusam-

menleben mit einem schwerst mehrfachbehinderten Kind. 1n: Geistige Behin-
derung 4, 261-268.
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onemli noktalardan biri de, anne-cocuk iliskisindeki canlan-
madir. Bu iliski, engellilik durumuna ragmen duygusallik ve
aktiflik kazaninca, hem anne hem de cocuk acisindan kazang
dolu yeni bir boyuta ulasiyor.

Davranig bozuklugu

Davraniglarimiz, ¢evremizdeki insanlarin bizi kabul edip et-
memelerine yol acan en buyiik etkendir. Insanlar ilk etapta ki-
siligimize degil, davraniglarimiza bakar ve boylece kisiligimiz
hakkinda bir yargiya varmaya cahsirlar. Otistik ¢ocuklarin en
biytik problemlerinden biri de, davraniglarinin sosyal cevrele-
rinde kabul gormemesidir. Bagkalar1 tarafinda tuhaf olarak ka-
bul edilen davranislara sahip olan otistik ¢ocuk, cevresiyle ilis-
ki kurmak istemez, ama aym duygu, ¢evresindeki insanlar i¢in
de gecerlidir. Ortada karsilikl bir ilgisizlik vardir.

Federal Rehabilitasyon Calisma Grubu (1994)° erken ¢ocuk
otizmini su sekilde tanimliyor: “Erken ¢ocuk otizmine (Kan-
ner) ¢cok ender rastlanir (4:10000). Insan iliskilerini ¢ok
olumsuz yonde ve derinden etkileyen, 6 yasindan 6nce ortaya
ctkan ve cocuk ¢ogunlukla 30 aylik olmadan once, ama co-
gunlukla da dogumla birlikte baslayan bir sendromdur. Genel-
likle statomotorik gelisimi aks: - Herhangi bir bozuklugu
bulunmayan duyu fonksiyonlarina ragmen, 6yle géranuyor ki
algilama merkezi anzahdir. Otistik ¢ocuklar akustik, ama ba-
zen de gorsel uyarilara karsi anormal tepki vermektedirler.”

“Anormal tepki” denilen sey aslinda “davrams bozuklugu-
dur”. Ama davranis bozuklugu o kadar genis bir kavramdir ki,
otistik ¢ocugu tam olarak tamimlamaz. Davranis bozuklugu
Down Sendromlu bir ¢ocukta da gozlenir; ama hirsizlik yapan
cocugun da davranis bozukluguna sahip oldugu ileri sarulur
(Bkz.: Goetze & Neukiter 1993)® ve birinde biyolojik digerin-

5 Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (1994): Rehabilitation Behinderter.
Schadigung, Diagnostik, Therapie, Nachsorge. Deutscge Artzte Verlag: Kéln.

6 H. Goetze & H. Neukater (1993) (Hg.): Handbuch der Sonderpadagogik. Pada-
gogik bei Verhaltensstorungen. Edition Marhold im Wisseschaftsverlag: Berlin.
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de sosyolojik nedenler rol oynar. Bilimsel alanda davranis bo-
zukluguna sahip olmayan sadece yetigkinlerdir! $imdiye dek
higbir yetiskin insanda davranis bozuklugu bulundugu sapta-
namamistir. Neden acaba?

Davranis bozuklugu dedigimiz sey nedir? Belli bir kisi, baska
birinin (veya grubun) beklentilerine ters diisen ve diger insan-
lar tarafindan olumsuz olarak yorumlanan davranislara sahip-
se, o kiside davranis bozuklugu oldugu sdylenemez, ¢iinku o
zaman herkes oyle veya boyle davranis bozukluguna sahiptir,
ama davranislarin, diger insanlar tarafindan olumsuz olarak
yorumlanmasi, davranig bozuklugunun taniminda énemli bir
faktordur. Fakat hosa gitmeyen her davranisin, bir davranis bo-
zuklugu olarak tanimlanmasi da mimkin degildir ve ne tuhaf-
ur ki “Davranig bozuklugunun higbir zaman yetigkinlerde tes-
pit edilmedigi de dikkate degerdir. Ama bunun anlami, davra-
nis bozuklugunun ortaya cikisi ve tespitinin, sadece ¢cocuga ya
da gence bagli olmadig), daha ziyade cocuk ve gencin etrafin-
daki yetigkinlerin normatif 6l¢tlerine ve onlarin hosgortlerine
ya da hosgorusozluklerine bagli oldugudur” (Lempp 1993).”

Almanca'da davranis bozuklugu sergileyen ¢ocuk ve gengle-
ri ifade etmek icin farkl nuanslarda terimler kullanilir. Al-
manca bilenlerimiz aradaki farki hemen anlayacakur. Alman-
ca'da ¢ocuklar igin “verhaltensgestort”, gengler icin “hat Ver-
haltensstorung” kavramlari kullanilir. Yani ¢ocuklar baglamin-
da davramislar “bozuktur”; genclerde ise davranis bozuklugu
“vardir”. Aradaki ufak farka dikkat etmek gerekiyor: Cunku
davranislan bozuk-olan bir ¢ocuk, hentuz sosyallesmedigine
gore, bunu bir sekilde “beraberinde” getirmis olmalidir. Geng-
lerde ise davranis bozukluklarinin zamanla “edinildigi” kabul
edilir. Peki bebekken davranislarinda bir bozukluk oldugu du-
sunulen ¢ocuk, eger gencliginde de bu durumu stirdtrirse, o
zaman bu gencin davranislari bozuk mudur, yoksa bunlar edi-
nilmis midir? Bu soruyu sormamdaki amag sudur: Otistik ¢o-

7 Lempp, R. (1993): Medizinische Grundlagen der Verhaltensstérungen. In: H.
Goetze & H. Neukater (Hg.): Handbuch der Sonderpadagogik. Padagogik bei
Verhaltensstorungen. Edition Marhold im Wisseschaftsverlag: Berlin. S. 887-907.
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cuk, sut cocuklugu doneminden bagslayarak davrams bozuklu-
gu gosterir ve aralarinda iyilesenler oldugu gibi, yasam boyu
otistik olarak kalanlar da vardir. Heinz Bach (1993) suna da
ozellikle dikkat cekiyor ve “davraniglari bozuk” ve “davrams
bozuklugu sahibi” gibi tanimlamalarin, uzmanlar tarafindan
gelisi giizel kullanildigim ve her iki kavramin da ashinda bir
“sifatlandirma” oldugunu belirtiyor.

“Davranis bozukluklar1 hicbir zaman objektif olarak tanim-
lanamaz” (Lempp 1993). Kurallar1 koyanlar ¢ocuklar ve genc-
ler degildir. Bizim davranis bozuklugu dedigimiz sey, bir doga
kurali degil, tamamen goreceli ve tarihsel stre¢ icinde ortaya
ctkmis olan, toplumun isleyis sekline ve kiltire gore degisebi-
len kurallardan ibarettir. Yani “Kurallarin bulunmadig bir or-
tamda davranis bozuklugu da olamaz” (Martikke 1978).% Bun-
lar toplumun normlan tarafindan belirlenir ve ne olduklar,
daima onu yorumlayan kisiye baglidir (Havers 1978).°

Otistik ¢ocuklarda, iste bu normlara uymayan birtakim dav-
raniglar gorular. Bu yuizden biz onu ele alirken davranis bo-
zukluklarina sahip bir engelli olarak kabul edecegiz. Burada
hatirlatiliasi gereken ¢ok daha 6nemli bir unsur var: Toplu-
mun, yani bizim, engelli insanlara hangi perspektiften baktig1-
miz! Biz onlarda sadece bir “engel” goriir ve onlarin bir “in-
san” olduklarini gonulden kabul etmezsek, yasalarin sundugu
imkanlarla, sadece bazi sosyal yardim ve hizmetlerden daha
kolay yararlanmalarini saglamis oluruz, ama toplumun tim
haklariyla donatilan, 6zgur bir bireyi konumuna getirmis ol-
mayiz. Demek ki bir taraftan uygun yasal duzenlemeleri ya-
parken, diger taraftan da ise kendimizden baslamaliy1z!

Her insan, zaman zaman toplumsal normlarin disinda kalan
davranig bicimleri gosterebilir. Bir anlik anormal bir davranis,
“davranis bozuklugu” yargisina yol agmamalidir. Hastalik de-
recesinde sureklilik ihtiva eden davranislar, davranis bozuklu-
gunun gostergesi olarak kabul edilir.

# Martikke, H.-]. (1978): Die Rehabilitation Verhaltensgestorten. Minchen, Basel.
9 tlavers, N. (1978): Erziehungsschwierigkeiten in der Schule. Weinheim, Basel.
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Otistik Davranis Gésteren Cocuklar

Davraniglar

Belirtiler

Agrr dereceli iliski kurma bozuklugu;

Belli bir besin maddesine takilip kalma;

Gevrede meydana gelen olaylara
1stirak etmeme;

Yeni kiyafetleri reddetme;

Kendiliginden duygusal bir
bag kuramama;

Evde ve aligik oldugu cevrede
higbir degisikligin meydana gelmesine
izin vermeme;

Yetiskinlerle daha kolay iligkiye girme;

Gunin hep daha 6nceden belirlenmig
olan sekilde yinelenmesinde direnme;

Gocuklugun son dénemlerinde ve
genglik yillarinda genellikle sosyal
bir uyumsuzluk gésterme;

Cocuklugun ileri ddnemlerinde,
buyiuk bir titizlikle belli bir diizeni
korumaya ¢alisma.

Yaklaslk iki yagindan itibaren
cevrede gerceklesen degisimlerden
korkma ve aliskanlik haline gelen
davranislar sergileme.

Sekil 11. Otistik davramiglar ve belirtiler (Kaynak: Feuser 1979).

Davranis bozukluklarinin belirtilerinden olan insan iliskile-
rindeki olumsuzluklar, otistik ¢ocuklarin ¢ogunda gorulur.
Hatta cocugun otistik olarak tanimlanabilmesi i¢in bu, temel
kosul sayilir. Cevresindeki insanlarla iliskiye girmeyen veya
onlar1 cansiz birer obje olarak kabul eden otistik ¢ocuklarin,
neden normal iliski kuramadiklar1 hakkinda farkh gorusler
vardir. Ornegin, 1950 ile 1958 yillar1 arasinda, Maudsley Hos-
pital'in cocuk bolimrtinde bir arastirma yapildi. Bu arastirma
icin 63 tane ¢ocuksecildi. Hastanenin buttn psikiyatrlar tara-
findan gerceklestirilen kontrollerden sonra bu ¢ocuklarda,
“cocuk psikozu”, “sizofrenik ¢ocuk sendromu”, “cocuk otiz-
mi” olduguna oybirligiyle karar verildi. Butin ¢ocuklarda psi-
kotik arizalarin bulunduguna kanaat getirilmisti. Gosterdikleri
davranislan karsilastirabilmek icin, hastanenin ayni bolimiine
hemen hemen ayni1 donemlerde yatirilan, ayni yasta, ayni cin-
siyette ve ayn1 zeka dlizeyinde 63 ¢ocuk daha bulundu. Bu ¢o-
cuklar insan iligkilerinde nasil bir davrams sergiledikleri aras-
tirildiktan sonra su sonuglar elde edildi:
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Davranis ozellikleri Psikotik ¢ocuklar Kontrol ¢ocuklari

Akranlariyla Anormal lliskiler 63 52
Otizm 57 8
Kendini geri ¢gekme 21

Tablo 3. Psikotik ve Kontrol Cocuklari’min insani iliskilerde géstermis olduklari
Szellikleri ortaya koyan bir sonug. Her iki grupta da 63 ¢ocuk bulunuyordu
ve bu deney 1950-58 yillari arasinda Maudsley Hospital'in ¢ocuk bélimdinde
gergeklestirildi (Rutter 1978).

63 otistik cocugun tumu de, kendi yasitlariyla normal bir
iliski kuramiyordu. Kontrol ¢ocuklarindan 52%sinde aym ozel-
lige rastlandi. Buna karsilik psikotik ¢ocuklarin 575ine otizm
teshisi kondu. Oysa kontrol ¢ocuklarinin sadece 8 tanesi otis-
tikti. Yani insan iligkilerinde bozukluk gosteren her ¢ocugun,
mutlaka otistik olmas1 gerekmiyordu. Ama psikotik rahatsiz-
liklar, otizmin temel kaynag) olabiliyordu. Bu deneydeki en il-
ging yon, cocugun kendisini ¢evreden geri ¢ekmesinin, otiz-
min bir 6zelligi olarak kabul edilmemesidir. Kendini ¢evreden
soyutlama, bircok bilim adami tarafindan, otistikligin temeli
sayllmasina ragmen, Maudsley Hospital'in psikiyatrlari, bu
davranisi ayn bir kategoride degerlendirmis ve psikotik ¢o-
cuklardan sadece 21'inin, kontrol ¢cocuklarindan ise sadece
12'nin kendilerini ¢cevreden geri ¢ektiklerini belirtmiglerdir.

Etik yaklasim ve engelliler

Alman nasyonal sosyalistler, insan yasamini degerli ve deger-
siz olmak tizere iki kategori altinda toplamiglard1. “Uretken ol-
mayanlar” (bu kategoriye ttim engelliler dahildi), bir yasa ¢i-
karilarak oldurilduiler. 14 Temmuz 1933 tarihinde “Kalitim
Hastaliklarina Kars1 Neslin Korunmas1” yasasinin yirurlige
girmesiyle baslayan ve 3 Agustos 1941 tarihinde Piskopos Von
Galen’in zihinsel 6zurli insanlarin éldirilmelerine karsi ka-
muoyu énunde yaptigy elestiriye kadar gecen siire icinde, o
dénemin Almanyasinda toplam 70.000 “uretken olmayan” in-
san, degisik uygulamalar sonucunda yasamlarini yitirdi. Dun-
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yaya zihinsel 6ziirli ve sakat, olarak gelen ¢ocuklar, sistematik
ve Kkitlesel cinayetlere kurban edildi. Dunyaya kor, idyotik ve
tek bacakli olarak gelen bir ¢cocugun ebeveyni, Hitler'i sahsen
ziyaret edip, bu ¢ocugun oldurilmesine izin verilmesini iste-
yince, buna hemen izin ¢ikt1 ve Hitler'in 6zel doktoru, ¢ocugu
kendi elleriyle 6ldurdu (Antor & Bleidick 1995).

Nasyonal sosyalistlerin isledikleri bu cinayetlere burada yer
vermis olmamin nedeni, olayin sadece tarihsel boyutunu dile
getirmek icin degildir. Schiller, Goethe ve Kant gibi dusuntr
ve yazin adamlan ¢ikaran, dinyanin en uygar toplumlarindan
biri olarak kabul edilen bir iilkede, boyle bir sey nasil olabildi?
Bu soruyla hepimiz ilgilenmek zorundayiz, ki tarih tekerrur
etmesin! Ciinkt sadece Almanya’da degil, diinyanin her tlke-
sinde, her toplumunda, zayif ve asalak olduklar1 kabul edilen
insanlara karsl, buna benzer egilimler yeniden ortaya ¢ikabilir.
Uygarlik, gayri insani diistinceleri ve bu dusiincelerin uygu-
lanmaya konmasini engelleyecek bir garanti degildir. Uygarlik
maskesi altinda insanoglu ¢ok kereler yakti, yikt1 ve oldurdu!
Bizim gorevimiz, boyle dusiincelere, ortaya ciktiklar: anda en-
gel olmaktir. “Dusmanina silah kullanmak yerine, hakaret sa-
vuran ilk insan, uygarhigin kurucusuydu” diyen Sigmund Fre-
ud’u takdirle karsiliyorum, ama bazen medeniligi kurtarmak-
tansa, uygarligl kurtarmanin yollarini aramanin, uygarlik icin
daha hayirli oldugunu da dustniayorum.

Masraf-kar diistincesinin yarattigi gtincel bir tehlikenin var-
ligindan da haberimiz var. Her sey ilk 6nce ne getirir ne gotii-
rur disuncesinden yola ¢ikilarak degerlendiriliyor. Insan yasa- -
m1 bu dusiinceye indirgenince, olaya bakis tarz1 degisiyor. Bu-
gin saglik hizmetleri olarak adlandirdigimz sektore goz atti-
gim1z zaman, orada insan saghgindan daha ziyade getiri-gotu-
ri hesaplarinin daha buyik bir rol oynadig goriliayor. Bonf-
ranchi (1994)" Ingiltere’deki saglik hizmetlerinin planlama—
sinda temel rolun gelir ve gider hesaplarina dayandigini anlat-
maktadir. Buna gore hangi tedavilerin kimlere saglanmas ge-

10 Bonfranchi, R. (1994): Kosten-Nutzen-Analyse im Gesundheitswesen. In:
Sonderpadagogik 1, 48-51.
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rektigine karar verilmesi istenmisti. Nasyonal sosyalistlerin,
bir dncesi vardi, ama sonrasi da var. Saghk sektérinde paranin
rol oynamas, gelir gider hesaplarinin yapilmasi benim anti
etik buldugum bir uygulama degildir, asil etik olmayan sey,
olayin insan haklarim zedelemesinde yatmaktadir.

Mesela Avustralyal filozof Singer “yararhlik prensibinin”,
agir dereceli engelliligi bulunan sut ¢ocuklarinin yasam hak-
kinda uygulanmasin talep ediyor. Yasamda kalip kalmamalari
gerektigine, kendilerinin, ana ve babalarinin ve toplum i¢gin ne
kadar mutluluk ve mutsuzluk getireceklerinin tartilmasiyla
karar verilmesi gerektigini belirtiyor (Klau3 1999)." Buradaki
“yarar”, varsayllan mutluluktur. Bu yarar elde edebilmek igin
engellilikten oturi verilen ugras ve cekilen cileler, uiztintuler
vb. ise “is” olarak kabul ediliyor. Boyle tezlere karsi Alman-
ya'da kars! bir akim baglatildi, 6zellikle 6tenazinin istisna hal-
lerde, olaydan etkilenenlerin yararina olacagini belirten ve
otenaziye arka cikan fikirler éne stren birka¢ Alman bilim
adaminin da aciklamalarindan sonra, bu karsit akim ivme ka-
zand1 (Anstotz 1993).12

Yukarida sergilemis oldugum elestirel diistncelerden dolayn,
engellilerin guvencelerinin genel anlamda bir tehlike altinda
oldugu anlasilmamaldir. Sosyal siyasetlere baktigimiz zaman,
engelliler icin bircok olumlu adimlarin atildig) ve atilmak is-
tendigi de gorultyor. Bunlar arasinda rehabilitasyon hizmetleri,
rehabilitasyon hizmetlerinin sunuldugu kurum ve kuruluslar
ve bu rehabilitasyonlar istlenen tasiyici kurumlarin bulunma-
s, sadece engelliler i¢in degil, boyle girisimlere olumlu bakan
bizler i¢in de sevindirici ve mutlaka hepimiz i¢in bir kazangtir.

Buguin engelliler icin cesitli ibbi, mesleki, pedagojik ve sosyal
hizmetler sunulmaktadir. Bunun yani sira hastaneler, bakimev-
leri, ozel klinikler, sosyopediatrik kurum ve kuruluslarda iyi

11 Klauf8, T. ( 1999): Ein besonderes Leben. Was Eltern und Padagogen von
Menschen mit geistiger Behinderung wissen sollten.

