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Otistik danisanlarimiza, arkadaslarina ve ailelerine,
Ozellikle de geg tani alanlara

ve hala insanlar tarafindan gérmezden gelindigini veya yanlis
anlagildigini hissedenlere. Sizi goriiyor, anliyor, duygularinizi
paylasiyoruz.

En sevdigim otistiklere

ve o 6zel DEHB’liye.

—D.H.

Sabirli ve sevgi dolu aileme.
Sizlerden her giin yeni seyler 6greniyorum.

Tesekkiirler.

—S.W.
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Bu Otizm mi?

O tizm hakkindaki bilgilerimiz biiyiik 6lciide artmus olsa da birgok
otistik birey hala tanisiz kaliyor veya yanlis tan1 aliyor. Kolay
anlagilir bir dille yazilan bu kitabin amaci, otizmin —ozellikle de
otistik 6zelliklerini gizlemek i¢in maskeleme yapan kisilerde— nasil
ok farkl: sekillerde kendini gosterebilecegini agikliga kavusturmak.

Yazarlar bu kitapta en son aragtirmalari ve bu aragtirmalarin
hayata gegirilmesine katkida bulunan yiizden fazla otistik katilim-
cinin tanikliklarini bir araya getirerek tani 6lgiitlerini adim adim
okuyucuya anlatiyor ve otizmin mevcut tani olgiitleri arasinda yer
almayan pek ¢ok 6zelligini, 6rnegin otistik bireylerin gii¢lii yonlerini
ve otizme eslik edebilen rahatsizliklar1 da ele aliyorlar. Kitapta okuyu-
culara empatinin farkl tiirleri, cokiyi bilinmeyen duyusal sistemler,
sinirsel ¢okity, titkenmislik ve rélatif veya mutlak diisiinme gibi ¢ok
onemli kavramlar hakkinda da ayrinuli bilgi veriliyor.

Otizmin ¢ok bariz olmayan gériiniimlerine iliskin derinlikli,
giincel ve norogesitliligi kucaklayan bir bakis agis1 sunan bu kitap,
tim saglik calisanlari, egitimciler, otistik bireyler, akrabalar1 ve
otizm hakkinda bilgi sahibi olmak isteyen herkes icin yararli bir
kaynak. Is This Autism? A Companion Guide for Diagnosing (Bu
Otizm mi? Taniya Yardimci Rehber) adli diger kitabimiz ise, ruh
saglig1 alaninda uzman klinisyenlere klinik tanida yardimci olmak
amaciyla hazirland..






Okuyucuya Notlar

Baglamadan once sizlere kitabimiz hakkinda biraz bilgi vermek,

siz okurlarimiza konuyu en iyi ne sekilde aktarabilecegimizi dii-
siiniirken aldigimiz bazi kararlarin gerekgelerini agiklamak istiyoruz.

Bu kitabin temeli aragtirmalarin, klinik deneyimlerin ve yagam
deneyimlerinin bir bilesimine dayaniyor. Otizmle 6nce evde, 6zel
yasamimizda tanistik, sonra deneyimlerimiz meslek yasamimiza
uzandi. Evde otistik aile bireyleriyle birlikte yasamak ve meslek ya-
samimizda otistik bireylerle caligmak, tek bagina mesleki deneyimin
saglayabileceginden daha derin bir anlayis kazandirdi bize. Mesleki
deneyimimiz ve bu kitap, aragtirmalardan elde edilen verileri temel
aliyor elbette; kitap boyunca yeri geldikge bu aragtirmalara aufta
bulunduk. Ancak dipnotlarin ve metin igi alintularin birgok okura
itici geldigini bildigimizden, Scientific American gibi yayinlarin be-
nimsedigi auf kurallarini kullanarak kitabimizin daha kolay okun-
masini saglamaya gayret ettik. Metnin i¢inde dogrudan yazarlara
aufta bulunuyor ve referanslari her béliimiin sonunda liste halinde
sunuyoruz. Diger gozlemler ise mesleki deneyimlerimize dayaniyor.

#nothingaboutuswithoutus (#bizimleilgilihi¢birseybizsizolmaz;
#bizolmadanasla) mottosunu tiimiiyle destekliyoruz. Bizler, bu kita-
bin yazarlari, hepimiz nérofarkliyiz ama otistik degiliz. Oysa kitabin
otistiklerin bakis a¢isin1 icermesi kritik 6nem tagiyor. Bu nedenle
kitabimizda, yiiziin tizerinde otistik bireyin yasgamsal deneyimlerine
“Uzmanlar Ne Diyor” baglig: altinda kendi sozleriyle yer verdik.
Deneyimlerini comertge bizimle paylasan otistik katilimcilarin her
birine, alinuladigimiz sozlerinin altinda isimlerinin ne sekilde yer

almasini istediklerini sorduk. Cogu gergek adinin kullanilmasina
| xi
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izin verdi, bazilari takmaad kulland, az bir kism1 ise soyadinin bag
harfiyle birlikte yalnizca adinin belirtilmesini istedi. Bunlarin hepsi
deneyimlerini aktaran kisilerin kendi tercihiydi.

Kitapta ayrica bircok kisa hikayeye de yer verdik. Bunlarin hepsi
gercek hikayeler ama kisisel kimlik bilgileri degistirildi elbette. Bu
kadar ¢ok kisinin hikayelerini bize emanet etmis olmasindan onur
duyuyoruz.

Ayrica, kitabin her boliimiinii okuyup geribildirimde bulunan
bir “otistik danigma kurulu” olugturduk. Bu kurulun farkl: yas,
cinsiyet, 1tk ve etnik kokene sahip kisilerden olugmasina 6zen gos-
terdik. “Klinisyen danigma kurulu’muzun iginde de otistik bireyler
bulunuyor.

Kadinlarla ilgili aragtirmalari sunmamizin nedeni bu aragtir-
malarin farkli cinsiyetlerdeki otizme dair bilgilerimizi genisletmesi.
Otistik kiz ¢ocuklarinda ve kadinlarda otizmin ayni yas grubundaki
erkeklerden farkl sekillerde kendini gosterdigine dair ¢ok sayida
aragtirma bulunuyor. Erken tani konamayan veya hig¢ tan1 konma-
yan erkek ¢ocuklarin ve eriskin erkeklerin sayis1 da ¢ok fazla. Ote
yandan kendilerini geleneksel kadin ve erkek kategorilerinin iinde
tanimlamayan (non-binary), transseksiiel, akiskan cinsiyetli veya
mevcut literatiirde yer almayan cinsiyet kimliklerine sahip bireylerin
deneyimleri de 6nemli elbette. Kitabimizin —cinsel kimliginden
bagimsiz olarak— daha 6nce otizm tanis1 konmamaig berkesin dene-
yimlerine 151k tutarak yarar saglamasini umuyoruz.

Farkl: kiiltiirlerden gelen insanlarin deneyimlerini daha iyi
anlayabilmek amaciyla kitabimiza, Dr. Jamell White'in kaleme
aldig) “Kiiltiirleraras: Farklar” ile ilgili boliimler ekledik. Jamell bu
boliimlerde kiiltiir ile otizmin kesisme noktalarini tartismanin 6ne-
mine dikkat ¢ekiyor, ¢iinkii insanin kiiltiirel deneyimleri ve kimligi
her iirlii etkilesimde belirleyici rol oynuyor, dolayisiyla kisinin genel
yasamsal deneyiminden ayrigtirilmast miimkiin degil.
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Kdlttrel farkindalik, gesitlilik ve duyarlilikla ilgili genis bilgi dagaraigini
gozden gecirmek elbette ki bu kitabin kapsami disinda kaliyor. Ancak
biz kitabimizda kdlttrel tevazunun 6zellikle dnemli oldugu durumlari
vurgulamaya ¢alisacak ve her danisani kendi kdltirel 6zellikleri bagla-
minda degerlendirmeye ¢alismanin ne kadar énemli oldugu konusunda
klinisyenlerin farkindaligini artirmaya gayret edecegiz.

—Dr. Jamell White

“Kiiltiirleraras: Farklar” boliimlerinde, otizmle yagam yolculugun-
da kiiltiirel deneyimin 6nemini agikliga kavusturmak i¢in hikayeler
i¢ ige geciyor. Bir annenin ¢ok giizel bir sekilde ifade ettigi gibi, “Irk,
cinsiyet, yeti yitimi ve gelisimsel farkliliklarla ilgili duyarsizliklar

hep birbiriyle iliskili”

Kitaba Genel Bakis
Giris boliimiinde NEDEN’i, yani otizmin bu daha az belirgin tipi-

nin tanimlanmasinin ve anlagilmasinin klinisyenler (ve herkes igin)
neden bu kadar 6nemli oldugunu agikliyoruz.

Birinci Kisim’da bu tiir otizmin NE oldugunu tarugiyoruz. Bariz
olmayan otizm birgok farkl: sekilde kendini gosterebiliyor. Biz de bu
boliimde DSM-5-TR tani 6l¢iitlerini temel alarak tam olarak nelere

bakilmasi gerektigini agikliyoruz.

ikinci Kisstm’da BASKA NELERE dikkat etmek gerektigi ele
aliniyor. Bu boliimde, su anda tani 6lgiitleri arasinda yer almasa
da bariz olmayan otizme siklikla eslik eden 6zellikler ve zorluklar
hakkinda bilgi veriyoruz. Bunlardan bazilar1 (6rnegin anksiyete ve
dikkar eksikligi/hiperaktivite bozuklugu-DEHB) daha ¢ok bilinir-
ken, aleksitimi, otistik titkenmiglik ve baglamin agik olmasina ileri
derecede ihtiyag duyma gibi baz1 6zellikler —ayn1 derecede 6nemli
olmalarina ragmen— daha az biliniyor. Klinisyenlerin bu tiir zorluklar
hakkindaki bilgileri artukga, otistik daniganlarina tan1 koyma ve
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onlar1 anlama diizeyleri de yiikselecektir. Bu boliimde otistiklerin
giiclii yonlerine de deginecegiz.

NASIL konusu, Is This Autism? A Companion Guide for Diagnosing
adli ikinci kitabimizda ele aliniyor. Donna bu kitapta, bilgilerin nasil
toplanacagini, diizenlenecegini ve entegre edilecegini ve yasadiklar:
deneyimleri yorumlamak i¢in daniganlarla isbirligine dayal: goriis-
melerin nasil yapilabilecegini anlauyor. Bu bilgiler daniganin otistik
olup olmadigini belirlememize yardimci olmanin yani sira, taniy:
danigana ve yakinlarina agiklamak ve anlamli 6nerilerde bulunmak
agisindan da biiyiik 6nem tagiyor. Klinisyenler bilgi toplama ve
bulgularini aktarma isini gerektigi sekilde tamamladiklar: takdir-
de, tani siireci daniganlar icin olumlu ve yagamlarini degistiren bir
nitelik kazaniyor.

Kullandigimiz Sézciikler

Bu kitabin temel amaglarindan biri, diisiincelerimizi nérogesitliligi
kucaklayan bir sekilde aktarmak ama bu amacimiza ulagmaya ¢ali-
sirken kendimizi dille miicadele eder halde bulduk. Kullanacagimiz
sozciikleri ve cimleleri belirlerken segimlerimizi siirekli degistirmek
zorunda kaldik. Bunun nedenlerinden biri otistik bireylerin bu
konularda farkli goriislere sahip olmasi, bir digeri de bu konudaki
kolektif diisiincenin hizla, hatta kitabi yazdigimuz siire iginde bile
degismesi. Bunu akilda tutarak ve bazi okuyucularin kaginilmaz
olarak bizimle ayni goriisii paylasmayacagini bilerek, elimizden gelen
en iyi secimleri yapmaya ¢alistik. Se¢imlerimizin bir kisminin —gii-
niimiizde gegerli olan diisiinceleri temel aldiklari halde- bir noktada
gecerliligini yitirebileceginin farkindayiz. Okurlarimizin kitabimizi
bu karmagik ikilemi akillarinda tutarak okumalarini diliyor ve miim-
kiin oldugunca kapsayici ve saygil bir dil kullanmay1 amagladigimizi
bilmelerini istiyoruz. Kullandigimiz dille ilgili kararlarimizin kisa
bir agiklamasini agagida bulabilirsiniz.
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Birey 6ncelikli dil mi kimlik 6ncelikli dil mi?" Herhangi bir ubbi
engeli bulunan bireyler toplulugu genelinde, bireyin oncelikle bir
kisi olarak tanimlanmasina, engelin kisinin genel profilinin yalnizca
bir y6niinii olusturdugunun vurgulanmasina yo6nelik bir degisim
olmugtur (6rn. “diabetic person” yerine “person with diabetes”). Birey
oncelikli dil, kisilerin mevcut rahatsizliklar1 veya hastaliklariyla
tanimlanmasinin 6niine gegmek amaciyla kullanima girmistir.

Ancak bircok otistik birey, otizmin 6miir boyu siiren, varliklari-
nin ayrilmaz bir pargasi olan ve yasgamlarinin her alanina yayilan bir
durum oldugunu, dolayisiyla da benliklerinin otizmden ayrilamaya-
cagini savunuyor. Ote yandan, birey 6ncelikli dilin kullanimy, kisiyi
tanimlayan 6zelligin bir hastalik, bir bozukluk oldugunu ima eder;
oysa ¢ogu otistik birey otizmin bir hastalik veya bozukluk olmadigin
savunuyor. Bu nedenle de kendilerini tanimlarken kimlik oncelikli
dili kullanmayi tercih ediyorlar (6rn. Person with autism [otizmli/
otizmi olan kisi] yerine autistic person [otistik kisi]).

Otistik bireylerin bir kisminin kimlik oncelikli dili tercih ederken
bir kisminin birey oncelikli dili tercih etmesi, sorunu daha da kar-
magik hale getiriyor. Insanlarin kendilerinden nasil séz edilecegine
kendilerinin karar vermesi gerektigine tiim kalbimizle inaniyoruz.
Otistik topluluklarla ve 6zellikle de bu kitaba konu olan tipte otizmi
olan bireylerle olan etkilesimlerimize dayanarak, kimlik 6ncelikli
dili kullanmay1 tercih ettik. Okurlarimizin digtiigiimiz ikilemi
anlayacagini umuyoruz; bu konuda mitkemmel bir ¢6ziim bulmak
olanaksiz.

Bir bagka konu, bazen —otistik kisi/birey yazmak yerine— otistik
sozciigiinii dogrudan isim olarak kullanmamiz. Bunun nasil karsila-

* [Ing.] Person first language, identity first language. Bu terimler Tiirkge sézdiziminin

Ingilizceden farkli olmasi nedeniyle dilimize gevrildiginde baglamini kaybediyor.
“Person first language” teriminin temeli, Ingilizcede “diabetic/autistic person”
yerine “person with diabetes/autism” dendiginde “person” yani “kiginin” ©ne
alinmasina dayaniyor. Ancak bu tercih farklilig: Tiirkgenin yapisi geregi dilimize
aktarilamiyor. —gn.
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nacagindan emin olamadigimiz igin iki otistik topluluga ¢evrimigi
anketler yapuk. Her iki ankette de katilimcilarin bu kullanimdan
memnun oldugunu veya tarafsiz kaldigin1 gordiik.

Otistik olmayan kisiler icin kullandigimiz terimler. Otistik
olmayan bireyleri tanimlamak i¢in gogunlukla nérotipik sézciigi
kullaniliyor. Ancak otistik olmadiklari halde “tipik norolojik 6zel-
liklere” (eger boyle bir sey varsa tabii) sahip olmayan bir¢ok insan
da var. Insanlari otistik ve nérotipik olarak iki kategoriye ayirmak,
DEHBliler, dislektikler vb. gibi otizm dig1 sayisiz nérogesitliligi
dikkate almamak anlamina geliyor. “Otistik olmayan” anlamini
tagtyan alistik teriminin ise gogu kisi tarafindan bilinmedigini gor-
diik. Bu nedenle, otistik olmayan bireyleri “otistik olmayan bireyler”
olarak adlandirmayi tercih ettik. Sozlerine yer verdigimiz kisilerden
bazilar1 otistik olmayanlari norotipik olarak adlandirmayi tercih etti;
onlardan yapugimiz alinularda kendi ifadelerini koruduk.

“Yiiksek islevli” veya “diisiik islevli” otizm seklinde islev etiketi
kullanmaktan kagindik. Otizm literatiiriinde, entelektiiel yeti yiti-
mi olmayan otistik kisilerin tanimlanmasinda kullanilan “yiiksek
islevli”lik, bu kisilerin yine de zorlanabilecekleri ve destege ihtiyag
duyabilecekleri sayisiz durumu géz ardi ettigi icin giincelligini kay-
betmis bir terimdir. Ayni sekilde, “diisiik islevli” terimi de diigiik
entelekriiel islevlere ve/veya siddetli otistik 6zelliklere gondermede
bulunan, bu bireylerin giiglii yonlerini kullanarak yagamlarinda
yerine getirebilecekleri pek ¢ok isglevi yok sayan modasi ge¢mis bir
terimdir. Ote yandan islevsellik degismez degildir; islevsellik diize-
yimiz giinden giine, baglamdan baglama degisir. Aslinda pek ¢ok
otistik, islev gostermeyi asil zorlagtiran etkenin, otistik olmayan
insanlar tarafindan otistik olmayan insanlar i¢in tasarlanmisg or-
tamlarda yagamak oldugunu savunmaktadir. Son olarak, bir insani
yiiksek veya diisiik islevli olarak etiketlemek, genellikle bir kiginin
bir bagka kisi hakkinda, o kisinin yasadig1 deneyimleri hi¢ hesaba
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katmadan siibjektif olarak verdigi bir yargidir. Bu nedenlerden 6tiirii
bu terimleri kullanmaktan kagindik.

Kizlar ve kadinlar. Kitabimizin Birinci Boliimii’nde otizmin
kadinlarda erkeklerden daha farkl sekilde kendini gosterebildi-

gi konusunu masaya yauriyoruz. Bu boliimiin adin1 “Kizlardan
Ogrendiklerimiz” koyduk. Ancak elbette bu fenotip konusunda
yalnizca kizlardan degil kadinlardan da ¢ok sey 6grendik. Yalnizca
kizlar dememizin nedeni, bashig daha sade ve okunur kilmakuts;
kadin okurlarin bu se¢imimizden rahatsiz olmayacaklarini umariz.

Uzmanlar Ne Diyor: Kullandiklari Sézcikler
Hakkinda Yorumlari

Onceleri ‘spektrumun bir yerindeyim” veya ‘otistik ozelliklerim var”
veya ‘norotipik degilim” diyordum. Sozciikleri egip biikmeden ve
herbangi bir sinirlama getirmeden “Ben otistigim” diyebilmek benim

icin onemli bir adim oldu.
—Drew R.

Yalmzca insanlarin goziinde “yiiksek islevli” oldugumu, goriinenin
altinda verdigim zorlu ¢abalarm disaridan hig fark edilmedigini
hissediyorum. Bir partide benimle tanigsamz spektrumda yer aldig:-
mi asla anlayamazsiniz ama kendimde o partiye gidebilme giiciinii
bulmak icin oncesinde ne kadar uzun siire tek basima vakit gecirmem
gerektigini ve sonrasinda kendimi toparlayabilmek icin ne kadar cok
dinlenmem gerektigini bilemezsiniz. Simdiye kadar kimse beni “diisiik
islevli” olarak tanimlamamis olsa da bazi arkadaslarimin bu sekilde
etiketlenmesi beni sinirlendiriyor. Her giin iistesinden gelmeye ugras-
tiklar: onca zorluk karsinda aslinda ne kadar biiyiik bir is basardiklar:

g0z ard ediliyor ¢iinkii.
—Zoe M.

Kendim de dahil olmak iizere bircok otistik, otizmi ik ve cinsiyet gibi
benligimizin ayrilmaz bir pargas: olarak goriiyor.

—Zachary M.
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Kaynakga
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Onsoz

Dr. Dena Gassner, Doktorall Sosyal Hizmet Uzmani

Otizm[e bir sekilde ilgili olan herkes bu konuda birgok kitap
okumugtur. Yetigkinlikte otizm konusunda ders verdigimde,
dersime otistik dostlarimdan veya meslektaglarimdan birinin otizmle
yasam hakkinda birinci agizdan anlatuklarini okuyarak baglarim.
Bu yaganmis deneyimleri aragtirmalarla birlegtiren bir kitap olsa ne
iyi olurdu diye diiginmiigiimdiir hep. Ciinkii ben tam olarak bu
sekilde anlatiyorum derslerimi.

Otistik ¢ocuklarin ebeveynleri olarak hepimiz yalnizca bu 6z
yasam Oykiilerini okumakla kalmadik, bagka ebeveynlerin otizm
yolculugunu nasil siirdiirdiiklerine dair anlatuklarini da okuyarak
kendi yoniimiizii bulmaya ¢aligtik. Umarim alanin uzmanlari olarak
hepinizin boyle yasganmis deneyimlerden olugan zengin bir kiitiip-
hanesi vardir, ¢iinkii bizler bu alanda sistemi yonlendirerek, tani
koyarak, tedavi ve egitim destegi saglayarak hizmet veriyoruz. Bu
alanda hizmet verdigim 25 yil boyunca otizm hakkinda milyonlarca
sozciitk okudugum halde, bu tig diinyay: bir araya getiren bir kitaba
hi¢ rastlamadim. Aruk béyle bir kitabim var.

Donna Henderson ve Sarah Wayland’in kaleme aldig1 Bu Otizm
mi? Klinisyenler, Egitimciler, Aileler ve Ilgilenen Herkes I¢in Bir
Rehber'den 6grenecegimiz ¢ok sey var! Bu kitap gizgisinden 6diin
vermeden hem aragtirmaya dayali otizm anlayisint gogu sistem
tarafindan kullanilan tbbi model araciligiyla aktariyor hem de
otizmin norogesitlilik gergevesinde ele alinisinin gegirdigi degisime
(evrime) dikkat ¢ekiyor.

| xix
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Otistik yetiskinlerle ilgili bugiine kadar yapilmig aragtirmalarin
sinirliliklari oldugunu séyleyebiliriz. Bu kitabin yazarlari ise, 6rnegin
otistik kisilerde goriilebilen bariz cinsiyet akigkanliginin cinsiyetlerle
ilgili literatiirle uyumlu olmadigini hemen kabul ediyorlar. Otizmi
ikili cinsiyet normlari izerinden yorumlamanin yayginligina dikkat
cektikten sonra bu fikre itiraz ediyorlar. Otizmin bir¢ok erkekte ve
non-binary bireylerde daha ince farklarla, igsellestirilmis bir sekilde
kendini gosterebilecegini kabul ediyorlar. Ote yandan, otizmin dis-
sallagtirilmig bir sekilde, disaridan bakildiginda fark edilen stereotipe
daha yakin olarak gozlendigi kadinlar da var. Bir de bu ikisinin bir
bilesimi olan diger bireyler tabii. Bu kitap mevcut aragtirmalarin
bir dokiimiinii gergeklere parmak basan uyarilarla birlikte sunuyor.

Gergek geribildirimlerden yararlanmak isteyen yazarlarin, tanik-
liklariyla kitaba yon veren birgok otistik katilimaiyla isbirligi yapmus
olmalarinin da kitabin basarisinda biiyiik katkisi var. Otistiklerin
kendi sozciikleriyle aktardiklari yagam hikayeleri, konuya 151k tutan
vaka 6rnekleri sunuyor. Daha sonra her béliim, otistik katilimcilarin
gercek yasam deneyimlerinden ¢ok hos alintilarla son buluyor.

Tanikliklardan bu kadar kapsamli bir sekilde yararlanan kitap
say1si fazla olmadig1 igin gercekten 6nemli bir 6zellik bu. Toplulugun
katllimini saglama gabalarinin ruhuna da uygun olan bu yarauc
fikir, otistik katilimcilarin her béliime igerik, geribildirim ve ortak
deneyimlerle biiyiik katkida bulunmasina imkén veriyor. Kitabin
bu sekilde yazilmig olmasi ayrica, “otizmin ne oldugunu” otistik
bireylere, ailelerine, saglik ¢alisanlarina ve egitimcilere yarar sag-
layacak sekilde saglam temellere de oturtuyor. Aragtirmalarin, kisa
hikéyelerin ve yagsam tecriibelerinin sagladigi dinamik akis, okurun
ilgisini diri tutuyor ve her boliimde anlatulmak istenenlerin okura
etkili bir sekilde aktarilmasini sagliyor.

Ben ayni anda birgok rolii iistlenmis bir insan, otistik/otistik
annesi/aragtirmaci/egitimci/destek saglayici olarak, kitabin tiim bu
kimliklere hitap ettigini ve bilgi verdigini diigiiniiyorum. Tani ko-



ONSOZ | xxi

nulamayan, bu nedenle destek hizmetinden mahrum kalmis “kayip
otistik kugsaklar” icin (Lai ve Baron-Cohen, 2015, s. 1013) otizmin
diinya genelinde gegerli bir resmini ¢izen yaratici, aydinlatici ve an-
lamli bir kitap. Kitap ayni zamanda, otistik 6zelliklerini i¢sellegtirme
baskist hissedenler i¢in otizmin dikotomik tanimlarinin yaratug bilgi
boslugunu doldurmayi da amagliyor. Sonug olarak, bu kitap sayesinde
ortak deneyimlerimiz, uzmanlarin, aile bireylerinin, arkadaglarin ve
ilgili diger herkesin yararlanabilecegi bir nitelik kazaniyor.

Kaynakga

Lai, M.-C., ve Baron-Cohen, S. (2015). Identifying the lost generation of
adults with autism spectrum conditions. The Lancet Psychiatry, 2(11),
1013-1027. https://doi.org/10.1016/52215-0366(15)00277-1






Onsoz

Dr. Meng-Chuan Lai, Doktorali Hekim

oronto Universitesi Temerty Tip Fakiiltesi Psikiyatri Boliimii ve
Cocuk Hastanesi Bagimlilik ve Ruh Sagligi Merkezi biinyesin-
deki Cocuk ve Geng Ruh Saghig1 Isbirligi, Toronto, Ontario, Kanada.

Tanigugim ilk otistik kisiyi ¢ok canli bir sekilde hatirliyorum.
Psikiyatri uzmanlig egitiminde doért aylik ¢ocuk psikiyatrisi rotas-
yonumun ilk haftasindaydim. Danigman hocamla birlikte klinikte
goriisecegimiz ilk aileyi bekliyorduk. Derken bir oglan aniden kapiy:
agt1, dogruca pencereye gitti, ikimize de hi¢ bakmadan ve agzindan
tek bir kelime gikmadan digar1 bakti, birkag kez ellerini ¢irpti, orada
otuz saniye kadar durdu, sonra gerisin geri kapiya yiiriidii ve ¢iku.
Tiim bunlari hi¢ duraksamadan, géz temas: kurmadan ve konug-
madan yapti. Bizim orada oldugumuzu fark edip etmediginden bile
emin olamadim. Danigmanim bana cesaret verici sekilde bakarak,
“Sence tanisi ne olabilir?” diye sordu. O sirada Grunya Sukhareva
soyle dursun ne Leo Kanner’r ne Hans Asperger’i okumugtum. Bir
bakista taniy1 soyleyemedigim icin kendimi apral gibi hissettim.

Sonra gocuk psikiyatrisi yan dal uzmanligi egitimi aldim. Aruk
DSM-IV-TR ve ICD-10 kilavuzlarinin kullanimi konusunda ken-
dime daha cok giiveniyordum. Tan1 koymayi, ayirici tani yapmay:
ogrenmistim. Bana hep en begendigi uzay mekigi ¢izimlerinin oldugu
okul defterini getiren sevimli gengle nihayet iletisim kurabilmigtim.
Yine de onun i¢in ¢ok endiseleniyordum; yiiziime ¢ok yaklagarak
konusuyor, aniden uzanip sagima dokunuyordu. Otistik oldugu bel-

| xxiii
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liydi, okul arkadaglar1 da farkindaydi bunun. Bazilari onu korurken,
bazilar1 zorbalik ediyordu.

Sonra aragtirmalarim sirasinda ¢aligmalara katilan otistik ka-
dinlarla taniginca aklim karigti. Otistik olduklarini 6nceki gibi
kolayca anlayamiyordum, ¢iinkii alt1 yillik klinik egitimin zihnimde
olusturdugu klinik Gestalt’a gore bir kism1 “otistik gibi goriinmiiyor-
du”. Bu kadinlar goz temasi kuruyor, sosyallesiyor, Rett sendromlu
kiigiik kizlarda gordiigiim gibi ellerini gogiis hizasinda tutarak el
ytkama hareketleri yapmiyorlardi. Bu otistik kadinlar ve aileleri
benim yanimdayken sabirliydilar. Uzun ve bazen istirapli olan ya-
sam Oykiilerini ictenlikle paylagiyorlardi benimle, ben de boylece
cocukluk dénemlerindeki otistik 6zellikler hakkinda fikir sahibi
oluyordum (evet, hepsi “ADI-R [Otizm Tani Goriigmesi - Gézden
Gegirilmis Form] olciitlerini karsiliyordu”). “ADOS (Otizm Tani
Gozlem Olgegi) dlgiitlerine bazilar1 uyuyor, bazilari uymuyordu” ama
goriismeler sirasinda her zaman belirgin olan bir sey vard: —dil ve
iletisim becerileri ok gelismis olsa da bazen etkilesimlerimiz “senk-
ronize” olamiyordu; diger zamanlardaysa ¢ok kibardilar, toplumun
kendilerinden beklentileriyle fazlasiyla uyumluydular.

Bu kadinlarla ve aileleriyle konustukga, standart 6lgiimlerden elde
edilen sayisal verileri analiz ettikge, otistiklerin 6z yasam oykiilerini
okudukga ve diger klinisyenlerin goriislerini 6grendikge, otizmin
klinik Gestalt’r zihnimde giderek gelisti. Ince farklari 6grendim,
spektrum genelindeki ortak 6zellikleri anlamlandirabilir hale gel-
dim. Zamanla, kiiltiiriin ve cinsiyete dayali deneyimlerin de otistik
davraniglar, diisiince seklini ve deneyimleri sekillendirebildigini
fark ettim. Ayn birer “erkek” veya “kadin” otizm fenotipi olma-
digini, otizmin —Lorna Wing’in 40 y1l1 agkin bir siire 6nce ortaya
koydugu verilerle uyumlu bir gekilde— klasik tipten hafif tipe kadar
bir yelpazede kendini gosterebildigini anladim. Otistik kisilerin ve
ailelerinin yagamsal deneyimlerine tanik oldukga ve katldigim aras-
urmalar, yapugim klinik muayeneler iizerinde diisiindiikge otizme
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bakis agimda zaman iginde ayni kalan veya degisen noktalar oldu.
Benim deneyimim, bilimsel ilerlemedeki “epistemik yineleme”nin,
yani gergeklige ulasma yolunda birbirini izleyen adimlarin kiigiik

bir temsili olarak goriilebilir (Kendler, 2009, s. 1939).

Birgok klinisyenin benzer deneyimleri paylagtugini diigiiniiyorum.
DSM-5-TR ve ICD-1], otizmin bir klinik tablo olarak tanimlanma-
sinda kavramsal bir konsensiis olusturduklari ve onu tanimlamak
icin ortak bir dil kullandiklar i¢in 6nemli bir temel olugturan kay-
naklardir. Otizmde goriilen yaygin davranig 6zellikleri konusunda
dayol gosterirler. Ayrica, ADI-R, ADOS, DISCO, 3Di, CARS gibi
standart yontemleri kullanmak igin egitim goren klinisyenler, deger-
lendirme yontemi repertuarlarina daha spesifik, ayrintli sorgulama
ve gozlemleri eklemeyi 6grenirler. Tani konusunda deneyimli bir
uzman, ancak sayisiz klinik goriigme, formiilasyon ve degerlendirme
sonrasinda klinik tan1 uygulamalarinin yararlarinin yaninda belir-
sizliklerinin de oldugunu 6grenecektir. Klinik egitimimiz sirasinda
biitiin bunlar1 kolay, etkili ve kapsamli bir sekilde 6grenmenin bir
yolu bulunabilse bir hayal gercege déniisiir, bu alanda yeterli hizmete
ulagamayanlara hizmet verebilecek daha fazla klinisyen olurdu.

Iste simdi bu diis gergek oluyor. Bu Otizm mi? Klinisyenler,
Egitimciler, Aileler ve Ilgilenen Herkes Icin Bir Rebber ve tamam-
layici cildi Is This Autism? A Companion Guide for Diagnosing tam
olarak bunu sagliyor. Taninin nasil kavramsallastirilacagina iligkin
net ornekler, 6rneklerin ve bakis acilarinin aciklikla ve derinleme-
sine tartigtlmasi (ve miimkiinse bagdastirilmasi), goriislerin diiriist
ve ¢ogulcu bir gekilde sunulmasi, aragurma bulgularinin, klinik
bilgilerin ve otistiklerin yasam deneyimlerinin ustalikl: bir sekilde
birlestirilmesi ve tipik formlardan en hafif formlara kadar otizmin
her tiiriiniin canli tasvirleri, bu kitab1 otizm tanisi konusunda kafam
her kanisuginda (ki bu ¢ok sik oluyor) bagvuracagim bir kaynak
haline getiriyor. Bu iki cildi okumak, otizmi en ince ayrintisina
kadar bilen uzman klinisyenlerin ve otistik bireylerin denetim ve
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destegini ayn1 anda arkasina alms gibi hissettiriyor insana. Kolayca
yararlanabileceginiz, ayaklari yere basan ve hastalik hakkinda yararl
ipuglart sunan kitaplar bunlar. Bu Otizm mi? baglikli bu iki kitabs,
otizm, psikoloji, psikiyatri, noroloji, pediatri, gocuk ve geng gelisimi,
egitim, dil ve konugma terapisi, ergoterapi ve ruh sagligi alanlarinda
¢alisan herkesin okumasi gerektigine inaniyorum.

Tani koymanin amaci anlamak ve yardim etmektir. Otistik in-
sanlar1 anlamak —ki buna o kisinin otistik oldugunu “fark etmeyi”
de dahil edebiliriz— bir klinisyenin ilk bakista basarabilecegi bir
sey degildir. Tan1 koyabilmek i¢in o kisinin gelisim yolculugunun
cevresel kosullar da goz 6niinde bulundurularak itinali ve ayrintl
bir sekilde degerlendirilmesi gerekir; bu degerlendirmeye elbette
gelisim gecmisi, tamamlayici bilgiler, davranigsal gozlemler, gere-
kiyorsa biligsel ve tibbi degerlendirmeler ve kisinin gesitli baglam-
lardaki igsel deneyimleri empatik bir yaklagimla dahil edilmelidir.
Tani, ancak boyle bir yaklagimla destek konusunda yol gosterici
olabilir. Klinisyenlere otizmi anlamalar: ve gelisim diizeyleri, destek
gereksinimleri, entelektiiel kapasiteleri, etnik kokenleri, biyolojik ve
toplumsal cinsiyetleri ve klasik formdan hafif forma kadar otizm
tipleri farkli olan tiim otistik bireylere rahatga destek verebilmeleri
icin gerekli kaynaklar ve egitim saglanmalidir. Higbirimiz icin
kolay bir 6grenme siireci degil bu; Donna, Sarah, Jamell ve kitaba
gorigleriyle destek veren otistik ve otistik olmayan pek ¢ok katilima
bize bu yolda 151k tuttugu igin ¢ok sanshyiz.

Kaynakca
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Tesekkdir

Donna ve Sarah

Bu kitap bizim i¢in bir goniil isiydi. Kitab1 yazmaya basladigimizda
bu kadar fazla dostumuzun, meslektagimizin ve hatta hi¢ tanima-
digimiz birgok kisinin bizimle birlikte bu ise emek verecegini hayal
bile edemezdik; tek tek hepsine ne kadar minnettar oldugumuzu
ifade etmek igin kelimeler kifayetsiz kaliyor. Bu yiice goniilliikklerinin
bizi ne kadar duygulandirdigin1 kendilerine aktarabilmis olmay:
umuyoruz.

Oncelikle otistik daniganlarimizin tek tek her birine ve yakinla-
rina, bizlerle deneyimlerini paylastiklari icin tesekkiir ederiz.

Otistik danigma kurulumuzun tiim tiyeleri kitabin her boliimiinii
okumaya saatlerini harcayarak bize paha bigilmez geribildirimler-
de bulundular, ableizme kaymamamiz i¢in bizi uyardilar ve bir
norotipi bagka bir norotipe anlatmanin karmagik yonleri iizerinde
disiiniirken bize yardimci oldular. Carol Blymire, Yael Clark, Taylor
Menetski, Eric Olsen, Drew Rae, Charlotte Riggle, Allie. Segalve

Leen Vermeersch’e yardimlar: i¢in minnettariz.

Kisisel olarak, ¢evrimici olarak veya sosyal medya iizerinden
bizimle iletisime ge¢ip yardimlarini esirgemeyen Andrew Komarow,
Asiatu Lawoyin, Audrian Flory, Emily Gerson, Angelina Lu, Zachary
McGinley ve Lauren Ober’a, Slack grubumuzda yer alan herkese ve
Reddit ve Facebook gruplarimiz iizerinden iletisim kurdugumuz
sayisiz kisiye de minnettaniz.
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Yapuiklari yorumlarla daha siki ¢alismamizi, daha derinlikli
diisiinmemizi ve daha dogru ifadeler kullanmamizi saglayan bir
klinik danigma kurulumuz oldugu igin sanshydik. Amara Brook,
Audrey Brumback, Kathy Dow-Burger, Lara Doyle, Jennie Green,
Carol Stock Kranowitz, Julie Kovac Ray, Melissa Schwartz, Karin
Varblow ve Monica Adler Werner’a icten tesekkiir ederiz.

Dostlarimiz ve meslektaglarimiz Patty Eyster, Katia Fredriksen
ve Cathy Marchese’a 6zel olarak tesekkiir ederiz. Bize bir¢ok konuda
destek, bilgi ve ilham veren Patty olmadan bu kitabin yazilamaya-
cagini soylersek abartmis olmayiz. Redaksiyon konusunda iistiin
yetenege sahip saygin bir psikolog olan Katia, tamamladigimiz
metinleri gozden gecirerek hep bir adim 6teye tagidi. Caligkan bir
yiitksek lisans 6grencisi olan Cathy ise aragtirma konusunda paha
bigilmez destek saglad: bize.

Meng-Chuan Lai, Dena Gassner ve Jamell White’a, kitaba dog-
rudan katkilarinin yani sira bizi tegvik edip destekledikleri ve geri-
bildirimlerde bulunduklari icin tesekkiir ederiz.

Bu siiregte bilgilerini ve tavsiyelerini bizimle paylayan klinisyen-
lere, Kira Armstrong, Jesse Brand, Kim Clairy, Yael Clark, Meaghan
Doyle, Wendy Law, Kelly Mahler, Elisa Nebolsine, Megan Anna

Neff, Steven Vobach ve Bonnie Zucker'e minnettariz.

Ayrica bize ¢alismak igin alan yaratmakran idari destege, yararh
tavsiyelere ve hig bitiremeyecegimizi disiindiigiimiiz anda cesa-
retlendirmeye kadar her tiirlii yardimi saglayan arkadaglarimiza
ve ailelerimize de tesekkiir bor¢cluyuz: Auptimist’ler’ (Judy Bass,
Caron Starobin ve Jamell White), Kelly Carney, Jeanine Cogan,
Laurie Friedman, Stephanie Hicks, Bob Wayland, Salya Namazi
ve Bill Stixrud.

*

hrteps://www.facebook.com/Auptimism —¢n.
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Ve son olarak, bize isin en basinda “Tabii, kesinlikle bu konuda
bir kitap yazin!” derken kendilerini nelerin bekledigini bilmeyen
eslerimize ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Jamell

Otizmle yasama, otizmi sevme, otizme destek verme yolundaki ki-
sisel yolculuklarinda bana giivenen tiim harika insanlara, ailelere ve
uzmanlara tek tek tegekkiir ederim. Umarim onlarin —ve kariyerim
boyunca benimle paylagilan diger pek ¢cok kisinin— hikayeleri, otiz-
min yasam deneyimini nasil “benzersiz” bir gekilde sekillendirdigini
Cen v . . - » . . . . == 44 »

ogrenmemizi saglayarak” hepimizi kiiltiirel “tevazu” konusunda
bir adim oteye tagir.

Serene Habayeb, Joette James, Yetta Myrick, Salya Namazi ve
Allysa Ware’e 6zel olarak tesekkiir etmek isterim.

Kitabin muhtesem yazarlar1 Donna ve Sarah, otistik bireylerin
yasam deneyimlerini 6n plana ¢ikartma ve bunu yaparken otizmin
—genellikle g6z ardi edilen— kiiltiirel yonlerine de 151k tutma ¢abaniza
beni de daver ettiginiz igin tesekkiirler.

Umarim bu kitapta deneyimlerini paylasan herkesin sozleri ve
tavsiyeleri, varsayimlarda bulunmak yerine “yalnizca sormamizin”
yeterli olacagini haurlaur hepimize!






Girig

Hayatim: utang duyarak ve aslinda sadece norofarkl: oldugum geregi-

ni kabullenmek yerine kendimi cezalandirarak gegirdim.

—Sherry W.

Bu Kitabi Niye Yazdik?

Otizm akliniz1 kurcaliyor, ilginizi ¢ekiyor veya bu konuda daha
fazlasin1 6grenmek istiyorsaniz, yalniz degilsiniz. Otizm anlayiginda
son yirmi otuz yi1l i¢inde 6yle bityiik gelismeler oldu ki yeni bilgileri
takip etmek zorlagt1! Saglik galisanlari ve egitimciler de dahil olmak
tzere pek ¢ok kisi otizm konusunda kaliplagmis ve giincelligini
yitirmis fikirlere sahip.

Bu 6nemli bir sorun ¢iinkii stereotipik, “klasik” otizm tanimina
uymayan ¢ok sayida otistik birey var. Bunlarin ¢ogu kadin olsa da
her cinsiyetten, her yastan, her kiiltiir ve egitim diizeyinden ve her
meslekten insani etkileyen bir sorun bu.

Tani konmamug otistik bireyler tiim yagamlarini siirekli bir “uyum
saglayamama” hissiyle gecirebiliyor. Cogu fiziksel ve ruhsal sorunlarla
bogusmak zorunda kaliyor ve siklikla “potansiyellerini gergeklestire-
medikleri” igin sugluluk ve utang duyuyorlar. Bu kisilere genellikle
uygun olmayan tanilar konuyor ve pek bir fayda saglamayan mii-
dahalelerde bulunuluyor. Bu kisilerin ¢ogu sunlar1 merak ediyor:

Benim igin diinyaya uyum saglamak neden bu kadar zor?
Neden kendimi diger insanlardan farkli hissediyorum?

Neden kendimi bu kadar yalniz hissediyorum?
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Neden siirekli kaygi ve depresyon igindeyim?
Yeterince gaba gostermiyor muyum yoksa?

Bendeki sorun ne?

Bu sorundan yalnizca bu kisilerin kendisi etkilenmiyor elbette.
Anne babalari, esleri, kardegleri, arkadaglar1 ve diger sevenleri de
kendilerini ¢aresiz, ihmal edilmis ve destekten yoksun hissedebiliyor.
Ote yandan bu kisilerle etkilesimde bulunan bir¢ok kisi, uzmanlar,
egitimciler, igverenler veya ig arkadaslari, sorunun ne oldugunu tam
olarak anlayamiyor veyaumutsuzluga diisebiliyor. Otistik bir kisiyle
—farkinda olarak veya olmayarak— kisisel ya da profesyonel bir iligki
icinde olmayan bir kimse bulmak hayli zor.

Bu kitabi, insanlarin otizmle ilgili bilgilerini giincellemelerine
yardimci olmak istedigimiz igin yazdik. Baglangigtaki hedefkitlemiz,
otistik kisilere tan1 koyma olasiligi en yiiksek grup olan ruh saghg:
uzmanlariydi. Ruh sagligi uzmanlarinin aldiklari egitimler ve klinik
altyapilari ¢ok farkli oldugundan, otizme bakis agilar1 da farklidir.

Dr. Murphy, yetiskin daniganlari kabul eden bir psikiyatrist. Otizm konu-
sunda fazla bir egitimi yok. Bunun bir nedeni egitimini uzun yillar 5nce
tamamlamig olmasi, bir bagka nedeni de egitiminin gocuklukla baslayan
bozukluklar kapsamamasi. Otizm dendiginde Dr. Murphy'nin aklina 6ne
arkaya sallanan, az konusan, giin boyu bakim ve gézetime gereksinim
duyan bir kisi geliyor. Dr. Murphy otizmle ilgili bilgilerinin gtinceligini
yitirdiginin farkinda degil, bu yiizden de danisanlarinin ayirici tanisinda
otizm hig aklina gelmiyor.

Dr. Billings lisansh psikolog. Otizm konusunda biraz egitim almis ama
bu konuya higbir zaman fazla ilgi duymamis, hatta bu konu hep bir
miktar gézina korkutmus. 20 yildan beri psikolog olarak ¢alisan Dr.
Billings otizm hakkinda kapsamli bilgiye sahip olmadigi igin igten ige
rahatsizlik duyuyor. Danisanlarinin ayirici tanisinda nadiren otizmi de
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dastintiyor ama bdyle bir durumla kargilastiginda danisani bir bagka
uzmana yonlendiriyor.

Marci Grey lisansh bir psikoterapist. Marci, danisanlar arasinda tani kon-
mamis otistiklerin bulundugunun farkinda ama bu konuda ne yapacagni
bilemiyor. Bu taniyi koyma yetkisi oldugu halde, resmi degerlendirme
yapmadig) igin otizm tanisi koyamayacagini distiniyor.

Otizm konusunda bocaladiklarini, gozlerinin korktugunu soy-
leyen sayisiz klinisyenle karsilagtik. Bu gozlemi destekleyen aragtir-
malar, birgok terapistin otizmle ilgili yanlis kanilara sahip oldugunu,
diger tanilara kiyasla otizm hakkinda belirgin diizeyde daha az egitim
aldiklarini ve kendilerini otistik danisanlarla calisma konusunda
yetkin hissetmediklerini ortaya koyuyor.

Tani ve tedaviye erisim zorlugu yasadiklarini belirten otistik
yetiskinlerin s6yledikleri de bu aragtirmalarin bulgularini dogrular
nitelikte. Otistik yetiskinlere gore ruh saghgi uzmanlarinin kendile-
rini danigan olarak kabul etmek istememelerinin en sik karsilagilan
nedeni, uzmanlarin otizm hakkindaki bilgilerinin yetersiz olmasu.
Ortistik yetigkinler ayrica, ruh saghg uzmanlarinin kendilerinde
bulunan fiziksel ve ruhsal saglik sorunlarinin otizmleriyle iligkili
oldugunu anlamakta da genellikle giigliik gektiklerini belirtiyorlar.
Kisacasi, “otistik bireyler otistik olmayan bireylerle ayni tibbi bakima
erisemiyor”; saglik ¢alisanlari da mesleki uzmanlhigin bu alaninda
yeterli deneyime sahip olmadiklari igin ne yapmalar: gerektigi ko-
nusunda kararsiz kaliyor, yeterli donanima sahip olmadiklarin:
hissediyor ve bundan igten ige rahatsizlik duyuyorlar.

Ruh sagligi alaninda galigan klinisyenler igin bir kitap yazmaya
iste bu nedenle karar verdik.

Ne var ki kitab1 yazmaya bagladigimizda, témsaglik calisanlari-
nin —farkinda olsalar da olmasalar da— otistik danisanlar1 oldugunu
ve otizmin kendini ne sekilde gosterebilecegini 6grenmeye ihtiyag
duyduklarini ¢ok ge¢meden fark ettik. Bu durum yalnizca pediat-
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ristler ve norologlar igin degil, yetiskinlere birinci basamak saglik
hizmeti veren hekimler, gastroenterologlar, uyku bozukluklariyla
ilgilenen hekimler, ergoterapistler, dil/konusma terapistleri ve daha
bir¢ok uzman igin de gegerliydi. Daha sonra, tiim egitimcilerin de
(6gretmenler, rehber 6gretmenler, egitmen yardimcilar ve idareciler)
bariz belirtilere sahip olmayan otistik 6grencilerini fark etmelerine
ve anlamalarina ihtiyag oldugunu fark ettik.

Ardindan, otistiklerin aile bireyleri de bu konuda bilgilenmeye
ihtiyag duyduklarini soylediler. Saglik veya egitim alaninda ¢alig-
madiklar1 halde ¢ocuklarini, eslerini, bir yakinlarini veya bizzat
kendilerini daha iyi anlamak isteyen ne kadar ¢ok kisi oldugunu ve
hepsinin bu konuyla ilgilendigini gormek bizi ¢ok sagirtt1.

Bu yiizden, kitabi yazmaya bagladigimizda aklimizda yalnizca
klinisyenler olsa da zamanla aslinda bu kitabi kendisi de otistik olan
veya otistik olabilecek, otistik bir arkadagi veya akrabasi bulunan,
otistik bir kisiyle ayni igsyerinde ¢alisan veya otistik kisilere egitim
veya destek veren tiim insanlar i¢in yazdigimizi fark ectik. Kisacasi

bu kitabi herkes igin yazdik.

Otizm Nedir?

Yanitlanmast zor bir soru bu, ¢iinkii otizmle ilgili bilgilerimiz stirekli
gelisiyor ve degisiyor.

40 y1l 6nce, lise ¢aglarimizdayken bize bu soruyu sormus olsay-
diniz muhtemelen otizmin adini hi¢ duymamis olacaktik.

30 y1l dnce, tiniversitede yiiksek lisans yaparken sormus olsay-
diniz, Dustin Hoffman’in Yagmur Adam filminde canlandirdig:
karaktere benzer 6zelliklerden bahsedecektik biiyiik olasilikla. O
donemde otizm dendiginde, saglik ¢alisanlar: ve egitimciler de
dahil olmak iizere, ¢ogu kisinin aklina g6z temasindan kaginan ve
baz1 6zel yetenekleri olsa bile neredeyse siirekli bakim ve gozetime
ihtiya¢ duyan, davraniglar: belirgin derecede tuhaf, Beyaz erkekler
geliyordu. Giintimiizde otizmin bagka formlarinin da olabileceg;
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konusunda biling artmaya bagladi ama maalesef toplum genelinde
hala ayni1 sinirli otizm algisina sahip insanlar var.

Aslinda o dénemden itibaren otizmle ilgili bilgilerimiz giderek art-
maya bagladi. Ayni soruyu 20 yil 6nce bize sormus olsaydiniz, otistik
olan ve ortalama ya da ortalamanin ¢ok tizerinde zekiya sahip, ¢cok
bariz olmayan —ya da pek fazla engel yaratmayan-— otistik 6zellikleri
olan bireyler i¢in kullanilan Asperger'den bahsedecektik. Asperger
deyince yine muhtemelen g6ziimiiziin 6niine bariz bir tuhaflig:
olmasa da ayriks1 oldugu agik¢a anlagilan, Big Bang Theory'deki
Sheldon’a benzeyen Beyaz bir erkek gelecekti. Giiniimiizde saglik
caliganlar1 ve egitimciler de dahil olmak iizere hila pek ¢ok kisi,
otizm konusunda biraz daha kapsamli olmakla beraber bu algiya
sahip. Neyse ki 1990’larin sonlarindan itibaren aragtirmacilar ve
klinisyenler, otizmin, “buzdolabi anne” olarak tanimlanan ilgisiz
ebeveynlerin neden oldugu psikolojik bir sorundan ziyade, biiytik
oranda genetik temelli, norolojik bir farklilik oldugunu anladilar.

Otizmle ilgili bilgilerimiz son yillarda hizla artmaya devam
etti. Birkag yil 6nce bu soruyu bize sormus olsaydiniz, digaridan
bakildiginda pek belli olmayan “kadin otizm fenotipi’nden de
bahsedecektik. Bu kisiler kaliplagsmis otizm anlayigimiza uymaz
ama yine de otistiktirler.

Kadin otizm fenotipi bize, “maskeleme” veya “otistik degilmis gibi
davranma” olarak da adlandirilan “kendini kamufle etme” kavramini
ogretti. Son yillarda, otistik kadinlarin otistik erkeklerden farkl,
genellikle daha az belirgin 6zellikler sergilemesine odaklanan ¢ok
sayida arastirma yapildi ve birgok otistik kadin, otizmlerinin yani
siradogru tani alma konusunda kargilagtiklar1 inanilmaz zorluklarla
ilgili deneyimlerini paylasti. Ortistik kadinlarin anlattiklar: sayesinde,
bazi otistiklerin otizmlerini maskelediklerini (6rnegin, kendilerini goz
temasi kurmaya zorladiklarini veya tekrarlayan davraniglarini sakla-
diklarini) ve otizmi “gérmek” igin daha derine inmemiz gerektigini
ogrendik. Otistik kizlar ve kadinlar bizlere, otistiklerin belirtilerini
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topluma uyum saglayacak kadar iyi maskeleyebildiklerini ve bu du-
rumun tani ve destege erisimlerini daha da zorlagturdigini gésterdi.

Ancak biz bu kitabi yazarken, kadin otizm fenotipi kavramu iki
onemli nedenden dolay1 gegerliligini bir dereceye kadar yitirmeye
baslamist1 bile. Ilk neden, otizmin daha az belirgin formda ortaya
¢kt birgok erkegin ve daha klasik formlarda goriildiigii birgok ka-
dinin olmasidir. Ikinci neden, artik cinsiyetin ikili bir yap1 olmadigini
anlamamizdir. “Kadin fenotipi”’nden bahsedildiginde, deneyimi ikili
cinsiyet normlarinin diginda olan (non-binary), akigkan cinsiyetli
veya bir gekilde toplumsal cinsiyet kaliplarina uymadigini diisiinen
birgok bireyi diglamig oluyoruz. Oysa bu gruplardan birine dahil
olan otistik bireylerin sayis1 hayli yiiksek.

Bu nedenle kadin otizm fenotipinden ziyade, demografik ve/veya
kiiltiirel fakeorler tarafindan gekillendirilen daha az belirgin otizm
formlarini ele alacagiz. Bu durum her zaman olmasa da genellikle
dogumda kiz cinsiyeti atananlarda gozleniyor ve kitap boyunca
otizmin daha az belirgin formlarini tarugirken bunu “kizlardan
ogrendiklerimiz” geklinde vurgulayacagz.

Son zamanlarda, diisiince seklimiz otizmin genetik bir “hata”
degil de insan gesitliliginin dogal bir formu oldugu fikrini kapsa-
yacak sekilde yeniden genisledi. Bu, “nérogesitlilik paradigmas:”
olarak adlandiriliyor.

Kim “Hakli”?

Pat (cinsiyetini belirtmek istemiyor) kendisini otistik olarak tanimlayan
ve otizmin kesinlikle bir tani veya bir bozukluk degil, bir 6zellik olduguna
inanan yuksek lisans sahibi bir saglik ¢alisani. Pat, otizmin DSM'ye dahii
edilmesinden de rahatsizlik duyuyor ve otizmin istenmeyen, sorun
yaratan bir durum oldugunu disinen insanlar tarafindan otekilesti-
rildigini hissediyor. Pat, “Ama sen hig otistige benzemiyorsun!” diyerek
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otizminin gercek olmadigini ima eden insanlarin da kendisini otekiles-
tirdigini dstndyor.

Andrew kendisini otistik olarak tanimlayan son derece basanli bir finans
uzmant. Otistik bir beyne sahip olmanin hem avantajlari hem de zorluk-
lar olduguna inaniyor ve otizmin bir “tani” olarak gortlmesinden rahat-
sizhk duymuyor. Andrew, “gercekten” otistik olamayacak kadar basarili
oldugunu dastinen insanlar tarafindan degersizlesurildigini hissediyor.
“Otistik birey” yerine “otizmli birey” tanimini tercih ettigi igin insanlarin
onu ayipladigini distintiyor. Arada sikisip kalmis gibi hissediyor kendini.

Josie otistik oldugu igin ciddi akademik, sosyal, duygusal ve davranigsal
zorluklar yagayan 6 yaginda bir kiz. Josie’nin ebeveynleri kizlarina destek
olmaya ve davraniglarinikontrol altinda tutmaya galigmaktan yorulmus,
bunalmis durumdalar. Cogu zaman kendilerini titkenmis, kizgin, izole
ve suglu hissediyorlar. Josie'nin annesi kisa stire dnce norogesitlilikle
ilgili bir yazi okumus. Bu yazida otizmin yalnizca bir biyogesitlilik formu
oldugu, tubbi bir sorun olarak kabul edilmemesi gerektigi belirtiliyormus.
Norogesitlilik fikri Josie’nin ebeveynlerinin kendilerini Gtekilestiriimis ve
yasadiklari zorluklar hafife aliniyormus gibi hissetmelerine neden olmus.
Bu karmasik konunun tek dogrusu yok. Her bireyin ve her ailenin, farkl
bakis agilarina sayg! duyarak kendi yolunu gizmesi gerekiyor.

Norogesitlilik modeli, diger biyolojik varyantlar gibi otizmin
de insan biyogesitliliginin bir pargasi oldugunu savunuyor. Bunu
agiklamak igin solaklik 6rnegini kullanacagiz (solaklhigin otistik
olmak kadar 6nemli sonuglar doguran bir deneyim oldugunu 6ne
siirmiiyoruz elbette; yalnizca bir 6rnek bu).

Cok da uzak olmayan bir gegmiste solaklik bir hastalik olarak
goriiliiyordu. Bu bir kusur, hatta giinah sayiliyordu (Ingilizce si-
nister [ugursuz, fesat] sozciigii Latince sol anlamindadir). Solaklar
ayiplaniyor, suglaniyor, baski goriiyor, “surf farkli olduklar: igin
dogal fizyolojilerinin aksi yoniinde davranmaya zorlaniyordu® Bu
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bazen tacize kadar variyordu. Bazi solaklarin sol elleri okulda her
giin arkalarina baglaniyordu. En sonunda tp camiasi, egitimciler ve
halk, solak olmanin aslinda kétii bir sey olmadigini anlady; yalnizca
biyogesitliligin bir pargastydi bu. Artik solaklar ayiplanmiyor, sug-
lanmiyor ve —sag elini kullananlarin ¢ogunlukrta oldugu bir diinyada
solak olmak hili zor olsa da— kendi fizyolojik yapilariyla miicadele
etmek zorunda birakilmiyor.

Norogesitlilik terimi ilk kez otistik sosyolog Judy Singer tarafinda
1990’larin sonunda kullanildi. Norogesitlilik paradigmasini gelenek-
sel ubbi modelle kargilagtirmakta yarar goriiyoruz (bkz. TABLO 0.1).

TABLO 0.1 Medikal model ile noérogesitlilik paradigmasinin karsilagtirlmas..

Tibbi Model Norogesitlilik
paradigmasi
Temel hipotez Normal bir varolus sekli Normal diye bir sey

vardir ve bundan kayda
deger olgtide farkli olan
her sey 6z itibariyle
kotidar —dizeltiimesi
gereken bir kusurdur.

yoktur. Beyinler cesit
gesittir; birbirinin upatp
aynisi iki beyin olmadig
gibi, daha iyi veya daha
kotu beyin diye bir sey de
yoktur. Ote yandan
norogesitlilik tirdmiize
rekabet UstunlGgu de
saglar.

Otizmin
kavramsallastirilmasi

Otizm bir hastalik, bir
bozukluktur. Kesinlikle
kotl ve istenmeyen bir
durumdur.

Otizm insan
biyogesitliliginin bir
parcasidir ve bireysel
diizeyde kisinin kimliginin
ayrilmaz bir pargasidir.

Engelliligin
kavramsallastinimasi

Engellilik kiginin 6ziindeki
bir kusurdur.

Engellilik kigi ile cevresi
arasindaki uyumun
zayifigindan kaynaklanir.
Engelliligi cevresel
destegin veya esnekligin
eksikligi yaratr.

Kullanilan dil

Eksiklige odaklanir, gliglii
yonleri gdzardi eder.

Farklihga odaklanir, gliglu
yonleri dikkate alir.
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Tibbi Model Norogesitlilik
paradigmasi
Tedavinin amaci Amac otistik bireyin daha  Amac otistik bireyin
az otistik gortinmesini gercek benligini islevsel bir
saglamak veya onu sekilde yasamasina
“lyilestirecek” bir tedavi yardimci olmaktir. Tedavi
bulmaktrr. olumsuz algjlari

degistirmek ve otistik
bireye daha iyi destek
olabilmek icin cevrede
degisiklik saglamalidir.

ideal sonug Otizmi &nlemek veya Otizm -ve
iyllestirmek. biyogesitliligin hastalik
olarak goriilen diger
formlari— ile ilgili kulcarel
soylemi degistirmek.

Elizabeth Pellicano ve Jacquiline den Houting’in de belirttigi
tizere, tibbi modelde “otistik bireylere ve ailelerine siirekli olarak
otistik olmanin trajik bir yazgi oldugu mesaj verilir ve otizm tanisinin
keder ve iiziintii yaratacag varsayilir” Biz bu modelin otistikler ve
aileleri tizerindeki bariz etkilerinin yani sira “klinisyenler tizerindeki
etkisinden de endise duyuyoruz”. Eger bir klinisyen otizmin trajik
bir durum oldugunu diisiiniirse, biiyiik olasilikla otizmi aragtirmaya,
otizm tanist koymaya ve danisanlariyla bu konu hakkinda agik¢a
konugmaya isteksiz olacakur. Ve bu klinisyenler danisanlarina otizm-

den s6z ederken telagli, kaygili ve acima hissiyle dolu olacaklardir.
Kotii bir haber bagka nasil verilebilir ki?

Oysa norogesitlilik bakis agisini benimsedigimizde, tipki solak-
ligin aruk bir hastalik olarak goriilmemesi gibi otizm de bir hastalik
olarak goriilmekten gikar. Profili, insan deneyiminin olagan sinirlar
icinde degisiklik gosteren kisilere tani koymuyoruz. Oysa bir kisi
sorunlarla bogusuyorsa —bu sorunlar bedeni ile ¢evresi arasindaki
uyugmazliktan kaynaklansa dahi— tani ¢ok ige yarayabilir. Hikayenin
akigini —bireyin kendisi, ailesi, okulu vb. i¢in— degistirebilir, yanlig ve/
veya yargilayici etiketlemelerin 6niine gegebilir. Tani ayni zamanda
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kisinin yasal hakk: olan kolayliklara ve destege ulasmasini, uygun
miidahale ve yardimlardan yararlanmasini saglayabilir. Ancak tani,
bu kisinin dz#nde bir sorun oldugu anlamini taggtmamalidir. Aksine,
o kisinin farkl: tiirde bir sinir sistemiyle dogdugunu ve bizim de
bunu kabul etmemiz gerektigini anlamamizi saglamalidir. Insanin
otistik olmayan bir diinyada otistik bir birey olarak kendi 6ziine
uygun bir yagam siirmesinin yollarini ve yontemlerini ancak bundan
sonra tartigabiliriz.

Otizmle ilgili bilgilerimize eklenen bu yeni kazanimlar sayesinde,
spektrumun daha 6nce tahmin edildiginden ¢ok daha genis oldugu
ve daha fazla gesitlilik igerdigi artik anlagilmigur. Bu kitabin odak
noktasini otizm belirtilerinin daha az belirgin oldugu kisiler olus-
turuyor. Ancak elbette, belirtileri ta en baglarda otizm hakkinda
bildiklerimize daha ¢ok uyan, yani zihinsel islevleri daha dusiik,
dil becerileri onemli olglide etkilenmis ve/veya daha fazla destege
gereksinim duyan otistiklerin sayis1 da hig az degil.

Farkli Deneyimler-Ortak Tani

Bu kitabi yazdigimiz sirada diinya nifusu 8 milyara ulagmisti. Mevcut
tahminlere gore otizm prevalansi ylizde 2'nin (zerinde. Bu, diinyada
160 milyondan fazla otistik insan olabilecegi anlamina geliyor. Bu kadar
genis olan her grup kaginilmaz olarak buiyuk bir gesitlilik gdsterecektir.
Bir otistik bireyin veya grubun tim otistik insanlari temsil etmesi mim-
kiin degildir (bizim de boyle bir iddiamiz yok elbette). Norogesitlilik
yaklagimi da bazi otistiklere dogru ve uygun gortntrken, bazilarina
uygun gelmeyebilir.

Bu kitapta otistik oldugu kolayca anlagilan, destek ihtiyaci fazla olan,
yasamlari boyunca bakim ve gézetime gereksinim duyan ve bu 6zel-
liklerden dolay: erken tani alma olasilig) daha ytiksek olan kisilere hig
odaklanmayacagz. Bu tercihimiz elbette ki bu gruptaki otistik bireylerin |
veya onlar seven ve destekleyen yakinlarinin yasadiklari deneyimlere
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dnem vermedigimiz anlamina gelmiyor. Sadece, bu kitabin odak noktasi
onlar degil.

Otistik olan, otizmle ilgilenen ve bu alanda saglik hizmeti veren herkesi,
beraberce bu karmasik sorunlar ¢ézimlemeye ugrasirken anlayish ve
saygill bir diyalog icinde olmaya davet ediyoruz. Hepimizin hedefi ortak
ve bu hedef tiim otistik bireylerin yasamini iyilestirmek.

Otizm spektrumuyla ilgili bilgilerimiz daha genis ve karmagik
hale geldikge, yukarida belirttigimiz gibi muhtemelen diinya niifu-
sunun yiizde 2’sinden fazlasini, yani 160 milyonun {izerinde insani
kapsayacak kadar genis ve heterojen bir insan grubunun tamamu igin
gegerli olabilecek tek bir tanim bulmak giderek zorlagiyor. Otizmin

S4yISIZ varyasyonu var.

Bunu akilda tutarak ve otizm belirtilerinin daha az belirgin ol-
dugu, sozlii iletisim kurabilen otistik bireylere odaklanarak sunlarn
soyleyebiliriz:

Otistik olmak, temelde farkli tiirde bir sinir sistemine sahip
olmak anlamina gelir.

Boyle farkl: tiirde bir sinir sistemine sahip olan insanlar diinyay:
otistik olmayan insanlardan daha farkl sekilde deneyimler, ve-
rileri daha farkl sekilde is/er ve daha farkli yanitlar verir. Digsal
duyumlarin (seslerin, dokularin...) deneyimlenmesinde, igsel
duyumlarin (actkma, susama, agr1...) deneyimlenmesinde, hareket
kaliplarinda (stimleme [kendini uyarma], dispraksi), iletisimde
(daha dogrudan bir iletisim kurma tarzina sahip olmak, bunu

tercih etmek gibi) ve bilgiyi islemede (igerikten ¢ok ayrinti odakl
olmak gibi) farkliliklar olabilir.

Bu farkliliklar zaman iginde degisebilse de yasam boyu siirer ve
yaygindir.
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Otizmin 6zii budur ama otizm elbette bundan ¢ok daha fazlasini
igerir.

Belirtilerin agirligina bagh olmakla birlikte (bu kitabin otizm
belirtilerinin daha az belirgin oldugu kisilere odaklandigin1 bir kez
daha belirtelim), otistik sinir sistemine sahip olmak kendi basina bir
sorun degildir; otistiklerin genellikle otistik olmayanlar tarafindan
ve otistik olmayanlar i¢in tasarlanmuig bir diinyada yagamak zorunda
olmasini bir kenara birakirsak tabii... Bu son derece bunaltici olabilir.
Kisacasi sorun, otistiklerde dogustan gelen bir kusur olmasi degil,
“farkly” sinir sistemleri ile onlar i¢in tasarlanmamig diinya arasindaki
uyumsuzlukla baga ¢tkmak zorunda kalmalarndir.

Bu uyumsuzluk otistikler i¢in bir¢ok sorun yaratir. Bu sorunlari
kabaca “bunalma” ve “yanlig anlama/yanlis anlagilma” olarak iki ana
gruba ayirabiliriz. Bu iki zorluk (bunalma hissini ve iletisim bozuk-
lugunu sik sik yasamak) otistik olmayan kisilerin disaridan rutin
olarak gozlemledigi sosyal sorunlara ve kaygiya yol agar. Insanlar
otizmin “gozle goriilebilir”, “davranigsal belirtileri’ne bakarak bunun
otizm oldugunu disiiniir. Ancak bu, bir adanin suyun tizerinde
kalan kismina bakip, ada denilen seyin altinda hicbir sey olmayan,
yasst, suyun tizerinde yiizen bir kara pargasi oldugunu diigiinmeye
benzer. Oysa sosyal sorunlar otistik o/manin degil, —otistik olmayan
insanlar icin kurulmus bir diinyada— bir otistik olarak yagamanin
bir sonucudur. Bunu anladigimizda, baz1 otistik bireylerin neden
digerleri kadar otistik goriinmedigini anlanz. Davranigsal belirtiler,
yani sosyal sorunlar otizmin kendisi degil, otizmin sonucudur.

Gelin bunu agiklamak igin bir diisiince deneyi yapalim. Sizi
Garibistan’a gotiirdigiimiizii hayal edin. Birgok kiiltiirde oldugu
gibi bu kiiltiirde de sosyal kurallarin gogunun agikga belirtilme-
digini varsayalim (yani kurallarin ne oldugu agik¢a ogretilmiyor,
her bireyin bu kurallar: kendi sezgileriyle anlamas: gerekiyor) ama
kolaylik olsun diye size birka¢ kurali agiklayalim. G6z temasi kur-
mak kabalik olarak goriiliiyor. “Bu” s6zctigiinii her soylediginizde
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omzunuza dokunmaniz bekleniyor. Birisiyle tanistiginizda, yolda
kargilagip selamlagtiginizda veya vedalagirken giiliimsememeye ¢ok
dikkat etmelisiniz ama sohbet ederken mutlaka giiliimsemeniz lazim.
Ayrica Garibistanlilarin duyusal gereksinimleri bizden farkli. Her
zaman ¢ok yiiksek ve tiz sesli miizik dinlemekten hoglaniyorlar ve
oda sicakliginin 39° civarinda olmasini istiyorlar. Garibistan’a git-
tiginizi ve giin boyunca her seyi bu kurallara gore yapmak zorunda
oldugunuzu hayal edin.

Bocalar miydimiz? Gerilir miydiniz? Fiziksel rahatsizlik hisseder
miydiniz?

Etrafinizdakilerin soylediklerini duymakta zorlanir miydiniz?
Dikkatiniz, enerjiniz, sosyal motivasyonunuz etkilenir miydi?

Insanlarla kolayca iletisim kurabilir miydiniz? Onlar1 kolayca etki-
leyebilir, ikna edebilir, kendinizi kolaylikla savunabilir miydiniz?
Gergek benliginizi ortaya koyabilir, kendiniz gibi olabilir miy-
diniz?

Ustelik biz burada bazi kurallar1 agik¢a anlatp listeleyerek size
yardimci olduk. Gergek yagamdaysa otistiklerin —duruma gore
stklikla degisen— bu tiir “iistii kapali” kurallari kendilerinin ¢oziip
anlamas: gerekiyor; gz temasinin siiresi, kargidaki kisiye ne kadar
yakin durulacagy, insanin kendini kargisindakine ne kadar agacag:
gibi kurallarin hepsi baglama ve karsinizdaki kisiyle yakinliginiza
gore degisecektir.

Garibistan’a gitseniz yanlighikla géz temasi kurdugunuz veya “bu”
dediginizde omzunuza dokunmay1 unuttugunuz olur muydu acaba,
ne dersiniz? Bu durumda “kaba, saygisiz veya tuhaf biri” olarak
goriilecektiniz. “Hey, ben burada yeniyim! Kurallara uymak igin ne
yapmam gerektigini anlamaya ¢aligtyorum yalnizca! Miizik ve sicak
bagimi agritt1!” demek isterdiniz belki. Ancak isteseniz de bunlarin
hi¢birini soyleyemeyebilirdiniz, tistelik sdyleyebilseydiniz de insanlar
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sizi tuhaf bulurdu. Bu (keyfi) sosyal beklentilere uyamayabilirdiniz,

ozaman da “anlagilamayacak, yetersiz goriilecek ve dislanacaktiniz”.

Durun, dahasi da var! Bu tiirden bir uyumsuzluk oldugun-
da, degismeleri ve uyum saglamalan beklenenler hep azinliktaki
insanlar olur. Bizim diinyamizda otistikler azinliktadir. Otistik
bir kisi ile otistik olmayan bir kisi arasinda rahatsizlik yaratan bir
etkilesim oldugunda, yalnizca otistik kisi hatali goriiliir ve suglanur.
Bu paradigma “engelli ayrimcilig1” (ableizm) olarak adlandirilir.
Cevresindekiler tarafindan suglanan otistik birey genellikle bunu
“igsellestirir” ve “kendini suglar”

Zaman iginde bunu bir gesit killtirel farklidik olarak gormeyi égren-
dim; norotipik bir kigiyle iletisim kurdugumda, bu aslinda kiiltiirlera-
ras: bir iletisim oluyor. Portekizli veya Brezilyal: ya da Himtli biriyle
konusmak gibi yani; aramizdaki farklar tamamen farkli bir diinya
goriigiine, yonelime ve deneyime dayaniyor gergekten de.
—Pat G.
Ortizmle ilgili bilgi ve anlayisimizin giderek gelismeye devam edece-
gine eminiz, ancak kesinlikle ayn1 kalacak dort degismez husus var:

Otistik olmak bir insanin yagaminin her alanini etkiler —yalnizca
sosyal etkilesim degil duyusal deneyimler, bilginin islenmesi,

iletisim, beden sagligi, duygusal deneyimler de etkilenir.

Sinir sistemi farkliliklarinin belirtileri herkeste farkli sekilde
kendini gosterir; sonsuz bir ¢esitlilik s6z konusudur.

Otistik bireylerin zorlandiklar: konularin yaninda giiglii yonleri
de vardir.

Zihinlerde kaliplagmis otizm tablosuna benzemedikleri halde
otistik olan insanlar vardir.
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Disaridan Bakildiginda Anlasilamayacak Kadar Hafif Bir
Tabloysa, Bu Kadar Biytitilecek Ne Var?

Mitch'in belden asagsi felgli, yani kollarini gayet giizel kullanabiliyor
ama bacaklarini kullanamiyor, bu nedenle hareket etmek icin tekerlekli
sandalyeye ihtiyaci var. Bir giin Mitch'in dnemli bir toplantiya katilmasi
gerekiyor ama binadan iceri girebilmek igin bir kat merdiven ¢ikmasi
gerektigini gorliyor. Binaya girmenin baska bir yolu yok. Mitch baska
aresi olmadig icin tekerlekli sandalyesim birakip kollariyla gévdesini
yukari stiriikleyerek zorlukla merdivenlen ¢ikiyor. Sonunda yukariya
¢tkmay) basariyor ama ¢ok yorulmus, utanmig ve tekerlekli sandalyesi
olmadan binanin kapisina kadar gitmesi mamkin degil.

Oysa siz ayni toplantiya katilmak igin merdivenleri bir girpida kolayca
cikiyorsunuz. Kapida Mitch’le kargilagiyorsunuz, o da size buraya gikarken
yasadig) zorluklar anlatiyor. Ona “Bu kadar biytitecek ne var? Buraya
ulagmissin iste, Oyle degil mi? Ortada bir sorun yok yani,” der misiniz?

Bize en sik sorulan sorulardan biri su: “Bu kisiler topluma uyum
saglayabiliyor ve kendilerini otistik degilmis gibi gosterebiliyorlarsa,
aslinda belki de gergekten otistik degiller? O zaman sorun ne?” Bu,
otizmin sadece “bagkalarinin gorebilecegi davraniglardan” ibaret
oldugunu kabul eden bakis agisiyla sorulmus bir sorudur ve “isin
perde arkasinda” gosterilen bityiik ¢abayi, titkenmigligi ve stresi
hesaba katmaz. Ornegin bir kisi “gayet iyi goz temasi kuruyor” gibi
goriinebilir ama bunu yaparken ¢ok gaba harciyor, zorlaniyor, dikkati
dagiliyor ve rahatsizlik duyuyorsa bu bir sorundur!

Aragturmalar otistik olmanin anksiyete, depresyon, uyku bozuk-
luklari, yeme bozukluklari ve intihar (diisiincesi ve eylemi) agisindan
¢ok daha yiiksek risk olusturdugunu agik¢a ortaya koyuyor. Otistik
bireyler kalp damar hastaligs, sindirim sistemi hastaliklari, astim,
alerjiler, otoimmiin hastaliklar, tiroit hastaliklari ve diyabet gibi
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—buraya sigdirmanin miimkiin olamayacag kadar uzun bir listeyi
dolduracak kadar ¢ok sayida— eslik eden hastalik igin de daha yiiksek
risk tagtyor (daha ayrinuli bilgi igin Lisa Croen ve meslektaglarinin
caligmalarina bakabilirsiniz). Bunlarin hepsini olmasa da biiyiik bir
boliimiinii Ikinci Kisim’da gézden gegirecegiz.

Simdilik, otistik kisi topluma uyum saglayabildigi zaman bile,
hatta dzellikle bu durumda, otistik olmanin hangi yonlerden inanil-
maz derecede zor olabileceginden bahsetmek istiyoruz.

Telafi yontemlerini kullanmasi, o kisinin sosyal sezgiye sahip
oldugunu gostermez: Bunlar kiginin uyum saglamasina yardimci
olsun diye gelistirdigi stratejilerdir. Giiliimseyen bir kisiye giiliim-
seyerek kargilik vermek gibi telafi yontemlerinin kullanilmasinin
nedeni, otistik bireyin kargisindaki insanin niyetini anlamasi
veya ne tepki verecegini tahmin edebilmesi degil, bu yéntemin
genellikle ige yariyor gibi goriinmesidir.

Telafi yéntemleri yalnizca bazi durumlarda ise yarar: Kisi bu
yontemlerin ise yaramayacagi durumlarla kaginilmaz olarak
kargilagacakur. O zaman (6rnegin ilk ise girdiginde veya ilk
romantik iligkisine bagladiginda) genellikle bir yol gostereni veya
destekleyeni olmadan yeni stratejiler gelistirmesi gerekecektir.

Telafi yontemleri —ise yarasalar bile— 6nemli biligsel, duygusal
ve duyusal gii¢ gerektirir. Garibistan’da gegen diisiince deneyini
haurlayin.

Otistikler hep yanlis anlagilir. Otistik bireylerin uygulamak
zorunda kaldiklari maskeleme yontemleri kendilerini yanlis an-
lagilmis ve yalniz hissetmelerine neden olabilir. Otistik 6zellikler
ve davraniglar, otistik olmayanlar tarafindan ¢ogu zaman kisilik
bozuklugu olarak gériiliir. Daha da kétiisti otistik kisi siklikla
buyargiyi igsellestirir, bu da depresyonunu derinlestirir ve benlik
saygisini zedeler.
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Cogu zaman bagka birisi gibi davranmak, kisinin gergekte
kim oldugunu anlayabilmesine engeldir. Bu yiizden otistikler,
benlik duygularin: gelistirmeye, iletisim kurabilecekleri kisileri
belirlemeye, kariyer segmeye, kendilerini savunmaya ¢alisirken
hep dezavantajli konumdadir.

Maskeleme davranigi, dogru tani almalarini zorlagtirir.
Maskelemede basarili olan pek ¢ok otistige —kendilerini otistik
olarak tanimlasalar dahi— uzmanlar tarafindan otistik olamaya-
caklari soylenir. Bunun tek nedeni klinisyenin otizmi “gérememe-
sidir”. Klinisyenlerle iletisimin maskelemeye ¢ok uygun sartlarda
gerceklestigini gozden kagirmamak gerekir. Bu iletisimde iki
kisi bire bir gorusiir ve kargiliklilik beklentisi minimumdur ya
da hig yoktur. Ayrica goriisme oldukga iyi yapilandirilmigtr ve
duyusal kontroliin yiiksek oldugu (sakin ve rahat) bir ortamda
yapilir. Bu, sadece bireyin agik (disaridan kolayca gozlemlenebilen)
davraniglarinin kisa, anlik goriintiilerine bakarak yapilan otizm
degerlendirmeleri konusunda tedbiri elden birakmamamizin
nedenlerinden biridir. Biz tanida, bireyin ge¢misi ve igsel dene-
yimleri gibi farkli kaynaklardan toplanan verilere giiveniyoruz.

Yok sayma hali siireklidir. Bu bireyler dogru otizm tanisi alsalar
bile “otistik gibi goriinmedikleri i¢in” bunun “gercek otizm” ol-
madigina dair igsel ve digsal algilarla miicadele etmeleri gerekir.
Bu kronik yok sayma, kendinden siiphe etme, anksiyete, yilginlik
vb. gibi ¢esitli duygusal tepkilere neden olabilir.

Otistiklere kolaylikla yanlis tan1 konabilir. Otizmleri saptana-
madiginda, bunun yerine bagka tanilar alabilirler. Bu tanilarin
bir kismi (6rnegin anksiyete ve DEHB) gercekten de otizme
eslik edebilir, ancak yanlis tanilar kisiye zarar verebilir. Otizmi
saptanamayan otistiklere konulan yanlig tanilarin ge¢misi ¢ok
eskilere uzanir. Jessica Wright'in 2015’te yazdig: gibi, “1950’lerde
ve 60’larda otizmli binlerce ¢ocuk ya tamamen tanisiz kalmis ya
da yanlig tanilar almigtir”. Sonraki ¢aligmalar da bunu dogrular
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niteliktedir. Theresa Regan’in yetiskin otizmiyle ilgili kitabinda
belirttigi tizere, “K. Takara ve meslektaglar1 (2015) tarafindan,
yanlis teshis edilen veya ‘[otizm] teshisinin konamamasindan so-
rumly’ bes ruh saghigi bozuklugu belirlenmistir (vurgu bize ait).
Bunlar, sizofreni, psikotik bozukluk, bipolar bozukluk, major
depresif bozukluk ve kisilik bozuklugudur.” Bu yanlig tanilar
en iyi ihtimalle etkisiz, en kotii ihtimalle kisiye zarar veren mii-
dahalelere ve ila¢ kullanimina yol agabilir.

