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olarak sundugumu,

e Bagkalarinin eserlerinden yararlanilmasi durumunda ilgili eserlere bilimsel

normlara uygun olarak atifta bulundugumu,
e Atifta bulundugum eserlerin tiimiinii kaynak olarak gosterdigimi,
e Kullanilan verilerde herhangi bir degisiklik yapmadigimu,
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e Bu tezin herhangi bir boliimiinii bu tiniversite veya baska bir tiniversitede

baska bir tez ¢aligsmasi olarak sunmadigimi
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OTIiZM ANNELERINE DAIR BiR ETNOGRAFI: CAPRAZLIKLAR,
CATISMALAR VE ITTIFAKLAR

OZET

Bu tez, otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanist almis g¢ocuklarin annelerinin
giindelik yasamlari, ¢catigsmalar1 ve kurduklar1 dayanigma pratikleri tizerine etnografik
bir arastirmadir. Arastirmanin amaci, OSB’nin kadinlarin annelik deneyimleri
tizerindeki etkilerini anlamak, onlarin c¢ocuklariyla, birbirleriyle ve genel olarak
diinyayla iligkilerini ne kadar ve nasil doniistiirdiigiinii ortaya koymaktir. Teze temel
teskil eden bulgular, yar1 yapilandirilmis derinlemesine miilakat ve katilimer gézlem
gibi teknik ve yontemlerle edinilmistir. Bu bulgular daha sonra, otizm anneligini
betimlemek iizere birlestirilmis ve anneler bu bulgular aracilifiyla otizm evreni
icinde konumlandirilmistir. Otizm evreninde otizm annelerinin etkinliklerini ve
varoluslarin1 anlamak i¢in kurumsal analizden faydalanilmistir. G6z 6niindeki daha
somut kurumlarin yani sira, anneler ile otizm evrenindeki uzman kurumlar arasindaki
iligkiler, otizm anneleri arasi iliskiler ve bizzat otizm anneliginin kendisi kurum
olarak analiz edilmistir. Bu analizin sonuglari, otizm anneliginin dikey, yatay ve
capraz eksenleri olarak betimlenmis, hem bir deneyim hem de bir kurum olarak
otizm anneliginin 6zgiil yanlari, nesnesi, olusumu ve isleyisi gosterilmistir. Sonugcta,
otizm anneligi etrafindaki belli problemler ortaya konmus ve otizm annesi olan
kadinlarin mevcut pratiklerinden hareketle hem otizm anneliginin hem de bakim
mefhumunun ileriye doniik potansiyelleri tartigiimistir.

ANAHTAR KELIMELER: bakim, bakim dayanigsmasi, c¢aprazlik, feminist
etnografi, otizm, otizm annesi.






AN ETNOGRAPHY OF AUTISM MOTHERS: TRANSVERSALITIES,
CONFLICTS AND ALLIANCES

SUMMARY

This thesis is an ethnographic research on the daily lives, conflicts and solidarity
practices of mothers of children diagnosed with autism spectrum disorder (ASD).
The aim of the research is to understand the effects of ASD on women's experiences
of motherhood, to reveal how much and how it transforms their relationships with
their children, with each other, and with the world in general. The findings that form
the basis of the thesis were obtained by techniques and methods such as semi-
structured in-depth interviews and participant observation. These findings were then
combined to describe autism motherhood, and mothers were positioned within the
autism universe through these findings. Institutional analysis was used to understand
the activities and existence of autism mothers in the autism universe. In addition to
the more concrete institutions in sight, the relations between mothers and specialist
institutions in the autism universe, relations between autism mothers, and autism
motherhood itself were analyzed as an institution. The results of this analysis are
described as the vertical, horizontal and diagonal axes of autism motherhood, and the
specific aspects, object, formation and functioning of autism motherhood as both an
experience and an institution were demonstrated. As a result, certain problems
around autism motherhood were revealed, and the future potentials of both autism
motherhood and the notion of care were discussed based on the current practices of
women being autism mothers.

KEYWORDS: care, care solidarity, transversality, feminist ethnography, autism,
autism mother.






ONSOZ

Bu ¢aligma benim {iniversite mezuniyetimden bir y1l kadar sonra, bir 6zel egitim ve
danmismanlik merkezinin basta hi¢ diisiinmedigim bir is ilan1 vesilesiyle otistik
cocuklar ve anneleriyle karsilasmamla gelisen bir siirecin iirliniidiir. Yillar i¢inde
otistik ¢ocuklart daha yakindan tanima, yaptigim is geregi anneleriyle uzunca
vakitler gecirme firsatim oldu. Bu firsatlar, ben de hem otizme yonelik bir merak
uyandirdi hem de annelerle gegirdigim vakitler onlarla duygudaslik gelistirmeme yol
actl. Bu merak ve baglar, diinyayla kurdugum iligkileri sorgulamami, giiglendirmemi
ve yer yer doniistirmemi sagladi. Otistik ¢ocuklara birebir egitim veren acemi bir
ogretmenden onlart giderek daha iyi anlamaya baslayan daimi bir 6grenciye
dontisiirken tanik oldugum seyler, otistik varolusun kendisine 6zgii, anneleri de i¢ine
alan problemlerin bana musallat olmasina yol agti. Nihayetinde bana musallat olan
bu problemleri bir sosyal arastirma olarak ele alma firsat1 yakaladim.

Bu aragtirmanin tamamlandigi ve teze doniistiigii su anda, Tiirkiye’de de hem otizm
annelerinin hem de otistik bireylerin biiylimekte olan miicadelelerine sahit oluyoruz.
Bu miicadeleler, sosyal giivencelerin iyice zayifladigi iilkemizde, egitim, sosyal
yasam ve diger temel hak ve Ozgiirliik alanlarindaki eksiklikleri hedef aliyor. Bu
miicadele i¢inde otizm anneleri, hem kendilerinin hem de ¢ocuklarinin esenlikleri
icin tiirli vesilelerle bir araya geliyor ve seslerini ylikseltiyor. Bu nagizane
calismanin onlarin sesine ses vermesini dilerim.

Tezimi tamamlamama sayisiz insanin katkisi oldu. Oncelikle, bu tezdeki bosluklart
gorerek, fikirlerimi ilerletecek oOnerilerde bulunarak ve en Onemlisi c¢alismay1
kolaylastirarak bana biiyiik katkida bulunan damigmanim Begiim Ozden Firat’a
ictenlikle tesekkiir ederim. Ayrica yukarida saydigim problemleri en az benim kadar
dert edinen ve tezimin fikirlerini gelistirmeme sagladigi diyalog ve tartisma
ortamiyla katkida bulunan Oguz Karayemis’e tesekkiir ederim. Pipo’ya her strese
girdigimde ve yoruldugumda bana sagladigi yumusak, tirmikli ve tiiylii destek i¢in
minnettarim. Bu calismay1 varliklar1 ve sevgileriyle esinleyen, beni daima hem
heyecanlandiran hem de gururlandiran 6grencilerime de tesekkiir ederim. Bu tez hem
arastirmam kapsaminda benimle saatlerce goriisen hem de evlerinde, cesitli otizm
kurumlarinda yan yana geldigim, ayak {istii veya degil bir¢ok defa sohbet ettigim,
tanima sansima kavustugum kadinlar sayesinde tamamlandi. Bu calisma, otizm
anneleri de olan bu kadinlara ve onlarin miicadelelerine adanmaistir.

Haziran 2021
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1. GIRIS

Bu calisma, toplumlarimizin en temelinde bulunan ve toplumun onsuz hayatta
kalamayacag1 bakim emeginin otistik ¢ocuklarin ebeveynligi, bilhassa da otizmle
tanilanan gocuk sahibi annelerin durumunda aldig1 bigime dairdir. Bakim emeginin
bu 6zel bigimi, kendine 6zgii sartlarindan ve O6zelliklerinden dolayr hem cinsiyet
farkin1 hem saglamcilikla iligkili sorunlart hem de irili ufakli bir dizi toplumsal ve
bilimsel sahayi ilgilendiren yogun catismalar ile karsilagsmalar1 barindirir. Bu yiizden
bu tez ¢alismasi, sadece sosyal bilimleri degil, bir dizi bagka bilimsel ve klinik bilgiyi
de igerecek sekilde disiplinler arasi bir ¢alisma olarak tasarlandi. Burada, annelerin
¢ocuklarina sundugu emegin bir pargasi olarak otizm annelerinin, onlarin tibbi, klinik
ve pedagojik siireglerinde hangi kararlar1 nasil verdiklerini, bu kararlarin hangi
anlamlara geldigini, hangi kirilmalari ve iliskileri baslattigini, olan biteni nasil
deneyimlediklerini ve bununla nasil basa ¢iktiklarin1 sorgulayarak otizm etrafinda

kiimelenen problem ve egilimleri betimleyebilmek amaglaniyor.