12 Anstotz, C. (1993): Grenzfragen der Euthenasie und der frihen Férderung
bei schwerstgeschidigten Neugeborenen. Antworten aus sonderpadagogisch-
ethischer Sicht. In: Sonderpadagogik 2, 80-87.
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hizmetler verilmektedir. Bu baglamda yapilan masraflar hastalik
sigortalari, emeklilik kasalar1, hayir kurumlan ve vakiflarca kar-
silanmaktadir. Ancak butin bunlarin, Turkiye igin yetersiz ol-
dugu da ayn bir gercekliktir. Turkiye’nin daha genis ve daha
fazla insana ulasabilen, daha ¢agdas ve daha iyi organize olabi-
len, engellilere daha fazla destek ve tesvik veren bir sosyal hiz-
met agina acilen gereksinimi vardir. Buttin bunlar yapilirken,
etik kurallara ters dugiilmemesi ve yagamin, hangi tirii olursa
olsun, yasanmaya deger oldugunun unutulmamasi gerekmekte-
dir; cunki etik, Albert Schweitzer'in (1875-1965) dedigi gibi
“sonsuzluga kadar uzanan bir sorumluluktur” ve biz, eger tlke-
mizde uygarligi korumak, gelistirmek ve insanimiza yararli isler
yapmak istiyorsak (ki benim bundan hi¢ kuskum yok), engelli
insanlarimizi da yagama ortak edebilmeliyiz.

Engelli olmanin anlami?

1980 yilinda “Club of Rome”, gelecekte 6grenme ugrasinin
nasil olmasi gerektigi konusunda dikkate deger bir konsept
sundu (Peccei 1980)." Giderek karmasik hale gelen insan ilis-
kileri ve bizim bunlarla etkili bir sekilde basa cikabilmemizi
saglayacak olan ogrenme biciminin, inovatif 6grenme olmasi
gerektigi belirtildi. Bu konseptin temeli, birey ve toplumun,
ortaya ¢ikabilecek yeni durumlara, ortak girisimlerle hazirlan-
masi gerektigine dayanir. Insanligin kurtulusunda antisipasyon
ve partisipasyon, otonomi ve integrasyon prensiplerinin buyuk
rol oynadiklar1 vargulandi. En 6nemli ara hedefler arasinda,
bireyde zaman ve mekan bakimindan kendisini bir yere ait ol-
ma hissine sahip olmasinin gerekliligi ortaya atildi ve kilturel
zenginligi entegre eden dustince tarzinin, ¢ocuk yaslardan
baslayarak toplumsal c¢alismalara istirak etmenin ve kulturel
kimligin 6nemi vurguland1.

Bu konseptin begendigim en 6nemli yani, kalturel zenginli-
gi bir araya getirmeyi hedef se¢cmesi ve daha ¢ocuk yaslardan

13 Peccei, A. (Hg.) (1980): Club of Rome. Bericht fir die achtziger Jahre: Zu-
kunftchance Lernen.
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itibaren sosyal nitelikli ¢alismalara katilimi gergeklestirmeye
calismasidir. Engellilik, insanlik tarihinde her zaman vardi,
ama son yizyll icinde oldugu kadar, bagka hicbir ¢agda, bu
kadar ¢ok engelli insan bir arada yagamadi. Bu baglamda tup
alanindaki gelismelerin belirleyici bir islevinin oldugu goru-
lur. Hastaliklara ve dogustan kaynaklanan bedensel ve zihinsel
arizalara careler bulunurken, diger taraftan toplum i¢inde en-
gelli cocuk ve geng sayisinin artmasinin 6ntine de gegilemedi.
Yasam kosullan ve insan iliskileri karmasiklastikca, ozellikle
ruhsal problemlerde bir ¢1g gibi biiyimektedir. Bu da gunu-
muzun toplumuna ait bir 6zelliktir ve Modern ¢agin kiilturel
ozelligi olarak kabul edilmelidir.

Evet, ginumuzde bir “engelli kultiri” ortaya ¢ikmustur.
Olimpiyatlarda engellilere de bir kategori ayrilmis olmasi, en-
gelliler musabakalarinin duzenlenmesi, engellilerin kendileri-
nin veya ailelerinin cabalariyla ortaya ¢ikan dayanisma ve yar-
dimlasma gruplari, ginimuzdeki engellilik kiltaranin bir
gostergesidir. Ancak bu ¢alismalar, ortadaki baska bir geliski-
nin de gostergesidir: Bir taraftan ortak girisimlerden soz edilir-
ken, insanlarin kardesce bir arada yasayip birbirlerine destek
olmalar ve kultiirel zenginligin entegre edilmesi gerektigi vur-
gulanirken, diger taraftan, engelli insanlarin bu birlikteligin
disina itilmesine yol agabilecek veya bize, onlarin toplum di-
sinda kalan bir yasam surdurdiiklerini gosteren bircok olay
goziimiizin onunde cereyan etmektedir.

Ornegin atletizm yarismalarinda, dikkat ederseniz, engelsiz
atletlerin yarismalarinda tribtnler doludur. Engelli atletlerde
ise bombos. Onlar kendi aralarinda yarsir, kendi aralarinda
sevinir ve uzulirler. Onlar1 seyredenler sadece takim arkadas-
lar1, antrenorleri ve rakipleridir. Toplum herhalde soyle da-
sunmektedir: Engelliler de yarismalidir, ama kendi dunyala-
rinda! Engellilerin bizden biri olmadiklarim havaalanlarindaki
tuvaletlerden de anlayabilirsiniz. Engellilere ait tuvaletlerde
crkek kadin ayirnimi yapilmaz, ¢iinku toplumsal biling, onlar
“cinsiyetsiz” olarak kabul etmektedir.

Engelli ¢ocuk, ister istemez her aileyi sarsar. Panik ve kor-
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ku, diger aile tyelerinin given duygularim yok eder. Sadece
hayaller gomulmekle kalmaz. Artik aile, engelli ¢cocuktan do-
lay1, sosyal kurum ve kuruluslara bagimli hale gelir. Tatil im-
kani ortadan kalkar. Arkadas cevresi daralir ve ebeveynde sug-
luluk duygular1 uyanir. Basarilara, degisimlere ve gelisimlere
olan inang sarsilir ve aile izolasyona surtiklenir.

Gorme, isitme, konusma veya fiziksel engelli insanlarla, ra-
hat bir sekilde iliski kurulabilirken, otizm, her tiirlti sosyal
iliskiyi engelleyen bir engeldir. Otistik ¢ocuk kendi engelinin,
bagkalarini engelledigini bilmez, ama baskalar1 onu engelle-
meye kalkarsa, buna biyik tepki gosterir. Boyle bir ¢ocukla,
ailesinin arasindaki engellerin nasil kaldirilabilecegini tam an-
lamiyla bilmiyoruz. Fakat pedagojik ¢alismalar bu baglamda
kismen olumlu sonuclar vermektedir.

Duinyaya engelli cocuk getiren annelere karsi, toplumun uy-
guladig1 gortiinmez bir baski s6z konusudur. Bu olay, boyle bir
cocugun diinyaya getirilmesiyle baglantilidir ve ebeveynin, ha-
milelik doneminde dikkatsiz davrandig) kabul edilir. Ana baba
toplumun goéziinde suglu durumuna duser ve sorumsuzlukla
suclanir. Boylece sadece ana baba degil, engelli cocuk da top-
lumdan gelecek olan manevi destegi kaybeder. Yasal yardim-
lar, tesvikler, terapiler, egitim ve ogretimde uygulanan 6zel
yontemler vb. artarken, engelliye ve onun ailesine karsi goste-
rilen anlayigsizlik da giderek artar.

Insani alanda azalan yardimlagma ve dayanisma, sosyal dev-
let ilkeleriyle dengelenmeye calisilsa bile, bunlar, engelli cocu-
gu ve ailesini, mutlu etmek icin yetersiz kalir. Boylece toplum
bir anda, engelli insam ve onun yakin ¢evresindekileri engelle-
yen bir faktor konumuna déntistir. Guiniimiiziin toplumu, her
alanda kusursuzlugu arar. Her seyin en iyisini, en giizelini, en
saglamini, en kalitelisini, en modernini, en gtncelini elde et-
menin ugrasini veren, butin yasamini, bu hedeflere gore ayar-
layan toplumlarda, bedenin de kusursuz olmasi istenir. Bugtin
kusursuz kabul edilen bir viicuda sahip olabilmek, kusursuz-
luk arayisinda ulasilabilecek en son ve en giizel hedef olarak
one ¢ikar. Duinyaya kusurlu bir ¢ocuk getiren anneye karsi du-

180



yulan ofkenin asil nedeni, o annenin, kusursuz dinyamizin
gorintusini bozmasindan kaynaklanir.

Toplumun goéziinde engelli ¢ocuk

Engelli bir insanla karsilasan her engelsizin, ilk etapta dikkat
ettigi unsur, engellinin neyi yapamadigidir. Beceri ve yetenek-
lerinin tzerine ortulen engelli perdesi, onun sahsiyetini, duy-
gu ve dusiincelerini, beklentilerini ve bize verebilecegi deger-
leri gormemize engel olur. Guntimiizde toplumun kendisi, en-
gellileri engelleyen bir konuma geldi. Bu yuzden engelsizleri
engellilere karsi takindiklar ruhsal mapushaneden kurtarma-
lan igin sosyologlara, psikologlara ve pedagoglara buyiik isler
disuyor. Toplumun yeni bir perspektif kazanmasi ve insanlari,
birtakim kategorilere ayirmak suretiyle, degerli ve degersizler
olarak gormesinin engellenmesi kaginilmaz olmustur.

Oz sosyal birliktelige dayanan yasamda, deger yargilarin-
dan bagimsiz bir toplumun olamayacagi ve hatta olmamasi ge-
rektigi dogrudur. Her toplumun kendine 6zgii degerleri olma-
lidir, ama bu degerler, bizim icin ulasilmasi gereken ideal he-
deflerdir. Uretkenlige dayanan degerlere verilen asir1 onem,
engelli insanlarin sanki tretken olamayacaklari duygusunu
yarattigl i¢in, toplumun goziinde onlarin ‘degersiz’ olarak ka-
bul edilisleri, hem yanlis hem de etik kurallarina ters duser.
Diger taraftan “Herkes su veya bu nedenden otiirt bir ‘engelli-
dir’; ‘arizasi’ bulunmayan bir yasami tasavvur etmek muimkun
degildir; ve tehlikeler her an pusuda bizi beklemektedir. Ya da
tersine: Her hastanin ve engellinin daima ‘saghkl’’ ve ‘normal’
bir yonu bulunur. Hicbir arizada (ne kadar gizli bile olsa) ‘iyi
bir taraf’ ve ‘Gretken’ bir iletisim sinyali eksik degildir; ve her
tarli meyillilik daima bir ‘rakip’ ve bir ‘sinavdir’.” (Winkel
1993). Suda bogulmamasi i¢in baskasinin yardimina muhtag
hale gelen ytzme bilmeyen kisi, karadayken engelsiz, denizde
tam anlamiyla bir engellidir. Ama isitme engeli olan bir kisi,
yuzme biliyorsa, hi¢cbir yardima gereksinimi olmaz. Rolleri be-
lirleyen ayn1 zamanda iginde bulunulan durumdur. Danimar-
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ka'lilarin bir so6zu vardir: “Nasihati1 kendine denk olandan al,
yardimi giicliiden!” Fakat guigluluk de gorecelidir. Bizim de
guzel bir deyisimiz vardir: “Tas yerinde agirdir” deriz. Engelsiz
veya engelli, her insanin giicli ve zayif oldugu taraflan bulu-
nur. Onemli olan sey, zayifligy degil, gucli yonlerin tesvik
edilmesi ve desteklenmesidir.

Ludwig van Beethoven (1770-1827), diinyaya sapasaglam
geldi, ama bir engelli olarak 6ldu. 1790 yilinda baslayan ve
1802 yilinda iyice ilerleyen sagirligindan otird, intihan bile
dustunmiustu. “Heiligenstadt Vasiyetnamesi” olarak bilinen
mektubunda, bu niyetini tim ayrintisiyla anlatt1 ve “hicbir za-
man duyamayacag) en buiyik yapitlarini bu donemde bestele-
di. Dokuzuncu Senfoni'nin ilk seslendirilisinde sagirhg: oyle-
sine artmist1 ki, konserin sonundaki coskulu alkislari, bir dos-
tu yuziini seyirciye déndirmeseydi fark edemeyecekti.”'* Be-
ethoven gercekten bir engelli miydi, yoksa sadece bir tek alan-
da engeli olan ve kendilerini engelsiz olarak goren digerlerin-
den kat kat daha tstiin bir engelsiz miydi?

Steve Wonder, Amerikali siyahi ve kor sarkici, yapitlariyla
milyonlarca insan1 kendine hayran birakan, giinumuzun bu
pop muzik sanatgisi ne kadar engelli ise, sokakta karsilagtigi-
niz bir kor de o kadar engellidir. Alman Hiristiyan Demokrat
Partisi'nin (CDU) agir toplarindan ve yillarca Helmut
Kohl'un sag kolu olarak bilinen Schauble, bir suikast girisimi
sonunda tekerlekli sandalyeye baglandi. Ama onun bu duru-
mu, siyasi yasamdan ayrilarak bir koseye cekilmesine neden
olmadi. Eger bir merdivenin ontine gelir ve orada bir rampa
bulunmazsa, Schauble’nin engelli olusu bir sikinti yaratir.
Cunkut yardim edilmeyecek olursa, o merdivenleri agmasi
mumkun degildir. Fakat siyasette ve yasamin diger alanlarin-
da onun engelli olmadigin1 herkes goérmektedir. Diger taraf-
tan engelsiz insanlarin yasaminda da “tirmanamadiklar1 mer-
divenler” vardir. Gorunen odur ki, toplumda sadece bir tek

14 Temel Britannica (1992), Temel Egitim ve Kultir Ansiklopedisi. Ana Yayinci-
hik A.S. (Istanbul) ve Encyclopaedia Brittanica, Inc. (Chicago) Isbirligi Yayimi.
Cilt 3, s. 115.
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engelli kategorisi degil, degerli ve degersiz engelliler ayrimi
bulunmaktadr.

Sosyal kosullarin insanlar tzerinde olusturdugu gucli bas-
ki, toplumun insancil yuiziintun giderek kaybolmasina y ! agi-
yor. Okuldan ¢alisma yasamina kadar her alanda bu kayb,
riayoruz. Artig gosteren cinayetler, hirsizliklar, intiharlar, yol-
suzluklar, yumruklasan milletvekilleri, trafikte ve sehirlesme-
de yasanan kaos, ¢cocuklara ve kadinlara yapilan cinsel tacizler,
seks kolesi olarak kullanilan gen¢ kizlar, okullarimizdaki ve
okullarin disindaki genglik ceteleri, tribun anarsisi gibi daha
bir¢ok sosyopsikolojik fenomen, toplumdaki insancilhigin yok
olusunun birer sinyalidir. Baz1 sosyolog ve psikologlar, belki
bu olaylarin normal olduklarin1 dustnebilirler, ama bu tir
olaylarda, eger belli bir yogunlasma ve artis varsa, artik bu
normal olmaktan ¢ikmis, toplumu ve insani tehdit eden bo-
yutlara ulasmis demektir. Boyle bir ortamda engellilere insan-
cil tarzla davranilma sansi da giderek azalmaktacir, ama “bir
toplum... engelliligin cinsi hangisi olursa olsun, engelli insan-
larini, kendisinin dogal bir parcasi olarak gormezse, kendisi
hakkindaki hiikmt de kendisi vermis olur” (Heinemann:'
Das Grosse Z, 1997).%

Ogretmenin géziinde engelli ¢cocuk

Otistik ¢ocuklar, yetenekleri ve becerileri agisindan farkliliklar
sergilerler. Buna karsilik biitiin bu ¢ocuklarin 6grenmede zor-
luk cektikleri gorilmektedir. Bu yiizden, ¢ocugun 6grenme
yetenegini bloke eden nedenler tizerinde durmak gerekecektir.

Otistik ¢cocuklar egiten bir 6gretmenin basvuracagi yontem,
deneme-yanilma metodu olacaktir. Boylece eline teslim edilen
engelli ¢ocuk grubunun, hangi alanlarda yetenekli ve hangi
alanlarda 6grenme zorlugu cektigini tespit edecek, daha sonra

15 Heinemann, G. W: Alman politikaci (CDU, SPD). 1949-1950 yillarinda Al-
manya Igisleri Bakani, 1966-1969 yillar1 arasinda Almanya Adalet Bakam ve
1969-1974 yillan arasinda Almanya Cumhurbaskan.

16 Das Grosse Z (1997): amc Verlag Kéln.
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bu bilgiler dogrultusunda pedagojik ¢alismasinin nasil olmasi
gerektigini belirleyecektir.

Otistik ¢ocuklardaki agilmasi gereken temel problem, ko-
nusma yetenegindeki yetersizliktir. Cocuk, soyleneni anla-
makta guglik cekerken, soylemek istedigini ifade edememek-
tedir. Bu nedenle ogretmenin, ¢ocuga “sunu veya bunu yap!”
demesinin bir anlami yoktur. Cocuk buyiik bir olasilikla ken-
disinden istenileni yapmayacaktir. S6z dinlememesi, bilerek
yapilan bir sey degil, engelli olusunun kaginilmaz bir parcasi-
dir ve her engelli insanin egitimine baslarken yasanilan sorun-
lardan biridir. Bu tur engelli cocuklarla hi¢ ¢alismamis, bu
alanda bilgi ve deneyim eksikligi bulunan egiticilerin, otistik
cocuklara basarili bir egitim vermeleri imkansizdir. Boylesine
ozel bir alanda gorev ustlenecek egiticilerin dogrudan dogru-
ya, cocukla bedensel iliskiye girerek, onu yonlendirmesi ge-
rekmektedir. Once ellerini, ayaklarini ve tim bedenini, dogru
bir sekilde kullanmasini, hareketlerini nasil koordine etmesi
gerektigini 6gretmek zorundadir.

Konusma yeteneginin aksamis olmasi, ¢cocugun sosyal dav-
raniglarina da olumsuz bir etki yapar. Bu ¢ocuklar yaslarina
uygun davranis bicimlerini ve sosyal teknikleri ogrenmemis
olduklar i¢in, insani gelisimin erken evrelerinde duraklamis-
lardir. Normal ¢ocuklar, taklit ederek ogrenirler. Bir¢ok sosyal
davranis, otistik ¢ocuk tarafindan yerine getirilemedigi gibi,
bunlarin ne anlam tasidiklan da ¢ocuga bir sey ifade etmez.
Otistik ¢ocuklarin genellikle guizel, sevimli ve tamamen nor-
mal bir gérinime sahip olmalar1, deneyimsiz 6gretmenleri ya-
nilgiya surtikleyen baglica faktorlerden biridir. Bu ¢ocuklarda-
ki sorunlardan bir digeri de, viziiel nitelikli olanlandir. Fakat
boyle bir sorunun varligini tespit edebilmek genellikle zordur
ve bu yuzden, 6gretmenin siniftaki hangi ¢cocuklarda gorsel al-
gilama sorunu bulundugunu ortaya ¢ikarmasi ve bu soruna
¢6zim aramasl, oldukca uzun bir stireyi gerektirebilir.

Gorsel sorunlarin yani sira, otistik ¢ocuklarda isitsel sorun-
lar da goruliir. Her ikisi (gorsel ve auditif) bir araya gelince,
cocugun Ogrenme yetenegi buyuk ol¢iude bloke olur. Bunun
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sonucunda ortaya sektinder nitelikli davrams bozukluklar or-
taya c¢ikar. Ama her otistik ¢ocuk, karsilastigi bu zorluklara
farkli bicimlerde reaksiyon gosterir. Baktigim géremeyen, soy-
leneni isitmeyen bir ¢ocuk, bu durumdan mutlaka rahatsizlik
duyacak ve bunun sonucunda kendisini mutsuz hissedecektir.
Ogretmenin gorevi, onu bu durumun icinden cekip kurtar-
maktir. Eger bu basarilamazsa, cocuk 6grenmeye karsi biytk
bir direng gosterecektir.