Unutmayin, telafi yontemleriyle bir zorlugun iistesinden gelmek,
boyle bir zorluga hig sahip olmamakla ayn: sey degildir. Telafi et-
me ¢abas, kisinin duygusal esenligine, biligselligine, benlik bilinci
gelistirme becerisine ve genel islevsel yetenegine biiyiik bir yiik
olusturur. Belirtilerini maskeleyen otistikler anksiyete ve depresyon
riski alundadir; gogu zaman kendilerini yalniz, haksizliga ugramus,
butiiniiyle titkenmis hissederler; gergek kimlik duygular: ve 6z de-
netim ve 6z savunma araglari (sosyal 6lgiiler dahilinde) ¢ok zayifur;
onaylanma, destek, yardim veya miidahaleden yararlanma firsatlar

ya hi¢c yokturya da ¢ok kisithidir. Yani biiyiitiillecek kadar ONEMLI

bir sorun s6z konusudur.

Uzmanlar Ne Diyor: Gizli Engellilige Sahip Olmak
Hakkinda Yorumlar

Bir sorunun telafi edilmesi bagka hangi baglamda o sorunun ortadan
kalkmas: anlamina geliyor ki? Ayak bilegi kirilan ve yiiriiyebilmek
icin Rom Walker kullanan kisinin ayak bilegi hald kiriktsr. Bizim
hissettiklerimizilyasadiklarimiz: degil de sizin [disaridan bakan goz-
lemcinin] gordiiklerini/algiladiklarin: esas kabul etmek, sorunu yok
saymak anlamina geliyor. Maskeleme davranisinin temeli yok sayil-
maya dayaniyor. Tikenmiglik, bag agrilar:, aglama krizleri, iletisimi
kesmelkopma, acilar, bitkinlik. Bence kirilganlik bircogumuz igin ok
mahrem ve ozel bir mesele; biiyiik olasilikla hicbir zaman fark ede-
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meyeceginiz bir sey. Ancak bu onun var olmadigs, insam etkilemedigi

veya gercek olmadig: anlamina gelmiyor.
—Ralph G.

Esim beni isten aldiginda arabaya oyle bitkin bir sekilde yig1liyordum
ki bunu normal isimin yan: sira biitin giin araliksiz Tetris oynamaya
benzetsem yeridir. Haftada 13 saat ¢alipyordum ama bu 13 saat
Gmriimii tiiketiyordu. Isten sonraki giinlerimi 7 saatlik maskeleme
seansinin ardindan kendime gelmeye calisarak, isten onceki giinlerimi

ise bunu tekrarlayacak olmanin endisesiyle geciri yordum.
—Jess O.

Bir sizofren size haliisinasyonlarindan bahsetmiyor ve onunla bera-
berken ‘normal” davranmay: bagartyorsa, bu onun sizofren olmadig:
anlamina m: gelir? Sosyal etkilesimlerden sonra veya otistik tiikenmis-
lik olarak adlandirilan rubsal ve fiziksel ¢okiintii sirasimda veya ken-
dimizi biraz fazla zorladigimiz/cevremiz tarafindan zorlandigimiz
i¢in duygusal ¢okiis yasadigimizda bizi gormiiyorsunuz. Biz otistigiz.
Yasgamimiz: siirdirebilmek icin bunu gizliyoruz; tabii giiciimiiziin

yettigi yere kadar.
—Lexa G.

Cogu zaman maskelemenin bedeli bitkin diigmektir. Yasam, giin boyu
bangmr bangmr miizik ¢alryormus, gittigim her yerde yogun bir parfim
kokusu varmug, kalabalikta itilip kakiliyormusum ve her sey parlak
psikedelik renklerdeymis izlenimi yaratiyor bende. Ne var ki duyu-
larim saldsr: altindayken cevreye hos goriinmem, bunlardan rahatsiz
olmamam, sosyal isaretleri dogru yorumlamaya ¢aligarak konusmalar:
takip etmem gerekiyor, oysa bu sirada beynim diger seylerin iistesinden
gelmekle mesgul oluyor. Giiniin sonunda cogu zaman kendimi tama-
men kapattyorum ve en basit sorulara bile yanit veremiyorum. Bir
diger bedel de —gegmiste yasadigim az sayida— iliskinin hi¢ tatmin
edici olmamas:. Bagska nasil olabilirdi ki! Benligimin cok biiyiik bir
kismint hep gizledim! Sosyal kimligim komedi dizisi karakterleriyle,
zihnimdeki “sosyal iliskiler sirasinda yapilacaklar ve yapilmayacaklar”

listesinin bir karisimindan ibaret. Gergekten cok yorucu!

—Marie T.
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Izin isteyip odama veya banyya kagtigimda agladigimi, kendime
vurdugumu, kendimi tirmaladigim: annem babam bile bilmiyor.
Cok basit etkilesimler veya olaylar yiiziinden bile basim: duvarlara

vurdugum, olmek istedigim oluyor.
—Katie R.

Onemli Noktalar

Bu kitab: okurken liitfen asagidakileri aklinizda tutun.

Otizm 6nceleri diisiiniildiigiinden ¢ok daha yaygin. Otizmle
ilgili bilgilerimiz gelistikge, yayginlik (prevalans) oranlar1 da olaga-
niistii bir arug kaydetti. 1966°da otizmin yayginhigiyla ilgili yapilan
ilk ¢alismaya gore 2222 ¢ocuktan yaklagik I'inde goriildiigii tah-
min edilmisti. Bu oran sonraki yillarda istikrarl bir arus gosterdi:
1979’da 667°de I'e, 2000°de 150’de l'e, 2014 te 59’da I'e, 2016’da 54 ’te
I'e ve 2018’de yapilan son aragtirmaya gore 44'te I'e yiikseldi! Bagka
aragtirmalar bunun bile diisitk bir tahmin olabilecegini gosteriyor.

Otizm gocuklar kadar yetigkinleri de etkiliyor. Onceleri preva-
lans ¢aligmalari gocuklara odaklanmisti ancak artuk yetiskinlerdeki
otizm yayginliginin da kargilasturilabilir oranlarda oldugunu biliyo-
ruz. Aslinda bu ¢ok manukli ¢iinkii ¢ocuk biiyiidiigiinde —davranigsal
belirtiler daha az goze ¢arpar hale gelse de— otizm 6ylece ortadan

kaybolmuyor.

Meng-Chuan Lai ve Simon Baron-Cohen’in “otistik yetiskinlerin
kayip nesli” ifadesiyle, kendilerinin de otistik oldugunu ancak simdi,
genellikle cocuklarina tan1 konduktan sonra fark eden sayisiz yetis-
kin kastediliyor. Johan Nyrenius ve meslektaglarinin belirttigi gibi,
1990’larin ortalarindan 6nce dogan odstik bireylerin 18 yasindan
once tani alma olasilig1 2000 yilindan sonra doganlara kiyasla ¢ok
daha diisiik. Traolach Brugha ve meslektaslari, otizm oranlari tiim
yas gruplarinda sabit oldugu halde tan1 oranlarinin sabit olmadigini
saptadilar. John Elder Robisonin bu ¢aligmayla ilgili gézlemindeki
gibi, “caligmaya katilanlarin yag: arttikga, daha 6nce otizm tanisi al-
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mig olma oranlar diisityordu” Verileri yorumlayan Robinson, otistik
erigkinlerin ancak ytizde 3-10'unun bu taniy: aldig1 sonucuna vardu.

Bu sorun kismen de olsa hila devam ediyor ¢iinkii yetigkinlere
hizmet veren saglik ¢alisanlarinin ¢ogu otizm tanist koyabilmele-
rini saglayacak bir egitim gérmedi. Ornegin, Ousseney Zerbo ve
meslektaslarinin erigkinlere hizmet veren yaklagik 1000 saglik ¢ali-
saniyla yapuklar1 anket aragurmasinda, kaulimcilarin ¢ogu (ytizde
86’sindan fazlasi) otistik yetigkinleri tedavi etme bilgi ve becerisine
sahip olmadiklarini belirtti; hatta bir¢ok katilimci otistik hastalar:
oldugunun bile farkinda degildi. Yani otistik birey yetiskinlige ulag-
uginda dogru tani alma olasihig: diisiiyor, iistelik kisilik bozuklugu
gibi yanlig tanilar alma olasilig1 da aruyor.

Tani konmamis otizm klinik popiilasyonlarda daha da yaygin.
Son dénemde yapilan aragtirmalarda klinik popiilasyonlarda (6zel-
likle de ruh saglig: sorunlar olanlarda) otizm prevalansinin genel
popiilasyona kiyasla daha yiiksek oldugu, oranin yaklagik yiizde
20’ye hatta daha da iizerine ¢ikabildigi goriildii! Bu satirlarin yazil-
dig1 dénemde, —yeme bozuklugu, madde bagimliligi, depresyonu
olanlar ve intihar nedeniyle 6lenler de dahil olmak iizere— ayaktan
tedavi goren genel psikiyatri hastalarinda daha 6nce saptanamamusg
otizm oranlarinin yiiksek oldugu anlagild:.

Bu arastirmalar, s6z konusu popiilasyonda belirgin otistik 6zel-
likleri olan yetiskinlerin —hepsinin degilse bile— ¢ogunun resmi
otizm tanist almadigini ortaya koyuyor. Ruh saglig: tedavisi goren
yetigskinler arasinda otizmin tahmin edilenden ¢ok daha yaygin

oldugu agik.

Tami gii¢ kazandirir! Agikga veya bilingaltinda otizmin kesinlikle
kot bir sey oldugunu diisiinen ¢ok fazla insanla (ki buna klinisyenler
de dahil) kargilagtik. Bu diisiince yapisi ve beraberinde getirdigi kay-
g1, klinisyenlerin otizm teshisi koyma ve hatta otizm olasiligini goz
oniinde bulundurma olasiligini azaluyor. Deneyimlerimiz, dogru bir
otizm tanist almanin (6zellikle de bu tani, nérogesitliligi kucaklayan
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bir bakis agisiyla konulduysa) ¢ok olumlu ve hatta insanin hayatini
degistiren bir deneyim oldugunu gosteriyor. Taninin destek, yardim
ve uygun miidahaleye erigim gibi baz1 somut faydalari var. Tabii bir
de elle tutulup gozle gorillmeyen ama daha da giiglii faydalar soz
konusu. “Zor”, “asir1 hassas”, “kisilik bozuklugu var” gibi yanlig ve
asagilayici etiketlerden kurtulmak, ayni nérotipe sahip insanlarla
birlik olma duygusu ve ailelerin, egitimcilerin ve saglik ¢alisanlarinin
daha anlayigli davranmasi bunlardan birkagu.

Bize gore dogru otizm tanisinin en 6nemli faydasiysa insanin
“yargilayicit olmadan kendisini anlayabilmesi” Bir insanin yagam
boyu kendini su¢lamaktan ve kendinden utanmaktan kurtulmasi,
dogru ve norogesitliligi kucaklayan bir bakig agisiyla kendisini an-
lamasindan gegiyor. Nihayet otistik olduklari anlagildiginda hisset-
tikleri 6zgiirlitk ve onaylanma hissini ¢ok hos bir sekilde tarif eden
say1siz otistikle kargilagtik. Kendilerini bu mercekten goriip anlamak,
birgogunun duygusal sikintlarinin azalmasini, kendisine daha iyi
bakabilmesini, bir toplulugun pargasi olduklarini hissetmelerini ve
gereksinimleri igin haklarini daha etkili bir gekilde savunabilmele-
rini sagliyor. Elizabeth Pellicano ve Jacquiline den Houting’in de
belirttigi gibi, “Oristik kimlikle ilgili olumlu duygular ruh saglin

da olumlu yonde etkiliyor”

Uzmanlar Ne Diyor: Otizm Tanisi Alma
Hakkinda Yorumlar

Otizm tamsini duydugumda o kadar rahatladim ki aglamaya bagla-
dim. Otistik olabilecegimi asla tahmin edemezdim; farkl: oldugumu
biliyordum ama neden boyle oldugumdan veya bunu nasil ifade ede-
bilecegimden emin degildim. Bu tan: her seyin yerli yerine oturmasin:
saglads.

—D)J Chopstick

Artik otistik oldugumu bildigim icin gereksinimlerim ve bunlar: ifade
etme konusunda daba cok farkmdalik sahibiyim. Oteden beri kendimi
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sugladigim ve kontrol edemedigim icin utandigim seylerin bir kusur
degil de norolojik farkliligimin bir sonucu oldugunu, dolayisiyla da
utanilacak bir tarafi olmadigin: bildigim igin kendime kar i cok daha
bagislayicryim. Kendimi daha ok seviyorum ve kendimi ¢ok daha iyi
tanidigimi hissediyorum. Kimligim ve yaptigim seyler konusunda icim
ok daha rahat. Genel olarak cok, cok daha mutluyum ve kendimin,
beynimin, duygularimin ve bedenimin ¢ok daha fazla farkindayim;
kendime bakabilme ve ibtiyaglarim: karsilayabilme konusunda daha
yetenekliyim ve kendimi ¢ok daha fazla seviyorum.

—AnnieR.

Bir kisi “otistik olmayan” baz1 davranislar sergiliyor diye otizm
tanisi1 diglanamaz. Deneyimlerimiz, bu konu disinda gayetiyi egitim
almig birgok klinisyenin bariz olmayan otistik ozellikleri gézden
kagirmakla kalmay1p “otistiklerde bulunmayacagini” diisiindiikleri
ozelliklere ve davraniglara bakarak hatali bir sekilde otizm tanisini
g0z ontine almadiklarini gosteriyor. Pek ¢ok otistik, norotipikler gibi
goz temast kurduklari, temel sosyal nezaket kurallarina uyduklar,
arkadagslar1 oldugu, sosyallegtikleri veya imali s6zleri anlayabildik-
leri i¢in tanidan yoksun kaliyor. Ayrica danigani mutlu bir evlilik
siirdiirdiigii, sevgi dolu bir ebeveyn oldugu veya mesleginde bagarili
oldugu i¢in otizm tanisini1 g6z 6niine almayan klinisyenlerle de
kargilagtik. Oysa bunlarin higbiri otizmi ekarte etme nedeni degil.

Hayir, “hepimiz biraz otistik” degiliz. “Birgok insan otistiklerde
bulunan bir veya birkag 6zellige sahip olabilir,” daha dogru bir ifade.
Ornegin, pek ok DEHB’lide duyusal isleme farkliliklar: olabilir,
sosyal anksiyetesi olan bazi kisiler daha az goz temasi kurabilir, yine
baz1 kimseler degisim veya gegis siireglerinde zorluk yasayabilir. Bu
ozelliklerden birkag tanesine sahip olmak “biraz otistik” olmak an-
lamina gelmez. Otistik arkadagimiz Andrew’un dedigi gibi, “Ayak
bilekleri sisen her kadin hamile degildir!”

Daha iyisini yapmamuz gerekiyor. Tani konmamig otizme sahip
olmak nadir bir durum degil; mevcutveriler ruh saghig: kliniklerine
bagvuran kisilerin neredeyse beste birinde otizm olabilecegini ve
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bunun da mevcut sorunlarinda pay: bulunabilecegini gosteriyor.
Bu kisiler 6zellikle eslik eden rahatsizliklar agisindan yiiksek risk
altindalar ve hep yanlis anlagiliyor, yanlis tan1 aliyor ve otekilesti-
riliyorlar. Otizm tanist almalar esenlikleri agisindan elzem degil
belki ama kritik 6nem tagiyor.

Bu daniganlarin hepsini tani igin otizm uzmanlarina veya kli-
niklere gondermek makul degil. Bu uzmanlarin ticretleri yiiksek ve/
veya—aylara hatta yillara varan— uzun bekleme listeleri var. Bu durum
taniy1 ve miidahaleyi daha da zor ulagilir hale getiriyor. Uzmanlarin
azinlikta kalan bu grubu her seferinde bagkalarina yénlendirmeleri
de bir diger tarugmali konu.

Son on yilda, daha 6nce tan1 almamus sayisiz otistikle kargilagtik.
Muayenehanelerimizde ve hayatlarimizda kargimiza ¢iku bu kisiler.
Cok farkli egitim diizeylerinden, mesleklerden ve yasam kogullarin-
dan gelen, farkli kiiltiirel altyapiya sahip, her yastan, her cinsiyetten
insanlardi bunlar. Ortak paydalari ise taninmamaktan, gérmezden
gelinmekten ve destek gérmemekten dolay: gektikleri acilardi. Bu
kitabi igte bu insanlar i¢in (ve onlarla birlikte) yazdik.

Kaynakca ve llgili Okumalar

Atladottir, H. O., Gyllenberg, D., Langridge, A., Sandin, S., Hansen, §.
N., Leonard, H., Gissler, ve Parner, E. T. (2015). The increasing
prevalence of reported diagnoses of childhood psychiatric disor-
ders: A descriptive multinational comparison. Furopean Child &

Adolescent Psychiatry, 24(2), 173-183.

Autism Science Foundation. (2 Aralik 2021). Autism Science Foundation
comments on today’s CDC data indicating I in 44 children diagnosed
with autism. Autism Science Foundation. https://autismsc ience-
foundation.org/about-asf/media-center/press-releases/cdc-autism-
prevalence-data-2021/

Bargiela, S., Steward, R. ve Mandy, W. (2016). The experiences of late-
diagnosed women with autism spectrum conditions: An inves-
tigation of the female autism phenotype. Journal of Autism and



GIRIS | 25

Developmental Disorders, 46(10), 3281-3294. https://doi.org/10.1007/
sl0 803-016-2872-8

Barnard, J., Harvey, V., Potter, D. ve National Autistic Society. (2001).
Ignored or ineligible? The reality for adults with autism spectrum

disorders. National Autistic Society.

Baron-Cohen, S. (30 Nisan 2019). The concept of neurodiversity is divi-
ding the autism community. Scientific American Blog. hups://blogs.
scientificamerican.com/observations/the-concept-of-neurodiversity-
is- dividing-the-autism-community/

Brugha, T. S., Spiers, N., Bankart, ]., Cooper, S.-A., McManus, S., Scott,
E. J., Smith, ]. ve Tyrer, F. (2016). Epidemiology of autism in
adults across age groups and ability levels. The British Journal of
Psychiatry: The Journal of Mental Science, 209(6), 498-503. https://
doi.org/10.1192/bjp.bp.115.174649

Cassidy, S., Au-Yeung, S., Robertson, A., Cogger-Ward, H., Richards,
G., Allison, C., Bradley, L., ... ve Baron-Cohen, S. (2022). Autism
and autistic traits in those who died by suicide in England. The
British Journal of Psychiatry, 15 Subat, 1-9. https://doi.org/10.1192/
bjp.2022.21

Croen, L. A., Zerbo, O., Qian, Y., Massolo, M. L., Rich, S, Sidney, S. ve
Kripke, C. (2015). The health status of adults on the autism spectrum.
Autism, 19(7), 814-823. https://doi.org/10.1177/1362361315577517

de Leeuw, A., Happé, F. ve Hoekstra, R. A. (2020). A conceptual fra-
mework for understanding the cultural and contextual factors on
autism across the globe. Autism Research, 13(7), 1029-1050. hteps://
doi.org/10.1002/aur.2276

den Houting, J. (2019). Neurodiversity: An insider’s perspective. Autism,
23(2), 271-273. https://doi.org/10.1177/1362361318820762

Hull, L., Petrides, K. V., Allison, C., Smith, P., Baron-Cohen, S., Lai,
M.-C. ve Mandy, W. (2017). “Putting on my best normal”: Social
camouflaging in adults with autism spectrum conditions. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 47(8), 2519-2534. htps://
doi.org/10.1007/s10803-017-3166-5

Huke, V., Turk, J., Saeidi, S., Kent, A. ve Morgan, J. F. (2013). Autism spect-

rum disorders in eating disorder populations: A systematic review.



26 |

BU OTIZM MI?

European Eating Disorders Review: The Journal of the Eating Disorders
Association, 21(5), 345-351. https://doi.org/10.1002/erv.2244

Kim, Y. S., Leventhal, B. L., Koh, Y.-J., Fombonne, E., Laska, E., Lim,
E.-C., Cheon, K.-A., ve Grinker, R. R. (2011). Prevalence of
autism spectrum disorders in a total population sample. American
Journal of Psychiatry, 168(9), 904-912. https://doi.org/10.1176/appi.
ajp.2011.10101532

Lai, M.-C. ve Baron-Cohen, S. (2015). Identifying the lost generation of
adults with autism spectrum conditions. The Lancet Psychiatry, 2(11),
1013-1027. hteps://doi.org/10.1016/S2215-0366(15)00277-1

Lipinski, S., Boegl, K., Blanke, E. S., Suenkel, U. ve Dziobek, L. (2022).
A blind spot in mental healthcare? Psychotherapists lack education
and expertise for the support of adults on the autism spectrum.

Autism, 26(6), 1509-1521. hteps://doi.org/10.1177/13623613211057973

Livingston, L. A, Shah, P. ve Happé, F. (2019). Compensatory strategies
below the behavioural surface in autism: A qualitative study. 7The
Lancet Psychiatry, 6(9), 766-777. https://doi.org/10.1016/52215-
0366(19)30224-X

McKowen, J., Woodward, D., Yule, A. M., DiSalvo, M., Rao, V,,
Greenbaum, J., Joshi, G. ve Wilens, T. E. (2022). Characterizing
autistic traits in treatment-seeking young adults with substance
use disorders. The American Journal on Addictions, 31(2), 108-114.
https://doi.org/10.1111/ajad 13247

Nyrenius, J., Eberhard, ]., Ghaziuddin, M., Gillberg, C. ve Billstedt, E.
(2022). Prevalence of autism spectrum disorders in adult outpatient

psychiatry. Journal of Autism and Developmental Disorders, 52(9),
3769-3779. https://doi.org/10.1007/s10803-021-05411-z

Pearson, A. ve Rose, K. (2021). A conceptual analysis of autistic mas-
king: Understanding the narrative of stigma and the illusion of

choice. Autism in Adulthood, 3(1), 52-60. https://doi.org/10.1089/
aut.2020.0043

Pellicano, E. ve den Houting, J. (tarihsiz). Annual research review: Shifting
from “normal science” to neurodiversity in autism science. Journal

of Child Psychology and Psychiatry, n/a(n/a). https://doi.org/10.1111/
jcpp-13534



GIRIS | 27

Regan, T. (2021). Understanding autism in adults and aging adults: Updated
in 2021 with new insights for improving diagnosis and quality of life
(2. Baski). IndieGo Publishing.

Robison, ]. E. (2019). Autism prevalence and outcomes in older adults.
Autism Research, 12(3), 370-374. https://doi.org/10.1002/aur.2080

Russo, F. (21 Subat 2018). The costs of camouflaging autism. Spectrum |
Autism Research News. www.spectrumnews.org/features/deep-dive/

costs-camoufl agi ng-autism/

Takara, K. ve Kondo, T. (2014). Autism spectrum disorder among first-visit
depressed adult patients: Diagnostic clues from backgrounds and
past history. General Hospital Psychiatry, 36(6), 737-742. https://
doi. org/10.1016/j.genhosppsych.2014.08.004

Wright, J. (10 Aralik 2015). Autism’s lost generation. The Atlantic. www.
theatlantic.com/health/archive/2015/12/the-lost-adults-with-
autism/419511/

Zerbo, O., Massolo, M. L., Qian, Y. ve Croen, L. A. (2015). A study of
physician knowledge and experience with autism in adults in a large

integrated healthcare system. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 45(12), 4002-4014. https://doi.org/10.1007/s10 803-015-

2579-2






BIRINCI KISIM

Otizm Kendini Tam Olarak Nasil Gosterir?

Kittabm ilerleyen boliimlerinde sizlere tiim ayrinulariyla otizmin
an1 Slgiitlerinden bahsedecegiz. Once her dlgiitiin birgok in-
sanin zihninde nasil bir anlam ifade ettiginden, ardindan bagka ne
sekillerde kendini go6sterebileceginden bahsedecegiz.

Ayrica, otizmin kiz ¢ocuklari ve kadinlarda erkeklerden nasil
daha farkli bir tabloyla seyredebildigini de enikonu inceleyecegiz.
Son on yilda, otizmin kadinlarda yetersiz diizeyde teghis edilmesi ve
farkli sekillerde kendini gostermesi konularina deginen ¢ok sayida
aragurma yapildi. Giiniimiizde aruk (1) Erkeklerde de disaridan
bakildiginda bariz olmayan tipte otizm goriilebilecegini, bu nedenle
otizmin gozden kagabilecegini veya yanlig tan1 konabilecegini, (2)
Toplumsal cinsiyetin ikili bir kavram olmadigini ve kendini yalnizca
erkek veya kadin cinsiyetlerinden birine ait hissetmeyen bir¢ok otistik
(ve otistik olmayan) bireyin bulundugunu 6grenmis bulunuyoruz.
Yine de otistik kiz ¢ocuklar1 ve kadinlarla ilgili aragurmalar yarar
sagliyor, ¢linkil bu arastirmalar otizmin —ozellikle de belirtilerini
kamufle eden kisilerdeki— olasi goriiniimlerine 151k tutuyor.

Bu boliimde agagidaki bagliklar yer alacak:
1. Cercevemiz: Mevcut Tan1 Olciitleri

2. Karsiliklilik

3. Sozsiiz Iletigim

4. Iliskiler
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5. Tekrarlayici veya Kisiye Ozgii Davraniglar
6. Esneklik

7. Yogun veya Atipik {lgi Alanlar:

8. Duyusal Farkliliklar



BIRINCI BOLUM
Cercevemiz: Mevcut Tani Olciitleri

K:nuyu derinlemesine tartismaya baglamadan 6nce, siz okuyu-
ularimiza Rubsal Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal El Kitab:
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders [DSM-5-
TR, 2022]) ve Uluslararas: Hastalik Siniflandirmas: (International
Classification of Diseases [ICD-11, 2019]) iginde yer alan tam olgiit-

lerinden bahsetmek istiyoruz.

Oncelikle bu tani élcitlerinin otistik olmayan iletisim ve dis diinyaya
tepki verme sekillerinin dogru veya uygun oldugunu, otistik iletisim ve
tepki verme sekillerinin ise yanlig, bozuk, asagi, anormal, uygunsuz
oldugunu veya yetersizligi/basarisizligr gosterdigini kabul eden bakig
agisini temsil ettiginin farkinda oldugumuzu belirtelim. “Bu sézciklerin
kullanimini dogru bulmuyoruz” ve kitabin ilerleyen boliimlerinde her
tani Olgttldni ayninuli olarak agiklarken, daha uygun oldugunu distin-
digimdiz, “nérogesitliligi kucaklayan ifadeler &nermeye” gayret edecegiz.
Yalnizca bu boliimde, tani 6lgttlerini DSM-5-TR ve ICD-11de yazildik-
lari sekliyle bire bir aktaracagyz. Eksiklik veya semptom gibi sézciklerin
yayimlanan tani dlgltlerinde kullanildiklan sekliyle metne alindigini
belirterek, okurlarimizdan asagidaki bolumu bu baglami goéz 6niinde
bulundurarak okumalarini rica ediyoruz.

Akilda tutulmasi gereken birkag 6nemli nokra:

DSM-5-TR ve ICD-11'de artik otizm ve Asperger sendromu iki
ayri tani olarak yer almiyor. Bunun yerine her iki kilavuz da otistik
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bozukluk, Asperger sendromu ve bagka tiirlii adlandirilamayan
yaygin gelisimsel bozuklugu (YGB-BTA) tek bir tan: altinda
topluyor: “otizm spektrum bozuklugu”. Bununla birlikte kendini
hala “Asperger sendromu” kimligiyle 6zdeslestiren birgok kisi
oldugundan, biz klinisyenlerin herdanisan i¢in uygun oldugunu
hissettikleri dili kullanmalarini destekliyoruz.

Otizm 6zelliklerinin su anda mevcut olmas: sart degil; olgiitler
arasinda yer alan bir 6zellik syu anda mevcut olabilecegi gibi
gegmiste gorilmils de olabilir. Baz1 olgiitler (6rnegin duyusal
sorunlar) genellikle kiigiik yaslarda daha belirgin oldugundan
bu nokta 6nemli. Anne babalar ve bazi klinisyenler, cocuk biiyii-
diikge kaybolan 6zelliklerin taniya dahil edilmemesi gerektigini
diigiinseler de bu o6zellikleri yine de hesaba katmak gerekiyor.
Buna karsilik, yagamin erken doneminde belirgin olmayan bazi
olgiitler gocuk bitytiditkge daha bariz hale gelebiliyor; bu, 6zellikle
otistik kiz ¢ocuklar igin gegerli bir durum.

Cocuklarla veya ergenlerle galigirken, geng otistik bireylerin ken-
dilerine destek veren yetiskinlerle (6rnegin terapistlerle) oldukga
iyi iletisim kurduklarini, ayni sekilde birkag¢ yas kiiciik veya
biiyiik ¢ocuklarla da iyi anlagtiklarini unutmamak gerekiyor.
Danisanlarin sosyal becerilerini degerlendirirken, kendilerinden
daha biiyiik veya daha kiigiik yasta insanlarla iligkilerinden ziyade
akranlanyla iligkileri goz oniinde bulundurmaliyz.

Tanu 6lgiitleri iki ana gruba ayriliyor: (1) Sosyal etkilesim ve iletisim

sorunlari, (2) Kisitl ve tekrarlayici davransglar.

Sosyal Etkilesim ve iletisim Sorunlari

DSM-5-TRYi kullanan klinisyenler i¢in bu kategoride ti¢ tan1 8lgiitii

vardir ve bir bireyin tani alabilmesi i¢in bu alanlarin tigiinde birden,

su anda veya gegmiste zorluk yasgamasi/yagamig olmas: gerekir.

1. Sosyal/duygusal kargiliklilik
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2. Sozsiiz iletisim
3. Iligki yonetimi
ICD-11’i kullanan klinisyenler igin ise, “kargilikli sosyal etkilesimi

ve sosyal iletisimi baglatma ve siirdiirme yetenegindeki kalic1 eksik-
likler” s6z konusu olmalidir.

Kisith ve Tekrarlayici Davraniglar

DSM-5-TR’de dort sinirli ve tekrarlayici davranig yer alir. Bir bireyin
tan1 alabilmesi icin su anda veya gegmiste bu dort tani 6lgiitiinden
en az ikisine uymasi/uymus olmasi gerekir. ICD-1I'i kullanan kli-
nisyenlerin ise bireyde “bir dizi kisitli, tekrarlayan ve esnek olmayan
davranis ve ilgi alan1” oldugunu gostermeleri gerekecektir. Oysa
tekrarlayici davraniglar géstermeden otistik olmak veya kisitli/sinirls
ilgi alanlarina sahip olmadan otistik olmak da pekala miimkiindiir.
DSM-5-TR’ye gore yalnizca ikisinin kargilanmasinin yeterli oldugu
sinirli ve tekrarlayici davranig tani dlgiitleri sunlardir:

1. Tekrarlayici veya kisiye 6zgii (idiyosenkratik) davraniglar
2. Esneklik gostermekte zorlanma

3. Yogun veya sira dig1 olan kisitl ilgi alanlart

4. Duyusal farkliliklar

Sonraki béliimlerde bu tani 6l¢iitlerinin her birini ayrinuli olarak
agiklayacagiz ve otizm belirtilerinin daha az belirgin oldugu kisi-
lerde kendilerini nasil gosterebildikleri hakkinda bilgi verecegiz. Bu
farkliliklarin bir kisminin, tani igin yeterli 6lgiitleri kargilamaksizin
otistik olmayan kisilerde de goriilebilecegini belirtmekte yarar var.

Ek Olciitler

Yukaridakilere ek olarak {i¢ dlgiitiin daha degerlendirilmesi gereklidir.

Birincisi, “semptomlarin izi geriye, ¢ocukluk dénemine kadar
siiriilebilmelidir”. DSM-5 “semptomlarin erken gelisim doneminde
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mevcut olmasi gerekir” derken, ICD-1I'de, “bozuklugun baslangici
gelisimsel donemde, tipik olarak erken ¢ocuklukta ortaya ¢ikar”
ifadesi yer alir. Ancak her iki kilavuz da semptomlarin “sosyal ta-
leplerin sinirli kapasiteleri astig1” daha sonraki donemlere kadar tam
olarak ortaya ¢cikmayabilecegini ekler. DSM-5 ayrica, semptomlarin
zaman zaman goriilmeyebilecegini, ¢ilinkii “6grenilen stratejilerle
maskelenebilecegini” ekler. Bunlarin hepsi otizmin ergenlikte veya
yetiskinlikte baslayan bir durum olmadig: gergegini vurgulamak-
tadir. Sorunlarin yagamin erken déneminde mevcut ancak yoneti-
lebilir olup olmadigini belirlemek 6nemlidir. Birey bir semptomu
—maskeleme/kamufle etme yoluyla— etrafindakilerden saklayabiliyor
veya cevresinin —mesela ailesinin— yardimiyla telafi edebiliyor diye,
o semptomun mevcut olmadigi kanisina varmaktan kaginmalisiniz.

ikincisi, otizm spektrum bozuklugu tanist koyabilmek igin semp-
tomlarin sosyal, mesleki veya mevcut islevselligin diger onemli
alanlarinda “klinik olarak anlamli bozulmaya” neden oldugunun
kanitlanmasi gerekir. Bu ayni zamanda, anksiyete, depresyon veya
semptomlar1 kamufle etmeye zorlandiginda bitkin diismek ve di-
zelmek icin bir siire yalmiz kalmaya ihtiya¢ duymak gibi duygusal
bozukluklar1 da igerir. Otizmin belirtilerinin baglama gore degismesi,
otistiklerin toplum i¢indeyken kendini tutup eve doniince dagilmasi
yaygin goriilen bir durumdur. Etkilenen diger alanlara titkenmigslik,
okula veya ise gidememe, yetiskinlige geciste zorluk yagama vb. ornek
verilebilir. Degerlendirme veya terapi arayisinda olan bireylerin klinik
agidan ciddi zorluklart bulunacagina siiphe yoktur.

Son olarak, DSM-5-TR bu belirtilerin “zihinsel gelisim bozuklugu

veya genel gelisimsel gecikme ile” daha iyi agiklanamayacagini belirtir.

DSM-5-TR ile ICD-11 Arasindaki Benzerlikler

Ortizm, Asperger Sendromu ve bagka tiirlii adlandirilamayan yay-
gin gelisimsel bozukluk (YGB-BTA), otizm spektrum bozuklugu
(OSB) adiyla tek bir tani altinda toplanmugtir.
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iki tan1 dlgiitii kategorisi vardir: sosyal etkilesim ve iletigim
sorunlari ile kisitli/ tekrarlayic1 davraniglar.

Her iki kilavuz da otizmin bireyin gelisiminin erken donemle-
rinden beri var oldugunu ancak semptomlarin sonraki zamanlara
kadar tam olarak ortaya ¢ikmayabilecegini belirtir.

DSM de ICD de semptomlarin islevselligin herhangi bir alaninda
(sosyal, egitimle ilgili, mesleki, duygusal...) klinik olarak anlamli
bozulmaya neden oldugunu belirtir.

iki kilavuz da dil bozuklugunu tani 8lgiitii olarak almaz.

Her iki kilavuz da tani dlgiitlerini duyusal sorunlari da igerecek
sekilde giincellemigtir.

DSM-5-TR ile ICD-11 Arasindaki Farkhliklar

DSM’de her kategoride en az kag semptomun karsilanmasi gerek-
tigi belirtilir (6rnegin sosyal etkilesim/iletisim sorunlaryla ilgili
olciitlerin iigiiniin birden, kisitli ve tekrarlayici davransslarla ilgili
dort 6lgiitten en az ikisinin karsilanmasi gerekir). Buna kargilik
ICD belirli bir semptom esigini gerekli gormez. Bunun yerine
sosyal etkilesim/iletigim ve sinirli/tekrarlayici davranig alanlarinda
“kalic1 eksiklikler” bulunmas: gerektigi belirtilir.

DSM kilavuzu belirteclerine (“eslik eden zihinsel bozukluk olsun
ya da olmasin” ve “eslik eden dil bozuklugu olsun ya da olma-
sin” gibi) eslik eden bazi bozukluklar: da dahil etmistir. Buna
kargilik ICD’de, zihinsel engellilik ve/veya islevsel dilin varhg;

ya da yoklugu gibi faktorlere bagl olarak OSB igin farkli tani
kodlari vardir.

DSM, regresyonu (gelisimsel gerileme) bir semptom veya tanida
temel olgiitlerden biri olarak icermedigi halde, ICD “6nceden
edinilmis becerilerin yitirilmesinin” tanida temel 6l¢iitlerden
biri olarak kullanilabilecegini belirtir.
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Simdi sizi tan1 6l¢iitlerinin tamami icin DSM-5-TR’ye bakmaya, bu
ol¢iitlerin hangi sekillerde karsilanabildigini 6grenmek igin sonraki
boliimleri okumaya davet ediyoruz.
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IKINCI BOLUM
Karsiliklilik

Cogu zaman kendimi kendimden yapilmis bir kutunun icindeymisim
g1ibi hissediyorum. Tiim duvarlar benim kendi yanssmamdan olusuyor
ve tirmanip digar: gikarak diger insanlarin oldugu yere gidemiyorum.
Diger insanlar gibi iletisim kuramadigim: biliyorum. Kutunun igcinde
hi¢ kapt yok sanki.

—Nicole R.

“Karsilikhlik Konusunda Zorluk Cekmek” Dendiginde
Insanlar Genellikle Ne Anliyor?

Birgok klinisyen bununla diger insanlara kargi tamamen ilgisiz veya
empati gostermekten yoksun bir kisinin kastedildigini disiiniiyor.
Bu dogru degildir, 6te yandan kargilikli etkilesim de ilgi ve empati
gostermekten gok daha fazlasini igerir.

Karsilikh Etkilesimler Aslinda Ne Gerektirir?

Kargiliklilikla ilgili sorunlardan bahsetmeye baglamadan once, otis-
tik olmayan kisiler arasindaki karsilikli etkilesimlerin genellikle ne
gerektirdigini anlamamuz gerekir. Otistik olmayan kisiler genellikle
sosyal etkilesimleri karmagik bulmaz ¢iinkii ogumuz igin bu etkile-
simler biiyiik oranda sezgiseldir. Bir 6rnek verirsek, otistik degilseniz
bir tanidiginizla kargilasuginizda nasil davranmaniz gerektigini
kendiliginden biliyor olursunuz. Kargilagtiginiz kisiyle selamlagma
havasinda olsaniz da olmasaniz da, kargilagtiginiza sevinseniz de
sevinmeseniz de genellikle selamlasip selamlagmayacaginiza veya
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nasil selamlagacaginiza karar vermek igin bilingli bir ¢aba harca-
maniz gerekmez.

Opysa iizerinde diisiindiigiiniizde, etkilesimlerin oldukga kar-
magtk oldugunu fark edersiniz. Yeni tanigilan bir meslektagla resmi
el sikigmadan eski bir arkadasla candan kucaklagmaya kadar pek
cok farkli selamlagma gesidi vardir. Ayrica bir etkilesimin oniini
arkasini ve gidisatini da yonetmek gerekir. (Cok mu konusuyorum?
Kargimdakinin lafin1 kesiyor muyum? Anlatugim seyler karsgimda-
ki kisinin soyledikleriyle iligkili mi?) iste otistik olmayan bir kisi
yine tim bunlari genellikle pek de bilingli bir ¢aba harcamadan
yo6netebilir.

Kargihikliligin anahtar: ortak diizenlemedir. Ortak diizenleme,
sosyal etkilesimleri siirdiirmek igin yapugimiz uyarlamalari igerir.
Ornegin, birisiyle konusurken karsinizdaki kisinin yiiziinde bir-
denbire sinirli bir ifade olusursa “acaba soyledigim neye sinirlendi”
diye diisiiniip tahmin etmeye ¢aligir, sonra da 6ziir dileyerek veya
yanlis anlagilmay diizelterek sorunu ¢6zmeye ¢alisirsiniz. Ortak
diizenlemenin amaci etkilesimin —iyi bir sekilde— devam etmesini
saglamakur.

Kargilikliligin temel 6zelliklerinden biri de konugmayi kargidaki
kisinin sdyledikleri iizerinden devam ettirmektir. Bir konugma
baslatmak i¢in ilgi uyandiran bir ciimle soyledigimde, otistik ol-
mayan bir kisi hemen devamini getirir. Mesela ben, “Diin akgam
¢ok komik bir sey oldu,” dersem, karsimdaki kisi “Aa! Ne oldu?”
diyecektir. Boylece birbirimizle sohbet etmeye baglariz. Karsinizdaki

kisi sohbeti soyledikleriniz tizerinden devam ettirmedigindeyse

kargiliklilik ortadan kalkar.

Kargiliklilik olusturmanin bir bagka yolu da deneyimlerin payia-
stlmasidir. Yeni bir arkadas edindiginizi farz edelim. Birkag ay boyun-
ca haftada bir veya iki haftada bir bulusup 6gle yemegi yiyorsunuz.
Bir siire sonra onun kendisiyle ilgili hi¢bir sey anlatmadigin: fark
ediyorsunuz. Ailesi, ne is yaptigy, tatilde nereye gittigi veya okudugu
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kitaplar hakkinda higbir bilginiz yok. Kendinizi ona yakin hisseder
misiniz? Biiyiik olasilikla hissetmezsiniz. Insanlarla bag kurabilmek
igin, kendimizle ilgili bilgileri paylasmamiz gerekir.

Bir giin 16 yasindaki Ethan annesine, “Bu aksam beni arabayla okula
birakabilir misin?” diye sordu.

“Tabii,” dedi annesi, “Neden peki?”

“Okulda bir film festivali var da ona gidecegim,” diye cevap verdi Ethan.

Annesi sasirmisti. “Sinemayla ilgilendigini hi¢ bilmiyordum,” dedi.
“Tabii birakinm da merak ettim, nereden ¢ikti bu?”

“Ogretmenim katlmam istedi,” dedi Ethan.

“Ogretmenin niye senin katdmani istedi ki?”

“Bilmiyorum, sanirm 8dul kazandigim igin.”

Ethan'in okula arabayla gitmesi gerekmese, film festivaline katlip odiil
aldigini annesine séylemek hig aklina gelmeyecekt.

Otistik olmayanlarin deneyimledigi karsilikliligin bir bagka yonii
de karginizdaki kiginin yaptiklariyla ilgilenmek, yagaminda olup
bitenleri merak etmektir. Yeni bir arkadas edinip birkag ay boyunca
bir iki haftada bir 6gle yemeginde bulugsaniz ama o kendi hayat-
nizla ilgili paylastigimiz konular bir kere bile merak edip sormasa
(6rnegin “Cocuklarin hastaydi, nasil oldular?” veya “Is yerinde ¢ok
bunalmigtin, simdi nasilsin?” veya “Yolculugunuz nasil gegti, dinle-
mek i¢in sabirsizlaniyorum!” demese) kendinizi ona yakin hisseder
miydiniz? Muhtemelen hissermezdiniz. insanin kendi deneyimlerini
paylagsmasi ve kargisindaki insanin bagindan gegenleri merak etmesi
kargilikli etkilesim agisindan biiyitk 6nem tagir.

Kargiliklilik diinyay: karginizdaki kiginin géziinden gorebilme
yetenegini de igerir. Cogumuz bunu zaten hep yapugimizdan ne
kadar sezgisel oldugunu fark edemeyebiliriz ama kesinlikle gerekli bir
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ozelliktir bu. Bir 6rnek verelim: Donna’nin 15 yasindaki kizi birkag
gece once annesi bir seylerle ugragirken yaklagip “Odaklanmakta
giiclitk ¢ekiyorum,” demis. Donna’nin, kizinin aslinda ne demek
istedigini anlayabilmesi i¢in onun bakig agisindan bakmasi gerekir.
Burada kiz aslinda “Liitfen yapugin isi birak ve beni dinle ¢iinkii
tizginim,” demek istemistir.

Bazen, insanlarin karsilikli konusmanin ne oldugunu anlamalarina yar-
dimci olmak igin, sohbeti pinpon oyunu gibi diistinmelerini dneriyoruz.
Pinpon oynayabilmek igin topu karsilikli olarak birbirimize atmamiz
gerekir. Siz topu strekli bana atsanizamabentopussize geri gondermek
icin parmagimi bile kipirdatmasam birlikte oynadigimiz séylenemez. Ben
topu size gonderdigimde, sizin de en azindan topu banageri gdndermeyi
denemeniz gerekir. Ote yandan ben size bir top gonderdigimde siz bana
o topu degil de baska bir top gonderirseniz, ayni masanin iki yaninda
olsak bile birlikte oynamis olmayiz. Birlikte pinpon oynayabilmemiz igin
ayni topu karsilikl olarak birbirimize ggndermemiz gerekir!

Peki bu, otizm belirtileri daha az belirgin olan kisilerde
kendini nasil gosterebilir?

Ortistik bireylerin farkli sosyal etkilesim/iletisim tercihleri ve tarzlari
olabilir. Bunlar ¢ok gesitli sekillerde kendini gosterebilir ve ¢ogu
zaman yanlis anlagilarak sevimsiz, itici bir kisilik 6zelligi olarak
goriilebilir. Otistiklerin agagida verilen 6rneklerin herhangi birinde
zorluk yasayabilecegini ama bunun mutlaka tiim 6rneklerde sorun
yasayacaklari anlamina gelmedigini unutmayin. Drew R/ nin dik-
katimizi ¢ektigi gibi, “sohbetin dogru ya da yanls sekli yoktur”
Su alanlarda zorluk ¢ekilmesi olasidir:

Selamlagmada veya selama kargilik vermede zorluk: Bazi otistik
kisiler insanlara kendiliginden selam vermez veya selam verenlere
nasil kargilik verilmesi gerektigini sezgisel olarak bilemez. Bu bazen



KARSILIKLILIK | 41

yanlig yorumlanarak utangaglik sanilabilir. Eger bireyin kendinden
emin bir goriiniisii varsa, kibirlilik veya kabalik olarak da yanlig
yorumlanabilir.

Insanlara fazla ilgi gostermeme: Bazi otistiklerin diger insan-
lara, onlarin goriislerine veya ilgi alanlarina ilgisi gergekten diisiik
diizeydedir (bu, “bagkalariyla iletisim kurmaya yonelik ilgi” olan
sosyal motivasyonla karigtirilmamalidir). Konugulan konu ilgilerini
¢ekmediginde bazen “kendilerini kapatabilir” veya sohbetle baglan-
tilarini kesebilir, bazen de karsilarindaki kisiye konugmanin devam
etmesini saglayacak sorulari sormayabilirler (“Tatilin nasil gegti?”,
“Esin iyilesti mi?” gibi). Bagkalarinin hayatina igten gelen bir merak
duymayan otistik bireylerin bu tutumu yanlis yorumlanarak, bencil
veya benmerkezci olarak goriilmelerine neden olabilmektedir.

Empati Eksikligi Miti

Otistiklerde empati eksikligi oldugu yanilgisina diisen ¢ok insan vardir.
Bu konuyu anlayabilmek icin 6nce biligsel empati (bagka bir kiginin
bakis agisini anlayabilme ve ne diistindigi konusunda ¢ikarim yapma
yetenegi) ile duygusal empati (kisinin baska bir kisinin deneyimledig;
bir seye verdigi duygusal tepki) arasindaki farki anlamamiz gerekir. Bazi
arastirmacilar bunlara bir de empatik ilgiyi, yani birine yardim etmek igin
harekete gecmeyi de ekler. Cogu otistik, bilissel empatide zorluk yasar
ama olagan (hatta olaganin da tzerinde) duygusal empatiye sahiptir.
Yani, baska bir insanin (veya hayvanin) acisindan haberdar olduklarinda
bu aciyr derinden hissederler. Bu his bazen davranislarina yansir, bazen
de yansimayabilir.

Burada empatik dengesizlik kavrami da 6nem tasir. Ido Shalev ve
Florina Uzefovsky tarafindan ortaya aulan bu kavram, bazi otistik bi-
reylerin bilissel ve duygusal empatileri arasinda dengesizlik oldugunu
one surer. Bizim klinik deneyimimiz de bu gorlisti destekler niteliktedir.
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ilgi gostermelerinin beklendigini bildikleri ya da nedenini
anladiklar: halde ilgi gosteriyormus gibi yapmakta giigliik gekme:
Ortistik bireyler hoslandiklari bir konuyla ilgili sohbetlere genellikle
kolaylikla kaulabilirler. Bir meslektagi Sarah’ya, ayni yogun ilgiyi pay-
lagtiklar: i¢in baglangigta yanlis teshis koydugu bir cocukla ilgili bir
anekdot anlatmig. Meslektagi, gocugun kargilikli bir sohbet stirdiirdii-
gl yanilgisina kapilmus, fakat bu kargiliklilik aslinda yalnizca ortak
ilgi alanlar1 hakkinda konugtuklarinda ortaya ¢ikiyormus. Cocuk,
konu ilgilenmedigi bir alana kaydiginda sohbeti siirdiirmiyormus.
Bu, iistii kapali bir sosyal beklentiyi (baskalarinin deneyimlerine ilgi
gostermeyi) kargiliksiz birakan bir tutum oldugundan ¢ok kaba bir
davranis olarak algilanir.

Kisisel bilgileri, deneyimleri veya duygulari paylagmama egilimi:
Bazi otistikler ilgilendikleri konular, olaylar veya haberler hakkinda
konugmaktan mutluluk duysalar da daha kisisel bilgileri (6rnegin
hafta sonunda ne yapuiklarini, o sabah baglarindan gegen komik bir
olay1 vb.) kendiliklerinden paylagmazlar. Bu tiir bilgileri paylagma-
malari, aslinda igten ige o kisinin samimi biri oldugu hissine kapilsak
da gergek bir bag kuramamamiza neden olabilir.

Sosyal etkilesimleri baglatma giigliigii: Otistik cocuklar veya
yetiskinler bazen gevrelerindeki kisilerle (6gretmenler, akranlar,
hoglandiklar bir kisi...) iligki kurmak isteseler de bunu nasil yapacak-
larindan emin olamazlar. Aligilmadik yollara bagvurabilir, sonunda
basariya ulasacak ama bu arada sosyal enerjilerini tiiketecek sekilde
cabalayabilir veya en bagtan pes edip hi¢ denemeyebilirler. Bu, sosyal
gereksinimleri kargilanmayan otistiklerde yalnizliga, diis kirikligina
ve/veya kendini su¢lamaya neden olabilir.

Sosyal etkilesimlerde kargilikli akigi siirdiirme giigliigii: Birgok
otistik, otistik olmayan kisilerle sohbet ederken konusma sirasinin
doniigiimlii olmasi gerektigini sezgisel olarak fark edemez. Ornegin,
¢ok uzun siire “kesintisiz yayin” yapabilir, karsisindaki 47siyle konus-
mak yerine, hi¢ durmadan kargisindaki 4457 ye konusabilir. Bu tutum
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otistik bireyin benmerkezciymis gibi gorillmesine yol agabilir. Bazi
otistikler ise sohbetin kargilikli olmasi icin ¢ok fazla zihinsel ¢aba
ve enerji harcar; bu, kargilarindaki otistik olmayan kisi i¢in daha
zengin ve doyurucu bir sohbet deneyimiyle sonuglanabilse de yogun
maskeleme gayreti gerektirdiginden otistik kisi i¢in ¢ok yorucu ve/
veya stresli olabilir.

Otistik olmayan kigilerde kargilikli sohbet hissi yaratacak ge-
kilde konugmakta zorlanma: Bu durum, akisin kendisinden ziyade
sohbetin igerigiyle iliskilidir. Bir¢ok otistik birey konusmay: dogal
bir sekilde kargidaki kisinin soyledikleri tizerinden devam ettirmekte
zorlanir. Bu, kargisindaki kisinin soyledigine hi¢ yanit vermemeye
(6rn. “Matematik 6gretmenime ¢ok kizginim!”; yanit: sessizlik)
veya soylenenle baglanusiz bir karsilik vermeye (6rn. “Matematik
ogretmenime gok kizginim!”; yanit: “Yarin benim dogum giiniim!”)
neden olabilir. Bu da bazen kisinin sdylenenle ilgilenmedigi, soylenene
onem vermedigi veya dikkat etmedigi izlenimini yaratabilir. (Bazen
de dikkat eksikligi zaten sorunun bir pargasidir.)

Alisilmadik derecede dolaysiz bir iletigim tarz:: Birgok otistik,
otistik olmayanlarin agir1 derecede patavatsizlik olarak algilayabile-
cegi gok dogrudan bir iletisim tarzina sahiptir. Bu, onlarin farkinda
olmadan kaba veya saygisiz goriinmelerine yol agabilir.

Dinleyen kisiye gereginden fazla veya eksik baglam sunmak:
Otistik birey diger insanlarin bakig agisini sezgisel olarak anlayami-
yorsa, kargisindaki kisinin kendisinin bildigi her seyi bilmediginin
farkina varamayabilir. Insanlara higbir baglam vermeden hikayeler
anlatmasi dinleyenlerin kafasinin karigmasina veya sikilmalarina,
otistik bireyin kafadan gatlak veya biraz sersem oldugu yanilgisina
diismelerine neden olabilir. Tam tersine bazi otistikler de agir1 miktar-
da bilgi verir, yani dinleyiciye fazla gelen ¢ok ince ayrinulara girerler.

Grup icinde etkilesimde zorlanma: Bir¢ok otistik bire bir ilig-
kilerde rahat oldugu halde biiyiik, hatta kiigiik bir gruba katilma ve

bagarili bir gekilde etkilesimde bulunma konusunda zorluk yasar. Bu
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da otistiklerin utangag veya ¢ekingen olarak etiketlenmesine neden
olan durumlardan bir bagkasidir.

Bir yorumu veya durumu bagka bir kiginin bakig agisindan
gormekte zorlanma: Bu, genellikle otistik bireylerin temel sorun-
larindan biridir. Eger bir kisi soylediklerinin kargisindaki kisiye ne
hissettirebilecegini anlayamiyorsa, sozlerinin o kisiyi nasil etkiledi-
ginin farkinda olmayacakur. Bu da otistik bireyin kirici, kaba veya
kayitsiz oldugu izlenimini yaratabilir.

Kristi 14 yasinda zeki bir gengti. Kendisiyle ayni yasta bir kuzeni vardi.
Iki aile birbirine yakindi ve sicak bir iligki icindeydiler. Kuzeni, yeni dog-
dugunda evlat edinilmisti ama o giinden beri kimse bunun tzerinde
durmamis, bu konudan bahsetmemisti. Bir gtin aileyle ilgili bir konu
tartgihirken Kristi, “Yani tabii sen harig Emily, evlatlik oldugun igin sen
aslinda aileden sayilmazsin,” dedi. Bunu duyan annesi (haliyle) dehsete
kapildi. Kristi'yi kenara gekip, “Hic dyle sdylenir mit” dediler. Kristi ise
“Niye sdylenemeyecegini anlayamiyorum, gergek bu,” diye yanit verdi.

Kristi'nin annesi bu sézlerin neden Emily'yi Uizecegini agikladig halde
ayni sahne birkag ay sonra tekrarlandi. Kristi kot niyetli degildi; s6z-
lerinin kuzenini kirabilecegini fark etmiyordu sadece, yalnizca gercegi
soyledigini diistinayordu.

Insanlarin niyetlerini yanlg anlamak: Baz: otistik bireyler diger
insanlarin niyetini anlamakta giiglitk ¢eker, mesela bir seyin kazara mu
yoksa kasten mi yapildigini anlayamayabilirler. Kasten yapilmadig:
halde bir seyin bilerek yapildigina inaniyorlarsa, bunu yapan kisinin
onlari kasith olarak izmeye ¢alistigini diisiinebilirler. Bu ufak tefek,
kot niyete dayanmayan olaylar biiyiik reaksiyonlara yol agabilir ve
¢ocugun agir1 hassas oldugu izlenimi yaratabilir. Mesela bir ¢ocuk
kosarak yanindan gegerken bir baska ¢ocugunun oyuncaklarina
carpip devirirse, ¢ogu ¢ocuk bunun kazara yapildigini sezgisel ola-
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rak anlar. Oyuncaklari devrilen ¢ocuk yine de tiziilebilir tabii ama
otistik olmayan ¢ocuklarin aklina 6teki ¢ocugun oyuncaklari kasitl
olarak devirdigi gelmez. Sik goriilen bir bagka yanlis anlama da bir
spor etkinligi sirasinda veya sadece koridorda yanindan gegerken
yanlislikla dokunmayla iliskilidir. Ornegin, “futbol oynadiginda
ne zaman biri omuz omuza miicadeleye girse, o kisinin kendisiyle
kavga etmek istedigini santyor. Bu hareketi hep tizerine aliniyor”

insanlarin niyetlerini yanlis yorumlamak otistik bireylere ya-
samlar1 boyunca biiyiik sorun yaratr. Yaslan ilerledikge, ornegin
kargilarindaki kisi flort mii ediyor, yardimci olmaya mi ¢alisiyor,
saygusizlik mi ediyor veya kotii niyetli biri mi anlamakta zorlanirlar.
Insanlarin niyetini sezgisel olarak anlamakta zorluk cekmek, otistik
bireyleri manipiilasyona veya kandirilmaya agik hale getirir.

insanlarla etkilesimde bir iletisim yolunun agir1 kullanima:
Otistik bir birey akranlariyla etkilesimini nasil yonetecegini bile-
mediginde bazen ise yarayan bir yol bulur ve uygun olsun olmasin
her zaman bunu tekrarlar. Ornegin bir giin anlatug bir fikra veya
yapugi bir saka etraftan olumlu tepki aldiysa, bunun akranlariyla
iligki kurmanin etkili bir yolu oldugu sonucuna vararak durmadan
fikra anlatmaya/saka yapmaya baglayabilir (bu da sinifin soytari-
sina doniismesine neden olur). Cevresindekilerle iletisim kurma
repertuarinin boyle kisitli olmasi sorunlara yol agabilir (6gretmen
azarlarken isi sakaya vurmak, etrafindakiler aruk komik bulmasa

da ayni sakalari/fikralari tekrarlamak gibi).

Uzmanlar Ne Diyor: Sosyal Etkilesimi Zorlastiran Seyler
Hakkinda Yorumlar

Goriinmez kurallar baglama gore degisiyor: Bazen bir durumda
gegerli olan sosyal kurallar soziin arasina girmeye izin veriyor —hatta
tesuik ediyor— ve bu canly, ilging bir tartigmaya zemin yaratiyor. Bazen
de biri konusurken araya girmek kabul edilemez bir kabalik olarak
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goriliiyor. Hangi durumda hangi kuralm gegerli oldugunu nasil

anlayacagimi bir tiirlii ¢ozemedim.

—Charlotte R.

Sosyal kurallar her zaman mantkh olmuyor: Nezaket kurallarin:
agrenmek benim igin cok zor oldu, ¢iinkii bu tuhaf seyleri neden yap-
mamiz gerektigini ogrenmek istiyor ama sordugumda hicbir zaman
mantikls bir yanit alamiyordum veya kuralin temelindeki taribsel
neden zaman agimina ugramzg oluyor ve artik toplum icin gegerliligini
yitirmig goriiniiyordu.

—Taylor M.

Isleme hizinin yavas olmasi sorun yaratiyor: Su zamanlama isi.
Ab ju zamanlama igi. Bilgileri genellikle cogu kisiden daha yavag igle-
digim igin, genis bir grubun icindeysem ve ozellikle de o gruptaki rek
norofarkls kisi bensem, cogu zaman yalmzca oturup oylece dinliyorum
ciinkii herkesin soylediklerini o kadar hizl: isleyemiyorum. Ya ben bir
yorum yapincaya kadar bagka bir konuya atlanmag oluyor ya da benim

soylemek istedigim seyi zaten daha once bagka biri soylemis oluyor.
—Zachary M.

“Senaryolama” vakit aliyor ve her zaman ise yaramiyor: Eskiden
soyleyecegim her seyi daha once senaryo haline getirirdim. Bu bazen
ise yarard: bazen de sohbet hizla akip ilerledigi icin tasarladigim
senaryoyu kullanamazdim.

—Mimi

Ne kadarin ¢ok fazla oldugunu anlamak zor: Ben de “bu kadar
detaya girmene gerek yoktu!” denilen gruptanim. Yabanc: biriyle
tanigiyorum ve iki dakika igcinde ona hapishanedeki giinlerimin nasil
gegtigi, cinsel ve romantik terciblerim gibi konularda en derin sirla-
romi agiklyyorum. Bunun wygun bir davranis olmadigini biliyorum.

Tehlikeli de. Ustelik yeni tamdiklarlarkadaslar edinmeye bir yardim:
da olmu yor. Her seferinde kendi kendime, “Bu kez daha az konusmal:
daha ¢ok dinlemelisin! Konustugunda da daha zararsiz konulardan

bahset!” diyorum. Sonra yine ayn: seyi yapryorum.
—Elena-Maria G.
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Konugmaya ayak uydurmak biligsel dikkat ve ¢aba gerektiriyor:
Sohbet sirasinda herkesin ne dedigini dinlemek, anlamak ve yanit
vermek, ayni zamanda ne dedigime ve soylediklerime herkesin ne
tepki gosterdigine dikkat etmek, sonra ne diyecegimi, bunun onceki
sohbetlerde soylediklerimle ayn: olup olmadigini, ayn: seyi tekrarlarsan
nasi karsilanacagin: diisinmek icin beynimin iki kat fazla ¢aligmas:
gerekiyor. Sohbet ederken beynimin haril haril ¢aligmasi lazimmug gibi
geliyor bana.

—Mimi

Nate B. de sosyal etkilesimleri ¢oziimleyip yanit vermek igin verileri
temel aldigini anlatu bize: “Her seyi, sosyal ortamlar: bile sistemli
bir sekilde degerlendiriyorum. Igimde gegmis deneyimlere dayanan
bir veri tabanivarsanki.” Nate bu sekilde tahminlerde bulunmasini
ve sonraki sohbetlerle ilgili daha yerinde tahminler igin bu verileri

kullanmasini yapay zeka algoritmalarina benzetiyor.

Insanlarin niyetlerini yanlis anlamak etkilesimi aksatiyor: Bir
zamanlar birisiyle flort ediyordum. Birbirimize siirler okudugumuz
romantik bulusmalarimiz oluyordu. Bir aksam bizim evin balkonun-
da otururken “Biriyle opiismek ister miydin?” diye sordu bana. Ben
de aptal gibi tamamen varsayimlar tizerinden hangi sartlar altinda
kiminle nasil opiigmek isteyebilecegimi uzun uzun anlattim. Aslinda
agtk¢a o sirada ONU opmek isteyip istemedigimi sordugunu, bu
soruyla kendi istedigini ifade ettigini ancak simdi anliyorum.
—Elena-Maria G.

Eger sohbet ilgi ¢ekici olmayan ve kimseye bir yarar1 dokunma-
yacak “fuzuli” bir konu iizerineyse katilmak zor oluyor: Ortada
yararly bir bilgi veya diisiince aliverigi olmadiginda siirekli “simdi ne
soylesem uygun olur” diye diistiniiyorum. Kabalik etmek veya konusu-
lanlar: kiicimsiiyormug gibi goriinmek istemiyorum. Kibar ve samimi
olmak istiyorum ama yavan (ya da fuzuli) bir konuda sohbet etmek
ger¢ekten COK ¢aba gerektiriyor.

—Jesse P.
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Yiiz ifadelerini yanlis okumak sohbete katilimi etkiliyor: Yiz
ifadelerinin ¢ogunu saskinlik veya kafa karisikligs gibi yorumluyorum.
Sanirim bu benim konusma sorunumla iliskili. lfadeleri béyle yo-
rumlayinca soylediklerimin yarattig: saskinlik veya kafa karisikligini
gidermek icin DAHA FAZLA konusmam, daha ¢ok ayrint: vermem
gerektigi sanisina kapiltyorum.

—Eric O.

Bazen farkindalik olsa da kontrol saglanamiyor: Cernobil patla-
masinin nasil meydana geldigini ayrintilariyla anlatmaya baglaymca
kimseye soz vermeden kesintisiz konustum da konugtum; sonra —bagska
kimse konusmaya dahil olamadan— FxxonMobil kazasina gegtim ve
devam ettim. Konu beni o kadar heyecanlandiriyordu ki daha da
iyi agiklama geregi duyuyordum ve herkes ayrilip gidene kadar da
konusmaya devam ettim. Simdi kendimi kot hissediyorum. Bunlar:

dinlemek istemedikleri belliydi —niye devam ettim ki?
—Elena-Maria G.

Baska pek ¢ok etken iletisim yetenegini bozabilir: Sosyal iletisimi
zorlagtiran etkenlerden biri de yiiz kori olmam, yani yiizleri ayirt
edememem. Yolda yiiriirken kars: kaldirimdan biri bana el salla-
diginda, dost¢a selam veren bir yabanc: m: yoksa iyi tanidigim biri
mi oldugunu anlamam gerekiyor. Uygun sekilde karsilik verebilmek
igin once bunu ¢ozmem lazim. Bu da verebilecegim olas: yanitlars, ne
kadar siirede yanit vermem gerektigini ve yanlis yamt vermenin be-
delini hemen hesaplamami gerektiriyor. Isyeri icinde ve gevresinde bu
tiir beceriksizliklerin riskleri ve zorluklar: daha da fazla. Koridorda
yanmimdan gegen kigi acaba ige yeni baglayan cocuk mu? Yoksa bagska bir
binada 6 ay once bir donem siirekli birlikte ¢alistigimiz ekipten biri
mi? Yoksa iist kademeden bir idareci mi?

—Charlotte R.

Kamufle Etme Nedir Peki?

“Kamufle etmeyi” anlamadan otizmin bariz olmayan gériiniimlerini
anlayabilmek miimkiin degildir. Kamufle etme en basit tanimiyla
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bir kisinin ¢evresine uyum saglamak igin davraniglarini degistirmesi
demektir. Bazen de “maskeleme” (bu terimi kamufle etmenin yalnizca
bir tiiriinii ifade etmek i¢in kullananlar da var), “otistik degilmis
gibi yapma”, “normali oynama” veya “normalmis gibi davranma”
olarak adlandirilir.

Kamufle etmenin sayisiz yolu vardir. Diger insanlar inceleyip
taklit etmek, konugsurken 6nceden olusturulmus senaryolar takip
etmek, goz temast kurmayi1 kendine haurlatmak, insanlarin gozle-
rine bakmak yerine alinlarina bakmak, ses tonunu veya mimikleri
dogal niianslardan farkli oldugu hissedilecek sekilde bilingli olarak
degistirmek, tekrarlayict beden hareketlerini (stimler) gizlemek,
duyusal hassasiyetleri yok saymak bunlarin yalnizca bir kismudir.

Hepimiz—otistik olsak da olmasak da—bazen bazi seyleri kamufle
ederiz. Ornegin, gocuklarimiza gok sinirlendigimiz halde onlarla ko-
nugurken sakin kalmak igin ¢ok ¢aba harcadigimiz zamanlar olabilir.
Bas agrisinin, aghgin veya kisisel bir sorunun dikkatimizi dagitug:
zamanlar olabilir ama danisanlarimizla iligkilerimiz sirasinda bunlari
belli etmeyiz. Ancak birgok otistik birey ¢ok daha sik ve ¢ok daha

uzun siire kamuflaja bagvurur ve bu ¢ok fazla ¢aba gerektirir.

Bu fiilin kullanilmasi (kamufle etmek) s6z konusu davranisin
bir segim oldugu izlenimini yaratuyor. Oysa otistik sosyal psikolog
Dr. Devon Price’in dikkati gektigi gibi, bu bilingli bir karardan
ziyade etraflarindaki kisilerin beklentilerinin otistiklere dayattig;
bir kiilfettir. Bilingli olsun ya da olmasin, kamufle etmek ¢aba ve
enerji gerektirir. Dahasi, birey kendini baskin kiiltiiriin bir tiyesi gibi
gostermeye ¢aligirken devreye giren utang unsuru, kamufle etmenin
getirdigi stres ve yorgunlugu daha da arunr. Dr. Pricein Uniquely
Human podcast roportajinda belirttigi gibi, “Fark edilmemek igin
her zaman tetikte olmaniz gerekir, hatta bu utanci ve kusuru igsel-
lestirirsiniz”.

Kamufle etme gabasi sosyal etkilesime girmeden 6nce, heniiz
yalnizken baglar. Otistik birey kargilasacag kisileri nasil selamlaya-
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cagini planlayabilir, yiiz ifadelerini ve jestleri prova edebilir, sohbet
sirasinda soyleyeceklerini ezberleyebilir ve bunun gibi gogumuzun
higbir zaman 6nceden planlamadig hatta bilingli olarak tizerinde
diisiinmedigi daha bir¢ok konuda hazirlik yapar. Ayni sekilde ka-
mufle etmenin etkileri, kisi sosyal ortamdan ayrildiktan sonra daha
uzun siire devam edebilir; siirekli kamufle etmeye bagvuran otistikler
¢ok yorulduklarini ve etkilesim sonrasinda kendilerine gelmek igin
uzun zamana ihtiya¢ duyduklarini bildirmektedir.

Etrafimdakiler beni daha iyi anlayabilsinler diye farkl: duygular: nasil
ifade edecegimi belirlemek igin gayet bilingli bir sekilde pratik yap: yor-
dum. Ozellikle de “dogru sekilde” gergin veya mahcup goriinmeye gayret
ettigimi hatirltyorum. Aslmda her zaman o kadar gergin degildim
ama “iste simdi gergin olmak veya biraz mahcup goriinmek gereken bir
durum” diye diisiiniiyordum ve diger insanlarin boyle durumlardaki
davramgslarin: ornek alarak beden dilimi uyarlamaya ¢alisiyordum.
Ayrica biriyle kavga ederken yalmzca sozciikleri degil, ses tonunu, kav-
gay: kesip ayrilmanin wygun zamanins, nasil ayrilacagimi ve bunu nasil

abartarak yapacagimi filan bilingli olarak taklit ediyordum.
—Miko

Kamufle etmek ne iyi ne de kotii olarak kategorize edilebilir. Kamufle
etmenin birincil yarar1 ortama uyum saglayip araya karisarak olumsuz
veya istenmeyen bir sekilde dikkat gekmekten ka¢inmakur. (Ancak
bu her zaman ise yaramaz. Ornegin yeni veya beklenmedik durumlar
icin plan yapamayiz.) Bununla birlikte, bir kisi yakin arkadaglari
ve ailesiyle birlikteyken bile ¢ogu zaman kendini kamufle etme
geregi duyuyorsa, bu durum kaygya, stres diizeyinin yiikselmesine,
bitkinlige, kimse tarafindan gergekten anlagilamadigini hissetmeye
ve/veya kisinin gergek benligini gelistirmekte zorlanmasina yol
agacakur. (Surekli bagka birisi gibi davranmak zorundaysaniz kim
oldugunuzu anlayamazsiniz.) Bu yiizden otistiklerle ¢alisildiginda
amag, onlara kendilerini daha fazla veya daha az kamufle etmeyi

ogretmek degil, yaptiklar1 kamuflajlar hakkinda farkindalik ka-
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zanmalarini ve bunu bir yandan yagamlarinda iglevsel olmak igin
kullanirken, diger yandan “maskelerini indirip” kendileri olacaklar:
dengeyi kurabilmelerini saglamakur.

Son dénemde yapilan aragtirmalar otistik kadinlarin otistik
erkeklerden daha fazla, daha sik ve/veya daha bagarili bir gekilde

kendilerini kamufle edebildiklerini ortaya koyuyor. Ancak cinsiyeti
ne olursa olsun tiim otistikler, otizmlerinin digsaridan fazla belli ol-
mamasini saglayacak sekilde kendilerini kamufle edebilirler ve bu,
stres ve bitkinlik gibi ciddi sonuglar dogurabilir. Klinisyenlerin ve
diger uzmanlarin, danisanlarinin kamuflaja ne kadar bagvurdugunu
ve bunun ne diizeyde sikintiya yol agtigini anlamalari gerekir. (Ore
yandan, klinisyenlerin, daniganlarin terapi veya testler sirasinda da
kamuflaja bagvurabileceklerini goz 6niinde bulundurmalari sartur.)

Uzmanlar Ne Diyor: Kamufle Etmek Hakkinda Yorumlari

Kamufle etmek yabanc: bir dilde konusmaya benzer. Oldukca iyi
konusuyor olsamz da asla anadiliniz olmayacaktr ve anadilinizi

konusmaktan daha zor gelecektir.
—Matthew G.

Sosyal durumlar: analiz etmek cok fazla enerji ve dikkat gerektiriyor,
dolayistyla da sohbetin igerigine veya ugrasigim ise odaklanmaya
daha az enerjim kaliyor, dikkatim dagilryor.

—Grace O.

Insanlarin “otistik gibi goriinmiiyorsun” demeleri beni ¢ok iiziiyor.
Maskeleme toplum baskistyla igime yerlesmis ve bir aliskanlik haline
gelmis durumda. Bu ¢ok biiyiik bir caba gerektiriyor ve gercek kim-
ligimin iizerini ortiiyor. Yani biri bana otistik gibi gorinmedigimi
soylediginde bu beni gormedigi anlamina geliyor. Giiniin baskisini
iizerimden atmak igin harcadigim saatleri gérmiiyorlar. Iletisim
kurmak icin harcadigim ¢abay:, bos bulunup miinasebetsiz veya
patavatsiz bir sey soyleyecegim kaygisini gormiiyorlar. Toplum bana
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‘gercek ben”in bozuk oldugunu soyledi ve bu ¢ok iiziici. Yalniz kalmak
istemedigim igcin bir maskeyle yasryorum.
—Sarah K.

Yasamim boyunca etrafimdaki insanlarm yanly buldugu (sallanma
gibi) seyleri yapmayarak kendimi kamufle ettim. Baska segenck su-
nulmadi bana —bu davraniglarin bir gereksinimi karsiladigs kimsenin
aklina gelmedi. Bu tiir seyler yapmak wygunsuzdu ve onlar: yapmama

izin yoktu, o kadar.
—Charlotte R.

Karsihkhilik: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Kiz ¢ocuklarinda otizm belirtileri genellikle erkek gocuklardan daha
farkl sekilde kendini gosterir. Bu kismen, “otistik kizlar’in otistik
erkek cocuklarina kiyasla “otistik olmayanlara 6zgii iistii kapali
kargiliklilik normlarini takip etmeye daha yatkin olmalarindan”
kaynaklanir. (Bunu saglamc: dille “otistik kizlar otistik erkeklere
kiyasla daha iyi islevsel konugma becerilerine sahiptir” seklinde
ifade edebiliriz.) Insanlar1 selamlarken, hal hatr sorarken ve kisisel
bilgileri paylagirken islevsel konusma becerilerini daha iyi kullanma
egilimindedirler. Otistik olmayanlarin kargilikli iletisiminin temel
prensiplerini anlarlar. Donna gegenlerde, aralarinda birgok sosyal
beceri grubunun baginda bulunmus geng¢ meslektagimiz Eric’in de
oldugu bir grup meslektasiyla bu konu hakkinda konusuyormus.
Eric heyecanla §6yle demis: “Ne zaman yeni bir grupla ¢aligma-
ya baglasam ilk seansin sonunda katilan oglanlarin neden orada
olduklarini anliyorum. Bu her zaman ¢ok bariz oluyor. O kadar
bariz olmadig1 da oluyor bazen elbette ama yine de niye bu gruba
katildiklarini anlayabiliyorum. Bazen kizlar igin de soyleyebiliyorum
bunu ama her zaman 6yle kizlar oluyor ki... ilk seans, ikinci seans,
tigiincii seans bitiyor... ve ben hila onlarin bu grupta ne isi var diye
digiiniiyorum. ‘Bir hata olmaly, bu kizin bu gruba katilmasina gerek
yoktu, neden burada?’ diyorum kendi kendime. Fakat er ya da geg
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nedeni gorebiliyorum. O kizlarin neden gruba kauldigini sonunda
anltyorum, sadece daha uzun zaman aliyor ¢iinkii kendilerini ¢ok
iyi kamufle ediyorlar.”

Eric’in gozlemleri aragtirmalarla tamamen uyumlu. Birgok otistik
kiz, tipik (yani otistik olmayan) temel sosyal etkilesim becerileri
sergiliyor. Bu konuda zorluk ¢ekip ¢ekmediklerini saptayabilmek
icin iclerinde ne yagadiklarini anlamak gerekiyor. Sosyal nezaket
kurallarina uymak ¢ogumuzun hosuna gider; havamizda olmadi-
gimizda sikici gelebilir ve bazen kaygiya yol agabilir ama nadiren
bilingli bir gaba gerektirir. Oysa otistik kadinlar yillardir bize “sosyal
karsiliklilik kurallarina uyabildiklerini ama bunun ¢ok ¢aba gerek-
tirdigini ve inanilmaz derecede yorucu ve stresli oldugunu” soyliiyor.
Bunun nedeni, otistiklerin sosyal nezaket kurallarina uygun hareket
edebilmek i¢in prefrontal kortekslerini kullanmalari, otistik olmayan-
lardaysa buna gerek duyulmamasi. Giin boyu zihninizin matematik
problemleriyle meggul olmasi gibi bir sey bu! Cok yorucu olmast hig
sagirtici degil. Tiim yiriitiicii islev becerilerinizi sosyal etkilesimleri
diizenlemek i¢in kullandiginizda, prefrontal beyin lobunun planlama
ve organizasyona, gorevlerinizi yapmaniza ve diger yiiriitiicii islev
becerilerine ayiracak ek kaynagi kalmiyor.

Bay ve Bayan Parker Ui¢ cocuklariyla birlikte sik sk kirlarda uzun yurtys-
lere qikiyordu. Gel zaman git zaman Bayan Parker iki kiiglik gocugunun
her seferinde diger ytrtyusculeri selamladigini fark etti. Boyle kus ugmaz
kervan gecmez yerlerde yirlyus yaparken biriyle karsilasuginizda mer-
haba der veya en azindan goz temasi kurup baginizla selam verirsiniz.
Oysa biyuk kizlar Erica kimseye selam vermiyordu. Bunun Gizerine kizina
bir tavsiyede bulunmaya karar verdi: “Etrafta kimse yoksa ve ylr(yUs
yaparken yolda birisiyle karsilagirsan selam vermen gerekir.”

Sekizinci sinifa giden Erica bir giin annesiyle birlikte stipermarkete dogru
yurtyordu. Ayni yasta bir kizlari olan bir aileyle karsilastilar. Oldukga
yakindan tanidiklan bir aileydi aslinda ama neredeyse bir yildir gorus-
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memislerdi. Bayan Parker biraz sohbet etmek i¢in durdu ama Erica
supermarkete dogru ylrimeye devam etti. Annesi arkasindan yetisip
“Abby’ye neden merhaba demedin?” diye sordu. “Abby yakin arkadagim
degil ki,” diye yanitladi Erica. “lyi de mutfaklarini hatrlamiyor musun?
Kopegimizle oynamigti hani. Ayni izci birliginde degil miydiniz zaten
" “Iste tim bunlar onu tanidigini gésteriyor. Kural olarak
eger tanidigin biriyle karsilagirsan, uzun suredir gértigmemis olsaniz bile
durup merhaba dersin. Aslinda 6zellikle de uzun stredir gériismediyse

siz?” “Evert.

selamlagip sohbet eder insan.”

Bu sirada anne kiz stipermarkete girmislerdi. Erica annesinin sdyledik-
leri izerinde diiguniip, “O zaman supermarkette karsilagtgim herkese
merhaba demeli miyim? Kirda yriiyis kurallan burada da gegerli mi?”
diye sordu. “Hayir, bu ¢ok tuhaf olurdu!” diye yanit verdi annesi. Iste o
zaman tim derslerinde A alan, ¢ok zeki bir 6grenci olan Erica gbzyaslarina
bogularak “Ne kadar ¢ok gizli kural var!” diye bagirdi. “Herkes tim bu
gizli kurallari nasil 6greniyor?”

Otistik olmayan kisilerin sosyal “kurallar’a uymak icin bilingli
bir gaba harcamalarina gerek yokrtur, birine merhaba denip denme-
yecegini zaten sezgisel olarak bilirler. Buna kargilik “kamufle etmeyi
ogrenen otistiklerin her sosyal etkilesimde hatta en basitlerinde bile
ne yapacaklarini diigiinmeleri gerekir”. Bu da tahmin edebileceginizi
gibi ¢ok yorucudur.

Kulturlerarasi Farklar

Iletisim, kargiliklilik, konugurken sirayla s6z alma, araya girme ve
esprilerle ilgili sosyal kurallar kiiltiirden kiiltiire degisir. Mesela
Donna, kinayeli konusmanin ¢ok yaygin oldugu New York ve New
Jersey’de biiyiimiis. Sonra yiiksek lisans i¢in Ohio’ya gittiginde bu-
rada kinayenin giinliik konusmalarda pek kullanilmadigini ¢abucak
ogrenmis. Kiiltiirel farkliliklar sinirsiz gegsitliliktedir ve klinisyenlerin
hepsine hikim olmasi imkansizdir, bu nedenle klinisyenlerin proak-
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tif davranip danisanlarina en bagtan kiiltiirel gegmisleri ve iletisim
normlariyla ilgili sorular sormalarini 6neriyoruz.