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), ikinci boliimde daha yakindan ele alacagim gibi,
cesitli stereotipik davranis Oriintiileri, tekrarlayici davranislar, erken yasta tibbi ve
pedagojik miidahalelere ihtiyag duyulmasi gibi 6zelliklerle kendini ortaya koyan
norolojik bir durumdur. Otizmden bahsedilirken tibbi dilde “belirtiler” (Symptom)
denen gostergeler bliylik bir onem tasir. Bu “belirtiler” sayesinde otizm erken
yaslardan itibaren teshis edilebilir, boylece “erken miidahale” imkanlar1 acilir. Fakat
bu tez boyunca otizme 6zgii davranissal/algisal 6zellikler biiyiik 6nem tasiyacagi ve
tibbi bir konumdan ziyade sosyolojik bir konum insa edilmeye calisilacag i¢in, tibbi
dilin terminolojisini oldugu gibi benimsemek dogru goriinmiiyor. Bunun yerine bu
calismada otizmin “isaretlerinden” bahsedilecek. Isaret, yani Ingilizcesiyle index,
semiyotigin kurucularindan Charles Sanders Peirce (1904) i¢in Ozel isimleri ve
belirtileri de i¢ine alan, nesnesinin salt var oldugunu gosteren (yani nesnesine

benzemeyip, onun sadece “orada” ya da “burada” oldugunu sdyleyen) ve “dinamik
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nesnesi tarafindan onunla ger¢ek [yani zihinden bagimsiz, nesneler-arasi] bir iliskiye
sahip olmasi sayesinde belirlenen” bir gosterge tiirii ya da kategorisidir. Yani,
dinamik bir nesnenin (ates) kendisinden ayrik (yani ona benzemeyen, bir portrede
olabilecegi gibi onu anlatmayan) ancak varolusunu her tiir zihinden bagimsiz olarak
nesneye bor¢lu gostergesine (duman) isaret denilmektedir. Otizmin isaretleri sadece
bir klinik tablonun belirtiler sistemini olusturmakla kalmazlar, bizzat 6zgil bir
varolussal alani, bir varolus tarzini isaretlerler (indexing) ve bu isaretleme bigimi
otizme maruz kalan bagkalar1 iizerinde belli etkiler iiretir, belli tiirde siddetler
uygular. Yani otizmin isaretleri, temelde otistigin etrafina yaydig1 (veya beklendigi
halde yaymadigi) davranigsal ve ifade edici gostergelerdir: yineleyici karakterdeki
jestler, mimik ve ses ¢ikarmalar (mirildanmalar, ekolali vb.), g6z temas1 kurmama,
ismiyle cagrildiginda bakmama, uyaran fazlalastiginda/yabanci bir cevreye dahil
olundugunda yasanan duygusal ¢okiis ve patlamalar vb... Bunlar klinik siirecler
icerisinde ele almip gruplandiginda belirti olarak ele alinmig olurlar ve boylece
hekimler bir ¢ocuga OSB teshisi koyabilirler. Bu tezin kapsaminda otistik isaretlerle,
yani bedenin yaydigi her tiirden gostergeyle otizm anneleri lizerindeki etkileri ve
onlarin yasaminda yarattig1 doniisimler agisindan ilgilenilecek olsa da kaginilmaz
olarak ele alinacagi lizere, otistik isaretler, daha farkli kurumsal biinyelerde ve bu
biinyelerdeki bedenlerde de degisimleri tetikleyebilir, ¢esitli derecelerde doniisiimleri

dayatabilir.

Belirtiler dili bize otizm hakkinda hastalik diliyle konugsmay1 dayatabilir. Daha dogru
bir ifadeyle, otizmi sadece tibbi bir durumdan ibaretmis gibi ele almaya zorlayabilir.
Oysa ileride ele alacagim flizere otizm bundan ¢ok daha fazlasidir. Bu yiizden
isaretler diline gegmek, bu ayrim ¢ok belirgin olmasa da otizmi disartya acikligi,
toplumsal yasami doniistirme potansiyeli, otistigin etrafin1 saran insanlarin
deneyimlerini yeniden yapilandirabilmesi gibi bagka boyutlar1 da hesaba katmay1
saglar. Bunun dogrudan goriildiigii noktalardan biri, otizmin “toplumsal insa” ve
“tibbi rahatsizlik” arasindaki statiisiine dair tartismadir. Bu tartisma, sakatlik
caligmalar literatiiriindeki “sosyal model” ve “tibbi model” arasindaki tartismalarin
bir uzantis1 olarak anlagilabilir. Sakatlik ¢aligmalarinda sosyal model, sakatligin

dislanma ve erisim adaletsizlikleri gibi yakici sonuglarini, toplumun saglameci



(ableist) temellerde yiikselmesinin, yani toplumsal bir sistematik ayrimciligin
neticesi olarak goriirken tibbi model, ayni1 sonuglari, kisisel bir kaderin, muhakkak
tibbi olarak “diizeltilmesi” gereken tecellisi olarak goriir (Yardimei, 2015). Tibbi
modelin bariz kusuru, tarihsel bir insa olan normal beden imgesinin toplumsal
sonuglarini {ireten, sakatlari sistematik olarak dislayan mekanizmalara duyarsiz
kalarak sakatligi, kisinin ve tibbin sorumluluguna terk etmesiyken sosyal modelin
kusuru, sakatligina eslik eden ac1 basta olmak iizere bedenli duygulara ve bizzat
sakat bedenin Ozgiilliigline sirtin1 donebilmesidir (Yardimci, 2015). Bu agidan
sosyal/tibbi ikiligini asan ve bedenli varolusun 6zgiilliigii ve ihtiyaglar ile toplumsal
olanin eklemlenisini daha gergekei bir sekilde betimleyebilen bir yaklagima ihtiyag
bulunuyor. Bu tartismay1 anlamak i¢in, gliniimiizde otistikler ve ailelerinin,
egitimcilerin veya terapistlerin/psikiyatristlerin karsi karsiya oldugu bir “ikili

kiskag™1 ele almak yerinde olacaktir.

Ikili kiskaglar, birbirini ortadan kaldiran ve bir arada imkansiz olan fikirlerin ya da
buyruklarin bir arada mevcudiyetiyle tanimlanan 06zgiil bir agmaz durumudur
(Bateson ve ark., 1956). Otizme 6zgii ikili kiskag, otizmin toptan, ayrimsizca, tek bir
hamlede olumlanmasiyla, otizmin hastalik olarak goriiliip tedaviyle ortadan
kaldirilmas: gerektigi fikrine dayanarak yine toptan olumsuzlanmasi arasinda
kurulur. Yani otizmin ikili kiskac1 “ya semptomuna asik ol ya da onu hastalik olarak
gorerek ondan kurtulmanin yollarimi ara” seklinde 6zetlenebilir. Oysa her ne kadar
otizm otistigin varolusundan ayrilamaz bir sey olsa da var olmak hi¢ kimse i¢in ve
otistik i¢cin de sadece “kendi olmaktan” ibaret degildir. Var olmak diinyaya ac¢ikliktir
ve diinya daima insanin oldugundan bagka biri haline getiren deneyimlere gebedir.
Diinya kisiyi oldugu kisinin siirlarina getirir. Azinlik varoluslarin tahakkiim altina
alinmasi, ¢ogu zaman azinlik varolusunun kimlik olarak katilasmasina ve bu kimlikle
alakali politikanin kimligin reddi ile kimligin yliceltimi arasina sikigmasina yol acar.
Bu durum, mevzubahis kimlik grubuna dahil goriilenlerin diinyaya acikliga en basta
kendisini de kapatmasi anlamina gelebilir. Kimlik politikalarinin bu problem
etrafindaki seyri ongoriilemez olsa da arastirmacinin daha en bastan bu iki uglu kati
alternatifler oyununu kabul etmesi i¢in hicbir gerekce yoktur. Dolayisiyla bu ¢alisma

boyunca 6zellikle annelerin kendini ifade etme bicimlerine ve sdylediklerine kulak



verilecek olsa da otizm annelerinin yasamlarin1 orgiitleme yolunda karsilastiklari,
actiklar1 ve edimsellestirdikleri potansiyellere, ongoriilemez karsilagmalarin yarattigi
dontstiiriicii etkilere de odaklanilacaktir. Otizmi, bu acidan, “ya hep ya hig¢”
alternatifsizligi icinde degil, dnce otistikler sonra anneler ve etraflarindaki diinya
tizerinde belli potansiyellere sahip, dinamik, gri veya ¢ok renkli bolgeleri olan bir

fenomen olarak diisiinmek daha yerinde olacaktir.

Otizme dair az onceki sorunla da ilgisi olan bir bagka sorun ise, OSB tanis1 almis
kisilerden nasil bahsedilecegidir. Burada sorun, ilk basta salt gramatik ve dnemsiz
gelebilir, zira tartisma iki ifadede diigtimlenir: OSB tanis1 almig bireylere “otizmli
kisi” mi yoksa “otistik kisi” mi denmeli? Otizmli kigi ifadesini savunanlar, pek de
haksiz olmayarak bu ¢ocuklarin “otizm”den ibaret olmadigim, 6zellikle ingilizce
konusan diinyada, “Once kisi” dilini kullanmak gerektigini iddia ederlerken, “Gnce
kimlik dilini savunanlar da otizmin bir hastalik olmadigina ve “iyilesme” ile kisinin
varolusundan sokiilemeyecegine isaret ediyorlar (Autistic Hoya, 2011). Daha 6nce de
yazdigim iizere (Alatas, 2020), Tiirkcede bu “Once kisi” dili aslinda islemiyor, zira
Tiirkcede yazar ve konusurken, Ingilizcedeki ifadesiyle “person with autism” ile
“autistic person” arasinda olusan sifat ve 6zne dizilimi farki olusmuyor. Fakat bunun
otesinde, -li veya -ik eklerinin kullanimi, yani otizmli veya otistik demek arasindaki
asil mesele, yani otizmin kisiden c¢ikartilabilen, sahip olunan ve dolayisiyla bir
noktadan sonra terk edilebilen bir sey mi yoksa varolugsal bir tanimlayict m1 oldugu
ayrimmi aynen iiretiyor. Ustelik Tiirkcede “otistik” sifatinin  hakaretamiz
kullanimlar1 da bulunuyor. Gegen yil “Merhaba Spektrum” ismiyle bir web sitesi de
kurarak sosyal medyada Orgiitlenen gen¢ otistik eylemcilerin kendilerini

duyurduklar1 manifestonun bu konuya ayrilan boliimiinde soyle deniyor:

Farkindaysaniz, kendimiz i¢in “otistik” kelimesini kullaniyoruz. Otizme sahip ya da
tirevlerini degil. Bunun gerekgesi otistik kelimesinin de kendiliginden kotii bir sey
olmamasi. Otizm ve diger norogesitlilikler birer aksesuar degildir. ... Otizmli,
spektrumda veya otizmden etkilenmis gibi terimler yerine otistik kelimesini tercih
ediyoruz. Ciinkii otizm bizden ayristirllamaz. Ve yukarida da belirttigimiz gibi,
otistik olmak kotli bir sey degildir. Otizm beynimizin nasil ¢alistigiyla alakalidir,
haliyle benligimizin biiyiik bir pargasidir. Otizm “tedavi” edilecek bir hastalik
degildir ve bizden ayri diisiiniilemez. ... Otistik kelimesinin kullaniminda bu kadar
cekimser olunmasi, yillarca bu sozcligiin bir hakaret olarak kullanmis olmasiyla
alakali. Otistik kelimesine ilistirilmis bu negatif anlam, hepimizin maruz kaldigi
saglamciliktan kaynaklaniyor. (Merhaba Spektrum, 2021)
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Bu yiizden ben de onlarin 6rnegini izleyerek “otizmli” demek yerine “otistik” demeyi
tercih edecegim. Fakat bu noktada bir serh de diisiilmesi gerekiyor. Otizm anneleri,
heniiz “otizmli” yerine “otistik” demeyi yaygin olarak benimsemiyorlar. Dolayisiyla,
bu tez kapsaminda yapilan gorlismelerden yaptigim alintilarda zaman zaman

“otizmli” ifadesi gegiyor.

1.1 Tezin Kapsam

Norotipik gelisen ¢cocuklarin bakimi s6z konusu oldugunda son derece vakit ve enerji
alan bir etkinlikler kiimesi olan annelik, otistik ¢ocuklar s6z konusu oldugunda ¢ok
daha yogun bir ¢aba, 6zen ve dikkat gerektirir. Yahut “anneligi”, ¢ekirdeginde bu
pratiklerin bulundugu bir 6znellik bi¢imi olarak tanimlayabiliriz. Otizmle tanilanmis
cocuklart konusunda hukuki miicadeleleri yiiriitenlerin, dernek ve kurumlarla irtibat
halinde olanlarin veya onlar1 kuranlarin ya da sosyal medya platformlarindaki
bilgilendirme sayfalarinda bulunanlarin ¢ogunlukla kadinlar olmasi, toplumda bakim
emeginin ¢ogunlukla kadinlardan beklenmesinin ya da onlara dayatilmasinin bir
sonucudur. Otizm durumunda anneler, ¢ocuklarina yonelik damgalama, dislama ve
diger ayrimcilik siireclerini gogiislemelerinin ve bu siddet bigimleri ile miicadele
etmelerinin yani sira ona egitim, bakim ve sevgi veren temel figiirler haline gelir.
Bakim emeginin esitsiz boliisimden kaynaklanan bu fenomen, annelere asir1 bir yiik
yukler. Ancak durum bu istirap ve yiiklerden ibaret degildir. Otistik ¢ocuklarin
anneligi, ¢ocugun bakimini iistlenmekten kaynaklanan bir 6zen, dikkat ve gozetim
sonucu kendini canli tutan, eli ayagi baglandikga yeni kollar ve ayaklar icat etmenin
cesitli yollarini arayan ve bu durumdan keyif almaya baslayan bir annelik deneyimini
yasamak ve paylasmak olarak da gosterir. Bu agidan bu c¢alismada, otizm
annelerinin, aniden karsilarinda bulduklart bir durumla istigal ederlerken ¢ektikleri
istiraplar ile aldiklan gesitli keyiflerin izini siirerek yasamlarimi orgiitleme bigimleri

ile “otizm annesi” olarak kimliklen(diril)me siirecinin yarattigi imkanlar ele alintyor.

Insan topluluklarinda ebeveynligin kurucu problemi, insan bebeklerinin bakima
muhtag¢ canlilar olarak diinyaya gelmesi olgusunda bulunur. Bu canlilarin bu sekilde

diinyaya geliyor olmasi, ebeveynligin evrimsel-biyolojik temelidir. Bu olgular



lizerine diisiinen ve feministlerin gelistirdigi bakim etigi, kendi temeline rasyonel
etikte oldugu gibi insan aklinin 6zerkligini degil, karsilikli bakima ihtiyaci almistir
(Celik, 2016). Yani, etigi temellendirmek lizere bagvurulmasi gereken sey, insanin
ozerkligi degil, karsilikli bagimliliklaridir (Held, 2006; Noddings, 2013). Ozerklik bu
anlamda o6nden varsayilmak yerine, bu karsilikli bagimlilik iliskileri i¢inde siireg
icerisinde kazanilan bir ozelliktir: Insanlar birbirleriyle bu karsilikli bagimlilik
iliskileri igerisinde, bakim veren ve bakim alan konumlarinin siirekli yer degistirdigi
bir diizlemde iliskilenir. Bu karsilikli bakima muhtagligimizdan dogan bu bakis
acisindan hareketle, bu tez boyunca temel bir sezgi olacak olan bir “virtiiel
ebeveynlik” mefhumu ileri siirliyorum. Virtiiel ebeveynlik, bakim iliskisinin
yavrularla tesis edildigi noktada edimsellesen bir canlilik potansiyelidir. Bu
potansiyel, duyu ve algi kapasitelerini, farkli zeka bi¢imlerini, bedenin fiziksel ve
duygulanimsal kudretlerini birbirine baglar. Potansiyelin edimsellesmesi ¢ok farkli
bicimler alabilir ve daima ¢esitli tarihsel kosullarda maruz kalinan —dogum, aci
¢eken bir canliya rastlama gibi— bir karsilasma tarafindan tetiklenir. Ancak tarih
boyunca bu virtiiel ebeveynligin edimsel tezahiirleri dogakiiltiirel (Haraway, 2010)
kosullarca tekrar ve tekrar miizakere edilerek farklilasmustir. Bu noktada
ebeveynligin veya Haraway’in (2016) sevdigi kelimeyle akrabaligin (kinship) aldigi
¢esitli somut bigimler, onun potansiyellerini tiikketmez ve hem su an hem de gelecekte
kapiy1 baska ihtimallere agik birakir. Otizm anneligi, bunun goriiniir oldugu bir
kurumdur ve bakim emeginin otizm anneligi i¢inde aldig1 bi¢imler, ebeveynlik ya da

akrabaligin farkl tezahtirlerine dair ilgi ¢ekici bir vaka teskil eder.

Annelik, cocuklar1 diinyaya getirme, besleme, biiyiitme, barinmasina, sagligina
dikkat etme ve onlara, diinyada yasamini kurabilecegi, ¢ogaltabilecegi araglar tahsis
etme agisindan insan topluluklarindaki en siki denetim altina alinan dogakiiltiirel
kurumlardan biridir. Dogurabilirlik potansiyelinden hareketle disi bedenlere yonelen
siddetli iktidar pratikleri, nesillerin liretimini merkezi nesnesi haline getirirken ayni
zamanda, dogum olgusunu, bakim emegini kadina esitsizce yiikklemenin mazereti
kilar. Feminist literatiirdeki annelik tartismasi, anneligin kadnlar igin isgal ettigi
ikircikli konumun isareti sayilabilecek sekilde kadin 6zgiirliigii adina anneligin reddi