Bazi bilim adamlari, otistik gocugun ayni zamanda zihinsel
engelli oldugunu savunur. Boyle bir iddia, ¢ocugun 6grenme
yeteneginin kisith oldugunu ve kisith kalacagini ima etmek
demektir. Oysa bazi 6rnekler disinda, higbir cocukta norolojik
bir aksaklik tespit edilememistir. $ayet bir 6gretmen, egitmesi
icin kendi sorumluluguna teslim edilen otistik ¢ocuklarin, zi-
hinsel engelli olduklar1 noktasindan hareket edecek olursa,
butiin bilgi ve deneyimine ragmen, basarili bir egitim vereme-
yecektir. Eger varsa, bu tiir kanitlanmamis onyargilarini mut-
laka evde birakmasi ve okula gelirken, onyargilardan arinmis
bir sekilde ¢ocuklarin karsisina ¢ikmasi gerekir. Hem ¢ocugun
hem de 6gretmenin motivasyonu, derslerde alinacak basar
oranina gore artacaktir. Biri ¢abalarinin bosa gitmedigini gor-
dugi igin, digeri 6grenmenin zevkine ve tadina varabildigi
icin! Ogretilenleri anladigini, bunlari aklinda tutabildigini go-
ren ¢ocuk, bilinglenecek ve given kazanacaktr. Guiveni arttik-
ca, basar1 orani da kendiliginden yukselecektir.

Sekunder davrams bozukluklarinin ardinda korku unsuru-
nun varligindan so6z eden Tinbergen & Tinbergen’in (1984),
bilim adamlar arasinda elestiri konusu olan bu gorusune isti-
rak edenler de vardir. Sekiinder davrams bozukluklar arasin-
da, bircok otistik ¢ocukta gorulen bazi cisimlerden veya du-
rumlardan duyulan korku ¢ocuk icin oénemli bir handikaptir
ve egitimde, korku unsurunun mutlaka goz éntnde tutulmasi
gerekir. Ciinku korku, cocugun 6grenmesini engeller.
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Toplum otistik ¢cocuga neden ilgisiz kalir?

Engelliler ve aileleri, neredeyse her iilkede gozden uzak bir ya-
sama mahktm edilir. Otistik ¢ocuk yalnizligi belki kendisi se-
cer, ama ailesi toplum tarafindan yalnizliga terk edilir. Alman-
ya, ABD veya Ingiltere gibi dinyanin gelismis tlkelerinde bile
otistik ¢ocuklara tivey evlat muamelesi layik gorilur. Sadece
az sayida bilim adami, bu ¢ocuklarin problemleriyle ilgilenir.
Birkag dernek ve ailelerin bir araya gelerek olusturduklari yar-
dimlasma gruplari bu ¢ocuklarla dayanisir. Bu sekilde ne otis-
tiklere gereken yardim eli uzatilabilir ne de otizmin nedenleri
tam anlamiyla arastirilabilir. Eger engellilere yeterince imkan
taninir ve destek verilirse, engelsizler gibi engelliler de toplu-
mun freni degil, gaz pedali olabilirler. Burada sadece unlu fi-
zik¢i Hawking'in adini vermekle yetiniyorum!

Toplumun otistlere ve onlarin sosyal sorunlarina gosterdigi
ilgi Holywood'un ilgisini asamad1. Nitekim otistik ¢ocugu
dunyaya tanitan bilim adamlarindan ziyade, Dustin Hoff-
man’'in “Raiman” adli filmi oldu. Bunda hayret edilecek bir
durum yok, ctunki biz artik bir¢ok bilgiyi televizyon ve sine-
ma araciligiyla ediniyoruz, genellikle de bununla yetiniyoruz.

Sayilarindaki azligin, otistlere gosterilen ilgisizligin gercek
nedeni olamayacagl, bagka engellilere gosterilen ilgiden daha
iyi anlasihyor. Heinrich Heine’nin “sevginin en ust duzeydeki
turd, hatta sevginin kendisi” olarak tanmimladigi bu duygu,
gorme ve duyma engellileriyle felclileri kolayca gormemize yol
actyor. Onlara karsi icimizde anlayis ve sevkat duygularim
uyandiriyor, ama acima duygusu yeterli olmuyor, ¢iink o sa-
dece yasanilan zorlugu gosterebilir, zorlugun ardindaki neden-
leri degil! Otistlerde bu zorlugu gormek bile mimkiin olmadi-
g1 icin, bu duruma yol acan nedenler tizerine de toplum drtize-
yinde kafa yorulmuyor. Ciinkit “Stirekli bir sekilde elini 1siran,
bir kil tablasini ipnotize olmus gibi ¢eviren, saatlerce bir toz
tanecigine gozlerini kirpmadan bakan, yarali bir hayvan gibi
bagiran, yanina biri yanasmaya kalkisinca saatlerce kendi su-
ratin tokatlayan, digkisim1 viicuduna stren ve biitiin bunlar
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yaparken bos gozlerle cevreye bakan bir ¢cocugu gorunce, insa-
nin icine [ancak] korku girebilir. Iste bu, otistik ¢ocuktur.”
(Dzikowski & Vogel 1993:"7 Delecato 1975). Korku ise, bizi
ona yaklastiran degil, ondan uzaklasmaya sevk eden, araya
mesafe koyan ve ona karsidan baktirtan bir duygudur.

Tersleyici ve Reddedici Davranislar

Huzursuzluk (siirekli olarak iki nokta arasinda gidip, gelme).
Genellikle nedensiz ortaya gikan sinir krizleri.

Beklenmedik ve sebebsiz agresif davranislar (6rnegin vurma, parmagini bagka
birinin g6zine sokma vb.).

Kendi kendine konugma, (muhtemelen farkl iki kiginin roliine birinerek)
Cezalandirima istegi.

Kendine zarar verme.

Cesur ve korkakhgi ayni anda tagima.

Altini 1slatma ve kirletme.

Tuhaf aliskanliklar sergileme (6rnegin bir turli doymak bilmeme, tiikirme,
yutkunmaya kargt direnme, agiri su igme).

Bazen hava durumuna da bagl olarak, duygusal degisimler sergileme.

Sekil 12. Tersleyici ve reddedici davranislar (Kaynak: Feuser 1979)

“Engelli insanlarin da toplumsal yasama, digerlerinin sahip
oldugu haklarla istirak edebilmesinde, sosyal ¢evrenin gosterdi-
gi reaksiyon belirleyicidir. ... Engelsizlerin tutum ve davranisla-
1 ... bu baglamda belirleyici anlam ihtiva etmektedir” diyor
Troster (1990),"® engellilere karsi toplumun takindigi tutum ve
davranislan dile getirdigi aragtirmasinda. Iste bizim engellileri-
mizin de en buytik sansizlig1 zaten buradan kaynaklaniyor.

17 Dzikowski, S. & Vogel, U. (1993): Stérungen der sensorischen Integration bei
autistischen Kindern. Probleme von Diagnose, Therapie und Erfolgskontrolle.
Deutscher Studien Verlag, 2. Aufl., Weinheim.

18 Troster, H. (1990): Einstellungen und Verhalten gegeniiber Behinderten. Kon-
zepte, Ergebnisse und Perspektiven sozialpsychologischer Forschung. Bern,
Stuttgart, Toronto.
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Cunkii engelsiz insanlarimizin su gunlerde, engellilere ayiracak
zamanlar olmadig icin, degil onlarla ilgilenmek, reaksiyon da-
hi gostermiyorlar. Turkiye'nin en buyiik problemi, toplumsal
reaksiyon yeteneklerimizi kullanmayisimizdir. Tam bir tepki
eksikligi ile karsi karsiya bulunuyoruz. Bu aslinda bir tur felg
durumu, bir engelliliktir! Bu ytzden yasalar isletilemiyor.
Toplumun engellilerle ilgisi konusunda ne denli bir bilgiye
sahibiz? Bu alandaki arastirmalarin, yetmisli ve seksenli yillar-
da doruk noktaya ulastiklarim goéruyoruz. Tabii ki bahsettigim
ulke Turkiye degil, Almanya’dir. Bu arastirmalardan ¢arpici
bilgiler elde edilmistir ki, bunlarin en énemlisi, kamuoyunda
engelli insanlar tizerine ¢ok yaygin negatif dtisunceler bulun-
dugu ve engelli insan hakkinda yeterince bilgi sahibi olunma-
digidir. Bu ytizden literaturlerde en ¢ok one sirilen fikir, en-
gellilerin toplum i¢inde reddedici davranglarla ¢ok sik karsi-
lastiklar seklindedir (Cloerkes 1960). Bircok insan engellilere
buyik bir acima duygusuyla yanassa bile (ytuzde 98,6 v.Brac-
ken 1976)," cogu insan ayni anda engellilere tedirginlik ve
dehset duygulariyla yaklasmaktadir. Bachtold (1984)% Isvig-
re’de gerceklestirdigi bir arastirmada, halkin ytizde 80'nin en-
gelli insanlarin topluma entegre edilmelerine olumlu baktigini
ve onlarin kabullenilmesi gerektigine inandigini, ama buna
ragmen engelliler karsisinda tedirginlik yasandig) icin, arastir-
maya Katilanlarin yarisindan fazlasi “en iyi tutumun, engelli-
lerle iliskiye girmemek” oldugunu diistinduklerini belirledi.

Toplum otistik ¢ocuga neden ilgi duyar?

Toplumun, otistik ¢cocuktaki sosyal uyumsuzluk iceren davra-
nislarina kargi takindigy tutum, ¢cocugun yasina baglh olarak
degisir. Aym davranislar, farkh sekillerde yorumlanabilir ve bu
durum bazen bir avantaj, bazen de bir dezavantaj haline gelir.

19 vBracken, H. (1976): Vorurteile gegen behinderte Kinder, ihre Familien und
Schulen. Berlin.

20 Bachtold, A. (1984): Soziale Reaktionen auf behinderte Jugendliche. Einstel-
lungen und gesellschaftliche Hintergriinde. In: Geistige Behinderung 1, 30-39.

188



Mesela “Susi, yumusak kumaglara yanagini dayamaktan hosla-
nan, bunu hi¢ ¢cekinmeden ve buyuk bir nese icinde yapan bir
cocuk” iken, onun bu durumu, diger insanlar tarafindan bu-
yuk bir hosgoriyle karsilamiyordu. Metroda, tanimadig1 bir
bayanin yumusak mantosuna basini yasladig1 zaman, ne kadar
sevimli ve cana yakin oldugu dusiinuliyordu. “Ama Susi, bu-
gin 14 yasinda ve insanlar artik onun bu davranislarini hi¢ de
hosgortyle karsilamiyorlar (Niefy & Dirlich-Wilhelm 1995).

Otistlerin davranislarindaki anormallik toplumda buyuk bir
ilgi ceker ve bakildiginda hayranlik bile uyandirabilir. Babasini
taniyamayan, ama telefon rehberini ezbere bilen, iki kelimeyi
bir araya getirip diizgtin bir ciimle kuramayan, ama bir oto-
mobilin diferansiyelini en ince detayina kadar ¢izebilen (Bet-
telheim 1967), celiskiliklerin toplamindan meydana gelen
otistik cocugun bin bir simasi vardur.

Joey, iste boyle bir otist idi. Onu goren herkes otizme degil,
onun davranislarina kafa yormak zorunda kalirdi. Ornegin ye-
mekhaneye girisi: “Joey ilk once, kendisini elektrik enerjisine
baglayacak olan, gozle gorulmeyen bir teli cebinden ¢ikariyor-
du. Sonra bu gorinmez tel, yemek masasina bir hat olarak ¢e-
kiliyor ve Joey, kendini disa karsi izole ediyordu. Ardindan go-
riunmez elektrik telini prize takiyordu ve gériitnmeyen bu elekt-
rik hattin1 mutlaka dosemek zorundaydi. Cunku sindirim sis-
temi sadece elektrik .akimiyla ¢alisabiliyordu. O, bu téreni o
kadar buyiik bir ustalikla yapiyordu ki, insanin orada bir tel,
bir priz ve bir fis bulunmadigindan emin olabilmesi i¢in, ard
arda iki defa bakmasi gerekiyordu. Sundugu pantomim o kadar
becerikli ve konsantrasyonu o kadar cekiciydi ki, onu izleyen-
ler, kendi varliklarini unutuyor ve bagka bir realitenin varligina
sahit oluyorlardl.” (Bettelheim 1967). Boyle bir cocuga bakar-
ken, onu, yardima ihtiyac1 olan bir insan olarak degil, daha zi-
yade seyredilen bir obje veya yaptiklarini ¢ok iyi bir “sov” ola-
rak da gorebiliriz. Nasil ki otistler ¢evredeki insanlar: bir obje
gibi goruyorlarsa, aslinda cevresi de onu, o an igin bile olsa, da-
ha bagka bir gozle gérmez. Ama o bir “mahluk” degil, bir in-
sandir. Engelli ve toplumun yardimina ihtiyac: olan bir insan!
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Otistlere en ¢ok yakistirilan 6zelliklerden biri de, onlarin
sanki baska bir dinyanin yaratig olduklaridir. Nitekim bayan
Grandin’in (1997), kendi otistikligini anlattig) kitabina “Ben
Mars'taki Antropologum”* adini vermesi bir rastlant1 degildir.

Grandin’in (1997) “resimlerle dustinme” olarak tamimladig:
fenomen, cok ender olarak normal insanlarda rastlanan ve
adina “sinestezi” denilen bir fenomeni anmimsatiyor. Baz1 kisi-
ler, muzik dinlerken gozlerini kapadiklar1 zaman, isittikleri
ses tonlarinin renklere donustiiklerini gorurler. Bu fenomen
yaklasik 300 yildir bilinmektedir ve nedeni hala ¢oziimlene-
memistir. Bu fenomene kadinlarda erkeklerden daha fazla
rastlanmaktadir. Belki bir rastlantidir, ama, Grandin de bir ba-
yandir! Bazi ailelerde asir1 sekilde gortlmesi, olayin ardinda
genetik nedenlerin bulunabilecegi dustincesini akla getirir.

Sinestezi sahibi olan kisilerin, kendilerine 6zgu renkli bir
dinyalar1 vardir (Bachmann 1997).?' Bu insanlar, gozlerinin
ontnde cereyan eden bu fenomene engel olamazlar. Cunku
her sey kendiliginden olugur. Hatta bazilar1 bu 6zelligin nor-
mal oldugunu ve herkeste bulundugunu kabul ettikleri icin,
bunun hakkinda hi¢bir zaman konusmadiklarini belirtirler. Bu
nedenle “Insa Schulz, ... bu 6zelligini bundan iki y1l 6nce, yani
22 yasindayken kesfetti.” (Bachmann 1997).

Otistlerin muzige karsi duyduklarn ozel ilgi ile sinestezi sa-
hiplerinin, muzige olan ilgileri de, dikkati ¢ceken bir bagka un-
surdur. Uzun bir sure sinestezi ile muzik kabiliyetinin birbi-
riyle iliskili oldugu kabul edildi. Ozellikle 19. yuzyilda renkli
isitmeler, sanat cevrelerinde ¢ok yaygin bir konuydu. Baz1 sa-
natcilarin sinestezi yetenegine sahip olduklari ileri surular.
Ornegin Kandinsky'nin bu yetenege sahip oldugu belirtilmek-
tedir. Fakat artik bunu tespit edebilmek mimkun degildir.
Kandinsky belki gercekten sinestezi yetenegine sahip bir res-
samdy; ama belki de hayal gtici ¢ok ytksek bir ressamd!

Sinestezi lizerine arastirmalara devam ediliyor. Fakat simdiye

21 Bachmann, K. (1997): Bis Heute ein Ratsel: Was ist Synesthesie?. Geo-Wissen,
Eyll 1997.

(*) Bkz. lletisim Yayinlari, Mars'ta Bir Antropolog.
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kadar elde edilen bulgular, ilging olmalarina ragmen, birbirle-
riyle celigkilik gosteriyor. Bazi bilim adamlar1 her insanin, dért
ayhk oluncaya kadar sinestezi yetenegine sahip oldugunu iddia
ediyor. Buna neden olarak da, yeni dogan ¢ocuklarda duyula-
rin birbiriyle baglantili olarak isledikleri gosteriliyor. Ornegin
bebekler, annelerinin sesine, beyinlerinin biyuk bir bolumiiyle
tepki verirken, yetiskin insanlar beynin sadece belirli bolgele-
rindeki merkezler sayesinde tepki veriyor. Benzer ézelliklerin,
bazi memeli hayvanlarda da bulundugu belirtiliyor. Zamanla
beyin gelisip olgunlastik¢a, enformasyon hatlar1 arasindaki
baglantilar kayboluyor ve biz, sinestezi yetenegimizi yitiriyoruz
(Bachmann 1997). Butun bu bilgiler bende, otizm ile bir bag-
lantinin kurulabilecegi duygusunu yaratiyor. Ozellikle bebek
yaslarda, herkeste bulundugu kabul edilen bu yetenek, belki de
otistik cocuklarin, bu yetenegi korumasiyla, onlarin dis dtinya-
ya ilgisiz kalmalarina yol agiyor. Belki bazi sesler, guzel renkle-
re ve lezzetlere donisurken (muzikte oldugu gibi), bazilarn
onun damaginda “ac1” bir lezzete veya viicuduna ac1 veren bir
“darbeye” donusiiyor. Belki, bu sinestezi yetenegi, otistik ¢ocu-
gun, bilingli olarak bazi seslere kendisini kapamasina ve bu
yuzden “secmeli algilama” yapmasina neden oluyor. Bunlar ta-
bii ki sadece birer varsayim, ama Grandin’in (1997), bir yete-
nek olarak kabul ettigi 6zellikleri animsatan bir varsayim!
Bilim adamlarinin bir bolumu erken gocuk otizminin pato-
lojik ve psikolojik kaynaklarin arastirdilar ve otistik ¢ocuklar-
daki davrams bozukluklarini, elde ettikleri bulgularla agikla-
maya calistilar. Sonugta birbirinden farkl bir surii gértse ula-
sildi. Diger taraftan her tilkede otizm kavrami ayni seyi ifade
etmiyor. Ornegin anglo-amerikan literaturinde bir tanimlama
kargasasi yasandigim goruyoruz. Orada psikotik terimi daha
genis anlamiyla kullanilir ve otizm, sizofrenligin 6zel bir tiru
olarak kabul edilir. Sizofrenlik, halk arasinda otizmden ¢ok
daha fazla tanmimir. Her ne kadar sizofrenligin ne oldugu kesin
olarak bilinmese bile (Bkz.: Akillilar ve Deliler), bu kavram
upki stres, paranoya veya idyot kavramlan gibi gunluk dilimi-
ze yerlesmistir. Hi¢ kimsenin aklina, birine kizdig zaman onu
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“otistik” olarak tanmimlamak gelmez, ama “sizofren herif” sug-
lamasina sikca rastlanir. Bu ornek bile bize sizofrenlerle otist-
lerden daha ¢ok ilgilenildigini gosteriyor. Olumsuzluk igeren
bir ilgilenis olsa dahi, sizofrenlere toplumsal bir olgu olarak
bakilir, ama otistler sadece bireyselligin sinirlar icinde deger-
lendirilir. Bu nedenle onlar, aramizdaki yabancilar olarak kalir
ve insanlar genellikle yabancilardan korkar, kusku duyar ve
gosterilen ilgi daima yazeysel olur.

Bilim adamlar arasinda otizmin ne oldugu konusunda yasa-
nilan kararsizlik, otistik ¢cocugun ailesine de olumsuz bir se-
kilde yansir. Baz1 bilim adamlarina goére otizm bir hastahikur,
bazilartysa onu bir engellilik olarak kabul ederler. Bu nedenle
tedavi yontemleri de buna bagl olarak degisir. Amerikali bilim
adamlan daha ¢ok ilk fikre egilim duyarlar, Avrupalrlar ise
ikincisine. Ingilizler'in, genellikle Amerikalrlarin yaninda yer
almalar bir gelenek oldugu i¢in, bu konuda da onlar gibi du-
sinmelerini normal karsilamak gerekir. Ama ister hastahk is-
terse engellilik olarak kabul edilsin, otizm ¢ocugun normal
gelismesine engel olan agir dereceli bir gelisim bozuklugudur.