Klinisyenler sosyal bilis degerlendirmelerinde genellikle oyunun
niteligini ve ebeveyn-gocuk etkilesimlerini inceler. ABD’de “kabul
edilebilir” veya “istenen” oyun becerilerine (ve dolayisiyla bunla-
ra yonelik miidahalelere) iligkin olgiitler Avrupa ve Amerika’daki
davranig normlarini temel alir. Yetigkinler ¢ocuklarina genellikle
kesif oyunlari, fiziksel oyunlar, sembolik oyunlar, hedefe yonelik
oyunlar veya yapi-insa oyunlari (yap: bloklari, yapboz, resim ¢izme
gibi) tarzinda oyunlar 6gretir ve bunlarla oynamaya yénlendirir.
Klinisyenler, “uygun” sosyal davraniglara model olusturmalari igin
ebeveynleri ¢ocuklariyla oyun oynamaya tegvik eder. Bu beceriler
gelisimsel agidan yararli olsa da daniganin kisisel, ailevi ve kiiltiirel
altyapisi agisindan 6nem tagtyan normlari ve uygulamalari mutlaka
sormak gerekir. Her kiiltiir bu kavramlari ayni gekilde tanimlamaz
ve degerlendirmez. Kargiliklilikta kiiltiirleraras: farklarin 6zellikle
onem tagsidig1 bilesenlerden bazilar1 sohbet konulari, konusurken
strayla s6z alma ve araya girmeyle ilgili kurallar, mizahin kullanimi
ve oyun arkadagidir (yetiskinler veya akranlarla oynama; tanidig:
veya tanimadi; kisilerle oynama gibi).

Ayni irktan insan gruplan iginde bile (Beyaz, Siyah, Asyali,
Ortadogulu, Latin vb.) sosyal normlar ve deneyimler agisindan
degiskenlik gosteren kiiltiirel alt gruplar vardir. Ornegin kisa siire
once Hidden Brain podcastlerinden birinde Hollandali psikolog Batja
Mesquita’y1 dinledik. Bir Amerikali ile evli olan Dr. Mesquita, kendi
tilkesinde bir yakininiz sizin igin bir sey yapuginda (mesela giizel
bir yemek pisirdiginde) bu nazik davranigin, iliskinin yakinlhiginin
bir gostergesi oldugunu ve tesekkiir etmenin kabalik sayilacagini
anlatti. Oysa ABD’de, bu tiir nazik bir davranigta bulunan kisi size
ok yakin olsa da olmasa da tegekkiir ezmemek kabaliktir. Daha genis
kiileiir gruplarinda bile bu tiir kiiltiirel farkliliklarin sayisiz gesidi
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vardir. Bir kisinin kigisel ve kiiltiirel (ve tabii ait oldugu alt kiiltiirle
ilgili) deneyimlerini anlayabilmenin tek yolu kendisine sormakur.

Irk, cinsiyet ve etnik/toplumsal/kiiltiirel beklentiler maskeleme
davranigiyla ig ice ge¢mistir. Insanlar ¢ok farkli durumlarda kamufle
etme davranigina bagvurur ve bunu yalnizca otistik o6zelliklerini
gizlemek i¢in yapmazlar. Bunun bir 6rnegi “kod degistirme” dav-
raniginda, yani ses tonunun ve islubun hitap edilen grubunkiyle
ortiigecek, o gruba uyum saglayacak sekilde degistirilmesinde go-
rillebilir. Siyahlarin kiiltiiriinde kod degistirme “Beyaz gibi konug-
makla” esdegerdir. Birgok kisi, bu gerekli ve gogunlukla akici kod
degistirme yetenegini yasamin erken donemlerinde 6grenir. Ancak
Siyah bir otistik i¢in kod degistirmek oldukg¢a karmagik olabilir: (1)
[¢inde bulundugu ortamin/hitap ettigi kitlenin, kod degistirmesi
gerektigini “anlayacak” kadar “farkinda” olmasi; (2) Davraniglarini/
dilini/Gislubunu belirli bir kisi veya grupla en uygun sekilde sosyal
etkilesim kurmasini saglayacak kadar “hizli” ve “tekrar tekrar degis-
tirmesi” lazimdir. Bu yiizden belirli kiiltiirlerden gelen otistiklerin
bazi durumlarda “duble kamuflaj” yapmalar: gerekebilir.

Duygusal ilgisini gosterme ve flort etme girisimleri Beyaz ol-
mayan otistikler igin 6zellikle risklidir. Ornegin, Beyaz olmayan
otistik erkeklerin hoglandiklari kisiyle romantik iligki kurma ¢abalari

“israrli takip/taciz” olarak algilanma riski tagir.

Beyaz olmayan otistik bir erkegin asik kisilere 6zgii sakarlik,
el ayak dolagmas: ve sosyal isaretleri (6zellikle de kargi tarafin ilgi
diizeyini) yanlis yorumlamasi, Beyaz otistik bir erkekte oldugundan
daha agresif ve trkiitiicii olarak algilanabilmektedir. Dahasi, 4sik
olan ve dsik olunan kisilerin farkli kiiltiirlerden gelmesi durumunda,
pesinden kogsma davraniginin daha da tehditkir olarak yorumlana-
bildigini gosteren galigmalar vardr.

Ote yandan, kandirilma/magdur edilme riski tiim otistik kadin-

larda zaten yiiksektir ama bazi azinlik gruplarinda bu risk daha da
yiiksek olabilir. Ornegin, Siyah gen¢ kizlar Amerikan kiiltiiriinde
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tarih boyunca agir1 cinsellegtirilmistir (Shirley Anne Tate’in, Rebecca
Epstein ve meslektaglarinin ¢aligmalarina bakiniz). Ayni yastaki
Beyaz geng kizlara kiyasla daha erken yasta cinsel olgunluga eristikleri
ve rastgele cinsel iligkilere daha agik olduklari diisiintilmiis, hep bu
gozle bakilmiglardir. Bu da onlari, belki de yalnizca cinsel partnerle-
rinin niyetini yanlig anladiklari ve hassas (veya tehlikeli) durumlar
nasil yoneteceklerini bilmedikleri i¢in bu duruma diigtiikleri halde,
rastgele cinsel iligkiye maruz kalma veya bununla su¢lanma riskiyle
kars1 kargiya birakabilir.

Sik¢a Sorulan Sorular

Alisgilmadik bir davranigla baglatilan sosyal etkilesimler bu ka-
tegoride mi yoksa bagka bir kategoride mi degerlendirilmelidir?
Bu, bir davranigin farkli 6lgiitlere uyabilecegine mitkemmel bir
ornek. Ornegin bir gocuk merhaba demek igin insanlar1 yaliyorsa,
klinisyen yalama davraniginin selamlama amacini mi1 tagidigin
(eger Oyleyse bu kategoride degerlendirilir) yoksa 6ncelikle tat
almak/kegfetmek/anlamak i¢in mi yapildigini (bu durumda
duyusal kategoride degerlendirilir) belirlemelidir.

Havadan sudan konugmaktan ben de hoglanmiyorum. Bu otistik
oldugumu gosterir mi? Hayir. Havadan sudan konugmaktan
hoslanmayan pek ¢ok kisi var, fakat bu en basit konugmanin bile
inanilmaz bir ¢aba gerektirip insani yordugu durumdan farklidur.
Ote yandan, sosyal iliskiler acisindan ¢ok becerikli olmasalar da
otistik olmayan pek ¢ok insan da vardir.
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UCUNCU BOLUM
Sozsiiz lletisim

Bunu yapmam bekleniyor biliyorum ama gozler beni huzursuz ediyor.
—Max R.

Insanlar “Sozsiz lletisimde Zorluk Yasamak” Dendiginde
Genellikle Ne Anliyor?

Birgok insan, hatta birgok klinisyen, otistiklerin g6z temast kurmadi-
gina inanir. Oysa gergek biraz daha farkli. Bazi otistik bireyler sosyal
etkilesimleri yonlendirmede g6z temasini gergekten de kullanmaz,
fakat bazilar1 —bu onlara rahatsiz edici, dikkat dagitici ve/veya zor
geldigi halde— gz temasini oldukga iyi kullanir. Ote yandan, aga-
gi1da agiklayacagimiz gibi goz temasi sozsiiz iletisimin yalnizca ¢ok
kiigiik bir pargasidir.

Sozstiz lletisim Aslinda Ne Gerektirir ve Otistik Bir Kiside
Nasil Gorinebilir?

[nsanlari daha iyi anlamak, diger insanlarin ifadelerini yorumla-
mak ve karsimizdaki kisiye iletmek istedigimiz mesaji netlestirip
giigclendirmek i¢in iletisimin s6zel olmayan yonlerinden yararlaniriz.

Ancak sozsiiz iletisimin ayrinularina girmeden once, “iki yonla
empati sorunu’nu ele almamiz gerekiyor. Bu ifade otistik bir arag-
tirmact ve konugmaci olan Dr. Damian Milton tarafindan ortaya
auld. Pek ¢ok kisi gibi Dr. Milton da otistikleri ve otistik olmayan-
lar1 aslinda diinyaya farkli gozlerle bakan ve tepki veren, tamamen
farkl kiiltiirlerden gelmis iki insan grubu olarak gérmenin isleri
kolaylastirabilecegini diisiiniiyor. “Basitge ifade edersek, iki yonlii
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empati sorunu hipotezi, diinyayi ¢ok farkl gekillerde deneyimleyen
insanlarin birbirleriyle iletisim kurduklarinda birbirlerine empati
gostermekte zorlanacaklarini 6ne siirer,” diyor Dr. Milton.

Tamamen farkl kiiltiirlerden gelen insanlar arasinda iletigimde
ve birbirini anlamada aksakliklar oldugunda, bu genellikle “grup-
lardan birindeki insanlarda dogugstan gelen bir sorun olmasindan
degil”, her iki grubun diinyay: deneyimleme, anlama ve tepki verme
sekillerinin birbirinden ayr1 olmasindan kaynaklanir.

Dr. Miltonin hipotezi dogruysa, (a) Otistik kisilerin birbirleriyle
daha kolay iletisim kurmalarini ve birbirlerini daha iyi anlamala-
ring; (b) Otistik olmayan kisilerin birbirleriyle daha kolay iletigim
kurmalarini ve birbirlerini daha iyi anlamalariny; (c) Bu iki gruptan
birinde yer alan kisilerin diger gruptaki kisilerle iletisim kurma, onlar
anlama ve onlara empati gostermede zorluk ¢ekmelerini bekleriz.
Arastirmalar da bunu gostermektedir.

Bununla ilgili en giizel 6rneklerimizden biri, Catherine Crompton
ve meslektaglarinin ¢aligmasinda tanimlanmigtir. Caligmada yer alan
ti¢ gruptan ilki yalnizca otistik kisilerden, ikincisi yalnizca “otistik
olmayan” kisilerden, tigiinciisii ise karigik olarak her iki norotipten
bireylerden olusuyordu. Her grupta bir kisiden bir hikayeyi kendi
grubundan bir bagka kisiye anlatmas: istendi; o kisi ayn1 hikayeyi bir
sonraki kisiye aktardi ve bu sekilde devam etti. Yazarlar daha sonra
her grupta en son anlatilan hikayenin dogrulugunu puanladilar. Her
iki norotipten bireyin karisik olarak bulundugu grupta hikayenin
dogruluk diizeyi, ayn: norotipten (otistik veyz otistik olmayan) ki-
silerden olusan gruplara kiyasla daha dasiktii.

Dolayisiyla sorun, otistik kisilerde dogugtan “hatali” bir seylerin
olmas: degildir. Asil sorun, toplumda ¢ogunlugu olusturan (yani
otistik olmayan) kisilerle iletisimlerinde bir kopukluk oldugunda,
azinlikta olduklari igin otistiklerin hatali, engelli veya empatiden
yoksun olarak goériilebilmesidir. Otistik olmayan kisilerin genel
algisi kendi iletigim kurma bigimlerinin “dogru” oldugu y6niindedir
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ve otistik bireyler otistik olmayanlarin normlarina uymadiklarinda
suglanabilmekte, ayiplanabilmekte ve/veya “engelli” olarak damga-
lanabilmektedir.

“Aslinda birgok otistik bireyin [otistik olmayanlardan olugan]
toplum ve 4detleri hakkinda —aksine kiyasla— ¢ok daha fazla fikir
sahibi oldugu séylenebilir. Bu, otistiklerin [otistik olmayanlardan
olusan] bir kiiltiirde hayatta kalmaya ve basarili olmaya gayret etmek
zorunda olmalarindan kaynaklaniyor olabilir belki de. Oysa [otistik
olmayan] Kkisilerin —su veya bu sekilde sosyal agidan yakin iligki
icinde olmadiklari takdirde- ‘otistik kisilerin’ zihnini anlamaya hig

ihtiyaci yoktur,” diye acikliyor Milton.

Sozsiiz iletigimi ele alirken iki y6nlii empati sorununu akilda
tutmak ozellikle 6nemlidir. Eksiklikler veya bozukluklar oldugunu
anigtiran (6rnegin, “goz temasi: bozuk”, “uygunsuz yiiz ifadeleri gos-
terdi”, “diger insanlarin mimiklerini okuma yetenegi yetersiz” gibi)
bir dil kullanmak yanligtir. Bunun yerine, bu davranis ve becerilerin
otistik ve otistik olmayan kisilerde farkli oldugunu ve “zorluklarin
dogustan gelen bir ‘bozukluktan’ degil de bu farkliliktan kaynaklan-
digin1” yansitan, 6rnegin, “Amy uygun sekilde goz temas: kuramuyor,”
yerine, “G6z temasi kurmak Amy’de rahatsizlik yarauyor,” seklinde
bir ifade kullanmak daha yerinde olacakur.

Bu konuya agiklik getirdigimize gore, sayisiz davraniga ayni anda
dikkat etmeyi ve bunlar birlestirmeyi gerektiren sozsiiz iletisimin
farkli bilesenlerini ele alabiliriz.

Bedenin konumlanigi: Cogu insan bedenlerinin uzay ve zaman
icindeki konumu ve beden hareketleri ile ilgili sezgisel bir algiya
sahiptir. Buna 6zduyum (propriyosepsiyon) adi verilir ve kisinin
bedenini, iginde bulunulan sartlara uygun olarak diger insanlarin be-
denlerine gore nasil konumlandiracagini sezgisel olarak algilamasini
icerir. Ornegin, sinirli veya sikintili oldugumuz durumlar haricinde
sosyal etkilesimler sirasinda bagimizi ve bedenimizi karsimizdaki
kisiye doniik tutariz. Ayni gekilde, konustugumuz kisinin soyledikleri
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ilgimizi ¢ekiyorsa ona dogru egilebiliriz. Bunlar yalnizca iki basit
ornek; cevremizdekilerle etkin bir gekilde iletisim kurmak icin be-
denimizi bilincimiz diginda, iggiidiisel olarak konumlandirmamiza
say1s1z ornek verilebilir. Insanlar iletisimleri sirasinda birlikte hareket
ettiklerinde bedenin konumlandirilmasi daha da karmagik hale gelir.
Ornegin bir arkadagimizin yaninda yiiriiyerek konusuyorsak onun
yurilylis hizina uymamiz, dinledigimizi belli etmek igin hafifge
ona dogru dénmemiz ama yine de nereye dogru yiiriidigiimizii
gorebilmek icin yiiziimiizii one dogru ¢evirmemiz gerekir.

Oristik kisilerde beden konumlandirmasinda ve hareketlerde be-
lirgin veya belli belirsiz bir uygunsuzluk gozlenebilir. Kisi olgunlagip
kiiltiirel normlari 6grendikge bu uygunsuzluk daha az fark edilir
hale gelir. Daha kiigiik yaglardaysa bu konuda bir farklilik olduguna
dair saptamalara —6rnegin anaokulu gozlem karnelerinde— siklikla
rastlanir. Karnelere su tarz notlar diigiilmiis olabilir: “Manny’nin
tim viicutla dinleme tizerinde ¢alismasi gerekiyor” veya “Johnny’nin
cember etkinliklerinde dogru yone bakma tizerinde galigmasi gere-
kiyor” Bu notlar, ¢ocuklarin bedenlerini akranlariyla ayni gekilde
konumlandiramadiklarini gésteren ipuglaridir. Bu farkliliklarin
duyusal/propriyoseptif zorluklar, dikkat eksikligi, hiperaktivite ve
zayif kas tonusu gibi birgok olasi nedeni vardir. Bu nedenle sozsiiz
iletisim farkliliklari arasinda beden konumlanisi ve hareket deger-
lendirilirken bu faktérlerin de dikkate alinmasi 6nem tagir.

Uzmanlar Ne Diyor: Beden Konumlanisi Hakkinda
Yorumlar

Nasil duracagim konusunda zihnimden yiizlerce konusma geciyor: Bu

durus sekli dogru mu? Bagka tiirlii durmay: mi denemeliyim?
—Elle ].

Her giin hissettigim rahatsizligm biiyiik bir kism: bedenimin agir: dii-
zeyde farkinda olmamdan kaynaklaniyor. Sanki manuel olarak “her
seyi dogru yere koymam” gerekiyormus gibi hissediyorum. Gozlerin
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odaklanmas: lazim, eller sabit durmals, beden rahatmsys gibi goriin-
meli; bunlarin hicbiri otomatik olarak gerceklesmiyor ve her zaman

dikkatimi dagitacak diizeyde rahatsizlik yaratiyor.
—Fabian B.

Kisisel alan (proksemi): Otistik olmayan kisiler genellikle bedenle-
rinin nerede bittigi, yanindaki kisinin bedeninin nerede basladig: ve
sosyal etkilesimlerde bu boglugun nasil yonetilmesi gerektigi konu-
sunda temel bir farkindalik gelistirir. Ornegin, flort etmek istedigimiz
kisiye daha yakin dururuz ama saygimizi veya hoglanmadigimizi gos-
termek icin kargimizdaki kisiyle aramiza daha fazla mesafe koyariz.
(Ayni beden konumlandirmasinin farkli nedenlerle kullanilmasi, bu
“kurallar”in aslinda ne kadar keyfi ve kafa karigtirict olabilecegine
iyi bir 6rnektir!) Farkli iligki tiirlerinde arada birakilacak mesafeyle
ilgili Gistii kapali sayisiz kural vardir; esimize veya gocuklarimiza
cok yakin durabiliriz ama is arkadagimiza bu kadar yaklagmayiz.
Bu ortiitk kurallarin baglama gore degisebilmesi isleri daha da kafa
kanstirici hale getirir. Ornegin, birlikte asansore bindigimizde ve-
ya kalabalik bir lokantada masa bekliyorsak is arkadagimizin ¢ok
yakininda durabiliriz. Bunun yani sira bir de kiiltiirel etkenler sz
konusudur; baz1 kiiltiirlerde insanlar birbirine pek dokunmazken
bazi kiiltiirlerde fiziksel temas (6rnegin bir arkadag: iki yanagindan
operek selamlamak) kabul goriir. O kiiltiire ait beklentilere uygun
davranmamak olumsuz sonuglara yol acabilir.

Biriyle yiiriirken oldugu gibi, bedenin konumlanigini ve kisisel
alani ayni anda yonetmek daha da karmagikur. Birisiyle birlikte
yiriirken, sohbetin yani sira bir de bunlarin her ikisine birden dikkat
etmek gerekir. Anne babalara en stk sordugumuz sorulardan biri
sudur: “Cocugunuz sizinle birlikte yiiriirken ne yapiyor?” Bu eger
zorluk yaganan bir konuysa, anne baba genellikle, “Bunu sormaniz
ok ilging, sizsormasaniz séylemek aklimiza gelmezdi. Kizimiz ya tig
metre oniimiizden ya li¢ metre arkamizdan ytiriir ya da bize ¢arpip

durur!” gibi bir yanit verecektir. Bu yanit o kadar sik duyduk ki...
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Kisisel alan kavramini anlama veya yonetmede zorluk yasandigina
isaret eden bir diger ipucu da anaokulu gozlem karnesine, “Marianin
diger ¢ocuklarin kisisel alanina saygi duymayi 6grenmesi gerekiyor,”
gibi bir yorum yazilmasiyla kendini gosterebilir.

Goz temasi1 ve bakislar: Bu konu goz temasi kurmayi, goz tema-
sint kullanmay: ve g6z temasina verilen duygusal tepkileri kapsar.
Otistiklerin gogu, kargisindaki kisinin goziine dogrudan bakmayi ya
da en azindan otistik olmayanlarin sosyal gereksinimlerine kargilik
verecek derecede goz temasi kurmay1 6grenebilir. Birgok otistik,
kargisindakinin dogrudan gozlerine olmasa da gozlerinin yakinina,
mesela burnuna, alnina veya arkadaki bir noktaya bakarak bunu
telafi eder. Cok yakin durarak konusuldugunda bu durum fark

edilebilir ama mesafe daha uzaksa dikkati ¢ekmez.

Kisinin insanlarla etkilesimi yonetmede bakislardan yararlan-
ma diizeyini de dikkate almak gerekir. Bu, gok daha karmagik bir
beceridir. Ornegin sizinle konusurken birkag kez hizlica saatime
goz attiysam, bir an 6nce konuyu toparlayip konusmayi bitirmeniz
gerektigini igglidiisel olarak anlarsiniz. Benzer sekilde, birden ba-
sim1 ¢evirip pencereden bir seye bakarsam, dikkatimi ¢eken seyin
ne oldugunu gérmek igin siz de pencereden bakarsiniz. Yahut da
bir konuda siipheye kapildiginizda giivendiginiz biriyle goz temas:
kurup onay ararsimiz. Bunun gibi daha pek ¢ok 6rnek verilebilir.

Ote yandan birgok otistik birey g6z temasina otistik olmayanlardan
farkl: bir “duygusal tepki” verir. Otistik olmayan kisilerin goz temasina
tepkilerinin genellikle n6tr veya olumlu oldugunu séyleyebiliriz. Cogu
zaman bunun farkina bile varmazlar; utandiklari veya mahcup olduk-
lar1zamanlar gibi 6zel durumlarda kendilerini rahatsiz hissedebilseler
de goz temasi dogal, kendiliginden olan bir seydir. Oysa otistik kisiler
goz temasini gereksiz veya anlamsiz, hatta dikkat dagiuci, rahatsiz
edici, kayg tetikleyici veya tiimiiyle huzur bozucu bulabilir.

Go6z temasi bazi durumlarda daha kolaydir. Giiven duyulan
veya yakin hissedilen biriyle sohbet ederken, ilgi alanina giren ko-
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nularda konusuldugunda veiki kisinin kargilikl1 oturup konustugu

durumlarda daha kolay g6z temasi kurulabilir. Yabancilarla, tercih

edilmeyen veya kaygi yaratan konularda ve/veya bir grup iginde

konugsuldugundaysa daha zorlayici olabilir.

Uzmanlar Ne Diyor: G6z Temasi Hakkinda Yorumlar

Goz temas: konusunda higbir sezgiye sahip degilim. Bu yiizden de ne
zaman goz temas: kurmam, ne zaman kurmamam gerektigini hig
bilemiyorum.

—Rob L.

Goz temast kurma konusunda fena sayilmam ama dikkat etmedigimde
kontrolii kaybediyorum ve kendimi bilingli olarak goz temas: kurmaya

tesvik etmem gerekiyor.
—Katie Anne

Sanirim insanlarin yiiziine pek fazla bakmiyorum, zaten orada pek
bir sey goremedigim icin zaman kaybiymug gibi geliyor bana.
—Miko

Bazen goz temasinin yarattigr gerginlik zihnimi o kadar fazla mesgul

ediyor ki sohbeti takip edemez hale geliyorum.
—Leen V.

Kriz durumlarinda yoneticilerin beden diline cok dikkat eden bir ileti-
sim ve halkla iliskiler yoneticisiyim. Yaygin kantya gore, birisi gozlerini
kagiriyor veya goz temas: kurmuyorsa yalan soyledigi diisiiniiltir. Bana
tan: konup da otizmin ozellikleri ve belirtileri ile ilgili literatiirii oku-
maya basladigimda, goz temasindan gergekten ok rabatsiz oldugum
donemlerde ailemin veya dgretmenlerimin beni yalan soylemekle su¢la-
diklarin: her hatirladigimda duygusal gelgitler yasadim. Zamanla goz
temast kurabilmek icin maskeleme yapmay: ogrendim —bu da iskence
gibiydi! Uzun siire yiiz yiize bakmak ve goz temast kurmak zorunda
kalmak bende kapali cokiisii tetikleyen bir etken; bu durumun ¢ok
uzun siirmesi halinde kendimi toparlayabilmek igcin 18 saate kadar
uyumam gerekebiliyor.
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—Carol B.

Goz temas: kurmadigim bana pek ok kez soylendi, oysa ben kurdu-
gumu sansyordum. O yiizden artik neyin normal oldugu, hatta neyin
kendimi daha rahat hissetmemi sagladigs konusunda hicbir fikrim
yok. Gerektigi kadar goz temast kurmaya ¢alisryorum ve bunu gerek-
tigi sekilde yapmadigim: hissettigimde goz temas: diizeyini azaltip
artirarak ayarlamaya gayret ediyorum.

—Drew R.

Ses yiiksekligi: Cogumuz iliskinin niteligine ve baglama gore her
zaman iggiidiisel olarak sesimizin yiiksekligini ayarlariz. Ornegin
¢ocuklarimizla konusurken dikkatlerini ¢gekmek icin sesimizi yiik-
seltiriz ama ydneticimize yapmayiz bunu. Onemli bir noktay vurgu-
lamak veya giiglii bir duyguyu kargimizdaki kisiye aktarabilmek igin
genellikle daha yiiksek sesle konustugumuz halde, farkli bir mesaj
vermek igin, drnegin bir sirr1 paylagirken veya mahcup oldugumuzda
sesimizi al¢altiriz. Cogumuz sesimizin yiiksekligini ortamdaki gii-
riiltii diizeyine gore ayarlariz. Ornegin kalabalik bir lokantada daha
yiiksek sesle, sessiz bir odada daha algak sesle konusuruz. Otistik
olmayan kisiler bunlarin hepsini pek az farkindalik ve gabayla,

i¢gtidiisel olarak yapar.

Buna karsilik pek ¢ok otistik birey sesinin yiiksekligini “i¢giidiisel
olarak” ayarlamakta zorluk ¢eker. Bazilari siirekli olarak ¢ok yiiksek,
bazilari siirekli olarak ¢ok al¢cak, bazilariysa kimi zaman ¢ok yiiksek
kimi zaman ¢ok al¢ak sesle konusabilir. Ses yiiksekligini ayarlamada
zorluk gekmenin bagka nedenleri de bulunabilir kuskusuz; 6rnegin
bir kizin alcak sesle konusmasi hassas veya gekingen olusuna bagh
olabilir. Ancak kiz, ailesinin duyamayacag kadar algak sesle konusu-
yorsa ve aile kizlarindan siirekli olarak daha yiiksek sesle konugmasini
istemek zorunda kaliyorsa, bu biiyiik olasilikla ¢ekingenlikle iligkili
degildir. Ses yiiksekligini ayarlamada zorluk ¢ekilmesineneden olan
fizyolojik nedenler de gézardi edilmemelidir. Ornegin, dispraksi gibi
motor sorunlar kisinin konugurken ses yiiksekligini kontrol etmede



SOZSUZ ILETISIM | 73

zorluk ¢ekmesine neden olurken, isitme sorunu bulunan kisiler uygun
ses yiiksekligini belirlemede zorlanabilirler. Bu gibi durumlarda, ki-
sinin bu kategorideki olgtitleri kargilayip karsilamadigini belirlemek
igin sozstiz islemenin diger yonlerine bakmak daha da 6nemelidir.

Uzmanlar Ne Diyor: Ses Yiiksekligi Hakkinda Yorumlar

Ne kadar yiksek sesle konustugum hakkinda gercekten higbir fikrim
yok. Universitede okurken her konusmaya bagladigimda elleriyle
kulaklarin: kapayan bir arkadasim vard: ve ben gsaka yaptigin:
zannediyordum. Ama megerse ben gercekten de agir yiiksek sesle ko-
nusuyormugsum! Agzimdan cikan sozciikleri duydugumda bazen zar
zor duyulabiliyorlarmas gibi geliyor ama aslinda cevremdeki herkesten
ok daha yitksek sesle konusuyor oluyorum. Gergekten de saka gibi
bir sey ama artik acayip yiiksek sesle konustugumu anladim. Fakat
bundan ¢ok utantyorum, izellikle de konugtugum sirada bunu hi¢ fark
edemedigim igin.

—Lauren O.

Kocam sik stk “my my konustugumu” séyler, bazen de aksine bagr-

mama gerek olmadigin:.
—Leen V.

Prozodi: Prozodi “konusmanin melodisi ve ritmi” demektir. Konugan
kisinin o andaki duygusal durumu (bir kisinin cogkuluyken veya
tizgiinken ses tonunun ne kadar degistigini diigiiniin), soylenen
sozciiklerin ardindaki anlam (6rnegin kinayeli konugma genellikle
farkl: tonlamalarla kendini belli eder) ve ciimlenin gramatik yapisiyla
ilgili 5nemli ipuglari verir. Ornegin “Onun BUNU sbyledigini san-
miyorum’ ile “ONUN bunu soyledigini sanmiyorum” ifadeleri ayni
anlami tagimaz. 1960’larda ¢ekilmis kot bilim kurgu filmlerindeki
robotlarin monoton konusmalarini haurlamak, prozodiden yoksun
konusmanin nasil duyuldugunu anlaminiza yardimci olabilir.

Ouistik kisilerde prozodiyle birlikte asagidaki atipik konugma

sekillerinden biri veya birka¢i bulunabilir. Ses tonunu daha az veya
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daha fazla algalup yiikseltebilir, hi¢ degistirmeyebilir, aligitlmadik
tonlamalar yapabilir, konusurken aligilmadik sekilde duraklayabilir
ve/veya soylenenleri daha iyi anlayabilmek icin “diger insanlar’in
tonlamalarindaki farkliliklar: degerlendirmede zorluk gekebilirler.

Uzmanlar Ne Diyor: Ses Tonu Hakkinda Yorumlar

Annem sik stk sesimin monoton oldugunu soyliiyor ama ben bunu fark
edemedigim gibi tonlamam: nasil diizeltebilecegimi de bilemiyorum.
Bu yiizden klinikte ¢alisabilecek bir uzman olmama ragmen izel
muayenehanede ¢alismam ve danisanlarima norofarkliligima bagl
ozelliklerimden agikca bahsetmem gerekiyor. “Uygunsuz” bir [yiiz]
ifadesi takinirsam yanlis anlasilmasinin oniine ancak bu sekilde
gegebiliyorum.

—Elinor R.

Belirli bir duyguyu aktarmak istedigimde, dogru duygu diizeyini
yansitabilmek icin sesime gercekte hissettigimden ii¢ kat fazla duygu
katmam gerekiyor gibi geliyor. Aksi takdirde sesim donuk, ifadesiz

gtk yor.
—Drew R.

Bir magazada ¢alisiyorum. Basit selamlasmalarda dogru yiiz ifadeleri-
ni kullanmay: ve ses tonumu ayarlamay: 6grendim ama saka yapmaya
veya ciddi gorinmeye ¢aligtigimda zorlanryorum. Genellikle saka
yapmak istedigimde ¢ok ciddi, ciddi olmaya ¢alistigimda igneleyici bir
tonda ¢ikiyor sesim. Miisterilerin beni yanlys anlayip sinirlenmemesi

icin ¢ogu kez ifadelerimi sozel aciklamalarla desteklemem gerekiyor.
—Allie S.

Konugma hiz:: Biriyle konusurken amacimiz onun bizi anlamasini
saglamakur. Bazi kisiler sozli dili ¢ok hizl isler, bazilari igin ko-
nugmanin daha yavas olmasi gerekir. Ancak konusmanin gok yavag
olmasi dinleyenin dikkatini dagitabilir ve verilen mesajin islenmesini
zorlagurabilir. Eger konugtugunuz kisinin ne dediginizi anlamasim
istiyorsaniz, konugma hizinizi iggiidiisel olarak onun sizi anlayacag:
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sekilde ayarlarsiniz. Rahatga anlagilan konugma hizi konusunda
kiiltiirel farkhiliklar da vardir. Ornegin New Mexico’da biiyiiyen
Sarah yiiksek lisans yapmak icin Boston’a tagindig: ilk donemde,
¢ok hizli konusan bazi meslektaglarinin ne dedigini anlamakta
giiclitk ¢cekmigti. Bazi otistik kisiler dinleyenin rahat¢a anlayacag:
hizda konusurken, bazilari agir hizli veya oldukga yavas konusabilir.
Otistikler konugma hizlarinin (ister ¢cok hizli isterse ¢ok yavas olsun)
dinleyen kisileri nasil etkiledigini her zaman fark edemeyebilirler.

Uzmanlar Ne Diyor: Konugsma Hizi Hakkinda Yorumlar

Cok hizls konustugum icin manik oldugumu soylemigti birisi.
—Katie A.

Insanlar siirekli séziimii kesiyor veya ciimlelerimi kendileri tamam-
liyor. Karsimdaki kisinin soylemek istediklerimi dinlemeye zaman
ayirmamast kendimi ifade etmemi ok zorlagtiriyor gercekten de.

—Namik T.

Yiiz ifadeleri: Yiiz, insanin ne hissettigi ve ne diisiindiigii konusunda
cok sey anlatir. Kirigmis bir alin, kalkmig kaglar, kocaman agilmig
gozler, kenarlar1 agagiya dogru kivrilmig dudaklar, bir yana egilmis
bas, gozlerin sag tist tarafa dogru bakmasi... bunlarin tiimii —ve sa-
yisiz bagka ayrinti— bir kisinin ne diisiindiigiine dair 6nemli ipuglar
verir. Yiiz ifadelerinin siirekli degiserek karmagik ve degisken bilgiler
aktarmas, isi daha da getrefil hale getirir. Bu bilgi, iletisimin ¢ok
onemli bir pargasidir.

Sozsiiz iletisimin diger boyutlarinda oldugu gibi, yiiz ifadeleriyle
ilgili farkliliklar da iki yonli, yani ifadenin anlagilmasi ve/veya
disavurumuyla ilgili olabilir. Otistik kisiler diger insanlarin yiiz
ifadelerini fark etmekte ve/veya yorumlamakta zorluk yasayabilir.
Ayrica otistik kisiler duygularini yiiz ifadeleriyle gosteremeyebilirler
de. Yiiz ifadelerinin gesitliligi sinirhi olabilecegi gibi, konugmanin
icerigine veya baglama uymayan yiiz ifadeleri takinabilir ya da ara-



76 | BUOTIZMMI?

da aligitlmadik yiiz ifadeleri sergileyebilirler. Bunlarin hepsi iletisim
bozukluguna, her iki tarafin da ters giden seyin ne oldugunu anla-
maksizin kirilmasina veya sinirlenmesine neden olabilir.

Uzmanlar Ne Diyor: Kendi Yiiz ifadeleri Hakkinda
Yorumlar

Norotipiklerin beni “okuyabilmesi” icin yiiziimii —bana rahatsizlik
verdigi halde— bilingli olarak harekete gecirmem gerektigini hissedi-
yorum.

—Angela P.

Hep yiiziimden dert yanan bir is arkadasim vards. Yiiziimle ne sorunu
oldugunu hi¢ anlayamadim ama yiiziim onu ok sinirlendiriyordu.
—Elinor R.

Hemgirelerin oliim kalim meselesi olan durumlarda bile ac: gekiyor-
mug gibi ‘goriinmedigimi” soylemelerinden mustaribim. Bu yiizden
aslinda hasta degilmisim gibi muamele gordiigiim, durumlarin: abar-
up biiyiterek anlatanlara oncelik verilip arka plana atildigim oldu.

—Jessica P.

Hediyeleri onu armagan eden kisinin oniinde agmak zorunda kal-
maktan gercekten nefret ediyorum. Hatta genellikle hediyeyi daha
sonra kendi kendime, keyfini ¢ikarabilecek zamanim oldugunda agip
agamayacagimi soruyorum. Beni asil rahatsiz eden sey, hediyeyi BE-
GENMEZSEM yiiziimii ve genel beden dilimi nasil sekillendirecegimi
bilememek. Begenmis gibi yapma konusunda hig yetenegim olmadigin
diigtiniiyorum ve bunun anlagilmasindan korkuyorum. Hediyeyi veren
kisi hemen o anda hediyeden hoslanmadigim: anlayacak ve kendini
cok kotii hissedecekmis gibi geliyor. Tabii 0 zaman ben de kendimi
gok kotii hissedecegim ve inanilmaz tubaf, rahatsiz edici bir ortam
olusacak...

—Lauren O.

Yiiz ifadem ve ses tonum hep ayn: oldugu icin kocam ne zaman iizgiin,
ne zaman ciddi oldugumu hi¢ anlayamwyordu. Artik ne hissettigimi
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anlayabilmesi igin duygu durumumu 1 ile 10 arasindaki bir olgek
tizerinden puanlayarak soyliiyorum, aksi takdirde ciddi mi tizgiin mii
yoksa yalmzca normal mi oldugumu anlamanin ¢cok zor oldugunu
soylizyor.

—Katie A.

Saygili olmaya ve dikkatli goriinmeye, dinlemeye, karsimdaki kisinin
soztinti kesmemeye, kendine giivenen insan durusunu, bas: yana egme
veya ¢eneyi geriye gekip sasirma, onaylar sekilde bag sallama gibi
hareketleri nasil yerine gore kullanacagim: anlamaya, uygun zaman-
larda goz temas: gibi goriinen bir bakisla bakmaya (aslinda genellikle
karsimdaki kisinin agzina veya sagina bakiyorum) gayret ediyorum
ama o zaman da karsimdakinin soylediklerini anlayamiyorum. Bu
ytizden not aliyorum ve biitiin bunlar olurken kaglarim: ta yukar:
kadar kaldirm:s oldugumu fark ediyorum ve siirekli olarak “kaglarin:
indir” diyorum kendime... sanki kaslarim bir ¢egit silahmug gibi. “Hey,
indir kaslarini!”

—Jesse P.

Jestler: Eller, kollar, omuzlar ve bag ile yapilan bu viicut hareketleri
soylediklerimizi vurgulamak amaciyla kullanilir. Hareketlerin hem
yeri hem de niteligi 6nem tasir. Meng-Chuan Lai ve meslektaglari
bunlari ii¢ gruba ayirir: aligilagelmis jestler (6rnegin veda ederken el
sallamak), tanimlayici jestler (6rnegin bir seyin boyutlarini isaretlerle
belirtmek) ve vurgulayici jestler (6rnegin dinleyiciyi tekrar tekrar
parmakla diirtmek). Jestin niteligi duygularin igerigini yansitr:
Yogun duygular hissediyorsaniz jestleriniz hizli ve vurgulayicy; dal-
gin veya diisiinceliyseniz daha yavas ve daha rahat olacakur. Jestler
aynizamanda konusmayi desteklemek amaciyla da kullanilir; birkag
arastirmada, konusurken jestlerden yararlanan insanlarin ellerini
kullanmalari engellendiginde daha az konugtugu ortaya konmugstur.
Dr. Lai ve meslektaslari, otistiklerin jestleri kullansalar bile bunu
otistik olmayanlardan farkl: gekilde yaptiklarina dikkat ¢ekiyor
(6rnegin viicut hareketleri sdyledikleriyle uyumlu goriinmeyebiliyor).
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Sozsiiz iletisimin her pargas: esneklik ve uyum yetenegi gerektirir:
Yiiz ifadeleri kisiden kigiye farklilik gosterir. Ayrica ayni kiside bile
durumdan duruma degisir. Dolayisiyla da ifadeleri “sagirmis yiz”,
“mutlu yiiz” veya “kiz arkadagimin kizgin yiizii” seklinde 6grenmek
hem ¢ok gaba gerektirecek hem de sadece bazen ise yarayacakuir. Ote
yandan farkli sozsiiz isaretlerin her birini ayr1 ayr degerlendirmeyiz;
kargimizdaki kisinin ne soyledigini anlayabilmek i¢in isitsel ve gor-
sel sozsiiz iletisim ifadelerinin soylenen sozciiklerle ve baglamla da
birlestirilmesi gerekir. Yani ifadeyi bir anda “¢6ziip anlamak” diye

BU OTIZM M2

Uzmanlar Ne Diyor: Jestler Hakkinda Yorumlar

Elimi kolumu nereye koyacagim: bilemiyorum... kollarimin hichir
sey yapmadan oylece durmas: tubaf geliyor. Birisiyle konugsurken en
azindan elimde bir icecek, kalem veya bagska bir sey tutmak istiyorum
cinkii kollarim higbir sey yapmadan dylece durursa kendimi rahatsiz
hissediyorum, aklmm oraya gidiyor, elimi kolumu nereye koysam diye
diisiinmeye baglryorum.

—Cindy B.

Ben de kollar konusunda ayn: geyi hissediyorum! Kollarim: kavustura-
rak durmaktan hoglanyyorum —ama bu, cevremdekilerin mesafeli veya
ilgisiz oldugumu diisiinmelerine neden oluyor— veya ellerimi ceplerime
sokuyorum. Insanlar her zaman nasil éylece elleri serbest sekilde du-

rabiliyorlar ve onlar: nereye koyacaklarin: biliyorlar anlayamsyorum.

—Jessica P.

bir sey olamaz, ¢iinkii an siirekli degismektedir.

Uzmanlar Ne Diyor: Baglam Hakkinda Yorumlar

Insanlarin ne bissetti gini, o siradaki enerjileri ve soyledikleri izerinden
tahmin etmeye ¢alisirim genellikle. Mutlu, tizgiin, kizgin, cok sasirmag
gibi temel yiiz ifadelerini biliyorum ama niianslarin: bilmiyorum.

Duyguyu cogunlukla baglamdan hareketle cikarmaya ¢aliszyorum ve
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dogru tahmin etmis olmay: umuyorum! Cok fazla ¢ikarim yapmak

gerekiyor.
—Miko

Insanlarla konusurken bana alssik oldugumdan farkls bir sekilde bakar
veya davranirlarsa, bunun ayn: duyguyu mu yoksa heniiz bilmedigim
bir seyi mi ifade ettigini cogu zaman anlayamiyorum. Mesela yeni ta-
nigtigim bir insanin beden dili farkliysa, mutlu veya ilgili goriinmenin
belirli bir seklini tanimak icin onceden deneyim edinmis olsam da yeni
kisi bu duygular: biraz farkl: bir sekilde ifade ettiginde aklim karssiyor.

—Miko
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Sozsuz lletisimin Olmadig Bir Diinya Mimkiin mi?

Emoji kullanmadan mesaj yazmak, sadece sozlii iletisimin oldugu ama
iletisime yardimci olacak goéz temasi, beden dili, y(iz ifadeleri veya ses
tonu gibi destekleyicilerin bulunmadig) bir diinyanin nasil olacagini hayal
etmemizi saglayabilir. Bir yoruma ne anlam vereceginizi bilemediginiz
veya kendi yorumlarinizin yanhs anlasildigi zamanlar digtntn. Espriler
gozden kagabilir, sikinti kizginlikmis gibi algilanabilir ve boyle baska birgok
yanls anlasiima ortaya ¢ikabilir.

Simdi gercek diinyanin da tpki bu mesajlagsmaya benzedigini hayal
edin. Yillar sonra ilk kez bir arkadasinizi gériyorsunuz ve karsinizda hig
kipirdamadan durup monoton bir sesle “Gorlsttiglimuze sevindim,” diyor.
Yahut esinize glizel bir hediye veriyorsunuz, o ise karsiiginda guliimse-
meden veya gdz temasi kurmadan “Tesekkdirler,” diyor. Veya doktorunuz
oncesinde hi¢ alistirmadan veya size yanit verecek zaman birakmadan,
odanin karsi kdsesinde durup yiiksek sesle saghginizla ilgili kot bir haber
veriyor. Ve kinayeli konusma igin gereken ses tonlamalarinin olmadig; bir
dlinya... ne Sarah ne de Donna hayal edebilir bunu! S6zsiz iletisim insanlarla
etkilesimlerimize renk, baglam ve anlam katar. iletisimdeki etkisi o kadar
blytkedr ki yalnizca bir kumsal fotografina bakmakla, gergekten kumsalda
olup dalgalarin sesini duymak, tuzun tadini almak ve ayaklarinizin altinda
ik kumu hissetmek arasindaki farka benzer.
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Sozsiiz iletisim anlama ve ifade etme olarak iki yonliidiir: Otistik
kisiler otistik olmayanlarin s6zsiiz isaretlerini okumakta zorlanabi-
lirler (ifadeyi anlama giigliigii) ve/veya kendi sozsiiz isaretleri otistik
olmayanlara muglak goriinebilir (ifade farkliliklarn). Bazi otistiklerin,
ozellikle de kadinlarin, g6z temasy, yiiz ifadeleri ve beden dili genel
normlardan farkli goriinmez ama diger insanlarin sozsiiz isaretlerini
okumada belirgin zorluk ¢ekebilirler. Bunun tersi de miimkiindiir.
Bazi otistikler diger insanlarin ifadelerini oldukga iyi okuyabildik-
leri halde kendi sozsiiz isaretleri otistik olmayanlarin anlayabilecegi
sekilde degildir (6rnegin “donuk” goriinebilirler, diger bir deyisle
hep ayni notr yiiz ifadesini koruyabilirler). Ve tabii ki bazilarinda
sozsiiz iletisimin hem anlama hem de ifade etme yo6nlerinde farkli-

liklar bulunabilir.

Otistik bir kisinin diger insanlarin sozsiiz ifadelerini okuma
yetenegini degerlendirmek ¢ok kolay degildir ¢linkii pek ¢ok otistik,
ortamin duygusal atmosferine asirt diizeyde duyarlidir. Ornegin,
odada olumsuz bir hava varsa, genellikle bunu ilk onlar fark eder.
Bu duyarlilik, otistik kisinin incelikli sosyal isaretleri dogru oku-
yabildigi izlenimini uyandirarak gevresindekileri (aile bireyleri-
ni, esleri, saglik hizmeti verenleri...) yaniltabilir. Ancak ortamin
gerginliginin “altinda yatan nedeni” veya asil duyguyu genellikle
sezemezler. Ofke mi yoksa yalnizca rahatsizlik/sikint1 hissi mi?
Uziintii mii? Hayal kirikligi ms? Yorgunluk mu? Kiskanglik mi? Bu
olumsuz duygulari birbirinden ayiramayabilirler; mesela boyle bir
durumda her zaman insanlarin kendilerine kizgin oldugu sonucuna
varabilirler. Kisacasi, kisinin ortamin genel havasina duyarli olmas:
sosyal isaretleri tam olarak okuyabilecegi anlamina gelmez. Ote
yandan ortamdaki duygusal havaya asir1 duyarli olmak, kisinin
cevresindekiinsanlari yanlis okumasina ve/veya beklenmedik agiri
tepkiler vermesine neden olabilir.
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Uzmanlar Ne Diyor: Diger insanlarin Duygularini Okumak
Hakkinda Yorumlar

Karsimdaki kisi yorgun mu kizgin mi iizgiin mi yoksa bagka bir
stkintist m: var anlamakta zorlaniyorum, bu da benim ortada fol yok
yumurta yokken hep diken iistiinde olmama neden oluyor.

—Katie A.

Yiiz ifadelerini GOREBILIYORUM! Ancak ne ifade ettiklerini
cozemiyorum!

—Cindy B.

Sevgilimin tizgiin mii uykulu mu stresli mi yoksa sinirli mi oldugunu
kesinlikle anlayamsyorum. Enerjisinin degistigini fark ediyorum, ses
tonunda ve bedeninde bir farklilik seziyorum ama bunlarin ne anla-
ma geldigini hicbir sekilde ¢ozemiyorum.

—Miko

Birinin benimle flort edip etmedigini asla anlayamiyorum. Yanimda
bir arkadasimin olmast ve bana —gizlice— karsimdaki kisinin benimle
flort edip etmedigini soylemesi gerekiyor.

—Grace D.

Agir derecede abartils olmadigs ve cok belirgin bir bicimde baska bir
duyguyu yansitmadigs siirece insanlarmn yiz ifadeleri bana hep “mug-
lak” goriiniiyor. Bu da bir duyguyu atlamadigimdan emin olmak igin
kargimdaki kigi ye siirekli ne digiindiigiinii sormama neden oluyor —bu
da olduk¢a rahatsiz edici bir sey elberte!

—Eric O.

Sozsiiz igaretleri kullanarak kendimizi net bir sekilde ifade et-
menin yolunu bulmamiz gerekir: Ornegin sesimizin tonunu, goz
temasini, yiiz ifadelerimizi ve hareketlerimizi, sézsiiz bilgilerin soy-
lediklerimizi dogru bir sekilde yansitmasini ve pekistirmesini, ayni
zamanda duruma da uygun olmasini saglayacak sekilde diizenleriz.
Cogumuzun i¢giidiisel olarak yaptig1 bu diizenleme, otistikler igin
zor ve karmagik olabilir.
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Konugurken dogru SOZCUKLERI séyliiyorum ama bunu konug-
tugum kisi daha odaya girmeden once diisiindiiklerimi yansitan bir
ses tonuyla veya konustuklarimizdan ¢ok odanin istklandirmas: veya
birinin parfumii ile ilgili yorumda bulunuyormusum gibi bir yiz
ifadesi yle yaptigim icin insanlari kirryorum. Ve gok yorgun oldugumda
kendimi ifade etme becerim de azaliyor, o yiizden de uzun bir giiniin
sonunda karsimdaki kigi soylediklerine katilmadigim: digiinebiliyor,
oysa o swrada yiiz ifademin donuk olmas: aslinda artik yiiziime her-

hangi bir ifade yerlestirecek enerjiyi bulamamamdan kaynaklanzyor.
—Marie U.

Bazi otistikler ¢cok az mimik kullanir ve/veya mimikleri, icinde bulun-

duklar1 duruma veyasoylediklerine gore degismez. Boyle kisiler bazen

“son derece dengeli/sogukkanli” olarak tanimlanir. Bu, genellikle

guicli bir 6zellik olarak goriiliir ve bazi agilardan gergekten giiglia bir

ozelliktir de ama digaridan goriinenin, kisinin gergek duygularini

yansitmayabilecegi de unutulmamalidir.

Charlie ileri derecede sorumluluk sahibi bir 8. sinif 6grencisiydi. Her
zaman kurallara uyar, tim derslere ve bulusmalara tam zamaninda
gelmeye calisirdi. Ancak okulun bir ucundan digerine ylriimesi gerektigi
icin matematik derslerine hep geg kaliyordu. Ne kadar ugragirsa ugrassin,
matematik dersine hep birka¢ dakika gec giriyordu. Ogretmeni bundan
hic memnun olmadigini —s6zll olarak veya beden diliyle— ifade ettigin-
de Charlie higbir sekilde yanit vermiyordu. Aceleyle sirasina oturmaya
calismiyor, ylz ifadesini degistirmiyor, beden dilinde ge¢ kaldiginin
farkinda oldugunu ve bu konuda elinden geleni yapugini gosterecek
bir degisiklik olmuyordu. Ogretmeni bu donuk ifadeyi derse gecikmeyi
umursamamasina baglayarak geg kaldigi icin Charlie'ye okuldan geg
¢lkma cezasi verip durdu. Oysa Charlie ylz ifadesini ve beden dilini
degistirebilseydi 6gretmeni daha anlayish olabilirdi. iste bu gibi durum-
larda kesin taninin dnemi ortaya ¢ikiyor —otistikler her zaman pek ¢ok
konuda yanls anlasiliyorlar.
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Kisitlt veya donuk yiiz ifadesinin 6nemli sonuglar: olabilir:
Olasiliklar sonsuz elbette ama biz siklikla duydugumuz ii¢ etkiden
bahsetmek istiyoruz. Bunlardan birincisi hediyelerle ilgili: Hediye
vermenin ve almanin stresli olabildigini pek ¢ok otistikten duyduk.
Otistik kisiler aldiklar1 hediyeleri acarken kendilerini “cogkulu bir
yiiz ifadesi takinma” baskist alunda hissediyor ve “dogru yiiz ifa-
desini takinmadiklarinda” kargilarindaki kisinin hayal kirikligina
ugradigini hissediyorlar. Ikincisi, pek gok otistik kendilerini gayet
iyi hissettikleri halde gevrelerindeki insanlarin ¢ogu zaman onlarin
izgiin veya kizgin olduklarini sandigini soylityor. Kisa siire 6nce
otistik danisanlarindan biri Donna’ya, “Insanlara siirekli olarak
‘Benim yiiz ifadem boyle,” demek zorunda kaliyorum,” demisti.
Donuk yiiz ifadesi klinisyenler ve toplum tarafindan genellikle
depresyonla iliskilendirildigi igin, otistik kisilerin —6yle olmadiklar:
halde— depresyonda oldugu sanilabiliyor.

Duygularin yiiz ifadesine yeterince yansimamasinin igiincii
ve daha 6nemli hatta tehlikeli olabilecek sonucuysa otistik kisinin
bazen saglik ¢alisanlar: tarafindan ciddiye alinmamasi. Otistik kisi
fiziksel veya duygusal sikdyetlerini bir saglik ¢alisanina sozli olarak
aktarirken, soylediklerini bu sikayetlere eslik etmesi beklenen yiiz
ifadeleri, beden dili ve ses tonlamalari ile desteklemediginde, saglik
calisaninin bu sikayetleri ciddiye alma, hatta bunlara inanma ola-
sihig1 disgiiyor. Saglik galiganlarinin, bazi kisilerin tipik fiziksel veya
duygusal aci belirtileri gostermedigini ve bu kisilerin yalnizca sozli
olarak aktardiklari tizerinden ciddiye alinmasi gerektigini anlamasi
gergekten hayati bir mesele. Otistiklere dogru tani ve egitim imkéan:
sunulmasinin son derece 6nemli olmasinin bir bagka nedeni de bu;
boylelikle otistikler saglik hizmeti alirken haklarini etkin bir gekilde
savunmay1 ogrenebilirler.
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Uzmanlar Ne Diyor: Duygularin ifade Edilememesi
Hakkinda Yorumlar

Verdikleri hediyeleri agarken ‘dogru yiiz ifadesi™ni takinmadim diye
iyilikten anlamadigim: soyleyenler oldu ve inanilmaz derecede yakin
arkadaglarimi kaybettim. Sonra da kalbimi kiran uzun mektuplar al-
dmm onlardan... “yiiziimdeki ifade nin kendilerini inanilmaz derecede

uzdiigiinii anlatan mektuplar...
—Elinor R.

Saglik hizmeti alma konusunda yilardsr birgok sorunla karsilagiyo-
rum, ornegin kendimi cok koti bissettigimi soyliyorum ama bir tirli
kayitlara gecirilmiyor. Hig onemsenmiyor bile. Alt: ay kadar once
psikologuma siirekli olarak intihar disiinceleriyle bogustugumu, bu
sekilde yasamaya devam etmek zorunda olma diisiincesine gercekten
dayanamaz hale geldigimi soyledim. “Tamam oyleyse, 6 haftay:
gegmeyecek sekilde yeni bir randevu olusturalim,” dedi. Iste o zaman
boyle davranmalarinin nedeninin, anlattiklarima wygun duygularin
yiiz ifademe yansimamas: oldugunu fark ettim. Son ginlerde sabah
kalktigimda kendimi kotii hissediyorsam ve o giin psikolog randevum
varsa —bundan rahatsizlik duysam da— psikologun karsisinda agla-
yabilmek icin kendimi kaprp koyuveriyorum, ciinkii ancak o zaman
beni ciddiye aliyor ve tiim dikkatiyle beni dinliyor (bagta babsettigim
psikologda bu ise yarad:). Bu bana ok iiziicii geliyor... Yani tek istedi-
gim, insanlarin kendi yerlesmis sezgilerine gore davranmak yerine ne
soyledigimizi gercekten dinlemeleri.

—Lucia K.

Act gekiyor gibi “goriinmedigim” icin pek ¢ok kez dikkate alinmadim, o
yiizden artik rahatsizlig: olan insan rolii yapryorum. Kan tahlili yaptr-
mak igin israr etmesem, sepsisim atlanacakti; sonuglar: goriince hemen
yatinip serum taktilar, bir hafta hastanede yattim. Bir seferinde rahat
nefes alamadigim: soyledigimde muhtemelen anksiyetem oldugu, gayet
giizel nefes alyyormug gibi gorindiigiim soylendi. Birkag test yaptiktan
sonra, “Hay aksi, hemen oturun, nabziniz 160 atyor ve tansiyonunuz

da gercekten cok diigiik,” dediler. Pulmoner emboli oldugu anlagilds.
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Bir baska sefer bayildim ama ayakta duramadigim: soyledigimde beni
dinlemediler. Bilincim kapanana kadar abarttigim: digiiniiyorlards.
Kendini iyi bissetmeyen bir insan gibi gorinmeye ¢alissam da bana
inanmzyorlar ciinkii onlarin bekledigi gibi goriinmiiyorum. Safra ke-
sesi tagim oldugunda once agrim varmag gibi gorinmedigim, tisiitmiis
olabilecegim soylendi. “Oyle bir sey olsa simdi agridan iki biikliim
olurdunuz,” dedi doktor. Bir giin sonra yeniden hastaneye gittigimde
beni dinlesinler diye agridan iki biikliim olmusum gibi yaptim, boylece
safra kesemde tas oldugu anlagild..

—Katie A.

Sozsiiz iletisim: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Otistik kizlar otistik erkeklere kiyasla daha etkili sozsiiz iletigim
kurmaya egilimlidir. Insanlarin yiiz ifadelerini okumada (anlamaya
yonelik sozsiiz iletisimde) kizlarin erkeklerden daha iyi oldugu soyle-
nemezse de son aragtirmalar, 6rnegin Rachel Hiller ve meslektaglari-
nin ¢alismalary, otistik kizlarin s6zlii ve sdzsiiz iletigimi birlestirmede
otistik erkeklerden daha bagarili olabildiklerini ortaya koyuyor.

Apoorva Mandavilli, Spectrum News da yayimlanan “The Lost
Girls” (Kayip Kizlar) adli makalesinde, King’s College Londra MRC
Merkezi Direktérii Francesca Happé’nin, “Kendileri soylemeseler,
uygun ifadeleri takinmaya ¢alismanin ne kadar stresli oldugunu pek
anlayamazsiniz. Iyi taklit ediyorlar, konusurken iyi tonlama yapiyor-
lar, beden dilleri iyi; goriiniir davraniglar —en azindan spektrumda
yer alan kadinlarin bir kisminda— tanida pek yarar saglamiyor,”
ifadesine yer vermis.

Scientific American’da yayimlanan “Autism: It’s Different in Girls”
(Otizm Kizlarda Farklidir) adli makaledeyse, bu alanin 6nde gelen
aragtirmacilarindan Simon Baron-Cohen’in, “Eger sadece digaridan
gozlenen davraniglara bakarak degerlendirirseniz, bu kizlarin bir
kisminda higbir farklilik goremeyebilirsiniz. Gergek bir degerlen-
dirme yapabilmek igin kendilerini dis diinyaya nasil gosterdiklerine
bakmakla yetinmeyip bu davranislarin altina inmek ve yasadiklari
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deneyimleri dinlemek gerekir,” ifadesine yer verilmis. Bunu daha 6nce
de belirtmistik ama tekrar etmekte varar goriiyoruz: Her cinsivetten

$ y goruy y
otistik bu tanima uyabilir.

Bunu fark edenler yalnizca aragtirmacilar degil. Ortistik kadinlar,
otizmle iligkili sorunlarinin disaridan gozlenen davraniglardan gok
igsel deneyimleriyle ilgili oldugunu yillardir anlauyorlar. Birgok
otistik kadin sozsiiz iletisimde tipik davraniglar sergileyebilse de
bu ¢ok bityiik ¢aba istiyor. Tipik goz temasinin, yiiz ifadelerinin,
ses tonlamalarinin ve beden hareketlerinin kullanilmasi, bilissel
dikkat ve enerji gerektiriyor ki bu da yiiksek kaygiya yol agabiliyor.
Maskelemenin her y6niinde oldugu gibi, kisinin ger¢ek benligini
saklamasinin bedeli bityiik.

Iste bu nedenle, klinisyenlerin yalnizca otistiklerin davraniglariyla
ilgili yakinlarinin aktardig1 gozlemlere odaklanmak yerine, “otistikle-
rin kendi deneyimlerini ciddiye almalari, hatta degerlendirmelerinde
bunlara 6ncelik vermeleri gerektigine” inaniyoruz.

Klltarlerarasi Farklar

Kisinin ait oldugu kiiltiiriin baglami sozsiiz iletisimin 6nemini et-
kiler. Ornegin, yiiksek baglaml kiiltiirlerde yiiz ifadelerine, jestlere
ve beden diline, sesin tonuna, algalip yiikselmesine, siddetine ve
konugma hizina daha fazla 6nem verilir. Iletilmek istenen mesajin
tonu sozciiklerin kendisi kadar 6nemlidir. Buna karsilik, diisiik
baglamli kiiltiirler sézciiklere ve bu sozciiklerin nasil kullanildigina
daha ¢ok 6nem verir.

Kisinin ait oldugu kiltiir, goz temasi, dokunma/fiziksel temas,
fiziksel mesafe ve fiziksel goriiniim gibi sozsiiz iletisimin diger
yonlerini de etkileyebilir. Ornegin Asyali Amerikalilar daha yu-
mugak, alttan alan bir sekilde konusur, dolayli ifadeler kullanabilir
ve uzun siireli g6z temas: kurmazlar ¢iinkii ¢ok uzun goz temas,
kiiltiirlerinde saygisizlik olarak goriiliir. “Annem veya babam beni
azarlarken hep ‘Seninle konusurken yiiziime bakma,’ derlerdi. Ikinci
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nesil Asyali ¢ocuklarin géz temasi kurmayla ilgili bir sorunu yok
ama kisa siire once buraya go¢ etmis veya anne babalari gevrelerine
uyum saglayamamis gocuklarda bu daha fazla sorun yarauyor,”

diyor D] Chopstick.
DJ Chopstick’in séyledikleri, klinisyen danigani daha iyi an-

lamak i¢in gaba gostermediginde, farkl kiiltiirler arasinda yanlig
yorumlamanin tani siirecini nasil zorlagtirabilecegini gosteriyor.
Klinisyenin g6z temas: zayif olan danisanlarinda bunun kiiltiirel
altyapiyla mi yoksa otizmle mi iligkili oldugunu ayirt etmesi gerekir.
Degerlendirmeyi yapan kisi, yiiksek baglamli bir kiiltiirden geliyorsa,
goz temasi eksikligini bir “sorun” olarak (6zgiiven eksikligi, kabalik,
ilgisizlik vs.) olarak yorumlayabilir.

Haurlatma: Kiiltiirel etkileri degerlendirirken varsayimda bu-
lunmayin. Serun!

Sik¢a Sorulan Sorular

Bir kisi anlama veya ifade etme yéniiniindeki s6zsiiz iletisimin
her ikisinde degil de yalmzca birinde farklilik gosterebilir mi?
Evet. Aslinda 6zellikle otistik kizlarin kendilerini hi¢ de atipik
saytlamayacak sekilde s6zsiiz ifade edebildikleri halde, otistik
olmayanlarin sozsiiz ifadelerini dogru yorumlamada zorluk
cekmeleri oldukga sik rastlanan bir durum. Tersi de miimkiin;
otistik kisiler sozsiiz iletisimi etkili bir sekilde kullanamadiklar
halde bagkalarinin sozsiiz ifadelerini okumada oldukga bagsarili
olabilirler.

Bir kiginin gayet iyi goz temasi kuruyor olmas: otistik olma-
digim1 gosterir mi? Kesinlikle hayir. Otistik kisilerin birgogu
mitkemmel g6z temas: kurabilir. Bu, otistik kadinlar arasinda
daha yaygin olmakla birlikte, gayet iyi g6z temas: kuran otistik
erkekler de vardr.



BU OTIZM Mi?

Peki ya mizah anlayigi? Daha 6nce séylemistik ve tekrarlamakta
yarar goriiyoruz: Otistiklerin mizah anlayigindan yoksun oldugu
kanisi yaygin olsa da bu bir sdylencedir. Ancak bazen s6ylenenin
saka oldugunu belirten ses tonunu ve/veya yiiz ifadesini fark
edemedikleri icin esprileri kagirabilirler. Diger taraftan, baz
otistikler espri yapmak istediklerinde sozlerini gereken ton ve/
veya yiiz ifadesiyle destekleyemedikleri icin sakalar1 “hedefine
ulagmayabilir” Mizahin baz otistikler icin sorun yaratmasinin

diger nedenleri, ilgili bagliklarda (bkz. “Esneklik Eksikligi”) ele

alinacakur.

Atipik yiiz ifadeleriyle ilgili bagka neler s6ylenebilir? Otistik
kisilerde ifade donuk veya atipik/olagandisi olabilir. Atipik ifade
farkli sekillerde kendini gésterebilir. Ornegin yiiz ifadesi duruma
uygun olmayabilir (her zaman giiliimsemek gibi). Kisisel dene-
yimlerimize gore, erkeklerde olagandisi ifadeler goruldiugiinde
klinisyenler otizm olasiligin1 da degerlendiriyor. Oysa olagandist
ifadeler bir kizda goriildiigiinde, klinisyenler onun agir1 tepki
verdigini veya sinirda kisilik bozuklugu olabilecegini diisiinmeye
daha egilimli oluyor.

Olagandig: s6zsiiz ifadenin bagka nedenleri var midir? Kesinlikle.
Depresyonu veya sizofrenisi olan kisilerde donuk ifade goriilebilir.
Manik kisiler —her zaman olmasa da manik fazdayken— ¢ok hizli
konugabilirler. Dolayisiyla bu olasiliklarin goz 6niinde bulundu-

rulmasi 6nemlidir.
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DORDUNCU BOLUM
lliskiler

Rubum dostluk kurmanin ozlemini cekiyor ama bedenim yalmz
kalmak istiyor. Insanlarla bir araya gelmeye, bag kurmaya can at:-
yorum ama bedenim buna pek dayanamryor. Birgok kisi igcin otistik
deneyimin gercekten de temel pargalarindan biri bu. Cok hiizinlii
bir durum ve samrim otistikler de dahil olmak iizere pek cok kigi

tarafindan yanlss anlagilryor.
—Ohtistik psikolog Megan Anna Neff

“Iliski Yonetiminde Zorluk” Dendiginde insanlar Genellikle
Ne Anliyor?

Birgok klinisyen —ve toplumun geneli— bu 6lgiitlerin otistik kisilerin
hi¢ arkadagi olmadig1 veya arkadaslik kurmak istemedikleri anlamina
geldigini digtiniiyor. Oysa bu hem ¢ok nadir goriilen bir durum hem
de “iliski yonetimi” insanin arkadaglarinin olmasindan veya arkadag
edinmek istemesinden ¢ok daha fazlasini kapsiyor.

lliski Yonetimi Aslinda Neleri Icerir?

[liski yonetimi iliskileri anlamanin, yeni iliskiler kurmanin ve siir-
diirmenin her yoniinii kapsar. Her tiirli etkilesimde oldugu gibi
iligki yonetimi de gogu kisinin tahmin edebileceginden ¢ok daha
karmagikur. Gelin simdi bu konuyu ayrinulanyla inceleyelim.
Hayaun inigli ¢ikisgli yolunda, ailemizin yani sira arkadagliklar
ve diger iliskiler ayakta tutar bizi. Cocuklar iligkileri 6grenme siire-
cinde arkadaglarina yardim etmenin, onlara ilgi gostermenin farkls
yonlerini de 6grenmek zorundadir. Arkadaslik iliskileri de inigli
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¢tkigh oldugu igin, arkadaghgin dogal bir pargasi olan degisimleri
nasil yonlendireceklerini 6grenmeleri gerekir.

Yeni bir sehre tasindiginizda, yeni bir okula bagladiginizda, is
degistirdiginizde veya bir partiye gidip yeni insanlarla kargilastgi-
nizda arkadas edinmek yagaminiza zenginlik katacak ve size yeni
bakis acilar1 kazandiracak 6nemli bir beceridir. Bir kismimiz tani-
madigimiz insanlarla iligki kurmaya ¢aligirken gekingenlik hissetse
de gogumuz yeni seyler kesfetmekten hoglaniriz veya kargimizdaki
kisiyle ortak ilgi alanlarimizin olup olmadigini, benzer deneyimler
yasay1p yasamadigimizi kolayca belirleyebiliriz. Biz yeni tanistigimiz
insanlarla deneyimlerimizi paylagtik¢a onlar da kendi deneyimlerini
bizimle paylagmaya bagslar, boylece dost olup birlikte vakit gegirmek-
ten hoslanip hoslanmayacagimiza, onlarla ilgili daha fazla sey 6g-
renmek isteyip istemedigimize karar veririz. Ortak ilgi alanlarimizla
ilgili konulara girdikge, tanigtigimiz insanlar da bizim hakkimizda
benzer degerlendirmeler yapar. Eger duygular kargilikliysa, yeni bir

arkadaslik kurulmasi olasilig1 dogar.

Ancak yeni tanigtiginiz biriyle arkadas olarak kalmak istediginizi
fark etmeniz, bu arkadaghg: mutlaka derin ve kalic1 bir dostluga
doniistiirebileceginiz anlamina gelmez. Derin ve kalici baglar aidiyet
duygusunun temelini olugturur. Bu nokta 6nemlidir, ¢linkii gogu
ruh sagligi uzmani aidiyet duygusuna sahip olmanin ruh sagliginin
onemli bir gostergesi olduguna inaniyor. Damian Milton ve Tara
Sims adli aragtirmacilarin da belirttigi gibi, bu durum ¢ogu otistigin
yani sira otistik olmayan kisiler i¢in de gegerli.

Arkadagliklari siirdiirmek zaman ve ¢aba gerektirir. Ortak de-
neyimler edinmek igin arkadagslarinizla birlikte vakit gegirirsiniz ve
onlar i¢in 6nemli oldugunu bildiginiz seylere ilgi gostererek onlara
deger verdiginizi gosterirsiniz. Birlikte yapabileceginiz, ortak ilgi
alanlariniza uygun eglenceli etkinlikler planlayabilir veya birlikte
yeni seyler kesfetmeye karar verebilirsiniz. En 6nemlisi de, ihtiyaglan
oldugunda arkadaglariniza yardim edersiniz. Hastalandiklarinda
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yemek gotiiriir, zor zamanlarinda yanlarinda olur, arkadaglarinizin
neye ihtiyact oldugunu goriip onlara destek olmaya ¢aligirsiniz.

Cocuklarda arkadagliklar gelisimin farkli evrelerinde farkl
nitelik gosterir. 1-2 yas araligindaki ¢ocuklar genellikle yan yana
oturup kendi kendilerine farkli oyunlar oynamaktan hoglanir (buna
“paralel oyun” adin1 veriyoruz). Ancak biiyiidiikce, arkadaslariyla
birlikte o arkadasliga 6zgii seyler yapmak isterler. [lkokulun sonlarina
dogru cogu cocugun bir en iyi arkadagi veya yakin arkadaglardan
olusan kiiciik bir arkadas cevresi olur. Bu donemde ¢ocuklar, arka-
daslanyla bag baga veya grup halinde vakit gegirmekten hoglanir.
Ortaokul veya lise cagindaki bir ¢ocuk, ii¢ veya dort gocukla etkilesim
iginde olmanin getirdigi karmagiklig1 yonetebilir hale gelir. Daha
da buyidugiinde romantik iligkiler, flort etme ve birisiyle ¢itkma
konularini diisiinmeye baglar. Pek cok ¢ocuk lise d6neminde biri-
siyle gtkmasa da bu d6nemdeki genglerin ¢ogu bu konuyu diisiiniir.
Flort etmeye caligirlar. Agik olurlar. Kimlerden hoslandiklarini fark
eder, hoslanilan kisiyle nasil konugulacagini 6grenirler. Daha sonra
biiytiytip olgunlastiklarinda gogu yetiskin, yillar boyu siirdiirecegi
uzun sireli iligkiler gelistirir. Kaginilmaz inis ¢ikiglar yasansa ve
iligkinin yogunlugu yillar icinde degisse de genellikle 6mriiniiz
boyunca yasaminizin bir pargasi olarak kalan insanlar olur. Ote
yandan, is, hobiler, manevi ugraslar araciligiyla yeni sosyal ¢evrelere
girdikge yeni iligkiler kurulur.

Farkli iligki tiirlerinin farkl tiirde etkilesimler gerektirdigi-
ni anlamak da iligkiler acisindan ¢ok 6nemli bir bagka beceridir.
Ornegin, tanidiklarimiza, arkadaslarimiza ve canciger dostlarimiza
farkli davraniriz. Bu farkliliklari anlamak bagkalariyla nasil selam-
lasacagimizi, ne kadar samimi konusacagimizi, sirlarimizi kimlere
soyleyebilecegimizi, kimlere derinden baglanacagimizi, bagkalarindan
ne bekleyebilecegimizi ve buna benzer daha pek ¢ok seyi anlamamiza
yardimci olur. Ote yandan sosyal hiyerarsi icindeki yerimizin de
farkinda olmamiz gerekir; 6rnegin ¢ocuklar kendilerinden daha



9% | BUOTIZM Mi?

kiigiik ¢ocuklarla farkli, yagitlariyla farkli bir sekilde konugsur ve
anne baba, 6gretmenler, miidiirler veya doktorlar gibi farkli ko-
numdaki yetiskinlerle iletisim kurma gekilleri de farklilik gosterir.
Bu farkliliklari anlamak, tiim bu iliskilerde davranis seklimizi ve

beklentilerimizi belirlerken bize yol gosterir.

Sosyal motivasyon sosyal enerjiden farklidir. Sosyal enerjiyi
fiziksel enerjiye benzetebiliriz: Bazilarimizin fiziksel enerjisi cok
yiiksek, bazilarimizinki daha disiiktiir. Sosyal enerji igin de aynis
gegerlidir. Sosyal enerjiniz diisiikse, sosyal enerjisi yiiksek bir kisi-
den daha az enerji kaynaginiz olacakur. Bu da kendinizi titkenmis
hissederek bir sosyal etkinligin ortasinda aniden oradan ayrilmak
zorunda kalmamaniz igin enerjinizi nasil en manukli sekilde kul-
lanacaginiza karar vermenizi gerektirir.

Baz kisiler (disadoniikler) baska insanlarla birlikte olduklarinda,
baz1 kisiler (icedoniikler) ise yalniz kaldiklarinda enerjiyle dolar.
Disadoniik kisiler bazen igeddniikliigii sosyal motivasyon eksikligiyle
karigtirabilir. Oysa icedoniik kisiler de arkadaslariyla birlikte olmak-
tan ve sosyallesmekten hoglanir; sadece bu tiir etkinlikler sirasinda
diisen enerjilerini yalniz kalarak yeniden kazanmalar: gerekir. Bunun
nedeni sosyal motivasyonlarinin diisiik olmas: degildir.

Sosyal enerjinin aksine, sosyal motivasyon bagkalariyla bag kurma
arzusunu ifade eder. Her insan farkli kombinasyonlarda sosyal enerji
ve sosyal motivasyona sahip olabilir. Ornegin, bir kisinin hem sosyal
enerjisi hem sosyal motivasyonu yiiksekken, bagka birinin her ikisi
de diisiik olabilir veya bazi kisilerde motivasyon yiiksek ama enerji
diisiik olabilir. Deneyimlerimiz bize otistik bireylerin ¢ogunun bas-
kalariyla bag kurmayi ¢ok istedigini ama bunu yapmak igin gerekli
enerjilerinin az oldugunu gosterdi. (Dr. Neff’in boliimiin bagindaki
soziinii bu yiizden ¢ok begeniyoruz.)

Ote yandan, diisiik sosyal enerji veya motivasyon ile arkadas-

lik kurma ve bunu siirdiirmedeki zorluklar: birbirinden ayirmak
onemlidir. Yukaridaki agiklamalardan da anlagilacagi gibi arkadag



ILISKILER | 97

edinmek ve iliskileri siirdiirmek gergek bir ¢aba gerektirir. Yagamimizi
paylasacagimiz arkadaglarimizin olmasi bizi motive ettigi igin bu
becerileri gocukken 6greniriz. Ancak sosyal iligkilerde hata yap-
mak, nerede hata yapugimizi anlamak ve daha sonra ayni hatalan
yapmaktan kacinmak, 6mriimiiziin sonuna kadar devam eden bir
siirecin pargasidir. Ve bir hata yaptiktan ve sonuglarinin cezasini
cektikten sonra yeniden denemek, ¢ok fazla sosyal motivasyon ve
enerji gerektirir.

Insanlarla basaril iligkiler kurmak ayn1 zamanda sosyal es-
neklik de gerektirir. Bununla, kisinin farkli sosyal kogullara uyum
saglamak igin davraniglarini iggiidiisel ve esnek bir sekilde ayarla-
masini kastediyoruz. Ornegin, gocuklarinizdan biri okula gitme
saati geldigi halde ¢ok ge¢ kalmigsa talim g¢avusuna déniismeniz
miimkiindiir (sesinizi yiikseltip ayaginiz1 yere vurabilirsiniz mesela).
Ancak bir konferanstaysaniz ve toplantiy: diizenleyenler geciktiyse
boyle davranmazsiniz.

Ayni sekilde, davraniglarinizi saglikli ve mutlu iligkiler siirdiir-
menizi saglayacak sekilde diizenlemeniz gerektigini fark edebilmeniz
onemlidir. Ornegin, bir 6grencinin, 6gretmenin kendisine kizdigini
fark ettiginde, tiim sinifin 6niinde azarlanmamak ve midiiriin
odasina gonderilmemek igin davranis seklini diizeltmesi gerekir.

Sosyal esnekligin bir bagka yonii de arkadaglarimizla kurdugumuz
iligkilerle ilgilidir. Cogu kimse degisen sosyal kosullara, 6rnegin yeni
tanisilan kisileri arkadas gevresine kabul etmek veya birisi bagka
bir arkadasla konusmak i¢in ayrildiginda beklenmedik sertlikte
bir tepkiyle kargilagmak gibi durumlara kolayca uyum saglayabilir.
Ayni sekilde cogu kisi arkadaglariyla birlikte farkli ilgi alanlarini,
farkli yerleri kesfetmeye agiktir; arkadaglarinin kendileriyle birlikte
her giin ayni seyi yapmasini beklemezler. Otistik olmayan insanlar,
davraniglarini duruma gore ayarlamalari gerektigini anlar ve bunu
tizerinde pek diisiinmeden ve ¢aba harcamadan olduk¢a otomatik
bir sekilde yapabilirler.
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Iste bu noktada, dostlarimiz, ailemiz, is arkadaslarimiz ve hatta
tanidiklarimizla iligkilerimizde kritik 6neme sahip bir beceri olan
“anlagmazliklarin y6netilmesi” konusu giindeme geliyor. Evli olan
herkes bunu onaylayacakur! Bir kisiyle anlagmazlik yasadigimizda
hangi davraniginin bizi tizdiigiinii séylememiz, karsimizdaki kisi-
nin bakis agisin1 anlayabilmek i¢in onu dinlememiz ve iki tarafin
da yasananlardan bir seyler 6grenmesini ve aradaki bagin daha da
giiclenmesini saglayacak bir ¢6ziim bulabilmek igin ¢aba harcama-
miz gerekir.

Peki, Otistik Kisilerde lliski Yonetimi Nasildir?

Iliski yonetimiyle ilgili farkliliklar gesitli bigimlerde kendini gos-
terebilir. Otistikler —kargiliklilik ve sozsiiz iletisimdekine benzer
sekilde— yukarida saydiklarimizin bepsinde olmasa da bir kisminda
sorun yasayabilir. Zorlandiklari alanlari soyle siralayabiliriz:

Arkadas edinme: Oruistik kigiler arkadag edinmekte zorluk ce-
kebilir. Bir 6rnek verelim: Donna, degerlendirdigi bir 10. sinif 6g-
rencisiyle ilgili anne babasindan bilgi alirtken “Arkadaglari var m?”
diye sormugtu. “Evet,” diye yanitladi gocugun anne babasi. “lyi
arkadaglar m1?” “Evet.” “Sizin de begendiginiz, uzun zamandir ta-
nidigy, sanal olmayan gergek arkadagslar mi1 peki?” “Evet, evet, evet.
Eski arkadaslarindan olusan gok hog bir arkadag grubu var.” Ne var
ki Donna biraz daha derinlere inince, gocugun bu arkadaslari ana-
okulundayken anne babasi araciligiyla edindigi ortaya ¢ikei. Zaten
yakin olan ailelerdi, ayn1 sinagoga gidiyorlardi ve ogullarini da ayni
okula gondermiglerdi. Simdi gocuklar liseye gidiyordu ve ayda yilda
bir bulusuyorlardi. Gruptaki diger oglanlar bagka arkadaslar edin-
mislerdi ama bu ¢cocuk edinememisti. Aslinda anaokulundan sonra
hig yeni arkadas edinmemisti ve bu gruptakiler de kendi edindigi
arkadaglar degildi zaten.

Arkadagliklar siirdiirme: Ortistik kisiler arkadagliklarini siirdiir-
mekte zorlanabilirler. Yine bir 6rnek verelim: Kate’in ailesi kizlarinin
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her zaman ¢ok sayida ve gayetyakin arkadaslari oldugunu séylemisti.
Ancak Donna bu konuda birkag soru daha sorunca, kizin ¢ekirdek
arkadas grubunun alu ayda bir degistigi ortaya ¢ikt: Kate'in hig
eskiarkadagi yoktu. Disari ¢ikip yeni insanlarla tanigma konusunda
gercekten basariliydi ama arkadagliklar siirdiirmekte zorlaniyordu.
Aslinda bir yildan uzun siiren bir arkadaghgi olmamisti hig. Bu iligki
kalibinin igten, kargilikli ve uzun siireli bir arkadaghga veya siirekli
bir romantik iligkiye temel olusturmasi pek miimkiin olamaz.