ile kadinlarin kudretinin olumlanmasi adina hem dogurabilirligin hem de annelik



etmenin (mothering) olumlanmasi iki kutbu arasinda dagitilabilir (Akgiin, 2021). Bu
iki kutuplu gerilimi, Adrienne Rich’in Of Woman Born kitabi, anneligi kurum ve
deneyim olarak ikiye ayirarak ¢ozmiistiir (O’Reilly, 2004). Yani feministlerin bir
kanadi, annelikte sadece kadmnlart ve onlarin dogurabilirliklerini ataerkinin
denetimine veren bir kurumu goriiyordu. Diger kanat ise, onda kadinlarin kendi
potansiyelleri ve ¢ocuklarla iligskisine dair doniistiiriicii bir deneyim kesfediyordu.
Rich’in en biiyiik meziyeti, bu uzlasmazlig1 yaptigi kurum ve deneyim olarak annelik
ayrimiyla ¢ozmesidir. Fakat Rich’in ayrimi da tiimden kusursuz sayilmaz. En
azindan “kurum” mefhumuna yiikledigi olumsuz anlam, deneyim ile kurumu
birbirini diglayabilecek seyler olarak ikili bir karsitlik iginde diisiinmesine sebep olur
(O’Reilly, 2004, s. 2). Bu yiizden kadinlarin annelik etme (mothering) deneyimlerini
kurumlagma baglaminda olumlu bir sekilde diisiinemez. Ayrica, kurum olarak
anneligi deneyim olarak annelige karsit gérdiigiinden, bu kurumu yalnizca “kudretsiz
bir sorumluluk” deneyimi olarak gorir (O’Reilly, 2004, s. 6). Yani kadinlarin
annelik kurumu iginde faillikleri ortadan kalkiyormus, annelik kurumu sadece
erkeklerin ve ataerkinin failligine agikmig gibi olur. Bu durum ayrica, kurum olarak
kurumun illaki baskicit ve istikrarli bir biitin oldugu varsayimini igerir. Fakat
kurumlarin ne zorunlu olarak baskici ne de kaginilmaz olarak istikrarli oldugu kabul
edilebilir degildir. Bu agidan bu tez boyunca, “kurum” methumunu, belli bir
deneyimler silsilesinin belli bir diizeyde istikrar kazanmas: anlaminda kullaniyorum.
Ancak bu istikrarin belli derecelerde disariya ve doniisiime agik kalmasi ihtimalini
olumladigim gibi, otizm anneligini bir kurum olarak ele aldigimda da betimlemeye
calisacagim iizere, bizzat bu acikliklar1 ve doniisiim imkanlarinin pesine diisiiyorum.
Dolayisiyla, kurumun deneyimle tekrar ve tekrar miizakere edilen, farkli kurumsal
baglamlar, pratikler ve deneyimlerce, onu c¢aprazlama kesen ve doniistiiren
kuvvetlerce kat edilen bir olusum oldugu iddia edilebilir. Annelik kurumu ve
deneyimi arasindaki ayrim ufuk agici olsa da (ki bu tez boyunca ondan analitik bir
ayrim olarak faydalanacagim); kadinlarin miicadelelerini, kadinlarin deneyimlerini
yapilandiran kurumsal baglamlarda, sadece onlara kars: degil onlarin iginde de
stiregiden ¢oklu miicadeleler olarak tasavvur etmek daha verimli bir yol olabilir. Bu

kurumlar, i¢inde ¢ok sayida kuvvetin birbiri iizerinde etkide bulundugu, ¢ok farkli



unsurlart igeren heterojen olusumlardir. Annelik kurumu, ataerkinin yogun baskisi
altinda olan tarihsel olarak kisa omiirlii bir kurum olsa da tiimden ataerkinin
belirlenimi altinda degildir. Kadinlarin deneyimleri ve miicadeleleri de annelik

kurumunun olusumsal pargasidir.

Bu tezde ilgi otizm annelerine odaklansa da otizm anneleri daha genis bir arastirma
alan1 olan otizm ebeveynliginin bir pargasidir. Otizm ebeveynligi ile otizme yonelik
tibbi ve pedagojik ilgiler arasinda tarihsel bir baginti, ¢atismalarla oriilii bir is birligi
vardir. Belli acilardan otizm ebeveynligi ile tibbi ve pedagojik kurumlarin birlikte
olustugu, birbirlerinin olusumlarini derinden etkiledigi ve hem ebeveynlerin hem de
uzmanlarin otizmi algilama, tanimlama ve onunla ilgilenme sekillerini karsilikli
olarak tayin ettikleri sOylenebilir (Eyal ve ark., 2016). Otizm ebeveynliginin
soykiitiigiinde iki temel kirilma tespit edilir: birincisi, heniiz “otizm” kelimesinin
yaygin dolagima girmedigi bir donemde kullanilan ¢at1 terimle “geri zekalilik” veya
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“akil zayiflig1” “tanis1” alan cocuklarin, orta sinif ebeveynlerinin baskisiyla, 5
yasindan kiigiik cocuklar dahil olmak {izere psikiyatrik kurumlara kapatilmasidir
(Eyal ve ark., 2016, s. 125). Eyal ve arkadaglarinin (2016) “kurumlastirma” adini
verdigi bu siire¢, 1940’larin ortalarindan 1950’lere kadar siirmiis, bu kurumlastirma
psikiyatri kurumu basta olmak iizere cesitli kurumlardaki uzmanlarin, ¢ocuklarin
aileleri tizerinde neden olduklar1 duygusal ve fiziksel yiikten kurtulmalar1 konusunda
sunduklar1 kararli destekle ortaya ¢ikmistir (s. 127). Bu dénemeg ayrica, ebeveynlere
¢ocuklarinin, tibbi dilde “siirveyans” ya da “g6zetim” (surveillance) sorumlulugunun
yuklenmesi vasitasiyla, tibbi kurumlarla ebeveynlik kurumu arasinda bir baska ve
daha derin bir ittifakin da olusumuyla neticelenmistir. Otizm ebeveynligin
soykiitiiglindeki diger bir kirilma ise tam aksi yonde gergeklesmis, “geri zekali”
cocuklarin  “kurumdisilagtirilarak”, yani evlerde ve giindelik yasam iginde
“normallestirilerek” itibar kazandirilmasi araciligiyla ebeveynler ile eski miittefikleri
olan kapatma yanlis1 uzmanlarin kars1 karsiya gelmesiyle karakterize olmustur (Eyal
ve ark., 2016, s. 146). 1970’lere denk gelen bu kirilma i¢inde, ¢ocuklarinin psikiyatri
kurumlarina alinmasini isteyen eski kusak ebeveynlerin aksine bu ebeveynler, otistik

cocuklarmin bir “liituf”, hatta “6gretmen” veya “rehber” olduklarini, onlara bakim

vermenin hayata anlam kattigin1 ve aile i¢i sevgiyi yogunlastirdigini ileri



stirmislerdir (Eyal ve ark., s. 150-151). Bu noktada ebeveynler, eylemcilikleriyle
alana giiglii bir fail olarak miidahil olmus, otizm etrafindaki uzmanlar1 ve uzmanlik
kurumlarin1 doniistiirmiistiir. ikinci boélimde daha detaylica ele alacagim bu iki
kirilma noktasinin, giinlimiiz otizm manzarasinin olusumunda biiyiik bir etkisi
oldugu, bu tez kapsaminda arastirilan otizm annelerinin eylem ve egilimlerinde
cesitli yansimalarina tanik olundugu ileri siiriilebilir. ilk ve bariz etki, otizmin
etrafindaki giincel kurumsal evreni sekillendirmis olmasidir. Zira temelde Amerikan
ve kismen Avrupa tarihine ait gibi goriinseler de bu kirilmalar, otizme tibbi ve
pedagojik yaklagimlari kiiresel gapta belirlemistir ve otizmin giincelligini kurduklari
icin, gegmise ait birer olgudan ziyade kurucu bir zemin olarak kavranmalidir. Ikinci
etki ise, bu kirilmalarin, otizm ebeveynlerinin ve 6zelde annelerinin, ¢ocuklari i¢in
bir yandan daha yetkin ve etkin pedagojik ve tibbi kurumlar talep etmeleri, diger
yandan onlarin “miimkiin oldugunca normale yakin bir varolus”a (Eyal ve ark., 2016,
s. 154) sahip olmalarin1 istemeleri bi¢iminde bir gerilim olarak da slirmesidir.
Ornegin acil durumlarda ve 6zellikle kendilerinin vefati halinde otistik ¢ocuklarmin
dogru bakimu, ilgiyi ve destegi almalari i¢in su anda bir (1) olan devlet destegindeKi
otistiklere 6zel bakim evi sayisinin, iller hatta il¢eler bazinda arttirilmasini talep eden
eylemci annelerin bu talebi, cocuklari i¢in normal bir yagsam istemekle onlar1 daha iyi
isleyen ve kamusal olarak desteklenen kurumlarla bulusturmay istemek arasindaki
gerilime bir 6rnektir. Daha 6zel olarak biitiin bu tartismalarin ve kirilmalarin, otistik
veya degil, tipik gelismeyen ¢ocuklarin bakimi etrafinda dondiigiinii, bu ¢ocuklara
yonelik bakimin nasil olmasi gerektigini hem ebeveynlere hem de genel olarak
topluma maliyetinin ne oldugunu ve ebeveynlik etmekten neyin beklenmesi
gerektigini icerdigi ileri stiriilebilir.

Bu yiizden, bu tezde bakim problemi basat bir rol oynuyor. Otistik gocuklar, ¢ogu
zaman gozle goriiliir derecede daha fazla bakima ihtiya¢ duyarlar. Bu bakim, ufak
cocuklar s6z konusu oldugunda, 6nemli ol¢iide farkli kurumsal biinyelerde bu
cocuklarin takibini, onlarin oraya getirilip gotlirilmesini  ve sonuglarin
degerlendirilmesini de igerir. Bu tez kapsaminda “bakim” derken, ¢ocuk yetistirme,
besleme, hijyen saglama gibi temel unsurlarin yani sira ilgi, 6zenme ve umursama

vasitastyla hem kendi yasamlarimizi hem de diinyayr daha yasanabilir kilma



yoniindeki etkinlikleri anliyorum (Bakim Kolektifi, 2021). Ben bu tez g¢aligmasi
boyunca bakimi (care), barindirdigi tiim anlamlarla (bakim, 6zen, umursama, ilgi,
merak, ihtimam) birlikte diisiiniiyorum. Annelerin ¢ocugunun ihtiyaglarinin
karsilamasinin yani sira, c¢ocuklarinin otizmine karsi duyduklart merak, ilgi,
gosterdikleri ihtimamla birlikte g¢ocuklart vesilesiyle cevreleriyle ve diinyayla

kurduklari iligkileri anliyorum.