Bu anlasmazhiklar baglaminda, ebeveynlerin isleri gercekten
zordur. Olay genellikle su sekilde gelisir: Doktor, uzun bir aras-
tirma evresinden sonra otizm teshisi koyunca, otizm hakkinda
pek fazla bilgisi olmayan ebeveyn, hemen birkag kitap karisti-
rarak bilgi edinmeye calisir. Eline gecirdigi kitabin yazar1 hangi
tarafa daha fazla egilimli ise, ebeveynin tercih edecegi tedavi
tart degisik olur. Ama verilmesi zorunlu olan bu kararin dog-
ru olup olmadigim bilemez. Otistik ¢ocuklar Gzerine yazilan
kitaplarin 6nemli bir boliimu, ¢ocugun kendisi veya annesi ta-
rafindan kaleme alinmistir. Bunlar genellikle otizm zincirini
kirmay1 basaran ¢ocuklarin dykileridir. Bu gercek oykiler,
otizmin, tedavisi mimkin olan bir engellilik oldugunu goster-
se bile, bilim adamlarinin bir¢ogu bunun mamkan olmadigina
daha fazla inanmaktadir. Fakat kimlerin bu goruse daha fazla
egilimli olduklarina baktigimizda, bu kisilerin genellikle tip
alanindan gelenler olduklarini da goriyoruz. Oysa birgok psi-
kolog, terapist ve pedagog, otizmin psikolojik bir bozukluk ol-
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dugunu kabul ediyor ve uzun ve mesakkatli bir yol olmasina
ragmen, tedavisinin mamkiin oldugunu belirtiyorlar (Bettelhe-
im 1967, Tinbergen & Tinbergen 1984, Axline).

Elde hem olumlu hem de olumsuz bircok delil varken, otis-
tik cocugun, kendi ruhuna hapsettigi benligini bagimsizhigina
kavusturmasinin miamkuin olamayacagini, teshis konur kon-

Otistik Davranig Sahibi Cocuklar

Karakteristik konugma 6zellikleri.

Dilde, iletisim fonksiyonuna sahip olamama.

“Ben” ve "hayir” kelimelerini ge¢ 6grenme.

Uzunca bir siire kendisinden tgtincl tekil sahis olarak s6z etme.

Konusmada basmakalip bir tarza sahip olma ve geneliikie reel durumla iligkili
olmama.

Konugmada monotonluk.

Insanlarin yerine objelerle daha rahat iligki kurma.

Insanlarla kurdugu iliskilerde hep ilk adimin baskalar: tarafindan atimas.
Bazi cisimlere asiri bir ilgi duyma.

Seslere karsi asiri derecede hassasiyet gosterme.

Psikomotorik belirtilere sahip olma: Basmakalip hareketler (6rnegin yiiziine yakin
bir yerde yaptlan parmak hareketleri).

Motorik huzursuzluk.

Goze veya buruna parmak sokma.

Ayak parmaklarinin uglarinda yiriime.

Korku, gtlme ve bagirma krizleri.

Nedensiz yere saldirganlk (kendine veya baskasina karg).

Hoggori yoksunlugu.

Reel tehlikelerin farkina varamama (6rnegin trafi).

Zor motive edilebilme.

Sadece kendi isteklerinin yerine getirilmesi konusunda belirgin bir egilim.
Objeleri amaglarina uygun olarak kullanmama.

Muzige kargi 6zel bir ilgi.

Sekil 13. (Kaynak: Feuser 1979).
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maz iddia etmek dogru olamaz. Cevaplandirilmasi gereken asil
soru sudur: Neden bazi ¢ocuklar tedavi edilerek normal veya
normale yakin bir yasama kavusturulabilirken, bazilarinda aym
basar1 saglanamiyor? Cinku, benim gordigum kadariyla,
otizm konusunda bilim adamlar: arasinda isbirligi degil, adeta
bir savas yasaniyor. Her ne kadar bilimde fikirlerin ¢atigmasiyla
dogrulara ulasilsa da, bu ¢atismanin kurban insanlar olmama-
lidir; hele ¢ocuklar, insanhigin geleceginin garantisi olan ¢ocuk-
lar, bilim ugruna bile olsa hi¢bir zaman kurban edilmemelidir.

Engellilik nasil meydana gelir?

Engelliligin nedenleri tizerine konusan herkes 6nce organiz-
maya bakar. Bunda haksiz da sayilmaz; ¢tinku, 1989 yilinda
Almanya'da toplam 1,44 milyon engelliden 1,03 milyonu tibbi
rehabilitasyon imkanlarindan yararlanmaktaydi. Buna karsilik
sosyal entegrasyon i¢in ongorulen rehabilitasyonlardan yarar-
lananlarin sayisi sadece 71 bin idi ve toplam 186 bin Kisi, zi-
hinsel veya ruhsal engelli olarak kayitlara gecmisti (Wemmer
& Korczak 1993).22 Ama istatistiklerde zihinsel ve ruhsal bo-
zukluklarin ayni kategori icinde degerlendirilmis olmalari, ay-
n1 zamanda farkl olgulari nasil birbiriyle karistirdigimizin da
bir gostergesidir ya da bu iki ayr1 olgu arasinda ayirim yapa-
mamanin getirmis oldugu bir zorlugun sayilara yansimasidur.
Otistik ¢ocuklarin zihinsel engelli olduklarina inananlara
gore, cocugun bitun tuhaf davranislarinin ardindaki neden,
bilinmeyen organik bir arizaya dayanir. Bu arizalarm beynin
fonksiyonlarina ve gelisim yeteneklerine olumsuz etki yaptig
kabul edilir. Buna dogumdan 6nce veya dogumdan kisa bir sti-
re sonra meydana gelen hasarlar yol agmis olabilir. Ancak
“prenatal” (dogum oncesi), “perinatal” (dogum ani) ve “post-
natal” (dogum sonrasi) kavramlariyla, hasarin sadece ne za-
man meydana geldigi belirtilmis olur, neden meydana geldigi
degil! Nedenler cesitlidir: Annenin gegirdigi bir hastalik, ze-

22 Wemmer, U. & Korczak, D. (1993): Gesundheit in Gefahr. Daten Report
1994/94. Fischer: Frankfurt/M.
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hirlenme, oksijen eksikligi, beyin iltihaplanmasi veya mekanik
travmalar (kazalar). Ama diger taraftan sosyal ve psikolojik
nedenler de dustniilebilir. Ayrica engellilik taniminin toplum
tarafindan yapildigini da unutmamak gerekir.

Olas1 bir organik hasarin varligini tespit etmek, engelliligin
tirant ve kapsamini tespit etmek anlamina da gelmiyor. Soy-
lenebilecek en dogru sey, cocugun gelecekteki gelisimine bazi
sinirlarin getirilmis oldugudur, ama ¢ocugun “imkan alanlari-
n1” (Feuser 1992)% heniiz bu evredeyken hi¢ kimse bilemez.
Bu nedenle engelli cocugun gelecegi tizerine yurutilen tah-
minlere dikkatle yaklagsmak gerekiyor. Engelliligin cesitli tiir-
lerinin, beyinsel arizalardan kaynaklandigini ve bunun ¢ocu-
gun psikofiziksel gelisim yeteneklerini kisitladiklarini ileri st-
ren bilim adamlarinin sayisi bir hayli kabariktir. Bunlar arasi-
na geri zekalihgy, genetik bozukluklar ve sizofrenligi de dahil
etmektedirler ve nasil yorumlanmalar1 gerektigi aciklik kazan-
mamis olan bazi tibbi bulgulardan hareket edilerek, cocugun
egitilemez oldugu sonucuna varmaktadirlar.

Genellikle idyotluk derecesindeki geri zekalilik olarak da go-
rulen otizmin scigiledigi durumlardan oétura, bu ¢ocuklarin
pratikte egitilemez olduklan ve yasam boyu bakima mubhtag
kalacaklar dusinilur, ama buyiik ¢aba harcanarak, agir dere-
celi vakalarda da belli bir iyilesmenin olabilecegi, kisith olsa da
temizlenebilme yeteneginin gelisebilecegi ve kismen topluma
entegre edilebilecekleri varsayilir. Otistik ¢ocuklarda pek sik
gorilen motorik huzursuzluk ve bagirma krizleri arasinda bag-
lanti bulundugu ve butin bunlarin zihinsel bozukluklardan
kaynaklandig1 kabul edilir. Ayrica stirekli veya periyodik sekil-
de ortaya cikan esyalara zarar verme, duvarlan kirletme, mobil-
yalar1 kirip dokme, yatak carsaflarini veya elbiseleri yirtma gibi
olaylarin ardinda hep tek bir neden oldugu dusunulir: Orga-
nik hasar! Ote yandan basmakalip davramslarin ve rituellerin
ortaya ¢itkmasinin da tek nedeni, ayni olaya dayandirlir.

23 Feuser, G. (1992): Zum gegenwartigen Wissensstand und einer umfassenden
Orientierung uber Wesen und Genese des fruhkindlichen Autismus. In: Vier-
teljahresschrift fur Heilpadagogik und ihre Nachbargebiete 3, 337-352.
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Ama gunimuzde artik zihinsel engellilik, sadece individ el
bir anza olarak tanimlanmiyor. Daha ziyade “sosyal aktarim-
larla” ortaya ¢ikug kabul ediliyor. Vakanin siibjektif yorumla-
nis1, kisinin kendi yeteneklerini degerlendirisi ve biittin bun-
larn, karmasik sosyal iliskiler i¢inde birbirinden etkilenisi du-
sincesinden hareket ediliyor (Holtz 1974).2* Bugiin artik dok-
torlarin hi¢ olmazsa bir kismy, engelliligin bir hastalik olmadi-
gin1, daha ziyade “saghgin 6zel bir durumu” oldugunu kabul
ediyorlar (Krebs 1985).% Neuhauser (1992) farkh dereceleri
bulunan engelliliklere yol acan nedenlerin bir tek kaynaga da-
yandirilamayacagini, ortada bir “belirti kompleksinin” bulun-
duguna dikkat ¢ekiyor. Eger varsa, “bedensel hasarlarin ortaya
cikardigy sonuglar, sadece engelin getirdigi islevsel kisitlama-
larla degil, ayn1 zamanda ve 6zellikle, engelin toplum tarafin-
dan tamimlanis sekline ve bununla olan miinasebetine de da-
yamiyor” (Krebs 1984).

Diinya Saglik Organizasyonu (WHO 1980),% modern t1p ve
sosyal bilimlerden elde edilen bilgilere dayanarak, aym orga-
nik hasarlarin bile, yasam hikayesine ve biyografiye bagh ola-
rak, farkh anlamlara geldigini belirtmektedir.

Bir engelli mi yoksa bir hasta mi?

Her insan kendisinin “ne oldugunu” degil, “ne olmadigin” or-
taya koymaya cahsir. Cunka boyle bir stratejinin daha basit
oldugu gorilmustur. Bazilarina gore engelli, bazilarina gore
hasta biri olarak tanimlanan otistik cocugun hangi kategoride.
ele alinacag), bu konuda kafa yoran kisinin sadece dusiincele-
riyle degil, aym1 zamanda meslegiyle de ilgilidir. Doktorlar onu

24 Holtz, K.L. (1974): Geistige Behinderung und geistige Kompetenz. Analyse
und Integration psychologischen Konstrukte. Heidelberg.

25 Krebs, H. (1985): Lebensperspektiven schwerstbehinderter Menschen aus
artztlicher Sicht. In: Verband Deutscher Sonderschulen e.V. / Fachverband fir
Behindertenpadagogik: “Bewegen-Erleben-Lernen™: In: Behindertenpadagogik
Beiheft 12.

26 World Health Organisation (1980): International Classification of Impair-
ments, Disabilities and Handicaps. Geneve.
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genellikle bir hasta olarak goriir, benim gibi sosyolog ve psi-
koterapistler i¢in otistik cocuk, engelli bir insandir.

Insanin dogasinda, algilarken kategorilere ayirmak vard.
Bu fenomeni algilamayla ilgili her psikolojik deneyde tespit
ediyoruz. Insan, detaylar1 degil. butunu algilamaya yonelik
davraniglara egilim gosteriyor (Sitterlin 1996).” Ama soz ko-
nusu engelli bir insan olunca, bir anda sanki dogas degisiveri-
yor ve bu kez, engellideki detaya yoneliyor. Birkac saniyelik
bir bakisma sonucunda hemen ufak ¢aph bir “chek up” yapip,
engellinin normal insandan farkh yénleri belirleniyor ve bu
farka gore, genel olarak buttin engellilere kars1 gosterilen tipik
davranislar ve tutumlar ortaya cikiyor.

Engelli bir insani, anzal: birinden ayiran 6zellikler hangileri-
dir? Tehlikeye meyili bulunanlarin engelliden farki nedir? Bu g
grubu normal insanlardan ayiran o6zellikler nelerdir? Bu insan-
larda birtakim fiziksel, zihinsel ve ruhsal agidan veya bunlarin
ayni anda kombinasyonlarindan ortaya cikan, genis kapsaml,
agir dereceli ve uzun vadeli aksakhklar aranir. Eger dar kapsam-
I, daha az agir ve kisa streli aksakliklar bulunuyorsa, o zaman
bu insan bir engelli degil, arizah olarak kabul edilir. Bir de tehli-
keye meyilli olmak diye bir kavramdan soz ettik. Bundan anla-
silmas) gereken sey sudur: bazi insanlarda gozle goriilen veya
ubbi yontemlerle teshis edilebilen herhangi bir fiziksel, zihinsel
veya ruhsal ariza bulunmamasina ragmen, bu yonde bir potan-
siyelin var oldugu kabul edilir. Bu potansiyelin sosyal ¢evrenin
reel kosullarindan kaynaklanma tehlikesi varsa ve muhtemelen
ortaya ¢ikabilecek herhangi bir ariza, ustesinden gelinebilir
ozellikler tasiyorsa, boyle bir tehlikeye meyili oldugu kabul edi-
len insanlar bu kategoriye girerler. Ancak bu ti¢ grupta toplanan
insanlarin arasina kesin bir sinir cekemiyoruz. Bu nedenle Win-
kel (1993) “Ya oyle ya boyle” degil, “hem oyle hem boyle” ola-
bileceklerinin altimi kalin bir ¢izgiyle ¢cizniektedir.

27 Sitterlin, Ch. (1996): Die Rolle der Kunst und Asthetik. In: N. Seibert & H.]J.
Serve (tlg.): Bildung und Erziehung an der Schwelle zum dritten Jahrtausend.
Multidisziplinire Aspekte, Analysen, Postionen, Perspektiven. Studienausga-
be. 2. Aufl., PimS-Verlag-Marquartstein.
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BESINCI BOLUM
TESViK, DESTEK VE TEDAVI

Egitim nedir?

“Francis bize getirildiginde bir cismi eline alir ve bagka higbir
tesebbiiste bulunmazdi. Higbir soruya cevap vermez ve her-
hangi bir faaliyete ilgi duydugunu gostermezdi. Bugin hizli
bir tempoyla ve kusursuzca ¢alisiyor. Parayla, alanla, uzunluk-
la, agirhikla ve zamanla ilgili, basit matematik islemlerini ve
sayilarla ilgili problemleri ¢ozebiliyor. ... Dogru okuma ve yaz-
ma, cimle kurma ve ctimleleri anlama; butin bunlarin hepsi
simdi daha iyi isliyor” (Elgar 1992). Bu sozler otistik ¢ocukla-
rin egitilebilir olduklarini gosteriyor, ¢tinkti Francis, otistik
bir ¢cocuktur. Ama bu ¢ocuk, butin bunlar yapabiliyor diye
egitimi basarili midir? Artik Francis, toplumdan biri olarak
kabul gorecek midir? Oyle goérunuyor ki buna inanan ¢ok az
kisi var. “Tahminlerimize gore ‘erken ¢ocuk otizmine’ sahip
olan ¢ocuklarin neredeyse hepsinin gelismesinde ilerleme kay-
dedilebilir. Ama sadece ¢ok az1 normal okullarin sunduklar
hizmetlere cevap verebilecek entelektuiel kapasiteye ulasabile-
cektir” diyor Loeben-Sprengel ve d. (1981).!

1 Loeben-Sprengel, S., Soucos-Valavani, I. & Voigt, E (1981): Autistische Kinder
und Thre Eltern. Beltz Verlag, Weinheim und Basel.
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“Engelli” etiketinin ortaya cikardig celigkiliklerden biri de
budur. Egitim, akla daima “okul” kavramin getirir, fakat okul
denince egitimi hatirhyor muyuz? Biz insan1 neden egitiyo-
ruz? Egitimin temel hedefi, engelliler ve engelsizler icin farkl
midir? Durkheim, egitimin gorevini, “insanin iginde sosyal
varligi olusturmak” (Durkheim 1895:%2 Geulen 1982) seklinde
tanimlamistir. Bunun anlami: Topluma ve 6zel sosyal sistemle-
re uygun normlarin insan bilincine kazandirilmasidir. Ama
egitim, okul egitimi ile simirlandinlirsa ve engelliler, boyle bir
egitimi alabilecek kapasiteden mahrum insanlar olarak tanim-
lanir veya gercekten bu egitimi alabilecek durumda olmadik-
lan igin, “egitilemez” olarak kabul edilirlerse, engelli insanla-
rin topluma kazandirilmalart mumkun olamaz. Oysa Durkhe-
im, egitimle bagka bir seyi kastetmektedir.

Bu yuzden biz kendimize, egitimde engelli insanin yerinin
nerede oldugunu sormaliyiz! Okullarimizda engelli ¢ocuklara
yer olup olmadigini, ayni sekilde onlara toplum i¢inde bir yer
ayirip ayirmayacagimiz sorusunu da kendimize yoneltmeliyiz.
Okul, ¢ocuklar1 bir araya getiren su sosyal kurum, acaba en-
gelli cocuklar da biinyesine kabul edebilecek 6zelliklere ve
entelektie] kapasiteye sahip midir?

Engelli cocuk pedagojisi

17. yuzyildan itibaren pedagoji bilimi olusmaya basladi. 11k
pedagojik tez, 1650-1677 yillar1 arasinda Comenius tarafindan
gelistirildi ve tezini.su sozlerle 6zetledi: “Nasil ki buttin insan-
lik icin dunya, baslangicindan sonuna kadar bir okul ise, ayni
sekilde her insan igin kendi yasam, besikten mezara kadar sii-
ren bir okuldur” (Groothoff 1964).3

Insanlar, yasamlarinin neredeyse dortte birini, kendi kendi-
lerini kismen yardimc olabilecek sekilde gecirirler. Cocukluk

2 Durkheim, E. (1895): Les régles de la méthode sociologique. Paris.: In: Ge-
ulen, D. (1982): Die historische Entwicklung sozialisationstheoretischen Para-
digmen.

3 Groothoff, 11. (1964): Padagogik- Das Fischer Lexikon. Fischer: Frankfurt/Main.
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ve genclikte az veya cok, bir bagskasinin yardimina gereksinim
duyarlar. Otistik ¢ocuk ise, kendi kendisine iki yonden yar-
dunci olabilecek durumda degildir. Bunlardan birincisi otiz-
min yarattigl durumdan ileri gelir. lkinci neden ise otistik ¢o-
cugun engelli bir cocuk olusudur. Her engelli insan gibi, onun
da distan gelecek olan yardimlara ihtiyaci vardir. Ancak burada
yardim1 goturecek olanin karsisina birtakim zorluklar cikar.
Otistik ¢ocuk, yardima ihtiyaci oldugunun farkinda degildir.
Bu nedenle normal bir ¢ocuk veya diger engelli cocuklar gibi,
boyle bir yardimi bizden talep etmez. Bu yuizden onlarin peda-
gojik egitimiyle ilgilenecek olan kisilerin karsisina normal ¢o-
cuklarin pedagojik egitimiyle ilgilenen insanlardan daha farkli
problemler ¢ikar. Egiticinin bazi goriinmez duvarlar1 asmadan
once, otistik ¢cocuga yardimei olmasi mumkiin degildir.