Tipik gelisim diizeyine uygun olmayan iliskiler: iliskiler farkl
yaslarda farkli goriiniir. Ornegin kiigiik gocuklar tiim tanidiklarini,
mesela siniflarindaki herkesi arkadaglari olarak goriirler. Ilkokulun
ortalarinda akranlarindan bazilarinin arkadas, bazilarinin ise sadece
sinif arkadagi veya komgu oldugunun farkina varirlar. Bagka bir 6rnek
verecek olursak, cogu ¢ocugun ¢ocukluk ve ergenlik donemi boyunca
en az bir, bazen de birden fazla en iyi arkadast olur. Bir kisinin her
zaman arkadaslar olmugsa ama hig gergekten yakin, eski bir dostu
yoksa bu dikkatte deger bir noktadir. Lise ve iiniversite yillariyla
ilgili bir bagka 6rnek de kisinin bu donemde romantik iliskilerle
hig ilgilenmemesi veya ilgi duymasina ragmen romantik bir iliskiye
baglamada hep bagarisiz olmasidir. Aromantik veya aseksiiel insanlar
da vardir ama su anda elimizde aromantik veya aseksiiel kisilerin ne
kadarinin otistik ne kadarinin otizm spektrumu disinda olduguna
dair bir veri bulunmuyor.

iligkilerin niteligini anlamak ve fark etmek: Otistik kisiler farkls
iligki tiirleri arasindaki ayrimi sezgisel olarak fark etmekte zorluk
cekebilir. Genel olarak herkesle ayni sekilde etkilesim kurabilirler,
ornegin ¢ok iyi tanimadiklari kisilere gok 6zel bilgiler verebilir veya
yakin akrabalarina ¢ok resmi davranabilirler. Baz: otistik ¢ocuklar
kimin gergek arkadaslari oldugunu anlayamayabilir, 6gretmenleriy-
le veya kendilerine zorbalik eden ya da manipiile eden ¢ocuklarla
arkadaglik kurmaya calisabilirler.
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Bu ¢ocuklardan bazilari yabancilara sarilabilir. Bazilar erigkin-
lerle de akranlariyla konustuklar sekilde konugabilir veya sinifin
ortasinda sik sik 6gretmenlerinin hatalarini diizeltebilirler. (Bazen
bu ¢ocuklarin aileleri, “Sanki ¢ocuk oldugunun farkinda degilmis
gibi,” der.) Bu tiir zorluklar yagayan gocuklar ve ergenler tipik otorite
korkusuna sahip degildir ve istemeden kaba veya saygisiz gibi bir
izlenim yaratabilirler.

Parlak bir 8. sinif 6grencisi olan Maddie, Donna’nin muayenehanesine,
bekleme odasindaki arkadasi hakkinda heyecanli heyecanl konusarak
girmisti. Oyle coskulu anlatiyordu ki, sirasini beklerken iceride oturdugu
o bes dakikalik strede eski bir arkadasiyla karsilasugini disiinmust
Donna. Nasil tanistiklarini sorunca, “Sizin bekleme odanizda!” diye
yanit vermisti kiz. Sasiran Donna, “Peki ilk kez ne zaman karsilagtiniz
bu arkadasinla?” diye sormustu. “Iste az 6nce sizin bekleme odanizda,”
diye yanitlamisti Maddie tekrar. Sonra Maddie ile Donna tanidiklar
ve arkadaslar arasindaki fark konusunda uzun uzun konusmuslardi;
Maddie her ikisi icin de gayet yerinde tanimlamalar yapabiliyordu ve
bilissel diizeyde ikisinin arasindaki farki timiyle anhyordu. Fakat az 6nce
bahsettigimiz kizin arkadagi oldugu konusunda diretmigti (Donna daha
sonra bu “arkadasin” 10 yasindaoldugunu 6grendi.) Maddie bilissel olarak
aradaki farki bildigi halde bu bilgiyi gergek yasama uygulayamiyordu.

Sosyal motivasyon: Yukarida da degindigimiz gibi ¢ogu otistigin
sosyal motivasyonu yiiksektir ve gergekten de arkadas edinmek ister-
ler. Ote yandan, arkadas edinmeyi pek fazla 5nemsemeyen otistikler
de vardir. Diger gocuklar gelip onlarla arkadas oldugunda mutlu
olsalar da etkilesimleri kendileri baglatamayabilirler. Bu ¢ocuklar
arkadaslariyla birlikte olmaktan hoglanir ama bulugmaya ¢agirma
gereksinimi hissetmezler. Bu tiir sosyal motivasyon veya aksine sosyal
motivasyon eksikligi, sosyal enerjiden farklidir. Bu nedenle, bir kisi
arkadaglik kurmak istedigi halde gerekli enerjiyi toplamak i¢in uzun
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siire kendi bagina kalmasi m1 gerekiyor yoksa aile iiyeleriyle mevcut
iligkileri yeterli geldigi igin bagkasiyla bag kurmaya ihtiyag¢ duymuyor
ve mutlu olmak icin gergekten de bagka arkadaga gereksinimi yok
mu, bunlari belirlemek onem tagir.

Bazi otistiklerin yalniz kalmay: tercih ettigi bir gergek olsa da
¢ogu, hatta oldukga biiyiik bir kismi, tpki otistik olmayanlar gibi
arkadaglari ve sevgilileri olsun ister. Fakat maalesef bircogu tekrar
tekrar basarisizliga ugradiktan sonra vazgeger. Bu geri ¢ekilme ilgi
eksikliginden degil, arkadaglik kurmak ve siirdiirmek igin gereken
zorlu ve genellikle bagarisizlikla sonuglanmig ¢abalardan kaynakla-
nir. Birgok kez basarisizliga ugrayan otistik kisi, deneyip deneyip
basarisizliga ugramanin acisinin buna degmeyecegine karar verebilir.
Yalniz kalmay tercih eden kisileri, bir iliski iginde olmaktan daha
kolay oldugu icin yalnizlig: tercih edenlerden ayirmak 6nemlidir,
¢iinkii bu iki grup i¢in uygun destek ve miidahale farkl: olacakur.

Sosyal esneklik: Baz: otistik bireyler sosyalliklerini i¢giidiisel ve
esnek bir sekilde farkli durumlara uyarlayamayabilirler. Bu ¢ocuklar
eriskinlere de akranlarina davrandiklar: sekilde davranabilir, bu da
farkinda olmadan kaba, saygisiz veya sinirlarini bilmeyen ¢ocuklar
olarak goriilmelerine neden olabilir. Bu ¢ocuklar kendilerini farkl
durumlara gore degisen esnek bir sekilde diinyaya géstermek yerine
her zaman ayn1 goériinme egilimindedir. Bu da (yukarida tarusug-
miz gibi) genellikle sezgisel olarak farkl: iligki tiirlerini ayirt etme
yeteneklerinin diisitk olmasindan kaynaklanir.

Ben, davranislarini farkh sosyal etkilesimlere veya kosullara gére nasil ayar-
layacagini bilemiyor gibi gortintyordu. Ailesi, “Bir buytikten korktugunu
hi¢ gormedik,” demisti Grnegin. Bir aile dostu da Ben'in “Iki baytk konu-
surken, sohbeti boldugund hig fark etmeden lafa karistigini,” séylemisti.
Ogretmenlerinden biri de “Kendini yetiskin gibi gériyor,” diye eklemisti.
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Farkli bir sosyal esneklik tiirii: Bir ¢ocuk degisen sosyal du-
rumlara kolayca uyum saglayamadiginda, aslinda yalnizca grup
dinamiklerini yonlendirmekte zorlandig1 halde davraniglari diglayic
veya kaba olarak yorumlanabilir. Ornegin, Judy ile birlikte vakit
gegiriyoruz ve Judy'nin arkadagsi Caron da bize kaulmak istiyor. Bu
durumdaikisegenegim var. Caron’in bize katilmasina izin veririm.
Yahut Caron’in yanimizdan gitmesini isterim veya onu bilerek soh-
betin disinda birakirim. Caron, Judy'nin iyi arkadagiysa bu Judy'yi
tizebilir ve bu davranigim Judy ile arkadagligimizi bozabilir. Judy
ona “yapistigimi1’, onu “bogdugumu” disiinebilir.

Caugma yonetimi: Otistik kisiler catismalarin tistesinden gelmek
icin farkl yollara bagvurabilir: (a) “Ya bu deveyi giidersin ya bu di-
yardan gidersin” diyerek kargi taraf in 6diin vermesini bekleyebilirler
(b) “Diizene ayak uydurmaliyim” diyerek iligkilerde kendilerini sa-
vunmaktan kaginabilirler veya (c) Bir anlagmazlik ¢ikuiginda oradan
uzaklagmay: veya iliskiyi bitirmeyi tercih edebilirler.

“Baz otistik kisiler hep arkadagslarinin odiin vermesini bek-
ler.” Esnek davranma konusunda zorlandiklarindan, iligkiyi veya
oyunu baskin bir tavirla yonetmeye/kontrolleri altina almaya
caligirlar (“Ya bu deveyi giidersin ya bu diyardan gidersin!”). Bu,
cevrelerindekiler i¢in yorucu ve sinir bozucu olabilir ve arkadag-
liklar1 olumsuz etkileyebilir.

“Bazi otistikler ise, bazen kendirub sagliklarini bozmak pa-
hasina ‘diizene ayak uydurur’.” Ne hissettiklerini anlamakta veya
arkadaslarina anlatmakta zorlandiklar icin kendilerini rahatsiz
edici durumlarda bulabilirler. Bu kisiler digsaridan bakildiginda
inanilmaz derecede esnek, hatta pasif gibi goriinebilir. Ancak
dayanma sinirlarini aguiklarinda duygusal ¢okiis veya kapali ¢okiis
yasayabilirler. Bu, arkadaslarina hi¢ yoktan ortaya ¢ikmis bir tepki
gibi goriinebilir ama aslinda huzursuzluga aruk dayanamaz hale
geldikleri i¢in yasanan titkenmigligin sonucudur.
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“Bir de ne birinci ne de ikinci siktaki gibi davranan, bunun
yerine ¢atismalardan biitiiniiyle ka¢inarak kendini koruyan
kisiler vardir.” Bu gruptaki otistikler bir ¢ausma ¢ikuginda
“Hadi bana eyvallah!” deme yolunu seger. Arkadaglar1 hoslarina
gitmeyen bir sey soylediginde geri gekilir, i¢lerine kapanir, ortam
terk eder veya iligkiyi tamamen keserler.

Uzmanlar Ne Diyor: iliskileri Zorlastiran Durumlar

Higbir agiklama yapilmaksizin terk edilmek: /nsanlar: gercekten
seviyorum ve arkadas edinmek istiyorum ama insanlar hep bana
bagirtyor, beni terk ediyor, higbir sey soylemeden benimle iletisimlerini
aniden kesiyorlar ama ben ne yaptim da boyle oldu anlayamiyorum.
Genellikle soyle oluyor: Bir arkadas ediniyorum ve her seyin yolunda
gittigini diistiniiyorum ama bir anda olanlar oluyor. Aniden bir seylere
kizz yor, ben de panige kapiltyorum ve kendimi tiikenmis hissediyorum.
Beni onemseyen ve iyi davranan eski arkadaglarim da var ama ya

benden biiyiikler ya da birkag yay kiiciikler.
—Audrian E

Arkadaglarin yaninda maske takmak (gergek benligini saklamak)
zorunda kalmak: Arkadas edinmekle ilgili bir sorunum yok ama yan-
larinda kendim gibi davrandigimda ve maskeyi biraz indirdigimde
her tiirlii iliskide gerginlik yasaniyor. Bazen kendimi kitii bir arkadag-
masim gibi hissediyorum; onemli seyleri ya tamamen unutuyorum ya
aklima hi¢ yazamiyorum ya da norotipiklerle dost kalabilecek kadar

incelikli olamryorum. Siirekli maskeyle dolasmasam arkadas edinmek-
te ok daha fazla zorlanirdim.

—Emrys J.

Yiiz korliigii yeni iligkilere baglama konusunda zorluk yarauyor:
Omriim boyunca, insanlar beni tamdiklar: halde ben onlarin kim
oldugunu hatirlayamadigim icin kendimi ¢ok kotii hissettim. Bu-
nun nedeni benim diger insanlar:, onlarin beni 6nemsedigi kadar
onemsememem olsa gerek diye diisiindiim durdum yillarca. Tanimam
gereken bir kiginin yanindan onunla hi¢ konusmadan gegip gittigimde
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insanlar benim mesafeli veya kaba veya kibirli bir insan oldugumu
diistiniiyorlard: biiyiik olasilikla. Orta derecede yiiz korii oldugumu
ancak 40'ls yaglarimin sonlarinda égrendim. Cok az kisiyi hemen her
zaman, biraz daha fazla —ama yine de cogu insandan daha az— kigiyi
ilgili ortamda taniyabiliyorum ama ilgisiz bir ortamdalarsa veya go-

rintimlerinde biiyiik bir degisiklik yaptilarsa tantyameyorum.
—Charlotte R.

Asini giiven: [liskilerde zorlandigim bir baska nokta da tamstigim in-
sanlara hemen giivenmem; varsayilan ayarim boyle. Bana soylediginiz
her seye, ozellikle de kendiniz veya duygulariniz ile ilgili anlattiklar:-
niza inantyorum. Demek istedigim, bunu sorgulamak bana ¢ok biiyiik
kabalik ve haddini asmakms gibi geliyor. Bu durum tanistigim ¢ogu
kiside bir sorun yaratmad: hatta iyi bir sy ama iki yiizlii veya sosyopat
veya narsist kisilerle karsilagtiginizda biiyiik bir sorun. Bu yiizden 15

yil boyunca istismara ugradigim bir evliligim oldu.
—Charlotte R.

Giivenememek: Arkadas edinmekte zorlanmamin kaynaginda,
karsimdaki kigiye, ozellikle de norotipiklere giivenmemin ok uzun
stirmesi yatiyor. Otistiklere giivenmem o kadar uzun siirmiiyor ¢iinki
biz birisiyle —ozellikle de otistik oldugunu bildigimiz biriyle— ilk
tamstigimizda gergek kisiligimizi ortaya koyma olasiligimiz cok daha
yiiksek.

—Zachary M.

Otistiklerle arkadashik kurmaya daha egilimli olmak: Gergekten
de en iyi arkadagliklar: norofarkls bireylerle kurabiliyorum. Agire
odaklanabilen, derin ve samimi sohbetlerden hoglanan biriyle yakmlik
kurmak benim icin ¢ok daha kolay. Havadan sudan konugan, hicbir
konuda derinlikli sohbet etmeyen kigilerin cevremde olmas: iyi hos da
ben boyle kimselerle pek yakinlasamiyorum ve bizim kiltiirimiizde
gogunlugu bu kigiler olugturuyor.

—Debby E

Duygusal diizensizligin engelleyici rolii: Daba geng ve duyusal
yonden ¢ok daha hassas oldugum donemde, savas ya da kag tepkisi
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bende genellikle “savas” modunda devreye giriyordu, bu da beni strese
sokanlagirt wyaran her seye cogunlukla fiziksel velveya sozli olarak
saldirmama neden oluyordu —bu yiizden diger cocuklar ve aileleri

benimle bir sey yapmak istemiyorlard:.
—Zachary M.

iliskileri anlamakta zorlanma: Benim arkadasliklarla ilgili asil soru-
num hep arkadagligin tirii/derinligi ile ilgili olmugstur. Arkadagligin
farkl: diizeyleri oldugunu ve farkl: diizeylerde farkl: kurallarm gecerli
oldugunu biliyorum. Daba yakin arkadagliklarda insan kendini daha
fazla agabilir, kigisel sorular sorabilir, daha sik bulusulabilir, her
iki taraf da birbirini ¢at kap: arayabilir. Fakat —en azindan benim
deneyimlerime gore— bu konuda soru sormak ve konusmak tabu olarak
kabul ediliyor. Bir kisiyle arkadas olabilecegime dair sinyalleri dogru
okuyamadigimdan, siiphelendigimde iic farkl: secenegim oluyor ama
higbiri ¢ok ige yaramayor:

* Sinyallerle ilgili siiphelerimi gormezden gelebilirim. Bu aslinda bir
segenek bile sayilmaz ¢iinkii ne gibi kurallar oldugunu tam olarak
anlayamasam da kurallar: ¢ignemek bana ¢ok yanlss geliyor.

* Agtkca konusmay: deneyebilirim, yani karsimdaki kigiye ne oldugunu
tam anlayamadigimz soyleyip agiklama isteyebilirim. Bu da genellikle
hi¢ olumlu karsilanmzyor.

* Arkadagsligs ilerletmek igin ben bir sey yapmam, yalmzca karsimdaki
kisiye yanit vermekle yetinebilirim. Arkadagliklar karsiliklilik temeli-
ne dayandigindan ve inisiyatifi hep ayni kigi alamayacagindan, bu da
arkadagligin asla ilerleyemeyecegi anlamina geliyor.

—Drew R.

Sosyal esneklik: Disaridan bakildiginda otistik oldugu “goze ¢arp-
mayan” biriyim ama hayatimin farkl: kissmlarindaki insanlarin bir
araya gelmesi fikri beni debsete diigiiriiyor. Bulundugum her yerde hep
tutarli bir kisilik sergilemeye ¢aligiyorum ve baglam farkliliklariyla
ilgili katalog tutmuyorum ama yiiksek lisanstan bir arkadagimin isten
tamdigim biriyle, ev arkadaslarimla veya ailemle bir araya gelmesini
kesinlikle istemem. Bu kigiliklerin nasil farkliastigini tam olarak
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bilemiyorum ama bir anda tiim bu kisilikleri i ige gecirmeye calismak
ok zor geliyor, beynim yanryor; ayn: zamanda iir kiitiicii bir durum,
aglayarak kacip gizlenmek geliyor icimden... ama bir sosyal etkinligin

ortasinda boyle bir sey yapamazsimz elberte.
—Jesse P.

Sosyal normlarla bas etmek: Bir arkadaglik iliskisinde karsimdaki
kisiye norotipiklerin standartlarma wygun gsekilde nasil karsilik
verebilecegimi (birlikte etkinlikler planlamak, iletisimi koparmamak,
deneyimlerimizi paylasmak gibi) ve bunu nasil kars: tarafi bunalt-
madan veya asiriya kagmadan yapacagim: hig bilemiyorum. Aslinda
uzun siredir tanidigim bir grup insanla bir heves Avrupa seyahatine
ctkmigligim, lisede ve tiniversitede tesadiifen tanmistigim en az iki kiza
haddinden fazla uzun ve mubtemelen ciddi anlamda kafa karitirsc
mektuplarla sonsuz ask teklif etmigligim var; tiniversitede ilk ¢ikts-
gim kizla evlendim ve birkag yil sonra beni aldattigin: itiraf edince
bosandim.

—Eric O.

Arkadaslarimla iliskilerimi “yonetmek” konusunda da sorun yagiyo-
rum: Onlarla ne kadar sik baglant: kurmam gerekiyor mesela? Telefon
mu etmeliyim mesaj mi gondermeliyim? Onlar beni aramadiginda ne
diisiinmeliyim?

—Leen V.

Havadan sudan konusmakta zorlanma: Havadan sudan konusmak
yerine ilging sorular: tartigacagimiz daha ‘anlaml” sohbetlerden
hoglantyorum. Ama norotipik insanlar genellikle yakinlasmadan once
havadan sudan konusmay: tercih ediyor. O yiizden de pek fazla arka-

dagsim yok ¢iinkii bu ‘geyik mubabbeti” adimin: atlamak istiyorum.
—Noelle B.

Diisiik sosyal enerji: Arkadaglarimla vakit gecirmekten hoglaniyorum
ama harcayabilecegim sosyal enerji kiminle goriigtiigiime bagls olarak
degisiyor; eder goriigtiigtim kisi eski bir arkadasimsa ve yanindayken
davranms seklimi degistirmem gerekmiyorsa saatlerce konusabilirim;
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yok eger yeni tanistigim biriyse, bu siire dakikalara, mubtemelen en

fazla bir saate iner.
—Noelle B.

Otistik aile iiyelerinin gereksinimlerine uygun davranma zorun-
lulugu (veya insanlarin tahammiilsiizligi): Ailemin gereksinimleri
sosyal hayatim biiyiik olgiide etkiliyor. Cocuklarimin hepsi norofarkls,
ben de onlarin rahat edemeyecegi veya insanlarin bizi yargiayan

gozlerle baktigin: hissettigim yerlere gitmiyorum.
—Elizabeth B.

Otizm Spektrumunda iliskiler: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Otistik kizlar sembolik oyunlar oynamaya daha hevesli. Bu, Nicole
Kresier ve Susan White gibi aragtirmacilar ve otistik kizlarin oyun
oynarken otistik erkeklerden genellikle daha yaratici oldugunu ortaya
koyan Rachel Hiller ve meslektaglari tarafindan da dogrulanan bir
olgu. Ancak otistik gocuklarin oynadigi oyunlarin niteligi otistik
olmayan akranlarindan daha farkli olabiliyor; bu oyunlarda ¢ocuklar
karaktere “biiriinmekten” ¢ok karakteri kurgulamaya odaklaniyor
veya hep ayni senaryo tekrarlanabiliyor.

Tek baglarina kalma olasiliklar: daha diisiik. Michelle Dean ve
meslektaglarinin verilerine gore, otistik kizlarin —tam olarak aralarina
karigmasalar bile— fiziksel olarak akranlarinin yakininda bulunma
olasihigy otistik erkeklere kiyasla daha yiiksek. Kizlar, yasadiklar
sosyal zorluklar1 maskeleme yoluyla yetiskinlerden gizleyerek ka-
labaliga karigabiliyorlar. Okul bahgesinin bir késesinden gocugu
gozleyen ama bu durumda konugulanlari duyamayan annebaba veya
ogretmen, uzaktan diger ¢ocuklarla birlikte oynuyor gibi goriinen bir
¢ocugun aslinda diger gocuklarin yalnizca cismen yaninda oldugunu

fark edemeyebilir.

Boyle bir ortamda genel olarak otistik erkek gocuklar akranlar
tarafindan bariz bir gekilde diglanirken, otistik kizlar yalnizca gor-
mezden geliniyor. Aragtirmalar otistik kizlarin bir veya iki yakin
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arkadasa sahip olma olasiliginin otistik erkek ¢ocuklara gore daha
yiiksek oldugunu ortaya koyuyor. Ote yandan, otistik kizlar otistik
oglanlara kiyasla genellikle daha fazla arkadaslik kursalar da akran-
lariyla iliskileri gogunlukla atipik 6riintiiler igeriyor. Sosyal anamnez
alinirken gocugun arkadasliklarinin niteligi hakkinda bilgi alinmas:
onemli. Mesela arkadaglar1 hep iki yas kii¢itk miiydii? Ya da tuhaf,
otoriter veya aksine kuzu gibi sakin miydiler? Baz1 otistik kizlar
yardima ihtiyaci olan, 6rnegin belirgin fiziksel engelleri bulunan ¢o-
cuklarla arkadaglik kurmaya yoneliyor ve genellikle yardimci roliinii
ustlendiklerinden, bu kargilikli bir arkadaglik iliskisi olmayabiliyor.

Otistik kizlarin sosyal motivasyonu genellikle otistik erkek
¢ocuklardan daha yiiksek. Lisa Travis, Meng-Chuan Lai, Susanne
Duvall, Felicity Sedgewick, Rachel Hiller ve Alexandra Head ve mes-
lektaglarinin da aralarinda bulundugu ¢ok sayida aragtirmaci, otistik
kizlarin otistik erkeklere kiyasla insanlarla etkilesimde bulunmaya
ve iligki kurmaya daha istekli oldugunu saptadilar. Genel olarak,
otistik kizlar da arkadaglik kurmay: zor buluyor gibi gériiniiyorlar
ama ayni zamanda arkadaghga otistik erkeklere kiyasla daha fazla
deger veriyor ve verilen emege degdigine inaniyorlar.

Otistik kizlar otistik erkek ¢ocuklara kiyasla dahaiyi arkadaglik-
lar kuruyor. Felicity Sedgewick ve meslektaslari, ergenlik ¢agindaki
otistik kizlarin otistik erkeklere kiyasla arkadagliklarinin niteliginin
dahaiyioldugunu belirttiklerini ve kizlarin otistik erkeklerden daha
yakin arkadagliklar siirdiirebildiklerini ortaya koydular. Bununla
birlikte yazarlar, otistik kizlarin “Bu tiir yakin arkadaglarinin [otis-
tik olmayan] kizlardan daha az oldugunu, genellikle bir veya iki
yakin arkadas edindiklerini, ¢iinkii bunun ¢ok ¢aba gerektirdigini
diisiindiiklerini” belirtiyor. Rachel Hiller ve meslektaglarinin yam
sira Meng-Chuan Lai ve Peter Szatmari de otistik kizlarin genellikle
arkadaglik iliskilerini baglatmakta basarili olduklarina, ancak daha
sonra bu iligkileri si#rdiirmekte biiyiik zorluk ¢ektiklerine dikkat
cekiyor.
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Otistik kizlar otistik erkeklere kiyasla bireyler arasi gatigmalarda
daha fazla sorun yagiyor. Ornegin Felicity Sedgewick ve meslekraslari
otistik kizlarin bireyler arasi catigmalari tanimlama ve {istesinden
gelmede otistik erkeklerden daha fazla zorlandiklarini bildiriyor.
Kizlar arkadaslik iliskilerinde daha fazla anlagmazlik yasiyor ve ge-
nellikle anlagmazligin kendi hatalar1 oldugunu ve ¢6ziilemeyecegini
disiiniiyorlar. Buna kargilik otistik erkekler hem verdikleri duygusal
tepkiler hem de anlagmazligin arkadaglik iliskisi tizerindeki etkisi
agisindan, akranlariyla aralarinda ¢ikan anlagmazliklardan kizlar
kadar etkilenmiyor.

Zamanlama farkli olabiliyor. William Mandy ve meslektaglarinin
yani sira Marion Rutherford ve meslektaslari gibi cok sayida yazarin
da belirttigi tizere, kizlarda goriilen otistik 6zellikler ergenlik done-
minde arug gosterebiliyor. Bu gézlemden yola ¢itkan Meng-Chuan
Lai ve Peter Szatmari, 6zellikle kizlarda, “ergenlik baslangigh” bir
otizm tablosu olabilecegini 6ne siirdiiler. Gergekten de bazi kizlar
—her ne kadar daha yakindan incelendiginde daha 6nce de zorluk
cektiklerine dair belirtiler bulunsa da— ilkokulun biiyiik bir kismini
sorunsuz gegiriyor, ilkokulun sonlarinda ve ortaokul déneminde
sorun yagamaya bagliyorlar ve sorunlar1 giderek daha belirgin hale
geliyor. Bunun birgok nedeni olabilir:

“Kiz Diinyast” zamanla degisir. Cocuklar kiigiikken, oyunlar ve
arkadagliklar genellikle yakinliga dayanir, 6rnegin okulda ayni
sinifta olan, ayni sokakta oturan veya ayni takimdaki ¢ocuklar
birbiriyle arkadas olur. Buna karsilik ilkokulun sonlarinda/orta-
okulun baglarinda ve ortalarinda iligkiler ve arkadagliklar yakin-
liktan ¢ok ortak ilgi alanlarina dayali hale gelir. Ayni zamanda
fiziksel oyunlar da yerini kigisel konularin paylagimina, iligkiler
hakkinda konugmaya, dedikodu gibi sozli etkilesimlere birakir.

Aileler iligkilere eskisi kadar miidahil olmaz. Cocuklar kiigiik-
ken, onlar1 oynamalari igin bir araya getiren ve kaynastiranlar
anne babalardir. Cocuklar biiytiditkge aileler iliskilere giderek
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daha az miidahil olur, ¢ocuklar kendi baglarina bir araya gelmeye
baslar.

Diger degisiklikler. Ilkokuldan ortaokula gegis basl bagina bir
degisikliktir (gocuklar aruk giin iginde farkli derslere girmek
icin sinif degistirebilir, farkli 6gretmenleri, farkl siniflardan
arkadagslari olur). Bunun yani sira ergenlige gegisle birlikte biiyiik
degisiklikler baglar. Bunlar kontrol edilemeyen, 6ngoriilemeyen
degisiklikler oldugundan otistiklerde daha fazla strese yol agabilir.
Bedendeki fiziksel degisikliklere yeni duyusal deneyimler de eglik
eder (sutyen takmaya baglamak, ped veya tampon kullanmak,
ddet doneminde yasanan karin agrilar: ve cinsel diirtiiler gibi).
Tim bunlar daha da fazla strese ve buna bagli olarak da yeni
sosyal ve/veya duygusal zorluklara neden olabilir.

Tiim bu nedenlerden 6tiirii, ergenlik doneminin baglamasiyla bir-
likte otistik kizlarin ¢ogunda sorunlar bag gosterir. Bunlar sosyal
sorunlar olabilecegi gibi (arkadaglarinin onlardan uzaklagmasi veya
onlari agik¢a diglamasi gibi), anksiyete, depresyon, yeme bozukluklar:
veya okula gitmek istememe bagta olmak tizere duygusal sorunlar da
yasanabilir. Bu tablo, anne babalarin, 6gretmenlerin ve hekimlerin,
“Bu otizm olamaz. Cocuk ilkokulda gayet iyiydi. Sorunlar ortaokulda
basladi, o halde sorunlar anksiyeteye bagl olmali” diye diisiiniip
yanilmalarina yol agabilir. Bazen de sorun gergekten anksiyetedir.
Ancak anksiyete de genellikle otizm nedeniyle kizin karmagik sos-
yal sorunlarla —ve genel olarak diinyayla— basa ¢ikma yeteneginin
sinirina ulagmasi sonucunda ortaya gikar (elbette ergenlige girmeye

bagl fiziksel degisliklerden bahsetmiyoruz bile).

Bu noktay1 ¢ok iyi vurgulamak istiyoruz. Otistik kizlarin gogunda
klinik olarak anlamli ilk sorunlar ilkokulun sonlarinda/ortackulun
baslarinda ortaya ¢ikar. Bu otizmi diglamaz! DSM’de, “Belirtiler
erken gelisim doneminde mevcut olmalidir,” ifadesinin yer aldigini,
fakat hemen ardindan “ancak sosyal talepler sinirli kapasiteleri agana
kadar tam olarak ortaya ¢ikmayabilir...” dendigini unutmayin.
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Cinsiyet uyumsuzlugu yasayan oglanlar ve gocuklar da elbette
ergenlik doneminde 6nemli degisikliklerle kargilagirlar ve otizm
onlarda da daha belirgin hale gelebilir. Otizmin diger yonlerinde
oldugu gibi, kizlarla ilgili aragtirmalar bize otizmin daha az belirgin
formlanyla ilgili bilgiler saglamigtir ve bunlar her cinsiyetten insan
igin de gecerli olabilir.

Kulttrleraras: Farklar

[ster romantik bir iliski olsun isterse arkadaslik, iliskilerimizin nite-
ligini, derecesini ve bu iligkilere eslik eden davranislari yorumlama
seklimiz kiiltiirden kiiltiire farkliliklar gosterir ve cinsiyet, 1rk, din
ve etnik koken de iligkilerin niteligini etkiler. Ornegin, her kiiltiirde
flort etmeyle ilgili agik veya tistii kapali kurallar ve normlar vardir
(evlenip evlenmemek veya uygun evlenme yagi ile ilgili beklentiler,
ayni irktan/dinden/etnik kokenden olmayan biriyle evlenilip evlenile-
meyecegi, evlenmeden 6nce veya evlilik digi fiziksel yakinligin diizeyi,
giindelik iligkilere veya ayni anda birden fazla partnerle beraberlige
aciklik, erkekler ve kadinlar i¢in uygun goriilen davraniglar, esin
nasil segilecegi [6rnegin goriicii usulii evlilikler] ve beraber yasama
bunlardan yalnizca birkagidir).

25 yaginda birinci nesil bir Kambogyali Amerikali olan Cindy, su anda
Amerikal Beyaz bir adamla (Jack) ¢iktuigini anlatt. “Amerikal bir erkek
arkadasi” onaylamayabileceklerini disindugu igin Jack ile ¢iktigini he-
niz ailesine sdylememisti. Cindy, Jack'ten gercekten hoglaniyordu ama
Jack'in toplum iginde ona sevgi gosterilerinde bulunmasindan rahatsiz
oldugu ve bulusmalarina sik sik kiz arkadaslarini da ¢agirdig) igin birkag
kez tartigmuslardi. Jack, Cindy'nin onu gok sevdigine inanmiyordu, gtinki
“davraniglari 6yle gorinmuyordu”. Cindy iki farkh diinyanin beklentileri
arasinda sikisip kalmisti.
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Cindy, davraniglarinin nedeni agik¢a soru/up agiklamasina firsat
verilmedikge kiiltiirel normlarin nasil yanlig anlagilmalara yol aga-
bilecegine mitkemmel bir 6rnek. Hayat kimse icin ¢ok kolay degil
ama otistikler icin daha da zor olabiliyor.

Onemli not: Cikarimda bulunmayin. Sorun!

Sik¢a Sorulan Sorular

Otistik kigsiler arkadaslar1 olsun ister mi? Otistik kisiler de
hepimiz gibi insandir. Bazilar1 arkadagsiz olmaktan gayet mem-
nun olsa da birgogu (deneyimlerimize gore bityiik bir kismi)
arkadaglar1 olsun ister. Tabii burada arkadas kavramini nasil
tanimlayacagimiz 6nem tagir. Bazilari yapilandirilmig etkinlik-
lerin disinda ¢ok az temasin oldugu veya hi¢ temasin olmadig:
arkadagliklardan hoglanir veya ¢evrimigi iletisimi tercih edebilir.

Cevrimigi arkadaglar ger¢ek arkadag sayilir m? Bu kolay yanit-
lanabilecek bir soru degil, 6zellikle de otistik olsun olmasin birgok
¢ocugun arkadaslanyla ¢evrimici baglantu kurmaya bagladigi
Covid pandemisinden sonra... Internet ortamindaki ¢evrimigi
topluluklar, iiyelerin birbirine ilgi gosterip destek oldugu muaz-
zam bir etkilesim kaynag: olabilir. Cocugun arkadasliklarinin
niteligini, iginde bulundugu toplulugun kiiltiirel normlarini géz
oniinde bulundurarak degerlendirmenizi 6nemle rica ediyoruz.
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BESINCI BOLUM
Tekrarlayici veya Kisiye Ozgii Davraniglar

Beni bundan altkoymak birine antienflamatuvar ilag kullanamaya-

cagini soylemeye benziyor. Benim i¢in acil bir sey degil ve bazen gegici

goziimler bulunabiliyor ama yine de hayatim: cok zorlagtirird.:.
—Esmeralda B.

“Tekrarlayic veya Kisiye Ozgii (idiyosenkratik)
Davranislar” Dendiginde insanlar Genellikle Ne Anliyor?

Tekrarlayict davransglar dendiginde gogu kisinin aklina ileri geri sallan-
ma, kollar1 kanat gibi ¢irpma, gesitli parmak hareketleri ya da sozciik
veya ciimlelerin tekrarlanmasi gelir. Bu izlenim popiiler filmlerde
veya televizyon dizilerinde otistik kisilerin bu sekilde canlandiril-
masindan kaynaklaniyor olabilir. Ornegin, Yagmur Adam’da (Rain
Man) Dustin Hoff man’in canlandirdigi Raymond Babbitt karakteri,
konusulan konuyla iligkili olmasa da siirekli olarak “Ben mitkemmel
bir siiriicliyiim,” cimlesini tekrarliyordu. Tom Cruise’'un canlandirdigy
karakter Raymond’a “Simdi yemege gitmek ister misin?” diye sordu-
gunda Raymond, “Simdi yemek, simdi yemek, simdi yemek,” diyordu.
Raymond tiziildiigiinde kollarini girpiyor ve siirekli kendine vuruyordu.

Ayni sekilde, Gilbert m Hayallerinde (What's Eating Gilbert Grape)
Leonardo DiCaprio’nun canlandirdigi Arnie Grape karakteri de
stirekli parmaklarini biikiiyordu, durusu olagandistydi ve duydugu
sozciikleri ve ciimleleri tekrarliyordu (ekolali). Otizm daha yakin
donemde Atypical adli dizide Sam Gardner karakteriyle ekranlara
yansidi. Sam de tzildiigiinde genellikle penguen tiirlerinin adlarini
tekrarlayarak ileri geri sallaniyordu.
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Popiiler medyada bu davransslar genellikle belirgin olarak sira digi,
¢ogu kez tamamen kisinin kontrolii diginda ve hemen her zaman kisi
tziildiigiinde, endiselendiginde ortaya ¢ikan davranislar olarak tasvir
ediliyor. Oysa bu kategoride yer alan davranislar ¢cok daha gesitli.

Tekrarlayan Davranislar Aslinda Neleri Kapsiyor?

Bu kategori her tiirlii tekrarlayic: veya kisiye 6zgii davranisi kapsar.
Bunlar motor hareketler, konusma veya nesnelerin kullanim ile
iligkili olabilir.

Hareketler. Kollarin kanat gibi ¢irpilmasy, gesitli el ve parmak
hareketleri, durdugu yerde hafif veya kuvvetli bir sekilde ileri geri
sallanma, ileri geri yiirime veya donme gibi hareketlerdir. Parmak
ucunda yiiriime, iig yas civarina kadar oldukga sik gozlense de
bu yagstan sonra pek devam etmez. Yineleyici sekilde deriyi yolma
birgok kisinin otizmle iligkilendirmedigi oldukga sik goriilen bir
davranigtir. Ornegin Donna gegenlerde, siirekli yinelenen yolma/
tirnaklama sonucu kollar: tiimiiyle izlerle kapli 15 yaginda bir gengle
karsilasmisti. Cogu anne baba ve klinisyen yinelenen deri yolma
davraniginin anksiyeteyle iliskili oldugunu diisiinebilir ve bu da
olasidir elbette. Ancak bu, sosyal zorluklar baglaminda tekrarlayan
motor davraniglardan biri olarak da goriilebilir.

Kisiye 6zgii kaliplasmig, koordine ve amagsiz bagska hareketler
de vardir ve bunlar hep tam olarak ayni sekilde tekrarlanir. Bunun
orneklerinden biri, saginizla her zaman kendinize 6zgii ve hig degis-
meyen bir sekilde oynamakur. Bir bagka 6rnek, tekrar tekrar bagini
vurmak gibi ritmik kendine zarar verici hareketlerdir.

Uzmanlar Ne Diyor: Yaygin ve Kisiye Ozgii Tekrarlayici
Hareketler Hakkinda Yorumlar

Otristik yetiskinlere ne gibi tekrarlayici motor hareketler yapuklarini
sorduk. Bunlarin bir kismi daha yaygin goriilen ve klinisyenler igin
sasirtict olmayan hareketlerdi:
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Sallanma (birgok otistik bunu yalmzken yapar, bu nedenle dog-
rudan sorulmasi gerekir). Mirildanirim, sallanirim ve kollarim:
girparim.

—Jesse P.

Kollarin kanat ¢irpar gibi harekert ettirilmesi (genellikle yalnizken)
ve diger kol/el hareketleri.

Deriyi yolma (bazen agri veya enfeksiyona yol agacak diizeyde).

Siirekli kagima (genellikle kafa derisinin, bazen gok uzun siireyle
kasinmasi).

El veya ayak parmaklarinin birbirine siirtiilmesi; parmaklari belirli
bir gekilde bitkme veya hareket ettirme.

Bedenle ilgili bagka tekrarlayici hareketler:
Kopriiciik kemigime hafifce vuruyorum.
Sagimi biikii yorum.

Kulak mememi ovusturuyorum, hatta o kadar ki bunu yaparken

baskalar: tarafindan cekilmis fotograflarim var.
—Elinor R.
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Otistik yetiskinlerden bize “stim”lerinden bahsetmelerini istedigimizde
Fabian B. s0yle yazdr: “Agiz kapaliyken disleri hafifce takirdatma harika bir
stimdir. Hem dislerden gelen sesi duyarsiniz hem de titregimini hisseder-
siniz. Kafanizin iginde hissettiginiz ama disaridan kimsenin duyamayacag)
bir sestir.” C.P. su yorumu ekledi: “Dislerimi agzim kapaliyken sabit bir
ritim tutturacak sekilde hafifce birbirine vurmak favori stimlerimden
biri. Elimi tirmalamak/sallamak kadar belirgin bir hareket olmadig) icin
bunu etrafta insanlar varken ¢ok yaparim.” Sonra Aubrian B. soze girdi:
“Evet!! Cocukken bunu stirekli yapardim; aklima takilan sarkinin ritmine
gore diglerimi hafifce birbirine vururdum.”

Bu tanikliklar bize, daniganlara surekli tekrarlanan herhangi bir davra-
niglar olup olmadigini neden dogrudan sormamiz gerektigine dair bir
uyari olmali, ¢ink bu davranislar disandan fark edilemeyecek kadar
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hafif olabiliyor. Ayrica birgok danisanimizdan, etraftakiler tarafindan
yargilanma korkusuyla tekrarlayici davraniglarini kasith olarak gizledik-
lerini duyuyoruz.

Ote yandan her kisinin sonsuz sayida kendine 6zgii “stim”i (du-
yulari/duygular kontrol etmek igin kendini uyarma amagli davranisi)
olabilir. Iste gergek hayattan alinmig bazi &rnekler:

Bir odaya hep ayn: sekilde goz gezdirim. Gozlerimi ¢ok sik kirparim.
—Jade L.-T.

Uzanip yatar, basimi hizli hizli iki yana sallarim.
—Esmeralda B.

Kikir kikir giilerek ellerimi ¢irpryorum, hatta sicriyorum ama kikirda-
yan kiz klisesinin bunun pek goze carpmamasina yardime: olduguna
eminim.

—Boontarika S.

Parmaklarim: sanki tuglara basiyormusum ya da piyano calryormusum
gibi belirli bir diizene gore hareket ettirme egilimim var. Basparma-
gimdan serce parmagima 1'den 5'e kadar numara verilmis oldugunu
diisiintin. O sirada beni rahatlatacak ritim artik hangisiyse, 1 2 3 4
5|54321veyal|121|12321)|seklinde hareket ettiriyorum

parmaklarima.
—Aaliyah B.
Nesnelerin tekrarlayici sekilde veya atipik kullanimi. Oyuncaklari,
sekerleri veya diger esyalari siraya dizme veya belirli bir sekilde dii-
zenlenme, kapilari veya isiklari tekrar tekrar agip kapatma, egyalari
—nasil galigtiklarini anlama istegi olmadan— pargalarina ayirma veya
olagandisi sekillerde kullanma goriilebilir. Ayni kitab: defalarca oku-
mak veya ayni filmi tekrar tekrar seyretmek de bu gruba dahildir.
Aslinda ¢ogumuz en sevdigimiz kitabi birkag kez okumusuzdur!
Yani bir gocugun bir kitabr iki {i¢ kere okumasi veya bir filmi iki tig
kere seyretmesini anlamli kabul etmeyiz ancak bunu tekrar tekrar
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pek ¢ok kez yinelediyse, bu tekrarlayici bir davranig niteligi kazanur.
Ayrica bircok otistikten siirekli listeler yapuklarini duyduk. Bunlar
yalnizca birkag 6rnek; nesnelerin tekrarlayici tarzda kullanimi sayisiz
sekilde kendini gosterebilir.

Marty, “sevdigi seyler ve aklina gelen seyler” ile ilgili uzun listeler yaptigini
soyledi. Buyuk bir cogkuyla, her akgsam listeler yaptigini anlatti ve bana
listelerini gosterirken ¢ok heyecanlandi. Ayni sekilde Maria da filmlerle
ilgili (sevdigi filmler, hi¢ begenmedigi filmler, karakterler, olay orgtileri
vs. iceren) listeler yapiyor.

Quinn 1. siniftayken her 6glen rehberlik 6gretmeninin odasina gidiyor,
“ylzlerce yapigkanl not kagidinin izerine teker teker harfler, sézciikler
veya sayllar yazip hepsini beyaz tahtaya yapistinyordu. Bu yapiskanli
kagitlari kendi kendine konusarak belirli bir diizen icinde dizmek onu
sakinlestiriyordu”.

Tekrarlayici listeleme bilgisayarda elektronik tablo formunda da yapilabilir.
Ornegin tanidigimiz genc bir kadin, ortacag krallaryla ilgili oyunlarin
ozellikleri hakkinda inanilmaz derecede ayrintli elektronik tablolar
yaparak stresini gideriyordu.

Konugma ve dil de kisiye 6zgii veya tekrarlayici olabilir. Kisiye
ozgi dil, zamirlerin tersine gevrilmesini (ben yerine sen demek), s6z-
ciiklerin degisik sekilde kullanilmasini veya konugurken ilging veya
yaratici ifadelere bagvurulmasini icerebilir. Ote yandan alistlmadik
sekilde resmi bir dil kullanimi goriilebilir (6rnegin “anne” yerine
“valide” demek veya “minik bir profesor” gibi konugmak). Ozellikle
ortalamanin {izerinde konusma becerisine, hayranlik uyandiran
bir kelime dagarcigina ve dili ileri derecede incelikli bir gekilde
kullanma yetenegine sahip bireylerde zekice veya esprili konugma
olarak goriilen bu dilsel 6zellikleri dikkatle degerlendirmek 6nem
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tasir. Konugurken ara sira sevimli sézciik oyunlari yapmanin tuhaf
bir tarafi yoktur ama ¢ocuk “tekrarlayiai bir sekilde” kendine 6zgii
sozciikler uyduruyor ve kullaniyorsa bu dikkate alinmalidir. Bu
sozcitkler komik ve eglenceli olsa da yine de bu kategoriye girer.

George bazen dogru sdzctigli bulmakta zorlaniyordu. Ailesi George'un
yaraticihgina hayrandi ve trettigi sozciikleri kendileri de kullariyorlardi,
mesela “otel” yerine “odasinda parayla kalma yeri” diyorlard..

Noah, ¢ogu yetiskinden katkat zengin bir kelime dagarcigina sahip olan
cok parlak bir 7. sinif 6grencisiydi. Test ¢czmekten hoslaniyordu, ama
bunu zamana kargi yapmak hig hosuna gitmiyordu. Bir defasinda sureli
bir testi tamamladiktan sonra bir sonraki testte stire tutulmayacag,
soylenince, “Bu kez daralan zaman yarismasi seklinde yapiimadigina
cok sevindim,” demisti.

Chase kdpeklere kargl yogun ilgisi olan sevimli bir 4. sinif 6grencisiydi.
Chase plastik dinozorlarla oynarken yavru dinozorlara “enikzor” diyordu.

Tekrarlayici konugma, ekolali (az 6nce duydugu sozciikleri veya
ciimleleri tekrarlamak) ya da palilali (kisinin kendi séyledigi soz-
ciikleri tekrarlamasi) seklinde olabilir ama daha értiili bir sekilde
sohbet sirasinda favori sozciikleri veya ciimleleri tekrar tekrar kul-
lanma seklinde de kendini gosterebilir. Bu durumu, konugurken
takilip sozciigii dogru bir gekilde s6ylemek igin heceleri tekrarlamay:
iceren kekemelikten ayirt etmek 6nemlidir. Daniganlar veya aileleri
kekemelik 6ykiisiinden bahsettiklerinde, bunun gergekten kekemelik
olup olmadigindan emin olmak 6nem tagir; pek ¢ok kisi ekolaliyi
veya palilaliyi kekemelikle karigtirir.

Konusma olmayan (sozciik icermeyen) tekrarlayici sesler de bu
kategoriye girer. Ornegin, siniflarda mirildanan veya baska sesler
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gikaran gocuklar oldugunu hep duyariz. Ogretmenler ve klinisyenler
bunu DEHB ile iliskili zayif diirtii kontroliine (yani bir gesit “agiz
hiperaktivitesine”) baglama egilimindedir (ki bazen gercekten de
ona baglidir). Sinifta boyle sesler ¢ikaran, yeni DEHB tanisi konmusg
kiigiik bir 6grenci varsa bu tahmin dogru olabilir. Ancak DEHB
uygun sekilde tedavi edilmis ve aruk 9. sinifa gelmis 6grenci hila
sinifta degisik sesler gikariyorsa, o zaman bunun tekrarlayici veya
olagandis1 konugmaya 6rnek olma olasilig1 daha yiikseketir.

Tekrarlayic Konusmalar ve ifadeler

Mirildanmak veya “girtlaktan gelen tarif edilmesi zor hafif bir

ses’, “girtlagimin gerisinden, agiz boslugunun arkasindan gelen,

emme sesine benzer bir ses”, “hayvan sesleri” veya “bazen tiz
' »

¢igliklar atiyorum” tarzinda sesler ¢ikarmak.

Sozciikleri, sarkilari veya sarkilarin bazi boliimlerini tekrarlamak.
Onlarca yil boyunca aynu iki ii¢ sarkiy: séyleyip durmak.

Sesli kitap dinlemek ve dinlerken belirli sozciikleri veya ctimleleri
anlauciyla birlikte soylemek.

Defalarca ayni soruyu sormak veya ayni ciimleyi defalarca tek-
rarlamak.

Filmlerdeki replikleri veya diyaloglar: tekrarlamak.

Sorulan bir soruya yanit olarak bir kitaptan veya bir makaleden
alinmis bir pasaji sozciigii s6zciigiine ezberden séylemek. Bu
durum genellikle, cocuga sosyal durumlarda uygulamasi igin
bir senaryo 6gretildiginde goriiliir.

[lk seferinde spontan olarak sdylenmis bir ifadeyi veya soruyu
harfi harfine tekrarlamak. Bu bazen, otistik birey soruyu ilk kez
sordugunda konugtugu kisiyle arasinda giiglii bir bag hissettiyse,

sohbeti tekrarlayarak bu bagi yeniden hissetmek istediginde go-
rillebilir. Bu durumda akrabalar, soru daha 6nce tam ve eksiksiz
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bir sekilde yanitlandig: halde kisinin tekrar tekrar ayni soruyu
sormaya devam ettigini soyler.

Uzmanlar Ne Diyor: Tekrarlayici Davramiglarin Cesitli
Amaglar

Tekrarlayici davranislar bazen istenmeyen davraniglar olarak ta-
nimlanir ve kisinin kendisini degil de etrafindaki otistik olmayan
kigileri rahatsiz ettigi igin, tedavi siklikla bu davraniglari azaltmaya
yonelik olur. Tipk: kamuflaj davranisi gibi tekrarlayici davraniglar da
duruma gore yarar saglayabilir, sorun yaratabilir veya notr olabilir.
Yukarida yer verdigimiz kendi ifadelerinden de anlasilacag: tizere,
“tekrarlayict davraniglar otistik kisiler i¢in ¢ogu zaman rahatlauci,
yaustirici veya keyif vericidir”. Ancak bazen bir “kisirdongiiye” sap-
lanip kalabilir, davranigi durdurmakta zorlanabilirler. Bu “saplanip
kalma” hali otizmin bir bagka yaygin 6zelligidir ve Altinci Boliim’de
ele alinacakur.

Biz simdi burada, tekrarlayici davraniglarin bazi yararl yonle-
rine dikkat ¢ekmek istiyoruz. Bu konuda soru sordugumuz otistik
yetiskinler bu tiir davraniglarin ¢ok cesitli amaglarla yapildigini ve
yarar sagladigini agikea ifade ettiler. Bu gruptaki davraniglarin ge-
nellikle kisinin diigtincelerini ve/veya duygularini diizenlemesine ve
bunalmugslik hissiyle basa ¢itkmaya yardimci oldugunu séyleyebiliriz.
Ornegin, tekrarlayici davranislar;

Stresi gideriyor: Stresimi gideriyor ve kaygili diisiincelerden uzaklag-
mama yardim ediyor.

—Rachel W.

Sakinlegtiriyor: Yorucu ama ote yandan sakinlestirici etkisi de
var. Agrt kesici gibi goriiyorum bu hareketleri: Baz: riskleri oldugu
icin —ihtiyag duysam da— ¢ok fazla kullanmiyorum ama yaptigimda
gergekten yarar: oluyor.

—Esmeralda B.
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Odaklanmaya yardimcit oluyor: Odaklanmama, 6z denetim

saglamama, kendimi o anin iginde hissetmeme, insanlarin yaninda
oturabilmeme yardimct oluyor.
—Boontarika S.

Bunalma hissiyle bas etmeye yardim ediyor: Yalnizca her sey “cok
fazla geldiginde” stim yapiyorum.
—Holly G.

Duygularin serbest birakilmasint sagliyor: Insan: sakinlestiriyor,
fazla enerjinin disart atdmasimi, duygularin ifade edilebilmesini
sagliyor; cogu kisi “‘mutlu stim”lerin “gergin veya iizgiin stim’lerden
farkl: oldugunu belirtiyor.
—Miko
Opylesine: Bunlar1 “ortada higbir sebep yokken” yaptiklarini soy-
leyen otistikler de var. “Oyle, durduk yere yaptyorum,” diyor Elle J.

Uzmanlar Ne Diyor: Otistikleri Stimlerinden Vazge¢cmeye
Zorlamanin Sonuclari Hakkinda Yorumlar

Otistik bireylerin tekrarlayici veya kendilerine 6zgii davraniglar
engellendiginde (ki buna sosyal beklentilere kargilik vermek igin
kendi kendilerini engelledikleri zamanlar: da dahil edebiliriz), hafif
bir rahatsizlik hissinden kaygili/stresli/sinirli ruh haline, hatta tam bir
duygusal ¢okiige kadar varabilen olumsuz duygular ortaya gikabiliyor.
Iste otistik yetiskinlerin bu konuyla ilgili goriisleri:

Tuylerim diken diken oluyor sanki.
—Rachel W.

Insan kendini eli kolu baglanmus veya biri gogsiiniin vizerine oturmusg
da nefes almasin: engelliyormus gibi hissediyor. Cildirtict olabiliyor.
—Jade L.-T.

Kendimi degersiz, iizgiin, mahcup, olumsuz anlamda farkl: ve yanlss
anlagilmg hissetmeme yol agiyor.
—Asiatu Lawoyin
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Kesinlikle HAYIR! Duygusal ¢okiise neden olacak kadar stres yaratird:
bu bende. 20 dakikadan bile uzun siirecek biiyiik bir duygusal ¢okiis,

ardindan da kapal: ¢okiis yasardim.
—Holly G.

Sanki donmugsum, kendi bedenimin igine hapsolmusum gibi hissediyo-
rum. Tiim bedenim geriliyor veya uzaklagiyor sanki ve artik kendimi
0 bedene ait hissetmiyorum. Diistincelerim de silinip gidiyor, igcim
bosalmag gibi oluyor.

—Miko

Bir ortamda sikisip kaldrysam ve agikca stimlerimi yapmak istemiyor-
sam duygusal ¢okiis riskiyle kars: karsiya kalabilirim. Kagis sart.

—Jesse P.

Benim icin bu karsi konulmas: ok zor olan siddetli bir arzu. Ilkokul-
dayken herkesin stim yapmadigini fark ettim ve benim de yapmamaya
calismam gerektigini digiindiim. Zamanla, genizden ¢ikardigim —gok
hafif- ses veya zihnimden sarkilar soylemek gibi, etrafimdakilerin fark
etmeyecedi stimler gelistirdim.

—Ellen J.

Tekrarlayict davraniglardan kaginmaya ¢aligmanin ne gibi etkileri
oldugunu tek tek herkese sormanizi kesinlikle 6neririz. Birgok otistik
aldiklari olumsuz tepkiler nedeniyle 6nceden tercih ettikleri davra-
niglardan vazgegmeyi 6grendigi icin yasamin erken donemlerindeki
tekrarlayici davraniglari 6zel olarak sormanizi tavsiye ederiz. Juston
J./nin dedigi gibi “Zamanla stimlerimi sosyal agidan daha kabul
edilebilir hale getirdim. Eskiden gémleklerimi gekistirip yakalarini
kemirirdim ama simdi kollarimi iki yanimda tutarak ellerimi hizla
yumruk yapip agiyorum veya kagimdan bir kil kopariyorum.”

Tekrarlayici Davranislar: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Aragtirmalar, kizlarin bu 6lgiitii daha goze ¢arpmayacak gekillerde
karsiladigini agik¢a ortaya koyuyor. Bizim deneyimlerimiz de kizlarin
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ve ailelerinin bu fazla goze ¢arpmayan tekrarlayici davraniglardan
nadiren kendiliginden bahsettiklerini ve kizlarin genellikle bu davra-
niglari, dersler, terapi veya degerlendirme testleri gibi yapilandirilmig
vezaman sinirlamasi olan etkilesimlerde yapmadiklarini gosteriyor.
Bu nedenle, ¢ocugun yakinlarina sormak veya seanslar sirasinda
ne gibi tekrarlayic1 davraniglar yapildigini gézlemlemeye ¢aligmak
yerine dogrudan kendisine sormak son derece 6nemli.

Bir o tarafa bir bu tarafa yiiriimek, ¢cocuk parkinin veya bah¢enin
sinirlarini izleyerek ¢cepegevre yiiriimek, mutfak adasinin veya kane-
penin gevresinde defalarcadolanmak veya dansa benzeyen tekrarlayici
viicut hareketleri yapmak kizlarda yaygin gériilen tekrarlayici hare-
ketlere ornek olarak verilebilir. Bunlar, kollar1 kanat gibi ¢irpmak gibi
ebeveynlerin goriigme sirasinda giindeme getirmeyi diisiinecekleri
tiirden davraniglar degildir. Oysa tekrarlayici davranig niteliginde
olabilirler. Josephina E.'nin soyledigine kulak verelim: “Ben siirekli
yiiriiriim. Mutfakta ii¢ saat boyunca bir o yana bir bu yana dylece
yiirllyorum. Saatler boyu [mutfak adasinin] etrafini dolaniyorum,
dolaniyorum, dolaniyorum.”

Sikga Sorulan Sorular

Tekrarlayici hareketler zararli midir? Genellikle hayir. Yukarida
da soyledigimiz gibi duruma gore yarar saglayabilir, sorun ya-
ratabilir veya nétr olabilirler. Yukarida alintuladigimiz kendi
ifadelerinden de anlagilacag: wizere, otistik kisiler tekrari ge-
nellikle rahatlatci, yaustrici veya keyif verici bulur. Ancak
bazen bir “kisirdongiiye” saplanip kalabilir ve tekrarlayici
davranigi durdurmakta zorlanabilirler. Yukarida da soyledigi-
miz gibi bu “saplanip kalma” hali otizmin 6zelliklerinden bi-
ridir; bu ozelligi Alunci Boliim’de ayrintili olarak ele alacagz.
Ote yandan, bu davranislarin kendi baslarina bir zarari olmadig;
halde, 6zellikle cevredeki insanlar kisinin neden bir seyleri tekrar
ettigini veya onlara tuhaf gelen sekilde davrandigini anlayamadi-
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ginda sosyal agidan etkileri olabilir. Birgok otistik kisi, kendilerine
tekrarlayict davraniglarinin garip veya uygunsuz oldugunun
soylendigini ve toplum i¢inde bu tiir davraniglar sergilediklerin-
de alay konusu olduklarini bildirmektedir. Otistik kisinin ruh
sagligint nasil etkileyecegini goz ontinde bulundurmadan bu
davraniglari azaltmaya galigmak, cogu kez miidahalelerin odak
noktasini olusturmaktadir.

Tekrarlayici hareketler ile basmakalip hareketler veya stereotipik
davraniglar ayn1 sey midir? Evet, ama spektrumun iginden ve
disindan birgok kisi igin stereotipik veya basmakalsp s6zciigii “rop-
lum iginde yapilmasi hos olmayan” veya “amagsiz” davraniglari
cagristiriyor. Biz bu sozctigiin kiiglimseyici, modasi gegmis ve
hatali oldugunu disiiniiyoruz ve onun yerine sadece “tekrarlayici
davraniglar” demeyi tercih ediyoruz.

Tekrarlayic1 davraniglar “stim yapmak” ile ayni sey midir?
“Stim yapmak” insanlarin farkli sekillerde kullandigy, giindelik
dile 6zgii bir terimdir ve genel olarak otistik kisilerin duyularini
ve duygularini diizenleme yontemlerini tanimlamak igin kulla-
nilir. Duydugumuz stim yapma 6rneklerinin gogu —Sekizinci
Boliim’de de tarugilacagy gibi— ya tekrarlayici davraniglar ya da
duyu arama davranislar1 kategorilerine girer. Duyular:1 ve duy-
gulari diizenlemenin meditasyon, derin nefes alip verme, kendi
kendine konugma gibi stimleme dis1 birgok yontemi de vardir.

Tekrarlayici veya idiyosenkratik bir davranis ne zaman yalnizca
tuhaf olarak nitelendirilir, ne zaman tanisal anlam tagir? Bu
pek ¢ok faktore, mesela davranigin ne siklikta tekrarlandigina;
gelisim evrelerine 6zgii bir davranis olup olmamasina (6rnegin,
1-2 yas araligindaki bebekler sik sik ileri geri sallanir); davranisin
—sakinlestirici etki gibi— bir (veya birden fazla) amacinin olup
olmamasina; davranigi durdurmanin olumsuz bir sonuca neden
olup olmamasina baghdir.
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Senaryo seklinde 6nceden hazirlanmig konugmalar bazen ger-
cekten de iletisim veya bag kurma amaci tagtyabilir; peki, neden
kargilikli etkilegimler bagligi altinda degil de bu baglik altinda
yer aliyor? Senaryo seklinde 6nceden hazirlanmig konugmalar:
bu baglik altina almamizin nedeni idiyosenkratik davraniglarin
bir 6rnegi olmasi. Diger taraftan otistik kisilerin iletisimde kar-
sthik verme sekillerinin de bir 6rnegi ama konugsulan kisi neler
oldugunu anlayamadiginda karsiliklilik hissi etkilenebiliyor.
Otistik kisi belirli senaryolari tekrar tekrar kullaniyorsa davranig
bu kategoriye dahil edebiliriz. Yok eger kisi spontan konugsmada
farkli senaryolarin kullanildigi daha genis bir 6riintiiye sahipse,
o zaman bunu kargsiliklilik baglig1 altina dahil ederiz.

Otistik tekrarlayici davraniglar ile tikler ve kompiilsiyonlar
arasinda ne gibi farklar var? Bazen ayirt etmek zor olsa da genel
prensipleri soyle 6zetleyebiliriz:

Tikler ani bir sekilde ortaya ¢ikan hareketler (motor tikler)
veya seslerdir (ses tikleri). Tipik 6zellikleri, tekrarlayici olmalari
ama ritmik olmamalaridir. Basit motor tiklerin en yaygin ornek-
leri goz kirpma, omuz silkme ve ani boyun hareketleridir. Ses
tiklerinin en yaygin ornekleriyse bogaz temizleme, burun gekme,
homurdanma veya 6ksiirmedir.

Karmagik tikler adindan da anlagilacag tizere biraz daha
karmagiktir. Bunlar genellikle birden fazla kas grubunun ko-
ordineli hareketleridir. Yiiz burugturma, sozciik veya ciimleleri
baglam dis1 tekrarlama, bagka birinin séyledigi seyi tekrar etme,
dil hareketleri, boyun esnetme veya alkiglama, karmagik tiklere
ornek verilebilir.

Kompiilsiyonlar (zorlantilar) her zaman kaygidan beslenir.
Tek amag kayg veya gerginlik hissini azaltmakur. Bir kompiil-
siyon istenmeyen, istemsizce akla gelen diisiincelerle baglanul
oldugunda (her ne kadar kiigiik ¢ocuklar genellikle takintli
disiincelerini dile getiremeseler de) obsesif kompiilsif bozuklugun
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bir pargasidir. Buna 6rnek olarak mikrop kapmaktan korkmayla
baglantili olarak agir1 el ytkama verilebilir.

Peki Oyleyse, tiklerin, kompiilsiyonlarin ve otistik tekrarlayici
davraniglarin benzer yonleri nelerdir? Bunlarin hepsi tekrarlayici
olan ve hareketler, s6zciikler veya sesler iceren davranislardir.
Kisi stresli oldugunda daha sik ortaya gikar, gaba gostererek farki
derecelerde kontrol edilebilirler.

Peki ne gibi farkliliklar: vardir? Tik genellikle viicudun bir
yaninda ortaya ¢ikan daha kiigiik bir harekettir. Buna kargilik
otistik tekrarlayici davraniglar daha biiyiik, iki tarafli hareketler-
dir. Insanlar tikleri ortaya ¢ikmadan énce siklikla hos olmayan
bir 6nsezi veya —size “gozlerinizi kirpmayin” dersem duyacaginiz
hisse benzeyen— bir his duyduklarini, dahasonra bu hissin kaybol-
dugunu soyler. Tikler genellikle ritmik veya belirli bir 6riintiiye
sahip degildir, oysa tekrarlayict davraniglar bu nitelikte olabilir.
Bir tik asla rahatlatici veya hog bir deneyim olarak tanimlanmaz,
oysa otistik tekrarlayici davranig bu iki 6zellige de sahip olabilir.

Kisiye bu davranigin onun igin ne anlam tagidigini ve hangi
amaca hizmet ettigini sorarak davranigin iglevini degerlendirmek
genellikle yarar saglar. Kisi bu davranisi yapmaktan hoslaniyor
mu yoksa bu davranigi yapmadiginda rahatsizlik mi1 hissediyor?
Bunu yapmak zorunda olmasa yasam daha mi giizel olurdu? Ya
da yapamasaydi daha mi kot olurdu? Otistik bireyler genellikle
tekrarlayici hareketlerinden memnun olduklarini, bu hareketleri
yapamasalar yasamlarinin zorlagacagini soyliiyorlar.

Obsesif kompiilsif bozukluk (OKB) ile iliskili kompiilsiyon-
lar, ek amac1 kaygiy: gidermek olan istenmeyen davraniglardir.
Tekrarlayict davraniglar da kaygiyr giderebilir elbette ama ayni
zamanda rahatlatci veya keyif verici de olabilirler. Tiklerin belirli
bir amaci oldugu séylenemez; daha ¢ok refleks niteligindedirler.
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Elbette bir kiside tikler, kompiilsiyonlar ve otistik davranis-
lar bir arada bulunabilir; birinin varhig1 digerlerinin varligini
diglamaz.

Tekrarlayici davraniglar ile duyu arama davraniglarini birbirin-
den nasil ayirt edebilirim? Duyu arama davranigini tekrarlayici
veya idiyosenkratik davranigtan ayirmak miimkiin olmayabilir. En
iyisi bu davranigin iglevini kisinin kendisine sormaktir. Duyusal
bir gereksinimi kargiladigin1 s6ylerse, bu duyusal farklilik olarak
siniflandirilabilir. Bunun yerine kendisine iyi geldigi i¢in bu
davranigi yapmak istedigini veya tekrarlama ihtiyact duydugunu
soylerse veya davranigin duyusal bir y6nii oldugundan bahsetmez-
se, 0 zaman bu tekrarlayici bir davranis olarak siniflandirilabilir.
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ALTINCI BOLUM
Esneklik

Rutinlerime bagliyim ¢iinkii gitvenli ve etkili olduklarini biliyorum.
Diisiinmeden, hazirliksiz yapilan seyler zar atmaya benziyor, sonugta
neler olacagini onceden bilemiyorsunuz ve actkcas: bu tiir durumlar
hemen her seferinde aci vermekle kalmayp iliskilerime de mal olan
duygusal cokiislere yol actyor. Rutinlerimin disina ¢ikabilirim; gercek-
ten onemli veya risklerin azaltilabildigi durumlarda bunu yaparim
ama bu hem yiriitiicii islev hem de duyusal esneklik kaynaklarin:

tiiketeceginden ancak gergekten degecekse yapacagim bir sey.
—DPeter B.

Esneklik Eksikligi Dendiginde Insanlar Genellikle Ne
Anliyor?

Bircok klinisyen otistik bireylerin hepsinin kau rutinleri veya téren-
sel davranislar (ritiielleri) oldugunu ve rutinlerinin digina ¢itkmak
zorunda kaldiklarinda duygusal ¢okiis yasadiklarini disiiniiyor.
Ayni sekilde birgok klinisyen, otistiklerin yasgamlarinin her alanin-
da tiim etkilesimlerde kau olduklarina inaniyor. “O oglan otistik
olamaz, kau rutinleri yok”, “O kiz otistik olamaz diger insanlarla
etkilesimlerinde ¢ok esnek” veya “O oglan otistik olamaz, teorik
veya entelektiiel konularda ¢ok esnek diisiinebiliyor” gibi ciimleleri
stk duyuyoruz. Oysa bu béliimde goreceginiz gibi, otizme eslik eden
esneklik eksikliginin aslinda ¢ok farkl: tipleri var.

Bu boélimde ele alinan davraniglarin ve 6zelliklerin birgogu, otistik ol-
mayan bir kiside anksiyete ve/veya OKB'nin belirtisi olabilir. Ayrica
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elbette otistik bir kiside tabloya eslik eden anksiyete veya OKB tanisinin
gostergeleri de olabilir bunlar.

Esneklik eksikligi belirtilerini kisinin genel tablosunun daha genis bagla-
minda degerlendirmek gerekir. Bir baska deyisle, sosyal zorluk baglaminda
esneklik eksikligi otizm olasiligina isaret edebilir. Buna karsilik —ne disariya
yansiyan davranislarda ne de i¢sel olarak— herhangi bir sosyal zorluk s6z
konusu degilse, bu dzellikler otizmden ziyade yalnizca anksiyete ve/veya
OKB'den kaynaklaniyor olabilir. Ayirici tani, Is This Autism? A Companion
Guide for Diagnosing kitabinda daha ayrintlli olarak tarusilmistrr.

Bu Kategoride Neleri Ele Alacagiz?

Bazi otistik bireyler yagamlarinin her alaninda siirekli olarak kau
olduklari halde, ¢ogu otistik birey yagamlarinin bazi alanlarinda ve
bazi etkilesimlerde son derece esnek, bazilarindaysa son derece kat1
olabilir. Bu nedenle, genel bir esneklik eksikligi aramaktan ziyade,
ok farkli sekillerde kendini gosterebilen “katilik adalari”nin bulu-

nup bulunmadigina bakmanin daha yararli olacagina inaniyoruz.

Rutinler ve térensel davraniglar: Bu, tek tek her gorevin tam
olarak ayni sirada/ayni gekilde gergeklestirildigi giinlitk bir rutini
izleme ihtiyaci ve bagkalarinin da belirli bir eylem icin her seferinde
ayni rutini izlemesini isteme seklinde kendini gosterebilir. Bu tarzda
rutinlerin sayisiz 6rnegini duyduk.

Kiigiik degisikliklere biiyiik tepkiler verme: Bazen bu ¢ok belir-
gindir ve kolayca fark edilebilir. Ornegin Donna, ailesinin banyonun
duvarlarini iki yil 6nce farkl bir renge boyamasina hala iziilen ve
her giin bundan sikdyet eden 11 yaginda bir ¢ocukla galigmigt1. 8
yasindaki bir baska danisani, annesi sagini farkli bir modelde kes-
tirdiginde gozyaslarina bogulmus ve bu degisiklige aligmasi aylar
almigti. Anne babalar1 okuldan eve getirirken farkl: bir yol segtiginde
duygusal ¢6kiis yasayan gocuklar da gordiik. Bu 6rnekler ¢ok belirgin
oldugu igin aileler tarafindan kolayca fark edilebilir.
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Ancak sorunun bu kadar agik olmadig1 ve anne babanin ya da
ogretmenin oriintiiyli ancak yakin ilgi gostererek ayirt edebileceg;i
ornekler de vardir. Ornegin bazi gocuklar sinifa gegici olarak farkli
bir 6gretmen veya servise gegici olarak farkl bir sofor geldiginde veya
planlar beklenmedik gekilde degistiginde veya 6gretmen yeni bir
konuya gegtiginde (6rnegin ¢carpmadan bolmeye gecildiginde) veya
peynirli makarna gibi bir yiyecegin farkli bir markasi alindiginda,
her seferinde gergekten ok kot bir giin gegirir.

Yalniz su noktaya dikkat etmek gerekir: Yeme aligkanliklari cok
sinirli olan veya her giin ayni giysileri giyen kisiler, esnek olmadik-
lar1 igin degisiklikten rahatsiz olabilirler ama bu sorunun duyusal
zorluklarla daha iyi agiklanamadigindan emin olmak 6nemlidir.
Esneklik eksikligi duyusal zorluklardan kaynaklaniyorsa, sorunu

duyusal kategoriye yerlestirmek daha dogru olur.

Nico 5. sinifa giderken her sabah sinifa girer girmez ders programini
inceleyerek herhang bir farklilik veya beklenmedik bir degisiklik olup
olmadigina bakiyordu. Ancak bu kontrola yaptktan sonra giine bas-
layabiliyordu.

Riley her sali keman dersini iple ¢ekiyordu. Bir hafta keman hocasinin
dersi sali yerine pazartesi guinti yapmasi gerekti. Annesi pazar aksami
laf arasinda bunu soylediginde Riley tam bir duygusal ¢okis yasad.
“Keman dersleri sali giinli yapiliyor ama!” diye bagird.

Adrian, babasi matematik problemini ¢ézmenin farkl bir ydéntemini
gostermeye calistiginda ¢ok sinirlendi. Babasinin yontemi daha kolay
oldugu halde, Adrian problemin yalnizca 6gretmenin gosterdigi sekilde
¢Ozllmesi gerektiginde diretiyordu. Bunun nedeni sinavda yanlis yap-
maktan korkmasi veya ogretmeninin bu ise bozulacagini dagtiinmesi
degil, 6grendigi ilk ydntemin problemi ¢ézmenin tek yolu olduguna
inanmasiyd..



138 | BUOTIZMMI?

Bir gorevden digerine gegis yapmakta zorluk: Bu, otistik bir
kisinin —6rnegin video oyunu oynamak gibi— sevdigi bir etkinlik-
ten, —odev yapmak gibi— ¢ok da sevmedigi bir etkinlige ge¢mesi
gerektiginde bariz olarak fark edilir. Ayrica, okulda bir konudan
bagka bir konuya gegmek gibi daha az stres yaratacak gegislerde bile
ortaya cikabilir.

Sarah ogullarindan birinin binicilik dersine giderken her sef erinde
duygusal ¢okiis yasadigini, fakat oraya vardiginda kendini tiimiiyle
derse verdigini ve dersi sevdiginin ¢ok belli oldugunu haurhyor.
Haftalarca bu duygusal ¢okiislerin iistesinden gelmeye ugrasuklarn
halde oglunun at binerken gayet mutlu oldugunu gozlemleyen Sarah,
sonunda bu duruma oglunun atlardan korkmasinin veya ders almak
istememesinin neden olmadigini fark etmis. Cocuk, evde olma
halinden manejde olma haline gegmekte zorlaniyormus aslinda.

Baz: otistikler bir seye baglamakta veya basladiktan sonra bi-
rakmakta zorlandiklari “otistik atalet” durumlarindan bahseder.
Son zamanlarda biz de bu konuda yapilmis, 6rnegin Karen Leneh
Buckle ve meslektagslarinin ¢aligmalar: gibi aragtirmalara rastlamaya
basladik. Otistik kisi, stresli veya yorgun oldugunda ya da kapasitesi
zorlandiginda otistik ataletin iistesinden gelmek daha da zorlagir.

Anne babalar yaklasan degisiklikler hakkinda ¢ok 6nceden bilgi
vererek veya gocuklarina gegis yapmalari igin ¢ok genis zaman ta-
niyarak, gecislerle ilgili zorluklara dogal bir uyum sagladiklarinin
bazen hi¢ farkinda olmuyorlar.

Mason aslinda okulu seven iyi bir 6grenciydi. Ancak her yil yeni bir
dgretmene ve yeni bir rutine alismakta zorlaniyordu. Elinden geleni
yapiyordu ama sik sik “Eski 6gretmenimiz bunu bu sekilde yapmiyordu,”
diye yorumlarda bulunuyordu. Mason ayrica her pazartesi sabahi ve
her cuma aksami gergin oluyordu, ¢linkti okula gidilen gtinler ile okula
gidilmeyen glinler arasindaki gegisler ona kafa karistinci geliyordu.
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Siyah beyaz diisiince: Otistik kisilerin fikirler, eylemler veya in-
sanlar hakkindaki diisiinceleri “yahep ya hi¢” seklinde olabilir. Bir¢ok
durum, yagsamda “gri” alanlarin da olabilecegini anlamay: gerektir-
diginden, bu kau diisiince gekli bireyler arasi catigmalari arurabilir.

Siyah beyaz distince gekli yasamin her alaninda ortaya gikabilir, hatta
kizarmig patatesler s6z konusu oldugunda bile! Matt kiigukliigiinden
berikizarmig patates yemeyi seviyordu [kim sevmez ki?]. Ancak 5 yasin-
dayken bir glin patates puresinin tadina bakti ve piirenin dokusundan
igrendi. Matt o giinden sonra “Patatesten nefret ediyorum,” diyerek
ister kizarmis ister cips seklinde olsun, patates yemeyi tamamen biraki.
Patateslerle ilgili siyah beyaz diistince sekli kizarmig patates sevgisinden
daha gugliydu.

Rastladigimiz bir bagka 6rnek, otistik gocuklarin 6gretmenlerini
algilama sekliyle ilgili. Bazi1 otistik gocuklar belirli bir 6gretmeni ya
cok sever ya da ondan nefret eder. Cocuk, 6gretmenin yaninda ken-
dini rahat hissediyorsa derse “katilir” (yani onun dersinde uyumlu,
diizenlive ¢aligkan olur). Aksine 6gretmenin yaninda kendini rahat
hissetmiyorsa kendini tamamen “kapatr”. Bu durumda, hangi ders
olursa olsun veya 6gretmen ne kadar iyi olursa olsun ¢ocuk o derse
gereken ilgiyi gostermeyebilir.

Jack degisimler veya gegislerle ilgili &zel bir zorluk yasamiyordu, kati
rutinleri veya torensel davranislari da yoktu. Ancak dteden beri faz-
lasiyla siyah beyaz bir diistince sekline sahipti. Kendisine yapilan (6yle
algiladigi) en ufak bir haksizlig) bile asla unutamiyor, “Yillar 6nce yapilmig
bir haksizhg sanki simdi yapilmis gibi hissediyorum,” diyordu. Ornegin,
ortaokulda ve daha sonra lisede Jack bazi 6gretmenlerine kizmisti. Bu
ogretmenlerin derslerine galismayi birakmis ve bir daha onlarla higbir
sekilde iletisim kurmamusti. Hatta bir 6gretmene o kadar kizmisti ki bir
daha onunla tek kelime konusmamisti.
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Bazen de kiigiik kardeslere yonelik siyah beyaz diisiincelerle kar-
stlasiyoruz. Aileleri bu duruma ¢ok iiziilse de baz otistik ¢ocuklar
kardeslerinden birini “kétii” kategorisine yerlestirir, onunla beraber
olmaktan hi¢ hoslanmaz veya ona higbir sekilde olumlu gozle ba-
kamaz. Bu durum tipik kardegler arasi rekabetin gok Gtesine geger.

Baz1 otistik kisiler maalesef kendileri hakkinda da siyah beyaz
disiintir ve kendileriyle ilgili yorumlari ¢ogu zaman olumsuzluga
kayar. Bu kisiler ¢ok kiigiik yaslardan itibaren kendileri hakkinda ¢ok
olumsuz diisiincelere sahip olabilmektedir. Ornegin, “Diinyanin en
aptal cocuguyum”, “Korkung biriyim”, “Yasamay1 hak etmiyorum”
diye diisiinen ve bunlari séyleyen anaokulu ve ilkokul ¢cocuklari
gordiik. Bu ug diisiinceler genellikle boyama yaparken ¢izginin
disina tagirmak veya yazim hatasi yapmak gibi oldukga siradan
olaylar sonrasinda ortaya ¢ikar. Bu tiir siyah beyaz diisiinceler bu
¢ocuklarin (6rnegin, “Ben matematigi beceremiyorum” veya “Yazi
yazma konusunda berbatum” gibi) sabit fikirler gelistirme ve ileride
anksiyete yasgama ve/veya depresyona yakalanma riskini artirir.

Dedigim dedik ¢aldigim diidiik: Baz: otistikler insanlarla et-
kilesimlerinde esneklikten belirgin bir sekilde yoksun olabilir. Bu
durum kiigiitk ¢ocuklarda oyun oynarken kendini gosterir; otistik
¢ocuk hep oyun kurucu roliinii iistlenmek, hangi oyunun oynana-
cagina, her cocugun hangi rolii iistlenecegine, oyunun kurallarina
vb. karar vermek isteyebilir. Bu, her zaman olmasa da bazen diger
¢ocuklarla anlagmazliklar yasanmasina neden olur. Oyunla ilgili net
kurallar belirledikleri ve inisiyatif aldiklar1 i¢in kiigiik yaglarda lider
olan otistik gocuklar gordiik. Ne var ki bu her zaman béyle devam
etmeyebilir. Bu ¢ocuklar denetimi paylagmakta ve esnek olmakta
zorlandiklar igin genellikle ilkokulun ortalarinda lider konumlarini

kaybederler.

Bu tiir esneklik eksikligi anne babaya veya 6gretmenlere y6nel-
diginde elbette asilik/kiistahlik olarak da goriilebilmektedir. Bu

¢ocuklarin bir kismi hem evde hem de okulda esneklikten yoksunken,



ESNEKLIK | 141

birgogu da “Dr. Jekyll ve Bay Hyde” seklinde davranabilir. Yani,
okulda kurallari harfi harfine izlerken evde uyumsuz olabilir veya
okul sistemine uymakta zorlanabilir ama evde, 6zellikle de anne ba-
balari onlara karg1 oldukga esnekse, uyumlu olabilirler. Esneklikten
yoksun ¢ocuklarin anne babalari, 6zellikle de cocuk kendisine Aay:r
dendiginde veya yapmaktan hoslandig1 ya da dort gozle bekledigi bir
seyi yapmasina izin verilmediginde agir1 tepkiler veriyorsa, kendilerini
hep ince buz tizerinde yiiriiyormus gibi hissettiklerini veya ¢ocugun
evin reisiymis gibi goriindiigiinii belirtmektedir.