Bu tezin aragtirmasi sirasinda veriye ulasmak icin feminist etnografiyi kullandim. Bu
veriyi analiz ederken ise, oncelikle Félix Guattari’nin ¢apraziik (transversality)
kavramint bir yontem olarak kullandim. Daha ileride dogrudan ele alacagim fizere,
bu kavram, sahada goze dolaysizca goriinen dikey ve yatay iligkilerin aksine, daha
zor goriinen, daha dolayli bir ugras gerektiren iliski ve iletisimleri gérmemi sagladi.
Caprazlik sayesinde, otizm anneligini iistlenen kadinlarin giindelik yasamlarinin her
yoniine sirayet edebilen son derece ¢esitli ¢atisma ve miicadeleleri yakalayabildim.
En ¢ok da bu kadinlar, farkli ittifaklar iginde kurumsal biinyelerin onlar
konumlandirdiklar1 dikey hiyerarsileri esnetir, onlara ¢izilen homojen sinirlar

miuzakere ederken.

Caprazligin yontem olarak kullaniminin sagladigi yeni bakis acgisiyla insa ettigim
bulgular1 tasnif etmede, Guattari ve Gilles Deleuze’in A Thousand Plateaus
eserlerinde gelistirdikleri tutarlilik diizlemi ve orgiitlenme diizlemi kavramlar1 yol
gosterici oldu. Caprazliklarla oOriilli, otizm annelerini gii¢lendiren veya doniistiiren
birey-oncesi iletisim ve etkilesimleri diistinmek igin tutarlilik diizlemi kavramini, bu
tutarlilik diizlemindeki etkilesimleri kaparak onu belli sinirlar icinde tutmaya ¢alisan
farkll tiirdeki toplumsal kuvvetleri igeren iligkiler alanini ise orgiitlenme diizlemi
kavramiyla diisiindiim. Orgiitlenme diizleminde otizm annesinin ve otistigin
deneyiminin 6zgill bir parcasini teskil eden sistematik diglanma bigimlerinden bir
grubunu diisiinmek tizere ise, Erving Goffman’in damga kavramindan yardim aldim.
Haraway’in akrabalik kavrami etrafinda ordiigii tartismalardan ise, otizm etrafindaki
kadinlarin ebeveynlik pratiklerinde bizzat otizmin ve otizm etrafindaki 6zgiil bakim
gerekliliklerinin sebep oldugu kayma ve doniisme egilimlerini anlamak iizere

esinlendim.
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Bu ¢aligmanin ikinci bdliimiinde, once otizmi ele alip onu tibbi bir durum ve
toplumsal bir fenomen olarak saran miiphemlikleri ve bu miiphemliklerin ortaya
cikisinin tarihini ele alacagim. Ardindan otistik ¢ocuklar1 aracilifiyla kadinlarin
otizmle ilk karsilagsmalarini, uzman pedagojik ve tibbi kurumlar araciligiyla otizm
anneleri olmaya baslamalarin1 tartisacagim. Ardindan, Goffman’in Damga
kitabindaki belli gerceveleri kullanarak otizm annesinin otistik ¢cocukla birlikte ve
onun yani sira maruz kaldigi damgalanma ve dislanmay1 analiz edecek; nihayet
Michel Foucault’nun Giivenlik, Toprak, Niifus derslerinde iki kavramina basvurarak,
annenin, pedagojik ve tibbi kurumlarin dolayimiyla yerine getirdigi “normlama” ve
“normallestirme” iglevine, bizzat anneligi tanimlayan unsurlardan biri olan disiplin
iktidaria odaklanacagiz. Bu boliim kapsamindaki kurumsal biinyelerle onlarin pratik
ve soylemlerini, Deleuze ve Guattari’nin “Orgiitlenme diizlemi” kavramiyla analiz

edecegim.

Ucgiincii boliimde, Guattari’nin gelistirdigi “caprazlik” kavramiyla tanimladigim ve
nihayetinde hem oOrgiitlenme diizlemi olarak analiz ettigim kurumsal iktidar
iligkilerinin hiyerarsik ve dikey boéliimlenmesini sarsan hem de anneler arasindaki
yatay iligkilerin homojenlestirici etkisinin altim1 kazan iletisim ve iliskileri ele
alacagim. Bu noktada bizzat bir “caprazlik dinamosu” olarak ortaya ¢ikan otistik
varoluslarin tekilliklerine maruz kalmanin, otizm annelerini nasil doniistiirdiigiini,
bu tekilliklerce kat edilen otizmin ve otizm annesi olmanin 6zgiilliigiiniin onlar1
hangi etkilere ve etkilenislere muktedir kildigini, otizmin orgiitlenme diizlemini
hangi acilardan istikrarsizlastirabildigini tartisacagim. Bu bdliimde otistigin
varolugsal tekilliklerinin, otizme 6zgii takintilarin yarattigi algi-eylem (somut
deneyim) ve beklenti-aliskanlik (bellek) devreleri evreninin, otizm annelerinin
annelik etme pratikleri ve annelikten beklentilerini dontistiirerek cocuklar ve
annelerin bir arada olusturduklar1 baglari, yine Deleuze ve Guattari’nin “tutarlilik
diizlemi” kavramiyla analiz edecegim. Bu tutarlilik diizleminin u¢ noktalarinda otizm
anneleri i¢in oldugu kadar toplumsal etki kapasiteleri acisindan da diger kurumlara
gore daha fazla doniistiiriicti etki tiretme kapasitesi olan iki 6zgiil kurumla, “bakim

dayanigmasini” ve “anneler 6zorgiitiinii” analiz edecegim.
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Dordiincii boliimde ise, Onceki iki boliimde daha ziyade “deneyim” olarak
adlandirilabilecek bir sekilde betimledigim otizm anneliklerini, bu defa bir kurum
olarak ele alacagim. Otizm anneligi kKurumunu, 6nce nesnesi agisindan tartisarak onu,
kadinlarin deneyimini yapilandirmasi, onlari birer otizm annesi haline getirmesi
bakimindan analiz edecegim. Ardindan onun olusumunu, ataerki ve kapitalizmin de
tarihsel mevcudiyeti ve miidahaleleriyle gerceklesen, temelde bakim emeginin esitsiz
boliistimiiyle tanimlanan temelini ele alacagim. Nihayet, otizm anneligi kurumunu
isleyisi acisindan, dikey ve yatay diizlemlerde diger kurumsal biinyelerle ittifak ve
catigmalar1 icinde, kalbine otistik varoluslarin kazidig1 c¢aprazligin yarattigi
imkanlarla birlikte analiz edecegim. Her bir agidan, otizm anneligi kurumunun hem
baskici yanlarint hem de potansiyel ve edimsel imkanlarin1 gostererek, otizm
annelerinin miicadeleleriyle dinamiklesen, istikrar kadar istikrarsizliklarla da oriili

bir toplumsal olusum oldugunu ortaya koymaya c¢aligsacagim.

Son olarak sonug¢ bdliimiinde, otizm anneligi deneyimi ve kurumu iginde kadinlarin
miicadelelerinin bize ne 6grettigini, ebeveynligin ve bakimin gelecegine, bunlarin
kapitalist ataerkil aile, yani anne-baba-¢ocuk seklinde orgiitlenen mevcut ebeveynlik
kurumunun OGtesine uzanan doniisiim imkanlar1 konusunda neyi gosterdigini ele
alacagim. Bu noktada 6zellikle otistik ¢ocuklarin ebeveynliginin bakim dayanismasi
vesilesiyle bilginin ve ilginin kolektiflesmesi, ayrica otizm annelerinin birbirine
yonelik ihtimamlarinin anneler 6zorgiitii araciligiyla yogunlagsmasi sayesinde bakim
emeginin yasadigr toplumsallasmaya odaklanacagim. Bu boyutlariyla birlikte
bakildiginda, otizm anneliginin 1stirap ve hayal kiriklariyla oriilii patikalardan gegen
bu kadmlarin, miicadele pratikleri araciligiyla bugiine ve gelecege dair herkese
Ogretecekleri ¢ok seyleri oldugunu, onlarin otizm anneligini dayanigma ve birlikte

giiclenme vesilesi de kildiklarin tartisacagim.

1.2 Arastirmanin Sahasi ve Simirhihklar:

Ilerleyen boliimlerde gosterecegim iizere, otizm annesinin bakim etkinlikleri sadece
otistik ¢ocukla anne arasindaki disipliner-pedagojik, besleyici ve hijyenik iliskileri

degil, annenin otistik g¢ocukla dahil oldugu her baglamda meydana gelen

12



karsilagmalardaki ¢ok sayida etkinligi kapsar ve otistik ¢ocuk ile diinyanin geri
kalan1 arasinda bir tiir arabulucu olarak rol almasina neden olur. Dolayisiyla otistik
cocuk ile ebeveyni arasindaki iliski norotipik ¢ocuklar ve ebeveynleri arasindaki
iliskiye kiyasla ¢ok daha yakin ve zamansal bakimdan yogun bir iliski olmaya
meyleder. Fakat bu ebeveynlik pratikleri i¢inde erkeklerin kadinlara kiyasla, zaten
halihazirda orada da epey diisiik olan norotipik ebeveynliginden ¢ok daha az rol ve
sorumluluk aldig1 goriilir. Bunun temel sebeplerinden biri, otizm terapi ve
egitimlerinin asir1 pahaliligi, devlet desteginin Tirkiye’deki dusiikligi gibi
sebeplerle ebeveynlerden birinin asir1 ¢alismaya itilmesidir. Dolayisiyla otizmde
bakim emeginin yogunlasmasina, bir de egitim ve terapileri karsilayabilmek igin
diizenli ve ek islerde caligma baskisi, yani {icretli emekte yogunlagma eslik ediyor.
Bir yandan bakim emegi bir yandan iicretli emegin ebeveynler lizerindeki baskisi ise
kadin ve erkek ebeveynler arasinda esitsiz boliisiilityor. Babalar, eger ki aileyi terk
edip gitmemislerse, giderek daha fazla iicretli emege kendilerini adarlarken anneler
de giderek daha fazla bakim emegine adaniyorlar. Kadinlar, is yasami ve sosyal
yasamdan (daha 6ncesinde kopmamislarsa) koparak neredeyse sadece “otizm annesi”
haline gelmeye baslarlarken erkekler, otizm ebeveynliginin mali kaynak saglama
kismima gomiiliiyorlar. Biitiin bu agilardan otizm ebeveynliginde bakim emeginin
cinsiyetler arasinda esitsiz boliisiimii, basat bir bolimlemedir ve bu aragtirmanin

“otizm anneleri” lizerine olmasimi da temellendiren budur.