Otistik ¢ocuklarin egitimi

“Otistik ¢ocuklarin buyuk bélumune tek kisilik ozel egitim
verilmesi gerekir. Bir okula gonderilmeleri mumkiinse, ¢o-
gunlukla zihinsel engelli veya pratik yonden egitilebilirler
icin hizmet veren okullar s6z konusu olabilir. Otistik ¢cocuk-
lar icin o6zel okullarin yani sira normal ilkokul sinifina enteg-
rasyonlar1 da denenmektedir. Ama bunun gergeklesebilmesi
icin, ilkokul 6gretmeninin yani sira, ayrica engellilere egitim
veren bir 6gretmenin de, ¢ocugun egitiminde gorevli olmasi
gerekiyor. Cogunlukla transport servisi gerekli oluyor. Peda-
gojik onlemler, genellikle zihinsel engellilerinkine buyiik ol-
cude benziyor. Ender hallerde, cocugun egitimi tizerine uz-
manlasmis 6zel bir kuruma yatirilmasi gerekebiliyor. Uygun
bir gelisimin goruldugi durumlarda, bu ¢ocuklar daha sonra
normal okullara gonderilebiliyor” (Bundesarbeitsgemeinsc-
haft fur Rehabilitation 1994).

Federal Rehabilitasyon Calisma Grubu'nun (1994) otistik
cocugun pedagojik egitimi tizerine verdigi bu bilgilerden iki
unsur bir kez daha ¢ok agik bir sekilde ortaya ¢ikmis oluyor:
Otistik ¢cocuklarin nasil bir gelisim gosterecegini, normal yasa-

201



ma entegre edilip edilemeyecegini, bastan soylemek mtumkiin
degildir. Bir taraftan zihinsel engelli muamelesi gordukleri ve
alinan pedagojik onlemlerin, tipki zihinsel engellilerdeki gibi
oldugu belirtilirken, diger taraftan normal okullara da gidebi-
lecekleri ve bunun, ¢ocugun gelisimiyle ilgili oldugu vurgula-
niyor. Bu da gosteriyor ki, otizm ¢ok karmasik bir olaydir ve
biz, onun gelisimini 6nceden tespit edemiyoruz. Sadece ¢ocu-
gun durumuna karsi reaksiyon gosterebiliyoruz. Bu nedenle
otistik ¢ocuk sahibi ana babalara tavsiye niteliginde yazilan
bazi kitaplarda, bu cocuklarin egitilemez veya tedavi edilemez
olduklarinin anlatilmasi, otistik ¢ocuklarin gercek durumla-
riyla bagdasmaz.

“Engelliligin agirlik derecesine gore” (Bundesarbeitsgeme-
inschaft fur Rehabilitation 1994), bir meslek edinip edineme-
yecekleri, zamanla ortaya ¢ikiyor. Cogu, belli bir 6grenme
devresinden sonra basit isleri ustlenebilecek duzeye gelebili-
yor. Bu asamadan sonra engelli ¢cocuklarin ¢ahistiklari ozel is-
yerlerine gecmeleri mumkun olabiliyor. Otistik cocugun aile-
sine mutlaka danismanlik ve yardim hizmetleri verilmesi gere-
kiyor. Bunun yani sira, ebeveynlerin olusturduklar1 dayanigma
ve yardimlagsma dernekleri de, buyuk bir destek olusturur.

Otistik cocugu egiten bir 6gretmen ile normal bir ¢cocuga
ders veren ogretmenin temel hedefleri arasinda hicbir fark bu-
lunmaz. Her ikisi de 6grencisinin, diinyasal olay ve durumlari
anlamasini ve bunlardan zevk almasini, gunluk yasaminda
kullanabilecegi pratik beceri ve yetenekler elde etmesini, top-
lumun geneline, yakin cevresine ve ailesine yararli bir insan
haline gelmesini ister. Temel hedef, cocugun iyi bir egitim al-
masint saglamak ve onu ahlak sahibi yaparak, toplum iginde
sevilen ve sayilan bir insan konumuna getirmektir. Aile egiti-
minden farkli olarak, yonteme dayal bir egitim veren ogret-
men, engelli veya engelsiz, her cocugu, pedagojik yontemler
sayesinde zihnen ve ruhen sekillendirir. Eline teslim edilen
“hammaddeyi” mimkun olan en iyi sekilde isler ve “guzel”
bir insan yaratir. Ogretmen, bir heykeltiras gibi bilgi, beceri,
deneyim ve sabirla elindeki malzemeyi kullanarak, toplumun
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kabul edebilecegi bir insan tipini yogurmaya calisir. Bazi 6g-
retmenler daha da fazlasina ulasmay1 arzu eder ve hatta, bazi
egitim teorileri, bu “fazlalig1” ogretmenden bekler. Burada or-
taya bir 6gretmenin nasil olmasi sorusu ¢ikmaktadir. Her 6g-
retmen, ayni bilgiye sahip olabilir, ama ayn1 deneyime kesin-
likle sahip degildir. Ayrica, elindeki bilgisini ne derece iyi kul-
lanabildigi de, 6gretmenden ogretmene degisebilir. Yukarida
belirttigim temel hedefler, bir 6gretmenden beklenebilecek en
asgari hedeflerdir. Bunlar ancak izlenecek rotay: tayin ederler.
Temel hedefi bulunmayan bir egitimin olamayacag1 agiktir,
ama sadece bununla yetinmeyi kabul eden bir egitim, ister en-
gelsiz cocuklara isterse engellilere uygulansin, yetersizdir.

Otistik ¢ocuklarin egitimlerindeki ozellikler, tayin edilen he-
deflerden ziyade, bu hedeflere erisilmede kullanilan yontemle-
re baghdir. Hangi 6zel yontemlerin egitimde gerekli oldugunu
anlayabilmek icin, ilk 6nce bu ¢ocuklarin birer engelli olduk-
larini kabullenmek gerekmektedir. Soylemesi, yapilmasindan
zordur. Ciinku otistik ¢cocuklarin dig gorinimleri, genellikle
kusursuzdur. Toplumun “giizellik”, “sevimlilik”, “sirinlik” gibi
kavramlarina uygun oluslarindan o6turg, otistikleri engelli bir
insan olarak kabullenmek kolay olmaz. Subjektifligin, otistik
cocuklarin egitimlerinde karsimiza egitimi aksatici bir unsur
olarak ¢itkmamasi i¢in, bastan itibaren bu ¢ocuklarin engelli
olduklarinin bilincine varilmis olmasi gerekir. Engellilik kon-
septinden hareket edilmeyecek olursa, geriye insana 6zgii ko-
ruyucu bir sevgi, tolerans ve acima duygusu kalacaktir. Boyle
bir tutum ¢ocugun ancak kendi kosullar: altinda gelisebilecegi
kadar gelismesini saglayabilir ama, otistik olusundan kaynak-
lanan spesifik engellerin asilmasina yardimci olmaz.

Bu tespiti yapmis olmak, otizm engeli olan ¢ocuklarin egi-
timleri agisindan ayr bir 6neme sahiptir. Otistik ¢ocugun, sa-
dece “sevgi noksanligindan” dolay1 bu konumda olduklarini
savunanlar vardir. Cocuga, sevgi ile yaklasilacak oldugu tak-
dirde, normal hale gelecekleri ileri surular. Tabii ki olay bu
kadar basit olsaydi, zaten ¢ok ender rastlanilan, ama sayilan
binlerle 6l¢iillen ¢ocuklarin ¢ogunu tedavi edebilmek mum-
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kun olacakti. Sevgisiz bir egitimin iyi bir egitim olabilecegini
dustinmek mumkin olmasa da, sadece sevginin dikkate alin-
dig1, ama pedagojik diger yontemlerin goz ardi edildigi bir
egitim, engelli insanlar i¢in de normal insanlar icin de yeterli
degildir.

Egitimde sevgi olmalidir, ama bununla yetinilmemelidir.
Eger sadece sevgi unsurunu goz ontune alarak egitim vermeye
cahisirsak, bu pedagojik bir konseptten ziyade, terapik bir
konsept olacaktir. Terapi konseptlerinde “ders” gerekli bir fak-
tor olmadig) gibi, hatta terapiye zarar bile verebilir. Pedagoji
ile terapi, birbiriyle karistirllmamalar1 gereken, iki ayr1 ¢alisma
alandir.

Sevgisiz buyuyen otistik ¢ocuklarin yani sira, aileleri tara-
findan buytk sevgi ve sefkat gorenlerin sayisi, hi¢ de az degil-
dir. $imdiye kadar ailesi tarafindan sevgiden mahrum birakil-
mus tek bir otistik cocugu egitmedigini belirten bazi egitmen-
ler (Bkz.: Wing 1992), bu durumu o6zellikle vurgulamakta ve
otizmin ardinda yatan nedenlerin, sevgisizlik olamayacagim
dile getirmektedir. Ancak sunu da unutmamak gerekir ki, so-
runly, kavga ve tartismalarin bol oldugu bir ortamda buiytuyen
cocuklarda, daha fazla davranis bozukluklarina rastlanir. Boy-
le bir aile ortamindan gelen otistik ¢ocuklarda, eger dogru pe-
dagojik yontemler uygulanarak egitim verildigi takdirde, var
olan bu dezavantaj buyuk ol¢tide ortadan kaldirilabilir ve ¢o-
cugun egitimini engelleyen farkhlig, artik bir dezavantaj ol-
maktan cikar.

Normal bir ¢cocugun nasil egitilmesi gerektigi, egitim prog-
ramlariyla asag) yukari belirlenmistir. 1lkokula baglayan bir ¢o-
cugun, o y1l gormesi gereken derslerin icerigi onceden belirlen-
mistir. Bunlar normal ¢ocuklarin neyi, ne zaman 6grenebile-
cekleri hakkindaki bilgi ve deneyimlerimize gore belirlenmek-
tedir. Ama otistik ¢ocuklarla yuritilen pedagojik ¢alismalarin
nasil olmasi gerektigi konusu, bu alandaki yetersiz bilgilerimiz-
den oturt, hentz kesinlik kazanmis degildir. Bugiine dek edi-
nilen deneyimler, otistik ¢ocuklarda nasil bir egitim yontemi
uygulanmasi gerektigini, kismen de olsa ortaya koymus ve pe-
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dagojik calismalarda, sinirh basarlar elde edilebilmistir. Umut
verici olmalarina karsin yeterli olmayan bu calismalarin daha
da yogunlastirilmasi ve gelistirilmesi gerekmektedir.

Ozel egitim goren bircok otistik ¢ocugun, aldig1 “ozel” egiti-
me ragmen, otizmden kurtulamadig) ve yetiskinlik cagina gel-
diginde, hala bakima ve yardima muhtaclik durumunun orta-
dan kalkmadig goérulmektedir. Otizmin nedenlerine bir acik-
ik getirilmedigi muddetge, hangi pedagojik yontemlerin dog-
ru, hangilerinin herhangi bir yarar saglayamayacag1 kesin ola-
rak bilinemez. Bu nedenle simdilik, basar1 ve basarisizligin ar-
dinda, biraz da tesaduflerin bulundugunu kabullenmekten
baska ¢aremiz yoktur. Bazi ¢cocuklar, normal veya normale ya-
kin bir konuma getirilebilecektir, ama bazilari bitin ugraglari-
miza ragmen yasam boyu bir baskasinin yardim ve bakimina
muhtag kalacaklardur.

Birbirine tipatip benzeyen bir cift otistik cocuk bulunamaz.
Herbiri kendine 6zgu kisilige ve ozelliklere sahiptir. Farkli or-
tamlarda, farkh olaylardan etkilenmis, farkl genetik yapilarda
ve varsa, farkll biyolojik aksakliklara sahiptirler. Bazi kriterler-
le standart bir otistik ¢cocuk yaratilmasi mumkiin olamayacagi
gibi, standart bir pedagojik egitim de mumkun degildir.

Tedavi

Otizmi teshis etmek doktorlarin isidir, ama tedavisi her zaman
onlarin gorevi degildir. Ayrica doktorlarin hasta dedikleri otis-
tik cocuklardan bugtine kadar kag tanesini tedavi edebildikleri
de belli degildir. Buna karsilik 6zel pedagojik egitim, psikana-
liz, psikolojik yontemler, oyun terapisi, muzik terapisi veya
daha baska 6zel pedagojik yontemlerle basarili sonuglar elde
edildigini degisik kaynaklardan ogreniyoruz. Bunlarin bir kis-
min1 uzmanlar yaziyor, bir kismin otistik ¢ocuklarin anneleri;
ama otistik yetiskinlerin kendileri de, otizmi nasil yenebildik-
lerini veya otizme ragmen, nasil kendi ayaklar1 tizerinde dura-
bildiklerini kaleme almislar. $imdiye kadar sadece tibbi yon-
temlerle tedavi edildiklerini soyleyenlere hi¢ rastlamadim,
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ama, tedavi konusunda yalancilikla suglanan biri var: Bettel-
heim! Bu bilim adami yasamin otistik ¢ocuklara adadi, onlan
yillarca inceledi ve tedavi etti. En sonunda ¢abalarina karsilik,
elestiri ald1: O bir yalanciymuis!

Bilim dtinyasinda otizm konusunda yasanan kaos ebeveyn-
leri de kaosa surtkluyor. Ana babanin bilmek istedigi tek sey,
cocugunun normal hale gelip gelemeyecegidir. Bu sorunun ce-
vabini veremeyen uzmanlar, caresizliklerini dile getirecekleri-
ne, sadece kafalar1 karistiran, ama bilgi vermeyen terimleri
kullanarak, ciddi gorunen gostermelik aciklamalar yapmakla
yetinirler. Kimileri Kanner-Sendromu’ndan, kimileri Asperger-
Sendromu’'ndan ve kimileri de Atipik Otizm’den s6z eder,
ama, cocugun hangi sendroma dahil oldugunu, bu sendromlar
arasinda daha yuzlercesi bulundugunu anlatmazlar. Cinki
cocuktaki asil sendromun hangisi oldugundan uzmanlarin
kendileri de emin degildir. Otizm yasam boyu siirebilir, ama
bu durum, yagam boyu bakima ve yardima muhtaglik anlami-
na da gelmez.

Tek tarafli arastirmalardan simdiye kadar basan elde edile-
medi, ama Bettelheim (1967), anne-cocuk iliskisinin otizme
yol actigini iddia ederek, cocuklan psikanaliz yontemiyle te-
davi etti ve bunda yuzde 80’lik bir basar1 sagladi (kendi verdi-
gi bilgilere gore), ama yalancilikla sugland. Belki de tedavide-
ki basar1 orani gercekten bu kadar yiiksek degildi. Buna rag-
men basarisi, birgok uzmanin ulastigy basarinin ¢ok tuzerin-
deydi.

Kanner, otizmin hem kalitim yoluyla ortaya cikan bir hasta-
lik olduguna hem de ebeveynin yanlis davranislarinin bu has-
taliga neden olduguna inanmaktaydi. Bu yiizden tedavi konu-
sunda ileri siirdigii gorisler kesinlik icermiyordu. Otizmin te-
davi edilebilirligi konusunda da buytuk kuskular vardi, ama
hi¢bir zaman “tedavi edilemez” demedi. Karamsarlikla iyim-
serlik arasinda bir yerde takilip kaldi. Buna karsin Aarons &
Gittens (1994) otizmin tibbi tedaviyi degil, pedagojik yonlen-
dirmeyi gerektiren bir ariza oldugunu belirtiyorlar ve yasam
boyu kalic1 bir ariza oldugunu kabul ediyorlar. Ama Bettelhe-
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im (1967) ve Tinbergen & Tinbergen (1982), otizmin tedavi-
sinin mumkiin olabilecegini soyliyorlar.

Rimland’a gore otizm tedavisi muimkiin olan bir rahatsizlik-
tir. Belli bir psikiyatrik tedavi uygulanacak olursa, otizmin gi-
disatinin degistirilebilecegini sdylemektedir ve bu konuda
herhangi bir kugkusu yoktur. Bettelheim'in (1967) ise bu ko-
nuda kuskular1 vardir. Bir yandan tedavi edilebilir bir hastalik
olarak tanimlamaya ¢alistigl otizmin, tedavisinin, Rimland’in
sozunu ettigi kadar kolay olamayacagini ima etmektedir. Co-
cugun nerede tedavi gormesi gerektigi ve tedaviye annenin de
dahil edilip edilmemesi konusunda goriislerini aktaran Bettel-
heim (1967), deneyimlerine dayanarak, cocugun evde bakimi-
n1 ve tedaviye annenin dahil edilmesini dogru bulmuyor. Ama
“... boyle bir tedavi, eger anza hafif ve ¢ocuk hentiz ¢ok ki-
cukse, etkili olmaktadir” diyor.

Cocuk otizminin dogustan gelen bir aksaklik olarak gorul-
mesi, tedavi imkanlarim kisitlayacaktir. Hastaliga bu sekilde bir
yaklasim, ancak karamsarliga neden olabilir. “Eger otizmin ne-
denlerinin hi¢ olmazsa bir bolimi, ¢evre faktorler arasinda ara-
nirsa, yaklasimin daha iyimser olmasina yol acacaktir” (Bettel-
heim 1967). Cevre faktorlerinin otizme yol acabilecekleri hesa-
ba katilacak olursa, ¢evrenin bozdugu bir seyin diizeltilebilme
imkani vardir ve boylece, daha ilk bastan karamsarliga kapila-
rak otizmin tedavisi olmayan bir hastalik oldugunu kabullenme
durumu olusmaz. Yani giiniimuzde ¢ok konusulan “pozitif du-
sunceyle” olaya bakmamiz gerektigi vurgulanmaktadir.

Bettelheim (1967), karamsar ve umutsuzluk distincelerinin
sadece, otizmin organik bir hastalik oldugunu séyleyenler ara-
sinda olmadigini, ayn zamanda otizmin bir psikotik rahatsizlik
oldugunu belirten uzmanlarda da ayni karamsarligin bulundu-
gunu belirtmektedir. Otistik ¢ocuklarda uygulanacak dogru bir
tedavi ve terapi yonteminin, yeteri kadar uzun bir siire uygulan-
mas1 durumunda, otizmin tedavi edilebilir bir rahatsizlik oldu-
gunu soylemektedir. Tedavi ve terapi icin ne kadar siirenin ge-
rekli oldugunu soylemek mumkun degildir. Her ¢ocukta farkh
olacag kesindir, ama kisa olmayacag da bilinmelidir.
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Mizik terapisi

Avusturyall muzik arastirmacis1t Wilhelm Ambros (1816-
1876), muzigi “insanin ruhsal durumunu ¢izebilen en buytk
ressam” olarak tanimlamisti. Alinan yazar Berthold Auerbach’a
gore (1812-1882) muzik, “terciimesine gerek olmayan bir
dinya diliydi.” Iskogyal tarih yazari Thomas Carlyle (1795-
1881) daha da ileri giderek, onu “meleklerin dili” olarak ta-
nimlamist. Muzigin irrasyonel yont, otistik ¢cocugun, yine
mantigimiza sigmayan diinyasina adim atmamizi saglamistur.