Diisiincelere “takilip kalma”: Bunu anne babalardan ¢ok ¢esitli
baglamlarda duyuyoruz: “Bir durumla ilgili yorumunu degistirmek
imkansizdir.” “Fikrini degistirmek ¢ok zordur.” “Bazi geylerin her
zaman belirli bir sekilde yapilmasini ister.” “Digiince siiregleri ve
soylemesi gereken seyleri nasil soyleyecegi konusunda ¢ok katidir.”
“Higbir seyi oluruna birakamaz.” “Kendi bakis agisinin en dogrusu
oldugunu diisiiniir ve asla degistirmez, s6z dinlemez.” “Kafasinda
olaylar1 belirli bir sekilde goriir; konusarak aksine ikna etmek ola-
naksizdir.”

Bu “saplanip/takilip kalma” hali disa vurularak savunmaci dav-
raniglara veya bireyler arasi catigmalara yol agabilecegi gibi, kurtul-
manin ¢ok zor oldugu “diisiince dongiileri’ne (ayn: diisiincelerin
zihinde déniip durmasina veya ruminasyona) neden olacak sekilde
igsellestirilebilir de. Her iki durumda da bunlar katligin belirtileridir
ve akademik, sosyal, duygusal ve/veya davranigsal isleyisi etkileyebilir.

Asir1derecede giiglii “ahlaki pusula” Bu konu 2010’larin sonlar:
ve 2020’lerin baglarindan itibaren ABD’de biraz muglak hale geldi
clinkii insanlar artik siyasal ve sosyal adalet konularinda daha ¢ok
diisiinmeye basladilar, bu yiizden de giiglii ahlaki yargilar kiiltiiriin
bir pargasi haline geldi. Ancak, biz bu diisiince kalibin1 (yani, kisinin
sosyaladalet veya genel olarak diiriistlitk konusunda son derece giiglii
duygulara sahip olmasini) bu son gelismelerden ¢ok daha 6nceden
beri gozlemliyoruz.
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Bir konferansta tanisan Jamika ile Mamta, birbirlerinin otistik oldugu-
nu hemen anlamislardi. Baglarindan gegenleri birbirlerine anlatmaya
basladiklarinda, gok benzer deneyimler yasamis olduklanni goriip gok
sasirdilar. Ornegin ikisi de lisede bir sinav sirasinda yanlishkla baska bir
égrencinin bir soruya verdigi yamiti gérdiklerini ve istemeden gormis
olsalar da kopya ¢ekmis konumuna diismemek igin o soruya bilerek
yanlis yanit verdiklerini hatrliyordu.

Kau bir gekilde kurallara uyma: Kurallara kau bir gekilde uyan-
larin genellikle 6rnek 6grenci veya 6rnek ¢aligan olarak goriilmeleri
ve degerlendirme veya tedavi igin psikologlara pek bagvurmamalar:
nedeniyle bu 6zelligin fark edilmesi zor olabilir. Boyle kisiler genel-
likle anksiyete, depresyon veya miikemmeliyetgilik gibi bagska ne-
denlerle degerlendirmeye yonlendirilir. Aslinda yetigkinler genellikle
bu ¢ocuklar: “diinyanin en sakin gocugu”, “her 6gretmenin haya-
lindeki 6grenci” veya “komsularin evlerine davet etmek isteyecekleri
¢ocuk” olarak tanimlar ¢iinkii bu ¢ocuklarin kurallara uyacagina
ve uymayan biri oldugunda yetigkinlere soyleyecegine her zaman
giivenilebilir. Halbuki biz bir ¢ocukla ilgili anamnez alirken, “Her
zaman Ogretmenlerin gozdesi olmugtur”, “Her yi1l 6rnek 6grenci
secilir” veya “Higbir zaman disiplin uygulamamiz gerekmedi” gibi
ciimleler duydugumuzda, bu ¢ocugun kurallara uyma konusunda
¢ok kati olabilecegini goz oniinde bulundururuz.

Kurallara kat bir gekilde uyma, erken yaslarda ¢ocugun ¢izgilerin
disin1 boyamayi reddetmesi veya yanlislikla ¢izgi disin1 boyadiginda
kendine kizmasi seklinde; ilkokul doneminde, bir kutu oyunu oynar-
ken degisiklik olsun diye kurallar1 esnetememesi (6rnegin, “Hadi gel
biraz farkli oynayalim, ¢ift atan o el oynayamasin!” dendiginde itiraz
etmesi) seklinde kendini gosterebilir. Cocuk bitytidiikge kurallara kati
bir sekilde uyma, “polislik taslamaya” varabilir ve kurallar1 esnetme
ve cignemenin inceliklerini, hangi durumlarda sorun yaratmayaca-
gin1 daha tipik ve esnek bir sekilde anlayabilen akranlanyla otistik
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gocugun arasinin agtlmasina neden olabilir. Kiifiir eden gocuklara
sinirlendikleri veya onlar1 ispiyonladiklari i¢in alaya veya zorbaliga
maruz kalan birgok ¢ocukla kargilagtik; kiifiir eden bir kisiyle arkadas
olamayacagini diisiinen tiniversite 6grencisi bir daniganimiz da oldu.

Bu kisilerin ¢ogu kurallara kau bir sekilde uyar ve baskalarinin
da bu sekilde davranmasini bekler, bir kismiysa kurallar1 kendileri
gignediklerinde rahatsizlik duymaz ama bagkalari1 boyle davrandi-
ginda ¢ok sinirlenir. Ote yandan, yaya geidinin bir santimetre bile
digina gtkmamak gibi bazi kurallar konusunda gayet katiama akgam
yemeginden 6nce kurabiye yememek gibi bazi kurallar konusunda
oldukca esnek olabilitler.

Kurallara kau bir gekilde uymanin bir bagka yaygin 6rnegi, kisi-
nin her durumda her seyi tam vaktinde yapma geregi hissetmesidir.
Ornegin Sarah’nin, ailesinin randevulardan birine bir dakika bile
gecikmesi olasiligindan ¢ok endiselenen ve evden tam zamaninda
¢tkmadiklarini diisiindtigiinde onlari azarlayan bir danigani var.

12 yagindaki Alex, milkemmel davraniglar nedeniyle her zaman 6gret-
menlerinin ve diger yetiskinlerin gézdes olan ¢ok zeki ve galiskan bir
gocuktu. Alex bir glin annesi, babasi ve kiz kardesiyle birlikte arabaya
bindi. Annesinin bir yere acele bir paket birakmasi gerekiyordu ama park
edecek yer yoktu, babasi da annesini indirmek igin arabay engelli park
yerine gekti. Baba ve ¢ocuklar motoru ¢alisan arabada bekleyecekler,
anne de bir dakika iginde paketi yerine birakip gelecekti. Fakat normalde
cok sakin bir cocuk olan Alex, babasinin yasak olmasina ragmen ara-
bayi engelli park yerine gekmesine ok kizdi ve duygusal ¢okis yasad.
Babasinin yapug seyin, yazil kurallara tam olarak uymasa da kuralin
asil amaciyla gelismedigini anlamasi mimkan degildi.

Soylenenleri s6zciiklerin asil anlamiyla yorumlama: Cogu kli-
nisyen otistiklerin somut diisiindiigiinii, bir bagka deyisle s6zciik-
lerin asil anlamlarini dikkate aldiklarini bilir ama bunun esneklik
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eksikliginin bir boyutu olabilecegini duyunca sasirir. Sozciikleri asil
anlamlariyla yorumlamanin bu kategoriye dahil edilmesinin nedeni,
dili esnek, dolayisiyla da dogru bir sekilde yorumlamak igin baglamin
goz oniinde bulundurulmasinda zorluk ¢ekilmesidir. Mecazi veya
metaforik dili anlamak, soylenen soézciiklerin asil anlamlarindan
farklianlamlar tagiyabilecegini fark edebilmek igin esnek bir gekilde
yorumlanmalarini gerektirir. Donna bir giin, o sirada 10 yaginda
olan ogluyla birlikte okul otobiisiiniin ¢ocugu indirdigi duraktan
eve dogru yiiriiyormus. Yiiriimeye bagladiklarinda ogluna “Se, what's
shakin’?”" diye sormus. Oglu etrafina bakinip (biiyiik bir ciddiyetle)

“Kollarin,” diye yanitlayinca Donna ¢ok sagirmis.

Hepsi bu kadar matrak olmasa daanne babalardan buna benzer
pek ¢ok ornek duyuyoruz. Esneklik eksikliginin bu tiirii, ciddi ileti-
sim sorunlarina yol agabilir. Ornegin, Donna’nin danisanlarindan
biri olan ¢ok sevimli ve galigkan bir 8. sinif 6grencisi ailesiyle sik stk
tartstyormus. Ailesi ona yapilacak birkag ev isi verdikten bir siire
sonra unuttuklari bir bagka isi de listeye eklemek isterlerse, kiz hig¢
adeti olmadi halde sinirleniyor, annesini ve babasini yapmasi gereken
isler konusunda ona yalan séylemekle su¢luyormus.

Jasmine IQ'su 140in Gizerinde olan 26 yasinda ¢ok zeki bir kadind..
Babasinin sirketinde idari destek personeli olarak, aslinda vasiflarinin
alunda olan bir gérevde c¢alisiyordu. Bir giin is arkadaslarindan biri,
Jim, Jasmine'den bir hesap gizelgesi hazirlamasini istedi ve projeyle ilgili
gereken ayrintilar verdi. Jasmine, Jim'in tim istediklerini iceren harika
bir gizelge hazirladi. Sonra da rutin islerine geri dondu. Jim'in isteginin,
isini bitirdiginde haber vermesini ve tamamladig gizelgeyi kendisine
gondermesini de igerdigi hig aklina gelmemisti. Tam olarak kendisinden
isteneni yapmisti: Cizelgeyi hazirlamisti. Jasmine her giin bu tur hatalar
yapiyordu. Son derece yiiksek bir IQ derecesine ve mikemmel bir is

* Ingilizcede giinlitk dilde “Ee, ne var ne yok?” anlaminda kullanilan ama sézciigii
sozciigiine gevrildiginde “Ne sallaniyor?” anlamina gelen bir ifade. —¢n.
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ahlakina sahip olmasina ragmen, Jasmine'in birisi onu sirekli denetle-
meden ve tam olarak ne yapmasi gerektigini agiklamadan bir isyerinde
gerektigi sekilde ¢alismasi cok zor, hatta imkansizd.

Onemli not: Jasmine ayni zamanda bagkalarinin bakis acisini fark ede-
bilme yeteneginden de yoksun oldugundan, bu anekdot farkh 6lgttler
alunda kodlanabilecek ozelliklere iyi bir 6rnek olusturuyor. Ancak bir
ornek birden fazla 6lglti karsilamak igin kullanilmamalidir; bu tir du-
rumlarda klinisyenin bir degerlendirme yapip bu 6rnegin en iyi hangi
Olgtite uyduguna karar vermesi gerekir. Bu konu Is This Autism? A
Companion Guide for Diagnosing kitabinda tarusiimistir.

Donna, dilin boyle esneklikten yoksun bir sekilde yorumlanabil-
mesi nedeniyle test yaparken ¢ok dikkatli olmas:i gerektigini yillar
icinde 6grendi. Ornegin, “Bu yaklagik bes dakikalik bir test,” dedi-
ginde saate bakip tam olarak bes dakika sonra yanitlamay: birakan
veya onlara “yalan soyledigi” icin sinirlen ¢ocuklar olabiliyor. Fark
ettigi bir bagka nokta da test oturumunu tam zamaninda bitirmenin
veya gerekirse birkag dakika daha uzatmak i¢in izin istemenin 6nemi.

Esneklik eksikliginin bu yonii mizah anlayisini, 6zellikle de
kinayeleri veya ince mizahi etkileyebiliyor. Aslinda otistikler harika
bir mizah anlayigina sahip olabilirler; hatta tanidigimiz en esprili
insanlardan bazilar1 otistik! Ancak bazi otistikler karsilarindaki
kisinin kinayeli konugsmalarini fark etmeyebilir. Bunun nedeni,
kinayeli konustugumuzda aslinda kastettigimiz seyin tam tersini
soylememiz (“Vay, gercekten de hepimizden gok daha zekisin 4a!”)
ve kinayeyi anlamanin s6zciikleri spontan olarak esnek bir sekilde
yorumlayabilme yetenegi gerektirmesidir. Bu ayni zamanda, Ugiincii
Boliim’de degindigimiz gibi konugmanin melodisindekive ritmindeki
degisiklikleri fark etmeyi de gerektirir.

Bazi nesnelerden ayrilamama: Bununla siradan daginik odalari

kastetmiyoruz. Kagit tabaklar, plastik catallar, sige kapaklari, kagic
mendil kutulari, bitmis kalemler, eski kagit pargalari ve sayisiz bagka
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ornegini gordiigiimiiz, higbir ise yaramayacak nesnelerden ayrilmay:
cok sert bir sekilde reddetmekten bahsediyoruz. Anne babalar bu
durumdan bahsederken genellikle gocuklarinin takintli veya daginik
oldugunu ya da koleksiyon yapugini soyler.

Ancak bu durumu, olagandig1 bir ilgi alani olarak tanimlanabi-
lecek “olagandisi nesnelere veya nesnelerin pargalarina yonelik ozel
ilgi”den ayirt eemek 6nemlidir. Bu durum ayni sekilde, tekrarlayic
veya atipik davranis olarak tanimlanabilen “nesnelerin olagandist

kullanim:"ndan da farklidir.

Robert bir arkadasinin kendisine verdigi bir siseye cok deger verip sak-
layan 21 yasinda bir gengti. Ailesi, “Siseye gergekten saplantili derecede
baghyd, ¢ok tuhafu,” diye anfatrmisti bu durumu.

Bir davranisin altinda yatan nedeni anlayabilmek i¢in davranist
derinlemesine degerlendirmenin 6nemini daha iyi agiklayabilmek
icin, cep telefonuna agir1 ilgi gosteren farkls profillere sahip ¢ocuklara
gelin hep birlikte bir goz atalim:

Sammy’nin cep telefonlarini tekrar tekrar pargalara ayirmaya 6zel
bir ilgisi var; bu, “tekrarlayici veya atipik davranis” kategorisine
giriyor.

Ethan her y1l yeni bir cep telefonu aliyor (sansli ¢ocuk!) ama eski

telefonlarini elden ¢ikarmayi reddediyor ve yillar iginde hepsini
biriktiriyor; bu, esneklikten yoksun oldugunu gosteriyor.

Aiden insanlarin cep telefonlarinin boyutuna 6zel bir ilgili gos-
teriyor; bu atipik bir ilgi.
Bir de duyusal 6rnek ekleyelim: Amanda devamli olarak cep

telefonunu birkag dakika boyunca goziine ¢ok yakin tutuyor.
Bu, bir duyu arama davranisu.



ESNEKLIK | 147

Uzmanlar Ne Diyor: Esneklik Eksikligi Hakkinda Yorumlar

Yillardsr gittigim pizzac: diin pizza sosunu biraz degistirmigti. Buna
ok sinir oldum, biitiin geceyi gergin gegirdim.
—Audrian E

Ginliik programim konusunda kat: rutinlerim yok ama belirli
faaliyetler konusunda kat: rutinlere sahibim. Dus alirken ve sonra
kurulanirken her seyi belirli bir siraya gore yaparim ve bu hig degis-
mez. Yemegimi yerken yine belirli bir sirada olmas: gerekir. McrM's ve
Skittles gibi kiigiik sekerlemelerin hep ayn: sayida ve hep ayni renkte

yenmesi gerekir.

—Darci D.

Kurallar: esnetmekte de zorlansyorum. Kuralm iistii kapal: olup olma-
mast veya resmi olup olmamast onemli degil... belirlenmis kurallardan
saptlmasina sinir oluyorum.

—Elise A.

Bir seferinde karim salonda otururken ben de ¢alisma odasinda isimi
yapzyordum. Karim aniden salondaki esyalar: yeniden diizenleme
istegine kapilmis ve her seyin yerini degistirmis. Diizenleme igini
bitirdikten sonra salona girdigimde gordiigiim manzara oyle gerginlik
yaratt: ki bende, aglamaya bagladim. Niye boyle bir tepki verdim
bilmiyorum ama baska tiirliisii elimde degild..

—Alexys H.

Kurallarin cignenmesine asir: tepki veriyorum. Cocuklugumda bi-
siklete binerken etrafta kimse olmasa bile biiyiik bir dikkatle tiim el
igaretlerini yaptigimi hatirlyyorum. Diger bisikletlilerin el isaretlerini
vermedigini gordiigiimde sinirlenirdim. En ¢ok sinirlendigim sey ise
biri bana bir talimat verdiginde veya bir kural koydugunda diger
insanlarin bu kurala uymamas: ve bagta o kural: koymus olan kisinin

sonradan o kuralin cok da onemli olmadigin: so ylemesidir.
—Drew R.
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Sanirim benim maskeleme davranisim daha ziyade bir seyler degistiginde
veya igler istedigim gibi gitmediginde sanki bunu umursameyormusum
gibi yapmak seklinde ortaya ¢ikiyor. Birinden bir sey rica ettigimde veya
bir seyin benim istedigim sekilde yapilmasini istedigimde insanlarin beni

huysuz ve birlikte yasanmas: zor bir kisi olarak gordiigiinii 6grendim.
—Charlotte R.

Uzmanlar Ne Diyor: Her Seyin Ayni Kalmasini istemenin/
Buna ihtiya¢ Duymanin Nedenleri

Birgok otistik geng ve yetigkin, her seyin ongoriilebilir ve ayni kal-
masint bu kadar ¢ok istemelerinin veya buna gergekten ihtiyag
duymalarinin mantkli nedenlerini agikladilar bize. Asagida bu
aciklamalardan birkag¢ini bulabilirsiniz:

Yiiriitiicii islev kaynaklarim gergekten ¢ok sinirli. Kendimi dinlenmis
hissettigimde kararlar alabiliyorum, bir sorun olmuyor ama bende bu
kaynak, norotipik insanlardan ¢ok daha ¢abuk tiikeniyor. Yoruluyo-
rum, sonra her sey tizerime geliyor gibi hissediyorum ve ne yapacagima,
nasi yapacagim: bilemez hale geliyorum. Bu kaynags, degecek seyler
igin, mesela isimi yapabilmek icin saklamam gerekiyor, o yiizden
benim icin ok da onemli olmayan seylere —mesela glen ne yiyecegimi
diigiinmeye— harcamamaya ¢alistyorum. Hemen her giin oglenleri ayn:
yemegi yiyorum...

—Peter B.

Her sey ongorilebilir oldugunda iglerimi daha kolay halledebiliyorum.
Subwaya gitmek yerine, ne soylemem gerektigini onceden bildigim
McDonaldsa gitmeyi tercih ediyorum. Subwaye gittigimde bana sii-
rekli sorular soruyorlar, beklemedigim sorularla karsilaginca da kafam
karigtyor. Bir tane Sub 30 tavuklu sandvig istedigimi soyliyorum,
onlar bana ne tiir ekmek istedigimi, sandvigin isitilmasint isteyip
istemedigimi filan soruyorlar. Onceden ne gibi secenekler oldugunu
bilirsem birini segmeye hazirlikl: olabilirim ama beklenmedik sege-

neklerle karsilasmak zorluyor beni.
—Drew R.
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Rutinlerim degistiginde salterlerimin atmasinin nedeni cok kati olmam
degil, hazwlik yapmadigim bir seyle karsilasmak zorunda kalacak
olmam. Baz: durumlarda kendimi sosyal etkilesime daba kisa siirede
hazirlayabiliyorum, o zaman oldukga esnek olabiliyorum. Ornegz'n bir
arkadasim benimle birlikte hemen yemege gitmek istedigini soylerse
bu benim igin sorun olmaz ciinkii arkadasimin ne tir lokantalardan
hoslandigini ve orada ne yiyebilecegimi asagr yukar: kestirebilirim.
Fakat baz: durumlarda benden ne beklendigini anlayabilmek icin
daha fazla zamana ihtiyactm oluyor, o yiizden son dakika degisik-
likleri gercekten salterlerimi attirryor. Ornegin miidiiriim son anda
guinliik program: degistirirse panige kapilirim ¢iinkii benden neler
beklendigini ve bunlar: nasi yapacagim: diigiinmeye zamanim olmacz.

—Alix L.

Diinya genel olarak cok stresli bir yer ve cogu seyi idare etmek zor, bu
ytizden ancak bildigim ve anladigim seyler rahatlatryor beni. Degisik-
likler, ozellikle de zaten stres altindayken olanlar ve beni rahatlatan

seyleri etkileyenler virkiitiicii olabiliyor.
—Andi L.

Degisiklikten hoslanmamamin, bir gorevden digerine gegiste zorlan-
mamla da yakindan iliskili oldugunu diisiiniiyorum. Bir sey yaparken

yarida kesilmesinden hi¢ hoglanmam!
—Leen V.

Oriintillerin rabatlatic: bir niteligi oldugunu diisiiniiyorum. Merdi-
venleri hep ikiser ikiger inip cikarim ve son adimin zemine ya da sa-
hanliga degil de son basamaga denk gelmesi bende rabatsizlik yaratir.
O yiizden sik stk kullandigim merdivenlerde ilk basmaktan ms, yoksa
ikinci basmaktan mu baglamam gerektigini bilirim. Diizenli karo-
lardan olusan bir kaldwrimda yiiriirken, kesisim ¢izgilerine degil de
karolarin ortasina bastigimda kendimi daha rahat hissederim. Bunlar
cok onemli seyler degil. Bunlar: yapmazsam rahatsizlik hissetmem...
ama oriintiilere gore hareket ettigimde daha dengeli oluyorum.

—Drew R.
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Esneklik Eksikligi: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Genel olarak, otizm spektrumunda olsalar da olmasalar da erkekler
digsallagtirma, kizlar igsellegtirme egilimindedir. Bu nedenle, oglan-
lardaki esneklik eksikligi genellikle davranig problemleriyle kendini
gosterir. Muhtemelen bu yiizden, birgok insan eger otistikseniz birgok
davranig sorununuz olacagina ve davranis sorununuz yoksa otistik
olamayacaginiza inanir. Bu biitiiniiyle hatali bir bakis agisidir elbette.

Hig kuskusuz otistik kizlar da yukarida tartustigimiz tarzlardan
herhangi birinde esneklikten yoksun olabilirler. Ancak esneklik gerek-
tiren bir durumla miicadele ederken cabalarinin digaridan belli olma
olasiligi daha diisitk, durumu sessizce halletmeye ¢alisma olasiliklan
daha yiiksektir. Bu, hem degisiklikleri ve bir durumdan digerine gegis-
leri beklerken hem de bunlari yasarken yogun anksiyeteye neden olur.
Otistik kizlar stres yaratan bu gibi durumlarda pek destek gormezler
ciinkii (1) O kadar uzun siiredir kaygilidirlar ki kaygili olduklarinin far-
kinda bile degillerdir —bu onlarin normal halidir; (2) Zorlandiklarinin
farkinda olsalar bile bundan bahsetmek akillarina gelmeyebilir veya
anne babalariyla bile bu konuda konugmak, kendilerini agiklamak zor
gelebilir. Dolayisiyla, kizlardaki esneklik eksikliginin tek belirtisi stres
diizeyinin siirekli yiiksek olmasi ve buna bagl anksiyetedir. Tatil gibi
sevingle beklenen degisiklikler bile kayg yaratabilir.

Cogu zaman yakinlarindaki yetigkinler bu kizlarin kaygili oldu-
gunun veya duygusal ¢okiisler yasadiklarinin farkindadir ama bu
duygusal sorunlarin kizlarin esneklik konusunda zorlanmalariyla
iligkili oldugunu fark edemezler. Yetigkinler (anne baba, 6gretmenler,
rehberlik 6gretmenleri) bu kizlarin degisiklikle, bir durumdan dige-
rine gegisle veya esneklik gerektiren diger durumlarla bas etmekte
zorlanmasinin etkilerini anlamazlar.

Ote yandan, otistik kizlar genellikle gorevlerle ilgili diisiince ve
yaklagimlarinda takintuli ve mitkemmeliyet¢i olmaya meyillidir.
Esnek olamamanin bu tiirii sayisiz sekilde, 6rnegin boyama yaparken
¢izgilerin digina tagirmamak, ders notlarini belirli bir sekilde tutmak,
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ev 6devlerini “mitkemmel bir sekilde” yapmak i¢in sabahlara kadar
oturmak, saglar1 istedigi mitkemmellikte degilse evden disari gtkma-
mak, derslerden en yiiksek notu alamazsa ¢ok iiziilmek, davetlerde
meniiden oturma sekline ve dekorasyonlara kadar tiim ayrinulari
tekrar tekrar kontrol etmek seklinde karsimiza cikabilir.

Donna’nin kisa siire 6nce degerlendirdigi bir lise 6grencisi son
derece mitkemmeliyet¢iydi. Kompozisyon yazarken bir ciimleyi
begenmezse, onceki paragraflar da dahil olmak iizere tiim 6devi
silip yeni bastan bagliyordu.

Sik¢a Sorulan Sorular

Esneklik eksikligi yalnizca davranis problemleri olan gocuklarda
mu goriiliir? Hay1r. Kizlardaki esneklik eksikligini tarusugimiz
boliimde degindigimiz gibi, esneklik eksikligine bagli davranig
problemleri daha ¢ok oglanlarda gériiliir; kizlar ise bu durumu
daha ¢ok i¢lerinde yasar ve bu da isyankarlik veya duygusal
¢okiislerden ziyade anksiyete ve mitkemmeliyetgilige yol agar.
Birgok klinisyen, davranis problemleri ile esneklik eksikligini
ayn1 kefeye koyma hatasina diigtiigiinden, “kizlardaki esneklik
eksikligi"nin gézden kagma olasiligi daha fazladur.

Herkesin esneklik gosteremedigi zamanlar oluyor. Siradan
esneklik eksikligi ile otizm diizeyindeki esneklik eksikligi ara-
sindaki sinir nerede basliyor? Oznel bir degerlendirmeye dayan-
dig1 icin bu soruya kesin bir yanit vermek kolay degil. Ancak biz
otizm tanist koyarken esneklik eksikliginin dikkate alinmasi
gerektigini diigiiniiyoruz. Taniigin esneklik eksikliginin bir veya
iki 6rnegi yeterli degildir; ¢ok sayida 6rnegin bulundugu belir-
gin bir oréntii olmalidir. Ayrica esneklik eksikliginin bir sorun
teskil etmesi gerekir. Bu, davranig problemleri, anksiyete, sosyal

yasamda zorluklar veya akademik islevlerde etkilenme geklinde
kendini gosterebilir.
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Somut diisiinmeyi ve sbzciikleri asil anlamlariyla almay1 neden
sosyal iletisim kategorisinde degil de bu kategoride ele aliyoruz?
Asirt derecede somut diigiinmek ergenlerde ve yetiskinlerde sosyal
iligkilerde bozulmaya neden olabilir elbette ama bu kategoride
ele alinmasinin nedeni, somut diisiinmenin temelde dilin “esnek
olmayan bir sekilde” yorumlanmasina bagl olmasidir. Sosyal
iligkilerdeki bozulma, sozciikleri asil anlamlariyla yorumlamanin
bir sonucudur.

Otizm lehine bir bulgu olarak sayilmasi i¢in kisinin yagamin her
alaninda esneklikten yoksun olmasi mi gerekiyor? Hayr, gerekmi-
yor. Bazi kisiler her ortamda esneklik eksikligi gosterirken, birgok
otistik “Dr. Jekyll ve Bay Hyde” tarz1 bir tablo sergiler. Bazilari okul
veya ¢aligma hayatinin yapisina ve sosyal beklentilerine oldukga
iyi uyum sagladiklari halde eve geldikleri anda kontrolii kaybeder.
Bazilariysa okul veya is ortaminin esneklikten yoksun yapisiyla
baga ¢ikmakta zorlanir ama —ozellikle de anne babalar veya esleri
onlara kargi olduk¢a esnekse— evde gayet uyumlu olabilirler.

Ya mizah? Otistik kisilerin mizah anlayisindan yoksun oldugu
dogru degildir. Ancak dilin esnek bir sekilde yorumlanmasini
gerektiren kinayeleri veya ironiyi anlayamadiklari olur. Ornegin
tokezleyip diigersem ve siz de bana “Vay, ne kadar da dikkatliy-
migsin!” derseniz, bu sozciiklerin farkli bir anlamda soylendigini
ve esnek bir sekilde yorumlanmasi gerektigini sezgisel olarak
anlarim. Bazi otistiklerin mizah konusunda sorun yagamasinin
diger nedenlerine ilgili béliimlerde (“Sozsiiz iletisim” ve “Eslik
Eden Zorluklar” gibi) deginilmistir.

Esneklik eksikligi her zaman olumsuz bir 6zellik midir?
Kesinlikle hayir! Her seyin ayni kalmasini, istikrarli olmay: ve
rutinleri tercih etmek, diizenli olarak yapilmas: gereken islerin
her zaman tamamlanmasini —ve en iyi sekilde tamamlanmasini—
saglar. Bunun yani sira rutinlere uymak enerjinin korunmasina
ve diger islere dahafazla biligsel kaynak ayrilabilmesine de olanak
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verir. Ote yandan otistik kisiler 6rgii 5rmek, fayans désemek veya
poker gibi oriintii ve kurala dayali aktivitelerde gok basarilidur.
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YEDINCI BOLUM
Yogun veya Atipik ilgi Alanlar:

Cinsel arzularin olmadig: romantik bir tutkuya benziyor. Strilstklam

dstk olmak gibi bir sey bu, ama bir insana degil de bir konuya.
—Sara M.

“Kisith llgi Alan1” Dendiginde insanlar Genellikle Ne
Anhyor?

Saglik ¢aliganlar1 da dahil olmak iizere pek ¢ok kisi, otizmi havaalani
kodlary, trafik konileri veya tren tarifeleri gibi atipik ilgi alanlariyla
ozdeslestiriyor gibi goriiniiyor. Hatta DSM’de de elektrikli siipiirge-
lerle agir1 ilgilenme, bir tavaya agiri baglanma veya zaman cizelgeleri
hazirlamak i¢in saatler harcama gibi 6rnekler verilmis.

Ancak tahmin edeceginiz tizere bu kategori, bu oldukga atipik
ilgi alanlarindan ¢ok daha fazlasini kapsiyor aslinda.

Bu Kategori Aslinda Neleri Kapsiyor?

DSM-5e gore bu kategori, “yogunluk yz 4z odaklanma bakimindan
anormal olan, ileri derecede kisitly, saplanuili ilgi alanlari”ni1 kapsiyor
(vurgu bize ait). Simdi gelin bu ifadeyle ilgili baz1 6nemli noktalar
agikliga kavugturalim:

Kisitle: Bir seyin gergekten kzsztlz olup olmadigini bilmenin kesin
ve nesnel bir yolu olmadig; i¢in bu terimin tartigmaya agik oldu-
gunu diigiiniiyoruz. Bazi klinisyenler bunu olduk¢a dar anlamda
yorumlayarak bu ilginin “kisinin hayatindaki her seyi golgede
birakmasi gerektigine” inaniyor (¢ok saygi duydugumuz ama bu
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goriisiine katlmadigimiz bir psikiyatristin bize yapugi agiklama
boyle). Kendi klinik deneyimlerimize gore birgok otistik birey,
ozellikle de entelektiiel islevleri ortalamanin ¢ok iizerinde olanlar,
aynt anda birden fazla ilgi alanina sahip olabiliyor.

Ayrica, kiigiikken anne babalari tarafindan futbol, resim ve
miizik dersleri veya izcilik gibi etkinliklere gonderilen [otistik]
cocuklar, bu etkinliklerden gergekten zevk alabiliyor. Baz1 kli-
nisyenler ¢ocuklarin ayni anda birkag etkinlikten zevk almasinin
“kisitl ilgi” olasiligini ortadan kaldirdigina inansalar da biz bu
goriige katlmiyoruz. Oxford Ingilizce Sizliigiine gore “kisitlt”
(restricted) sozctigii “kapsam, say1, konu veya etki agisindan
sinirli” anlamina geliyor. “Diger her seyi golgede birakan” an-
lamini tagimiyor. Buna ragmen, bu goriise katilmayan ve ilgi
alanlarinin kisinin bagka higbir sey diisiinemeyecegi veya bagka
higbir seyden zevk alamayacag: kadar kisithi olmasi gerektigine
inanan klinisyenler de var.

Saplantuli: Saplantil: terimi, anormal yogunluktaki ilgiyle tam
olarak ne kastedildigini agikliga kavusturmaya yardimci olabilir.
Bu, siklik (0rnegin, kisinin dﬁ§i’1ncclcrini‘n siklikla ayni konu-
ya geri donmesi) ve/veya yogunluk (6rnegin, kisinin bir konu,
aktivite veya nesneyle ilgili yogun duygusal deneyimi) seklinde
kendini gosterebilir. Tani dl¢iitlerinin ¢ogunda oldugu gibi, yal-
nizca digaridan goriilen tabloya gore karar vermek yerine kisiye
i¢sel deneyimleri hakkinda sorular sorulmasi 6nem tasir. Otistik
oldugu goze carpmayan kisiler, genellikle ilgilendikleri konular
hakkinda biraz daha az konugmalari konusunda (defalarca) uya-
rildiktan sonra, ilgi alanlarini kendi kendilerine, kimseye belli
etmeden kegfetmeyi 6grenirler.

Ya/ya da: Tani agisindan anlamli olarak kabul edilmesi i¢in 6zel
ilgi alaninin ya yogun ya da anormal olmas: gerekir; her ikisinin
de olmasi gerekmez.
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Anormal: Anormal sézciigiiniin asagilayict oldugunu disiinii-
yoruz, bu nedenle biz bunun yerine, benzer anlamda olan ama
bir deneyimin diger bir deneyimden daha normal oldugunu ima
etmeyen atipik (olagandisi) terimini kullanacagz.

ilgi alanlar: atipik olabilir: Burada sorulmas: gereken asil soru
su: Bir ilgi alan1 ne kadar atipik olmali? Bu konuda belitlenmis bir
standart yok ve degerlendirme klinisyenden klinisyene hatiri sayilir
derecede degisiyor gibi goriiniiyor (tanimlanmasi zor ama “gordii-
giimde anlarim” tarzinda). Aslinda ilgi alaninin atipik olmasi igin
her yoniiyle tuhaf olmasi gerekmiyor; yalnizca “s6z konusu gocuk
icin ailesi ve kiiltiirii baglaminda” atipik olmas: yeterli.

Atipik ilgi alanlar1 her seyle ilgili olabilir: Cogu kadin olan
otistik yetiskinlerde yaptigimiz gayri resmi bir aragtirmada, kegi
yetistiriciligi, yerli toprak yonetimi, gida depolama, acil durum
hazirhigi, Kore sinemasi, lokanta meniileri, donmug yemekler, bas-
bakanlar ve 16. yiizyilda yaygin olan kadin kiyafetleri gibi sonsuz
cesitlilikte ilgi alaniyla kargilaguk. Bir kisi evlerin kat planlarindan
bahsederek, “Eskiden kalin dergiler alir, biitiin giiniimii bu dergilere
bakarak ve o evlerde yasadigimi hayal ederek gecirirdim. Yatagimin
altunda koca bir dergi y1gin1 vardi. Kendim de oturup saatlerce kat
plani gizerdim,” dedi.

ilgi alanlar1 olagan ama yogun da olabilir. Yogun sozciigiiniin
tanimida yine bir dereceye kadar 6znel oldugundan, kzsu/z sozctigiini
tanimlamak kadar zordur.

Uzmanlar Ne Diyor: Yaygin Gorllen Yogun ilgi Alanlari
Hakkinda Yorumlar

Bir grup otistik yetigkine ilgi alanlarini sorduk ve aldigimiz yanit-
larin klinik deneyimlerimizle biiyiik oranda 6rtiistiigiinii gordiik.
Yapugimiz anketin gayri resmi oldugunu, otistik toplulugun tamami-
n1 temsil etmedigini ve sadece gogunlugu kadin otistik yetigskinlerden
olusan bir 6rneklem oldugunu belirterek, saptadigimiz yiizdeleri
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asagida veriyoruz. Otistik kisiler yasamlar1 boyunca genellikle birden
fazla 6zel ilgi alanina sahip olduklar1 ve ¢cogu kez ayni anda birden
fazla 6zel ilgi alanina yoneldikleri igin yiizdelerin toplaminin yiizde
100’iin tizerinde oldugunu da belirtelim.

Anketimizdeki en yaygin ilgi alanlar1 asagidaki gibiydi:

Hayvanlar; genel olarak veya belirli tiirler (%42)
Okumak (%32)

Beden dili, iliskiler, iletisim ve baska konular da dahil olmak
tizere insan davranisi (%26)

Anatomi, cerrahi, kadin hastaliklarive dogum, genetik, Ig Savas
tibb1 ve daha birgok bagka konu da dahil olmak iizere insan ana-
tomisi/ubbi bilimler (%24). Bu konuyla ilgili bir anisin1 anlatan
Allie S., “Simdi diisiiniiyorum da, 7 yaginda bir ¢ocugun 6niine
gelen herkese siirekli dogum hakkinda bir seyler anlatmasi hu-
zursuzluk vericiymis!” diyor.

Bitkiler/bahgecilik/doga (%22)
Otizm (%20). OInegin Miko, “Tipki su an oldugum gibi kot

bir durumdaysam, rahatlamak igin otizmle ilgili bir kitap oku-
yorum,” diyor.

Dil/diller (%16). Yine Miko, “Konu diller oldugunda, iletisim
kurmak icin climleler 6grenmek yerine, dilbilgisi ve dilin yapisi
hakkinda okumayi tercih ederim. Tek tek her s6zciigiin anlaminu,
actlimini ve s6zdizimi icinde neden o sekilde konumlandirildi-
gin1 bilmiyorsam ciimleler benim igin bir sey ifade etmez,” diye
acikliyor.

Miizik (%16): Ornegin, delta blues miizigi, Apalag miizigi, Afrika
danslari ve davul miizigi (sonuncusu bu bolgeyle kisisel bir bag-
lantisi olmayan bir kadinin ilgi alaniyd).



YOGUN VEYA ATIPIK iLGI ALANLARI | 159

Sanat/el sanatlari (%16): Ornegin, “durmaksizin” puro kutusun-
dan gitar yapmak veya tahta bebekler boyamak, sanat malzemeleri
biriktirmek ve kataloglamak.

Aragtirma (%14). Margaret G. harika bir 6rnek veriyor: “Her
soruyu en ince ayrintisina kadar aragtiran bir otistik taniyorum.
Mezuniyet hediyem olarak mermer bir merdane istedigimi soyle-
digimde, bana dort farkli saticiya ait dort farkls alternatif igeren,
heralternatifin mevcut segeneklerini, arularini eksilerini listeledigi
bir e-posta gondermisti. Diziistii bilgisayar1 bozulunca yenisini
almak igin altiayaragtirma yapti ve 6yle teknik ayrintlar anlatt:
ki bana, tek kelimesini bile anlayamadim.”

Anketimize kaulanlarin yaklagik yiizdelO'u, haritalar/cografya,
orgii 6rme veya yiin egirme gibi el isleri ve adalet/ahlak gibi
birden fazla konu/etkinlik belirtti. “Orgii 6rmek. Bunun yani
stra, orgii, orgii oren kisiler, 6rgiide kullanilan yiinler/iplikler
konusunda okumaya da ¢okzaman harcadim. Bakmadan 6rmeyi
ogrendim ¢iinkii yaslaninca gorme yetenegimi kaybetmekten,
bir daha 6rememekten korkuyordum ve bunu 6grendikten son-
ra (sanirim o sirada 10 yasindaydim) 6rgii 6rerken bir yandan
da okuyabilmek i¢in kitaplari 6niimde acik tutmanin yollarini

bulmaya basladim,” diyor Emily R.

Yukaridakiler kadar yaygin olmayan ama birgok kez kargilagti-
gimuz ilgi alanlari arasinda tinlii kisiler, tarihte belirli donemler,
bir arazi alip her tiirlii gereksinimi giftgilikle saglayarak kendi
kendine yeten bir yagam kurmak, beslenme ve makyaj/moda yer
aliyordu. Nic A. s6yle diyor: “Kolajlar veya kiyafetler tiretmek,
kendi tasarimlarim1 yapmak istiyordum. Gelecek vadeden ta-
sarimcilarin hepsinin adin1 biliyordum, bir giysinin yeni sezon
mu yoksa gecen sezondan mi kalmis oldugunu soyleyebilirdim,
pantolonunuzu veya ayakkabilarinizi nereden aldiginiz1 bir ba-
kista anlardim. Magazalardaki yeni moda kiyafetlere bakarak,
tim giysileri hissederek, deneyerek saatler harcardim.”
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Yogun bir ilgi alam olarak diis kurma (giindiiz digleri)

Bircok otistik bize glindiiz duslerinden/dls diinyalarindan bahsetti.
Dis kurmak yalniz sinirsiz bir oyalanma saglamakla kalmayip kisinin dis
diinyadan kagarak ¢ok ihtiyag duydugu bir mola verebilmesine olanak
saglayan ve insani tamamen icine ¢eken bir deneyim olabilir. Otistik
olmayan birgok cocugun da hayali arkadaslarinin oldugu, hatta kendi-
lerine hayali diinyalar yaratuklari dogrudur ama bazi otistik ¢ocuklar
bunu otistik olmayan akranlarindan daha yogun ve daha sik bir sekilde
yapar. Bir insanin gtindiiz disleri —bu bolimun bir baska kisminda ta-
nimlandig) sekliyle— “yogun” bir diizeye ulastiginda, bu durumun tani
agisindan dikkate alinmasi gerekir. Otistik yetiskinlerden glindiz diist
kurma deneyimlerini anlatmalarini ve bunun ne gibi yararlar sagladi-
gindan bahsetmelerini istedik.

Gundiiz digleri kurar, firsatint buldugum her an kendi yarat-
tigim dimyalar: daha da genigletirdim. Cogu zaman bu hayali
yerlerin gergek olduguna kendimi inandsrabiliyordum; sanki go-
riniigi kurtarmak icin fiziksel bir parcam gergek diinyada sikisip
kalmis da rubum ya da artik o her neyse tamamen bagka bir
diinyadaymug gibi. Bunun stres yaratan bircok seyden kagmanin
bir yolu oldugunu simdi fark ediyorum.

—Marcelo H.

Eger bagka bir isim yoksa, ¢ok ayrintilt bir senaryoyla kurgula-
digim giindiiz diigiime devam ediyorum. Simdiki, yaklasik sekiz
aydar siiriiyor ama daha once yillarca devam eden giindiiz diigleri
kurdugum oldu.

—Eleanor J.

[ Giindiiz diisgiimiin icinde] neler konusuldugunu, nerede oldugu-
mu, gevremdeki insanlarin dis goriiniiglerini ve kim oldugumu
kontrol edebiliyorum —ak:s: durdurabiliyorum, bagslatabiliyorum,
ileri geri sarabiliyorum.

—S.E. Jones
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Diis kurmaya oldukga saplantis bir ilgim var. Tam olarak orada
yastyormusum gibi goziimde canlandirabilmek icin her seyi en
ince ayrintisina kadar ete kemige biirindiirmek istiyorum.
Hikéyenin ya da bir video oyununun akisin: degistirmeyecegi icin
“kimsenin” umursamadigr seylere cok onem veriyorum. Yoresel
mutfaklar, malzemeler, Gykii acisindan onemsiz olan ama biiyiilii
bir ortam yaratan teknik ayrintilar, bunu ozel bir sekilde yapan
bir canli tirii olarak diis kurmanin hissettirdikleri, yiiksek biiyi-
niin yani stra metaliirjinin nasil gelistigi ve daha sonraki/modern
kils tasarimlarina nasil ulagildigs gibi seylere. Olabildigince cok

ayrinti istzyamm.
—Rina K.

Bence otistik insanlarm ¢ogu adaletsizligi anlamakta zorlanzyor.
Bu alanda gergekten etkili bir sey yapamayacagimiz pek cok konu
var. Ama diis diinyasindaki kabramanlarin giicii ve imkdn: var
ve bu sayede biiyiik etkiler yaratabiliyorlar. Insanlarin korkung
davrarsslarda bulunmasin: engelleyebileceginiz bir diinya hayal
edebilirsiniz. Diig giicti, birbirine iyi davranan insanlarin birbirine
iyi davranan diger insanlar tarafindan korundugu, akla mantiga
uygun diinyalar yaratilmasin: saglyor. Peki ya canavarlar, iblisler,
kotii adamlar? Ya kovuluyorlar ya da iyi adam olmay: égreniyorlar.
—Fabian B.
Ote yandan, bir¢ok otistik bu kadar zengin bir i¢ diinyaya sahip olma-
nin bazi dezavantajlar olabileceginden de bahsetti. Bazi uzmanlar bu
durumu uyum bozucu ginddiz disleri olarak adlandinyor. Kisinin gtin-
diiz duslerinin klinik olarak anlamli sikintilara veya bozukluklara neden
oldugu uyum bozucu gindiz dasleri igin tani élgutlerini ilk dneren Eli
Somer ve meslektaslar oldu. Klinik deneyimimizde biz de etraflarinda
ne olup bittigini fark edemeyecek kadar diistincelerine dalan otistiklerle
karsilastik. Bu durum, mesela trafik akarken karsidan karsiya gegmek gibi
korkung sonuglara yol agabiliyor. Asiri veya yogun giindiiz dislerinin
yaratug) sorunlarla ilgili birgok érnek duyduk.
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Benim igin isin uyum bozucu kismi kendimi iki diinya arasinda
bolinmiis gibi hissetmek ve her iki diinyadan da tam olarak

memnun olamamak.

—Julia K.

Ger¢ek dinya i¢ dimyamzila karsilagtinldiginda  sahte/sg/
adeta bir kabuk gibi oldugunda gercek dimyanin serencamini
kavramak zor oluyor. Zibnimde binlercesi varken neden BU
diinyayr umursayayim? Diis kurabilecekken neden bagka bir sey
yapayim? Diislerimde cok daha kotii kazalardan sag ¢ikabilirken
neden bir arabanin bana ¢arpmasin: dert edineyim? Zihnimdeki
sosyal etkilesimler cok daha kolayken gercek diinyadakileri neden

umursayaysm?

—Ale X.

Her sey itizerime geliyor gibi hissettigimde basvurdugum bir
savunma mekanizmast bu. Igime cekiliyorum, diis kuruyorum ve
bu beni mutlu ettigi icin giltimsiiyorum. O strada benimle konu-
gan kigi onu dinlemiyorum diye sinirleniyor ama yapamasyorum
iste, gercekten yapamzyorum.

—Bob W.

Annem babam ve kiz kardeslerim arabanin iginde sessizlik istiyo-
rum diye hep bana kiziyorlar ama araba yolculuklar: benim diis

kurma zamanim, bunun igin de sessizlige ibtiyacim var.
—Jason L.

Disarida yiiriirken tamamen diiglerime daldigim ve “kendime
geldigimde” tamamen kayboldugum, nasil olup da daha once
hi¢ gormedigim bir semte veya ormana geldigimi bilemedigim

zamanlar oldu.
—Isabella B

ileri derecede saplantili veya kisith ilgi alanlari “belirli nesne-
lere agir1 baglanma®y1 da igerebilir. Kiigiik bir ¢ocugun yanindan
ayirmadig: bir “sevgili” oyuncagi olmasi veya peliis hayvaniyla
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beraber uyumas: gayet olagandir elbette ama ¢ocuklar okul ¢agina
geldiklerinde bu tiir nesnelere asir1 baglanma giderek azalmaya
baglar. Tipki ilgi alanlarinda oldugu gibi baglanma diizeyi de ¢ok
yogunsa veya baglanmanin niteligi atipikse ya da gocugun gelisim
diizeyine uygun degilse “belirli nesnelere agir1 baglanma” agisindan
degerlendirilmelidir. Iste bir peliis hayvana olagandisi baglanmanin
farkli cesitlerine ornekler:

Yogun: [lkokula giden bir cocugun peliis hayvanini okul, dogum
giinii partileri, spor etkinlikleri, dans dersleri vb. dahil, her yere
yaninda gotiirmesi.

Gelisim diizeyine uygun olmayan: Bir yetigkinin bir peliis oyun-
caga (nostaljik hislerin otesinde) asir1 baglanmasi ve yaninda
tatile gotiirmesi.

ilgi odag atipik olan: Bir 6grencinin peliig hayvanlarinin ozellikle
kulaklarina ilgi duymas:.

Bayan B., Marc igin “Yolda buldugu araba tekerlegi gibi seyleri eve ge-
tirirdi. Tam olarak istifgi degildi ama biriktirme huyu vard, paket lastigi
gibi seyleri mesela...” diyor. Marc bu nesneleri 6zel bir niyetle —6rnegin
sanatta, el sanatlarinda ya da bir seyler tiretmek igin— toplamiyordu ve
artik bunlardan kurtulmasi istendiginde atmakta zorlaniyordu.

Jordan, disaridan tipik sosyal davraniglara sahip gibi gortinen 17 ya-
sinda sevimli ve gekici bir genc kizdi. Universiteye gecerken akademik
uyarlama programinin devam edebilmesi igin test yaptirmaya gelmisti.
Ozel olarak baglandig bir esyasi olup olmadigi sorulunca, Jordan —pek
beklenmedik bir sekilde— “Evet, pellis tavsanim var,” dedi. Tavsani bir
yere giderken yaninda tasiyip tagimadigi soruldugunda ise “Evet,” dedi
“her yere yanimda gotiririm onu, iste simdi de burada, sirt gantamda.”
Ve ¢antasindan gikarip peliis tavsanini gosterdi bana.
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Uzmanlar Ne Diyor: Ilgi Alanlarimiz “Otistik Olmayanlarin
llgi Alanlarindan” Hangi Agilardan Farkli?

Yogunluk diizeyi: Ozel bir ilgi alanimin olmamas: bende depresyona
cok benzer bir rub hali yaratiyor; benlik algim zayiflsyor ve her sey
—gelip gegici ilgi alanlarim bile— zor geliyor. Ozel ilgi alanlar: insana
canlilik ve enerji verir. Hatta ozel ilgi alanwyla ilgilenmek insanin
enerjisini o kadar artirs, insani o kadar heyecanlandirir ki uyumay:
bile unutabilirsiniz; her zaman olmasa da dijaridan bakildiginda
hipomani gibi bile goriinebilir. Birgok otistik, ozel ilgi alanlartyla
‘pillerini sarj ediyor” bence, hatta uykudan bile daba fazla sarj ettigini
soyleyebiliriz belki.

—Emily R.

Enine boyuna aragtirma: /lgi alaninin uygulama kismindan ziyade
bilgi kismi onem tagryor; mesela bir ara ozel ilgi alanim, egzersiz
yapmakt: ama yalmizca egzersiz yapmakla kalmiyordum, egzersiz
hakkinda her seyi ogrenmek istiyordum ve en etkili yontemin hangisi
oldugu gibi konularla ilgili farkl: teoriler hakkinda bulabildigim her
seyi okuyordum.

—Emily R.

[Bu,] ayrintilarin ve bu ayrintilarin hatasiz bir sekilde uygulanmas:-
nin onemiyle de ilgili; baska akademisyenlerin dogrulugundan yiizde
yiiz emin olmadan mutlulukla makalelerine alabilecekleri bir ayrint:

igin ben saatler harcayabilirim.

—Drew R.

Zihnin uzaklagtrilamamasi: Bagka hangi isi yapryor olursam olayim
0 konuyu diisiinmekten kendimi altkoyamiyorum... “Huzursuzluk”
sozciigid, o konuyla ilgilenirken rahatsiz edilirsem veya dikkatimi
baska bir seye vermem istenirse yagadigim rub halini ifade etmekte
yetersiz kalar.

—Holly G.
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Eger bir sey ozel ilgi alaniniza giriyorsa, bagka seyler yaparken silik-
lesmez. Ister derste olun ister televizyon izleyin yine de aklimizdan

ctkmaz.
—Emily R.

Kisinin yagaminin diger alanlarina etkisi: Eger ginlik yasam
aktivitelerini etkiliyorsa bu bir hobi degil izel ilgi alanidir; yemek
yemem, uyumam, tuvalete gitmeyi unuturum, dis dinyadan tamamen
ko parim.

—Holly G.

Ya hep ya hig anlayisi: Bir konu hakkinda azicik bir sey bilmek bana
cok anlamsiz geliyor. llgi alanlar: konusunda zibnim ya hep ya hig
tarzinda igliyor... Bir sey ilgimi ¢ekiyorsa o konuda hicbir ayrintiy
atlamak istemem, miimkiin oldugunca cok sey dgrenmeye bakarim.
Ancak bir konu ilgimi cekmiyorsa o konu hakkinda en ufak bir sey

bilmek bile gereksiz gelir bana.
—Miko

ilgi Alanlar: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Ilgi alanlar: atipik olmaktan ziyade yogundur. Otistik kizlar da
atipikilgialanlarina sahip olabilirler elbette, ancak tipik ama yogun
ilgi alanlarina sahip olma olasiliklar: erkeklere kiyasla daha yiiksektir.

Ilgi alanlarinin veriler veya nesnelerden ziyade insanlara ve
hayvanlara yé6nelik olmasi daha olasidir. Kizlarin en yogun ilgi
alanlarindan biri hayvanlardir (6zellikle de kopekler, kediler ve atlar).

Roxanne, arkadag edinmekte veya takim arkadaslarindan biriyle yakinlik
kurmakrta zorluk geken sportif bir gencg kizdi. Kiyafetler, erkekler veya
popdler kultir Roxanne'in hi¢ umurunda degildi ama kopekbaliklarina
karsi yogun ilgisi vardi. Donna kdpekbaliklarini neden bu kadar sevdigini
sorunca, “Herkes onlarin acimasiz oldugunu distintyor ama degiller,”
diye cevap verdi.
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Kizlarda yaygin rastlanan yogun ilgi alanlarindan biri de kitap
okumakur. Dersler sirasinda siirekli kitap okudugu, yemek masasina
veya dogum giinii partilerine kitap gotiirdiigii, oyun bulugmalarinda
kitap okumak istedigi ve hatta dugta (kiivette degil, dugsta!) kitap
okudugu i¢in sorun yasayan kizlarla karsilaguk. Okumak elbette ki
her ¢ocuk i¢in harika bir etkinliktir ama temel sosyal etkilesimleri,
arkadaglik kurmayy, ev 6devlerini veya evdeki isleri yapmayi, uyumay:
veya temel hijyen gereksinimlerini saglamayi engelleyecek kadar agiriya
kagilmamas: saruyla. “Kitap okurken yangin alarmi ¢almaya baglamig
ama ben hi¢ duymadim!” veya “Ailem ¢ok fazla kitap okudugum igin
benibagimlilik terapisine gotiirmek istedi!” diyen birgok otistik gordiik.

Yogun ilgi alanlarinin hem iyi hem de kotli yonleri olabilir. Grace'in
dgretmenleri, dersler sirasinda surekli kitap okudugunu séyltyorlard.
Okul yilllarinda bazi égretmenler bu konuda esnek davranmamis, —sinav-
lardan hep A aldigi halde— derse yeterince ilgi gbstermedigi icin Grace'i
azarlamislardi. Aksine stirekli okumasini takdirle karsilayan 6gretmenleri
de olmustu. Mifredatin Grace'e biraz sikici geldigini fark eden bu 6g-
retmenler, istenen gorevleri tamamladiktan sonra derste okumasina izin
verme esnekligini gostermislerdi. Hatta bu 6gretmenlerden bazilari, 6gle
arasinda ve teneffislerde akranlariyla birlikte olmak yerine sinifta kalma-
sina ve kendi basina kitap okumasina izin vermislerdi. Grace'in gitgide
sosyal izolasyona striiklenmesi ailesini kaygilandiriyordu. Zamani hizla
10 yil ileri saralim: Grace simdi doktora programinin en geng 6grencisi.
Hala tim zamanini okumakla gegiriyor ve arkadas edinmekte buyiik
zorluk cekiyor. Bir yandan zamaninin buyuk bir kismini yalniz gegiriyor
ve bir glin evlenip evlenemeyecegini, cocuk sahibi olup olamayacagini
veya arkadas edinip edinemeyecegini merak ediyor. Ote yandan geci-
mini okuyup yazarak saglamanin bir yolunu bulmus ve glicli yonlerini
kullanarak hem gecimini saglayabilecegi hem de diinyaya anlamli bir
katkida bulunabilecegi bir hayat kurabilmis. Iyi mi? Kot ma? Her iki-
sinden de biraz herhalde.
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Popiiler kiiltiire yogun ilgi gosteren kizlarla da gok sik kargila-
styoruz. Taylor Swift veya K-Pop gruplarinin tiyeleri gibi tinliilere
veya The Office gibi televizyon dizilerine gosterilen yogun ilgi bu
kategoride degerlendirilebilir. Baz1 otistik kizlar ilgilendikleri konu
hakkinda ¢ok ayrinuli bilgi toplayarak fanatik hayranlar haline
gelebilirler. Bu ilgilerini “hayran kurgusu hikayeleri” yazarak ifade
edebilirler. Ayni ilgi alanlarini bagka pek ¢ok kisi de paylagabilir ama
ilgileri genellikle bu kadar yogun degildir.

Yogun ilgi duyduklari alanlar genellikle oldukga tipiktir, bu da
otistik olduklarinin fark edilmesini zorlagtirabilir. Yemek yapmak-
tan hoslanan bir¢ok otistik kadinla tanigtik. Yemek yapmak otistik
olmayanlarin da hoglandig: aktivitelerin mitkemmel bir 6rnegidir;
otistik kadinlarin farky, ilgilerinin yogunlugu ve bazi konulara 6zel
olarak odaklanmalaridir. Mesela Sarah, kremali pasta tarifini mii-
kemmel hale getirmek igin 6 ay boyunca denemeler yapan ve haftada
iki kez giincellenmis tarife gore hazirladigi pastalari denemeleri icin
is arkadaglarina getiren otistik bir kadin taniyor. Yogun ama olagan
konulara yonelik ilgi alanlarini fark etmek klinisyenler igin daha
zor olabilir; 6rnegin, anne babalarin aklina ¢ocuklarinin Amerikan
Bebekleri, Disney prensesleri veya Karlar Ulkesi tarz1 gizgi filmler
gibi olagan konulara yogun ilgilerinden bahsetmek gelmez.

Kizlar ilgi alanlar1 hakkinda oglanlar kadar ¢ok konusmayabilir.
Genellikle kizlarin, iglerinde yasama, oglanlarinsa disariya yansit-
ma egiliminde oldugunu tekrar belirtmekte yarar var. Bu nedenle
oglanlarin ilgi alanlar1 hakkinda ¢ok fazla konustugunu, kizlarinsa
ilgi alanlari hakkinda ¢ok fazla diisiindiiklerini ama bu konuda fazla
konugmadiklarini akilda tutmak 6nemli; bu, klinisyenlerin durumu
fark etmesini zorlagtirabilir.

Bu boliimii yazarken, Donna daha 6nce otizm tanisi koydugu 25
cocugu tekrar degerlendirdi. Beklenebilecegi tizere cocuklarin tigte
ikisi erkek, tigte biri kizdi. Dolayisiyla klinik deneyimi arastirmalarla
tutarliydi. Oglanlarin bayraklar, cerrahi, olimle ilgili/trkiitici
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konular, 7itanic, Silent Mary gemisi, belirli sarkilarin notalari, Star
Wars, punk miizik, cesmeler, ¢cop kamyonlari, sobalar, somineler ve
kilitler gibi atipik sayilabilecek gok gesitli ilgili alanlari vardi. Bu ¢ok
kiigiik 6rneklemde higbir gocuk ayniilgi alanini paylasmiyordu. Buna
kargilik Donna’nin daniganlari arasinda yer alan kizlarin okumaya,
hayvanlara, bazi pop yildizlarina ve —birgok kez gordiigiimiiz bir ilgi
alani olan— kirtasiye malzemelerine yogun ilgileri vard.

Ote yandan, yogun ilgi alanlarinin her konuya yénelik olabi-
lecegini de belirtelim. (Sarah’nin ve Donna’nin egleri, ikisinin de
yogun ilgi alaninin otizm oldugunu séyleyerek takiliyor onlara!)
Elbette kizlarin da birgok farkli yogun ilgi alani var. Gordiigiimiiz
diger 6rnekler arasinda animeler, Mangalar, Car Warrior serileri, kos-
timlii oyun, My Little Pony oyuncaklari ve mikroplar da yer aliyor.

Sik¢a Sorulan Sorular:

Elektronik oyunlar/video oyunlar: da yogun ilgi alan1 sayilir
m1? Birgok otizm uzmanina “Eger ¢ok yogun bir ilgi s6z konu-
suysa video oyunlarini da yogun ilgi alanlar1 arasinda sayiyor
musunuz?” diye sorduk. Simdiye kadar yanit hep ever oldu.
Aslinda son yillarda video oyunlari, 6zellikle ergenlik ¢aginda-
ki oglanlarda en sik gordigiimiiz yogun ilgi alanlarindan biri.
Burada oyunun kendisinin yani sira, oyun gercevesinde olugan
sosyal topluluklar (fan gruplari/fandomlar) da 6nem tasiyor; bu
gruplar insanlarin ortak bir ilgi alan: etrafinda etkilesim kurmas:
icin iyi bir firsat sunuyor.

Bunun gergekten yogun bir ilgi alani olarak kabul edilebilmesi
igin, ilgi diizeyinin ayni yagtaki ¢ocuklarin olagan ilgi diizeyi-
nin ¢ok iizerinde olmasi gerekiyor. Bunu saptamak kolay degil
ve birgok 6grencinin oyalanmak igin ¢ok az segenekle evlere
kapandigt COVID-19 pandemisi sirasinda daha da zorlasti.
Ogrencinin bagka ilgi alanlarinin olup olmadigini veya —konuya
ilgi duymayan kisilere— hi¢ durmadan favori oyunundan bahsedip
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bahsetmedigini 6grenmenizi tavsiye ederiz. Ayrica, yasitlariyla
iligkisinin —farkli konularda sohbet etmek gibi— bagka hi¢bir 6ge
icermeden yalnizca oyunun kendisine odaklanip odaklanmadigini

da dikkate alin.

Kisinin yillar boyunca hep aym ilgiyi siirdiirmesi mi gereki-
yor yoksa yogun/atipik ilgi alan1 zaman iginde degisebilir mi?
Ilgi alani elbette ki degisebilir. Birgok otistik gocuk yogun ilgi
donemlerinden geger: Ornegin bir erkek cocuk birkag yil mo-
torlu araglara, ardindan birkag yil Minecraft'a, sonra bilgisayar
programlamaya “kafay: takabilir” Bu durum psikolojide “seri
tekeslilik” olarak da adlandirilmakrtadir. Ozel ilgiler giinler,
haftalar veya yillar boyunca siirebilecegi gibi gelip gegici nitelikte

de olabilir.

Ayni andan birden fazla 6zel ilgi alan1 bulunabilir mi? Kesinlikle!
Ayni anda iki veya daha fazla yogun veya atipik ilgi alaniyla

ugrasan pek ¢ok otistik taniyoruz.

Yogun veya atipik ilgi alanlar1 her zaman sorun olugturur mu
(ya da boyle ilgi alanlarina sahip olmak bir sorun mudur)?
Yogun veya atipik ilgi alanlar1 genellikle 6zel bir yarar sagla-
mayan “semptomlar” olarak degerlendirilir, ancak yogun veya
atipik bir ilgi alanina sahip olmanin mutlaka sorun olugturmasi
gerekmedigini, hatta aslinda kisinin kendisi ve genel olarak toplum
acisindan olaganiistii bir kazang olabilecegini fark etmek biiyiik
onem tagtyor. Pek ¢ok otistik yetiskin, kariyerlerini yogun ilgi
alanlan cevresinde sekillendiriyor ve bu sayede diinyaya biiyiik
katki sagliyor. Ornegin ayni konu iizerinde yillarca galigan pek
ok tiniversite profesorii tantyoruz. Bu profesorler ilgilendikleri
konu hakkinda herkesten fazla sey biliyor ve giinlerini bu konu
hakkinda yazilar yazip konuyu insanlara anlatarak gegiriyorlar.
Yogun ve olagandisi ilgi alanlari, ancak kisi sohbetettigi insanlarla
iligkisini ve bagini siirdiirebilecek bagka konu bulamadiginda
sorun haline geliyor.
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Ayrica birgok otistik, otistik olmaktan kaynaklanan sorunlarin
tistesinden gelmelerine yardimci olabilecek konulara 6zel ilgi duy-
duklarini belirtiyor. Bunlara 6rnek olarak adli sorgulama (insanlarin
ifadelerini nasil okuyacaklarini 6grenmek igin); dil ve dilbilim, de-
yimler/tabirler; filmlerdeki karakterlerin duruglari ve jestleri, insan
davranisi ve iligkiler; 6zel psikiyatrik durumlar (6zellikle de otizm)

ve psikofarmakoloji sayilabilir.

Yogun ilgi alanlarinin en sevdigimiz drneklerinden biri, sevilen komedyen
Dan Aykroyd'un biiyiirken hayaletlere ve sucla miicadeleye yogun ilg
duymasidir. Dan otistik olmasayd diinya Ghostbusters (Hayalet Avcilar)
film serisinden mahrum kalacakt!
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SEKIZINCI BOLUM
Duyusal Farkhhiklar

Duyusal rabatsizliklarin yalmzca act olarak hissedildigi gibi bir alg:
var sanirtm. Ama ben kendi adima fiziksel bir act hissetmiyorum;
siddetli kayg:, bunalma, panikleme ve bazen de kizginlik, sinirlilik,

hatta ifke bissediyorum.
—Asiatu Lawoyin

Siz tepkisellik diyorsunuz, ben duyarhlik diyorum...

DSM-5-TR'de otizmin tani 6lgutlerinde “asiri veya azalmis tepki verme”
ifadesi kullaniliyor. Oysa Carol Stock Kranowitz, The Out-of-Sync Child
(Senkronize Olamayan Cocuk) adh kitabinda “artmig veya azalmis
yanit verme" ifadelerini ve Sensory Integration: Theory and Practice
(Duyu Butlinleme: Teori ve Pratik) adli kitabin yazar Anita Bundy ve
meslektaslan gibi duyu arama ifadesini tercih ediyor. Ote yandan, “asiri
veya azalmis duyarlilik” ifadesini tercih edenlerin de olmasi isleri daha
da karmasik hale getiriyor.

DSM-5-TR'de gegen bir diger ifade de “ortamin duyusal égelerine ola-
gandisi ilgi”; bunu duyusal arayis olarak veya son donemlerde duyu
arama olarak tanimlayan yazarlar da var.

Biz bu kitapta -DSM-5-TR'den yaptigimiz alintilar disinda— artmis veya
azalmis yanit verme ve duyu arama ifadelerini kullanmaya karar verdik.
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“Duyusal Uyaranlara Atipik Yanit Verme” Dendiginde
Insanlar Genellikle Ne Anliyor?

Otistik duyusal deneyimler dendiginde ¢ogu kisinin aklina 6nce-
likle giiriiltiiye duyarlilik, 6zellikle de sik sik elleriyle kulaklarini
kapatacak kadar giiriiltiiye duyarl cocuklar geliyor. Ilk plandaakla
gelen bir baska 6rnek de tigortlerin etiketlerine veya goraplarin dikis
yerlerine tahammiil edememe seklinde kendini gosteren dokulara
kargt hassasiyet. Alisilmadik derecede uzun siire bir vantilatére bakma
veya suyla oynama gibi duyu arama davraniglari da akla gelebiliyor.
Saydiklarimiz oldukga sik rastlanan 6rnekler olmakla birlikte, sizin
de artik tahmin edeceginiz tizere bu kategori ilk bakigta goze car-
panlardan ¢ok daha fazlasini kapsiyor.

Bu Olciit Aslinda Neleri Kapsiyor?

DSM-5-TR’de bu kategori, “duyusal uyaranlara agir1 veya azalmig
tepki verme veya ortamin duyusal 6gelerine olagandisi ilgi gosterme”
ifadesini igeriyor. Bunlarin hepsini ele alacagiz ama isterseniz gelin
once duyusal sistemlerimizi inceleyelim.

Duyusal sorunlar otistik bireylerde daha sik gortilmekle birlikte elbette
yalnizca otizme 6zgl degildir ve otizm tanisinin yegane belirleyicisi
olmamalidir.

Duyusal Sistemlerimiz

Bedenimiz yagamimizin her aninda gesitli duyusal girdiler alir ve
bunlari isler. Bu girdiler dis diinyadan (goriintiiler, sesler, kokular...)
ve i¢ diinyamizdan (kalp ats hizi, viicut sicakligy, kas tonusu...) gelir.
Bu bilgileri siirekli olarak isleriz, baglamina goére degerlendiririz,
anlam yiikleriz ve bunlara diisiincelerimiz, davraniglarimiz ve duy-
gularimizla, gogu zaman bilingsiz olarak yanit veririz.
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Cogu kisi bes duyusal sistemimizin (gorme, isitme, dokunma,
koku ve tat) farkindadir ve bu sistemler DSM-5-TR’nin duyusal
sorunlarla ilgili tan1 &lgiitleri arasinda agik¢a belirtilmistir. Oysa
aslinda sekiz duyusal sistemimiz vardir. Otistiklerin ne gibi farkls
duyusal deneyimleri olabilecegini ele almadan 6nce gelin bu sekiz
duyusal sistemi sirasiyla inceleyelim.’

[sitme: Isitme duyumuz ¢evremizdeki sesleri duymamuzi, dili
olusturan spesifik sesleri ayirt etmemizi ve dil ile dil dig1 sesleri
birbirinden ayirabilmemizi saglar. Ayrica bu sesleri baglamina gore
degerlendirmemiz, yani nereden geldiklerini, ne kadar yakinimizda
olduklarini, ¢evremizle ilgili bize ne gibi bilgiler verebileceklerini de
anlamamiz gerekir. Ornegin bir kopegin havladigini duymak, (a)
Evinize yeni gelmis, tam o6niiniizde duran yavru képeginizle oynu-
yorsaniz bagka, (b) Ormanda tek baginiza sessizligin tadin1 gikararak
yuriirken hi¢ beklemediginiz bir anda tam arkanizdan duydugunuzda
bagka, (c) Bir doktorun bekleme odasinda otururken, goriiniirde
kopek yoksa ama televizyon agiksa tamamen bagka bir deneyimdir.
Sesin yiiksekligini, geldigi yeri ve —varsa— hareketini ayirt etme siireci
bize durumla ilgili bilgi verir. Ayni zamanda ilgilenmemiz gereken,
goz ardi edebilecegimiz veya bize tehdit olusturabilecek sesleri ayirt
etmemize de yardimci olur.

Dokunma: Tiim viicudumuzu kaplayan deri, bizlere hem dokun-
dugumuz hem de bize dokunan seylerle ilgili bilgi saglayan sayisiz
aliciigerir. Agri, sicaklik, dokunma (hafif dokunma veya derin ba-
sing), pozisyon ve titresim hisleri, farkli duyusal yolaklar araciligiyla
algilanir. Bu yapilanma, say1siz yolla bilgi almamizi saglar. Ornegin,
olgun olup olmadigini bir meyveye dokunarak anlayabilir, destegini
hissetmek igin bir kisiye sikica sarilabilir veya uzun bir is giiniiniin
ardindan eve doner donmez “rahat giysiler”imizi giyebiliriz.

*  The Out-of-Sync Child (Senkronize Olamayan Cocuk) adh kitabiyla kamuoyunun
bu farklihiklar hakkinda bilgi edinmesini saglayan Carol Stock Kranowitz’e bu
caliymalarindan dolay: tesekkiir borgluyuz. Kitabimizin taslagy ve ozellikle de bu
boliimiiyle ilgili yorumlan igin de kendisine minnettariz.
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Gorme: Gérme duyumuz gozlerimiz araciligiyla ¢evreden aldi-
gumiz bilgileri kodlar. Renkler, parlaklik, sekiller, boyut, konum,
uzaklik/derinlik ve hareket (yani kendi viicudumuzun ve ¢evredeki
nesnelerin yonii ve hizi) gibi verilerdir bunlar. Isitsel islemede oldu-
gu gibi, gorsel islemede de nesneler ve yiizler gibi seyleri uzaydaki
konumlariyla birlikte tanimamiza imkan veren baglamsal bir diinya
modeli olusturmak igin farkl tiirdeki bu bilgiler birlestirilir. Bu
duyu, hareket kontroliinii saglayan sistemlerle siki1 bir birlikeelik
icinde galisarak, insanlarin gevrelerindeki diger insanlar ve nesne-
lerle etkilesim halinde ii¢ boyutlu diinyada hareket etmesini saglar.

Tat: Tatlar1 bes kategoride siniflariz: tatly, eksi, aci, tuzlu ve uma-
mi. Ancak ailesine diizenli olarak yemek pisiren herkes, ailenin her
bireyinin kendine 6zgii karmagik ve benzersiz bir lezzet anlayigina
sahip oldugunu ¢okiyi bilir. Tat duyusu, yenebilecek besinleri bozuk
besinlerden ayirmamizi ve yiyip igmekten zevk almamizi saglar.
Tat alma deneyiminin besinlerin dokulariyla da (yumusak, gevrek,
kremamsi, sakiz gibi uzayan) iligkili oldugunu belirtmekte yarar
var; tabii igin bu yonii aslinda dilin dokunma duyusuyla iligkilidir
ve duyusal sistemlerimizin kendimizi ve ¢evremizdeki diinyay: de-
neyimlerken bizi yénlendirmek igin birlikte hareket ettigi, diger bir
deyisle birbirini tamamladigi sayisiz yolun mitkemmel bir 6rnegidir.

Koku: Yiiz binlerce farkli maddenin kokusunu taniyabiliriz ve bu
kokulara olumlu, nétr veya olumsuz tepkiler verebiliriz. Kokunun
zihnimizde olusan anilarla iligkisi, diger tiim duyulardan daha
fazladir; tanidik bir koku, yakin ge¢mise veya uzun yillar 6ncesine
ait anilar1 canlandirabilir. Bu 6zelligi nedeniyle koku da son derece
baglamsaldir ve durumu hizla degerlendirmemize yardimc: olur.
Ornegin, yeni bir kitabin veya bir dilim kizarmig ekmegin koku-
sunu begeniriz ama ¢iiriimiis yiyecek veya islak kopek kokusundan
genellikle rahatsiz oluruz. Bu, oldukga bireysel bir algidir elbette.
Ornegin, Donna bebek kokusunu iine gekmeye bayildig1 halde, kiz1
bu kokuyu sersemletici buluyor! Kokulari hem giizel kokulardan kétii
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kokulara uzanan bir yelpazede hem de yogunluklarina gore algilariz.
Iki kisi kokulu mum yanan bir odaya girdiginde, biri belli belirsiz
hafif, hos bir koku duydugu halde, digeri kokuyu ¢ok yogun bir
sekilde hissedebilir. Koku alma duyumuz tat alma duyumuzla ¢ok
stk1 bir sekilde i¢ ice gegmistir; ¢igneme, besinlerin tadini almamizda
rol oynayan kimyasal bilesiklerin agiga ¢ikmasini saglar.

Propriyosepsiyon: Propriyosepsiyon ya da pozisyon duyusu,
kaslarimizdan, kemiklerimizden ve tendonlarimizdan gelen kasilma/
esneme ya da gerilme/gevsemeyi kodlayan duyumlar aracihigiyla
viicudumuzun konumu ve hareketleri hakkinda bize bilgi verir. Bu
duyumlari, viicudumuzun durusunu korumak ve hareketlerimizi
koordine etmek amaciyla viicudun belirli kisimlarini hareket ettir-
mek igin kullaniriz. Ornegin bir nesneyi birine uzaurken, ekmege
tereyag: siirerken, yanlis yazdigimiz bir sozciigii silerken veya bir
topu atarken ne kadar gii¢ harcamamiz gerektigini, daha hizli veya
daha yavas yiirtimek igin bacaklarimizi nasil hareket ettirecegimizi
ve merdivenlerden ¢ikmak icin ayaklarimizi ne kadar kaldirip in-
dirmemiz gerektigini sezgisel olarak biliriz.

Vestibiiler duyu: i¢ kulagimizdabulunan vestibiiler sistem bagi-
mizin ve viicudumuzun pozisyonu ve hareketleri hakkinda bize bilgi
verir. Bu sistem viicudumuzun dengesini korumamiza yardimci olur,
boylelikle bagimiz dénmez ve bir seylere carpmayiz. Ayrica bedeni-
mizin i¢ boyuttaki hareketini koordine etme yetenegimiz ve denge
duyumuz agisindan da kritik 6nem tagir. Bunlarin yani sira, bag ve
viicut durusumuzu korumamiza yardimci olacak geribildirimlerle
bakislarimizi sabitlememizi saglar. Vestibiiler sistemden gelen veriler
diger duyusal sistemlerimizden, 6zellikle de gérme ve propriyosep-
siyondan gelen verilerle sitki bir gekilde birleserek hareketi dogru bir
sekilde algilamamiza yardim eder. Ayni zamanda, i¢ kulaktan aldig;-
miz girdilere gore hareketlerimizi hizli bir sekilde ayarlayabilmemiz
icin motor sistemle de dogrudan baglanulidir. Dik dururken veya
dik otururken, hareket ettigimizde, bagimizi ¢evirdigimizde veya

arabada giderken kullaniriz bu bilgileri.
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interosepsiyon: Kendinizi nasil hissediyorsunuz? Cok basit bir
soru degil mi? Fakat bu soruyu yanitlayabilmek igin bilingli veya
bilingsiz bir sekilde viicudumuzu kontrol etmemiz ve kalp atigimiz,
solunum hizimiz, viicudumuzun belirli kisimlarindaki kas gerginli-
gi, aglik, susuzluk, agri veya diger duyumlarimiz hakkinda ¢ok net
veya “karnimda kelebekler ugusuyor” gibi olduk¢a muglak bilgiler
edinmemiz gerekir. Bu bedensel duyumlar bize, gerek homeostazis
(viicudumun yiyecege, harekete, suya, uykuya... gereksinimi var
gibi) gerekse duygular agisindan (gerginim, kizginim, iizgiiniim...
gibi) kendimizi nasil hissettigimizi bildirir. Bu igsel duyumlarla ilgili
farkindalik, interosepsiyon (ig alg1) olarak tanimlanir (buna kargilik
viicudun disindan gelen duyumlarin farkindaligi ise eksterosepsiyon

[d1s alg1] olarak adlandirilir).

Bu duyusal sistemler birbirlerinden bagimsiz olarak ¢aligmaz.
Her an farkli duyusal sistemlerden gelen bilgileri alir, birlestirir ve
bunlara gore hareket ederiz. Duyusal sistemlerimiz diizgiin ¢ali-
styorsa bizi tehlikelerden veya bunalmislik hissinden korur, keyif
veren deneyimlere yonlendirir ve ¢ok cesitli yollarla diinyayla basa
¢tkmamiza yardimci olur.

Dis uyaranlara yanit vermedeki farkliliklarin ne dl¢iide fizyolojik
duyarhilik farkliliklarindan, ne 6lgiide bu duyumlara verilen gozlem-
lenebilir davranigsal tepki farkliliklarindan kaynaklandigini (yani
duyarliliga kargilik yanit verme farklilig1) heniiz kesin olarak bilmiyo-
ruz. Bizim goriigsiimiiz, bunun tan1 agisindan pek de onemli olmadig:
yoniinde. Asil 6nemli olan kisinin duyusal girdileri atipik bir sekilde
algilamasi, deneyimlemesi zeya bu girdilere atipik yanitlar vermesi.

Peki Bu Duyusal Farkliliklar Otistik Kisilerde Kendini Nasil
Gosteriyor?

DSM-5-TR bu kategoriyi ii¢ boliime ayiriyor: artmis yanit verme,
azalmig yanit verme ve ortamin duyusal 6gelerine olagandisi ilgi. Bu
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tiginden herhangi birinin sekiz duyudan herhangi birini etkilemesi
mimkiindiir, bu da ¢ok sayida duyusal profile neden olabilir.

Artmig yanit verme: DSM-5-TR’de, duyusal girdilere artmig yanit
vermenin “agir1 tepkiler araciligiyla kendini gosterdigi” ve otistik
kisilerde “yiyeceklerin tadina, kokusuna veya goriiniimiine kargi agiri
tepkilerin veya bunlarla ilgili ritiiellerin ya da yiyecekler konusunda
asir1 segiciliginin yaygin oldugu” belirtilmektedir. Artmig yanit verme
“duyusal duyarlilik” ve “duyusal savunuculuk” olarak da adlandirilir.
Bu durum kendini, digsallagtirilmis davraniglar (6rnegin duygusal
¢okiis), aligtilmadik yanitlar (6rnegin hafif seslerden irkilme) veya
rahatsiz edici uyaranlardan kaginma (kaginmanin nedeni hakkinda
sozel agiklama yaparak veya yapmadan) seklinde gosterebilir. Ote
yandan, “gozlenebilir davranigsal bir belirti hig olmayabilir”. Birgok
vakada, kisi hafif bir rahatsizliktan dikkat daginikligina, sinirlilige,
bunalma hissine, hatta 6fkeye kadar degisen igsel tepkiler gosterir.