Diger taraftan, otistik ¢ocuklarin bakimimin yakinligi ve yogunlugu 6yle bir noktaya
gelebilir ki anneler, buna daha fazla dayanamayip bu arabuluculugu reddedebilir.
Annelik etmenin bu reddi, cesitli bigimler alabilir. Ornegin anne, otistik ¢ocugunun
temel bakimi hari¢ onun 6zgiil ihtiyaglariyla ilgilenmeyip, otistik ¢gocugun ig¢inden
gectigi  pedagojik ve tibbi siirecleri ev i¢inde desteklemeyebilir. Bu tarz
“sorumluluklar’” iistlenmeyerek onlari, ticretli bakicilara ya da bazi durumlarda
babaya devredebilir. Ayrica evi terk edip gidebilir ve bosanabilir. En nihayetinde
arttk dayanamayip intihar da edebilir. Ne yazik ki bazi durumlarda anneler (ve
babalar) intiharlarina ¢ocuklarini da ortak edebiliyor (“Emekli Polisi, Otistik
Oglunun lyilesmemesi kahretti”, 2007) veya dogrudan ¢ocuklarin1 da 6ldiirebiliyor

(“Otizmli oglunu kanala iterek oldiirdii!”, 2020). Bu asir1 6rneklerde agiga ¢ikan
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siddet, yapisallasmis bir ayrimcilik ve esitsizligin tezahiiriidiir. Anneligin cesitli
bi¢imlerdeki reddi de toplumsal yeniden-iiretimin en basat islerinden bakim isinin
reddi olarak diisiiniilebilir. Reddiye yolunu bireysel olarak segen bu kadinlar, otizm
anneligi ve kiiltiirtine, otizm anneligini bilfiil icra etmedikleri i¢in ya hi¢ dahil
olmazlar ya da g6z ardi edilebilir 6l¢iide az dahil olurlar. Bu agidan otizm etrafindaki
kadinlik hallerinin bir pargast olduklari tartisma gotiirmez olan bu kadinlar, bu tez
caligmasinin arastirma sahasinin disinda kaliyorlar. Bu tez oncelikle otizm anneligini
bilfiil icra etmeyi tercih etmis kadinlar: ve onlarin deneyimleri ile i¢ine girdikleri,
icat ettikleri kurumlar1 ele altyor. Bu agidan bu tezde dogrudan goriisiilen anneler ters
ornekler olsa da otizm annelerinin yekpare ve ayrimsiz bir grup olusturmadigi,
aksine otistik ¢cocuklara ve otizmin gerekliliklerine yaklasimlarinin son derece ¢esitli
oldugu serhini diismek gerekir. Ancak, intihara varan bu diger egilimler de bakim
emeginin esitsiz boliistimiiyle iligkili olsa da bu esitsizligin getirdigi asirt yiikiin
edilgen veya etkin reddi, bu kadinlar1 otizm anneliginin ve kiiltiiriiniin disina ¢ikarir.
Bu yiizden, bu calismada temel dinamiklerini, istikrar ve istikrarsizlik kaynaklarini,
edimsel durumuyla bu durumun Otesine uzanan potansiyellerini ele almaya
calisacagim kurumsal matrisin incelenmesi sirasinda bu kadinlarin deneyim ve
miicadelelerini kapsam disinda tuttum. Yine de onlarin karsilastiklar1 giigliiklerin, bu
gilicliiklere verdikleri yanitlarin ve kurduklar1 veya kuramadiklari miicadelelerin de
kapsamli bir sekilde aragtirilmasi gerekir ve bunlar da hig siiphesiz otizm etrafindaki

ebeveynlik olusumunun bariz bir egilimini olusturur.

Bu tezin sahasinin arastirmasini etnografi yontemiyle tamamladim. Katilimcl
gdzlem, anket ve yar1 yapilandirilmis derinlemesine miilakat tekniklerini kullandim.
Yazim sirasinda yari yapilandirilmis derinlemesine miilakatlara (miilakat igin
diizenlenen soru formu Ek B’de verilmistir) katilan annelerin isimleri, “Leylak”,
“Menekse”, “Nergis”, “Papatya” ve “Yasemin” ¢icek isimleriyle kodlanarak
anonimlestirilmistir. Ayni sekilde c¢ocuklarin isimleri de annelerin kodlanmisg
isimlerinin ilk harflerinden tiiretilerek, “Levent”, “Murat”, “Nazim”, “Poyraz” ve
“Yigit” seklinde degistirilmistir.

Leylak, otizmin yan1 sira dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB) tanis1

olan Levent’in annesi. 34 yasinda, Levent ise su an 11 yasinda. 2013 yilinda 3
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yasindayken DEHB tanist almis. 5 yasindayken atipik otizm tanisi konuluyor.
Leylak, o siiregte saglik kurulu heyeti tarafindan suglamalara maruz kaldigim
sOyliiyor. Levent’in tipik otizm belirtilerini tasimiyor olmasi, annenin rapor almaya,
para almak i¢in yoneldiginin sanilmasina sebep olmus. 6 yasinda yaygin gelisimsel
bozukluk (YGB)! denilirken, 9 yasinda tekrar otizm tanis1 aliyor. Haziran 2021°de
tekrar yaygin gelisimsel bozukluk tanisi aliyor. Ancak bir kategori olan YGB 2013’te
DSM-V’ten (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorsers; Mental
Bozukluklarin Tamisal ve Istatistiksel El Kitab1) cikarildi. Tiirkiye’de ICD-10
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems;
Uluslararas1 Hastaliklar ve 1liskili Saglik Sorunlari Istatistiksel Siniflandirmasi)
kriterlerine gore tani resmilestirildigi i¢cin otizm spektrum bozuklugu yerine bu
isimlendirme kullamilabiliyor.? Ancak doktorlarin farkli gézlem sonuglari, tanilari ve
degisen tani kriterleri yillarca Leylak’in kafasini karistirmis, gegmisine doniip hem
kendisinin hem doktorlarin belirsizliklerine alayci bir sekilde yaklasiyor. Oglunun
bariz olan otistik 6zelliklerini, otizmin bir yelpaze olarak diisiiniilmeyip her otistikten
benzer yogunlukta tepkiler beklenilmesine bagliyor. Ciinkii Levent, psikiyatriye
gittigi donemlerde komutlar alabiliyormus. Ancak dil ve iletisim seviyesinde
gecikmeler oldugu icin pesini birakmamis. Dikkat daginikligi icin risperdal ilacini
kullanmislar. Uzun ugraslar sonrasinda bir ayda engellilik raporunu ¢ikarabilmisler.
Annesinin fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezinde sekreter olarak calisiyor olmasi
hem onun hem de annesinin Levent’te bir seylerin ters gittigini fark etmelerini
hizlandirmis. Cevresindeki ebeveynlerin aksine, durumu c¢ok daha hizh
kabullendigini sik¢a belirtirdi. Levent’in amcasinda otizmin, kendisinde de bipolar
bozuklugun olmasinin, yani psikiyatrik durumlara ve engellere asinaliginin olmasinin
kabullenme siirecini hizlandirdigini diistintiyor. Tan1 konulup ilk soku atlattiktan

sonra, yakinlarindan ve esinden farkli olarak, hizla ne yapabilecegine odaklanmis.

! Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB), otizm, asperger sendromu, cocuklugun dezintegratif
bozuklugu, rett sendromu, bagka tiirlii adlandirilmayan yaygin gelisimsel bozukluk (YGB-BTA) gibi 5
kategoriye ayrilan bir ¢at1 kavram olarak kullanilirdi.