Muzik terapisi, son yillarda 6zellikle Almanya'da giderek
daha da yayginlastl. Bunun baslica nedeni, muzik terapisi sa-
yesinde, surprizlerle dolu basarilarin altina imza atilmasidr.
Hatta “miizik terapisti” ad1 altinda yeni bir uzmanhk alani
olustu. Aslinda muzik terapisi ¢ok da yeni bir yéntem sayil-
maz. Cunki Viyana Mizik Yuksek Okulu, miizigi bir terapi
yontemi olarak kullanmak isteyenlere 1958 yilinda 6zel kurs
vermekteydi. Bugiin Heidelberg Yitksek Okulu’'nda dort yil su-
ren bir egitimin ardindan ya da Aachen, Berlin ve Ham-
burg'daki Miuzik Yuksek Okullari’nda, ek 6grenim goérerek
muzik terapisti olunabiliyor.

Muzik terapisinin yaygin hale gelmesiyle birlikte, dayrams
bozuklugu gosteren ¢ocuk ve gengler agisindan, tedavi imkan-
lar1 da artti. Cocuk ve genglik psikiyatri kliniklerinde, pedago-
jik-terapi sunan kurum ve kuruluslarda, cezaevlerinde, yurt-
larda ve daha bircok alanda, muzik terapisi farklh kisiler tze-
rinde uygulaniyor ve olumlu bircok deneyimler ediniliyor. Bu-
na ragmen mizik terapisi, bilimsel baglamda yeni bir terapi
yontemidir ve hentiz, teorik temelleri tam anlamiyla rayina
oturtulamamustir. Bir giin mantikll bir teorinin ortaya konup
konamayacag) da ashinda kuskuludur, ¢unkt muzik, Victor
Hugo'nun (1802-1885) dedigi gibi “kelimelerle ifade edileme-
yenin dile getirilisidir.” Dile getirilemeyen nedenlerden oturu,
ortada bir teori bulunmasa da, bu yontemin davranig bozuk-
luklarinin terapisinde basariyla uygulanabilirligi, onun bilim
dunyasinda da kabul gormesine yol acmstir.
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Bugutin birbirinden farkli bircok muzik terapisi bulunmakta-
dir ve genellikle, diger terapik yontemlerle kombine edilerek
kullanihr (Bruckner & Mederacke 1982).* Miizik terapilerini
kabaca iki gruba ayirmak mimkundir: Aktif miizik terapile-
rinde, tedavi goren kisi, vokal yaparak veya analog-komunika-
tif bir tarz ile muzige eslik eder. Grup terapileri ve tek kisilik
ozel terapiler seklinde uygulanir.

Erken ¢ocuk otizminde de muzik terapisi ile olumlu sonug-
lar elde edildigine dair, tiim duinyadan iyi haberler gelmekte-
dir. Mizik terapisi uygulayan Arjantinli doktor Benenzon
(Bkz. Myschker 1993), teorik olarak iyi bir sekilde agiklayabil-
digi bir konseptten yararlanarak, mizigi, otistik cocugun tera-
pisinde uyguluyor ve ileri sturdugiine gore de, bir hayli basarih
sonuglar elde ediyor. “Psikoterapilerde kullanilan so6zsuz
(nonverbal) temel tekniklerde ve Benenzon'un muzik terapi-
sinde 1SO-Prensipleri (Yunanca: esit) ve intermedier obje
prensipleri kullanilmaktadir. ISO-Prensibine gore ... ruhsal bo-
zuklugu bulunan bir ¢ocuga, sadece “o andaki ruhi durumuna
uyan” miizik parcalarinin sunulmasi gerekiyor. Benenzon
ISO-Prensibini su sekilde tanimliyor: “Terapist ve hasta arasin-
da bir komiinikasyon kanalini olusturabilmek i¢in, hastanin
mental temposunun, terapistten kaynaklanan seslerle veya
muzikle uyusmasi gerekiyor” (Myschker 1993). Muzik bilim
adaminin degil, daha ziyade sanat¢inin kullandig1 bir dildir.
Onu en iyi bilen ve anlayan sanatgidir. Bu ytizden muizik hak-
kinda bilim adamlarinin anlattiklarini, sanatgilar ¢oktan soyle-
mis bulunuyorlar.

Muzigin iyilestirici etkisi, bugiin kesfedilmemistir. Muzik
terapisinin binlerce yildan beri bilindigini Incil’deki bilgiler-
den de gorebiliyoruz. Israil'in ilk kral olarak bilinen Saul, 10
1000 yillarinda, ¢ok siddetli bir psisik rahatsizlik gecirince,
cobanlik yapan, ama ayni zamanda bir muzisyen olan Davut
onun yanina ¢agrilir. Telli bir enstriimanla ¢aldig) ezgiler saye-
sinde krali “kotu ruhlarin” etkisinden kurtarir. Daha sonra

4 Brickner, J. & Mederacke, 1. u.a. (1982): Musiktherapie fur Kinder. Rezipi-
eren, Improvisieren, Kommunizieren, Bewegen. Berlin (Ost).
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kendisi kral olan Davut’un, muzigin iyilestirici ve ruhu giic-
lendirici etkisine biiytik 6nem verdigi ve muzigin “insan-gev-
re-tannl iligkisi icinde oynadigl uyum etkisine ve toplum nez-
dindeki konumunun yuksekligine” dikkat cektigi goralir
(Linke 1977).2 Priestley (1982) “Boyle bir terapide, insan ilis-
kileri biiyiik bir role sahiptir” diyor. Oyle anlasiliyor ki, Davut,
Saulin ruhuna giden bir kanali mizik sayesinde, bugtn Be-
nenzon’'un a¢tigl kanaldan 3000 y1l 6nce agabilmisti.

Psikanaliz yontemleriyle, muzigin insanda yarattigy etki,
ozellikle Sigmund Freud'un dustncelerinden hareket edilerek
aciklanmaya calisildl. Burada C.G. Jung ve A. Adler’in teorileri
onem tagsiyor. Juliette Alvin (1983).° muzik terapisinin Alman-
ya’daki savunucularindan biridir ve “muzik, insani deneyimle-
rin tamuni ifade edebilmeyi saglayabilir, cinku kisiligin tg
duzlemiyle de baglantisi vardir” diyor.

lletisim teorisinin, sosyopsikolojik ¢ikis noktasi, insan ve
muzik arasinda ne gibi bir iliski bulundugunun daha iyi anla-
silmasini sagladi (Schwabe 1974,7 19798 Reinicke 1975;° Haas
1983;" Tischler 1983)."" “Muzik artik, lineer bir etki yapan ya
da mistik bir sey olarak degil, daha ziyade, giicli duygular
uyandiran bir kominikasyon sekli olarak goriltuyor”
(Myschker 1993) ve interaksiyon sureci i¢inde karsilikh ileti-
simin olusabilmesini saghyor ve bunun, hem insanin iginde
hem de insanlar arasinda meydana gelen dairesel bir siire¢ ol-
dugu kabul ediliyor. Muzikle, herhangi bir sekilde, bir¢cok bi-

5 Linke, N. (1997): Heilung durch Musik? Didaktische Handreichung zur Mu-
siktherapie. Wilhelmshaven.

6 Alvin, J. (1983): Musiktherapie - Ihre Geschichte und ithre Anwendung in der
Heilbehandlung. Nérdlingen.

7 Schwabe, Ch. (1979): Regulative Musiktherapie. Jena.

8 Schwabe, Ch. (1974): Musiktherapie bei Neurosen und funktionellen Stérun-
gen. Jena.

9 Reinicke, H.-P. (1983): Kommunikative Musikpsychologie. In: G.Harrer
(Hg.), 1975, 111-122.

10 Haas, J. (1983): Musiktherapie bei psychischen Stéorungen. Stuttgart, New
York.

11 Tischler, B. (1983): Musik bei neurosegefahrdeten Schiilern. Regensburg.
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lingli ve bilingdisi olusan duygu ve egilimin ifade edilmesi
mumkun oluyor. Muzik ve jest, mimik, dans vb., bu iletisimde
akustik ve optik sinyalleri meydana getiriyor.

Muzik terapisi tibbi, psikolojik ve pedagojik yontem olarak,
davranis bozuklugu gosteren ¢ocuklarda ve genglerde uygula-
nabilir, fakat her seyin de ilac1 degildir. Daha ziyade diger pe-
dagojik ve terapik yontemlerle birlikte kullanilmalidir. Bunun
yani sira, duruma gore muzigin rahatsiz edici, hatta psisik ve
fiziksel dengesizliklere yol acabildigi de dikkate alinmalidir
(Myschker 1993). Leo Tolstoy (1828-1910) mizigi “duygula-
rin stenografisi” olarak tanimliyor. Bu yuzden muzik terapisi,
sadece bu alanda 6zel egitim almig, yani duygularin stenogra-
fisini bilen kisilerce uygulanmalidir ki, otistik cocugun ruhu-
na dokunabilsin ve onun geri gonderdigi sinyaller dogru bir
bi¢imde yorumlanabilsin.

Korkular ve risk

Otistik ¢ocuklarin dunyasinda korkularin 6zel bir yeri oldu-
gunu, bir¢ok bilim adamu ileri striyor (Tinbergen & Tinber-
gen 1984). Neredeyse butun otistik ¢ocuklar, yasamlarinin
belli bir evresinde kendilerine 6zgii korkular gelistiriyorlar.
Cogunlukla bu korkularin nedenleri bilinmiyor ve bu neden-
leri ortaya ¢ikarmak ya ¢ok gug ya da imkansiz oluyor. Bazi
durumlarda korkunun izlerini geriye dogru takip ederek, kes-
fetmek mumkiin olabiliyor.

Otistik bir kiz, ayakkabi giyince yirumekten vazgeciyordu.
Kendisinden yurumesi istenince bagirip ¢agiriyor, direnige ge-
ciyordu. Yapilan arastirmalar ¢ocuktaki korkunun, yillarca 6n-
ce giydigi ve ayagim vuran bir ayakkabidan kaynaklandigini
ortaya cikard1. Bir erkek ¢ocuk kugiikken, icinde sicak su bu-
lunan bir kiivete sokulmustu. O andan itibaren onu bir daha
kuvette yitkamak mimkun olmadi Kuvet harig, her yerde y1-
kanmasina izin veriyor ve yikanmaktan hoslaniyordu.

Normal ¢ocuklar da bir otistik ¢ocugunkine benzer dene-
yimler edinir, ama aradaki fark, normal ¢ocugun, korkularini
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annesine veya babasina a¢abilmesidir. Otistik ¢ocuk ise bu im-
kandan yoksundur. Korkularini yenecek olanaklardan yoksun
olan cocuk, korkulariyla bas basa kalir. Once korku duygusu
olarak baslayan davramslar, zamanla bir aliskanliga dondstin-
ce, bunlardan kurtulma imkani giderek azalir. Hatta bazen bu
imkan tamamen ortadan kalkar.

Bazi hallerde cocugun bilingli bir sekilde, korku duydugu
durumlarla karsilasmasina izin verilmese bile, korkularini ye-
nebilmesi agisindan bu yéntem pek bir basar1 saglamaz. Ayak-
kab1 giymekten korkan kiza su sekilde yardim edilebilmistir:
cocuk kaynatilmis yumurta yemekten ¢ok hoslamyordu. Cay-
la beraber yumurtasi getirilirken, bir de hemen yam basina en
cok sevdigi renkte bir cift ayakkabi kondu ve yemek yemesi
sona ermeden 6nce ayakkabilar oradan alindi. Sofrada yumur-
ta bulunmadig1 kosulda, ¢cocuk ayakkabilar1 gorur gormez ¢ig-
Ik atiyordu, ama yumurtayla birlikte getirilirse, ayakkabilar-
dan otara herhangi bir tepki gostermiyordu. Bu durum belli
bir stre devam ettikten sonra, ¢cocuk yemek yerken ayakkabi-
larin giydirilmesine izin verecek konuma geldi. Belli bir za-
man sonra da, ayakkabilarla yarume cesaretini gosterip, hicbir
ac1 hissetmedigini anlayinca, ayakkabiyla olan sorun ortadan
kalkt1 (Wing 1973).

Her korkunun boylesine, planh bir yontemle ortadan kaldi-
rilmasi mumkin degildir. Kuvetin i¢inde yikanmaktan korkan
cocugun oykusi, bunun guizel bir 6rnegidir. Cocugu ¢ikolatali
sekerle kandirarak, kiivete sokma girisimleri hi¢bir olumlu so-
nug vermedi. “Cocuklarla ilgilenmeyi iyi bilen bir Au-pair kiz,
ailenin yaninda gecirdigi ilk gun, cocuktaki bu korkudan ha-
bersiz oldugu i¢in, onu kiivete koymustu. Annesi, buyuk bir
hayret icinde ¢ocugunun neseli sesler esliginde, suyla oynayip
yikandigina sahit oldu. Sanki yillardan beri hi¢ kivetten kork-
mamis ve sudan ¢ikmamus gibi yikamyordu. Bakic kiz, yillar-
dan beri buyiklerin tuvaletini kullanmaktan korkan ¢ocugu
ikna edip, bu korkusunu da yenmesini sagladi. Oyle goriinii-
yordu ki, cocugun korkusunu yenmesine, karsisindaki insanin
farkll beklentileri yol agmisti. Oysa ana baba, ¢ocuktaki bu
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korkuya kendilerini o kadar alistirmuslardi ki, beklentileri hep
o yonde oluyordu. Bu olaydan kendilerine biiyiik bir ders ¢ika-
ran ana baba, cocuktaki diger korku ve davramislan da, aym
yontem ve ayni basariyla ortadan kaldirdilar.” (Wing 1973).

Korku korkuyu dogurur. Bu, normal ve otistik insanda da
farkli degildir. Fakat normal insanlar, bu korkularla nasil bas
edebileceklerini bilir. Cesitli girisimler ve stratejilerle, korku-
larim1 bastirmay1 ve sonunda onlar1 yenrneyi basarir. Otistik
cocugun bir tek korkusunu yenebilmesi, ona digerlerini de ye-
nebilecegini gosterir ve zamanla bir ilerleme meydana gelir.

Cocugun her turlt korkusunu dikkate almak gerekir. Bun-
larla ne sekilde muicadele edilecegi ise, bazen bir yonteme, ba-
zen guzel bir rastlantiya, ama genellikle giiven ve sevgiye bag-
hdir. Ebeveyn ¢ocuguna duydugu sevgiden kusku duymamals,
bu sevgisini ona gostermenin yollarini aramalidir. Kendine gu-
venen bir ebeveyn, cocuguna da giivenmeyi 6grenmelidir. Gu-
ven ve sevgisini disa yansitabilen bir ana babay1 goren her co-
cugun (bu ¢ocuk otistik bile olsa), buna olumlu bir reaksiyon
gosterinemesi mumkiin degildir. Deneyim sahibi 6gretmenler,
engelli cocugun egitimi ve gelisiminde, bunun ne kadar
onemli oldugunu, bircok anneden ve babadan daha iyi bildik-
leri icin, onlardan daima bir adim ileridedirler. Cevresinde
boyle bir insan bulunan her anne ve baba, bu 6gretmenin bilgi
ve deneyiminden yararlanmanin yollarim1 aramali ve atilmasi
gereken ilk adimi ¢ocuktan beklemeyip, kendileri ona bir
adim daha yanasabilmenin yollarin1 aramahdir.

Otistik ¢ocuklar, normal bir ¢ocugun korkmayacag basit
durumlardan biytk bir korku duyarken, diger taraftan gercek
tehlikelerden korkmazlar. Daha dogrusu, bunun bir tehlike
olabilecegini goremezler. Bu kez ¢cocugun korkusu degil, kor-
kusuzlugu bir sorun haline dénustr. Bircok ebeveyn, ¢cocugu-
nu ilk defa deniz kenarina goturduklerinde, elbiselerini ¢ikar-
madan suya girdigini anlatirlar. Tirmanmayi seven ¢ocuklar, o
kadar tehlikeli hareketlere cesaret ederler ki, insanin kalbi du-
racakmis gibi olur. Catiya tirmanan, orada cambazlik yapan,
acik pencereden asagiya sarkan, ytksek bir duvarin tzerinde
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yuruyen otistik cocuklar, bu korkusuz hareketlerin bir tehlike
oldugunu anlayamazlar.

Simdiye kadar tehlikeli davraniglarindan oturit birgok ¢o-
cuk sakatlandi ve hatta 6lum olaylar1 yasandi. Olaylarin genel-
likle kotu sonuglanmamasi ve ¢ocuklarin yara bere almadan
olaylar1 atlatmalari, ebeveynler igin bir teselli olamaz. Burada
buyuk bir dikkat ve titiz davranmak, ama bundan daha énem-
lisi, cocugun kendisinin, tehlikelerin farkina varabilmesini
saglamak gerekiyor. Egitimin buradaki rolinu kig¢tiimseme-
mek gerekir. Ornegin trafik kurallarinin daha buyiik bir 6zen-
le cocuga ogretilmesi, elektrik, atc; ve gaz gibi tehlike iceren
duzeneklerden nasil sakinacaginin, biytuk bir sabirla tekrar
tekrar anlatilmasi ve anlasildigindan kesin emin oluncaya dek,
bundan vaz gecilmemesi gerekiyor. Fakat otistik ¢ocuklar, 6g-
rendiklerini genellikle yeni durumlara uyarlayamazlar. Bu ne-
denle her zaman belli bir riskin bulundugu unutulmamali ve
evde, cocugun hareket alanini kisitlayici 6nlemler alinmalidir.
Ornegin anahtarlar cocugun ulasamayacagi veya hi¢ bilmedigi
bir yerde saklanmalidir. Evin icinde ve disindaki her turlu teh-
like kaynaklar: tespit edilmeli ve dikkate alinmahdir. Boylece
cocugun yasami tehlikelere maruz kalmasi buytik ol¢ude on-
lenmis olur.

“Facilitated Communication” glivenilir bir yontem mi?

Facilitated Communucation (FC) bir terapi degil, otistik ¢o-
cugun cevresiyle iletisim kurmasini saglayan bir yontemdir ve
ilk kez ortaya ¢iktigl zaman kamuoyunda farkli nedenlerden
otirii biytk yanki uyandirmistir. Ozellikle pratik alanda go-
rev yapan terapist, egitmen ve pedagoglarda olumlu bir etki
yaratmig ve buyuk umutlarin dogmasina yol agmustir.

Otistik ¢ocukla dolayli yoldan konusma firsat1 yaratan FC,
cocugun duygu, dustunce, davranis ve tutumlarini, onun ken-
di elinden isitme imkani yarattig1 icin heyecan ve merak uyan-
dirmistir, ama artik icimizi sevingten kipir kipir oynatan bir
iletisim araci olmaktan ¢ok uzaktir. Baz1 olaylardan oturi, da-
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ha sogukkanh distinmek gerektigi ortaya ¢ikmistir. Bilim
adamlar1 FC-Yontemi'ne basindan beri kuskuyla bakmis ve bu
yiizden ebeveynlerin tepkileriyle karsilasmislardir. FC'nin bi-
limsel bir yontem olmadigim soylemelerine karsin, ¢ocukla-
nyla ilk defa iletisim kurma olanagina kavusan ebeveynlerin,
bu iletisim yontemiyle yasadiklar1 olumlu deneyimler, ona
simsiki sarilmalarina yol agmistir.

FC-Yontemi nedir? Bir bakici, tzerinde alfabenin butiin
harfleriyle, O ile 9 arasindaki butun rakamlann yer aldigy bir
tahta veya bir klavye tizerinde cocugun elini goturmek istedigi
yere goturmesine yardimci olur. Bu yontemle, uzun mesajlarin
kayd1 gerceklesir.