Kisinin duyulardan birine veya hepsine karst artmig yanit dene-
yimlemesi miimkiindiir. Eksiksiz bir liste olmamakla birlikte, bu
duruma asagidaki 6rnekleri verebiliriz:

Sifon ¢ekme sesi, insanlarin yemekleri gignerken ¢ikardiklar sesler
gibi belirli baz1 seslerden veya genel olarak sesten rahatsiz olma.

Dogal veya yapay 1s1ktan rahatsiz olma.

Dokunsal savunuculuk veya —¢oraplardaki dikis yerleri, giysiler-
deki etiketler, havanin veya suyun ciltte birakugs his gibi— bazi
dokulardan belirgin derecede rahatsiz olma.

Insan temasinin hissinden veya sevgi gosterilerinden, 6zellikle
de hafif dokunuslardan rahatsizlik (asagidaki 6rneklere bakiniz).

Kereviz veya sabun gibi baz1 6zel kokulardan tiksinme veya genel
olarak kokulara karsi hassasiyet.

Hijyen uygulamalarinin duyusal yonii (6rnegin 1slak saglarin veya
islak cildin verdigi his, dis macununun tads, dis fir¢asinin veya sag
firgasinin yaratugy his veya tirnak makasinin sesi veya yaratug his).
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Yiyeceklere karsi agir1 tepkiler veya asir1 diizeyde yiyecek segme
sonucu ¢ok kisitli diyet.

Cok fazla gorsel, isitsel girdinin ve koku girdisinin bir arada
bulunmasina tahammiilsiizlitkk nedeniyle kalabalikta bunalma.

I¢sel duyulara, 6zellikle de agriya asirt duyarliligin, agriya ali-
stlmadik derecede disiik tolerans seklinde kendini gostermesi.

Yiikseklik korkusu veya merdivenlerden asagi inme, sallanma
veya donme gibi hareketlerle iligkili korku/bulant/tepkiler.

Uzmanlar Ne Diyor: Duyusal Girdilere Artmis Yanit Verme
Hakkinda Yorumlari

Bazi kokular, ornegin ¢amager suyu ve parfumler hemen bagim: agrutryor.
—Taylor M.

Isigin baz: dalga boylarina asiri hassasim, o kadar ki hava bulutlu
oldugunda bile 580 nm sar: 1241 engelleyen giines gozliigii takryorum
ve bazi mavi LED istklar: bana o kadar parlak goriiniiyor ki hemen
basim: gevirmek zorunda kaliyorum.

—Eric O.

Uyurken saglarimin ensemde durmamasi GEREKIYOR. Ensemde bir
tutam bile sag kalsa uyumam imkans:z.

—Grace O.

Ben en cok dokunmaya kargi hassasim. Birisi jakasina bana vursa veya
gak yapsa veya ellerimi ¢irpsam ya da miizige eslik etmek icin alkis-
lasam hemen kizariyorum ve cildimdeki yanma hissi 20-30 dakika
kadar siiriiyor.

—Elizabeth B.

En kotiisii kokular, en hassas oldugum sey bu. Bazi kokular o kadar
rahatsiz edici oluyor ki ogiirmeden nefes alyp veremiyorum.
—Zoe M.
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Oje siirdiigiimde parmaklarimda agirlik hissediyorum.
—Elizabeth B.

Bir lokmada bir siirii farkli doku hissetmekten hoglanmayorum, o yiizden
gogu sebzeyi sevsem de salata asla severek yiyebilecegim bir sey degil.
—Zachary M.

Sesleri herkesten daba iyi duyabiliyorum. Insanlar konugtuklarim
duyamayacagim: saniyor ama duyabiliyorum, ayrica duymazdan da

gelemiyorum, yani istemedigim halde dinlemeyi birakamyorum.
—Audrian E

Bekleme odasinda otururken televizyon veya radyo ¢alryorsa huzursuz
oluyorum. Bu tepkimin nereden kaynaklandigini bilmiyorum ama
eger ses uzun siire devam ederse aglamaya baglyyorum velveya sinir-

Leniyorum.
—Leen'V.

Cocukken beni hep araba tutardi. Yasim ilerledikce bu giderek azald:
ama yol ¢ok virajli ve doniigliiyse ya da ayni anda ¢ok fazla baska
duyusal uyaran varsa yine rahatsiz oluyorum. Mesela bir siirii insanin
konustugu bir arabadaysam, ayni zamanda arka planda miizik

galiyorsa veya etrafimda bagska sesler varsa, bu seslerin bulunmadsg:
bir arabada yolculuga kiyasla daha fazla midem bulanir. Artik ara-

balarda genellikle daha rabat olsam da rayl: sisteme sahip bir sehre
taginmamin en onemli nedenlerinden biri bu; boylelikle cogu zaman

arabaya binmekten kurtuluyorum.
—Zo0e M.

Uzmanlar Ne Diyor: Sert ve Hafif Dokunusun Fark:

Hafif dokunugsun rahatsiz edebildigini, buna kargilik sert dokunusun
herhangi bir rahatsizlik yaratmadigini veya hoga gidebildigini birgok
otistikten duyduk.

EN KOTUSU hafif dokunuglar. Sert dokunuglar: hafif dokunuglara

tercih ederim. Hic unutmuyorum g¢ocuklugumda annem saclarimi
orerken eli enseme degerdi, ben uzaklagmaya ¢aligirdim, o da beni hizla
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geriye cekip dururdu. O hafif siirtiinme hissine tabammiil edemedigim

igin korkung bir kafa cekistirme miicadelesi yasanird: aramizda!
—Lauren O.

Hafif dokunuglarmn yarattig: histen hoslanmryorum. Neredeyse iirkii-
tiicii bir his. Agir bir battaniyenin baskist veya uzun bir kucaklasma
gibi giiclii dokunugslar daha rabatlatic: geliyor bana. Hangi yoniiyle
rahatlatic: tam olarak agiklayamam ama rahatsizlik vermiyor ve
sakinlegtiriyor.

—Noelle B.

Bu tir dokunuslar: derbal durdurmak istiyorum. Aci vermiyor.
Yalmazca bunaltryor ve kaygiya neden oluyor. Hafif dokunugslardan
hoslanmadiginiz: soylediginizde, partnerinizin pek hosuna giden bir
sey olmuyor bu.

—Lauren O.

Mizofoni: Ozel Bir Duyusal Zorluk

Mizofoni, gogu kisinin farkina bile varmadig) siradan seslere gdsterilen
asin duygusal tepkidir. Herhangi bir ses tetikleyici olabilse de en sik

rastlanan tetikleyiciler yemek yerken veya nefes alirken cikarilan seslerdir.
Mizofoninin ¢ok belirgin bazi 6zellikleri vardir:

« Asin digsallagtirilmig tepkiler: Mizofoni asir duygusal tepkilere
neden olabilir. Mizofonisi olan ¢ogu kiside bu sesleri duymak tiksintiye
veya siddetli bir rahatsizlik hissine yol agar ve eger ses kesilmezse bu,
sinirflenmeye hatta ofkeye dontsur. Mizofonisi olan bir kisi tetiklendi-
ginde o kadar bunalir ki agresiflesebilir veya sesin kaynagindan yogun
bir kagma istegi duyar.

« Yanhs anlama: Duyusal girdilere duyarl olan kisiler genellikle bu
girdilere diger insanlardan daha sert tepki verdiklerinin farkindadur.
Oysa mizofonisi olan bazi kisiler, diger insanlarin bu sesleri kendilerini
rahatsizetmek igin kasith olarak ¢ikardigini veya en azindan karsilarin-
daki kisinin inanilmaz girdlta yapugini distinerek, yalnizca nefes alip
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veren, lokmasini ¢igneyen veya normal bir sekilde gtindelik faaliyetlerini
srddren kisilere buytik bir 6fke duyabilir.

» Gereksinimler: Genel isitsel hassasiyete sahip ¢ogu kisi, genel uyaran
duizeyinin disuk oldugu sessiz ortamlarda daha rahat eder. Buna karsilik
sessiz ortamlar mizofonik kisiler icin 6zellikle ylksek risk tasir ¢ctinka bu
durumda yakinlarindaki en hafif bir ses bile daha kolay fark edilecek ve
tepkilerini tetikleyecektir.

Azalmig yanit verme: Kisinin bir uyarana ¢ok disiik diizeyde
yanit vermesi veya hi¢ yanit vermemesi durumunda ortaya ¢ikar.
Azalmig yanit hem dig hem de i uyaranlara karsi olabilir. Ornegin:

Genellikle kisinin asir1 derecede metanetli olmasi veya agr: esi-
ginin yiiksek olmasi olarak tanimlanan, diigiik agr1 hassasiyeti.

Hem sicaga hem de soguga belirgin diizeyde kayitsizlik.
Tuvalet ihtiyaciyla ilgili farkindahigin diisitk olmasi, buna bagh

olarak ¢ocugun sik sik altina kagirmas.

Aglik veya doygunluk gibi i¢ sinyallerle ilgili farkindaligin diigiik
olmasi nedeniyle kisinin durmaksizin yemek yemeye devam
etmesi veya hi¢ actkmamasi, yemek yeme veya tuvalete gitme
konusunda hatirlatmada bulunmayi gerektirebilir.

Dokunsal girdilere hassasiyetin diisitk olmasi (6rnegin ytizdeki
yiyecek kalinularinin hissedilmemesi). Bu deneyimi yasayan
kisiler —saglarinin karisik oldugunu veya giysilerinin ¢arpik dur-
dugunu da fark edemedikleri igin— her zaman bakimsiz/diizensiz
goriinebilir.

Isitsel girdilere hassasiyetin diisiik olmasy; 6rnegin yaklasan ara-
banin sesini duymamak.

Vestibiiler/propriyoseptif girdilerin diisiik diizeyde kaydedilmesi

nedeniyle zayif postiir kontrolii.
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Gorsel girdilere duyarsizlik; 6rnegin hareketi isleyememe, renkleri

ayirt edememe veya bir seyin uzakligini kestirememe.

Vestibiiler/propsiyoseptif girdilere hassasiyetin diisitk olmasi

nedeniyle kisinin siirekli tokezlemesi.

Yiikseklikle veya hareketli aygtlarla iliskili riskleri fark edememek.

Asiriya varan dénme hareketi sonrasinda bile bag donmesi his-

setmemek.

Duygulanimlarla iliskili fizyolojik duyumlara (interosepsiyon)
iliskin farkindaligin diisiik olmasi (6rnegin kalbin hizlanmasinin
kaygi veya heyecanlanmaya bagli oldugunun anlagilamamasi) ve

bu nedenle kisinin duygusal durumunun farkina varamamasu.

Uzmanlar Ne Diyor: Duyusal Girdilere Azalmis Yanit
Verme Hakkinda Yorumlari

Kokular, tatlar, dokular veya seslerle hicbir sorunum yok... hatta bazen
tuhaflik diizeyine vartyor bu durum; bircok kisinin bu ozelliklerden

biri nedeniyle agzina koymayacag: yiyecekler beni rahatsiz etmiyor.
—FEric O.

Susadigim: veya actktigim: hissettigim nadirdir. Bunun yaygn bir
durum oldugunu hi¢ bilmiyordum. Ozellikle rutinimin degigigi yeni
ortamlara girdigimde, mesela is seyabatlerinde veya cocuklugumda
bagka bir evde yatiya kaldigimda su igmeyi veya yemek yemeyi unut-
tugum ¢ok oldu.

—Asiatu Lawoyin

Susadigim: hi¢ fark etmiyorum, o yiizden yanimda hep bir sise su
tagryorum ve sik sik icmeye gayret ediyorum. Eskiden yemek yemeyi
veya su igmeyi cok ug noktalara varimcaya kadar unuttugum olurdu.

Agri ekecek hale gelene kadar fark edemiyordum.
—Jack K.

Ne zaman actktigim: anlamakta zorluk cekiyorum. Bazi giinler

yalmzca bir ogiin yiyorum, o da genellikle o ana kadar hicbir sey
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yememiy oldugumu fark ettigim icin... Sanirim aglik hissimi saate
bakmak tetikliyor, ciinkii “Actktim mi?” sorusuna saate bakarak yant
verdigimi fark ettim. Hatta babam bir defasinda “Senin miden yok,

saatin var,” diye takilmist: bana.
—Angie L.

G yi once —heniiz otizm konusunda hicbir bilgim yokken— bilegimi
kirmistim. Ertesi sabaha kadar fark etmedim. Bilegimi ¢ok fena
burktugumu diisiiniip yatmistim. Ertesi sabah kalktigimda bilegim
beysbol wpu kadar sigmisti ve hi¢ harcket ettiremiyordum, bunun
uzerine hastaneye gittim. Film cekildi, doktor ¢ok koti bir kirik
oldugunu, ameliyat gerekecegini soyledi. “Tamam,” dedim. Yiiziime
saskm bir ifadeyle bakip, “Gercekten cok kotii bir kirtk bu. Pek fazla
agri cekmiyor gibi gorinmenize ¢ok sasirdim,” dedi. Nedenini ancak
simdi anliyorum.

—Cindy B.

Ayakkabilar: seviyorum ve hemen her ayakkabiy: rahatsizlik ¢cekme-
den giyebiliyorum. Denemeden ayakkab: satm aldigmm veya numaras:
kiiciik gelen ayakkabilar: giydigim cok olur. Bir ayakkabinin kiiciik
oldugunu ancak giiniin sonunda ayagimin su topladigin: goriince fark

ediyorum.

—Grace O.

Ag¢ oldugumu anlamakta ve giin icinde yemek yemeyi hatirlamakta
glicliik cekiyorum ve genellikle saati kontrol edip zaman: geldi diye
yiyorum. Ac oldugumu midemdeki histen ziyade rubsal durumuma
gore fark ediyorum. Agsam, ortada bir neden yokken daha sinirli ve

sizgiin oluyorum.
—Zo0e M.

Duyu arama: DSM-5-TR’de “ortamin duyusal 6gelerine olagandis:
ilgi” ifadesi yer aliyor ve “nesneleri asir1 koklama veya nesnelere agir1

dokunma, 1s1klara veya dénen nesnelere yogun ilgi gosterme” 6rnek
olarak veriliyor. Iste bagka drnekler:
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Nesnelerin yakindan incelenmesi, nesnelere goz ucuyla veya

gozlerini kisarak bakmak.

Doénen pervaneler veya agilip kapanan kapilar gibi yineleyici

gorsel hareketlere yogun ilgi gostermek.

Insanlari veya nesneleri yalama veya olagandisi uyaranlari agir1

koklama gibi olagandis1 duyusal kesifler.

Giysilerin mangetlerini veya yakalarini sik sik ¢ignemek veya emmek.

Belirli dokulara kargs1 giiglii bir ¢ekim hissetmek.

Derin basing hissi veya agir battaniyeler gibi bazi dokunsal gir-

dilere yogun arzu duymak.

Uzmanlar Ne Diyor: Duyu Arama Hakkinda Yorumlar

Stk sik kumagsin dokusu veya kokusu nedeniyle arkadaglarima yap:-
jwermek veya giysilerine ytiziimii gommek icin dayanilmaz bir arzu
duyuyorum. Yapraklar: veya peliis oyuncaklar: oksamaktan ve baz:

dokular: ovalamaktan da hoslantyorum.
—Audrian E

Her seyi koklayan bir cocuktum ben, en cok da anasonun, benzinin,
daksilin, gazli kalemlerin ve ojenin kokusunu severdim. Cocuklarim
gribe yakalandiginda kokusunu alabiliyorum. Igime en cok mutluluk

veren kokuysa lavanta kokusu.

—Elizabeth B.

Parmaklarimin arasindan gegirmeyi, tirnaklarimin altina siirmeyi
sevdigim bir kurdelem var. Hayatimin her doneminde buna benzer
bir seyim oldu, ilki besigimdeki battaniyenin ipek biyesiydi!

—Amie H.

Cocuklugumda en sevdigim seylerden biri peliis tavsanimin kulakla-
rint koklamakt:. Uykuya dalarken veya iizildiigiimde ya da kendimi

yalmz hissettigimde koklardim.
—Gabby H.
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Islak yiiniin veya lanolin igeren yiiniin kokusunu ¢ok severim. Ar-

kadaglartmin ve akrabalarimin ¢ogu, hatta drgii 6rmekten hoslanan
arkadaglar bile bu kokudan nefret ediyor.

—Angie L.

Olagandis1 duyusal deneyimler: Olagandigi duyusal deneyimler,
resmi tani Slgiitleri iginde yer almiyor. Ancak birgok otistigin “du-
yusal diinyalar’ini duyusal farklilik bildirmeyen kisilerden ¢ok daha
degisik sekillerde deneyimledigini belirtmekte yarar goriiyoruz.
Ornegin, lokanta gibi ortamlarda ok fazla giiriiltii oldugunda seslerin
birbirine karigmasi veya bozulmasi, bazi kisilerin hangi sese kulak
vereceklerini belirlemekte zorlanmasina neden olabiliyor. Bir bagka
ornek verecek olursak, belirli bir sese (6rnegin elektronik aletlerin
¢tkardig1 vizilulara) son derece hassas olan bir insan, bagka seslere
(6rnegin adinin seslenilmesine) kayitsiz kalabiliyor. Otizm savunu-
cusu ve egitim konugmacist Kim Clairy, (kisisel goriisme, Eyliil 2021)
balayinda esiyle birlikte doga yiiriiyiigiine ¢ikuklarini, kayalarin
arasinda “kiigiik bir arabanin rahatga gecebilecegi genislikte” bir
boslukla karsilastiklarinda donup kaldigini, oradan sigamayacagini
diigiindtigiinii anlatyor. Ancak esi araliktan kolaylikla yiiriiyiip
gegilebilecegini bizzat gosterdikten sonra kendisinin de aynisini
yapabilecegine ikna olmus. Kim, viicudunun gergek biiyiikliigiini
tam olarak anlayamadigi durumlarin sayisiz 6rnegini anlatu bize.

Ayrica birgok otistik kiside sinestezi de goriiliiyor. Sinestezi nor-
malde birbiriyle baglantisi olmayan duyularin ayn1 anda uyanldig:
norolojik bir durum. Otistik olmayan kisilerde de sinestezi goriilebi-
liyor ancak Simon Baron-Cohen ve meslektaglarinin yakin donemde
yaptiklar: bir ¢aligmanin sonuglari, otistik kisilerde sinestezi goriilme
oraninin otistik olmayanlara kiyasla ii¢ kat daha fazla oldugunu
ortaya koydu. Bu nedenle sinesteziyi, daha genis ¢ergevede otizmin
parcasi olabilecek bir bagka atipik duyusal deneyim 6rnegi olarak
degerlendirmekte yarar var.
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Sinestezinin birgok 6rnegini duyduk. Ornegin Charlotte R.,
“Baz1 yiyeceklerin tadini sekil olarak algiliyordum. En baskini da
yuvarlak tattaki tiziim suyuydu,” diyor. Angie L. ise “Ilkokuldayken
sayilar1 renklerle iligkilendirirdim, 6zellikle de basit toplama ve
¢tkarma islemlerinde. Mesela 7 + 3 = 10 turuncu ve yesil olurdu,”
diye agikliyor. Kim Clairy, giiriiltiilii bir ortamda goriisiiniin bozul-
dugunu, baz1 goriintiilerin bulaniklagip birbirine karigtigini, buna
karsilik insanlarin yiiz hatlarinin (gozlerinin, agizlarinin) ¢ok net
goriindiigiinii anlatyor.

Duyusal farkliliklarin otistik kisilerin gorevlerini yerine getirme
yetenegi iizerindeki etkisinin biiyiikliigiinii ne kadar vurgulasak
abartmis olmayiz. Meng-Chuan Lai ve meslektaglari, duyusal fark-
liliklarin gelisimin gok erken donemlerinde de mevcut olabilecegini
haurlatuyor. Bu, yasgamin erken donemlerindeki gelisimi ve —bizim
tanimladigimiz sekliyle— otistik 6zelliklerin diger alanlarini etkile-
yebilir. “Devlet okulunda okudugum yillarda duyusal sorunlarim
sosyallesme yetenegimi ¢ok etkiliyordu. Giiriiltiiye dayanamadigim
i¢in 6gle yemeginde ve teneffiislerde 6gretmenlerin yaninda kaliyor-
dum. Ancak daha kiigiik bir okula gegince 6gle yemeginde ve ders
aralarinda sosyallesmeye baglayabildim,” diyor Allie S.

Duyusal sorunlarin motor koordinasyona etkisi: Daha 6nce de
belirttigimiz gibi, duyularimiz hareketlerimizi kontrol eden sistemle
birlikte ¢aligir ¢linkii gevremizi dogru bir sekilde algilamak, iginde
hareket edebilmenin 6n kosullarindan biridir. DSM-5-TR, otizmin
tani Olgiitleri arasinda duyusal islemenin hareketle ilgili yonlerine
deginmedigi icin bu tarugmay1 daha sonraya birakiyoruz.

Duyusal deneyimlerin sosyal etkilesimlere etkisi: Tahmin ede-
bileceginiz gibi tiim bu duyusal zorluklarin iistesinden gelmeye
¢aligmak son derece bunaltici olabilir ve —6zellikle de sosyal etkile-
simler zaten zor ve yorucu oldugundan— insanin sosyal etkilesimlere
ayiracak pek az enerjisi kalabilir. Hem otistik daniganlarimizin
hem de otistik arkadaslarimizin ve akrabalarimizin, onlar1 duyusal
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yonden zorlamayan ortamlarda sosyal etkilesimlerde daha bagarils
oldugunu gériiyoruz.

Duyusal Deneyimler: Kizlardan Ogrendiklerimiz

Farkli cinsiyetten otistiklerin duyusal farkliliklarinin kiyaslandig:
arastirmalarin sayisi azdir ve bu az sayidaki aragtirmada da ikna edici
sonuglara ulagilamamigur. Bazi ¢aligmalar duyusal isleme farklilik-
larinin erkeklerde ve kadinlarda benzer oldugunu ortaya koyarken,
bazilarinda duyusal farkliliklarin kadinlarda daha fazla oldugu
sonucuna varilmisur. Erkeklerin kadinlara gore daha fazla duyusal
farkliliga sahip oldugunu 6ne siiren higbir galigmaya rastlamadik.

Aragtirma sartlarinda, otistik kadinlar otistik erkeklerle ayni veya
daha belirgin duyusal farkliliklar bildirmektedir. Klinik sartlarda
ise erkek olmayan otistiklerin duyusal deneyimlerinin sorgulanmas:
ozellikle 6nem tasir glinkii genellikle “erkeklerin digsallagtirma,
kadinlarin igsellestirme egilimi daha yiiksektir” (bu noktada, her
cinsiyetten insanin duyusal farkliliklariyla ilgili aragtirmalari dort
gozle bekledigimizi belirtelim). Dolayisiyla, —otistik veya otistik
olmayan- erkeklerde duyusal farkliliklarin disaridan gozlemlenebi-
lir davranigsal belirtilere neden olmasi ve bunlarin anne baba veya
ogretmenler tarafindan bildirilmesi olasilig1 daha yiiksektir. Buna
karsilik, kizlarin gézlemlenebilir davranigsal sonuglarayol agmayan
duyusal farkliliklara sahip olma olasilig1 daha yiiksek olacakur.
“Ampullerin ¢ikardig ses beni deli ediyor ama bunu kimseye soy-
lemedim,” tarzinda seyler sdyleyen pek ¢ok kadinla kargilagtik. Bu
yuizden, bir kizin yagadig1 duyusal zorluklar: gergekten anlamanin
en giivenilir yolu, ona bu konuda dogrudan soru sormakur.

Son olarak, otistik kizlarda duyusal farkliliklarin yeme bo-
zukluklari agisindan 6nemine dikkat gekmekte yarar goriiyoruz.
Aragturmalar yeme bozuklugu olan kizlarda otizm prevalansinin ve
otistik kizlarda yeme bozuklugu prevalansinin yiiksek oldugunu
ortaya koyuyor. Duyusal farkliliklar birka¢ nedenle bu konu agisin-
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dan 6nem tagir. Bunlardan ilki, otistik kizlarin yemekler konusunda
secici olma riskinin norotipik kizlara gére daha yiiksek olmasidir; tat,
koku veya dokularla ilgili sorunlar nedeniyle yiyecek segeneklerinin
dar olmasi kalori alimin1 kisitlayabilir. ikincisi, baz1 otistik kizlar
fizyolojik actkma isaretlerini hissetmekte veya yorumlamakra giiglitk
¢ekebilir, buna bagl olarak nadiren acikir, dolayisiyla da ¢ok az ye-
mek yiyebilirler. Bu, yanlis yorumlanmaya ¢ok a¢ik bir durumdur ve
kilo vermek igin bilerek kalori kisitlamasi yapuiklari gibi bir izlenim
yaratabilir. Elbette tam tersi de s6z konusudur; bazi otistik kizlar
doyduklarini hissedemedikleri igin gereginden fazla yemek yiyebilir.
Uygun tedavinin planlanabilmesi igin katkida bulunan faktérleri
belirlemeye yonelik dikkatli bir degerlendirme yapilmas: gerekir.

Kim Clairy’nin ciddi diizeyde yeme bozuklugu vardi ve otistik olmasi,
gerekli yardimi alabilmesini daha da zorlastiriyordu. Ornegin, Kim tedavi
merkezinde kalirken belirli yiyeceklerden énceden belirlenmis miktarlarda
yemesi istenmis ama bu yiyeceklerden bazilarinin kokusuna, tadina ve/veya
dokusuna kargi duyusal hassasiyeti oldugu igin bunu yapmakta zorlanmigt.
Kim'in kaldig tedavi merkezinin galisanlari bu yemekleri yemekte zorlan-
masinin kalori almakla ilgili endiselerinden kaynaklandigimi digtindiiler
ama aslinda bu dogru degildi. Ayrica, Kim kendini gergin hissettiginde
ileri geri yartime ihtiyaci duyuyordu (otistik kizlarda gok yaygin goriilen
tekrarlayici bir harekettir bu). Oysa yeme bozuklugu programini yiriiten
kisiler bu davranisi kalori yakmak amaciyla yapugini sandilar.

Sik¢a Sorulan Sorular

Atipik duyusal deneyimler otistik olmayan kisilerde de goriilebilir
mi? Elbette! Ozellikle de duyusal hassasiyet birgok kiside yaygin
goriilen bir durumdur. Yeti yitimi olmayan ¢ocuklarin ne kadarin-
da belirgin duyusal isleme bozuklugu bulunduguna dair saglikli
bir tahminde bulunmak zordur. Bu, kismen ¢alismalarda farkli
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olgiitler kullanilmasina baglidir. Bununla beraber, yeti yetimi
olmayan ¢ocuklarin 6nemli bir kisminin duyusal iglemede zorluk
yasadig1 agikuir. Ornegin, Roianne Ahn ve meslektaslari, anao-
kuluna giden, psikolojik degerlendirilme igin yonlendirilmemis,
tipik gelisim gosterdigi varsayilan ¢ocuklarin yiizde 5,3-13,7’sinde
duyusal isleme sorunu oldugunu saptadilar; Ayelet Ben-Sasson
ve meslektaslariysa ilkokul ¢agindaki ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yiizde 16’sin1n, ¢ocuklarinda belirgin duyusal agir1 hassasiyet bil-
dirdigini ortaya koydular. Bununla birlikte, otistik ¢ocuklardaki
prevalans gok daha yiiksek; Tomcheck ve Dunn’un verilerine gore
bu oran yiizde 95'e yaklagiyor. Bu boliimiin baginda belirttigimiz
gibi, duyusal sorunlar otistik bireylerde daha sik gériilmekle
birlikte elbette yalnizca otizme 6zgii degildir ve otizm tanisinin
yegane belirleyicisi olmamalidur.

Kisinin baz1 uyaranlara agir1 yanit verirken bazi uyaranlara
az yanit vermesi miimkiin mii? Kesinlikle miimkiin, hatta bu
oldukea tipik bir durum.

Kisinin duyusal deneyimleri degisebilir mi? Evet ve bu da yay-
gin goriilen bir durum. Duyusal deneyimler yasla beraber de-
gisebilecegi gibi icinde bulunulan sartlara ve kisinin ruh haline
bagl olarak da giinden giine degisebilir. Ornegin bir kisi sinav
sirasinda giiriiltiiye —floresan lambalarin sesine giigli bir tepki
verecek kadar— agir1 duyarli olabilirken, ayni kisi en sevdigi video
oyununu sesini sonuna kadar agarak oynamaktan hoslanabilir.

Peki ya danigan daha kiigiik yagtayken var olan duyusal zor-
luklar yagla beraber ortadan kalktiysa? Bu 6lciit yine de karsi-
lanmig sayilir. Unutmayin, bu olgiitlerin su anda veya gegmiste
kargilanmis olmasi gerekiyor.

Interosepsiyonda farklilik yalnizca otistiklerde mi gériiliiyor?
Hayir. Interosepsiyonla ilgili farkindalikea degisiklik herkeste

goriilebilir ama bazi gruplar buna daha hassasur. Otistiklerin yan
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sira DEHB’si olanlar, travma yasamus kisiler ve siirekli duygusal
bozukluk yasayanlar da hassas olan grupta yer alir.

Duyu arama davranigi ile stim yapma arasinda ne gibi farklar
var? Stim yapma farkli kisiler igin farkli anlamlar tagiyan, giin-
delik dilde kullanilan bir terimdir. Duyu arama, tekrarlayic
davraniglar ve baz1 kisiler icin yogun ilgi alanlarinda zaman
gecirmek birer stim olabilir. Stim yapmak bir amaca hizmet eder.
Bir danisan stimlerinden bahsederse, bu deneyimin ve davranigin
kendisi i¢in nasil bir anlami oldugunu ve hangi amaca hizmet
ettigini dogrudan sormanizi 6neririz.
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IKINCI KISIM

Baska Neler Otizm Tablosunun Pargasi Olabilir?

K:tabm bu kisminin iki amaci var. Ilki, otizmle iligkili deneyim-
eri tanimlayarak otistik kigileri anlamaniza yardimci olmak.
ikincisiyse sizi bir an durup diisiinmeye ve bir kisinin otistik olup
olmadigini degerlendirmeye tesvik etmesi gereken davranis kaliplar
konusunda uyarmak.

Dokuzuncu Boéliim’de, otistik profilin bir parcasi olarak tabloya
eslik edebilen, kisinin giindelik faaliyetlerini ve yasam deneyimini
etkileyebilen durumlara-yer verdik. Bunlari, duygularn, biligselligin,
ubbi/saglikla ilgili durumlarin ve diger deneyimlerin islenmesine

dair zorluklar olarak siniflandiriyoruz.

Onuncu Boliim’de otistik bireylerin potansiyel giiglii yonlerinden
bazilarini ele alacagiz. Bu kitapta simdiye kadar hep otistik kisile-
rin iistesinden gelmek igin ¢aba harcadig) zorluklara odaklandik.
Oristiklerin giiglii yonleriyle ilgili bu boliim, tanidiginiz otistik ki-
silerin olasi giiglii yonlerini gérmenize yardimci olacak. Klinisyenler
de bu bilgileri, otistik danisanlariyla ¢alisirken giiglii yonlerini takdir
etmek ve daha da gelistirmek igin kullanabilirler.

Kitabin bu kisminda yer alan iki boliimii okurken, ayirici tani-
nin Donna Henderson'in Is This Autism? A Companion Guide for
Diagnosing adli kitabinda tarugilacagini unutmayin. Bu kitapta
yalnizca, otistik kisilerde rastladiginizda bu deneyimlerin disaridan
nasil goriinebilecegine odaklanacag;z.
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DOKUZUNCU BOLUM
Otizme Yaygin Olarak Eslik Eden Zorluklar

Bu boliimde, bazi otistik kisilerde otizmle birlikte goriilebilen
zorluklari ele alacagiz. Otistik kisilerde genel popiilasyona ki-
yasla daha sik ortaya ¢ikan bu durumlarin, otistiklerin iglevselligi
ve/veya iyilik hali tizerinde 6nemli etkileri olabilir. Bu kitabin odak
noktasint “digsaridan bakildiginda otizmin pek belirgin olmadig1”
kisiler olusturdugu icin, bu popiilasyonda daha sik rastlanan du-
rumlar1 tanimlayacagiz. Tahminler biiyiik farklilik gosterdiginden
ve genellikle destek ihtiyaci fazla olan otistik bireyleri kapsadigindan,
otizme eslik eden bu durumlarin ¢ogunun prevalans oranlarini ver-
meyecegiz. Ote yandan, disaridan bakildiginda otizmin pek belirgin
olmadig; otistik kisilerdeki prevalans oranlar1 zaten bu kadar ayrinuli
olarak aragtirilmis degil.

DSM-5-TR’nin otizm tani él¢iitlerinde “eslik eden ozellikler”
arasinda dil kusurlari, uyuma yénelik iglevlerde zorluk, hareketle
ilgili sorunlar, kendine zarar verme, yikici davranislar, kaygi, dep-
resyon ve katatoniye benzer motor davranislar yer aliyor. Ancak
Susanne Duvall ve meslektaglar: gibi biz de, otizme 6zgii olmayan
ancak klinisyenin otizmin isareti olarak gz 6niinde bulundurmak
isteyebilecegi bagka davranis ve 6zellikleri degerlendirmenin yararh
olacagina inaniyoruz. Dr. Duvall ve meslektaglari bunlar “pembe
bayraklar” olarak adlandiriyor. Bir iki pembe bayragin mutlaka
anlamli olmayabilecegi, ancak pembe bayraklardan olugan bir
ortntiniin mutlaka kapsamli inceleme gerektirdigi konusunda
onlara kauliyoruz.
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Su noktanin altini iyice gizmek isteriz: Bu bélimde ele alinan deneyimler
yalnizca otizme 0zgl degildir. Ancak, ister disariya yansitilsin isterse i¢sel
olarak yasansin, sosyal zorluklara yol agan bu deneyimler bir 6rinti
olusturuyorsa, danisaninizin bu sorunlara ek olarak otistik de olabileceg
olasiligini goz 6niinde bulundurmanizi Gneriyoruz.

Bu boliimde iki amacimiz var. Oncelikle, sizi otizmin de tablo-
nun bir pargasi olup olmadigin: degerlendirmeye yoneltecek kisisel
ozellikleri ve davraniglari vurgulayacagiz. Tkinci olarak, otistiklerde
bu durumlardan bazilarinin otistik olmayan insanlardan farkl: ge-
killerde kendini gosterebilecegi konusunda sizi uyarmak istiyoruz.
Ayirici tant Is This Autism? A Companion Guide for Diagnosing adli
kitabimizda tarugilacag: igin, burada otistik danisanlarda bagka
nelerin ortaya gikabilecegi ve bu sorunlarin bu kisilerde kendini nas:/
gosterebilecegi konularin1 masaya yauracagz.

Bu sorunlari duygusal, biligsel, ubbi/saglikla ilgili ve “bu grup-
lardan birine kolayca yerlestirilmesi miimkiin olmayan” sorunlar
seklinde siniflandiracagiz. Bu durumlardan bazilart DSM-5-TR’de
listelense de birgoguna hig deginilmemis. Yerimiz kisith oldugundan
her sorunu ayrinuli bir sekilde inceleyemeyecegiz. Yukarida da bah-
settigimiz gibi, 6zellikle destek ihtiyaci az olan otistiklerde tabloya
eslik eden durumlari inceleyen ¢ok az aragtirma var, bu yiizden de
bu boliime neleri alip neleri almayacagimiza dair kararlarimiz biiyiik
olgiide kendi deneyimlerimize dayaniyor.

Olasi Duygusal Rahatsizliklar

ileri yasta otizm tanist alan pek ¢ok kisinin degerlendirme veya
tedavi igin ilk bagvuru nedeni depresyon, anksiyete, kapali ¢okiis
veya yogun duygusal ¢okiislerdir. Duygusal sorunlarin ne 6lgiide
yanlig anlagilma gibi stres faktorlerinden kaynakladigini, ne olgiide
kisinin zihin yapisiyla (6rnegin duyusal agir1 yiiklenmeye karsi
hassasiyetle) ilgili oldugunu ayirt etmek olanaksiz oldugu igin, bu
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soruyu bir kenara birakip bu sorunlarin otistik kisiler tizerindeki
etkilerine odaklanacagz.

Bu boéliimde su konulari ele alacagz:

Anksiyete

Obsesif kompiilsif bozukluk (OKB)

Depresyon

Ovtistik titkenmiglik

Duygusal gerginlik ve degisken ruh hali
Sinirsel ¢cokiis
Asir1 empati (duygusal dengesizlik)
Reddedilmeye Duyarli Disfori (RDD)
Bipolar bozukluk

Tekrarlayia kendine zarar verme davranigi
Intihar
Travma

Aleksitimi

Patolojik “talepten kaginma davranigi”/yaygin otonomi diirtiisii

Otistik kisilerde duygusal sorunlar otistik olmayan kisilerden daha
farkli sekillerde kendini gosterebilir. Otistik olmayan kisilerde oldugu
gibi otistik kisilerde de —uyum saglama veya akademik islevsellikte
diisiis, ilgilerin yogunlugunda degisiklik (artma veya azalma), tek-
rarlayici davraniglarda arus, ice kapanma yahut sinirlilik, agresiflik
veya tekrarlayici kendine zarar verme davranigi gibi— bir degisiklik
fark ederseniz, kisinin duygusal bir sorunla miicadele halinde olabi-
lecegini g6z oniinde bulundurun. Ayrica, DSM’de yer alan tanilara
yonelik tarama araglarinin otistik daniganlarin bazilarinda gegerli
olmayacagini unutmayin. Arastirmacilar da bu sorunun farkinda,
bu nedenle biz bu kitab: yazdigimiz sirada birgok laboratuvar halen
kullanilmakta olan degerlendirme araglarindan bazilarinin otistikler
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i¢in uygun olup olmadigini ve yeni veya gézden gegirilmis araglara
gereksinim duyulup duyulmadigini degerlendiriyor.

Anksiyete

Otistik bireylerde goriilen anksiyete (kaygy) ile ilgili aragtirmalarin
¢ogu cocuklarda yiiriitiilmiigtiir. Bununla birlikte anksiyete otis-
tik yetiskinlerde de oldukga yaygindir ve gocuklardan elde edilen
bulgular, tanidigimiz otistik yetigkinler icin de kesinlikle gegerli
gibi goriinmektedir. Emory Universitesi'nden Lawrence Scahill ve
meslekrtasglari, otistik gocuklarda anksiyetenin en iyi gozlemlenebilen
isaretlerinin irritabilite, sosyal geri ¢ekilme ve kaginma davranig,
hiperaktivite, kirici/saldirganca konusma, aynilikta 1srarin artmasi
ve gerek kisitl ilgi alanlarinin yogunlugunda gerekse tekrarlayici,
kendine zarar verici, kompiilsif veya torensel davraniglarda arug

oldugunu ortaya koydular.

Anksiyete kendi bagina ne iyidir ne de kotii; bir miktar anksiyete
dikkatimizi toplamamiza yardimar olabilir ve bizi tehlikeli veya
belirsiz durumlarin daha etkili bir gekilde tistesinden gelmek igin
harekete ge¢cmeye tesvik edebilir. Anksiyete altuindan kalkilamayacak
kadar bunaltici bir hal alirsa, kiside savagma, kagma ya da donup
kalma ile sonuglanabilecek bir korku yaniu tetikleyebilir. Sartlar oyle
gerektiriyorsa bu yanit yararl, etkili veya gerekli olabilir elbette ama
eger verilen yanit durumun tehlikesine kiyasla orantisiz derecede
siddetliyse sorunlara yol agabilir. Anksiyete, kisinin semptomlarini
tetikleyecek veya koétiilestirecek ortamlardan kaginmasina da neden
olabilir. Meslektagimiz Dr. Jonathan Dalton’in soyledigi gibi (kisisel
goriisme, 2020), “Anksiyetenin kendisi zararli degildir ama kagin-
ma davranigt insanin yasamini mahveder”. Ayrica insanin kontrol
edilemeyecek seyleri kontrol altina almaya ¢aligmasina yol agarak
mesleki performansini, okul yagamini ve/veya iliskilerini etkileyebilir.

Bazi anksiyete bozuklugu tiirleri otistik kisilerde ¢ok daha
yaygindir. Cruz ve meslektaslari, 2010 yilinda Uluslararast Otizm
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Arastirmalari Toplanusi’nda (International Meeting for Autism
Research-IMFAR), IQ degeri 70’in tizerinde olan ve beraberinde en
az bir anksiyete bozuklugu bulunan 7-14 yag arasi otistik ¢ocuklarla
ilgili aragtirmalarini sundular. Arastirmanin sonuglari, en stk goriilen
anksiyete bozuklugu tiirlerinin yaygin anksiyete bozuklugu, spesifik
fobiler, sosyal anksiyete bozuklugu ve ayrilik anksiyetesi bozuklugu
oldugunu, selektif/durumsal miitizme de (segici konusmazlik) rast-
land1g1n1 ortaya koyuyordu.

Yaygin anksiyete bozuklugu otistik kisilerde olduk¢a yaygindir.
6-18 yag arasi otistik ¢ocuklarda anksiyeteyi tetikleyen unsurlar:
inceleyen Boon Yen Lau ve meslektaglari, otistik ¢ocuklari kaygi-
landiran pek ¢ok seyin otistik olmayan ¢ocuklarla ayni oldugunu
(basar1 kaygisi, sosyal durumlar, hava durumu, dogaiistii olaylar,
saglik gibi), fakat otistik ¢ocuklarin bunlarin yani sira degigim/
yenilik/belirsizlik, sosyal kargasa, duyusal agir1 yiiklenme gibi otiz-
me Ozgii tetikleyicilerden de etkilendigi sonucuna vardilar. Ayrica
spesifik fobilere sahip olma oranlar1 da yiiksekti. Bu ¢aligmanin
yazarlar1 da ayni bizim gibi, bu spesifik fobilerin (6rnegin gozlerden
korkmak) oldukga sira dis1 olabilecegine dikkat ¢ekiyorlardi. Biz
kendi daniganlarimizda fobilerin tipik ama yogun olabilecegini de
gozlemledik (bir gocugun bir ariya denk gelme olasiligina kargi yaz
boyunca digari ¢ikmay1 reddetmesi gibi).

Gozlemledigimiz bir bagka olgu da anksiyetesi olan otistik da-
niganlarimizin bir kisminin Biligsel Davranig¢1 Terapi'ye (BDT)
otistik olmayan danigsanlarimiz kadar hizli yanit vermemesi oldu.
Bu durum o kadar yaygin ki, bir daniganimiz BDT den yarar gor-

medigini sdylediginde otizm olasilig1 aklimiza geliyor.

Ayrilik anksiyetesi bozuklugu olan kisiler, ¢ok bagli olduklar:
bir kisi yanlarinda olmadiginda, birbirlerinden ayr1 olduklar: sira-
da kendilerinin veya o kisinin bagina kotii bir sey gelebileceginden
korkarak “agir1 derecede” gergin olabilirler. Cocuklar da yetisgkinler
de ayrilik anksiyetesi yasayabilir. Otistik kisiler sevdiklerine bir zarar
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gelmesinden korktuklar: veya sevdikleri kisinin yanlarindan aynl-
masi, rutinlerinde bir degisiklik yaratug; icin ya da her iki sebeple
ayrilik anksiyetesi yasayabilir.

Sosyal anksiyete bozuklugu kisinin baskalari tarafindan dikkatle
incelenmekten endiselendigi “bir veya daha fazla sosyal durumla
ilgili belirgin korku veya kaygi”ya sahip olmasidir. Sosyal anksi-
yete bozuklugu olan kisi diger insanlarin onun hakkinda olumsuz
diisiinmesinden korkar. Ayrica kendisi de agir1 teyakkuz halinde
olabilir ve cevresindeki insanlarin nétr tepkilerini diigmanca olarak
algilayabilir. (Sosyal ortamlarda islerin sik sik ters gittigi ge¢misleri
goz oniinde bulunduruldugunda, otistik kisilerin sosyal durumlarla
ilgili endigelerini anlamak ¢ok da zor degildir.)

DSM-5-TR, selektif miitizmi “baska durumlarda konusabilmesine
ragmen, konusmasinin beklendigi belirli sosyal durumlarda siireklilik
gosteren konugamama hali” olarak tanimlar. Baz1 otistikler, ne zaman
sessiz kalacaklarini kendilerinin segtigi imasini hatali bulduklarn
icin durumsal miitizm tanimini tercih eder. Ote yandan, durumsal
miitizm ifadesini “daha kisa siireli, dolayisiyla da selektif miitizm
icin bir aylik siire 6l¢iitiinii kargilamayan” konugamama epizotlarini
tanimlamak i¢in kullanan klinisyenlerle de kargilastik.

Peter Muris ve Thomas Ollendick’in “Selective Mutism and Its
Relations to Social Anxiety Disorder and Autism Spectrum Disorder”
(Selektif Miitizm ve Sosyal Anksiyete Bozuklugu ve Otizm Spektrum
Bozuklugu ile Iligkisi) baslikli makalelerinde, sosyal anksiyete bo-
zuklugunu selektif miitizmden ayirmanin neredeyse imkénsiz oldu-
guna dair dikkat gekici bir argiiman ortaya atilmigtir. Makalede,
DSM-5-TR tamn 6lgiitleri selektif miitizm ve otizm tanisinin ayni
anda konulmasina izin vermedigi halde, selektif miitizmi olan ¢o-
cuklarin bityiik bir kisminda (yiizde 63-80) bu durumun otizmle
agiklanabilecegi de belirtilmis ve selektif miitizm, sosyal anksiyete
bozuklugu ve otizmin “birlesik bir sosyal bozukluk tigliisii olarak
kabul edilebilecegi” sonucuna varilmigtr. Otistik kisilerin sosyal
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iletisim tarzlarindaki farkliliklar, ayniligs tercih etmeleri ve duyusal
asir1 duyarliliklari, sosyal etkilesimleri daha da zorlasurabilir, sos-
yal anksiyeteyi tetikleyebilir ve “selektif miitizme sahip ¢ocuklarin
sergiledigi siiregen konusmama davranigina zemin hazirlayabilir”
Bu nedenle selektif miitizmi olan veya gegmiste olmusg bir danisanla
calisirken otizm olasiligi goz 6niinde bulundurulmalidur.

Uzmanlar Ne Diyor: Anksiyete Hakkinda Yorumlari

Cok iyi tanimadigim biriyle karsilastigimda ne soyleyecegimi bilemiyo-
rum. Sonra yargilanmaktan korktugum icin gerilmeye baglyyorum. Bu
rub haline girdigim anda, karsimdaki kisi ne kadar kibar, ne kadar

iyi biri olursa olsun konusmaya baglayamyorum.

—Namik T.

Cocukken gittigim terapistin sosyal anksiyetem oldugunu ve bu nedenle
kalabalik gruplar igcinde vakit gecirmekten hoslanmadigim: diisiin-
diigiinti birkag yil once ogrendim. Su anda ciddi sosyal anksiyetem
olsa da ¢ocukken olmadigin: ve bunun tamamen duyusal nedenlerden

kaynaklandigini agiklamam gerekti. Keske o zaman varsayimda
bulunmak yerine dogrudan bana sorsayd:.
—Allie S.

Obsesif Kompiilsif Bozukluk (OKB)
DSM-5-TR’ye gore OKB'li kisilerde “[zihin akiginin] arasina giren

veya istenmeden gelen... yineleyici ve siirekli diisiinceler, itkiler ya da
imgeler” anksiyeteye ve/veya sikintiya neden olur ve kisi, goriiniiste
obsesyonla (takintiyla) iligkisi olmayan bir diisiince veya eylemle (bir
kompiilsiyonla) bunlari baskilamaya veya etkisizlegtirmeye ¢alisir. Bu
kompiilsiyonlar genellikle, kisinin kendisini yapmak zorunda hisset-
tigi tekrarlayici davraniglar veya ritiiellerdir. Tekrarlayici davranuslar,
yogun ve siireklilik gosteren diigiinceler, duyusal agir1 duyarlilik ve
bir seylerin “yolunda gitmedigi” hissi OKB’de de otizmde de mevcut
oldugundan, bir arada bulunmalar: halinde bu iki durum birbirini
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giiglendirebilir. Ayrica, stimler (kisinin kendisinde sikint1 yaratma-
yan ama g¢evresindekileri rahatsiz eden tekrarlayici hareketler) ile
kompiilsiyonlar: (kisiyi rahatsiz eden, hatta sikintiya sokabilen ve
yasamini zorlagtiran tekrarlayici davranislar) birbirinden ayirmak
kolay olmadigindan, davranisin dogru bir sekilde tanimlanmasi ve
dolayisiyla da nasil ele alinacaginin belirlenmesi zor olabilir. Ote
yandan, yogun bir ilgiyi bir obsesyonmus gibi degerlendirip ele
almak, kisiye yarar saglamaz, aksine zararl olabilir.

Ornek olarak, bir kapiyi tekrar tekrar agip kapama eylemini ele
alalim. OKB’li (ama otistik olmayan) bir kisi i¢in bu eylem, kendisini
ve/veya bagskalarini bir tehlikeden korumak igin gergeklestirilen bir
ritiiel olabilir. Bir siireligine anksiyeteden kurtulmayi saglar. Bu,
kap1y ilging veya rahatlatci bir deneyim oldugu igin agip kapayan
otistik (ama OKB’si olmayan) bir kisiyi harekete geciren nedenden
farklidir. Yogun anksiyeteden kurtulmak igin kapiy1 agip kapamaya
“gereksinim duymanin” aksine, keyif veren, insani rahatlatan bir
deneyimdir. OKB'si olan otistik bir kisi ise duyu aramaya bagh
davraniglar ile bir ritiieli ger¢eklestirmeye yonelik kompiilsif ge-
reksinimlere bagli davranislar: birbirinden ayirmakrta zorlanabilir.

Ortistik deneyimler ile OKB arasinda karmagik ve ¢oziimlenmesi giig
bir iliski olabilir. Ornegin duyusal tepki olarak baglayan bir sey bir OKB
davranigini tetikleyebilir. Bir danisanimiz, oglunun polar kumasginin
dokusunu asin derecede rahatsiz edici buldugunu, polara her dokun-
dugunda ellerini defalarca yikayacak kadar tiksinti duydugunu ve bunun
OKB'sini tetikledigini anlatmigti. Cocugun kompdilsif davranigi obsesif
bir distinceyle degil, duyusal bir deneyimle ilgiliydi.

Depresyon

Depresyon belirtileri arasinda, derin iiziintii, umutsuzluk veya bosluk
duygusunun yani sira uyku, istah, enerji diizeyleri, konsantrasyon,
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giindelik davranislar, uyum becerileri veya 6z sayg ile ilgili degi-
siklikler de yer alir. Ruh halinde ani degisimler, apati (ilgisizlik/
kayitsizlik), sugluluk duygusu, umutsuzluk ve anksiyete ajitasyona,
yogun aglamaya, toplumdan soyutlanmaya veya irritabiliteye neden
olabilir. Bunun yani sira, depresyon gegiren otistik kisilerin maskele-
me yapacak enerjileri azalabilir ve daha 6nce edindikleri becerilerde
gerileme varmig gibi goriinebilir; tekrarlayici davranislarda (6zellikle
de olumsuz diigiince dongiilerinde, diger adiyla ruminasyonda) arus,
esneklik yoksunlugu goriilen alanlarin artmasi ve yenilerinin eklen-
mesi, anksiyete, agresyon, kendine zarar verme davraniglari ve/veya
yogun ilgi alanlariyla ugragma sekliyle ilgili degisiklikler olabilir.
Zaten mevcut olan bir ilgi alaninadaha yogun odaklanma, bu alana
olan tutkuyu kaybetme veya ilginin bagka (belki daha karanlik veya
daha hastalikli) bir konuya kaymasi s6z konusu olabilir.

Ovistik kisiler arasindaki depresyon oranlari otistik olmayan
kisilere kiyasla cok daha yiiksektir ve bu durum 6zellikle ortalama
veya ortalamanin iizerinde entelektiiel isleve sahip otistikler i¢in
gegerlidir; bazi tahminler, bu gruptaki erigkinlerin yiizde 65’inde
klinik depresyon bulundugunu géstermektedir. Chloe Hudson ve
meslektaglari, sozel yetenekleri daha yiiksek olan, daha az destege
ihtiya¢ duyan otistiklerde depresyonun daha siddetli oldugunu
ortaya koymugstur. Otistik kisilerde depresyon gelisimine katkida
bulunan faktorlerin gogunun kaynagy, otistik olmayan kisileri etkile-
yen faktorlerle aynidir. Bunlarin arasinda destekleyici olmayan veya
sinirli sosyal baglar, okulda veya is hayatinda diisiik bagari, kendini
yetersiz hissetme veya bagimsizliktan yoksun olma yer alir. Okul
cagindaki —otistik ve otistik olmayan— ¢ocuklarin zorbaliga maruz
kalmasi da daha yiiksek depresyon oranlarina neden olur ve okul
cagindaki otistik ¢ocuklarin zorbalikla kargilagma olasilig: otistik
olmayanlara kiyasla ¢ok daha yiiksektir.

Depresyon gelisiminin seyri, otistik kisinin cinsiyetine gére degi-
siklik gosterebilir. Otistik erkeklerdeki depresyon oranlari otistik ol-



208 | BUOTIZM MI?

mayan erkeklerden daha yiiksektir ve bu oran ¢ocukluk ve yetiskinlik
d6nemi boyunca sabit kalir. Buna karsilik otistik kizlardaki depresyon
oranlari, ¢ocukluk déneminde otistik olmayan akranlariyla benzer
oldugu halde, ergenlik ve yetigkinlik doneminde otistik olmayan
akranlarindan daha yiiksektir. Felicity Sedgewick ve meslektaglari,
otistik yetigkinlerde depresyon riskinin cinsiyetten bagimsiz olarak
yiiksek oldugunu ve bu oranin otistik olmayan “non-binary” ve trans
bireylerdekiyle ayni oldugunu ortaya koymustur.

Otistik Tiikenmislik

Tiikenmiglik, sonrasinda toparlanmaya yeterli zaman bulunama-
yan zorlayici durumlara uzun siire maruz kaldiktan sonra yaganan
siddetli yorgunlukeur. Otistik kisiler aylarca hatta yillarca siirebilen
ve genellikle ilk kez ergenlik doneminde yasanan tikkenmislige
ozellikle yatkindir. Dora Raymaker ve meslektaslarina gore otistik
kisiler, otistik titkenmigligin en yaygin nedeninin “otistik degilmis
gibi davranmaya ¢alismak” oldugunu soylemektedir. Tikenmislik
digaridan bakildiginda depresyon gibi goriinebilir; oysa titkenmislik
yasayan kisiler, depresyondan farkli olarak yine de memnuniyet
duyabilirler ve kendilerini degersiz hissetmezler. Titkenmislik dep-
resyona neden olabilir ve hem depresyon hem de titkenmigslik intihar
riskini artirabilir.

Tiikenmislik yasayan otistikler konugamayacak veya kendilerine
bakamayacak hale gelebilirler ve bellek sorunlari, 6zellikle de kisa
siireli bellekle ilgili sorunlar yagadiklarin: ifade ederler. Boyle uzun
siireli bir ¢okkiinliigiin ardindan gelen titkenmislik, depresyonda-
ki hastalarin yarar gordigii ilaglara veya —6rnegin olaylarin farkl
agidan degerlendirilmesi gibi— iyilestirmeye yonelik miidahalelere
yanit vermez. Yeniden toparlanmak icin gereken sey, sistemlerini
zorlayan baski unsurlarinin ortadan kalkmasidir.
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Uzmanlar Ne Diyor: Tilkkenmislik Hakkinda Yorumlari

Insanlardan uzaklasip kabuguma cekiliyorum... yanlarinda kalmaya
galistigimda kendimi ok bitkin hissediyorum. Kabuguma cekiliyo-
rum giinki yalniz gegirdigim zamanlar kendimi givende ve rahat
hissettigim bir yuva gibi geliyor bana. Kendimi yorgun hissediyorum,
bilincim bulaniyor, kimseyle cok fazla konusmak icimden gelmiyor
veya aksine birisiyle konusmazsam kendimi kotii hissediyorum,
duygusal cokiigler, kapal: cokiigler, ileri derecede dissosiyasyon, dereali-
zasyon... Cogu kez gerceklikten kopuyorum, basim siirekli agriyor, her
an midem bulantyor ve dusta ayakta duracak veya ¢alisma masamin
bagina gegecek enerjim olmuyor. Tiikenmiglik yasadigimda sanki icten
ige gliriiyormugsum gibi hissediyorum aslinda.

—Spencer C.

Inamlmaz bir hafizam vards. Hicbir zaman ajanda veya aliveris
listesi kullanmazdim ama 2012 de yagadigim tiikenmigligin ardindan
bu yetenegimi kaybettim. Yavas yavas diizeliyor ama sanirim asla

eskisi gibi olamayacak.
—Leen V.

Duygusal Gerginlik ve Degisken Ruh Hali

DSM’de “yikici ‘duygudurumu diizenleyememe’ davraniginin®, her
ne kadar bu davranisin ortaya ¢ikmasina yol agan duygusal gerginlik
ve degisken ruh hali tani 6l¢iitleri i¢inde yer almasa da, otizmle iliskili
bir 6zellik oldugu belirtiliyor. Belki de duygusal gerginligi, otistik
insanlarin agir1 derecede hassas “tehdit algilama sistemleri” nedeniyle,
otistik olmayan insanlarin tehdit olusturacagini diisinmedikleri
durumlara siddetli yanitlar vermelerinin bir sonucu olarak gorebiliriz.

Kiiciik cocuklarda duygusal bunalma patlamalar: genellikle “6fke
nobeti” olarak adlandirilir. Bu ifade, gocugun bu davranisi istedigi
bir seyi elde etmek igin kasith olarak yapugini ima eder. Oysa bu
tiir manipiilatif davraniglar, bunaltci bir durumda ortaya ¢ikan
kontrol edilemeyen fizyolojik ve i¢giidiisel bir yanit olan “duygusal
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cokiig’ten farklidir. Her ¢cocuk ofke nébeti gegirebilir elbette ama
bir duygusal ¢okiisii 6fke nobeti sanip ona gore davranmak bir etki
saglamayacagi gibi bu tutum travmatik de olabilir.

Viicudumuz gergek veya gercekmis gibi algilanan bir tehlikeyle
karsilagtiginda dogal savunma mekanizmalarini harekete gegirir.
Sempatik sistemimizin tehlikeye verdigi yanit “savag veya ka¢” seklin-
dedir. Viicudumuz muhtemel bir 6liim tehlikesinin kapida olduguna
inandigindaysa parasempatik sistem devreye girer; bu daha ilkel
savunma mekanizmast “donup kalma” olarak bilinir (“6lii taklidi
yapan~ hayvanlari hatrlayin). Asagidaki alt bagliklarda bu yogun

duygusal tepkileri tetikleyen durumlardan bazilarini ele alacagz.

Sinirsel ¢okiis: Bir anda sinirlari zorlanan bir sistemin kisa siire
icinde agir1 yliklenmesi “savas, kag ya da don” tepkisine yol agabilir
(bu durum duygusal ¢okiis/kapali ¢okiis olarak da adlandirilir).
Oristik bir yetigkin olan Raun Kaufman'in tiirettigi “sinirsel ¢okiis”
(neuro-crash) terimi bu tepkinin 6zelliklerini ¢ok iyi ifade eder.
Kauf man sinirsel ¢okiise neden olan yedi faktor tanimlamigtir: (1)
Etrafta kaygili/huzursuz insanlarin olmasi; (2) Acele etmeye veya ok
zor bir isi yapmaya zorlanmak; (3) Kisisel alanin ihlali; (4) Duyusal
agin yitklenme; (5) Ongﬁrﬁlcbilirlik eksikligi; (6) Net olmayan
beklentiler; (7) Fizyolojik tepkiler. Bir¢ok klinisyen sinirsel ¢okiisii
anksiyete olarak kodlasa da bu sirada anksiyete yagamadiklarim
belirgin bir sekilde hisseden otistik danisanlarimiz var.

Uzmanlar Ne Diyor: Sinirsel Cokls Hakkinda Yorumlar

Birkag yi once girketteki ekibimle karaokeye gitmistim... etkinlik
bitmeden ¢ok once oradan ayrilmak zorunda kaldim. O kadar bu-
nalmigstim ki sinirden titriyordum, neredeyse aglamaya baglayacaktim.
Arabaya binince koltukta arkama yaslandim, gozlerimi kapadim ve
titrememeye veya aglamamaya ¢alisarak her seyi zibnimden silmeye

calistim.
—Charlotte R.
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Bir partiye ancak yarim saat, belki en fazla 45 dakika dayanabiliyor

ve hayatimdan memnunmus gibi davranabiliyorum. Tabii sonrasinda

bir bucuk giin eve kapansp sinirsel ¢okiis yasadigim: kimse bilmiyor.
—Pat G.

Yiiksek seslere ok hassastm. Konsere gitmek veya bir tren, istasyona
girdigi sirada yakininda olmak beni ¢ildiracak raddeye getirebilir.
Cok giiglii bir sekilde, giiriiltiiden kacip bir yere saklanma ihtiyac:
hissediyorum. Bunu yapamazsam zibnim bulaniyor, hareket edemez

hale geliyorum. Neler oldugunu bile tam olarak hatirlayamzyorum.
—Tom W.
Astr: empati (duygusal dengesizlik): Otistik kisilerin ¢ogunun ¢ok
yiiksek duygusal empatiye sahip oldugu aruk hem arasturmacilar hem
de otistik kisiler ve yakinlari taraf indan agik¢a biliniyor. Yanlarindaki
bir kisi (hatta kurgusal bir karakter) yogun bir duygu yasadiginda
kapali ¢okiise girecek kadar yiitksek empatiye sahip otistik kisilerle
bile kargilagtik. Ustelik bu durum, diger kisi duygularini agik¢a
gosterse de gostermese de yaganabilir. Etrafta huzursuz bir insan
(6rnegin aglayan bir bebek) varsa, yogun duyusal ve empatik bunal-
ma otistik kisilerin ruh halini altiist edip dengesizlige yol acabilir.
Kisinin i¢sel deneyiminden ziyade disa vurdugu davranisa (6rnegin
aglayan bebege bagirmasina) odaklanildig: takdirde, bu duygusal

diizensizlik empatiden yoksunlukmus gibi algilanabilir.

Uzmanlar Ne Diyor: Asiri Empati Hakkinda Yorumlari

Nicole R baz: film sabnelerinin yaramgr etkiyle higkira higkira
aglayarak odadan ¢ikmak zorunda kaldigini ve kendini toplamasinin
saatlerini, giinlerini hatta bazen haftalarin: aldigini anlatryor: Ekranda
gok kitii seyler oldugunda dikkatimi filme vermeyi birakiyorum ciinkii
insanlarin icimden gelen tepkileri gormesini istemiyorum. Filmdeki
olaylarin ¢oziime kavusmasini beklemenin stresini kaldiramiyorum.
Esim filmleri sanki biz de o filmin karakterleriymisiz gibi seyrettigimi
soyliiyor.
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Odadaki rub hali icime niifuz ediyor ama genellikle oradaki
duyguyu —olumlulolumsuz olmas: diginda— tam olarak adlandsra-
miyorum veya su ya da bu kisiye yiikleyemiyorum. Grup terapileri
cehennem azab: yagatryor. Esiyle az once kavga edip ofise gelenler
cehennem azabi yasatiyor. Savas veya dogal afet yasanan bilgelerden
gelen haberler cehennem azab: yasatiyor. Amerikan futbolu, boks,
hatta “roller derby” gibi temas sporlarin: yapanlar: da izleyemiyorum

giinkii hemen icim fena oluyor.
—Alis C.
Reddedilmeye Duyarl: Disfori (RDD): RDDYyi resmi bir tan1 oldugu
icin degil, bazilar1 ayn1 zamanda otistik de olan DEHB’li kisilerin
pek gogunu etkileyen bir durum oldugu i¢in bu kisma dahil ettik.
Kisinin gevresindekileri veya kendini hayal kirikligina ugrattigini
diisiinmesi veya diglandigini, alaya alindigin1 ya da elegtirildigini
hissetmesi, RDD’nin siddetli duygusal acisini tetikler. Hizli ve
oldukga giiglii bir tepkidir bu. Dr. William Dodson “ergenlerin ve
yetiskinlerin yaklagik {igte birinin, reddedilmeye duyarli disforiyi
DEHB'nin en rahatsiz ediciyonii olarak gordigiinii” gozlemlemistir.
Otistik olmayan RDD'li kisiler kiigiik isaretleri (6rnegin birinin goz
ucuyla soyle bir bakmasini veya ses tonundaki hafif degisiklikleri)
insan1 kahredecek kadar siddetli bir kinama olarak yorumlamaya
egilimlidir. RDD’li otistik kisilerdeyse bir de bu isaretlerin yanlig
yorumlanmasi veya altta yatan niyetin tam olarak anlagilamayip kafa
karigtkligina yol agmasi s6z konusu olabilir. Bu kafa karigiklig1 duy-
gusal diizensizligi daha da arurabilir. Cok ani ve diisiinmeden verilen
iggiidiisel bir tepki oldugu icin genellikle davranigsal veya biligsel
miidahalelere yanit vermez; ilaglar daha etkili bir tedavi saglayabilir.

Bipolar bozukluk: Otizm yerine bazen yanlislikla bipolar bo-
zukluk tanisi konabildigi gibi, otistik kisilerde ayn1zamanda bipolar
bozukluk da bulunabilir. Bipolar bozukluk otistiklerde de otistik
olmayanlarla benzer sekilde seyreder; yani otistik kisiler de —otizme
bagli temel belirtilerin yani sira— dongiisel hipomani, mani ve/veya
depresyon ataklari yagar. Jean Frazier ve meslektaslari, agir1 para sarf
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etme, kumar oynama veya agir1 aligveris yapma gibi tipik manik/
hipomanikrisk alma davraniglarinin, bipolar bozuklugun eslik ettigi
otistik kisilerde o kadar sik goriilmedigini gozlemlemistir. Bunun
yerine daha ¢ok agresif tarzda konusma, sosyal sinirlari agma veya
yerinde duramama/huzursuzluk seklinde kendini gosterme egili-
mindedir. Bipolar bozuklugu olan otistik kisilerde de tpki otistik
olmayanlardaki gibi abartili derecede yiiksek benlik deger duygusu,
uykuya daha az ihtiyag duyma ve hizli/daldan dala atlayarak konusma
goriilebilir. Bunun yaninda, otistik kisiler berrak diigiinmekte daha
¢ok zorlanabilir ve yogun ilgi alanlarina daha fazla gomiilebilirler.

Iekrarlayici kendine zarar verme davranisi: Otizmde kendine
zarar vermeyle ilgili aragtirmalarin ¢ogu kafa vurma ve 1sirma gibi
kendine zarar verme davraniglarina odaklanirken, otistik olmayan
kisilerdeki kendine zarar verme literatiirii —kendini kesme gibi— “inti-
hara yonelik olmayan kendine zarar verme davraniglari’na odaklanir.
Bu iki farkli kendine zarar verme davranisi arasindaki ayrim bize pek
de agik goriinmiiyor. A¢tk olan noktaysa su: Otistik kisilerin kendine
zarar verme orani (%50-65) otistik olmayanlarin kendine zarar verme
oranindan (%I17-206) iki kat daha yiiksek. Besinci Boliim’de degindigi-
miz gibi, kendine zarar verme davraniginin iglevi, propriyoseptif girdi
saglamak ve —her zaman degilse de— bazen yogun duygular1 kontrol
altna almak olabilir. Kendine zarar verme davraniginin iglevini belir-
lemek, dogru miidahalenin planlanmasina yardimci olabilir.

Intihar: Intihar yikici bir sorundur; intihar diisiincesi ve intihar
girisimleri otistik kisilerde daha sik ortaya ¢ikiyor gibi goriinmektedir.
Sarah Cassidy’nin ekibi taraf indan 2018’de yiiriitiilen bir arastirmada,
intihar riski agisindan yiiksek skor alan otistik yetigskinlerin oraninin
ytizde 72 gibi sarsici bir diizeyde oldugu saptandi. Tatja Hirvikoski
ve meslektaglari, 27.000 kisiye ait 6liim kayitlarini incelediklerinde,
otistik kisilerde intihar nedeniyle hayatini kaybetme oraninin (%31)
otistik olmayanlara kiyasla (%4) yaklagik sekiz kat daha yiiksek

oldugunu saptadilar! Zorbaliga ve tacize maruz kalma gibi bariz
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stres faktorleri intihari diigiinme ve intihar girigimini planlamanin
belirgin tetikleyicileri olsa da, otistik bir kiside intihar diigiincesinin
ortaya ¢itkmasina zemin hazirlayan bagka risk faktorleri de vardir.
Bir sorunu ¢6zmenin alternatif yollarini bulmakta zorlanma, mii-
kemmeliyetgilik, “ya hep ya hi¢” disiince sekli, ruminasyon, daha
¢ok olumsuz anilarin hatirlanmasi ve gelecek hakkinda diisiinmekte
zorlanma gibi 6zellikler bu risk faktorleri arasinda yer alir. Otizm
tanisinin geg konmast, psikiyatrik destek ve tedaviye erisimin olma-
mast, igsizlik, egitimsizlik ve/veya bir yere ait olmadigin1 hissetme,
otistik kisilerin intihar olasiligini artirir.

Meng-Chuan Lai ve meslektaglari, intihar nedeniyle 6len otistik
kisilerin agresif olma, 6liimden korkmama ve agriya yiiksek tolerans
gosterme olasiliklarinin daha yiiksek oldugunu da belirtiyorlar.
Bunlar genellikle daha 6nce kendine zarar vermis, daha 6nce de
intihar girisiminde bulunmug ve otizmin yani sira baska fiziksel ve
ruhsal saglik sorunlari da bulunan kisiler oluyor. Sarah Cassidy’nin
ekibine gore, intihar girisimini tetikleyen diger risk fakeorleri ara-
sinda maddi sikinular, kisa siire 6nce igsiz kalma, zorbaliga ve tacize
ugrama, bir yakinin kayby, iliskilerin kopmasi, sosyal izolasyon,
yasam kosullarinda kisa siire 6nce yagsanan degisiklikler ve baska
kisilerin intihara egilimli davraniglarina maruz kalmak da yer ali-
yor. Bu faktorlerden yalnizca birinin bulunmasi belirleyici degil;
intihar sonucunda 6len kisilerde bu kogullardan ortalama a/t: tanesi
bulunuyor. Son olarak, 6liimlerin ¢ogunun 6nceden planlanmamus
veya tasarlanmamis olmasi, intihar nedeniyle olen kisilerin genellikle
diirtiisel davranan kisiler oldugunu gosteriyor. Bu otistik kisiler daha
ziyade o anda yasadiklari bunaluci hislere verdikleri tepki nedeniyle
6lmiig gibi goriintiyorlar.

Travma

Travma yasayan otistik kisilerin oranini belirlemek ¢esitli nedenlerle
olduk¢a zordur. Bu nedenlerden bazilari, travma degerlendirmelerinin
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genellikle otistik olmayan popiilasyonlarda gelistirilip standardize
edilmis olmasi, travma semptomlarinin otistik ve otistik olmayan
kisilerde farkli olabilmesi ve otistik kisilerin daha fazla travmatik
olay yasadiklarini bildirmeleridir.

Otistiklerin “¢ocukluk doneminde olumsuz deneyimler” yagamig
olma olasilig1 daha yiiksektir. Sara Griffiths ve meslektaglarinin be-
lirceigi gibi, “Aragtirmalarda otistik kisilerde sarsici derecede yiiksek
travma oranlart bildirilmektedir” Diisiik gelir, anne babanin ayri
yasamasi veya bosanmig olmasi, yasanan muhitte siddet olaylarinin
olmasi, kotii muameleye maruz kalma, magduriyet yasama, 6z ai-
lesinden ayrilma, zorbalik, okul disiplini, polisle temas, psikiyatri
hastanesine yatirilma, ruhsal sorunlari olan kisilerle beraber yagama
ve/veya madde bagimliligi bunlarin arasindadur.

Oristik kisiler, nefret suglari, cinsel ve parasal magduriyet ve diger
dolandiricilik tiirleri de dahil olmak tizere her tiirlti magduriyete de
¢ok agiktr. Bu konuda bir aragurmaya rastlamamuis olsak da siirekli
olarak yanlig anlagilma, yanlig tan1 alma ve hissettiklerinin anlagilip
onaylanmamasi/goz ard1 edilmesi nedeniyle saglik hizmeti konusunda
“travma” yagayan pek ¢ok otistikle (ve anne babayla) kargilastk.

DSM-5-TR’de travmatik olarak nitelendirilmeyen olaylar da
otistik kisilere travmatik gelebilir. Freya Rumball, Francesca Happé
ve Nick Grey, 2020’de yapuklari bir ¢aligmada travmatik olaylara
maruz kaldiklarini séyleyen bir grup otistik yetigkine ne tiir olaylar
yasadiklarini sorduklarinda, onlarin travmatik olarak algiladiklar:
yasam olaylarinin DSM’de travma olarak kabul edilmedigini fark
etmiglerdir (zorbalik; ruh saghg: sorunlariyla bas etme ve sosyal
zorluklar vs.).

Ote yandan, otistik bireyler goz temasi kurmak, gigneme ses-
lerini duymak veya okula gitmek gibi otistik olmayanlarda sikint
yaratmayan seylerin de travmatik olabilecegini belirtmektedir. Dis
firgalamak, yemek yemek veya giyinmek gibi siradan giindelik
aktivitelere eglik eden duyusal hassasiyetlerle basa ¢ikmak da baz
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otistikler i¢in kronik travma kaynag: olabilir (bunu anlayabilmek
igin her giin canli bocek yemeye veya kasindiran, batan kiyafetler
giymeye zorlandiginizi hayal edin). Giiniimiizde kullanilan deger-
lendirme araglarinin bu tiir deneyimleri sorgulamamasi, otistik
kisilerin yagadiklari travmalar i¢in tedavi alamamalarina —ve trav-
matik durumlarda yagamaya devam etme konusunda tizerlerinde
baski hissetmelerine— neden olabilir.

Oristik kigiler travmatik olaylara otistik olmayanlarla hemen
hemen ayni sekilde karsilik verir — daha kolay irkilirler, dikkatlerini
toplamakta, uykuya dalmakta zorlanirlar ve duygusal olarak daha
tepkisel hale gelirler. Hem kendine zarar verme davraniglarinda hem
de olagandisi tekrarlayici davraniglar, kaulik ve ruminasyon gibi
otistik 6zelliklerin disavurumunda arug goriilebilecegi gibi, yasama
uyum becerilerinde veya iletisim kurma yeteneginde de gerileme
olabilir. Insani giindelik aktivitelerini yapmaktan alikoyacak kadar
agir depresyon da dahil olmak tizere, oldukga siddetli bagka tepkiler
de ortaya cikabilir.

Mevcut degerlendirme araglarinin kisinin kendi beyanina da-
yanan stkinuyi temel almasi, degerlendirmeyi zorlagtirabilen bir
etkendir. Otistik kisiler — introsepsiyona iliskin farkindaliklarinin
diisitk olmasi, duygularini ifade etmekte zorluk gekmeleri (b4z.
asagida aleksitimi) ve diiz/donuk veya kisitli yiiz ifadesi nedeniyle—
stkintlarini saglik ¢alisanlarina aktarmakta sorun yasayabilecekleri
icin, otistik kisilerde olasi travmalarin degerlendirilmesinde standart
oz bildirim yontemleri yetersiz kalabilir. Bazen kisinin yakinlar da
stkintinin belirtilerini fark etmeyebilir, bu da 6gretmen veya ebe-
veyn bildirimine dayanan degerlendirme araglarinin ve tamamlayici
goriismelerin dogruluk diizeyini sinirlar. Gegtigimiz yillarda Daniel
Hoover ve Elizabeth Romero gibi aragtirmacilar, otistik gocuklarda
travmanin degerlendirilmesiyle ilgili bu eksikligi gidermek amaciyla
yeni tarama testleri (Interaktif Travma Olgegi) gelistirmistir.
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Aleksitimi

Aleksitimi terimi (Yunanca -thymos: duygullari ifade etmek] icin,
lexi: sozciik eksikligi/yetersizligi) kisinin duygularini tanimlamakta
veya adlandirmakta biiyiik zorluk ¢ektigi bir durumdur. Aleksitimik
kisiler su konulara zorluk ¢ekiyor gibi gorinmektedir:

Bedensel duyumlarini fark etme (diger bir deyisle interosepsiyonla
iligkili zorluk);

Bu duyumlari, ortaya ¢ikmalarina neden olan durumla iligki-
lendirme ve/veya

Bu durumda hissettikleri bedensel duyumlara karsilik gelen

duygulari dogru bir sekilde adlandirma.

Bu zorlugu daha iyi anlayabilmek i¢in hangi duyguyu hissettigimizi
belirleme siirecini gozden gegirelim. Bir kisi lunaparka yeni gelen bir
hiz trenine ilk kez binmek igin sira beklerken midesinin kasildigini
ve kalbinin kiit kiit attigint hissediyorsa, bu duyguyu heyecan olarak
tanimlayabilir. Ayni fiziksel duyumu bir is arkadagiyla kargilastgin-
da hissediyorsa, duyguyu anksiyete olarak tanimlama olasilig1 daha
yuksek olacaktir. Duygularidogru olarak tanimlamak Aem bedenin
icinden gelen duyumlar1 hem de baglami eszamanli olarak anlamay:
gerektirir. Bu iki bilgi tiiriine de erigimi olmayan aleksitimik kisiler,
duygularini ifade etmekte zorlanirlar.

Donna’nin daniganlarindan biriyle ¢alisan bir terapist, yasaminda
herhangi bir travma yasamamais olan bu ortak daniganin kendi duy-
gularindan tamamen habersiz oldugunu fark etmisti. “Bu danigana
duygusal bir video izlettigimde gozyaslari yanaklarindan agag siizii-
lilyor ama hangi duyguyu yasadigin1 tanimlayamiyordu. Israrla higbir
sey hissetmedigini sdyliiyordu.” Sizin de tahmin edebileceginiz gibi,
insan hangi duyguyu hissettiginin farkinda bile degilse duygularini
diizenlemesi ¢ok zor olacaktir! Bu yiizden, aleksitimisi olan kisiler
olaylar kargisinda verdikleri duygusal tepkileri yonetmek i¢in biligsel
stratejilerden yaralanmakta ¢ok zorlanabilirler.
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Vidhi, Donnaile bir gériismesinde duygulari bedeninde nasil deneyimle-
digini ifade edememisti; kendini her zaman son derecede akici ve yetkin
bir sekilde ifade ettigi goz 6niinde bulunduruldugunda ¢ok sasirtic bir
degisiklikti bu. Mesela, 6fkenin onda nasil bir his yarattig soruldugunda,
“Yanitlanmasi ¢ok zor bir soru bu,” dedi Vidhi. “Bunu sézcliklerle nasil
agiklayabilecegimi bilmiyorum. Viicudumun (ylizin( gostererek) su
bolgesinde hissediyorum bunu.” Anksiyetenin bedeninde nasil bir his
yarattg) soruldugunda ise —s6z dagarcigi 99,6. persantilde olan— Vidhi,
“Bunlar bildigim ama tarif edemedigim veya agiklayamadigim 6zgin
fiziksel hisler. Viicudumun (karnini gostererek) bu kisminda hissettigim
bir his,” diye cevap verdi.

Terapistler ve diger saglik ¢alisanlari, daniganin o anda hissettigi
fiziksel ve/veya psikolojik acinin niteligini ve siddetini anlayamaya-
bilecekleri igin, aleksitimi kisiye dogru tan1 konamamasina da neden
olabilir. Ortistik kiside aleksitimiye ek olarak donuk bir yiiz ifadesi de
varsa, bu kisiler acilarini ifade etmek icin ne sozciikleri ne de sozel ol-
mayan diger isaretleri kullanamayacaklarindan, bu durum tabloyu tan:
agisindan daha da karmagik hale getirecektir. Klinisyenlerin, otistik
danisanlarini tedavi ederken bunun farkinda olmasi kritik 6nem tastr.

Bir Uzmanin Aleksitimi Hakkinda Yorumu

Duygularim oldugunu biliyorum. Onlarin etkilerini gorebiliyorum.
Uziildiigiim zaman aglyorum. Sinirlendigim zaman kaslarim
geriliyor. Fakat bir seyden zevk aliyor muyum yoksa almiyor muyum
soyleyemiyorum. Fiziksel belirtileri fark ediyorum ama onlar: sozciik-
lere dokemiyorum ve bir duyguyu yasarken o duygunun ne oldugunu
anlayamzsyorum. Uziintii, gozlerimin arkasinda bir basing. Insanlar
duygulardan bahsettiginde ne demek istediklerini anlayamiyorum; bu
bir rengi tamimlamaya ¢aliymaya benziyor. Bu durum kendimi ifade

etmemi zorlagtryor.

—Jack K.
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Patolojik “Talepten Kaginma Davranisi”/Yaygin Otonomi
Durtasu

Parolojik “talepten kaginma davranisi” (pathological demand avoi-
dance/pervasive drive for autonomy; PDA), Birlesik Krallik’ta uzun
zamandir otizmin bir alt tiirii olarak kabul ediliyor. ABD’deki kli-
nisyenler bu konuda giderek daha ¢ok bilgi sahibi olmaya bagladilarsa
da PDA hila DSM-5-TR veya ICD-11 tanilar1 arasinda yer almuyor.
PDA, klinikte “patolojik talepten kaginma” olarak adlandirilsa da
biz Tomlin Wilding’in durumu yeniden yorumlayarak 6ne siirdiigii
“yaygin otonomi diirtiisii” tanimini kullanmay: tercih ediyoruz,
¢iinkii bu tanim temel sorunu, yani anksiyeteye bagh 6zerklik ve
bagimsizlik ihtiyacini gok daha dogru bir sekilde agikliyor. Yaygin
otonomi diirtiisii olan kisiler disaridan gelen talepleri 6zgiirlitklerine
tecaviiz olarak goriiyorlar.