2 ICD-11 2022'nin ocak aymda giincellenecektir. Ana baslik DSM-V’teki gibi Otizm Spektrum
Bozuklugu olacak. DSM-V’te ¢ikarilan asperger sendromu, atipik otizm gibi alt basliklar ¢ikarilarak
otizm bir kategori olarak ele alinacak. Henliz yapim asamasinda olan ICD-11 ile ilgili ayrintilara
suradan bakilabilir: https://dar.vin/61Gmr.
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Ulusal ve uluslararasi egitim videolarini, etkinlikleri, seminer dizilerini takip etmis.
Levent simdiye dek, dil ve konusma terapisi, psikiyatri, yiizme, rehabilitasyon ve
danmismanlik merkezlerinden dersler almis, su anda da evde egitimini yogunlukla
Leylak destekliyor. Egitimde ¢esitlilik {lizerine diisliniiyor, bunun igin bir blog
olusturmus ve sosyal medya hesaplarindan ¢evresindeki ebeveynlere deneyimlerini
paylasiyor, iirettigi materyalleri licretsiz erisime agtyor, otizm hak savunuculugunu
ve norogesitlilik hareketini yayginlastirmak i¢in ¢aba harciyor. Su an sadece
rehabilitasyon ve egitim merkezinde egitim aldirdigi Levent’e, aylik 100-500 lira
arast para harciyor. Onu da evde kendisi egitim verdigi i¢in, kendi hazirladig:

etkinlik, materyal malzemeleri i¢in kullaniyor.

Menekse (40 yas), grafik tasarimi mezunu ve uzun zamandir bu isi yapan, deneyimli
ve begenilen bir tasarimciydi. Esi bankaci. Oglu Murat (7 yas) dogduktan sonra isi
bir siireligine birakiyor. Ancak ¢ocugu otizm tanisi aldiktan sonra bir daha isine
donemiyor, Murat’in bakimini istleniyor. Murat’tan Once is ve sosyal hayatindaki
yorucu olmayan hareketliligin yerini, tam giin boyunca c¢ocugun ihtiyaglarini
giderme, tibbi ve pedagojik program ile kurumlar arasinda mekik dokuma
kosusturmacas1 aliyor. Doktor ve egitimcilerin Murat ile ilgili kesin olmayan
ifadeleri (“otizmli” veya “otizmden ¢ikmis”, mental reterdasyonu var veya yok,
DEHB ve son olarak otizm tanisi1), Onerileri (“krese gitse diizelir”) ve (bagimsiz
yasam siiriip siirmeyecegi konusundaki) celigkili tahminleri yiiziinden siirekli
belirsizlik ve arayislarla gecen aylarin gerilimini, yorgunlugunu hatirliyor. Bu zorlu
siire¢ boyunca kendisi de terapi aldi ve bugiin hem kendisine hem de Murat’a iyi
geliyorsa, bunun nedenini, kendisine bu agidan zaman ayirmasina, esinden, birgok
ailenin aksine, destek almasina ve ablasinin daima onun yaninda olmasina, ablasinin
da ¢ocugunun bakiminda ona ¢ok yardimci olmasina bagliyor. Gergekten de son {i¢
yildir takip ettigim sekilde, neredeyse her giin Murat’in teyzesi de en az Menekse
kadar onunla ilgileniyor, parka gotiiriiyor, egitim materyallerini hazirliyor. Murat’in,
0zel egitim ve danismanlik merkezinde baslayan yolculugu, evde bireysel yogun 6zel
egitim desteg§imle, dil konusma terapisi, duyu biitiinleme, oyun terapisi ve okul
programlariyla cesitlendi. Cocugu i¢in harcadiklar1 egitim masrafi aylik 10.000

liranin {istlinde ve bu tezin tamamlandig1 su siralarda Murat egitim programlarini
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biiylik oranda tamamlamak {izere. Bu siirecte Menekse biitiin bu farkli disiplinler
arasinda calisma tarzlarimizi birbirimize aktaran, zaman zaman bizleri yonlendiren,
bir araya getiren, yapilmas: gerekenler konusunda arabuluculuk eden bir

konumdaydi.

Nergis (40 yas) muhasebe mezunu ve esiyle birlikte uzun yillar muhasebecilik yapti.
Nazim (9 yas) dogduktan sonra, ilk ii¢ yil onunla ilgilenir daha sonra g¢alismaya
devam ederim diye diisiinmiis, ancak Menekse gibi onun da planladigr gibi olmamus.
Ozellikle Nazim’in disariya ¢iktigi her anda sergiledigi davranis problemleri,
yasadig1 meltdownlar®, sokag1 bastan sona kosma arzusu, sokakta Nike ayakkabisi
giyen her kisinin ayagina kosup ayakkabinin seri numarasint gérmek i¢in insanlarin
ayakkabisini ¢ikarmak istemesi, ayakkabiya ulasamayinca yasadigi krizler, her
sokakta gordiigii her celik kapiy1 agma ve binadaki mevcut asansorii kullanip her kati
tek tek deneme talebiyle, kapinin oniinde sergiledigi problemler zamanla annenin
ayagini disaridan kesmesine sebep olmustu. Kendi akrabalarindan bile “cocugu niye
disar1 cikarmiyorsun”, “ne olursa olsun c¢ocuk bu, ne demek tutamiyorum”
suclamalariyla yalnizlastirilmisti. Uzun siire otizmden siiphelenmis ama (esi dahil)
kimseyi ikna edememis. Bes y1l boyunca biitiin giiniinii evde geg¢irirdi, siirekli Nazim
ile calisir, etkinlik ve oyun materyalleri hazirlardi. Nazim spor merkezinde tam giin
gitmeye basladig1 zaman oradaki diger otizm anneleriyle tanistt ve sosyalligi artti.
Her biri i¢in bos vakit de doguran bu zamanlarda kafelere, karaokeye gidiyordu.
Anneler ile otizm farkindalii icin tiyatro oyunlar1 ¢ikarmaya baslamislardi. Bu
acidan bakim dayanismasi, onun i¢in son derece rahatlaticit bir sosyal ve kiiltiirel

ortama da doniismiistii. Nazim i¢in aylik 8000 lira harciyorlar.

Papatya (40 yas), biri otistik iki cocuk annesi. Evlenmeden 6nce calisan bir kadinken,
ilk kiz1 dogduktan sonra isi birakiyor. Poyraz (6,5 yas) dogduktan sonra hem esinin is
durumlan (kagit Uretimi yapiyor ve aymi zamanda muhasebecilik yapiyor)

diizeldiginden hem de Poyraz’la yakindan ilgilenmek istedigi i¢in ise donmiiyor.

3 Meltdown ya da “duygusal ¢okiis”, otistigin, ¢ok fazla uyarana maruz kaldiginda ve duyusal olarak
asir1 yuklendiginde, kendisini etrafa kapatmasi, ¢evresini algilayamamas: veya ofke ile asir1 tepki
vermesi anlamia gelir. Otizmde siklikla 6fke nobetleri (tantrum) ve davranig problemleri ile
karistirilir.
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Poyraz’daki farkli gelisimi ilk o, ablasiyla birlikte fark ediyor. Uzun siire
kabullenmekte giicliik ¢ekiyor. Iki, ii¢ yildir ayn1 sofray1 paylasiyoruz ve son birkag
aydir otizmi kabul edebilir bir duruma geldi. Daima “Allah’in bir sinavi” olarak
degerlendirdigi cocugunun durumu i¢in, miimkiin her seyi denemek (sifa bulmak i¢in
“hocalara okutmak”tan, yeni “bilimsel” tedavi yontemi diye ¢ikan ve aylik 16 bine
mal olan norofeedback uygulamalarina dek) ve bir sonu¢ alamama ihtimaline ragmen
geriye doniip pisman olmamak i¢in elinden geleni yapiyor. Daha da 6nemlisi ileride
bu ugraslar1 Poyraz’in ablasi tek basina sirtlanmasin ve kendisinin basina bir is
gelirse onun da hayati1 zorlagmasin diye de diisliniiyor ve hayatini ona gore yasiyor.
Evde egitimlerimizi olabildigince destekliyor ve kararli sekilde kendisi de ¢ogu
zaman uyguluyor. Ancak esi ve yakin ¢evresinden ayni tavir ve tutumu gérememek,
¢ogu zaman onun da hayatin1 zorlastirtyor. Poyraz’in baska kisileri (babasindan
anneannesine dek) farkli mekanlarda (kafelerde, oyun parklarinda, aligveris
merkezlerinde) 6zellikle kullanmasi, ancak anne s6z konusu oldugunda ayni rahat
tutumu almamasi, otizm annelerinin, hem annenin bakim emeginden aldig1 paya,
egitimdeki rolilne hem de kendi yakin g¢evresini yapilmasi gerekenlere ikna etmek
icin harcadig1 enerji ve verdigi kavgalarin siddetine dair bir 6rnek sunmasi agisindan
onemli. Poyraz’a harcadiklar1 egitim masrafi yaklasik aylik 5000 lira, ancak siirekli
olmasa da bazi alternatif tedavi veya adak adamak gibi cesitli ritlieller i¢in de yiikli

miktarda para harcayabiliyorlar.

Yasemin, iki ¢cocuk annesi ve ev emekgisi. Esi garsondu ve bu tezin bitmesine yakin
haftalarda vefat etti. Genellikle otistik veya degil 6zel gereksinimli c¢ocuklar
dogduktan sonra yeni bir ¢ocuk yapmay1 tercih etmeyen annelerin aksine, Yigit’ten
sonra bir ¢ocuk daha dogurmus. Yigit’in baz1 donemler hizli gelisimi, zaman zaman
yasadig1 otistik regresyonu® ve gittigi spor merkezinde maruz kaldigi siddet,
ogretmenlerin ve rutininin sik¢a degismesi gibi nedenlerden eslik eden kaygi

bozukluklar1 da vardi. Yasemin, kisa stireligine evde egitim aldirdi. Rehabilitasyon

4 Otizm spektrum bozuklugunun bir parcasi olarak, ¢ocuklarin gelisimlerinde gerilemeler olmasi
durumu. Sebebi bilinememekle birlikte, otizmi olan ¢ocuklarin birgogunda goriilebilir.
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merkezine gotiirdii ve son olarak tam zamanli spor ve yasam merkezine yazdirdi.