Ebeveynleri ve terapistleri hayrete dustiren olaylardan biri
de, otistik ¢ocuklardan bazilarinin FC sayesinde siir yazmaya
baslamalar1 ve nasil bir tedavi istediklerini dile getirmeleri ol-
du. Bilim adamlari, bu konuda da kuskularini sergileyerek,
mesajlarin otistik ¢cocuklar tarafindan degil, bakicilar tarafin-
dan yazildiklarnni belirttilerse de, bu seslere kulak asan olma-
d1. Yeni yonteme duyulan ilgi o kadar gicluydi ki, hi¢ kimse
bu konuda elestiri veya kusku duymak istemiyordu. Ayrica
yeni yontemin ¢ocuga zarar veren bir yonu de yok gibiydi.
Ama cocuklarn ilettigi mesajlarin bazilar, ebeveynin ¢ocugu-
na cinsel tacizde bulundugunu sergileyen yonde olunca, FC
metodunun kamuoyunda yarattig1 gorinti bir anda biyik bir
degisime ugradi. Artik mesajlarin, bakicilarin kendi hayal guc-
lerinden mi, yoksa otistik ¢cocugun destek goren elinden mi
veya bunlarin gercekten otistik cocugun reel iletisim deneme-
leri mi oldugu iyice 6nemsenmeye baslandi.

ABD ve Avustralya’daki bazi1 mahkemelerde, otistik ¢cocugun
gercekten bu yontemle iletisime girebilme yetenegine sahip
olup olmadig1, deneylerle tespit edilmeye ¢alisildi. Bu deneyle-
ri yurttecek olan arastirmacilar su sorulara mutlaka cevap
bulmak zorundaydilar: Deneyin inandirici olmasi nasil sagla-
nabilir? Hangi hipotezler deneye tabi tutulmalidir? Bu deney-
lerden hangi veriler elde edilmelidir? Varilan sonuglarin dog-
rulugu nasil kanitlanabilir? Deneylerde iki tane hipotezden
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yola ¢ikildi. 1k hipotez, otistik ¢ocugun gercekten, anlatildigt
gibi zihinsel verimliligi gostermis olmasi uzerindeydi. lkincisi
ise mesajlarin, bakicilar tarafindan yazilmis olabilecekleriydi.
Bunun nedeni olarak da, bakicilarin otistik cocugun elini “is-
temeyerek” desteklemeleri kabul edildi. Deneyler oyle yapil-
maliyd: ki, elde edilen sonug, bu iki olasilik arasinda se¢im
yapmada kolaylik saglamaliyd.

Cozum olarak su yonteme bagvuruldu: Oyle bir deney du-
zeni olusturuldu ki, bakici ve otistik ¢ocuk, farkl yerlerde ay-
ni gérintuya goriyorlardi. Cocuk, gérdugii cismin veya canli-
nin adint klavye yardim ile yazabilmeliydi. Baska bir deney
dizeninde ise, cocugun gordugii ile bakicinin gordugu farkliy-
di. Sory, ilk duzendekinin aymsiydi. Bu deneyin ardinda yatan
dusince suydu: Eger cocuk gercekten kendi zihinsel becerisi
ile yazabiliyorsa, iki deneyde de, gordugii cisim veya canliyl
yorumlayabilmeliydi. Ama mesajlar, bakicinin zihninden kay-
naklaniyorsa, iki kosul altinda da bakicilarin gordiikleri resim
yorumlanacakti.

Sonug ¢ok c¢arpici oldu. Yapilan butun deneylerde, otistik
cocugun gordugu resim degil, bakicilarin gordigu resimler
yorumlandi. Boylece, buytik umut baglanan yeni iletisim
yontemi, insanin kendi kendisini kandirmasindan bagka bir
sey degildi. Buna ragmen FC Yontemi'ni 6neren uzmanlar
vardir ve bu konu tizerine son séz heniiz séylenmemistir. Or-
negin “Bundesverband Hilfe fur das autistische Kind” (Otis-
tik Cocuk Federal Yardim Vakfi), otizm ile ilgilenenler igin
yayinladigl enformasyen yazilarindan birinde (1999) sunlan
savunur:

“Almanya’da ... 20 y1l1 asan stireden beri FC metodu tizerine
cesitli deneyimler edinilmistir ve 1990 yilindan beri genis
caph deneyimlere ulasilmistir. Ozellikle su gozlemler, bu me-
todun gecerli ve yararh bir iletisim metodu oldugunu goéster-
mektedir:

¢ FC-Yazicilan (otistik ¢ocuk) destekleyicisine (terapist),
onlarin bilmelerine imkan olmayan dogru bilgiler vermislerdir;
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* FC-Yazialar1, bu metodun uygulanmasindan bu yana ce-
sitli davrams ve gelisim alanlarinda degisim gostermislerdir;

« Sayilar1 giderek artan FC-Yazicilari, bazi yazilar hicbir
bedensel yardima ihtiya¢ duymaksizin, kendileri yazabilmek-
Ledirler.”

Ama vakfin sorumlulan sanki, ne olur ne olmaz diyerek, su
cimleyi de brosiire eklemeyi ihmal etmemistir: “.. metodun
yanlis uygulanis: sorunlar yaratabilir ve FC-Yazicisinin (otistik
cocuk) destekgisi (terapist) tarafindan manipile edilmesi
mumkuandir ...” (Bundesverband Hilfe fur das autistische
Kind 1999).

"Yardimci” terapistler

Hayvanlar, otistik cocugun gelismesine olumlu katkida bulu-
nabilir ve ebeveynlere iyi birer “yardimc1” olabilir. Baz1 otistik
cocuklarin hayvanlarla daha kolay iletisim kurabildikleri bi-
linmektedir. Cevresiyle sosyal iliski kurmada zorlanan ¢ocuk,
hayvanlarla iletisime gecip, onlar1 oksamaktan biyik bir mut-
luluk duyabilir. Davrans bozuklugu bulunan ¢ocuklarda hay-
vanlarin bir “terapist”in iglevini yuklendigini, ABD'de yunus
baliklariyla yapilan olumlu deneyimlerden bilmekteyiz.
Tinbergen & Tinbergen (1984) kedi, kopek ve kus gibi ku-
citk ev hayvanlarinin yan sira, atlarin da bu konuda degerli
birer yardimci olduklarini séylityor. “Binicilik Terapisi” goren
27 cocugun, bir atin sirtinda ilk kelimelerini telaffuz ettikleri-
ni belirten Tinbergen & Tinbergen (1984), atin izerinde
“yuksekte” oturan ¢ocugun, kendisini duygusal yonden de
“yuksekte” hissettigini ve bu duygunun, onda olumlu ve daha
once tammadig1 yeni duygular yarattigini iddia ediyor.
Terapilerde, cocuklar da yardimal olabiliyor. Sadece birlikte
oyun oynadiklar i¢in degil, aym zamanda kendi aralarinda
kurduklan siki iligki, ¢ocuklarin yardimel terapist olarak kul-
lanildiklar terapilerin basarili olmasini saghyor. Ozellikle kar-
desler arasinda guiglit baglar varsa veya olusturulabilirse, otis-
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tik cocuk dislanmaz ve kardeslik iliskisinin icine cekilebilirse,
gelisimine buyuk katkida bulunulmus olur. Cocuklarin davra-
niglariny, aralarindaki haberlesme sisteminin ne sekilde isledi-
gini heniiz tam olarak bilmiyoruz. Bu konu hakkinda Tinber-
gen & Tinbergen (1984) soyle diyor: “Kiicik ¢ocuklarda bir-
cok kez sahit oldugumuz, ama bir turlu tanimlayamadigimiz
ve sadece kugiik ¢ocuklarin anlayabildikleri, belli bir gultim-
seme turi vardir. Ayn1 zamanda dostumuz olan bir anne, bir
defasinda bize soyle demisti: ‘Mary, ona bakip o sekilde gu-
limseyince, Tom’u neredeyse kiskaniyorum’.”

Mongoloid ve otistik ¢cocuklarin bir arada egitim gormele-
rinden de olumlu sonuglar alindig1 anlasiliyor: “Mongoloid
cocuklarin otistik ¢ocuklarla birlikte ders gormelerinin, her
ikisi icin de yararli olacagina inaniyoruz. Mongoloid ¢ocukla-
rin, diger insanlarla iliski kurarken samimilik dolu davranis-
lar1 ve sessiz azimleri, otistik cocuklar acisindan sadece hos
bir durum degil, hatta neredeyse kendilerini tutamayacak ka-
dar hos bir durumdur. Mongoloid ¢ocuklar egitim gormeyi
reddetmedikleri i¢in, bu durum 6gretmenin onlara daha fazla
zaman ayirmasina yol aciyor. Otistik ¢ocuk agisindan bunun
anlami, baska birinin kendisine yaklasma ihtimalinin azalma-
s1 ve rahatsiz edici olarak gordugi bu durumla karsilasmama-
sidir; ama diger taraftan baska ¢ocuklara verilen dersleri
uzaktan takip ederek konuyu ogrenmektedirler. Bu sekilde
yuritilen bir ders, 6gretmenin tizerindeki ytkii de hafifleten
ve buna ragmen her iki grup c¢ocuk i¢in yararl olan bir du-
rum olusturur.”

Ek engellere kargi 6nlemler

Tinbergen & Tinbergen (1984) ana babalara soyle sesleniyor:
“Cocugunuzu mimkin oldugunca stk gozlemleyiniz. Komsu-
larinizin, akrabalarinizin, sosyal hizmet damsmanlarmm"ve
diger ‘yabanci’ sahislarin ¢ocuga karsi gosterdikleri reaksiyon-
lara cok, ama ¢ok dikkatli bakiniz. Ciankit bazen bu kisiler si-
zin gozunuzden kagan ufacik belirtilerin farkina varirlar, ama
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bunlar tzerine sizinle konusmay1 gereksiz veya nezaketsizlik
sayarak, uzerinde durmazlar.”

Otistik ¢ocuklarin birer hasta degil, engelli cocuklar olduk-
larin1 gorduik. Her engelli gibi onlarin da giinlitkk yasamlarinda
karsilasacaklari guglitkler olacaktir. Bu bolumde otistik ¢ocuk-
larin ve onlarin aile tyelerinin yasamlarini kolaylastiracak,
otistik cocuga yasam zevkini tattiracak ve kendi ayaklar tze-
rinde durabilmesine zaman i¢inde yardimci olacak bazi oneri-
ler getirilecektir. Bunlarin her ¢ocukta uygulanmasi mimkun
olmasa bile, simdiye kadar edinilen deneyimlerden, ¢ogunun
yararli olduklar1 soylenebilir. Her ebeveyn kendi ¢ocugunu iyi
bir sekilde gozlemleyerek, bu bélumdeki tavsiyelerden hangi-
lerinin kendi ¢ocugu acgisindan yarar sagladigini gorebilir ve
aralarindan 6zel bir se¢im yaparak, cocuguna ve kendisine en
yararli kombinasyonu bulabilir.

Otizmin tedavisi hakkindaki bilgilerimiz olduk¢a kisithdur.
Hatta bir¢ok bilim adamina gore otizm, tedavisi olmayan bir
engelliliktir. Fakat bu konuda fazla karamsar olmamak gereki-
yor. Her ebeveyn, cocugunun zamanla iyiye dogru bir gelisme
gosterebilecegini ve bunun meydana gelebilmesi icin de cesitli
tedavi ve terapi yontemlerinin bulundugunu bilmelidir. Ama
bunlarin basari orani, otizmin turi ve agirlik derecesine gore
degisecektir. Otistik ¢ocuk, gelecegi olmayan ¢ocuk degildir!
Bilingli olarak secilen egitim yontemleriyle iyi bir gelecege
dogru adim adim ilerlemesi saglanabilir.

Cocuktaki engellilik sayis1 hangi oranda artarsa, yasantisi da
o denli zorluklarla dolu olacaktir. Igekapanikligim arttiran bu
engellerin etkisini mumkin mertebe azaltabilmenin baslca yol-
larindan biri, cocugun kendisini bedensel agidan iyi hissetmesi-
dir. Baz1 cocuklarda otistikligin yani sira, spastik hal veya gorme
engeli vardir. Yagi kucik oldugu icin gozlik kullanamayan bir
cocuga yardimci olmak zordur, ama belli bir yasa gelince, co-
cukta gorilen ek engellere karsi énlem almak kolaylasir. Yasa-
minin bu evresine ulagilir ulasilmaz hi¢ zaman kaybetmeden,
ornegin gorme engelini hafifletmek icin tedaviye baglanabilir.

Otistik cocuk da digerleri gibi usutiir, disi agrr, cocuk has-
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taliklar1 gegirir. Bunlarin dntine gegilmesi mamkun degildir.
Bircok ana baba otizm ile ilgilenirken, bunlar1 gézden kacira-
bilir. Asilarinin zamaninda yaptirilmasi, rutin doktor kontrol-
lerinin ihmal edilmemesi, duizenli araliklarla dislerin kontrolit
gibi, her cocukta yapilmasi gereken seylerin, otistik cocukta
da yapilmasi sarttir ve ¢cok 6nemlidir. Canki bu gibi normal
sayllabilecek hastalik ve rahatsizliklar, otistik ¢ocuk ve ailesi
icin bayuk sikintilar, uykusuz geceler yaratir ve aile ortaminin
daha fazla bozulmasina neden olabilir.

Otizmde, ¢ocuk-doktor iligkisinin ayr1 bir 6nemi vardir. Ru-
tin kontrollerden gecirilen ¢ocukla doktoru arasinda kurula-
cak iyi bir iliski sayesinde, hem ¢ocuk kendi doktorunu, hem
de doktor ¢ocugu daha iyi tanir. Boylece muayenelerde daha
az sorunla karsilasilir. Bunun anlami, her gun doktorun kapi-
sin1 asindirmak degildir. Ozellikle doktorun, ¢cocugun duru-
mundan haberdar olmasi ve otistik ¢ocuklarin davranislarinin
nasil olabilecegi konusunda aydinlatilmasi ¢ok buytk yarar
saglayacaktir (¢ciinku her doktor otistik bir ¢ocugun durumu
hakkinda deneyim sahibi degildir).

Yabancilardan ve degisimlerden buytik korku duyan bu ¢o-
cuklarin, doktora goturilmeleri de ayri bir sorundur. Ornegin
bekleme odasinda, hem ¢ocuk hem ebeveyn hem de orada bek-
leyen diger insanlar agisindan birtakim hos olmayan durumlar
ortaya cikabilir. Bu yiizden “tamdik”, yani ¢ocugun durumun-
dan haberdar olan bir doktora bagvurmanin yarari kigiimsen-
memelidir ve mutlaka randevu alarak, doktora gidilmelidir.

Otizmin yol actig1 yan_etkenler arasinda, dizensiz uyku da
vardir. Otistik ¢ocuklarin bir bolimiinde geceleri haykirma
krizleri gorulur. Bu da, diger aile uyelerinin uykusuz geceler
gecirmelerine ve ertesi sabah ise kalkacak olan ebeveynin veya
okula gidecek olan diger ¢ocuklarin, o gunku islerini yerine
getirememelerine yol acacaktir. Boyle sorunlarin ¢6ziimiinde,
uygulanan girisimler yararli olmamigsa, tibbi 6nlemlere bagvu-
rulabilir. Ornegin doktor, ¢cocuga uyku hapi verebilir, ama bu-
nun gegcici bir 6nlem olabilecegi de gozden kagirilmamahdir.
Boyle ilaglarin doktor kontroli altinda alinmasi gerektigini ha-
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tirlatmaya aslinda gerek yoktur ama, fakat bazi ebeveynlerin,
caresizlikten otura bu kural gozardi ettikleri de bilinmektedir.
Ayrica bilinmesi gereken ¢ok 6nemli bir unsur daha vardir: uy-
ku haolar1 veya rahatlatici 6zellikleri bulunan diger ilaglar, her
zaman her otistik ¢ocukta, ayni etkiyi gostermez. Kullanilan
diger ilaclardan oturu, bu gibi agir ilaclara kars1 viicudun di-
ren¢ kazanmis olabilecegi ve bu nedenle normalin iizerinde
dozda ilag verilmesi gibi durumlarin ortaya ¢ikabilecegi unu-
tulmamalidir. Bu da ileride bagka ve saglik acisindan ¢ok daha
vahim sonuglarin ortaya ¢ikmasi anlamina gelir. Ote yandan
sakinlestirici ilaglarin bazilar, ters tepki yaparak ¢ocugu daha
da huzursuz hale getirebilir. Burada sadece doktora degil, ebe-
veynlere de biytk bir sorumluluk dismektedir ve cocugun
viicudu adeta bir kimya deposu haline getirilmemelidir.

Ozellikle ebeveyn, cocugu sakinlestirmek veya uyumasini
saglamak icin anlayis, sevgi ve sezinin 6nemini hatirlamalidir.
Belki ila¢ vermek kadar kolay olmayan, ama ebeveyn ile cocugu
birbirine daha fazla yaklastiran bu dogal yontem, cocugun gele-
cegi agisindan buytik bir 6neme sahiptir. Eldeki buttin imkanlar
denendikten ve higbir yarar vermedikleri goriildukten sonra,
“son ¢are” olarak ilagla sakinlestirme yoluna bagvurulmahdur.

Doktorlarin, ¢ocugun egitiminde uygulanacak olan progra-
ma herhangi bir katkisi olabilir mi? Egitimin tarz1 ve sekli 6g-
retmenin isidir. Fakat doktorun da bu baglamda belli bir 6l¢u-
de katkisl olabilir: cocugu taniyan ve ondaki aksakliklar: bilen
bir doktor, ¢cocuktaki engellilik tiirleri, davranis bigimleri, kul-
lanilan ilaglar, gecirdigi ¢ocuk hastaliklari, bedensel yonden
zayif ve guclu taraflari hakkinda, 6gretmene detayh bilgiler
aktarabilir. Verilecek olan egitimle dolayli olarak baglantisi
bulunan bu ek bilgiler sayesinde 6gretmen, bu bilgilerden
mahrum olan bagka bir 6gretmenden mutlaka daha basaril bir
egitim verme olanagina kavusacaktir. Ogretmen ile doktoru
veya terapisti bir araya getirip, onlar tamstirmak ve aralarinda
duzenli bir iletisim kurulmasini saglamak bakimindan, ebe-
veyne buyiik bir sorumluluk dusmektedir.
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SONUC

Bugiin otizm hakkinda ¢ok sey bildigimizi soyleyemeyiz ve
bilgilerimizin ¢ogu teoriye dayanmaktadir. Daha dogrusu goz-
leme ve deneylere dayanan bulgularin yorumuna! Otizm ola-
yin1 goéruyor, ama onun nedenlerini sadece tahmin edebiliyo-
ruz. Kanitlardan degil, yorumlardan hareket ederek, otistik ¢o-
cuga ve ailesine yardimci olmaya c¢alisiyoruz. Her zaman basa-
rili oldugumuz sdylenemez, ama sevindirici sonuglara da ulas-
tigimiz oluyor. Bir¢ok bilim adami farkl disiplinlerden edin-
dikleri deneyimlerini ve bilgi birikimlerini ¢ocuk, aile ve top-
lum adina sunmaktadirlar. Sosyolog, psikolog, psikiyatr ve te-
rapistler bu alanda calisma ve gozlemler gerceklestirmektedir-
ler. Elimizdeki bulgu ve sonuglar, her zaman birbiriyle ortus-
mese bile, bunlar bir basarisizlik olarak degerlendirilmemeli-
dir. Zamanla mozaik taslar1 cogalinca, otistik cocugu daha iyi
taniyacagiz. Ama bugtn yorumlardan ve varsayimlardan hare-
ket etmekten baska bir ¢caremiz bulunmuyor.

Dustnme ve konusma yonunden zor problemlerle karsi
karsiya olan bu ¢ocuklarin, nasil 6grendiklerini, dusindiikle-
rini, bagkalariyla ne sekilde iligkiye girdiklerini, iletisim kur-
duklarini anlayabilirsek, bizim de onlardan 6grenebilecegimiz
bazi seyler olacaktir. Otistik ¢ocuklarda ses tonlarini ayarlama
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problemleri, kelime anlamlarini anlamada yasanan zorluklar
ve belirli hareketleri planlanmada ortaya ¢ikan sorunlar bulu-
nur. Otizm teshisi konuldugunda yaglari 18 ayliktan 4 yasina
kadar degisen bu ¢ocuklarda tuhaf ve urkiitiicii davraniglar da
gorulir.