Bu otonomi ihtiyaci, PDA’l1 kigileri “sirf kontrolii kendi ellerinde
tutmak ugruna” taleplerden ve beklentilerden kaginmaya iter. Bir
taleple kargilagtiklarinda, bu ¢ok basit —6rnegin bir bardag: bula-
stk makinesine koymak, bir tanecik matematik problemi ¢6zmek
veya dus almak gibi— bir talep bile olsa agir1 tepkiler gosterebilirler.
Duygunun digavurumu yanlis yorumlanabilir ve bazen verdikleri
tepki o kadar siddetlidir ki “kargit olma/karsit gelme bozuklugu”,
bipolar bozukluk veya “aralikli patlayici bozukluk™ gibi yanls ta-

nilar alabilirler.

PDA’nin en can sikici 6zelliklerinden biri, bu siddetli olumsuz
tepkinin aslinda PDA’l1 kisinin kendisinin de “yerine getirmek
istedigi” —6rnegin iiretken olmak, anne babasina, is arkadaglarina
veya arkadaglarina iyi davranmak, 6grenmek, 6devini bitirmek, is
sahibi olmak vs. gibi— bir taleple tetiklenebilmesidir. Ancak 6zerklik
halini kaybetmekten o kadar korkarlar ki aslinda kendilerinin de
yapmak istedigi bir isi baska birinin kendilerinden talep ettigini,
baska birinin bu konuda bir beklenti i¢ine girdigini hissederlerse,
kendilerini bu isi yapmaya tegvik edemezler. Bu yiizden de okula veya
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ise gitmekten kaginma riskleri yiiksektir ve gocukluktan yetiskinlige
gegmekte zorlanabilirler.

Elizabeth Newson ve meslektaglari 2003 yilinda yayimladiklar:
bir makalede, PDA’lillarin digsaridan bakildiginda islevsel gibi go-
riinen yiizeysel sosyal becerilerinin, bu ¢ocuklarin gergekten otizm
spektrumunda olup olmadiklarini anlamay1 zorlagtirdigini belirtmis
olsalar da bizim deneyimlerimiz spektrumda olduklarini destekler
nitelikte. PDA’lillarda tipik olarak goriilen ama diger otistiklerde
goriilmeyen 6zellikler, yenilige ¢ogu otistik kisiden daha fazla ihtiyag
duymalari, sembolik oyunlara ve rol yapma oyunlarina daha fazla
(bazen agirtya varacak diizeyde) katilmalari veya derinlikten yoksun
giclii ytizeysel sosyal becerilere sahip olmalaridir.

Diger otistikler gibi bazi PDA’'lilar da sadece bir ortamda zorlan-
ma belirtisi gosterebilirler. Iste veya okulda iyi kamuflaj yapip evde
dagilabilir ya da taleplerin daha az oldugu ev ortaminda iyi olup
okulda veya iste sorun yasayabilirler. PDA’nin bir bagka ayirt edici
ozelligi de kisa siireler boyunca islerini bagarili bir gekilde yiiritiip
sonra aniden bunu birakabilmeleridir (aileleri bunu Dr. Jekyll ve
Bay Hyde ile yasamaya benzetir). Bu tutarsiz tutum, gevrelerinde-
kilerin aklini ¢ok karigtirir: “Diin yapmigsti! Bugiin niye yapamiyor
oyleyse?” Bu tutarsizlik, davraniglarinin tamamen istemli oldugunu
disiindiirebilir ama bu dogru degildir.

Sonug olarak, bu kisiler ¢ogunlukla yanlis anlagilirlar. PDA ile
yasamanin travmasina eklenen siirekli yanlis anlagilma, duygularin
dikkate alinmamasi ve destek eksikligi, tabloya yeni anksiyete ve
depresyon katmanlarinin eklenmesine neden olur. Bu durum 6zel-
likle davraniglariyla partnerlerinin ve arkadaglarinin kendilerinden
soguyup uzaklagmasina neden olan yetiskin PDA’lilar i¢in gegerlidir,
¢iinkii kronik stres, anksiyete ve depresyonun olumsuz etkilerinden
kurtulmak ancak bu iligkiler sayesinde miimkiindiir.

PDA aileler agisindan da son derece zorlayicidir. Tiim ev halkini
tahakkiimii altina alabilir, evlilikleri yikabilir, kardegleri etkileye-
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bilir. PDA’li ¢ocuklarin anne babalary, terapi, ila¢ tedavisi, davranig
planlamasi, 6zel okul vs. gibi her yontemi deneyip higbir sonug ala-
madiklarinda kendilerini umutsuz, garesiz, bityiik hayal kirikligina
ugramis hisseder ve ¢ogu kez “asir1 hoggoriilii ebeveynler” olarak
goriliip gevrelerindekiler tarafindan haksiz yere suglanirlar.

Olasi Biligsel Farkliliklar

Otistikler bilgiyi otistik olmayan insanlardan ¢ok farkl sekillerde
isler ve bilisi etkileyen baz1 6zellikler otizme eglik edebilir.

Bu béliimde agagidaki 6zellikleri ele alacagz:

Dikkat

Yiiriitiici islevler

Baglamin agik olmasina ileri derecede ihtiyag duyma (ve zay:if
merkezi biitiinlesme)

Sézlii dil (anlama ve konugma)
Akademik beceriler

Yavas igleme hizi
Prosopagnozi

Ustiin yeteneklilik

Yalnizca tek bir “otistik biligsel profil” yoktur. Otistik kisilerde tab-
loya siklikla eslik eden —dikkati toplama ve yiiriitiicii islevler ile ilgili
zorluklar ve agik baglam ihtiyac gibi— bazi farkliliklar bulundugu
bir gergek olsa da tiim otistik kisilerin ayn1 profile sahip oldugunu
varsaymak hatali olacakur. Ote yandan, belirli alanlarda gok giiglii
yonler ve belirli alanlarda bariz zorluklarla kendini gosteren, “istik-
rarsiz bir biligsel profil"e sahip olmak otistiklerde yaygin goriilen bir
durumdur. Elbette otistik olmayanlar da istikrarsiz biligsel profillere
sahip olabilir ve biligsel profilin istikrarsiz olmasi tek bagina otizmin
gostergesi olarak kabul edilmemelidir.
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Dikkat
Dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu (DEHB) olan kisiler dik-

katlerini toplamakta giiglitk gekerler ve buna hiperaktivite ve diirtiisel-
lik de eslik edebilir. Bariz otizm belirtileri gostermeyen pek ¢ok otistik
kisi once DEHB tanist almakta, otizm tanis1 ancak yillar sonra (o da
belki) konulabilmektedir. Benjamin Yerys ve meslektaglari, DEHB'si
de olan otistik kigilerin kendi yasam kalitelerini, DEHB'si olmayan
otistik kisilere kiyasla daha diisiik olarak degerlendirdiklerini ortaya
koymusgtur. Anne babanin egitimi ve yonlendirmeleri gibi dis mii-
dahalelere yeterince giiglii yanit vermemeleri, ilaglara atipik yanitlar
alinmasi (daha fazla yan etki, semptomlarda daha az hafifleme) ve
etkili iletisim kurmada zorlanma bunun nedenlerinden bazilaridir.

Yiriticu islevler

Yiiriitiicii islevler, bir hedefe ulagmak i¢in kendimizi ve kaynaklarimizi
nasil yonetecegimizi diizenleyen nérolojik temelli becerilerdir. Bu
beceriler, inhibisyon (engelleme), bir gorevden digerine gegis yapma
(esneklik), duygu kontrolii, eylemi baglatma, igler bellek, planlama,
organizasyon, iiretkenlik ve kendi kendini kontrol etmeyi kapsar.
2021 yilinda Cara Pugliese ve meslektaglari, “Son meta analizlerin
sonuglarinin, yiiriitiicii iglevlerin birgok alaninin etkilendigi otizmde
birincil eksikligin yiiriitiicii islevlerle ilgili oldugunu destekledigini,”
belirtmislerdir. Chun Lun Eric Lai ve meslektaglari tarafindan 2017°de
yapilan, ortalamanin {izerinde IQQ puanina sahip otistik ¢ocuklar ve
ergenlerdeki yiiriitiicii islevlerle ilgili 6zenli galigma, s6zel ve uzamsal
isler bellek, esneklik ve birden fazla secenek tiretme becerisinin, DEHB
olmadiginda bile sorunlu oldugunu ortaya koymustur.

Baglamin Acik Olmasina ileri Derecede ihtiyac Duyma

Bu 6nemli farklilig1 tartigmadan 6nce, neden bu kadar 6nemli
oldugunu anlamakta yarar var.
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Diinyay1 anlamak, bilginin daha genis bir baglamda yorumlan-
masini gerektirir. Goriilen, duyulan, okunan ve hissedilen her sey,
baglam dikkate alinmadan degerlendirildiginde ¢6ziimlenemeyecek
birgok belirsizlik ve muglaklik igerir. Ornegin:

Kalbimin kiit kiit atmasi ne anlama geliyor?
Yalan soylemek dogru bir ey mi?

Nasil bir hediye almak uygun olur?

“Sonra” ne zamandir?

Trafik 15181 sariya dondiigiinde ne yapmaliy1z?

Yanimdaki kisiye ne kadar yakin durmaliyim?

Otistik olmayan beyinler muglak durumlarla basa ¢ikmak igin bag-
lam1 temel alarak bilingli ve dogru tahminlerde bulunur. Subkortikal
sistemler, dikkati konuyla iligkili ayrintulara yonlendirip iligkisiz
ayrintilar1 goz ard1 ederek bilgiyi aninda ve genellikle bilingli far-
kindalik olmadan igler. Baglam olmazsa, anlamli bir biitiin olustu-
rabilmek i¢in konuyla iligkili olsun olmasin her ayrintinin dikkate
alinmasi gerekir.

Otistik kisilerin baglami otomatik bir bi¢imde temel almadiklari,
daha yavag ve daha fazla ¢caba gerektiren, ayrinu odakli bir siireci ken-
diliklerinden kullandiklari 6ne siiriilmiigtiir. 2005’te Dinah Murray
ve meslektaglari, otistik insanlarin odaklandiklari alana yonelik
algiy1 keskinlestiren dar ve yogun dikkatleri sayesinde ayrinular
fark etmelerini ve nesneleri tanimalarini saglayan “monotropik bir
zihne” sahip olduklarini 6ne siirdiiler. 2006’da Francesca Happé ve
Uta Frith, bu ayrinuya odakli biligsel ¢caligma seklinin biiyiik resme
pek fazla dikkat etmeden isledigini savundular. Bu, hig diiz kenarls
pargasi ve 0rnek resmi olmayan bir yapboz yapmaya benzetilebilir.
Parcalari birlestirmek elbette miimkiindiir ama bu is hem zor olacak
hem de ¢ok zaman alacakutir. Bir¢ok aragtirmaci, Dr. Frith’in “zayif
merkezi biitiinlesme” kuraminin gelistirilmis hali olan bu kurama
karsi ¢ikmigtir. Ornegin Laurent Mottron ve meslektaslari, otistik
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insanlarin boyle yapmalari gerektigini bildikleri zaman biiyiik resmi
mitkemmel bir sekilde gorebildiklerini, ayrinulara sadece kendilik-
lerinden odaklandiklarini savunmugtur.

Peter Vermeulen, algi, sosyal etkilesimler, iletisim ve bilgi agi-
sindan “goreceli bir diinyada mutlak diisiinmeye” yonelik bu isleme
sapmasiyla ilgili literatiirii gozden gegirerek, otistik kisilerle etkile-
simde bulunurken baglamin agik¢a tanimlanmasi gerektigine dair
¢ok saglam bir goriis ortaya koymustur. Otistik olmayan kisilerin
baglamu netlestirerek otistik kisilerle daha etkin bir sekilde etkilesim
kurabilecegini, baglamin agikliga kavugmasinin otistik kisilerin
ayrintilari yorumlayip anlamli bir biitiin halinde birlegtirmeleri-
ni kolaylagtiracagini savunmugtur. Vermeulen Autism as Context
Blindness (Baglam Korliigii Olarak Otizm) adli kitabinda su 6rnegi
verir: Bir delikanliya evde ne tiir destekler aldigini sordugunda,
delikanli “Yerden destek aliyorum,” diye yanitlamis. Bunun iizerine
Dr. Vermeulen baglami daha acgik hale getirerek soruyu, “Evinde
kimlerden, hangi kurumlardan destek aliyorsun?” seklinde sormasi
gerektiginin farkina varmus.

Dr. Vermeulen, kisisel bir gériismede insan ambale durumdaysa
baglami agiklamanin yalnizca otistik kisiler i¢in degil herkes igin
kritik 6nem tagpidigini gozlemledigini, “mutlak disiince ile stres
arasinda ¢ok giiclii bir baglant oldugunu” fark ettigini soyledi bize.

Kiiltiirleraras: Farklar: ABD, Avustralya, Birlesik Krallik,
Almanya, Iskandinavya ve Isveg gibi “diisiik baglamli kiiltiirler’de
insanlar konusurken kendiliklerinden “baglam hakkinda daha fazla
bilgi” verir, bu da bu iilkelerde yasayan otistik kisilerin etraflarinda-
kileri anlamasini ve onlar tarafindan anlagilmalarini kolaylagtirir.
Japonya, Cin, Kore, Arap iilkeleri, Fransa, Ispanya ve birgok Giiney
Amerika ve Afrika iilkesi gibi “yiiksek baglamli kiiltiirler”de ise
konusurken dinleyicilerin baglami kendilerinin anlamas: beklenir.
Bu kiiltiirlerde otistik kisiler konugulanlar hakkinda —hatali olabi-
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len— ¢ikarimlarda bulunabilir, dolayisiyla da kendilerine séylenenleri
yanlis anlama/yanlis yorumlama olasiliklari daha yiiksektir.

Sozli Dil

2009 yilinda Helen Tager-Flusberg ve meslektaglari, konugma bo-
zuklugu olan otistik gocuklarin dil alanlarinda dikkat ¢ekici diizeyde
asenkron bir gelisim gosterdigini fark ettiler. Otistik kisiler, hatta
ortalama ve ortalamanin iizerinde entelektiiel isleve sahip olan otis-
tikler bile kendilerini ifade etmekte ve bagkalarinin soylediklerini
anlamakta sorun yasayabilmektedir. Bir¢ok otistik kisinin ifade
becerileri, anlama becerilerinden ¢ok daha iyidir, bu da yaniltici so-
nuglar dogurabilir. Dil ediniminde de farkli 6riintiiler s6z konusudur.
Ornegin, kisi ileri derecede gelismis bir s6z dagarcigina sahip olabilir
ama dilbilgisi agisindan karmagik ctimleler kurmakta zorlanabilir.
Biz de kendi klinik deneyimimizde, otistik danisanlarimizin dil
becerilerinin yogun ilgi alanlarindan bahsederken en yiiksek diizeye
ulasgtgini gozlemledik.

Otistik kisilerde dilde asenkron gelisim belirli alanlarda daha sik
ortaya gtkar. Otistiklerde gozlenebilen dil farkliliklar: Dr. Tager-

Flusberg ve meslektaslari tarafindan soyle tanimlanmgtr:

Soz dagarcig:

Sinirli/aligilmamig/cok genis s6z dagarcig.

Birden fazla anlami olan/sestes sozciikleri anlamayla ilgili sorun
veya bu sézciiklere duyarlilik (Ornegin pound sozciigii)

Bir sozciigiin anlamin: veya telaffuzunu yeni verilere gore giincelle-
mede zorluk. (Ornegin, salmon sdzciigiinde “I” harfinin telaffuz
edilmemesi').

Ingilizcede pound hem Birlesik Krallik’ta kullanilan para birimi hem de bir agirlik
olgiisii birimidir. Giinliik kullanimda ¢ok sik kangilagilir. —¢7.

t Ingilizcede somon anlamina gelen salmon sozciigii son zamanlarda “I” harfi sdylen-
meden telaffuz edilmektedir. —¢n.
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Cok resmi veya dikkat ¢ekici sozciikler ve ctimleler.

Mecazi ifadeleri (metaforlari, benzetmeleri, kinayeleri, imalari)

anlamakta zorlanma.
Dilbilgisi ve morfoloji:
Sinurli sézdizimi repertuar (6rnegin, konusurken otistik olmayan

kisiler kadar cesitli ciimle yapist kullanmazlar).

Sozciiklerin dizilisinin anlam agisindan 6nemine daha az duyarls
olma.

Edatlari (iginde, iistiinde, altinda, yaninda...) yanlis yorumlama
ve yanlig kullanma.

Baglag (ve, ama...) ve zamir (6zellikle ben/sen) kullanimiyla ilgili
zorluklar.

Ugiincii tekil sahis kullanimiyla ilgili sorunlar (kendinden iigiincii
tekil sahis olarak bahsetme).

Organizasyon:
Anlama:

Cikarimda bulunmada zorluk (verilerden yola ¢ikarak bir sonuca
varma — ornegin “Yerler 1slak, oyleyse yagmur yagmis olmali”).

Bir hikiyede olanlar1 yanlis yorumlama olasiliginin yiiksek ol-

masl.

Uretim:

Bir hikaye anlatrrken olaylarin sirasini ve bu olaylari birbirine
baglayan siiregleri aktarmakra zorluk.

Konu siirekliliginin saglanamamas:.
Cok fazla veya ¢ok az ayrinti.
Konugma tarz::

Yanit vermeyle ilgili zorluklar (sorulara ve yorumlara yanit ver-
meyebilirler).



OTIZME YAYGIN OLARAK ESLIK EDEN ZORLUKLAR | 227

Dolayl talepleri (6rnegin “Bu ¢opiin bogsaltilmas: gerekiyor!”)
anlamakta zorluk.

Dil ve konusmada bu farkliliklarin gériilmesi olasidir; giiclii ve
zayif yonlerle ilgili ortntiiler elbette ki kisiden kisiye degisir. Bazi
otistik kisilerin hi¢ bozulmamuis, hatta ¢ok iistiin dil becerisine sa-
hip olabilecegini ve mitkemmel dil ve iletisim becerilerinin otizmi
dislamayacagini akilda tutmak son derece 6nemlidir.

Akademik Beceriler

Akademik sorunlar genellikle 6grenme bozukluklari, DEHB, yii-
riitiicii iglev bozuklugu, kiigiik kas kontroliinde zorlanma ve/veya
baglam agikligina ileri derecede ihtiyag duyma gibi diger sorunlarin
cakismasindan kaynaklanir. Etkilenmesi olasi tiim akademik alanlar:
ozetlemek olanaksiz oldugu igin, otistik daniganlarimizda daha sik
gozlemledigimiz bazi alanlara odaklanacagsz: hiperleksi, okudugunu
anlamada zorlanma, yazili anlaumla ilgili sorunlar ve matematigin

dile dayali bilesenleriyle ilgili zorluklar.

Hiperleksi, ileri diizeydeki “sozciik okuma” (kod ¢6zme) becerisi
olarak tanimlanir. Hiperleksisi olan 6grenciler agik¢a 6gretilmedigi
halde okumay1 ¢ok erken 6grenirler, yazili sézciiklere giiglii bir ilgi
duyarlar ve genellikle s6zciikleri mitkemmel bir sekilde, yazim hatasi
yapmadan yazarlar. Alexia Ostrolenk ve meslektaslarinin da belirttigi
gibi bu profil, otizmle siki bir sekilde iligkili bulunmugtur.

Rohan sessiz sakin bir gocuktu. 6 yasina kadar tam ctimle kurarak
konusamamisti. Fakat distndiklerini ailesine aktarmak istiyordu ve 2
yaginda kendi kendine okumayi 6grendi. Ailesi buzdolabina manyetik
harfler yapistirmisti, Rohan da iletisim kurmak igin bu harfleri kullanarak
sozclkler yazmaya basladi. Erkek kardesi dogdugunda 4 yasinda olan
Rohan, babasi hastaneden eve geldiginde buzdolabinin izerindeki
harfleri “anne ve bebek” seklinde siralamist.
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Okudugunu anlamada zorlanmanin temelinde dili isleme, dal-
galanan dikkat, edinilmis bilgileri ve kisisel deneyimleri okunan
pasajdaki bilgilerle iliskilendirme, karaketerleri harekete gegiren ne-
denleri anlama, olaylari siraya koyma, pasajda gegen olaylar arasinda
baglanu kurma, zihinsel imgeler olugturma ve ana fikri bulma gibi
konularda yasanan zorluklar yatar. Ayrica, otistik kisiler bazen
hikayedeki ayrinulara odaklanip biiyiik resmi gozden kagirirlar.
Elbette ¢ok iyi okuyucu olan otistikler de vardir.

Yazili anlatim belki de tiim akademik beceriler arasinda en kar-
magtk olanidir ¢iinkii ince motor koordinasyon, dogru s6zciik segimi,
dilbilgisi kurallarina uyma, organizasyon ve planlama, okuyucunun
gereksinimlerini ve tercihlerini goz oniinde bulundurma, belirsizligin
tstesinden gelme gibi pek cok unsura dikkat etmeyi gerektirir. Otistik
olmayan kisiler de bunlarin hepsinde sorun yasayabilirler elbette ama
klinik deneyimimiz otistik kisilerin bu faktorlerden birinde veya
hepsinde zorlanmaya egilimli oldugunu gosteriyor (diger taraftan,
olaganiistii yazilianlatum yetenegine sahip otistik kisiler de var elbette).

Matematik becerileri bazi otistiklerin giiglii yonlerinden biri ola-
bilir, 6te yandan matematigin kimi yonleri baz: otistik 6grencileri
zorlayabilir de. Ornegin, dili islemede ve/veya en nemli ayrintlari
belirlemede yasadiklari sorunlar nedeniyle sozlii matematik prob-
lemlerini g6zmekte zorlanabilirler. “Kiigiiktiir” veya “biiytiktiir” gibi
kavramlari veya “kere’nin “garp”anlamina geldigini anlayabilmek
igin matematik dilini ve ne zaman kullanilacagini 6grenmek gerekir.
Ote yandan, problemin ¢éziimiinii gosterebilmek igin matematiksel
kavrami ger¢ek diinyadaki bir durumla iligskilendirmeniz veya bas-
kalarinin diistince siirecinizi izleyebilmesi i¢in her adimi yazmaniz
lazimdir. Matematigin otistik kisilere zor gelmesine yol agabilen diger
engeller arasinda isler bellegin zayif olmasi (¢ok basamakli matematik
problemlerini ¢ozerken sayilarin akilda tutulmasini zorlastirir), ince
motor veya gorsel motor becerilerin zayif olmasi (karmagik hesaplar
yaparken sayilari siraya dizmeyi zorlagtuirir), dikkatsizlik (+ veya x gibi
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semboller arasindaki farklar: gozden kagirmalarina yol agar), farkl
matematik kurallarinin nezaman uygulanacagini bilememe ve —bir
problemi ¢6zmenin birden fazla yolu oldugunu bilmek gibi— esnek
problem ¢ozme becerilerinden yoksunluk yer alir.

Yavas isleme Hizi

Bazi IQ testlerinde ol¢iilen gostergelerden biri de isleme hizi, yani
beynimizin bir gorevi ne kadar hizli ve etkin bir sekilde tamamla-
yabildigidir.

Bu skorlar bazen otistik kisilerde (ve tabii otistik olmayanlarda
da!) diisiik olabilir ama bilginin yavas islendigini saptamak her zaman
bu yavasligin nedenini belirlemeye yardimci olmaz. Ve nedenini bil-
mediginiz bir seyi nasil ¢6zeceginizi belirlemeniz de zordur. Ayrica,
baz kisiler bu oldukg¢a kisa testlerde yiiksek skorlar elde edebilirler
ama gercek yasamda galigma tempolari ¢ok daha yavastir (2019°da
yaptigimiz yazigsmada, meslektagimiz Dr. Bill Stixrud bu kisileri
“bilissel kisa mesafe kosucular1” olarak tanimlamuigti.)

Yavas isleme hizina neden olabilecek faktorler arasinda sozciikleri
haurlama zorlugu, insanlarin sdylediklerini anlama zorlugu, diisiinceleri
diizenleme zorlugu ve anksiyete ya da depresyon nedeniyle duygusal
yonden bunalmis olmak sayilabilir. Calisma gekli de buna etki edebilir.
Kisi sik stk mola vermeye ihtiyag duyuyorsa, isler bellek zayif lig1 veya
anksiyete nedeniyle yapug; isi tekrar tekrar kontrol etme geregi duyu-
yorsa veya giiniin kendisi i¢in ideal olmayan bir zamaninda ¢aligmas:
gerekiyorsa ¢aligma temposu yavaglayabilir. Birlikte bu kitabi hazirlar-
ken giiniin en ideal zamaninda ¢alismanin etkisini gergekten de fark

ettik. Giiniin en verimli zamani Donna igin sabah, Sarah icin geceydi.

Isleme hizinin disaridan yavas gibi gériinmesinin bir diger olas:
nedeni de kisinin konuyla ilgili ve ilgisiz ayrinulari birbirinden
ayirmasini gerektiren asagidan yukar: isleme tarzidir. Bu durumda
isleme hiz1 yavas olmayabilir ama kisi daha fazla bilgiyi islediginden
gorevin tamamlanmasi daha uzun siirer.
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Prosopagnozi

Prosopagnozi, yiiz korliigii demektir. Prosopagnozisi olan insanlar
daha 6nce gordiikleri bir yiizii tanimakta ve tanimlamakta zorluk
¢eker. Bu zorlugu yeni tanigtiklar: kisiler kadar iyi tanidiklar ki-
silerde de yasayabilirler. Prosopagnozide sorun, bir kisinin yiiziine
bakildiginda adinin haurlanamamasi degildir (otistik olsun ya da
olmasin birgok kisi insanlarin isimlerini hatirlamakta zorluk ¢eker).
Bu daha ziyade yiiz hatlarinin bir biitiin halinde algilanip birlestiril-
mesi ve goriilenin 6nceki deneyimler ve baglamla iliskilendirilerek
tanimlamasiyla ilgili daha temel bir algilama sorunudur.

Prosopagnozisi olan kisiler birini tanimak i¢in o kisinin ayak-
kabilari, sagi, ten rengi, viicut gekli ve ses tonu gibi 6zelliklerinden
yararlanmak zorundadir. Bu da tahmin edebileceginiz gibi insanlar:
tanimayi ¢ok zorlagtirir ve sosyal iligkileri siirdiirmeyi inanilmaz de-
recede giiglestirir. Prosopagnozisi olan kisiler ekrandaki karakterleri
tanimakta da giiglitk gekebildiklerinden televizyon dizilerinin ve
filmlerin olay 6rgiisiinii takip etmekte zorlanabilirler. Prosopagnozi,
otistik olmayan kisiler arasinda nispeten nadir goriilse de (genel ni-
fusun ytizde 2-3’i1), [laria Minio-Paluello ve aragtirma ekibi, otistik
kisilerin tigte birinin “yiiz kérii” oldugunu saptamustir.

Bir Uzmanin Prosopagnozi Hakkinda Yorumu

Yiiz korii olmak ZOR. Herkes kendisini 6nemsemediginiz icin boyle
davrandiginizs saniyor. Yillar boyu ¢ok korkung bir insan oldugumu
diigiindiim, ciinkii bircok kisi beni tamdig: halde ben onlar: tan:-
yamzyordum. Birini gordiigiiniiz zaman o kisiyi onceden taniyip
tanimadiginiz: bilemiyor, bundan emin olamryorsamiz, giindelik
selamlagmadan gercek bir iliskiye gecmek ok zordur. Ama bu sizi
umursamaz bir insan yapmaz. Yalnz bir insan yapar.

—Charlotte R.
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Ustiin Yeteneklilik

Ustiin yetenekli kisilerin otistik kisilerden farklarini /s This Autism?
A Companion Guide for Diagnosing adli kitabimizda ele alacagz.
Burada, ayn1 zamanda otistik de olan istiin yetenekli ¢ocuklara
dikkat ¢ekmek istiyoruz. Dr. Jessica Koehler ve Dr. Samantha Buell,
2020 yilinda 1263 istiin yetenekli ¢ocugu dahil ettikleri yayim-
lanmamuig aragtirmalarinda (kisisel goriisme, 2021), anne babalara
astiin yetenekli ¢ocuklarinin bagka ek tanilari olup olmadigini
sormuglar. Orneklemlerinin yiizde 7,77’sinin otizm tanist aldigini
saptayan yazarlar, bu oranin gergek prevalansin altinda oldugundan
olduk¢a eminler. Ancak bu bile genel niifustaki goriilme sikligindan
(kitabin yazildig: sirada yiizde 2'nin biraz iizerinde) ¢ok daha yiiksek
bir oran. Ote yandan, iistiin yetenekli kisilerin ¢ogunun problem
¢ozmede usta oldugunu ve bu yetenegin insanlar tizerinde iyi bir
izlenim birakma becerilerini artirabilecegini belirtmekte yarar var.
Ayni zamanda otistik de olan istiin yetenekli kisilerin, otistik 6zel-
liklerini gizlemek igin entelektiiel yeteneklerini ve problem ¢6zme
becerilerini kullanmalari pekilid miimkiin.

Tip/Saglik
Otistik kisilerin saglik ve fizyoloiji ile ilgili birgok farkliligi bulu-

nur. Bu konuda dikkat ¢ekmek istedigimiz 6nemli bir nokta var:
Duygusal ve/veya biligsel zorluklarin iistesinden gelebilmek igin gogu
zaman tbbi sorunlarin da ele alinmasi gerekir. 2015’te Lisa Croen
ve meslektaglari, saglik sigortasi olan 1507 otistik yetigkinin saglik
sorunlarina iliskin ubbi kayitlar1 inceleyerek, ayni rahatsizliklarin
siklik oranlarini yas ve cinsiyet agisindan uyumlu, otistik olmayan
15.070 yetiskinden olusan bir 6rneklemle kargilagtirdilar. Sonuglar ¢ok
sagirtictydi. Otistik kisilerde, degerlendirilen tiim viicut sistemlerinde
saglik sorunlarinin goriilme sikligr daha yiiksektei. Bu farkliliklarda
saglik hizmetine erigsim zorlugu, saglik calisanlarinin otistik kisilerin
sikayetlerini ciddiye almamalari, yiiksek stres diizeyleri, olumsuz
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¢ocukluk deneyimleri, ilag yan etkileri, beslenme bigimi, yagam tarz1
ve/veya kisisel bakimla ilgili sorunlar gibi faktorlerin ne derece pay:
oldugunu bilemiyoruz. Ancak veriler yadsinamayacak kadar acik:
Otistik kisilerin hastalanma olasilig: otistik olmayan kisilerden gok
daha yiiksek ve saglik sorunlar: biligsel ve davranigsal sorunlara
neden olabiliyor veya bu sorunlar: siddetlendirebiliyor. Altta yatan
ubbi durumun tedavi edilmesi, otistik kisilerde genel tablonun diger
yonlerinin yonetilmesini kolaylastirabilir.

Bu boliimde su konulari tarugacagiz:

Uyku, yemek yeme, mide bagrsak sorunlari, dis sorunlary, ilaglara
karg1 atipik reaksiyonlar, obezite, menstriiasyon ve menopozla
ilgili genel sorunlar.

Motor beceriler (ince motor, kaba motor, hipotoni), tik bozuk-
luklar1 ve Tourette Sendromu, havaleler ve migrenler de dahil
olmak iizere nérolojik rahatsizliklar.

Otoimmiin bozukluklar, bag dokusu hastaliklari, disotonomi/
POTS ve genetik bozukluklar1 da igeren saglik sorunlar:.

Genel Sorunlar

Uyku: Uyku sorunlari otistik kisilerde o kadar sik goriliir ki otistik
danisanlarimiz uykuyla ilgili bir sorunlari olmadigini soyledigin-
de sagiriyoruz. Aragtirmalara da yansiyan bir durum bu. Claudia
Carmassi ve meslektaglari, otistik kisilerin daha kisa siire uyuduk-
larini ve uykularinin o kadar verimli olmadigini saptadilar; otistik
kisilerin uykuya dalmasi daha uzun siiriiyor ve REM uykusu siireleri
daha kisa. Bunun yanu sira otistikler gece kusu olmaya daha egilimli
(olagan uyku saatinden iki ii¢ saat sonra yataga yauyorlar) ve sabahlar
uyanmakra gii¢liik ¢ekiyorlar. Amparo Diaz-Roman, Junhua Zhang
ve meslektaglar1 tarafindan yapilan meta analitik bir degerlendir-
mede, otistik ¢ocuklarin otistik olmayan yasitlarina kiyasla yatma
saatinde daha fazla direndikleri ve uykuya yatma konusunda daha
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kaygili olduklar bildirildi. Uykuda solunum bozuklugu (uyku ap-
nesi) ve parasomniler (uyku teroriild, uyurgezerlik, kabuslar ve uyku
paralizisi) de sik goriiliiyor.

Yemek yeme: Yemek yemeyle ilgili sorunlar, 6zellikle de ¢ocuk
dokiip sagmadan yemek icin gerekli motor koordinasyonda sorun
yastyorsa ve mide bagirsak sistemiyle ilgili semptomlarin tetiklenmesi
endigesi varsa, bircok otistikte erken yagta baglar. Erken yaglardan
itibaren tatlara, kokulara ve dokulara karg1 agir1 duyarlilik, cocugun
sinirli sayida yiyecegi yemeyi kabul etmesine neden olur (genellikle
de agik kahverengi veya beyaz renkte yiyecekler tercih edilir). (Sarah
bu beslenme sekline bej diyet adini taku). Bej diyetin tam tersini
uygulayan otistikler de vardir (biz buna kendi aramizda yegi/ diyer
diyoruz). Bu gruptakiler beslenme kurallari konusunda oldukga kati-
dir ve saglikli beslenme kilavuzlarina uymayi, yeterli kalori ve besin
maddesi alamaz hale gelecek ug noktalara vardirabilirler. Ote yandan
tat veya kokulara diisitk duyarlilik da birtakim zorluklari beraberinde
getirir ve bazen yiyeceklere ve yemek yemeye karsi ilgisizlige neden
olur. Uyarici ilaglar, sorunu daha da kétiilestirebilir ¢iinkii bu ilaglar

normal actkma isaretlerini gegici olarak baskilayabilmektedir.

Kagingan/kisith yiyecek alimi bozuklugu tanusi, bir kisinin yemek
yemege karsi ilgisizlik, duyusal 6zelliklerinden dolay: yiyeceklerden
tiksinme veya yemek yemenin bogulma hissi, kusma veya mide bagr-
sak rahatsizliklarini tetiklemesinden endigelenme nedeniyle beslenme
gereksinimlerini kargilamakta zorluk ¢ekmesi durumunda konur.
Bu taniy1 alanlarin bir kismi ¢ok diisiik kiloludur ve gerekli kaloriyi
agizdan besin takviyeleri yoluyla karsilamaya yonelebilirler. Bu kisi-
lere sik stk “agir1 zay1if” olduklari sdylenir, bu da diyetleri konusunda
akillarinin karigmasina veya utanmalarina neden olarak beslenme
gereksinimlerini kargilama konusunda gektikleri zorluklar1 daha
da arurir. Tanner Koomar ve meslektaglari, otistik kisilerin yiizde
21'inde kagingan/kisitlt yiyecek alimi bozuklugu oldugunu saptamis-
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tir. Otistik ¢ocuklarin ailelerinin biiytik bir kisminin ¢ocuklarinin
beslenmesi konusunda bu kadar kaygili olmasina sgagsmamak gerek!

Kendisi de otistik olan ve otizm konusunda egitmenlik yapan Paul

Micallef, duyusal sorunlari bulunan kisilerin hoglanmadiklari yiye-
cekleri yemesinin nasil bir deneyim oldugunu agiklamak igin soyle bir
senaryodan yararlaniyor (kisisel goriisme, 2022).

Birinin yemeniz i¢in dndntize icinde kiglk kirmizi turpguklar olan bir
tabak yemek koydugunu dusinin. Bu yemegi yemek size ne hissettirir?

Ah pardon, kiigtik kirmizi turpguklar degil, kurtguklar demek istemistim.

Oniiniize bir tabak yemek koyuyorum ve icinde kurtcuklar var. Simdi
ne hissederdiniz? Hala tabaktaki yemegi yemek istiyor musunuz?

Peki ya yiyecek baska bir sey yoksa? A¢ mi kalacaksiniz?
O kurtlari tabaktan ayiklasam peki? O zaman yer miydiniz?
Ya da kurtlari ezip yemege karistirsam?

Bu ¢oztimlerden biri durumu dizeltir miydi? Artik yemek isteyeceginiz
bir seye donUstirir miydu bu yemegi?

Bunun yani sira, tikinircasina yeme bozukluguna benzeyen,
baz1yiyeceklere karst “duyusal aserme” de goriilebilir. Tikinircasina
yeme bozuklugu DSM’de, “sinirl1 bir siirede” ihtiyag duyulandan
daha fazla yemek yeme olarak tanimlaniyor. Bu bozuklugun bir
bagska ozelligi de kisinin “bu belirli siire icinde yemek yemeyle ilgili
kontroliiniin ortadan kalkmasi” ve boyle donemlerin 3 ay zarfinda
en az hafrada bir kez goériilmesidir. Tikinircasina yeme bozuklu-
gunun belirli araliklarla ataklar halinde kendini gosteren niteligi,
besin alimint sinirlamada siirekli zorluk ¢ekmekten ¢ok farklidir
(bu ikinci durum zayif diirtii kontrolii, stres nedeniyle fazla yemek
yeme veya kisinin doymayla ilgili farkindaliginin diisitk olmasindan

kaynaklanabilir).
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Bazi otistik kisilerin kargilagtig1 bir bagka sorun, ne zaman acik-
tiklarini veya ne zaman doyduklarini anlamakra giiglitk gekmeleridir.
Bu durum introsepsiyon (i¢ algy) ile ilgili zorluklardan kaynaklanabilir
ve ne zaman yemek yemeye baglamalar: gerektigini fark etmemele-
rine veya yeterli kaloriyi aldiktan sonra da uzun siire yemeye devam
etmelerine yol agabilir.

Otizm ve yeme bozukluklarinin 6rtiigen belirtilerinin birbirin-
den ayrilmasi zor olabilir. Vanessa Huke ve meslektaglarina gore,
tikinircasina yeme bozuklugu, anoreksiya nervoza veya bulimiya
nervozadan mustarip kisilerin yiizden 22,9’'unun ayni zamanda
otistik de olmasi bu ayrimi1 daha da giiglestirmektedir.

Yeme Bozukluklarini Tedavi Ederken Otizmi de Go6z
Oniinde Bulundurun

Klinisyenlerin, otizmin yeme bozukluklarinin tedavisini nasil zorlastira-
bilecegini anlamalari bliylik énem tasiyor. Otizmin gdz éniinde bulun-
durulmamasi halinde tedavi en iyi ihtimalle faydasiz, en koétt ihtimalle
olumcdl olabilir. Kendisi de otistik olan ve yeme bozuklugu nedeniyle
Oliamin kiyisindan dénen ergoterapi uzmani Kim Clairy, tedavisiyle ilgili
sorunlardan dgunt soyle sirahyor:

(1) Propriyoseptif algida zorluk gekmesi Kim'in bedeninin boyutlarini
dogru tahmin etmesini gliglestiriyordu (burada s6z konusu olan “bireyin
kendini degerlendirirken viicut agirhgina veya sekline gereginden fazla
onem atfetmesi” degildi).

(2) Kusma, ritmik harekete yonelik yogun duyusal gereksinimi karsiliyor-
du (oysa uzmanlar bunu anoreksiya nervoza ile iliskili kusma seklinde
yanls yorumlamigslardi).

(3) Kim'in sik sik hareket etmeye siddetli bir gereksinim duymasi kalori
yakmak igin egzersiz yapmak istemesiyle iligkili degildi. Hareket etmek,
odaklanmasina ve sinir sistemini giindelik isleri ytrttebilmek igin du-
zenlemesine yardimci oluyordu.
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Taninin diger yonlerinde oldugu gibi, kisith yemenin ve bununla iliskili
aktivitelerin altinda yatan neden(ler)i anlamak da kritik 6Gnem tasr.

Bir Uzmanin Ozel ilgi Alani ve Yeme Bozukluklari
Hakkinda Bir Anisi

Futbol benim ozel ilgi alanimdr. Universitede futbol oynuyordum

ve planli antrenman saatlerinden once ve sonra kendim de ayrica

antrenman yapiyordum. Hatta topu sinifima siirerek getiriyordum.

Kogumuz, iyi oynamamiza engel olacag: icin donem boyunca “saglik-

51z besinler"den uzak durmamiz gerektigini soylemisti takima. Bunu

ciddiye alip cogu yiyecegi kesmistim. Futbol takintisi ve kisitls besin

alimi, yeme bozukluguna katkida bulunan asir1 antrenmana ve kilo

kaybina yol agmagts.

—Kim Clairy, OTR/L

Sindirim sistemi sorunlarz: Bircok otistik kronik karin agrisi geker;
kabizlik, ishal ve gastroozofageal reflii gibi sindirim sistemi rahat-
sizliklar1 da otistiklerde ¢ok daha sik goriiliir (bkz. Lisa Croen ve
meslektaglarinin derleme makalesi). Yemek borusuyla ilgili hasta-
liklarin yani sira, alt ve iist sindirim sistemi sorunlarinin goriilme
orani da daha yiiksektir. Interoseptif farkindaliklar diisiik oldugu
igin, otistiklerde bagirsak ve mesane kontroliiyle ilgili sorunlar daha
stk goriiliir; enkoprezinin (disk: kagirma veya aluni kirletme) veya
eniirezinin (idrar kagirma), bu iki durumun dogal olarak gériilebi-
lecegi yas araliginin ¢ok sonrasina kadar devam etmesi yaygindir.
Sindirim sistemi sorunlari altta yatan bir hastaligin birincil semp-
tomu olabilecegi gibi, anksiyete/stres ve ilag yan etkileri gibi bagka
bir duruma da bagl olabilir ve/veya tedaviye bagli bir semptom/
veya yan etki olabilir. Bu yiizden, otistik kisilerin ve yakinlarinin
bu kronik ve bityiik rahatsizlik veren sorunlarin ¢6ziimiine yonelik
diyet arayisina girmeleri gayet dogaldir.

Dis sorunlarz: Otistiklerde dislerle ilgili sorunlar da sik go-
rilliir. Birgok otistik ¢ocuk duyusal nedenlerle (dis fir¢asinin dig
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etleri veya digler tizerindeki hissi, kopiiren dis macununun tadinin
igreng gelmesi, dis ipi kullanmanin ac1 vermesi) ve/veya kiigiik kas
kontroliiyle ilgili zorluklar nedeniyle dislerini firgalamaktan kaginur.
Dis muayenesine uyum gostermek daha da zor olabilir. Zaten ¢ogu
gocuga zor gelen duyusal agir1 yiiklenmeye bagli bunalma hissi,
durum tzerinde kontrol sahibi olmamak ve hareketsiz oturmak,
otistik ¢cocuklar (ve bazi otistik yetiskinler) i¢in daha da zorlayici
olabilir. Dis hekimi matkabinin sesine, 15181n agisina ve dis plaklari
temizlenirken ¢ikan “kazima” sesine katlanmak ¢ok zor gelebilir.
Bu da dislerde ciddi sorunlara neden olabilecek kotii agiz bakimi
aligkanliklarina yol agabilir. Muhammed Abdullah Jaber’in bir ¢a-
ligmasinda, otistik kisilerin agzinda otistik olmayanlara kiyasla ¢ok
daha fazla dis kayby, ¢iiriik veya dolgulu dis oldugu ve restoratif dis
tedavisine daha fazla ihtiyag duyduklari saptanmugtir. Bu galigmaya

alinan otistik bireylerin ¢ogunda agiz bakimi kétiydii ve yiizde

97’sinde dis eti iltihabi vard..

Ilaglara verilen atipik reaksiyonlar: Bryan King ve meslektas-
lari, The Oxford Handbook of Autism and Co-Occurring Psychiatric
Conditions (Oxford Otizm El Kitabi ve Eglik Eden Psikiyatrik
Durumlar) adli kitabin ilaglarla ilgili harika boéliimiinde, otistik
kisilerin gesitli ilaglara verdikleri yanitlarla ilgili caligmalar1 gozden
gecirmigtir. Otistik katilimcilarin metilfenidat, guanfasin ve segici
serotonin geri alim inhibitorii (SSRI) grubundan antidepresanlara
yanit oranlari daha diigiiktiir ve hepsinde yan etki oranlari ¢ok
daha yiiksektir. SSRTlar hig iyi tolere edilmemistir; ilaglar otistik
katilimcilarin yiizde 78’inde ajitasyon, hiperaktivite ve hatta bazen
agresyon seklinde kendini gosteren rahatsiz edici bir aktivasyona yol
agmugtir. DEHB’li otistik kaulimcilarin ylizde 49'u metilfenidata
iyi yanit vermis ama bu oran otistik olmayan kaulimcilarin yanit
oranindan (%73,4) ¢ok daha diisiik olmusg; otistik katilimcilarin
yuzde 18’i, sinirlilik, uyusukluk ve sosyal geri ¢ekilmede belirgin
artis nedeniyle ilaci tolere edememistir. Benzer yan etkiler otistik
olmayan DEHB’li katilimcilarin yalnizca yiizde 3’iinde ortaya ¢ik-
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migtir. Guanfasin DEHB semptomlarinda daha giivenli bir iyilesme
saglamig ama otistik katilimcilardan yiizde 13,3’t, biyiik olasilikla
nabiz ve tansiyonda belirgin diisiise bagli yorgunluk ve bas donmesi
gibi tolere edilemeyen yan etkiler nedeniyle ¢aligmadan ayrilmistir.
Sarah ile Donna’nin kendi klinik deneyimlerinden edindikleri izlenim
de otistik daniganlarinin birgok ilaca atipik yanitlar verdigi ve otis-
tiklerde hedef semptomlarin ve yan etkilerin otistik olmayanlardan

farkl: sekilde kendini gosterebildigi yoniinde.

Obezite: Obezitenin otistik kisilerde otistik olmayanlara kiyasla
daha sik goriildiigiine siiphe yoktur. Ancak bu yiiksek obezite oran-
larinin, beslenme sekli, i algyla ilgili zorluklar (6rnegin doydugunu
hissetmeme), strese bagli yemek yeme davranigi, enflamasyon, ilag
yan etkileri ve/veya daha az egzersiz yapmak gibi faktorlerden han-
gilerine ne 6l¢iide bagli oldugu heniiz agiklik kazanmamistir. Ayrica,
otizmin daha az belirgin formlarinda 6zel olarak viicut agirhigin
degerlendiren higbir ¢caligma yoktur. Tslil Simantov ve meslektaglar:
tarafindan yiiriitiilen bir ¢aligmada, otistik kadinlarin otistik olma-
yanlara kiyasla daha yiiksek beden kiitle indeksine (BKI) ve/veya
prediyabetik semptomlara sahip olma olasiliginin yiiksek oldugu
ortaya konmugtur. Otizm tanist almamig bir kadinda ne kadar
ok otistik 6zellik varsa, daha yiiksek BKI'ye ve/veya prediyabetik
semptomlara sahip olma olasilig1 da o kadar yiiksek bulunmusgtur.

Menstriiasyon: Tslil Simantov ve meslektaslari tarafindan tireme
sistemiyle ilgili sorunlar, diizensiz (erken veya gecikmis) ergenlik
baslangici ve ddet diizensizlikleri de degerlendirilmistir. Bu tanilarin
otistik kizlarda otistik olmayan akranlarina kiyasla istatistiksel olarak
anlamli diizeyde daha sik goriildiigi saptanmugtir.

Ergenlige bagl degisiklikler otistik olmayan kizlar i¢in de zor-
layici olabilir elbette ama otistik kizlar bu dénemde daha da fazla
zorlanabilmektedir. Bu gecis doneminde kizlar, bedensel degisiklik-
ler, yeni giyecekler (6rnegin sutyen), karin agrilar1 ve adet gérmeye
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bagli diger fiziksel belirtilerin yan1 sira hormonal déngiiyle iliskili
duygusal semptomlarla da basa ¢tkmak zorunda kalirlar.

Menopoz: Menopoza bagl hormonal degisiklikler baz1 otistik
kadinlar i¢in zorlayici olabilir. Rachel Mosely ve meslektaglari tara-
findan yiritiilen bir aragurmada, duyusal sorunlarin, gereksinim-
leri ifade etmede yasanan zorluklarin ve sosyallesme sorunlarinin
menopoz doneminde ¢ok daha kétiilestigi, hatta bazi katilimcilarin
yasadiklan sikinulari maskeleyemez hale geldikleri saptanmigur.
Otistik geng kizlarin 4det gormeye basladiklarinda yasadiklar: zor-
luklarin aynisi menopoz déneminde de yasanabilir. Dr. Mosely ve
meslektaslarinin galigmasi, duygusal ¢okiisler, anksiyete, depresyon
ve intihar diigiincelerinde de artg oldugunu ortaya koymustur.

Norolojik Sorunlar

Motor beceriler: Dispraksi adiyla da bilinen gelisimsel koordinasyon
bozuklugu otistik kisilerde o kadar sik goriiliir ki Susanne Duvall ve
meslektaglari tarafindan otizmin “pembe bayraklar” arasinda liste-
lenmigtir. Fizyoterapist Anjana Bhat, yaglar1 5 ile 17 arasinda degisen
ve zihinsel gecikmesi olmayan otistik ¢ocuklarin anne babalariyla
(11.814 kisi) yapugi anket ¢aligmasinda, ¢ocuklarin yiizde 86,9’unun
tani konabilir motor bozukluk riski altinda oldugunu saptamgtir!

ince ve kaba motor kontroliin yani sira kas tonusu da etkilenebilir.
“Ince motor kontrol” (yani el becerisi) yazi yazma, diigme ilikleme,
ayakkabi bagciklarini baglama ve gatal, bigak, kagik kullanma gibi
giindelik iglerin yani sira konugma, ¢igneme ve yutma sirasinda agiz
hareketlerinin kontroliinde de rol oynar. Kavrama giiciinde azalma
stk goriilir. “Kaba motor kontrol” ise yiiriime, kogma, ziplama,
yiik kaldirma gibi motor islevlerde kullanilir. Kaba motor kontrol
sorunu olan baz kisiler kol, el, bacak ve ayak hareketlerini senkro-
nize etmekte giiglitk ¢eker, bu da yiiriime zorluguna neden olabilir.
Hipotonisi olan kisilerde kal¢a ve omurgay: destekleyen kaslarin
(“core” kaslarinin) zayifligina bagl bir “gevseklik” vardir, bu da
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otururken, ayakta dururken veya yiiriirken biraz destege ihtiyag
duymalarina yol agar. Hipotonisi olan bazi ¢ocuklar 2 yagindan sonra
parmak uglarinda yiiriiyebilir; denge bozuklugu, postiiral instabilite
ve sarsak yiiriiyiig goriilebilir. Merdivenlerden inerken veya koridorda
yiriirken dengelerini saglayabilmek i¢in duvara dokunabilirler; hi-
potonisi olan ¢ocuklar cember geklinde oturarak yapilan etkinlikler
sirasinda yanlarindaki ¢ocuklara yaslanabilir. Hipotoninin bir bagka
belirtisi “W” oturusudur. Bu oturus seklinde ¢ocuk, dizleri 6nde,
ayak bilekleri ve ayaklari kalgalarin iki yaninda, yukaridan bakil-
diginda bacaklart W harfine benzer sekilde oturur. Bu pozisyon,
“core” kaslar1 zayif olsa bile ¢ocugun dik durmasini saglar.

Susanne Duvall ve meslektaglari bu tiir motor sorunlarin yagam
boyu siiren sonuglar: olabilecegine dikkat gekmistir. Motor bozuk-
luklar ¢cocuklarin akranlariyla oyun oynamasini zorlagtirabilir; motor
sorunlari olan ¢ocuklar ve yetiskinler oyunlara ve spor faaliyetlerine
katilmakra giiglitk gekebilirler. Koordinasyon zorlugu meslek sege-
neklerini sinirlayabilir ve yemek pisirme, temizlik, kisisel bakim ve
hijyen uygulamalari gibi rutin giindelik aktiviteleri yerine getirmeyi
zorlagtirabilir.

Tik bozukluklar: ve Tourette Sendromu: Tikler daha ¢ok goz,
ylz, bag ve omuz kaslarinda ortaya ¢ikan ani, kisa, tekrarlayic
hareketlerdir. Bazi tiklere —dil saklatma gibi— sesler eslik edebilir.
S6zel ve motor tiklerin bir yildan uzun siirmesi halinde Tourette
Sendromu tanisi konabilir. Tikler, genellikle daha karmagik (elleri,
kollar1 veya tiim viicudu iceren) ve daha ritmik olan, daha uzun
siiren (elleri sallama veya parmaklar1 bitkme gibi) ve bir amaci olan
otistik stereotipik hareketlerden farklidir.

Susanne Duvall ve meslektaglarinin otizmin “pembe bayraklar”
arasinda saydig1 tik bozukluklar1 ve Tourette Sendromu, otistik
kisilerde genel popiilasyona kiyasla ¢cok daha sik goriiliir (bunlarin
genel popiilasyondaki oranlari sirasiyla ytizde 0,3 ve yiizde 0,9'dur).

Efrosini Kalyva'nin aragtirma ekibinin verilerine gore, otistik kisilerde
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tik bozukluklarinin géritlme orani ytizde 9-12, zekasi ortalama veya
ortalamanin lizerinde olan otistik kisilerde Tourette Sendromu’nun
goriilme orani yiizde 20’ dir.

Nobetler: Nobetler ve epilepsi otistik kisilerde daha stk goriiliir.
Lisa Croen’in aragtirma ekibine gore, otistik kisilerin epileptik nobet
gecirme olasilig1 otistik olmayanlara kiyasla 16 kat daha fazladir!
Prevalansin daha da yiiksek olabilecegini belirten Susanne Duvall ve
meslektaglarina gore, “Otistik kisilerin yaklagik ytizde 25 ila yiizde
30’u nébet gegirir; epilepsi riskinin en yiiksek oldugu grup ise otizm
ve zihinsel engelin bir arada bulundugu hastalardir” Howard Kim
ve meslektaglar: tarafindan yiiriitiilen bir ¢alismada, klinik nobet
goriilmese bile otistik bireylerin yaklagik yiizde 60’1nda anormal
EEG bulgularina rastlandigi saptanmigtir. Bu durumun islevsel
sonuglar1 vardir: Jamie Capal ve arastirma ekibine gore, nébet ge-
giren bireylerin kendilerine bakma kapasitesi daha digiiktiir, daha
hiperaktiftirler ve bu kisiler fiziksel yagam kalitelerinin daha diisiik
oldugunu ifade etmektedir.

Migren: Otistik kisilerde migrenin daha sik gorildugi bildiril-
memistir, ancak nérolog Audrey Brumback (kisisel goriisme, 2021),
migreni olan otistik kisilerin yagam kalitesini bozacak kadar siddetli
bas agrilarinin, mide bulanusinin, yorgunlugun ve halsizligin ola-
gan olmadigini bilmemeleri nedeniyle bu durumun biiyiik oranda
tanisiz kaldigindan siiphelenmektedir. Aleksitimik ve interoseptif
farkindalig1 disiik olan otistik kisiler, migren prodromuna veya
auraya ozgii belirtiler ortaya ¢iktiginda migren ataginin yaklasugini
fark etmekte giiglitk ¢ekebilir ve migren atagini, disaridan bakan
birine yorgunluk, bunalma veya yalnizca siradan bir bag agris1 gibi
goriinecek sekilde yasayabilirler.

Diger Saglik Sorunlari

Daha 6nce de belirttigimiz gibi, “viicudun hemen her sistemini
etkileyen onemli kronik tibbi sorunlar” otistik yetigkinlerde otistik
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olmayanlara kiyasla ¢ok daha sik goriiliir; bagisiklik sistemi, kar-
diyovaskiiler sistem, metabolik ve endokrin sistem, sinir sistemi,
sindirim sistemi, isitme, gérme, kas iskelet sistemi ve solunum sistemi
etkilenebilir. Lisa Croen ve meslektaglari, otistik kadinlarda bu tiir
sorunlarin gorillme olasihiginin otistik erkeklere kiyasla daha yiiksek
oldugunu, ancak tiim otistik yetigkinlerin saglik durumunun, diger
her yonden benzer 6zelliklere sahip otistik olmayan yetiskinlere ki-
yasla daha kotii oldugunu saptamiugtir. Bu saglik sorunlarinin hepsini
hak ettikleri kadar ayrinuli bir sekilde ele alamayacagiz, bu yiizden
de otistik kisilerde 6zellikle gozden kagabilen ve yeterince dikkat
edilmeyen ii¢ alana odaklanacagiz: otoimmiin hastaliklar, disoto-
nomi/POTS (postiiral ortostatik tasikardi sendromu) ve bag dokusu
hastaliklari. Bu sorunlar siklikla kalitimsal oldugundan, bu bélimi
genetik bozukluklarla ilgili kisa bir tartigmayla sonlandiracagiz.

Otoimmiin hastaliklar: Guifeng Xu ve meslektaslari, besin,
solunum yolu ve cilt alerjilerinin otistik kisilerde daha sik goriildii-
giinii, Amanda Enstrom ve meslektaslar, otistik bireylerin birin-
ci derece yakinlarinda Tip 1 diyabet, romatoid artrit, hipotiroidi,
sedef hastalig: ve sistemik lupus eritamatozus goriilme sikliginin
daha yiiksek oldugunu saptamigtir. Bu tiir bulgular aragstirmacilara
enflamatuar tepkilerin otizmle iligkili olabilecegini diisiindtirmiis-
tiir. Bu bulgular Tufts Universitesi Tip Fakiiltesi'nden Theoharis
Theoharides ve ekibi tarafindan da dogrulanmigtr. Ekip son yirmi
yilda, 6zellikle otistik kigilerde “stres ile mast hiicresi aktivasyonu
sendromu (MCAS) arasindaki iligkiyi” belgeleyen birgok ¢aligma
yayimlamigtir. Aragtirmacilar, bu siirecin otizmde sinaptik budama
ve noronlar arasi baglanularda degisikliklere yol agarak daha hassas
stres yanitina neden oldugunu savunmakrtadir.

Disotonomi/postiiral ortostatik tasikardi sendromu (POTS):
Otonom sinir sistemi, kalp hizi, kan basincy, sindirim iglevleri, viicut
sicakliginin regiilasyonu, kan dolagimi ve solunum gibi istemsiz
(yani bilingli olarak kontrol etmedigimiz) tim fizyolojik islevleri
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diizenleyen sistemdir. Otonom sinir sisteminin diizgiin ¢aligma-
masi (disotonomi) hafif ya da yagsami zorlastiracak derecede ileri
diizeyde olabilir ve ¢cogu kez birden fazla organ sistemini etkiler.
Denge bozuklugu, bag donmesi, kronik yorgunluk ve halsizlik, kalp
carpintlari, egzersiz intolerans: (kalp hizinin hareket diizeyindeki
degisikliklere uyum saglayamamasi), migrenler veya sik bag agrilari,
viicut ve cilt sicakligini diizenlemede zorluk, hipoglisemi, bulanu,
mide ve bagirsak sorunlari, dehidratasyon (viicutta su kaybi), idrar/
diski kagirma, uyku sorunlar, giirtltiiye/sese agir1 duyarlilik, gérme
bulanikligi, unutkanlik ve odaklanma giigliigii, ruh halinde ani
degisimler gibi belirtiler goriilebilir.

Disotonominin stk goriilen belirtilerinden biri ortostatik into-
lerans, yani bayginlik hissi veya bag donmesi hissetmeksizin uzun
siire (10 dakika) ayakta hareketsiz durmakta zorlanmadir. Dolagim
sisteminin disotonomisi olan postural ortostatik tasikardi sendro-
mu (POTS), otistik daniganlarimizda hi¢ de nadir goriilmeyen bir
durumdur. POTSu olan kigsiler hizla ayaga kalkuklarinda kalp au-
stnda hizl bir arug, bag donmesi, hatta bayilma goriilebilir (POTS
nedeniyle bagka semptomlar da ortaya ¢ikabilir).

Bag dokusu hastaliklar:: Bag dokusu viicudumuzun yapilarini bir
arada tutar. Bag dokusu olusumunu yoneten genlerdeki bozukluklar,
kas iskelet sistemi, kalp damar sistemi, akcigerler, gozler ve cilt gibi
viicudun bir¢ok sistemini etkileyebilir. En sik goriilen bag dokusu
hastaliklarindan biri, eklemlerin beklenenden daha fazla hareket
araligina sahip oldugu (hipermobilite) Ehlers-Danlos Sendromu’dur.

2020 yilinda Emily Casanova ve meslektaglari, Ehlers-Danlos
Sendromu/hipermobilite spektrum bozukluklari olan kisilerin semp-
tomlart ile otistik kisilerdeki semptomlarin 6rtiigtiigiinii ortaya
koyan bir makale yayimladilar. Aragtirmalarinda, —aruk sizin de
asina oldugunuz— bir¢ok alanda 6rtiismeler saptamiglardi: gelisimsel
koordinasyon bozuklugu/dispraksi, DEHB, 6grenme giigliikleri,

propriyosepsiyon, anksiyete, depresyon, bipolar bozukluklar, intihara
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egilim, yeme bozukluklari, nobetler, uyku bozukluklari, —hiperaljezi-
ye (agr1 hissine agir1 duyarlilik ve agriya agir1 tepki verme) ve allodiniye
(dokunmaya karg1 agir1 duyarlilik) yol agabilen ince lif noropatisine
bagli— agir1 veya diisiik duyarlilik, tasikardi, hipotansiyon, mide ba-
girsak sorunlari (6zellikle de bagirsak hareketliligiyle ilgili sorunlar),
mesane islevinde bozukluk, viicut sicakligini diizenlemede zorluk,
disotonomiler, beyin sapi/omurilik instabilitesi/deformasyonu ve
mast hiicresi aktivasyonu sendromu.

Andrew Owens ve meslektaglar1 2021'de Birlesik Krallik’ta yii-
rictitkleri bir ¢caligmada, otistik ve otistik olmayan popiilasyonlarda
norokardiyovaskiiler otonomik islevi degerlendirerek, otizm, diso-
tonomi ve Ehlers-Danlos Sendromu’nun eszamanli olarak bulunup
bulunmadigin: incelediler. Birgok otistik kisinin kalp damar ve
viicut sicakligini ayarlama sistemlerini diizenlemede zorluk ¢ektigini,
bu durumun Ehlers-Danlos Sendromu olan otistik kisilerde daha
belirgin oldugunu saptadilar.

Daha yakin bir tarihte Jennie Csecs ve meslektaglari tarafindan
yapilan bir ¢caligmada, DEHB, Tourette Sendromu ve otizmi olan
norofarkli yetigkinlerde hipermobilite, disotonomi ve agri1 degerlen-
dirildi. Nérofarkl: yetigkinlerin yarisinin eklemleri hipermobildi,
yani beklenenden fazla hareket araligina sahipti. Daha da 6nemlisi,
norofarkli katllimcilarin eklemlerinin hipermobilite diizeyi ne kadar
yitksekse disotonomi ve kas iskelet agrisi cekme olasiliklar1 da o
kadar aruyordu.

Genetik bozukluklar: Otizmde genetik farkliliklarin roliiyle
ilgili say1siz galigma yapilmistir. Guillaume Huguet ve meslektaslari,
degerlendirdikleri otistik kisilerin yaklagik ytizde 25’inde genetik bir
neden saptamay1 basardilar. Tanimladiklari genlerin daha ¢ok sinir
sisteminin homeostazisini yonettigini bildirdiler. Amanda Enstrom ve
meslektaslari da otistik kisilerde bagisiklik sistemi islevlerini yoneten
aday genleri tanimladi. Somer Bishop ve meslektaglar: tarafindan
2017’de yiiriitillen daha yeni bir ¢alismada, de novo (kalitsal olma-
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yan) mutasyonlari olan gocuklarin, kalitimsal genetik belirteglere
sahip akranlarindan daha geg yiiriidiikleri ancak otistik 6zeliklerinin
daha az belirgin oldugu (otizmin sosyal iletigim 6lgiitlerinin daha
azin1 kargiladiklari ve daha iyi konugsma becerilerine sahip olduk-
lar1) saptandi. Genetik yapinin —otistik olsun olmasin— her bireyin
disaridan goriinen 6zelliklerine katkida bulunduguna siiphe yoktur,
ancak elbette norobiyolojik ve cevresel faktor etkileri de yadsinamaz.

Diger Deneyimler

Otistik kisilerde sik rastlanan duygusal, biligsel ve tibbi durumlari
tanimladiktan sonra, yukaridaki kategorilerden higbirine dahil
olmayan dortalanadaha deginecegiz:

Uyum saglayici iglevler
Araba kullanmaktan kaginma
Okula gidememe

Cinsiyet ve cinsel yonelim

Uyum Saglayici Islevler

Otizmin, otistik kisi ergenlikten yetigkinlige gegerken giderek daha
belirgin hale gelen en kayg: verici gergekliklerinden biri, biligsel
becerilere (6zellikle de IQ diizeyine) bakarak akibetin 6ngoriileme-
mesidir. Yetigkinlik yasaminin nasil olacagy, kisinin giinlitk yasgamin
gerektirdiklerine karsilik verme yetenegine (diger bir deyigle uyum
saglayici islevlere) bakarak daha dogru bir sekilde tahmin edilebilir.
Bunlar, kisisel bakim, bir evi gekip gevirmek, programa gore hareket
etmek, toplum igine karigip ig gormek, yemek yapmak gibi, yagami
bagimsiz bir sekilde siirdiirebilmek igin gerekli olan becerilerdir.
2017°de, Julia Bascom ve Gregory Wallace, bireyin yasam kalite-
sinin biiyiik 6l¢iide bu uyum saglayici islevlere bagh olduguna dikkat
cektiler. IQ diizeyi 70’in alunda olan otistik kisiler i¢in gegerliligi uzun
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siredir bilinen bu durumun, ortalama veya ortalamanin tizerinde
IQ diizeyine sahip otistik kisiler i¢in de gegerli oldugu giderek daha
bariz hale gelmeye bagladi. Dr. Wallace, Children’s National Medical
Center’da Cara Pugleise ve meslektaglarinin uyum saglayic islevler
ile IQ arasindaki tutarsizlig1 daha iyi anlamak igin ¢aligmalar yapan
aragtirma ekibinde yer aliyordu. Dr. Pugleise’nin ekibi, uyum saglayici
islevleri ergenlik donemi boyunca izlemis ve otistik genglerin bu do-
nemde edindikleri becerilerin otistik olmayan akranlariyla ayni hizda
ilerlemedigini saptamigst1. Ayni aragtirma merkezinin bu kez Catherine
Kraper bagkanliginda yiiriitiilen daha sonraki bir galismasinda, IQ ile
uyum saglayict islevler arasindaki ugurum izlendi ve ugurum biiyii-
ditkge depresyon ve anksiyete goriilme olasiliginin da artug; saptand:.

Julia Bascom ve Dr. Wallace soyle yazmigti: “Yeterli destegin
saglanmadig1 zayif uyum becerileri, otistik yetiskinlerdeki yiiksek
ogrenim ve istthdam oranlarinin digiiklagini agiklayabilir. Bu
durum ozellikle zihinsel engeli olmayan ve fazla bir destege ihtiyag
duymadan tiniversiteye gidebilecegi veya rekabet¢i ¢aligma hayatina
aktif olarak katilabilecegi distintilen otistik kisiler i¢in gegerlidir.
Fakataslinda bu kisilerde genellikle temel giindelik islevler agisindan
ciddi eksiklikler vardir.” Bizim klinik deneyimimiz ve say1siz otistik
kisinin yagam deneyimleri de bunu dogruluyor. Ustelik bu kisiler bir
de “poransiyellerini gerceklestirememe”nin suglulugu ve utanciyla
bas etmek zorunda kaliyorlar.

Uyum saglayici islevlerle ilgili becerilerdeki zorluk, yetiskinlige gecis
doneminde daha asikar hale gelebilir veya siddetlenebilir. Julie Lounds
Taylor ve Marsha Mailick Seltzer, otistik geng yetiskinlerin biiyiik bir
kisminin bagimsizlik ve giindelik yasama katilma becerilerinde zaman
icinde kayda deger bir diisiis yasadiklarini, bundan 6zellikle kadinlarin
etkilendigini saptamigtir. Uyum saglama islevi ne kadar kotiiyse, bir
ise girip caliyma orani da o kadar diisiik olmaktadur.

Bu noktada, tiim otistik kisilerin uyum saglayici islevlerinin zayif
olmadigini 6zellikle belirtmek istiyoruz. Ancak, uyum saglayici
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islevleri sagirtici derecede zayif bir danigsaniniz varsa, otizme isaret
edebilecek baska pembe bayraklarin olup olmadigin: degerlendir-

menizi tavsiye ediyoruz.

Araba Kullanmaktan Kaginma

2018 yilinda, diinyanin dort bir yaninda yapilmis ¢alismalari derleyen
Nathan Wilson ve meslektaglar, otistik kisilerin yiizde 66 ila yiizde
9l'inin araba kullanmadigini (bu oran otistik olmayan kisilerde
yiizde 32 idi) ve ehliyetlerini ortalama iki yil daha geg aldiklarin:
saptadilar. Brian Daly ve meslektaslari, otistik siiriiciilerin —araba
kullanmayi 6grenmis olmalarina ragmen— otistik olmayan siiriiciilere
kiyasla trafik kurallarini daha ¢ok ihlal ettiklerini ortaya koydu. Dr.
Wilsonin ekibi ise, otistik kisilerin ayn1 anda birkag isi birden yapma,
motor koordinasyon, dikkat, planlama, zihinsel esneklik ve gorsel

algida yasadiklari zorluklar hakkinda endise duyduklarini bildirdiler.

Dr. Wilson'in ekibi tarafindan, otistik siiriiciilerin araba kullanma
becerilerinde ustalagmalarinin genellikle daha uzun siirdiigii ve siiriig
simiilatorii kullanilan egitim programlarindan ¢ok fayda gordiikleri
de saptandi. Bu veriler 151g1nda, araba kullanmaya yeni baglayan
otistik siiriiciilerin pek ¢ok ortamda giivenli bir sekilde araba kul-
lanma konusunda bagarili olabilecekleri, ancak ehliyet almaya hak
kazanmalarinin daha uzun siirebilecegi sonucuna varildi.

Bir Uzmanin Araba Kullanma ile llgili Yorumu

Washington DCde araba kullanmay: basarmam miimkiin degil. Her
sey ok hizli hareket ediyor. Bir yere daha hizli gidecegim diye kaza
yapma riskini goze almaktansa otobiise binerim.

—om W.

Kiiltiirleraras: Farklar: Beyaz disinda bir ten rengine sahip otistik
kisiler ve aileleri, 6zellikle de erkekler i¢in, araba kullanmayla iligkili
korkular yalnizca araba kullanmanin teknik y6nii veya arabanin
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yetkililer tarafindan durdurulmasi durumunda otistik kisinin his-
sedebilecegi kaygiyla sinirli degildir. Bu kisiler ve aileleri igin araba
kullanmaktan kagcinma ve bununla iligkili korkularin temeli, Beyaz
olmayan insanlarin (6zellikle de erkeklerin) tarih boyunca kargilagtig:
irksal ayrimcilik ve o6nyargilara dayanir. Ornegin, pek gok Siyah
erkegin hala karsi kargiya kaldigi aci1 bir gergek olan irksal figleme,
otistik Siyah erkeklerin ailelerinde ve eslerinde biiyiik korkuya yol
agmakradir, ¢linkii sevdikleri kisinin kendisine manukli goriinmeyen
bir nedenle kenara ¢ekilmesinin duygusal bir diizensizligi tetikleye-
bileceginin fazlasiyla farkindadirlar.

Dahasi, Siyah olmayan otistik bir kiside karsilagildiginda yalnizca
dik baslilik olarak goriilecek davranslar, beyaz disinda bir ten rengine
sahip otistik kisiler sz konusu oldugunda saldirganca ve tehditkar
olarak algilanabilmektedir. Bu 6nyarg, otistik kisilerde sozlii ve
sozsiiz iletisim becerilerinin daha zayif olabilecegi konusundaki bilgi
eksikligiyle birlestiginde daha da olumsuz sonuglara yol acabilir.

Okula Gidememe

Bu bagslikta “okul reddi” ifadesini kullanmadik, ¢iinkii bir 6gren-
cinin okula gitmeyi reddettigini séylemek onun okula gitmeme
konusunda bilingli bir karar aldig izlenimini uyandinyor. “Okula
gidememe” ifadesi ise, korku veya bunalmay: da iceren daha genis
bir nedenler yelpazesini kapsar. Ayrica, 6grencinin aslinda okula
gitmek istedigi halde gidemeyecek kadar ¢ok korkabilecegini de goz

oniinde bulundurur.

Oslo Universitesi Hastanesi’nden Ellen Katherine Munkhaugen
ve meslekrtaglari, 2016 yilinda devlet okulu 6gretmenlerine yapuklar
anket galismasinda, okul ¢agindaki otistik 6grencilerin okula devam
edememe oraninin (%42) otistik olmayan 6grencilere (%7,1) kiyasla
¢ok daha yiiksek oldugunu saptamiglardir. Aslinda okula gidememe
otistik 6grenciler arasinda o kadar yaygindir ki, COVID-19 pande-
misinden 6nce okula devam edemeyen bir danisan gordiigiimiizde
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bunu otizme isaret eden kayda deger bir “pembe bayrak” olarak

kabul ediyorduk.

Cinsiyet ve Cinsel Yonelim

Cinsiyet gesitliligi ve cinsel yonelim bir sorun veya bozukluk olmadig;
icin bu konuyu “eslik eden durumlar” béliimiine dahil edip etmemek
konusunda tereddiit ettik. Fakat otistik kisiler arasinda cinsiyet kimli-
gi, dogumda atanan cinsiyetle 6rtiismeyen (rnon-cisgender) veya cinsel
yonelimi gesitlilik gosterenlerin daha yaygin oldugu da bir gergektir.

Toplumsal Cinsiyet: Toplumsal cinsiyetin ingasi, insanlarin top-
lumsal cinsiyeti ¢ok farkli sekillerde deneyimleyebildiklerine dair
anlayisimiz artuikga giderek degismektedir. Siz bu satirlari okurken
cinsiyet anlay1simiz bityiik olasilikla biraz daha degismis olacak. 2022
yilinda bu boliimii yazarken bu konuda bildiklerimizi en kapsamli
sekilde ele almaya calistik.

Cinsiyet cegitliligi tiim olasi cinsiyet kimliklerini kapsar. Diinya
genelinde uzun siiredir pek ¢ok kiiltiir tarafindan ikiden fazla
cinsiyetin oldugu kabul edilmektedir; mevcut Amerikan toplu-
munda baskin olan ikili toplumsal cinsiyet rejimi olasi sosyal
yapilardan yalnizca biridir.

Dogumda atanan cinsiyet: Anatomik yapi, hormonlar ve kromo-
zom Ozelliklerinin bilesimine dayanarak bireyin erkek, kadin,
interseks veya bagka bir cinsiyet olarak siniflandirilmasi.

Cinsiyet kimligi: Bireyin kendi cinsiyetini 6ziinde var olan/do-
gustan gelen hisse gore tanimlama sekli (erkek, kadin, her ikisi
de degil, her ikisi birden veya bagka bir cinsiyet/cinsiyetler).

Trans: Dogumda atanan cinsiyet ile igsel cinsiyet kimligi
birbirinden farkli olan bireyler.

Cisgender: Dogumda atanan cinsiyet ile igsel cinsiyet kimligi
ortiigen bireyler
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Genderqueer: Cinsel kimligini ne kadin ne erkek, ayn1 anda
hem kadin hem erkek veya bu ikisinin bir karigimi olarak
tanimlayan bireyler.

Non-binary: Geleneksel kadin ve erkek kategorilerinin iginde
tanimlanmayan, bu iki cinsiyetin 6gelerinin bir karigimi veya
bu iki cinsiyetin disinda olan bireyler.

Agender (cinsiyetsiz): Kendisini belirli bir cinsiyete ait olarak
tanimlamayan veya tamamen cinsiyet spektrumunun disinda
tanimlayan bireyler.

Cinsiyet ifadesi/sunumu: Bireyin davranislar, kiyafetleri, sa¢ mo-
deli, ilgi alanlari, viicut sekli veya yapmay: segtigi faaliyetler
aracihigiyla cinsiyetini digariya gésterme/sunma gekli.

Akeiskan cinsiyet kimligi: Bireyin cinsiyet ifadesinin ve/veya cinsiyet
kimliginin zaman i¢inde degismesi veya farkli cinsiyet kimlikleri
arasinda gidip gelmesi.

Simdilik aragtirmalarda tanimlanmayan ancak bazi otistik kisilerin
yasamsal deneyimlerinin bir parcasi olan bagka bir cinsiyet tiirii daha
vardir: “autigender” (oticinsiyet). Otistik olmak bu cinsiyet tiiriinii o
kadar etkiler ki —zaten kendisi de sosyal bir yap1 olan— cinsiyetin tanimi1
kisinin diigiinme ve varolus seklinden ayrilamaz. David Jackson-Perry
bu durumu, otistiklerin cinsiyete dair sosyal beklentilerin “yukaridan
asagtya” kisitlamalarini dikkate almadan, diinyay: “agagidan yukariya
isleme” ozelligiyle acikliyor: “Boylelikle cinsiyet ifadesi olasiliklarini,
miimkiin olabilecek ‘6grenilmis’ olasiliklar degil de gergekten ‘dene-
yimlenenler’ belirler.” Toplumsal cinsiyete bu sekilde yaklagmak, otistik
kisilerin “kendilerini kategorize etmeyi ertelemelerine” ve cinsiyetlerini
“daha rahat ve serbest bir sekilde, yeterli veriye ulastiklarinda (eger
ulagirlarsa)” belirlemelerine imkén verir. “Autigender” diger cinsiyet
kimlikleriyle birlikte de var olabilir/olmaktadir.

Peki aragtirmalar otistik toplumsal cinsiyet deneyimi hakkinda ne
diyor? 2014 yilinda John Strang ve meslektaslari, otistik gocuklarin
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atanmus cinsiyetleriyle 6zdeglesememe olasiliginin otistik olmayan ak-
ranlarina kiyasla yedi kat daha yiiksek oldugunu saptadilar. 2022’de
ayni klinikte Blythe Corbett liderliginde ¢alisan ekip daha ayrinuls
bir anket kullanarak otistik ¢ocuklarin trans veya genderqueer olma
olasiliginin daha yiiksek olabildigini gordii. Ancak otistik bireylerin
uzun vadedeki deneyimleriyle ilgili herhangi bir aragtirmadan heniiz

haberdar degiliz.

Otistik ¢ocuklarin anne babalari, dogumda atanan cinsiyeti kiz
olan ¢ocuklarin dogumda atanan cinsiyeti erkek olan ¢ocuklara
kiyasla anlamli diizeyde daha fazla cinsiyet beden uyumsuzlugu
yasadigini bildirmektedir. Bu uyumsuzluk, dogumda atanan cinsiyeti
kiz olan ¢ocuklarda, 6zellikle ergenlik doneminde birgok soruna yol
acabilmektedir. Danisaniniz genderqueer veya trans ise ve basgka
pembe bayraklar da saptadiysaniz, otizm olasiligin1 g6z 6niinde
bulundurmanizi 6nemle tavsiye ediyoruz.

Dr. Strang’in ekibinin en endige verici saptamalarindan biri de
cinsel kimligiyle toplumsal cinsiyet normlarina gore azinlikta kalan
otistik kisilerin ytizde 32’sinin cinsiyet kimliklerinin otizm tanisi
nedeniyle sorgulandigini ifade etmesidir. Bu durum, anksiyete ve
depresyon oranlarinin daha yiiksek oldugu trans ve genderqueer
otistik genglerin iyilik halini etkilemektedir. Varun Warrier ve ekibi
tarafindan ayrica, trans ve genderqueer kisilerde DEHB, bipolar bo-
zukluk, 6grenme bozukluklari, OKB ve sizofreni gibi diger norofark-
lilik formlarinin daha yiiksek oranlarda goriildiigii de saptanmugtr.

Uzmanlar Ne Diyor: Cinsiyet Hakkinda Yorumlan

Kendimi etiketleyebilecegimi hi¢ zannetmiyorum. Toplumsal cinsiyet
kavramin: anlayamiyorum. Benim cinsiyetim, ormanda iizerine bir
151k huzmesi dismiis bir agikligin ortasinda dipten kesilmis bir agag
kiitiigii. Benim cinsiyetim boyle bir gey iste.