Bugtine dek bu tiirden engelli ¢ocuklara uygulanan terapi
pragramlarinin merkezinde, onlara konusma ve bazi zihinsel
yeteneklerin 6gretilmesi vardir. Ornegin, belirli sesleri ¢ikara-
bilmek, cesitli sosyal kurallarin oyun yoluyla égretilmesi veya
bazi davrams bicimlerinin taklit yoluyla 6gretilmesi seklinde
uygulanan terapilerle, otistik ¢ocuga kendi yeteneklerini kul-
lanarak toplumla uyumlu bir yasam sturdurmesi saglanmaya
cahisilir.

Cogunda mekanik bir konusma ve basmakalip bir diistince
yapist vardir. Ama bu ¢ocuklar ttim sorunlarina ragmen zan-
nedildiginden daha fazla kreatif, soyut diistinebilen, hayal gii-
cu sahibi ve yasitlariyla daha siki iligkiye girebilecek potansi-
yele sahiptirler. Ama bu potansiyeli kullaninada ¢ok buytk
engellerle karsilasmaktadirlar. Hedef bellidir: Otistik ¢ocugun
icindeki bu potansiyeli kesfetmek ve onu ortaya ¢ikarmak!
Ama bu alanda 60 yildir bilimsel bazda yapilan ¢alisinalar ye-
tersiz kalmastir.

Otizm, ruhsal oldugu kadar, bazi hallerde biyolojik nedenle-
re de dayanan, ¢ocugun normal gelismesini aksatan, hatta ¢o-
gu zaman yasam boyu devam eden bir engelliliktir. Otistik ¢o-
cuk sahibi her ebeveyn birgiin mutlaka, ¢cocugunu hastanede
tedavi ettirmenin gerekli olup olmadigini kendine sorar. Co-
cugun hastaneye yatirilmasi, ebeveynin beklentileriyle de bag-
lantilidir. Cocugunun iyilesebilecegi umuduna sahip olabildigi
gibi, aym zamanda onu tamamen kaybedecegi korkusunu da
yasayabilir. Hastaneye yattiktan sonra, oradan bir daha hig
citkmayacag) ve yasam boyu psikiyatrik tedavi gorecegi kanisi-
na kapilan ana babalar, yasamlarinda yeni ve tztct bir done-
min basladigina inanirlar. Hastane konusu gtindeme geldigi
zaman, ebeveynin kendisine sordugu ilk sorulardan biri, ¢ocu-
gun hangi hastanede tedavi gormesi gerektigi olur. Otistik ¢o-
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cuklara tedavi imkanm sunan herhangi bir klinik veya 6zel bir
hastane var midir? Benzer bir¢ok soru akla gelir ve yorucu bir
arastirma dénemi baslar.

Ender goriilen bir engellilik olmasindan dolayi, otistikler
icin 6zel bir tedavi uygulayan bir hastane diunyanin higbir ul-
kesinde yoktur. Ama tibbi tedavi gerektiren vakalar agisindan
boyle bir hastanenin varligi iyi olurdu. Cunku otistik ¢ocuk-
larda genellikle birden fazla ve birbirinden farkl engeller bu-
lunur ve bunlarin, farkli uzmanlar tarafindan tedavi edilmeleri
gerekir. Ayrica yapilmasi gereken ilk is, cocukta hangi engelle-
rin bulundugunu saptamak olmalidir. Bu nedenle, 6zel teshis
merkezlerinin bulunmasi ve bu merkezlerde, otizm alaninda
uzmanlasmis personelin gorev almasi da yararh ofur.

Ama ne bu turden bir teshis merkezi vardir ne de otizm ko-
nusunda yeterince uzman personel. Her ikisinde de tam anla-
miyla bir kithk s6z konusudur. Psikiyatrlarin ¢ogu, otistik va-
kalarla ya ¢ok az, ya da hi¢ karsilasmamis olduklarindan, tes-
histe buytuk problemlerle karsilasilmaktadir. Her hastanede
otizmi iyi taniyan uzman bulunmadig) icin, anne ve baba bii-
tin tlkeyi didik didik aramak zorunda kalir. Uzun bir arayis-
tan sonra ¢ocugun tedavisine uygun olduguna karar verilen
bir hastanenin, ikamet bolgesinden (buytuk bir olasilikla)
uzakta kaldigl ve bu ytizden ‘edavi ambulant olamayacag
icin, ¢cocugun hastaneye yatirilmasi “ayrihk” sorununu da
gundeme getirir.

Genellikle babanin, ailenin gelirini karsilayan kisi oldugu
icin, gegici de olsa hastanede kalmasi s6z konusu degildir. An-
nenin cocukla birlikte hastanede kalmasi arzu edilen bir du-
rumdur. Boylece aralarindaki iliskiyi gozlemlemek ve bu ilis-
kide, ¢ocugun durumuna olumsuz etki yapan herhangi bir ne-
den varsa, bunun saptanmasi ve “tedavi pedagojisi” yontemle-
riyle ortadan kaldirilmasi mimbkiin olabilir. Annenin, ¢cocugun
yaninda kalmasina engel olan nedenlerden biri de isini kay-
betme olasilhiginin bulunmasidir. Bu gibi durumlarda, isyeri
garantisinin yasal bir hak olmasinin 6nemi daha iyi anlasilir.

Baz1 ebeveynlerin, 6gretmenlerin ya da ilgililerin, psikiyatri
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kliniklerine gereginden fazla umut bagladiklan gorulur. Bura-
da ¢ocuga uygulanacak tedavinin “tek ¢c6zim” olduguna inani-
lir ve psikiyatri klinikleri, bu insanlar adeta bir miknatis gibi
ceker. Connel (1992)" “Otistik cocuklar icin sihirli bir tedavi
yoktur, ¢iinkit durumlarinin buytik boliimii hentiz tanimlana-
mamistir ve hangi nedenden dolay1 olursa olsun, problemin
¢6zimiinu bildigini soyleyen her iddianin kanmti yoktur” diye-
rek, uyarida bulunmaktadir. Bu nedenle, evde veya hastanede
olsun, tedavi agisindan biiyuk beklentilere kapilmamak ve ¢o-
cugun durumunu daha gergekei degerlendirmek gerekmekte-
dir. Ayrica her otistik ¢ocuk i¢in ayn bir tedavinin uygulanma-
s1 gerekir. Diger engelli ¢ocuklardan farkl olarak, otistik ¢o-
cuklarin icekapanik oluslari, tedavide ayr bir sorun yaratir.
“Otistik olmayan cocuklar, kendilerine hemsireler ve ¢ocuk
bakicilar tarafindan gosterilen ilgi ve duygusal davramslara
cok cabuk tepki gosterirler” diyen Connell (1992), otizm olay-
larinda, boyle bir olayin yasanmadigini belirtmektedir.

lkamet bolgesine yakin bir ¢evrede, otistik ¢ocuklar tedavi
veya teshis edebilen bir klinik veya hastane varsa, cocugun
hastaneye yatirilmas1 gerekmez, ama bu kez ortaya baska
olumsuzluklar ¢ikar. Giin boyu gozlem altinda tutulamadig
icin, cocuk hakkinda karar vermek zorlasir ve hastane ziyaret-
lerinin siklasmasi kacinmilmaz olur. Teshis kararin verebilmek
icin, bircok ozel testlerden gecmesi gerekecek olan gocuk ve
ailesi acisindan, buttin bunlar kaldirilmasi zor bir yuktir. Bu
gibi durumlarda engelli cocugun klinige “gunlik hasta” ola-
rak alinmasi daha dogru olur. “Giinltk hasta” kavramindan
anlasilmasi gereken sey sudur: Cocuk hastaneye sadece kont-
rol olmak tuzere goturilmez. Mutlaka gun boyu orada kalmasi
gerekir. Boylece psikiyatrlar, pedagoglar, sosyal pedagoglar ve
diger personel, onu izleme ve inceleme olanagina kavusmus
olur. Cocuk hastane ortamina alistiktan sonra, aile ortaminda
gosterdigi davramiglara yakin davraniglar gosterecegi igin, tes-

1 Connell, P H.: Medizinische Behandlung. J. K. Wing (Hrsg.): Frihkindlicher
Autismus. Klinische, paedagogische und soziale Aspekte. Beltz-Quadriga Ver-
lag, Weinheim, Basel, 1992. :
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his hem daha kolay konulabilecek, hem de dogruluk pay: da-
ha ytiksek olacaktir.

Otistik ¢ocuklarda, otizm belirtilerinin yani sira, baska be-
lirtilere de rastlamir. Bu gibi durumlarda ilag tedavisi yararh
olabilir. lla¢ tedavilerinde tibbi egitim almis olan personele,
psikolojik egitimli personelden daha fazla gereksinim duyula-
caktir. Ornegin birgok otistik ¢ocugun, ayni zamanda epilep-
tik olduklar1 da bilinmektedir. Epilepsi krizlerini, psikolojik
yontemlerle kontrol altina almaya ¢alismak, sonug vermez.

Elimizdeki bulgular, otizmin, biyolojik ve psikolojik faktor-
lerin teker teker ya da ayn1 anda etki etmesi sonucunda ortaya
cikabildigini de gosteriyor. Genellikle psikolojik unsurlarin
ag1r bastigl, ama biyolojik nedenlerin de her zaman reddedile-
medigi vakalarda, ila¢ tedavisine basvurulmasi kaginilmaz olu-
yor. Bu nedenle otizmin, tamamen psikolojik oldugu gorusun-
den hareket eden bazi uzmanlar, bu goruslerine ters diusme-
mek icin, ila¢ tedavisini reddetmek zorunda kalabiliyorlar.

Huzursuzluk, saskinlik ve uykusuzluk gibi bir¢ok belirtinin
goruldigu durumlarda, -bunlara, otistik ¢ocuklarda sik rastla-
nir- ¢cocuklarin, ilagla kontrol altina alinarak, normale doniis-
tarulduklerini gosteren kanitlar da vardir. Conell (1992), otis-
tik cocuklarda ilagla tedaviye basvurulurken, bazi noktalarin
g6z oniine alinmasi gerektigini belirtir: '

Cocugun davranislarinda degisim meydana getirmesi bekle-
nen ilaglarin kullaniminda, her ¢ocugun bu ilaglara degisik re-
aksiyon gosterdigine dikkat edilmelidir. Bu nedenle ila¢ teda-
visine en dustk dozajla baslanmali ve yavas yavas arttirilarak,
yan etkilerin gortulmedigi ve en olumlu reaksiyonun alinabil-
digi dozajda kalinmalidir. llacin “sekli” de 6nemlidir. Baz1 ¢o-
cuklar ilac1 hap seklinde, bazilar1 ise siv1 olarak almak isterler.
Ayrica ilacin lezzeti de buyik rol oynar. Cocuga zorla ilag ve-
rilmeye kalkisiimamahdir. Bazi durumlarda, anne ve babanin
da tedavi edilmelerini gerektiren olaylara rastlanmaktadir.
Cunku otistik ¢cocuk sahibi anne ve babalar, teshis konulunca-
ya kadar, bir¢ok kitap okumus ve bircok uzmana basvurmus
durumdadirlar. Otizm hakkindaki bilgileri arttikca, kendileri-
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ne karsi yonelttikleri suclamalar da artabilir. Ozellikle annenin
sucluluk duygusunu tizerinden atabilmesi i¢in, distan gelecek
yardima ihtiyaci olabilir.

Ebeveynlerin tedavi gormelerini gerektiren durumlar, sade-
ce sucluluk duygusunun bulundugu olaylarda ortaya ¢ikmaz.
Otistik ¢cocuk sahibi olmak, zaten anne ve baba iizerinde, kal-
dinllmasi ¢ok gii¢ baskilarin meydana geimesine neden olur ve
ruhsal sorunlarin ortaya ¢ikmasi pek uzun bir siireyi gerektir-
mez. Cocugun annesiyle bedensel ve duygusal agidan iligki
kurmamasi, annede ters tepkilerin meydana gelmesine yol
acar. Bu durumda anne bunalima girebilir. Korku, depresyon
ve kizginlik gibi duygularin egemen oldugu ebeveynlerin, bu
gerilimden kurtulabilmesi icin, tedavi edilmeleri gerekebilir.
Burada psikolojik tedavilerin yam sira, ilag¢ tedavilerine de
basvurulabilir. Uzun veya kisa stireli olabilecek bu tedaviler s1-
rasinda, ebeveynlere danismanlik hizmetlerinin de verilmesi
gereKir.

Bir ¢ocuk, ortada hicbir neden yokken, durduk yerde sirf
anne ve babasini tizmek icin “ben su andan itibaren kendi ici-
me kapanarak, ¢evreyle olan her turlu iliskimi kesecegim” de-
mez. Boyle bir davranisa yonelmesi i¢in, ¢cevresinde olumsuz
olarak algiladig) bazi olaylarin meydana gelmis olmas gerekir.
Bunlar ¢ocukta o kadar buyuk bir etki yapar ki, bunlara gos-
terdigi tepki de aym sekilde biiyuk olur ve radikal bir degisim
ortaya ¢ikar. Ama bu durumlarda, cocugun dis dinya ile olan
her turla iletisimini kestigi dogru degildir. Eger bittin tibbi
arastirmalara ragmen, cocukta herhangi bir beyinsel, zihinsel
veya norolojik bir ariza tespit etmek mumkiin olmamgsa, ama
- ¢ocuk yine de otistik ise, ortada psikolojik bir sorun bulundu-
gunu kabullenmekten bagka yapacak bir sey yoktur.

Otizmin simdiye kadar ¢ozilmus olan sirlarinin kesfinde,,
tip biliminin gostermis oldugu basar1 ve ¢aba takdire layiktir.
Ancak bu durum, tibbin bu alanda tek basina s6z sahibi oldu-
gu anlamina gelmez. Otizmin birgtn kesin olarak tedavi edilip
edilemeyecegini simdiden soylemek mumkun degildir. Elimiz-
de tedavi edebildigimiz, ama ayn1 zamanda tedavi edemedigi-
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miz ¢ocuklarin da bulunmasi, tedavilerin daha ¢ok ¢ocugun
ozel durumuyla ilgili olabilecegi dustincesini gii¢clendirmekte-
dir. Bazi ¢ocuklarin hangi nedenlerden oturt iyilestiklerini,
digerlerinin neden iyilesmediklerini tam olarak tanimlayama-
digimiz icin, bilimadamlar arasinda bir fikir ayrihiklan yasan-
maktadir. Guntmuzde her alanda isbirligi yapilmasi gerektigi
uzerine fikirbirligi icinde olan bilim diinyasi, otizm alaninda
bu igbirligini henuz gerceklestirememistir. Oysa simdiye kadar
elde edilen tium bulgular, otizmin bir tek bilim dalinin ¢alisma
alani olamayacagini, disiplinlerarasi bir ¢alismanin gerekli ol-
dugunu acik¢a gosteriyor.
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EK TABLOLAR

Sosyal liskilerdeki Kalitatif Aksakliklar

Insanlari ve duygularini gdzlemlemede belirgin eksiklikleri vardrr. Socuk, diger
insanlara egya veya bir obje muamelesi yapar, diger insanlarin gereksinimlerini
algilayamaz.

Hastalandigi, agn hissettigi veya yorgun oldugu zaman, normal ¢ocuk
davraniglari gdstermez. Avuntu sekli anormaldir ya da avuntuyu basmakalip
davraniglarda arar.

Normal gocuklar birgok seyi taklit ederek dgrenirler. Otistik gocuklarda, taklit
yetenegi son derece kisithdir.

Otistik gocuklarin oyun bigimleri ya siradigidir ya da hi¢ oyun oynamazlar. Oyun
oynarken, o bu oyunlara etkin bir bigimde katilmaz. Oynadigi oyuna, bagka
gocuklari da dahil eder, ama amaci birlikte oyun oynamak degildir. Sadece
diger gocuklarin oyuna, mekanik bir tarzla katimalarina izin verir.

Yagitlan ile arkadashk kurma yetenegi ¢ok kisithdr.

Tablo 4. (Kaynak: NieB & Dierlich-Wilhelm 1995).

Sozlii ve S6zsiiz iletisimde ve Hayal Giiciindeki Aksakliklar

Mimik, jest ve konugma yetenegi gibi degisik iletisim olanaklarindan yoksundur.

Alisilagelmisin diginda, belirgin sézsiiz bir iletisime sahiptir. Goz goze
gelmekten sakinir, yuz ifadeleri ve durug bigimi anormaldir. Bagkasiyla iligkiye
girmek isteyince, géze batan el-kol hareketleri yapar. Ornegin kucaga alinmak
istenirse, viicudunu gugli bir bicimde kasar. Yanina biri yaklasirsa gozlerini
kagirir, giilmez, iliski sirasinda goz ve yiz ifadesi donuktur.

Yetiskinlerin davraniglarini, hayal Urtinii canh bir yaratigi veya herhangi bir
hayvani taklit etmez.

Konugsurken ses tonunu ve yiiksekligini ayarlayamaz, vurgulamalari anormaldir,
konugma ritmi son derecede farklidir.

Tekrarlamalardan ibaret olan bir konugmaya sahiptir. Ornegin ekolali,
gecikmeli ekolali veya “ben” yerine “sen” kelimelerini kullanmasinda oldugu
gibi.

Soze girmede, sohbetin devamini saglayabilmede biyik sorunlar yasar.

Tablo 5. (Kaynak: NieB3 & Dierlich-Wilhelm 1995).
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Etkinlik ve ilgi Alanlarindaki Belirgin Kisithik

1 Basmakalip hareketler yapar. Ornegin tuhaf el ve parmak hareketleri, bast
duvara vurmak, viicudunu saga sola gevirmek, ileri geri sallanmak vb.

2 Cisimlerle uzun sireli ve anormal sekilde ilgilenir: Ornegin onlari koklama,
yalama ve surekli dokunma bigiminde hissetmeye caligmak vb.

3 Gevresinde meydana gelen en ufak degisimlere bile tahammil edemez ve
degisimlere karsi anormal bir tepki gosterir. Ornegin alis verige gidilen yolun
degistiriimesini istemez.

4 Aliskanlklarina siki bir baglilik gésterir. Ornegin her giin ayni saatte diglerini
firgalamak ister.

5 ligisi, sadece belli bir alanda sikisip kalir. Ornegin cisimlerin belli bir siraya bagh
kalinarak diziimesi veya 6zel bir ilgi alani hakkinda genis bilgi sahibi olabilir.

Tablo 6. (Kaynak: NieB & Dierlich-Wilhelm 1995).
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ir zamanlar hepimiz bu diinyada birer
yabanciydik. Zamanla ¢evremize uyum

sagladik ve normallestik. Ama ig¢imiz-

den ufak bir azinlik, bu yabanciliklarini
korudu. Ancak bunun faturas: oldukca agir ol-
du. Onlar artik bu diinyanin icekapanik ve yal;
niz yabancilanydi. Bilim adamlar onlan ‘otist’,
yabanciliklarini da ‘otizm’ olarak adlandirdilar.
Otistik cocuk bugiine dek tiim ydnleriyle ¢o-
zimlenememis bir nedenle yalnizligr ‘kendisi’
secer; ama, ailesi de toplumun 6nemli bir kesi-
mi tarafindan ayni kadere mahkam edilir. Bu
durum gelismis {ilkelerde dahi pek farklilik
gostermez. Deyim yerindeyse, yapilan tam bir
“Uvey evlat muamelesi”dir. Gerontoloji, peda-
goji ve psikoterapi egitimini Almanya’da ta-
mamlayan Dr. Ismail Tufan, engellili§in sosyo-
lojik boyutlarini ele aldig, otizmin nedenlerini,
teshis ve tedavisini kapsamli bir bigimde ince-
ledigi bu 6nemli calismasinda asil hedefinin

“insana ulasmak” oldugunu vurguluyor.