—Josie E.
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Toplumsal cinsiyet ve onu temel alan sosyal normlar benim igin higbir
sey ifade etmiyor, ozellikle de bunun sosyal bir yap: oldugunun farkina
vardiktan sonra. Otistik bir cocuk olarak insanlik deneyiminden ko-
puklugum cinsiyeti deigeriyordu. Benden 17 ay biiyiik olan agabeyimle
birlikte biiyiimek, onun uymak zorunda olmadig: kurallar: ve sinir-
lamalar: yasamak, cinsiyet yapilanmasina, ozellikle de ikili cinsiyet
rejimine yonelik tiksintimi daha da derinlestirdi. Simdi bir yetiskin
olarak kendimi cinsiyetsiz, autigender bir birey olarak tanimliyorum.
—Asiatu

Cinsel yonelim: Cinsiyet kimligi, cinsel yonelimden farklidir. Cinsel
yonelim, 6rnegin seksiiel, romantik, duygusal, estetik ve platonik gibi
birbirinden ¢ok farkli boyutlarda degerlendirilebilir. Tipk: cinsiyet
gibi cinsel yonelim de ikili cinsiyet rejimiyle sinirli degildir ve farkls
cinsiyetlerden bireylere kargi farkli diizeylerde hissedilebilir. Bazi
otistik kisiler kendilerini aromantik/aseksiiel olarak tanimlar (bazen
arolase seklinde ifade edilir).

Bu konuya dair anlayigimiz, kismen otistiklerin cinsiyeti ve cinsel
yonelimi, dayatlmis sosyal kisitlamalari dikkate almadan degerlen-
dirme 6zelligi nedeniyle gitgide derinlesmektedir. Bir daniganiniz
size bu konuyla ilgili deneyiminden bahsettiginde anlatuklarin
onyargisiz, actk ve ilgili bir sekilde dinlemeniz, aranizda bir giiven
ortami olugmasini saglayacak ve daniganiniza kendini anlama sii-
recinde rehberlik edebilmenize yardim edecektir.
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ONUNCU BOLUM
Otizmde Glgli Yonler

Insanlar genellikle yasamlarini etkin bir sekilde yonlendirmekte
zorlandiklart igin terapiye baslar veya psikologlara ya da psikiyat-
ristlere degerlendirme igin bagvurur. Yakendileri ya da aileleri, giinliik
islerini yerine getirmelerini, hedeflerine ulagmalarini veya kendilerini
giivende ve mutlu hissetmelerini zorlagtiran 6zel bir engelin olup
olmadigini 6grenmek ister. Bu da klinisyenleri 6n planda sorunlara
odaklanmaya iter; bu noktada, her insanin karmagik oldugunu, her
birimizin kendimize 6zgii giiglii ve zayif yonlerimizin bulundugunu
akilda tutmak ¢ok 6nemlidir. Bu yaklagim nérogesitlilik paradig-
masinin anlagilmasi agisindan biiyitk 6nem tagir.

Ote yandan, belirli bir durumda zayiflik olarak goriilebilecek bir
ozellik, bagka bir durumda giiglii bir y6n olabilir. Arka planda ¢ok
fazla giiriiltii oldugunda karsisindaki kisiyi dinlemekte zorlanan biri,
lokantada arkadagiyla konugsurken “isitme engelli” gibi goriinebilir.
Oysa ayni kisi harika bir ses miihendisi olabilir; farkl: sesleri analiz
ederek ayirabilme yetenegi sayesinde ses 6rneklerini hig zorlanma-
dan diizenleyip ilging film veya oyun miizikleri yaratabilir. Temple
Grandin’in Richard Panek’le birlikte yazdig1 The Autistic Brain:
Thinking Across the Spectrum (Otizmli Beyin) adli kitapta ¢ok giizel
bir sekilde ifade ettigi gibi, “Insanlar kendi diisiinme rarzlarinin
giilii ve zayif yonlerinin bilincine varabilirlerse, dogru amaglar
i¢in dogru zihinleri arayip bulabilirler. Ve bunu yapuklari takdirde,
bazen dogru zihnin ancak otistik bir beyne ait olabilecegini anlaya-
caklardir”. (Temple Grandin otizmin giiglii yonlerini derinlemesine
inceleyen birkag kisiden biridir. O yiizden bu boliimde sozlerinden
stk sik alinular yapacagiz.)

| 265
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Bazi insanlar otistik kisilerin siiper giigleri olduguna inanur.
Popiiler kiiltiiriin “savant sendromu” olan otistik kisilerle ilgili
yarattig1 imaj bu kaniy1 gii¢lendirmistir (Yagmur Adam filminde
Raymond Babbitt’in inanilmaz hafizasi bunun bir 6rnegidir).
Savant sendromu olan kisiler, diger alanlardaki becerilerine naza-
ran beklenmedik derecede iistiin bazi yeteneklere sahiptir. Savant
sendromunun otistik kisilerde goriilme siklig1 (%10-28) genel
niifusa (yalnizca %]l) kiyasla daha yiiksek olsa da elbette ki bu
sendrom her otistik kiside goriilmez. Otistik olmayanlara tanidig-
miz “siiper gii¢lere sahip olmama” ayricaligini, ayni sekilde otistik
kisilere de tanimamiz biiyiik 6nem tagir. Ote yandan, her insan
gorece giiclii ve zayif yonlerle donanmistir. Insanin giiglii yonle-
rinin 6ne ¢tkarilmasi 6nemlidir, ¢linkii kisinin hangi konularda
yetenekli oldugunu bilmesi, giiglii yonlerini gelistirip daha yetkin
hale getirmeye odaklanmasina yardimct olur. Bu da insanin tiim
enerjisini eksik yonlerini “diizeltmeye” odaklamasindan ¢ok daha
yureklendirici ve umut vericidir.

Bu diisiinceyle sizi, yasaminizdaki otistik kisilerde bulunabilecek
yetenekleri, becerileri ve iyi 6zellikleri degerlendirmeye davert edi-
yoruz. Hicbir otistik kisi burada tanimlayacagimiz giiglii yonlerin
tamamina sahip olamaz elbette; ancak bu béliimdeki bilgilerin sizi
farkli olasiliklar: diisiinmeye tegvik etmesini umuyoruz. Bu boliim,
otistik danisanlarimizda kayda deger giiglii yonler saptadigimiz yedi
alan1 kapsiyor: (1) Duyusal farkliliklar; (2) Biligsellik; (3) Yogun
ilgi alanlary; (4) Istikrarlilik; (5) Sosyal iletisim; (6) Mizah; (7)
Dayaniklilik. Bu alanlardan bazilaridaha 6nce tani 6lgiitleri arasinda
tartigilmigty; bu boliimde bunlarin dogru ortamda nasil giiglii yon-
lere doniigebilecegini anlatmaya calisacagiz. Bu ozelliklerin otistik
kisilerin topluma ve diinyaya benzersiz ve paha bi¢ilmez sekillerde

katkida bulunmalarini sagladigini siz de goreceksiniz.
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Duyusal Farkliliklar

Daha 6nce de belirttigimiz gibi, otizmin tani 6lgiitlerini kargilayacak
diizeyde duyusal farkliliga sahip otistik kisilerin say1st hig az degildir.
Bu duyusal deneyimler kisinin yagamini olumsuz yénde etkileyebi-
lecegi gibi baz1 bakimlardan yarar da saglayabilir. Ornegin, birgok
otistik kisi duyusal farkindaliklarinin yiitksek olmasinin, bir géreve
odaklandiklari sirada bile etraflarindaki tehlikelere karg: tetikte
olmalarini sagladigini belirtmektedir. Yanan bir seyin kokusunu
veya borulardan sizint oldugunu gosteren kimyasal kokular: diger
insanlardan ¢ok 6nce alabilirler. Yeni bir ev ararken duvarlarin
arkasindaki kemirgenlerin sesini duyabilir, zemindeki egrilikleri

fark edebilirler.
Gorsel: Otistik kisiler “gorsel bilgiye cok duyarli” olabilir. Otistik

kisilerin bagkalarinin gézden kagirdig: gorsel ayrinular: fark ettikleri,
hatta bagkalarinin hi¢ géremedigi seyleri gordiikleri birgok kez bil-
dirilmigtir. Bu beceri, gorme keskinliginin daha yiiksek olmasindan
ziyade, otistik kisilerin beyninde ayrintilari fark etmelerini ve nesne-
leri daha kolay tanimalarini saglayan farkli bir yapilanma olmasina
bagli gibi goriinmektedir. Ayrinularin fark edilmesine yonelik bu
beceri, benzersiz problem ¢6zme yeteneklerine de katkida bulunabilir.

[sitsel: Bazi otistik kisiler “sesin farkli yonleri”ne duyarl: olabilir-
ler. Bagkalarinin duyamadiklari sesleri duymanin yani sira, otistik
kisilerin agag1 yukari yiizde 5'i bir notanin perdesini akort diidiigii
veya diyapazon gibi bir referansla karsilastirmadan dogru olarak
taniyabilir. Miizisyenler, besteciler ve ses miithendisleri bagta olmak
tizere bircok meslekte paha bicilmez 6nem tagiyan bu mutlak kulak
yetenegine genel niifusta yalnizca ytizde 0,05 oraninda rastlanir.

Ses frekanslarini (perdeleri) dogru olarak ayirt edebilmek ya
da ayni anda birgok sesi veya giiriiltiilii bir ortamda belirli bir sesi
takip etmek de isitsel yetenekler arasinda sayilabilir. Bu yetenek bir
motorun mekanik sorunlarini saptamaktan bir ziyaretginin gelisini
fark etmeye kadar ¢ok gegsitli sekillerde yararli olabilir. Bu becerilerin
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etkisi sozlii dil alanina kadar uzanir; bazi otistik kisiler bir insanin
konugmasinin ritmine, ahengine ve ses yiiksekligine yansiyan ruh
hali degisikliklerini biiyiik bir hassasiyetle sezebilir, yeni 6grendikleri
bir dildeki ses birimlerini (fonemleri) fark edebilirler.

Marguerite seslere ¢cok hassast, konserlerde veya film izlerken kolayca
bunalabiliyordu. Biiyiiytince ses miihendisi oldu. Konusma ve miizikteki
en hafif gegisleri fark etme yetenegi, farkli kaynaklardan elde edilmis
sesleri sanki kesintisiz bir oturumda kaydedilmis gibi birlestirerek ses
kayitlar olusturabilmesini saglad.

Koku, tat, dokunma, propriyosepsiyon ve vestibiiler duyu: Diger
duyusal farkliliklar da benzersiz yararlar saglayabilir. Bozulmaya
yiiz tutmug yiyeceklerin kokusunu alabilmek veya sofraya gelen
bozuk yemegin tadini fark edebilmek insani besin zehirlenmesine
neden olabilecek yiyecekleri yemekten kurtarabilir. Ayrica, sarap
uzmani olmanizi saglayacak bir burun veya harika yemek tarifleri
tiretme yetenegi kazandirabilir. Marangozlar mobilyalarda piiriizsiiz
yuizeyler yaratmak, firincilar yogurduklari hamurun dogru kivama
gelip gelmedigini anlamak igin dokunma hassasiyetlerine giivenir.
Sporcular viicutlarinin konumu ve nasil hareket etmeleri gerektigi
(propriyosepsiyon) konusunda ileri diizeyde hassasiyet gelistirir, gat
ustalarinin yiiksek yerlerde dengelerini koruyabilmeleri (vestibiiler
duyu) gerekir. Ote yandan, aciya tolerans: yiiksek olan kisiler bag-
kalarinin giyemedikleri giysileri giyebilir (moda!) veya bagkalarinin
canini yakacak seyleri kolaylikla yapabilirler (6rnegin sicak bir tavay:
firindan incecik tutacaklarla ¢ikarabilirler).

Uzmanlar Ne Diyor: Duyusal Gigla Yonler Hakkinda
Yorumlari

Sanirim hem ayrintilara fazlasiyla dikkat ediyorum hem de gorsel
algim ¢ok yiiksek; benim en giiclic yonlerim bunlar bence. Gorsel
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ayrintilar: hatirlayabildigim icin haritalamalcografi bilgi sistemleri
dersleri bana ¢ok daha kolay geliyor.
—Zachary M.

Miithis bir gozlemciyim. Her an etrafim: gozlemler ve bilgileri islerim.
Baylece bircok kisinin hig fark etmedigi seyleri hemen fark ederim.
—Noelle B.

Giysilerin veya ayakkabilarin dar olmasi beni hi¢ rahatsiz etmez.
Istedigim her seyi giyebilirim!
—Grace O.

Biligsel islevler

Ortistik kisilerin biligsel agidan birgok giiglii yonleri bulunabilir.
Beyinlerinin galisma gekli farkli oldugu icin bilgiyi baskalarindan
farkli sekillerde isleyebilir ve boylelikle olagandisi bir problem ¢6zme
yetenegine, yaraticiliga ve kavrayisa sahip olabilirler.

Bellek: Baz: otistik kisiler, “ilgi alanlarina ait bilgileri yutarcasina
ogrenip akilda tutmak” konusunda hayret verici bir yetenege de
sahiptir. Olaylarin giinleri, tren tarifeleri, yazilim iirtin kodlari, spor
istatistikleri, tarih/cografya bilgisi ve daha birgok alanda olaganiistii

bir hafizaya sahip olabilirler.

Jon'un anne babas, dort yagindaki ogullarinin yalnizca bir kez duydugu
dogum giinlerini (gln, ay ve yl olarak) aklinda tutabildigini fark etmis-
lerdi. Yillar boyu evlerine her misafir cagirdiklarinda, daha énce evlerine
gelen ama Jon'un aylardir gérmedigi arkadaslannin dogum giinlerini
hatrlayip sdylemesini istediler. Aruk bir yetiskin olan Jon, isi igin dnemli
olan tarihleri kolayca haurlayabiliyor, bu sayede karmasik projeleri tek
bir teslim tarihini bile atlamadan yonetebiliyor.

Cagrisgtmhi Diisiinme Sekli: Baz:i otistik kisiler bagkalarinin
aklina gelmeyecek ¢agrisimlar kurma konusunda ¢ok basarilidir.
Bu, fikirler arasinda beklenmedik baglantilar kurmaktan bilim ve
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sanat alaninda ¢igir agan yarauci eserler iiretmeye kadar uzanir. “Ben
zanaatkirim/sanat¢iyim; sanat alanindaki diisiincelerim ve bazen
spontan olarak yarattigim sanat eserleri yarauci ve beklenmedik
¢agristmlarima dayaniyor. lyi bir 6gretmen olmam da buna bagh

diye diisiiniiyorum,” diyor Allie S.
Dikkat: 2005 yilinda Dinah Murray ve meslektaslari tarafindan

“dar ve yogun dikkat”in otistik sinir sisteminin temel 6zelliklerinden
biri oldugu one siiriildii. Monotropizm ad1 verilen bu durum, hem dik-
kati bir gorevden bir bagkasina kaydirma giicliigii gibi bazi sorunlar
agikliyor hem de yogun bir ilgi alanina derinlemesine odaklanabilme
ve ayrintilara dikkat etme gibi otizme 6zgii giiglii yonlerin kaynagina
agiklik getiriyor. Bagka insanlarin gézden kagirdigi “ayrinulari fark
etme” konusundaki bu kayda deger yetenegi yalnizca gorsel alginin
yiksekligiyle agtklamak mimkiin degil. Burada s6z konusu olan
aslinda, dikkatin dar ve yogun bir sekilde odaklanmasinin, dikkatin
odaklandig yerdeki algisal netligi artirmasi. Béyle yogun bir odak-
lanma yetenegine sahip olan kisiler, 6rnegin bilgisayar kodlarindaki,
envanterlerdeki veya hesap tablosu verilerindeki hatalari ararken son
derece titiz ve eksiksiz kontroller yapabilirler. Ayrica bu dar ve yogun
dikkat yalnizca gorsel veriler s6z konusu oldugunda degil, her alanda

(duyusal, fiziksel, biligsel...) gegerlidir.

Bu yetenege sahip otistik kisiler tiim dikkatlerini bir noktaya
odaklayabildikleri igin, ilgilerini ¢eken bir konu tizerinde ¢alistik-
larinda bagkalarina kiyasla “dikkatleri ¢ok daha az dagilir” Bu,
ilgilendikleri bir proje tizerinde galisirken uzun siireler boyunca
dikkatlerini ileri derecede yogunlagtirabilmelerini (veya agirt odak-
lanabilmelerini) saglar.

[Yazarlarin notu: Bu kitab: gozden gegirmeleri igin birgok kisiden
yardim istedik. Kitabimizi gézden geciren otistik kisiler, editorleri-
mizin, redaktorlerimizin, otistik olmayan diizeltmenlerin ve hatta
kendimizin bile goziinden kagan biiyiikla kigiikli sayisiz hata

buldular!]
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Uzmanlar Ne Diyor: Dikkat ve Asirt Odaklanabilme
Hakkinda Yorumlari

Serbest cevirmenim ve meslegimde en cok isime yarayan [giiclii yon-
lerim] ayrintilara dikkat edebilmem ve uzun siire isime yogun bir

sekilde odaklanabilme yetenegim.
—Leen V.

Gegenlerde Stardew Valley oyunundaki karakterleri kullanarak bir
kanavige saat isleme fikri diistii aklima ve saati tasarlamak icin sa-
babladim. Okulda verilen hicbir odeve bu kadar odaklandigim veya

zaman harcadigim olmamagtsr herhalde.
—Angie L.
Norotipik arkadaslarim gibi ‘parlak nesne” sendromuna yakalanip

her yeniligin cazibesine kapilmuyorum; trendler benim de karsima

¢tkryor ama etkilenmiyorum.
—Eric O.

Sistem(atik)lestirme: 2009’da Simon Baron-Cohen ve Cambridge
Universitesi Otizm Arastirma Merkezi'nden meslektaslari, bazi otis-
tik kisilerin bilgiyi analiz etme ve bu bilgiyi yorumlayacak sistemler
olusturma konusunda ¢ok giiglii bir yetenege sahip oldugunu ortaya
koydular. Ayrintilara yonelik olaganiistii dikkatin dogrudan sonu-
cu oldugunu savunduklar: bu yetenegi, sistem(atik)lestirme olarak

adlandirdilar.

Bu yetenek, otistik kisilerin bir¢ok alanda oriintiileri kegfetme,
organize etme ve siniflandirma konusunda ileri derecede bagarili
olmasini sagliyor. Bunu basarabilmelerindeki etkenlerden biri de
bilgiyi, bu bilginin biiyiik resme uygunluguna iligkin pesin hiikkiim-
lerden bagimsiz olarak ele almalari ve konuyla iligkisiz goriinen veya
boliitk porgiik ikinci derecede ayrintilara odaklanmalari olabilir.
Oriintiileri ve tekrarlari fark edebilme konusundaki bu yetenekleri,
karmagik bir sahnenin igine yerlesmis 6geleri fark etme, bilgisayar
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kodlarindaki hatalari bulma, satrang gibi strateji oyunlarini ustalikla
oynama veya sanat eserleri yaratmayi kolaylagtirabilir.

Temple Grandin bu diisiince yapisina sahip olan kisileri, “ayrin-
tilar1 analiz etmeye ve inceledikleri yap1 netlik kazanana kadar bu
ayrintilarin birbiriyle baglantisini aragtirmaya egilimli olduklar”
icin agagidan yukar: diisiinenler olarak adlandiriyor. Bu diigiinme
sekli —otistik olmayan ¢ogu kisinin diigiinme seklinin aksine— fi-
kirlerin desteklenmesi i¢in 6nceki deneyimleri temel alan verilerin
toplanmasina dayanmauyor. Otistik zihin kendisini daha 6nceden var
olan bir hipotezi destekleyecek verileri toplamakla sinirlamadigs igin,
asagidan yukar1 diigiinenlerin yeni ve yenilikgi ¢oziimler bulmas:
daha kolay oluyor. (Daha 6nce baglam kérliigii ad1 verilen bir olgudan
bahsetmistik; asagidan yukar: ditgiinenler verileri toplarken ve analiz
ederken baglami kisitlayici bir sekilde kullanmiyorlar. Bu durumun
avantaj mi yoksa dezavantaj mi yaratacagini ise baglam belirliyor.)

Bu beceriye sahip otistik kisiler, bilgileri, nesneleri veya aktiviteleri
sistematiklestirmekten hoglanir. Buna, yiyecekler, dokular, 6rgi,
spor, miizik, sanat, koleksiyon yapma, takvimler, tasit tarifeleri,
matematik, gorsel oriintiiler, giizergahlar, mobilyalarin diizenlen-
mesi, sosyal sistemler, yiizler, hava durumu, bahgecilikle ilgili isler,
cihazlarin ¢aligma gekli, dil kurallari, filmler... gibi gok ¢esitli 6rnekler
verilebilir. Aslinda sonu olmayan bir listedir bu!

Sistematiklestirmenin farkli cesitleri vardir.

Gorsel: Bazi otistik kisiler “resimlerle diisiinmeye egilimlidir” ve
bu kisilerin ¢ogu fotografik hafizaya sahiptir, baz1 otistik kisiler ise
“nesnelerin nasil ¢alistgini ve/veya nasil birlestirildigini, ancak o
nesneleri goriip elleriyle dokunurlarsa” anlayabilirler. Temple Grandin
tanimladig1 agagidan yukariya yaklagimini, “Sigir endiistrisinde
kullanilacak donanimlar rasarladigimda, donanimi bilgisayarlardaki
sanal gergeklik programlarina benzer sekilde zihnimde ¢alistirip test

edebiliyorum,” diyerek agikliyor.
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Sozel: Otistik kisilerin hepsinde dil islemede bozukluk veya
gecikme olduguna dair yanlis bir inanis vardir. Aksine, bazi otistik
kisiler sozel bilgileri analiz etme ve haturlama konusunda olaganiis-
tii yeteneklidir. Temple Grandin ve Richard Panek’in de belirttigi
gibi, “sozel/manuiksal diisiince sekline sahip olan kisiler s6zciikleri,
edebiyau ve dili incelemeyi sever ve genellikle dil 6grenme konu-
sunda yeteneklidirler”. Cogu hiperleksiktir; okumaya ok erken yasta
baslarlar (18 aylikken okumaya baglayanlar vardir), ¢ok hizli okurlar
ve sozciiklerin yazilisini 6grenme konusunda olaganiistii beceriye
sahiptirler. Listeler yapmaktan hoglanabilirler. Bu diisiince sekline
sahip kisiler resim yapma veya gorsel diisiinme konusunda yetenekli
olmayabilirler ama iinliiler, spor olaylari, kitaplar veya tarihi olaylar
gibi konularda bagka insanlarin haturlayamadiklarini akillarinda
tutabilirler.

Sozel diisiince sekline sahip olan Yael C., “Davraniglarda ve dilde
ortintiiler gorilyorum. Kocam, ‘Bayan Sozciikustast’ diyor bana ve
bilgicligimi ‘satsan satilmaz bir meta’ olarak tanimliyor. Sozciikleri
seviyorum,; sozciiklerin onlari kullanan insanlar hakkinda bilgi ver-
mesini seviyorum. lyi egitim gormiis bir psikologum, evet, ama bir
klinisyen olarak yetenegimin otistik becerilerimden kaynaklandigin
biliyorum. Soylenmeyenlere veya bazi seylerin séylenme sekline
bakarak ortintiiler yakalayabiliyorum,” diyor.

Yaraucr: Birgok otistik kisi inanilmaz derecede yaratici ve yenilik-
¢idir; benzersiz diigiince stireglerinin ve diinyay: algilama sekillerinin
pay1 vardir bunda. Miizik diinyasindan Ahmir Khalib Thompson
(sahne adiyla Questlove) ile Talking Heads’ten David Byrne’1 ve
Pokémon’un yaraticisi Satoshi Tajiri’yi buna 6rnek verebiliriz. Yaratici
diisiince sekline sahip kisiler olaganiistii bir hayal giiciine sahiptir ve
yenilikgi fikirlerini sasirtici sekillerde ifade ederler. “Karakterler ve
¢ok detayl hikayeler yaratmak benim en onemli yeteneklerimden
biri ve elbette ayn1 zamanda sosyal ilgi alanim,” diyor Audrian F.
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Karmagikligin yeni formlarini deneyimlemeye yonelik egilim,
gercekten de bazi otistik kisiler igin otistik deneyimin bir pargas:
gibi goriiniiyor. “Beynimin yenilige ihtiyaci var, o yiizden siirekli
yeni seyler 6grenmeye hevesli ve istekliyim. Cok karmagik danteller
orebiliyorum, ¢iinkii basit dantel semalar1 beni yeterince meggul

etmiyor,” diyor Allie S.

Uzmanlar Ne Diyor: Sistem(atik)lestirme Hakkinda
Yorumlari

Sorunun ne oldugunu saptama ve etkili ¢ozimler bulma konusunda
gerekten cok bagariliyrm. Sanirim bu sistematiklestirmeden, ozellikle
de insanlarda gozlemlediklerimi sistematiklestirmekten kaynaklanan bir
beceri. Insanlarm soylediklerindeki ve davramgslarindaki oriintiileri fark
etmek ve bu gozlemlere dayanarak baz: sonuglara varmak ile iliskili.
—Charlotte R.

Ben ileri derece “oriintii odakls "yim; mesela or gii semalarinin desenlerin-
de yillardir kimsenin dikkatini cekmemis hatalar: hemen fark ederim.
—Allie S.

Analitik Diisiinme

Bazi otistik kisiler “bir sorunun {izerinde manukli bir sekilde akil
yiiriitme konusunda” olaganiistii bagarilidir. Yukarida da belirttigi-
miz gibi, karar verme siirecinde pesin hiikiimlere kapilma olasiliklari
daha diigiiktiir; bu sayede ne yapilacagina karar verirken eldeki tiim
verileri degerlendirebilirler. Akil yiiriitme, degerlendirme ve karar
verme konusunda belirgin olan bu gelismis yetenekleri, otistik kisile-
rin genellikle daha rasyonel olmalarini ve otistik olmayanlara kiyasla
daha manukli ve 6nyargisiz kararlar vermelerini saglar.

Ornegin, aragtirmalar otistik kisilerin sezgilere daha az, iyice
disiiniip akil yiiriitmeye daha fazla giivendigini ortaya koyuyor;
genellikle secimlerinde daha tutarlilar, geri dondiiriilemeyecek ka-
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yiplardan (batik maliyetlerden) daha az etkileniyorlar ve olumlu
bilgiler kadar olumsuz bilgilerden de ders gikariyorlar. Ote yandan,
Rozenkrantz, D’Mello ve Gabrieli’nin 2021 tarihli makalelerinde be-
lirctikleri tizere, otistik kisiler, insanlarin iginde bulunduklari grubun
diger iiyelerine benzediklerini varsaymaya daha az egilimliler; bilgileri
gerceklere dayanarak degerlendiriyorlar ve degerlendirmelerinde bu
gerceklerin nasil sunuldugunu veya gergevelendigini pek dikkate
almiyorlar. Sherlock Holmes'un A Scandal in Bohemia (Bohemya’'da
Skandal) adli 6ykiisiinde dedigi gibi, “Heniiz elimde veri yok. Elde
veri olmadan teori tiretmek biiyiik bir hatadir. O zaman insan te-
orileri gergeklere uyduracagina, kendisi de fark etmeden gergekleri

teorilere uydurmaya baglar” (Doyle, 2005).

Kriz durumlarinda, ileri derecede rasyonel davranan bazi otis-
tik kisiler “duygulara degil de manuga oncelik verir” Bu ozellik,
otistik olmayan kisilerin ellerinin ayaklarinin birbirine dolanacag:
durumlarda otistik kisilerin sogukkanliliklarini koruyarak durumun
¢oziimiine daha fazla yardim etmelerini miimkiin kilar.

John Elder Robison’in Switched On adl kitabinda duygular:
ikinci plana atmanin ¢garpici bir 6rnegi yer alir. Robinson kitabinda
bir gece ge¢ saatte 1ss1z bir yolda arabasiyla giderken, arabasinin
lastigini degistirirken bagka bir arabanin garpmasi sonucu 6lmiisg
bir adamla kargilagtigini anlatyor. Olen adamin yanindaki kisi iki
metre kadar 6tede durmug sok halinde 6ne arkaya sallanir haldeymis
ve konusamiyormus. Robinson sakince en yakindaki evegidip kapiy:
¢almig ve kapiy1 agan kisiye, “Polisi arayin... surada bir kaza olmus,
biradam 6lmis,” demis. Konustugu kisi kapiy1 kapayinca Robinson
kaza yerine donmiis ve polisin gelmesini beklemis.

Uzmanlar Ne Diyor: Analitik Distinme Hakkinda
Yorumlari

Merak benim dogamda var, dolayisiyla da her konuda sorular sormak,
neyin neden onemli oldugunu ogrenmek istiyorum. Bu yiizden akla
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gelebilecek her konuyu hizli bir sekilde en ufak ayrintisina kadar aras-
tirabiliyorum. O fiste yeni bir proje bagladiginda gozden kagirdigimiz
senaryolarla ilgili dogru sorular: sorabilivorum, bu da projenin her

asamasinda zaman kazanmamiz: saglzyor.

—Noelle B.

Sorun ¢ozme konusunda basaridiyim. Gérevim, en kiti ihtimalleri
tabhmin etmek. Olasi timm kotii ibtimalleri tahmin edip bunlardan
kaginmanin yollarin: bulmada kim anksiyete sahibi otistik bir kigiden
daba basarili olabilir ki?

—Finansal planlama uzmani Andrew K.

Ben evlat edinilmisim; DNA testi yaptinip cevrimigi veri tabanlarin
aragtirmca anneannemin kardeglerinden birinin soyundan gelen
kuzenlerimden birini buldum. Boylece yaklagik alt: saat icinde oz
annemin kim oldugunu saptayabildim. Olim ilani aragtirmalar:,
internet taramalari, verileri birlestirip baglant: kurma, yiizleri bul-
ma, telefon konusmalar: derken, daha once sistemden silinmis uzak
akrabalarimdan bir baska kuzen veri tabanlarindan birine eklenince,

yaklasik dort saat icinde 6z babam: da bulabildim.
—Carol B.

Alberta Universitesi'nde bir grup bilim insantyla birlikte petroliin seyl
gibi gozenekli ortamlardaki hareketiyle ilgili bir ¢alisma yapryorduk.
Ben kaba olciimler yerine ayrintili olciimlere baktim ve petroliin seyl
ivinde diiz, yasst parmaklar halinde sabit bir sekilde dosdogru hareket
ettigini fark ettim. Bu parmaklar sonunda bir segmenti dolduruyor ve
sonra petrol ayni sekilde bir sonraki segmente dogru hareket ediyor. Bu
akist kigida doktiigiiniizde bir basamak fonksiyonuna benziyor. Ben

goziimlemeden once kimse bunu fark etmemigti.

—Bob W.

Yogun ilgi Alanlari

Yogun ilgialanlarina sahip otistik kisiler, bu alanlar1 kegfetme yolun-
da birgok giiglii yonlerinden yararlanabilirler. Engin 6grenme arzu-
sunu kamgilayan “keskin bir merak, yogun odaklanma ve konuyla
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ilgili ansiklopedik bir kavrayis” gelistirmeyi saglayan enerji ve haf1za
bu giiglii yonler arasinda yer alir. Bu diirtii, siki bir ¢alismayla kendi
kendilerine yiiksek beceriler edinmelerini saglar. Ilgingtir, otistik
kisiler bagkalariyla kendi ilgi alanlar1 hakkinda konustuklarinda,
sosyal iletisim becerileri genellikle daha kargilikls, esnek veilging hale
gelir. Ortistik kisiler, insanlarla ilgi alanlarinin ayrinularina girdikleri
derin, siiriikleyici sohbetler yapmaktan hoglandiklarini soylerler.

Uzmanlar Ne Diyor: Yogun llgi Alanlari Hakkinda
Yorumlari

ng’ duydugum konulars, ozellikle de el sanatlarin: kendi kendime
ogrenme egilimim ok yiiksek. Orgii 6rmeyi, iplik egirmeyi, 113 isini,
el ve makinede dikis dikmeyi, kitap okuyarak ve YouTube videolar:
izleyerek kendi kendime, hem de olduk¢a ileri bir diizeyde 6grendim.
—Allie S.

Bir sekilde ilgimi gceken her konuda kemik bulmus kopek gibiyim, yani
kafay: taksp azimle sonuna kadar aragtirsr 6grenirim. Universitede ¢ift
anadal yaparken bir yandan da tam zamanl: olarak acil serviste gece
vardiyasinda ¢alistim, okulun ragbi takiminda oynadim ve sifirdan
bir kegci mandiras: kurdum. Hepsi de ilgimi ¢ekiyordu ciinkii. Hangi
ara uyudun, ne zaman dinlendin, ya iliskiler diye sorabilirsiniz.
Hicbiri o kadar onemli degil. Orta yolu bulmay: pek bilmiyorum.
Agiriya kagmama konusunda pek iyi degilim. Bir seyiya tam yaparim
ya da hi¢ yapmam. Yapilacak bir ise bir kahraman m: gerekiyor,
goziilmesi gereken bir sorun mu var, son anda planlanip ne sekilde
yapilmas: gerektigine karar verilmesi gereken kapsaml: ve zor bir is mi
var, saplantimla aramdaki entipiiften engellerden hemen kurtulup 30

saatimi giinii kurtarmaya harcayacagima emin olabilirsiniz.

—Jesse P.

Ozel ilgi alanima giren teknik bir konuda acayip izl bir sekilde yeni

beceriler edinmekte ustayim.
—FEric O.
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Istikrarhlik

Istikrarlilik merceginden bakildiginda “esneklik eksikligi” daha
olumlu bir nitelik kazanir. Belli bir programa sikilmadan tekrar
tekrar istikrarli bir gekilde uyma yetenegi, bir ¢alisanin her giin
ayn1 isi yapmak zorunda oldugu bir ortamda giiglii bir yone doni-
sebilir. Bu 6zellik, hava trafik kontrolii veya bir niikleer reakt6riin
caligtirilmasi gibi, bagkalari tarafindan konulmug kurallara titizlikle
uymanin kritik 6nem tasidig; islerde 6nemli bir avantaj saglayabilir.
Bazi insanlar, ¢evrelerinde kurallara uymaya veya kurallar1 hatrla-
maya tesvik eden kisiler olmasini itici bulsa da bu beceri, 6rnegin,
sporun kurallar dahilinde oynanmasini saglayan hakemlik gibi bir
iste biiyiik 6nem tagir.

Hakemlik bir amaca hizmet etme hissi saglyor bana. Diristliik
ve diizen agkimi hayata gecirmeme imkéin veriyor. Cocukken spora
diiskiindiim ama benden sporcu olmazdi; hakemlik sporun icinde
olmamz sagliyor. Artik profesyonel maglarda hakemlik yapacak kadar

bagardyim.
—Illya Z.

Farkh Sosyal iletisim Tarzi

Otistik kisilerin iletisim kurma seklinin sosyal boyutlari, iki nedenle
miithis bir gii¢lii yone doniigebilir: (1) Oistik kisilerin otistik olmayan
kisilerle nasil iliski ve iletisim kuracaklarini anlamak igin gosterdikleri
¢aba, bazen bu alanda ¢ok 6zel yetenekler kazanmalarini saglar; (2)
Beyinlerinin ¢aligma sekli bagl bagina degerli bir nitelik olabilir.

Kargiliklilik boliimiinde bahsettigimiz gibi sosyal maskeleme/
kamuflaj, sosyal ortamlarda daha az otistik goriinmek igin birtakim
taktikler kullanilmasina dayanir. Maskelemenin birtakim sorunlar
yaratabilecegine daha 6nce deginmistik; ancak maskeleme, avantajda
saglayabilir. Otistik kisiler otistik olmayanlarin davranis sekillerini
elestirel gozle analiz edip net bir sekilde anlamak zorunda kaldiklar
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i¢in, bazi otistikler sosyal dinamikleri otistik olmayanlardan daha
iyi ¢oziimleyebilirler ve bu da onlara “pragmatik sosyal isaretleri
okuma ve kullanma konusunda benzersiz bir yetenek” kazandirir.

Yasamim boyunca maskeleme yapmak ve diger insanlarin beden dille-
rini okumak igin biiyiik ¢aba harcamak her ikisinde de alisilmadik bir
beceri kazanmami saglads. Dikkatimi tam olarak verirsem, karsimdaki
kisinin niyetini ¢ogu insandan daha iyi okuyabiliyorum, hatta “Yalan
soyliiyorum ve yalan soyledigimi saklamaya ¢alssryorum,” gibi karmagik
niyetleri bile fark edebiliyorum. Insanin dikkatini bu kadar yogunlas-
tirmast yorucu bir sey ama gerektiginde bunu bilingli olarak yapmak
rekabet distinliigi saglyor bana. Sadece gercekten gerekli oldugunda,
mesela tizgiin veya dfkeli insanlara destek olmak icin, goriismelerde,
onemli sosyal etkinliklerde, konferanslarda bilgi alisverisinde bulunur-

ken ve sosyal cikarim oyunlarin: kazanmak igin yapryorum bunu.

—Drew R.

Bu beceri, Gollwitzer, Martel, McPartland ve Bargh’in 2019’daki
gozlemlerini agiklayabilir: Otistik kisiler —6zellikle de hemen tepki
vermenin gerekmedigi durumlarda— “sosyal psikolojik olaylari tah-
min etmede genel olarak daha bagarilidir”. Bazi otistiklerin gevrimigi
gruplarda bu kadar rahat olmasinin nedenlerinden biri de budur.
iletisim “yazarak” kuruldugunda, grubun diger iiyelerinin yazdik-
larini islemeniz, ne demek istediklerini anlamaniz ve tizerinde diisii-
niliip taginilmig bir yanit vermeniz igin acele etmenize gerek olmaz.

Isin ironik yam, en giiclii yonlerimden biri insanlarin bakis agisim
anlayabilmem. Dogrudan iletisimde, yani imalar: anlamada filan
0 kadar basaril: degilim. Ama bunu telafi etmek igcin geriye doniik
olarak veya varsayimlar iizerinden insanlarin bak:is agilarin: anla-
mamz saglayan ayrmmtids “kiiciik rol yapma oyunlar:” kurguluyorum;
uzun stiredir devam eden veya kurumsal anlasmazlik durumlarinda
gercekten ise yarayabiliyor.

—Elena-Maria G.
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Bazi otistiklerin zihinlerinin ¢aligma gekli sayesinde baskalarinin
duygularina ileri derecede duyarl (yani yiiksek diizeyde duygusal
empatiye sahip) olduklarini gézlemledik. Istisnai bir sevecenlik
(kargidaki kisinin duygularini anlayip paylasabilme yetenegi) uygun
baglamda oldukga yararli olabilir. Empati duygusu son derece yiiksek
bir arkadagi ve terapisti olmasini kim istemez ki?

Yiiksek empati yetenegimin sevdiklerime cok iyi destek verebilmemi

sagladigina inaniyorum.
—Audrian E

Kuliipler, canl: miizik konserleri ve heyecan verici olaylar (6rnegin
birinin olimpiyatlarda bir 6dil veya altim madalya kazanmast) ya da
yalmzca birinin mutlu oldugunu gormek beni cok heyecanlandiriyor.
Cok yiiksek bir “duygudagsliga” sahibim, partnerim mutlu olunca ben

de mutlu oluyorum; bu sayede harika bir iliskimiz var.

—Alis C.

Ozellikle hayvanlara yonelik giilii duygusal empatiye sahip otistik
kisiler de var. Bu kisiler besledikleri hayvanlarla derin duygusal
baglar kurabiliyor ve hayvanlarla galisabilecekleri islere yoneliyorlar.

Bu yiiksek empati, “haksizliklara kars1 ¢ikma ve giiclii bir dii-
ristlitk duygusu” ile ilgili konulara da uzanabiliyor.

Greta Thunberg cevre sorunlar, dzellikle de ktiresel isinma konusuyla ya-
kindan ilgilenen otistik bir gen¢ kiz. Thunberg'in annesi Malena Ernman,
2020'de s6yle yazmisti: “En sonunda modern yasamin celiskilerine gonlii
razi gelmedi. Olanlarin mantikli bir agiklamasi yoktu... Bizim gdérmek
istemediklerimizi gortyordu o. Sanki karbondioksit salimmlarimizi giplak
gozleriyle gortiyor gibiydi... Hepsini goriiyordu; mecazi olarak soyllyo-
rum elbette ama iste bacalarimizdan tuten, rtizgarlarla striklenen ve
atmosferi devasa, gorinmez bir ¢opliige geviren sera gazlarini gorlyordu.
O ¢ocukty, biz kraldik. Ve hepimiz ciplaktik.
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Greta Thunberg yalniz degil. Adaletsizlikten rahatsiz olan ve
derinden etkilenen pek gok daniganimiz var. Ogretmenleri bagka
ogrencilere haksiz yere ceza verdiginde ¢ok sinirlenen birgok otistik
cocukla kargilagtik ikimiz de. Sarah’nin otistik bir arkadagi, Siyah
arkadaglarinin durumu ve Black Lives Matter (Siyahlarin Yagamlar
Degerlidir) hareketinin giin yiiziine ¢ikardigi haksizliklar zihnini
cok fazla meggul ettigi igin iiretkenligi diistiigiinden neredeyse isini
kaybedecekti. Bu yogun kaygilar her konuyu kapsayabilir ve kisiyi
“gercekten fark yaratabilecek eylemlere” yonlendirebilir.

Haksizliklara kargi boyle agik agik konugabilme yetenegi, “hiye-
rarsiye fazla 6nem vermedikleri ve akran baskisindan ¢ok etkilen-
medikleri” i¢in baz1 otistik kisilerin sosyal normlar1 sorgulamaya
ve 6n kabullere meydan okumaya daha yatkin olmalarina baglidir.

Diiriistliige ve adillige duyulan bu derin ihtiyag, “giiclii erdem
duygusu’nun ayrilmaz pargasidir. SASSI'de (Survey of Autistic
Strengths, Skills, and Interests: Otistik Giiglii Yonler, Beceriler ve
Ilgi Alanlari Aragtirmasi) bu dzellik, “Inandiginiz bir konu veya
sizin i¢in 6nem tagiyan bir konu nedeniyle ¢ogunluga kars1 ¢tkmak
istediginiz zamanlardan bahsedebilir misiniz?” sorusuyla degerlen-
dirilmigtir. Bu 6zellige sahip otistik kisiler etik degerlerine aykir:
bir durumla kargilastiklarinda insanlarin gorislerine itiraz etmeye
ve cogunluga karsi ¢ikmaya hazirdir. Ayrica giivenilmez bulduklar:
insanlardan da uzak durutlar.

Giiglii bir erdem duygusuna ve isleri en dogru sekilde yapma
hevesine sahip olan otistik kisiler, yapilacak is, gii¢lii olduklar: bir
alanla ilgiliyse akademik alanda olaganiistii basar1 gosterebilirler.
Teslim tarihlerine riayet eder, yapuklar: isin miikemmel olmasin
ister ve sayg: duyduklar: bir 6gretmenin veya amirlerinin yapugi
diizeltmelere karsi ¢tkmazlar.

Boyle giiglii bir erdem ve adalet duygusuna sahip olan otistik ki-
siler genellikle “farkliliklari kabul etmeye agik ve tekilestirilen veya
yanlis anlagilan/takdir gormeyen diger gruplara kargi 6nyargisiz”dur.
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Belki de kendi deneyimleri yiiziinden, farkliliklari olan insanlarla
arkadas olmaya ve onlar1 anlamaya ¢aligmaya hazirdirlar. SASSI'de
yer alan sorulardan bir bagkasi, “Farkli yas gruplarindan/farkls
kiiltiirlerden/farkl1 sosyal kesimlerden/farkli yetenek diizeylerin-
deki insanlarla arkadas olmaya ne kadar agiksiniz?” seklindedir.

SASSI'de bagka norofarkliliklara sahip insanlarla arkadaglik konusu

da sorgulanur.

Bence diiriist ve dogru bir insan olmanin belki de en onemli pargass,
kendinize nasil davramilmasin: istiyorsaniz baskalarina da oyle dav-
ranmaketir... Ne gibi farkliliklar: olursa olsun insanlar: olduklar: gibi
kabul etmek gerekir, diiriistliigiin geregidir bu; ciinkii ben kendime de
sevdiklerime de tam olarak boyle davranilmasin: isterim.

—Charli R.

Bu diisiince yapisina sahip otistikler insanlara iyi davranmak is-
tedikleri igin ¢ok agik fikirli ve farkliliklar: sefkatle kabul etmeye
egilimlidir ve yargilayici olma olasiliklar: diigiikeiir. Bu ozelliklerin
giiclii bir merak duygusuyla birlesmesi, otistik kisilerin tamamen
farkli yasam deneyimlerine sahip insanlar1 anlayabilmesini saglar.

Digiince yapist ve gecmiys deneyimlerle ilgili farkliiklar: kabullenmek
kariyerimde bana ¢ok yarar saglad:.
—Eric O.

Oteki giiclii yonlerim... derin bir sefkat, psikolojik ve sosyolojik aras-
tirmalara diigkiinliik ve kabullenmeye, yargilamamaya son derece agik
bir diisiince yapisina sahip olmam. Mevki veya toplumsal cinsiyet gibi
sos yal kurgulara inanmryorum, dolayisiyla da her yastan ve cinsiyetten
miisteriyle gayet kolay iletisim kurabiliyorum.

—Yael C.

Tahmin edeceginiz tizere bu 6zellikler, otistik kisilerin son derece
anlaysli, ince diistinceli arkadaglar olmasini saglayabilir. Gergekten de
anne babalara otistik ¢ocuklarinin olumlu 6zellikleri soruldugunda,
genellikle cocuklarinin sevgidolu, nazik ve son derece vefali oldugunu
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soylerler. Ayrica, otistik kisilerin arkadaglar icin otistik olmayanla-
rin yapmayacag seyleri yapmalarinda, iyi bir arkadagin nasil olmasi
gerektigi konusuna uzun uzadiya diisiinmelerinin de pay: olabilir.

Susan dogum gunlerini asla unutmaz, hem mutlu hem de tiziicti olay-
larin ylldénimlerinde ve diger 6zel ginlerde elle yazilmis incelikli kartlar
gonderirdi. Arkadaslan ve akrabalari iin en giizel hediyeyi bulmaya
calismak onun icin bir zevkti. Sevdiklerine sarkilar besteler, hem hoslarina
gideceginden hem de islerine yarayacagindan emin oldugu hediyeler
alirdi onlara. Fazlasiyla 6zenli oldugu igin ancak Gg yakin arkadagina vakit
ayirabiliyordu, onlar da Susan’in iyiliginin ve inceliginin farkindaydi ve
kiymetini biliyorlardi.

Otistik kisilerin ¢ogu dolambagsiz ve agik sozlii bir iletisim tarzina
sahiptir ve gozlemledikleri hakkinda, 6zellikle de sizin kaba veya
uygunsuz davrandiginiz1 diiiiniiyorlarsa, diiriist olmay: tercih eder-
ler. Bu da istii kapali tepkileri veya geliskili isaretleri ¢oziimlemeye
caliymanin getirdigi muglaklik olmadan, daha “samimi ve diiriist
bir etkilesim” saglayabilir.

Cok samimi ve agik sozliyiimdiir, danisanlarim yanimda hemen
rabatlar. Isimi seviyorum ciinkii danisan-terapist iliskisinin giivenli,
ongorilebilir sinirlar: iginde derinlikli bir iletisim kurarak giin boyu
igten, anlamls sohbetler yapabilmek beni mutlu ediyor.

—Yael C.

Acaba ondan ayrimali miym ayrilmamal:s miyim?” diye kendi
i¢inde gidis geligler yasayan insanlar: dinledigimde insan iliskilerinde
yasanan ‘tiyatro”lar hi¢ anlayamryorum. Benim beynim tamamen si-
yah beyaz igliyor. “Eger 45 dakika boyunca bana o kiginin seni rabatsiz
eden yonlerini anlatiyorsan ne o kigi senin igin dogru kisidir ne de sen

onun igin,” diyorum arkadagslarima.
—Carol B.
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2020ve 2021 yillarinda COVID-19 karantinasi sirasinda gok yararli
oldugu kanitlanan bir bagka 6zellik de “yalnizliktan keyif alabilme
yetenegi” dir. ABD’deki karantinanin biiyiik bir kisminda Sarah’nin
biiyiik oglu yillardir olmadigi kadar mutluydu, ¢tinkii ailenin digina
¢ikip sosyallesme baskisi ortadan kalkmigtu.

Hoslarina giden seylerle ugrasarak uzunsiire yalniz kalmak bazi
otistik kisileri ger¢ekten de mutlu eder. Aslinda birgok otistik kisi
uzun siire yalniz kalmaya ibtiya¢ duyar. Bu durum otistik olmayan
yakinlarini kaygilandirabilir giinkii genis bir sosyal aga sahip insan-
larin ruh saghginin daha iyi oldugunu gosteren aragtirmalar vardr.
Ancak, yalniz kalmayi tercih eden otistik kisiler i¢in sosyal iligkilerin
ruh sagligina etkisini inceleyen bir ¢aligmaya heniiz rastlamadik.

52 yillsk yasamimda edindigim deneyime gore, uzmanlar iliskilere
haddinden fazla onem veriyor ve belki farkinda degiller ama da-
niganlarinin iliskilerini titizlikle sorgulamalarinin ve bu konuyu
tartigmalarimin altinda, bir iliskisi olmayan veya o sirada kimseyle
flort etmeyen ve uzun siire birlikte olabilecegi birini de aramayan bir
kiside “bir eksiklik oldugunu” diisiinmeleri yatyor.

—Carol B.

Mizah

Otistik kisilerle ilgili sagma yanilgilardan biri de mizah anlayisin-
dan yoksun olduklar diisiincesidir. Ikimiz de sevdigimiz, birlikte
¢alistgimiz ve yasamimizi paylasugimiz otistik insanlarin kesinlikle
cok komik ve eglendirici olduklarin: diisiiniiyoruz!

Yakin zamanda, 33 otistik kisiden olusan bir gruba mizah anla-
yislanyla ilgili sorular sorduk ve kayda deger saptamalarda bulunduk.
Bunlardan biri, kasten provokatif davrandiklarini gizlemek igin
ifadesiz bir yliz takinmalariydi. Aslinda, etraflarindaki insanlarin
esprilerini anlamamasi, gruptaki bazi otistik kisileri eglendiriyor
gibiydi (“Kesinlikle ¢ok iyi ama kolayca atlanabilecek bir espri yap-

mistim. Boylesi isin eglencesini katliyor benim igin,” diyor Eoin W.).
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Ancak bazi otistiklerin yiiz ifadesi ger¢ekten de donuk olabilir elbette.
(“Aslinda benim konusma geklim boyle. Hasbelkader esprilerle de
iyi gidiyor,” diyor komedyen Steven Wright).

Gruprakilerin tgte biri sézciik oyunlar: igeren esprilerden hog-
landigini sdyledi. Bunlar benzer sesli sézciiklerin niikteli bir sekilde
kullanilmasi, sozciiklerin kasith olarak yanlis telaffuz edilmesi,
hecelerin yerlerinin degistirilmesi, karsidaki kisiyi sasirtmak igin
sestes sozciikler veya muglak ifadeler kullanmak (“Muglak bir ifade
soz konusuysa veya bir sozciigiin birden ¢ok anlami varsa hemen
ifadeyi kastedilmeyen anlamiyla anlamig gibi yaparim ve karsimdaki
aciklamaya calisirsa daha da iistelerim”), iki s6zciigiin ve anlamlari-
nin birlestirilmesiyle olusan “portmanto sozciikleri” ters gevirmek,
sozciikleri tersten okunuglariyla séylemek veya sozciikleri komik bir
sekilde birlegtirmek tarzindayd..

Adi William olan bir aile dostumuz varama Bill kisaltmasini tercih ediyor.
Grace ise daha resmi olan William't mi yoksa daha samimi olan Bill'i mi
tercih edecegine karar vermedigi iin ona “Billiam” diyor.

Yiizde otuzu, ozellikle kinaye veya taglama iceren kara mizahtan

hoslandigin soyledi.

Benim mizah anlayisim kinaye ve taslamaya dayal: kara mizah. Bu
da cogu zaman “Gercekten de bunu mu soyledi?” tarzi bakiglarla
karsilasmama neden oluyor. Bazen espri yapmaya ¢aliymadigim
zamanlarda bile insanlarin gergin gergin giildiigiinii fark ediyorum.
—Jon W.

Yiizde on sekizi, en sevdikleri mizah tarzinin alaycilik oldugunu, en
¢ok da yaniltmacayla birlesmis alayciliktan hoglandiklarini soyledi.

Benim en sevdigim mizah tiri, sagma veya yanly oldugu acik¢a
belli olan seyleri sanki tiim kalbimle inaniyormusum gibi soylemek.
“Bulasik makineleri o kadar fazla su israfina neden oluyor ki, biraz
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daha pahaliya gelse bile kirli tabaklar: dogrudan ¢ope atmay: tercih

ediyorum,” demek gibi mesela.
—Fabian B.

Gruptan birkag kisi de tistii kapali kurallara kargi gelen zararsiz
patavatsizliklardan hoglandiklarini s6yledi.

Meaghan'in anne babasi bir sabah uyandiklarinda evlerindeki aile fo-
tograflarinin yerine Yildiz Savaslan karakteri Chewbaca’nin resimlerinin
asilmig oldugunu gordiler.

Son olarak, abes ayrintilar1 ¢ok komik bulduklarini soyleyen

birkag kisi de oldu.
Ote yandan Dan Aykroyd, Tig Notaro ve Hannah Gadsby de

dahil olmak tizere birgok komedyenin kendisini otistik olarak ta-
nimlamasi da ilgingtir. Belli ki otistik mizahi yalniz biz komik
bulmuyoruz.

Dayaniklilik

Oristik kisilerde gordiigiimiiz en etkileyici meziyetler arasinda, onlara
uygun sekilde tasarlanmamaisg bir toplumda yagamak igin sasirtict bir
“direnme giiciine ve azme” sahip olmalarini da sayabiliriz. Otistik
kisilerin gogunun saglam bir ig ahlaki vardir. Uyum saglamaya ve
basarili olmaya ¢alisgmanin dogurdugu stres dayanilmaz olsa da her
giin okula giden ¢ocuklar: diisiiniin. Veya is arkadagslarinin onlar
anlamadigini veya takdir etmedigini bile bile ise giden yetigkinleri.
Bunu bagarmak biiyiik bir “kararlilik ve cesaret” gerektirir, yine
de bir¢ok otistik kisi ne pahasina olursa olsun bunu yapar. Biz bu
kararlilig: takdir ediyor ve otizmin getirdigi zorluklari ve yetenekleri
kabul eden, nérofarkl: kisileri destekleyen, gelisip kendilerini gos-
termeleri ve diinyaya ellerinden geldigince katkida bulunabilmeleri
icin onlara cesaret veren daha nazik bir diinya kurmak igin el ele
vermemiz gerektigine inaniyoruz.
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Uzmanlar Ne Diyor: Direnme Giictii ve Kararlihk

En giglii yonlerimden biri azimli olmam! Bir seyi yapmay: kafaya
koyduysam asla pes etmem. Hatalarimdan ders alma yetenegim var.
Gengligimdeki halimden tamamen farkl: bir insanim ¢iinkii bu
stiregte cok sey ogrendim.

—Leen V.

17 yil ayn: igyerinde insam: tiiketen kurumsal biirokrasiye kararliik
ve direnme giictiyle tabammiil ettim —bunda bagldigin da pay: var
elbette!

—Eric O.

Kararliik ve direnme giicii puan: diye bir sey olsa herhalde benim pu-
antm ok yiiksek olurdu. Kolay kolay pes etmem. A plani ise yaramazsa

mutlaka bir B plan: veya C plan: bulurum.
—Charlotte R.

Sik¢a Sorulan Sorular:

Bazen sorun yaratan, bazen avantaj saglayan bir 6zellik ne ise
yarar ki? Insan hangi 6zelliklere sahip olacagini segemez. Fakat
sahip oldugu bir 6zelligin avantaj saglayacagi ortamlar: belirle-
yebilir ve miimkiin oldugunca bu tiir ortamlarda bulunmaya
calisabilir. Zayif yonlerimizin bilincinde olup giiglii yonlerimizden
yararlanmak uyumlu bir insan olmanin bir par¢asidir.

insanlar neden otizmden bahsederken giiglii yonlere degil de
sorunlara odaklaniyor? Bunun bir¢ok nedeni var. Bunlardan
biri, uzmanlarin insanlar: genellikle k6tii durumdayken gorme-
leri. Bu da danisanlarina nasil yardim edebileceklerini bulmak
i¢in sorunlu alanlara odaklanmalarini gerektiriyor. Bir bagka
neden, insanlarin sorunlari fark etmeye programli olmasi. Her
sey yolunda gidiyorsa degisiklik yapmaya gerek olmaz. Ama igler
yolunda gitmiyorsa, altta yatan nedenleri aragtirmak gerekir ki
sorunlar ¢6ziimlenebilsin. Bu yaklagimin bagka nedenleri de var
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elbette, ancak belki de bundan boyle dikkatimizi olumsuzluk-
lara ¢evirmek yerine otistik olmanin olumlu yonlerini diinyaya
duyurmaya odaklanmaliyiz.
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Son

I < itabimuz1 en bagta sordugumuz soruyla bitirmek istiyoruz: “Bu
itabi neden yazdik?”

Bu kitab1 yazdik, ¢iinkii tiim insanlarin gériilmeyi hak ettigine
biitiin kalbimizle inaniyoruz. Tiim insanlar anlagilmayi hak ediyor.
Kabul gérmeyi ve onaylanmay1 hak ediyorlar. Diinyada kendilerine
en uygun sekilde var olabilmelerine izin verilmesini ve topluma ben-
zersiz katkilarindan dolay1 deger gormeyi hak ediyorlar. Kendilerini
anlamayi, giivende hissetmeyi ve gevreleriyle iletisim icinde amaglari
dogrultusunda ¢ok yonlii bir yasam siirmeyi hak ediyorlar.

Cinsiyet, 11k, yas, din, cinsel yonelim veya ndorolojik yap: go-
zetilmeksizin hepimiz hak ediyoruz bunlari. Bu kitapta yer alan
bilgilerin —ve 6zellikle de yagadiklar1 deneyimleri bizlerle paylagan
otistik kisilerin yorumlarinin— hepimizi dogru yonde ilerlemeye
tesvik etmesini umariz.






Dizin

A

ableizm 14

adalet duygusu 281

adillik 281

“ahlaki pusula” 141

akademik islevsellik 201

akademik sorunlar 227

akiskan cinsiyet 6, 250

akranlarla iligkiler 32, 45, 108

aleksitimi 201, 216-18, 241

aligilagelmis jestler 77

analitik diigiinme 274-75

anksiyete 15, 17-18, 23, 34, 84, 110,
118, 135-36, 140, 142, 150-51,
200-207, 210, 217-20, 229,
230, 239, 243, 2406, 251, 276

araba kullanmaktan kaginma 245,
247-48

aralikli patlayici bozukluk 219

arkadaglar/arkadagliklar ¢ey. yer.

agiklama yapmadan terk etmeleri

103

arkadas edinme 96

arkadasliklan siirdiirme 97

¢evrimigi 112
artmig yanit verme, duyusal girdilere

173, 178-81

Asperger Sendromu 5, 31-32, 34
asagidan yukan diisiinenler 250, 272
asir1 empati 201, 211
asir1 odaklanabilme 271-74

atipik ifade 88

atipik ilgi alanlar1 30, 155, 157, 165,
169

autigender (oticinsiyet) 250, 252

ayirict tamt 2, 136, 197, 200

ayniliga gereksinim duyma 202

ayrilik anksiyetesi bozuklugu 203

azalmis tepki verme, duyusal girdilere
173-74

azalmig yanit verme, duyusal girdilere

173, 178, 183-84

B
bag dokusu hastaliklar1 232, 242-43
baglam 13, 34, 43, 45, 69,72, 75, 78-
80, 86-87, 123, 144, 157, 176,
217, 221-24, 227, 230-39, 272
agtk 221
beklenmedik miktarda baglam
sunmak 43
bakis 2,7, 9, 19, 22, 31, 40, 43-44, 70,
77, 94, 98, 141, 145, 150, 159,
174, 177, 279
bakis agisini anlamakta zorlanma,
baska bir kisinin 40-41
Baron-Cohen, Simon 20, 85, 187, 271
bags agrilari 18, 49, 241, 243
ayr. bkz. migren
bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin
gelisimsel bozukluk (YGB-
BTA) 32, 34
beden durusu 68,77, 117, 177
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beden ile gevre arasindaki uyumsuzluk
12

bellek 208, 222, 229, 269
bilgiyi isleme 11
Biligsel Davraniggt Terapi (BDT) 203
biligsel empati 41
biligsel farkliliklar 221
biligsel giiglii yonler 16, 269
bipolar bozukluk 18, 201, 212-13, 219,
243, 251
bireyler arasi ¢catigmalar 109, 139, 141
bunalma/bunalmuglik hissi 12, 124-
25, 173, 178-80, 209-11, 237,
241, 248
anksiyete 15, 17-18, 23, 34, 84,
110, 118, 135-36, 140,
142, 150-51, 200-207,
210, 217-20, 229, 2306,
239, 243, 246, 251, 276
depresyon 2, 15-16, 18, 21, 34, 83,
88, 110, 140, 142, 164,
199-201, 206-208, 212,
216, 220, 229, 239, 243,
246, 251
duygusal 179, 209-11, 248
duyusal 173, 178-79, 211, 237
empatik 41, 211
intihar 15, 21, 84, 201, 208, 213-
14, 239, 243
ayr. bkz. dayaniklilik; sinirsel
cokiis; okula gidememe
C
cinsel yonelim 245, 249, 252, 293
cinsiyet 1, 6, 24, 29, 51, 56, 806, 111,
189, 207-208, 231, 245, 249-
52, 282, 293
cesitliligi 249
dogumda atanan 249, 251
ifadesi 250
kimligi 249-50, 252

cisgender 249
Croen, Lisa 16, 231, 236, 241-42
caba 2, 15, 18, 38, 42-43, 47, 49, 51,
53-54, 56-57, 72, 78, 86-87,
94, 97-98, 101, 108, 130, 150,
197, 223, 278-79, 283
karsihiklilik 38, 42, 53-55, 98, 278
sozsiiz iletisim 85-87, 98
cagrisimli diigiinme 269-70
catisma 102-103, 109, 139, 141
cevrimigi arkadaglar 112
¢tkma/flért etme 45, 47, 56, 69, 81,
95, 111, 284
cocukluk déneminde olumsuz
deneyimler 215
cocukluk 2, 33-34, 99, 147, 181, 184,
186, 208, 215, 220, 232
ayr. bkz. gocukluk déneminde
olumsuz deneyimler

D

davranis gey. yer.
idiyosenkratik (kisiye ozgii) 33,
117, 128-29, 131
kendine zarar verme 118, 199,
201-202, 207, 213-14, 216
kisitli ve tekrarlayici davraniglar
32-33, 35
otistik olmayan 203
stereotipik 128
tekrarlayici 127-28
yikict “duygudurumu
diizenleyememe” 199, 209
davranigsal sorunlar 232
dayaniklilik 266, 286
degerlendirme 3, 17, 32-34, 55, 57,
68, 74, 78, 80, 85-88, 94, 98,
112, 121, 127, 130, 136, 142,
145-46, 151, 157, 163, 167,
169, 174-77, 187, 190-91, 197,
199-201, 206, 208, 214, 216,



222-23, 231-35, 238, 244,
247, 252, 265-66, 274-75
degisken ruh hali 201, 209
DEHB bkz. dikkat eksikligi/
hiperaktivite bozuklugu
(DEHB)
den Houting, Jacquiline 9, 22
denetim 18, 140
deneyimlerin paylagilmas: 38
depresyon 2, 15-16, 18, 21, 34, 83, 88,
110, 140, 142, 164, 199-201,
206-208, 212, 216, 220, 229,
239, 243, 246, 251
deri yolma 118
derin basing 175, 186
doyurucu sohbet 43
disadéniiklitk 96
digsal duyumlarin deneyimlenmesi 11
dikkat eksikligi/hiperaktivite
bozuklugu (DEHB) 17, 23,
43, 68, 123, 192, 202, 212,
222,227, 237-38, 243-44, 251
dikkat 13, 43, 47, 50, 51, 65, 67, 68,
69, 70,71, 77, 86, 108, 124,
137, 179, 189, 203, 204, 223,
225, 226, 228, 231, 240, 242,
245, 247, 268, 270, 271
biligsel farklilik 221
giiclii yon 8, 270
odaklanmasi 40, 270
dil 4, 8, 10, 35, 67, 121, 129, 158, 170,
175, 199, 221, 225, 227, 240,
268, 272-73
anlama 144
bozuklugu 35
idiyosenkratik 129
konusulan 117, 19
organizasyonu 222, 227
tekrarlayict 121-23
tiretimi 226-27
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yogun ilgi alan1 225
dilbilgisi 158, 225-26, 228
disotonomi 232, 242-44
dispraksi 11, 72, 239, 243
dis sorunlar1 232, 236
diyetler 180, 233, 236
dogrudan iletigim tarz1279
dokunma 13, 45, 86, 175-76, 180, 185,
244, 268
sert veya hafif dokunug 181-84
kiileiir 86
donuk ifade 74, 82, 88
DSM-5-TR 31-36, 155, 173-75,
178-79, 185, 188, 199-200,
204-205, 215, 219
obsesif kompiilsif bozukluk
(OKB) 129-30, 135-36,
201, 205-2006, 251
otizm 6, 31-32
selektif miitizm 204-205
tikinircasina yeme bozuklugu 234
durumsal miitizm 203-204
Duvall, Susanne 199, 239-41
duygudaglik 280
duygular 17-18, 22-23, 42, 50, 75, 77,
79-84, 94, 104, 120, 124-25,
128, 141, 174, 178, 197, 211,
213, 216-18, 220, 275, 280
disa vurulmamasi 141
mantigin istiin gelmesi 148
serbest birakilmasi 125
tekrarlayici davraniglar 120, 124,
128, 218
ayr. bkz. duygusal empati;
aleksitimi
duygulari okumak, diger insanlarin
80-83
duygusal bunalma patlamalar1 209
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duygusal ¢okiisler 19, 102, 125-26,
135-38, 143, 150-51, 179, 200,
209-10, 239

esneklik 135-38

duygusal dengesizlik 201, 211

duygusal diizensizlik 104, 211-12

duygusal empati 41, 211, 280

duygusal gerginlik 201, 209

duygusal rahatsizliklar 200

duyu arama 128, 131, 146, 173-74,
185-86, 192, 206

duyusal agir1 hassasiyet 191

duyusal agir1 yitklenme 200, 203, 210,
237

duyusal deneyimler 14, 110, 174-75,
187-91, 267

duyusal farkliliklar 30, 33, 131, 173,
178, 187-89, 266-68

gigliiyon 268-69

duyusal giiglii yonler 268

duyusal isleme 23, 188-90

duyusal sistemler 174-78

diiriist etkilesimler 283

diiriistliik 141, 278, 280

diis diinyas1 160-61

diisiince 6, 12, 16, 21, 47, 139, 141,
150, 205, 207, 214,224,228,
272,273,282

analitik 274-75
asagidan yukan 250, 272
cagrisimli 269-70
siyah beyaz 139-40
“takilip kalma” 141
“ya hep ya hi¢” digtincesi 139,
165, 214
“diizene ayak uydur” 102

E

ebeveyn gocuk etkilegimleri 55
egitim, otizmde 2

ekolali 117, 122
eksiklik 31, 33, 35, 67, 246, 284
kalic1 33, 35
el becerisi 239
elektronik oyunlar, yogun bir ilgi alani
olarak 168
elleri sallama/girpma 240
empati 37, 41, 65-67, 201, 211, 280
asir1 201, 211
bilissel 41
duygusal 41, 211, 280
iki yonlii 65, 67
empatik bunalma 211
empatik dengesizlik 41
empatik ilgi 41
enerji 13, 42-43, 49, 51, 78, 81-82,
86, 96-97, 100, 106, 125, 152,
164, 188, 206-207, 209, 266,
277
sosyal 42, 96, 100, 106
engellilik/yeti yitimi 8, 35, 190
gizli 18
entelektiiel islevler 156, 207, 225
erdem 281
ergenlik 34,99, 108-11, 168, 208,
238, 245-406, 251
esneklik 30, 33, 78, 88, 97, 101-102,
105, 135-37, 139-41, 143-47,
149-52, 207, 222, 247,278
sosyal 97, 101-102, 105
esneklik eksikligi 88, 135-37, 140,
144-45, 147, 150-52, 278
ayr. bkz. istikrar
etkilesimler, karsilikli akis 42-44
baslatmak 42, 100
ebeveyn-cocuk 55
karsilikli 37-40, 43
samimi/diiriist 283



etkiletisimde bir iletisim yolunun asir1
kullanimi 45
etnik/kiiltiirel beklentiler 56

G
geg kalma 82, 97
gecisler 23, 34, 110, 138-39, 149-50,
222, 238, 240, 268
genderqueer 250-51
genetik bozukluklar 232, 242, 244
gizli engellilik 18
“gizli kurallar” 54
gorme 5, 175-77
gorsel sistematiklestirme 272
goz temasi 4-5, 12-13, 15, 23, 49,
53, 65, 67, 70-72,77,79-81,
86-87, 215
duygusal tepki 70
Grandin, Temple 265, 272-73
The Autistic Brain: Thinking Across
the Spectrum (Otizmli
Beyin) 265
grup icinde etkilegim 43
giiclii dokunug 182
gicli yonler 8, 14, 166, 197, 221, 228,
265-66, 268-71, 276-77, 279,
281-82, 287
gindelik faaliyetler 183, 197
giindiiz diigleri 160-62
uyum bozucu 161-62
giiven 104, 252

H
hafif dokunus 175, 179, 181-82
hareket ¢ey. yer.
propriyosepsiyon 67-68, 177, 183,
213, 235, 243, 268
tekrarlayici hareketler 118-19,
127-28, 130, 206, 240
tikler 129-31, 240
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Tourette Sendromu 232, 240-41,
244
vestibiiler duyu 177, 268
ayr. bkz. motor beceriler
havadan sudan konusma 57, 104, 106
hayvanlar 41, 123, 158, 162-63, 165,
168, 210, 280
peliis 162-63
Hidden Brain podcast yayin 55
Hiller, Rachel 85, 107-108
hiperleksi 227, 273
hipotoni 232, 239-40
hissedilenlerin anlagilip

onaylanmamasi/géz ardi
edilmesi 215

homeostazis 178, 244

I

ICD-11 bkz. Uluslararasi Hastalik
Siniflandirmas: 11. Baski)

irk 56, 111, 293

Is This Autism? A Companion Guide

for Diagnosing (Donna
Henderson) 136, 145, 197,
200, 231

i

icedoniiklitk 96

igsel duyumlar 178
idiyosenkratik davranig 33, 117,
128-29, 131

idiyosenkratik dil 129
ifade/duygulanim ¢ey. yer.

atipik 88

diiz/donuk 82, 88

kisitli 45, 216

olagandisi 88
iki yonli empati sorunu 65, 67
ilaglar 208, 212, 222, 232-33, 237

atipik reaksiyonlar 232, 237
ilerigerisallanma 117-18, 128
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iletisim gey. yer.
gliclia yonler 266
karsiliklilik 29, 52
sozsiiz 29, 33, 65, 67-68, 75, 78-
80, 85-87, 98, 152, 248
tani dlciitlerinde 31-32, 35
zorluklar 65
ilgi alanlar1 30, 33, 41-42, 94, 97, 109,
155-59, 162-70, 192, 202,
207, 213, 225, 250, 266, 269,
276-77, 281
atipik 30, 155, 157, 165
kisitli 33, 155-56, 162, 202
kizlar 165-68
ortak 42, 94, 109

otistik olmayan ilgi alanlarindan

farklar1 164-65
ozel 146, 156, 158, 164-65, 169-
70,236,277
saplantli 155
yogun 157-63, 168-70, 192, 207,
213, 225, 266, 276-77
yogun bkz. yogun ilgi alanlar
iligki yénetimi 33, 93, 98
iligkiler 19, 29, 32, 42, 49, 57, 71, 93-
112, 135, 152, 158, 170, 202,
214, 220, 230, 277, 283-84
kizlarda 107-11
zorluklar 93, 103-107
insan biyogesitliligi 7-8
insanlara fazla ilgi gostermeme 41
interosepsiyon (ig algi) 178, 184, 191,
217,236, 241
intihar 15, 21, 84, 201, 208, 213-14,
239, 243
intihara y6nelik olmayan kendine
zarar verme davranisi 213
istikrar 20, 152, 266, 278
ayr. bkz. esneklik eksikligi
istikrarsiz biligsel profil 221

isyankarlik 151
is ahlaki1 286
isitme duyusu 175
ayr. bkz. mizofoni
isitme 73, 175, 242
ayr. bkz. mizofoni
islevler/islevsellik 10, 151, 156, 199,
201, 221-22, 239, 242, 244-
47,269
akademik 151, 201
entelektiiel 156, 207, 225
etiketleri 44
giindelik 246
mevcut 34
uyuma yonelik 199
yuriitiicti 53, 135, 148, 221-22,
227
iyilik hali 199, 251

J
jestler 50, 77-78, 86, 170

K

kagingan/kisith yiyecek alimi
bozuklugu (ARFID) 233

“kadin” otizm fenotipi 5-6

kadinlar bkz. kizlar

kalici eksiklikler 33, 35

kamufle etme 5, 29, 34, 48-54, 56

ayr. bkz. maskeleme

kapali ¢okis 71, 102, 126, 200,
209-11

kara mizah 285

kararlilik 286-87

kardesler 2, 140, 143, 162, 220, 227,
276

karmagik tikler 129

karsilikli etkilesim 37, 39, 129

karsilikli sohbet 43

kargihiklilik 17, 29, 32, 37-57, 98, 105,
129, 278



kizlarda 52-54
otistik olmayanlarda 43
sosyal/duygusal 32

karsit olma/karsit gelme bozuklugu
219

katlik 136-53, 216
kizlarda 150-51
adalar1 136
kurallara uymada 142
kayip nesil, otistik yetigkinler 20
kekemelik 122
kendine zarar verme davranig1 199,
201, 207, 213, 216
kendini savunma/6z savunma 17-18,
102, 210
kendini uyarma 11, 120
kesintisiz konusma 42, 48
kisith ifade 45, 216

kisitli ilgi alanlar1 33, 155-56, 162,
202

kisitli ve tekrarlayici davraniglar
32-33, 35, 117-31
kizlarda 127-28
vazgegirmeye zorlamanin
sonuclar1 125-26
“Kiz Diinyasi” 109
kizlar 5-7, 52-53, 56-57, 72, 85, 87,
98, 107-11, 126-27, 150-51,
165-68, 189-90, 208, 238-39
duyusal deneyimler 189-90
esneklik eksikligi 150-51
fenotip 5-6
ilgi alanlar1 165-68
iligkiler 107-11
kargiliklilik 152-54
katilik 150-51
menopoz 232, 239
menstriiasyon (idet gérme) 232,
238
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sOzsiiz iletisim 85-87, 98
tekrarlayici davranig 127-28
kinaye/alaycilik 54, 73, 79, 145, 152,

226, 285
kisilik bozuklugu 16, 18, 21-22, 88
kisisel alan 69-70, 210
kisisel bakim 232, 240, 245
kisisel konularin paylagimi 109

klinik olarak anlamli bozulma 34-35,
110, 161
kod degistirme 56
koku 19, 174, 176-77, 179-80, 184,
186-87, 190, 233, 267-68
koku duyusu 175-80, 184
kollarin kanat girpar gibi hareket
ettirilmesi 118-19
kompiilsiyonlar 129-31, 205-206
konugma gey. yer.
hiz1 74-75, 86
tarz1 226
tekrarlayict 122-23
konusurken duraklama 74
konusurken soziin arasina girmek 45,
54-55
kriz durumlarinin iistesinden
gelebilme 18, 102, 138, 170,
188, 202
kurallar 12-13, 23, 45-46, 53-55, 69,
82, 105, 111, 140-43, 147,
228-29, 233, 247, 252, 272,
278, 286
arkadaslikta 13, 286
“gizli” 54
istikrarl bir sekilde uyma 278
katilik 216
kisisel alan 69
sosyal 12, 45, 54
tistii kapali 13, 111, 286
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kiigiik degisikliklere buryiik tepkiler
verme 136

kiltiirel ale gruplar 55

kiiltiirel beklentiler 56

kiiltiirleraras: farklar 54-55, 86, 111,
224, 247

L

Lai, Meng-Chuan 20, 77, 108-109,
188, 214

liste yapma 121, 273

M
magduriyet 215
maskeleme 5, 16-19, 34, 43, 49, 51,
56, 71, 86, 107, 148, 207,
278-79
ayr. bkz. kamufle etme
matematik becerileri 228
menopoz 232, 239
menstriiasyon (idet gérme) 232,
238-39
merak 1, 39, 41, 166, 275-76, 282
merkezi biitiinlesme 221, 223
Mesquita, Batia 55
mevcut islevsellik 34
migren 232, 241, 243
ayr. bkz. bag agrilari
Milton, Damian 65-67, 94
mizah 55, 88, 145, 152, 266, 284-86
gii¢liiyon 266
mizofoni 182-83
monotropizm 223, 270
morfoloji 226
motor beceriler 228, 232, 239
motor kontrol 239
ince 239
kaba 239
motor koordinasyon 188, 228, 233,
247
mutlak kulak 267

mitkemmeliyetcilik 142, 150-51, 214
miizik 13, 19, 156, 158, 168, 181, 265,
268, 272-73, 280

N
Neff, Megan Anna 93, 96
nesneler 118, 120-21, 145-46, 162-63,
165, 176, 185-86, 223, 267,
272
asir1 baglanma 162-63
ayrilamama 145
kullanimi 118
non-cisgender 249
nobetler 241, 244
norogesitlilik paradigmasi 6, 8-9, 265
norolojik sorunlar 239
norotipik 14, 23, 76, 103-104, 106,
148, 190, 271

O

obezite 232, 238

obsesif kompiilsif bozukluk (OKB)
129-30, 135-36, 201, 205-
206, 251

obsesyonlar 205-206

okudugunu anlamada zorlanma
227-28

okula gidememe 245, 248

olagandisi duyusal deneyimler 187

olagandisi ifadeler 88

ortak diizenleme 38

ortak ilgi alanlar1 42, 94, 109

ortak tani, farkli otistik deneyimler 10

ortamdaki duyusal 6gelere olagan disi
ilgi bkz. duyu arama

ortamin duygusal havasi 80

otistik atalet 138

otistik biligsel profil 221

otistik degilmis gibi davranmak bkz.
kamufle etme; maskeleme

otistik kadinlar bkz. kizlar



otistik olmayan davraniglar 203
otistik 6zellikler 5, 16, 21, 23, 56, 109,
188, 216, 231, 238
otistik titkenmislik 19, 201, 208
otizm gey. yer.
anlayis1 1, 5
davranigsal belirtileri 12, 20
egitimi 2
eslik eden 6zellikler (DSM-5-TR
tani Slciitleri icinde) 199
spektrumu 11, 32, 34, 99, 107,
150, 204, 220
otoimmiin bozukluklar 232
otonom sinir sistemi 242-43
oyun 40, 55, 95, 102, 107, 109, 121-
22,138, 140, 142, 161, 166,
168-69, 191, 220, 240, 265,
27172, 279, 285
diger gocuklarla birlikte 107
paralel 95
sembolik 55, 107, 220
ofke nébeti 209-10
onceden edinilmis becerilerin
yitirilmesi 35
ongoriilebilirlik 148, 210, 283
oriintiilere yénelme 137, 200, 273-74
oz denetim 18, 125
ozel ilgiler 99
P
palilali 122
paralel oyun 95
patavatsiz mizah 286
patolojik “talepten kaginma” davranigi
(PDA) 219-20
Pellicano, Elizabeth 9, 22
peliis hayvanlar 162-63
“pembe bayraklar” 199, 239-40, 247,
249, 251
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postural ortostatik tasikardi sendromu
(POTY) 232, 242-43
prevalans 10, 20-21, 189, 191, 199,
231, 241
nobetler 241
otizm 10, 20-21, 189, 191, 199,
231, 241
iistiin yeteneklilik 231
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Bu Dtizm mi?

Otizm nedir? Otuz yil 6nce bu soru sorulsaydi cogu kisinin aklina
g0z temasindan kag¢inan, bazi 6zel yetenekleri olsa bile neredeyse
surekli bakim ve gozetime ihtiya¢ duyan, davraniglar: tuhaf
erkeklerle ilgili bir hastahk gelirdi.

Ancak son yirmi otuz yilda otizmin anlagilmasi konusunda ¢ok yol alindi.
1990’larin sonlarindan itibaren otizmin biiyiik oranda genetik temelli,

norolojik bir farkhilik oldugu, kadinlarda da sanildigindan ¢ok daha yiiksek
oranlarda goruldugu ortaya ¢iktl. Giinimiuizde otizmin bagka formlarinin da
olabilecegi konusunda biling giderek artiyor. Ancak ne yazik ki otizmin genis
spektrumunda yer aldig1 fark edilemeyen veyayanls tanilar konan kigilerin
sayis1 hala ¢ok yiiksek. Kolay anlasihr bir dille yazilan bu kitabin amaci, otizmin,
ozellikle de otistik ozelliklerini gizlemek i¢in maskeleme yapan kisilerde, nasil
¢ok farkh sekillerde kendini gosterebilecegini agikhga kavusturmak.

Alandaki en son aragtirmalarin, yazarlarin mesleki gozlemlerinin ve ylizden
fazla otistik katihmcinin kendi sozleriyle aktardigi gercek yasam deneyimlerinin
bir bilesimine dayanan bu kitapta, DSM-5-TR ve ICD-11'de yer verilen tani
Olgiitleri adim adim anlatihiyor. Otizmin ¢ok bariz olmayan goriinumlerine
iligkin derinlikli, giincel ve norogesitliligi kucaklayan bir bakig agisiyla yazilan
kitap, tum saglik ¢ahsanlari, egitimciler, otistik bireyler, yakinlari ve otizm
hakkinda bilgi sahibi olmak isteyen herkes i¢in yararh bir kaynak niteliginde.
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