Mali durumlarinin yetersizliginden egitim masraflarinin bir kismini bursla karsiliyor.

Bu kadinlar disinda, derinlemesine miilakat yapmadigim, ancak ii¢ aydan ii¢ yila dek
degisen araliklarla takip ettigim yirmi besten fazla otistik cocukla, onlarin anneleriyle
yasadigim gozlem ve sohbetlerim de bu calismaya dahil oldu ve sosyal medya
hesaplarindan, whatsapp gruplarindan derneklerden takip ettigim tartigsmalarla

birlikte bu tezin ¢ercevesini sekillendirmemde rol oynadi.

1.3 Arastirmacinin Konumu

Yaklasik bes yildir, otizm {izerine diisiiniiyor ve otistik ¢ocuklarla galistyorum. Ders
verdigim O&grencilerin evlerinde, gittikleri egitim kurumlarinda, ebeveynlerin
katildiklart organizasyonlarda, oOrgiitlendikleri dernekler ve sosyal medya
platformlarinda paylastiklar1 bilgi, deneyim ve yardimi, girdikleri catismalar1 ve
kurduklar1 dayanigmalar1 yakindan gozlemliyor, biitiin bu siireclerin ve durumlarin
par¢asi oluyorum. Bu imkana sahip olabilmemin temel nedeni, ¢ogu uzmana gore
otizm etrafindaki yapilanan hiyerarsinin en altinda olan bir meslegi icra etmem.
Otistik ¢ocuklara ¢ogu zaman kendi evlerinde ve mabhalle ile parklar gibi ortak
mekanlarda birebir egitim veriyorum. Bu konumum beni, annelere hi¢bir uzmanin
olamayacaglr kadar yakinlastirdi. Hem sosyal giivence hem de is ve gelir
giivencesinden uzak bir meslek olan otistiklere yonelik ev egitmenliginin
glivencesizligi, beni evlerinin iginde agirlayan annelerin yaptiklari yemekleri
paylastigim sofralarda onlarin kirilganligina agarak bu sofralarda sadece yemegin
degil, duygu ve dertlerin paylasildigi bir hemdertlik kurmamizi sagladi.
Gorlstiikklerim de dahil ¢ogu anne, bu yiizden, kendi otizm yolculuklarinda benim
konumumu paylasan benzer O6gretmenleri kendilerine en yakin, en rahat ittifak
kurabilecekleri ogretmenler kabul ederler. Bu 0Ogretmenler de ayni sofrayi
paylasmanin getirdigi duygudaslikla, sadece otistik cocuklarin degil annelerin
taleplerine ve kaygilarina da yanit vermeye baslarlar. Dolayisiyla hiyerarsinin st
basamaklarindaki ¢ogu uzman otistik ¢cocuk odakliyken, ben ve benim gibi diger

ogretmenler sadece ¢ocuk degil hem ¢ocuk hem anne odaklidir. Anneler agisindan
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bizler sadece buyruk veren ve gozlem verileri talep eden diger uzmanlardan farkli
olarak, iclerini agabilecekleri, kaygilarin1 acik¢a dile getirebilecekleri, ailevi
yasamlarmin ve diger sosyal baglarinin gidisati hakkinda konusabilecekleri kisiler
olarak da goriiliiriiz. Annelerle aramdaki meslegime dayanan bu yakinlik ve agiklik,
beni arastirma siirecinde de etkilemeye devam etti. Muhtemelen bir bagka
aragtirmacinin girmekte zorlanacagi alanlara girmemi, zaten aramizda tesis edilmis
olan giiven duygusuna dayanarak deneyimlerine dahil olmama izin vermelerini
sagladi. Dahil oldugum biitiin bu deneyimler, kurumlar ve durumlar, konumumu
sadece arastirmact kimliginde sabitlememin miimkiin olmadigin1 gosterdi. Her ne
kadar, otizmli bir cocugun ve ebeveynlerinin deneyimlerinin duygulanimsal
yogunluguna onlar kadar erisememis ve erisemeyecek olsam da tam olarak disarida
da konumlan(a)madim, Jeff Todd Titon’un (1980) deyimiyle sympathetic friend, yani
duygudas bir arkadas olmaya calisim. Bdyle bir ¢alisma ig¢in, aragtirmact ve
aragtirma Oznesi arasindaki 6zneler-aras1 miitekabiliyeti anlamak, feminist bir bakis
acist ile baglantilandirilmis bir analizi gerektirdi. Feminist etnografya olarak
adlandirilan bu yaklasim, bilhassa kadinlarin giindelik yasam deneyimlerini merkeze
alan bir aragtirmada, kadinlarin konumlanmis 6zneler oldugunu ve giindelik yasam
deneyimlerini, toplumu orgiitleyen tiim kurumlarin dahil oldugu biitiin bir toplumsal
siire¢ icerisindeki iliskilerinden, konumlarindan, bakis acilarindan siizerek
yorumlayip aktaran bir yontemdir. Haraway’in (2010) “konumlu bilgi” dedigi bilme
bicimine, etnografyanin sundugu katilim, gozlem, derinlemesine ve serbest goriisme
gibi tekniklerden yararlanarak otizmli annelerin bilgisine ve deneyimlerine ulagsmay1
hedefledim. Boyle bir aragtirma yontemi, feminist teorinin, kadinlarin giindelik
hayatta yiirlirliige koydugu stratejiler ve direnis bigimleriyle nasil kesisebilecegini
gorme imkani verir. Feminist etnografi yontemini tercih etmemin nedeni hem
arastirmacty1r hem de arastirma 6znesini karsilikli bir doniisiimsellik/diisiiniimsellik
icerisinde hareketlendiren, duygudas bir katilimciya donistiiriiyor olmasindandir.
Zira konumlu bir 6zne olmak sadece arastirma 6znesi i¢in degil, ayn1 zamanda
arastirmaci i¢in de gegerlidir ve bu aragtirmanin baslangicindan bitisine kadar birlikte

yuriitiilen bir siire¢ olarak karsilikli eylemeye bir davet oldugu ig¢in arastirma
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Oznesini de edilgenlestiren bir tutumdan uzaklastirir, karsilikli sorumluluk

alabilmeye ¢agirir.

Bu etnografik arastirmay1 yaparken hem bir arastirmaci olarak orada bulunmak hem
de kurumsal bilinyeler piramidinin (Diyagram 2.3) bir parcast olmak, getirdigi
faydalar ve zorluklarla birlikte, sahanin nerede basladigini ve nerede bittigini de
belirsizlestirdi. Dolayistyla sahada bulunmak, ama ayn1 zamanda gordiigim ve analiz
etmeye calistigim sahanin bir pargasi ve iireticisi olmak da aragtirmanin bir sorunu
haline geldi. Arastirma boyunca “etik ¢ikmazlar” diye adlandirdigim notlar aldim,
firsatin1 yakaladigimda insanlarla tartistim, boyle bir ¢ikmazda ne diisiindiiklerini
anlamak i¢in annelerle konustum: Normalligi sorunsallastirirken mesleki olarak
normalligi  iretiyor muyum, c¢ocuklarin farkini  koruyabiliyor —muyum,
koruyamiyorsam nasil koruyacagim? Elimdeki araglar, icra ettigim disipliner
pratikler bununla catisiyor mu? Bir yandan tez boyunca saglamcilik karsiti
arglimanlar iretirken bir yandan da disipliner pratiklerin uygulayicisi olmak ne
anlama geliyor? Kuskusuz bu tezi yazmaya baslamadan 6nce, teori ve pratik olarak
ikiye ayrilmis bu fikirleri ayr1 ayri diislinlip ayr1 ayr1 konum almak kolayda.
Kesinlikle saglamciliga bir biitiin olarak karsiydim ve bireyleri olduklar gibi kabul
etmemek, devletin tiim aygitlariyla otistikleri normlarla bicimlendirmeye ¢abalamasi,
herkes gibi yapmaya calismasi saglamcilikti. Ders vermeye gittigimde ise iizerine
diistinmeksizin yaptiim seyler, otistiklerin daha normal bir yasam silirmesi igin
yapilmast gerekenlerden ibaretti. Fakat bu c¢alisma ile, ayr1 ayr1 disliindigim ve
temelde bana iki ayr1 persona yarattyormus gibi gelen tutumlar arasindaki ¢atismayi,
bizzat bazi annelerin agzindan da duydum ve bu da onlarin ve benim i¢imizi kemiren
daha bagka bir problemi somut sekilde gormemi sagladi: Ben veya anneler, aslinda
neyi, neden yapiyorduk? Cocugun/6grencininin neye ihtiyaci var? Tiim bu disipliner
pratikler ona zarar vermeden nasil yiiriitiilmeli ve disipliner pratikler her zaman kotii

olmak zorunda m1?

Arastirmaci ve 6gretmen konumlarinin girdigi bu catisma, temelde daha dnceden ele
aldigim ikili kiskag tartismasinin bir yansimasi gibiydi. Ogretmen olarak disipliner
pratikleri “kendiliginden” uyguluyor ve kendi pratigimi pek sorgulamiyordum. Fakat

konu kendi pratiklerim olmadiginda, teorik bir diizeyde, disiplini ve normlarin
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bedenlere tatbikini, bu ve diger ayrimci uygulamalartyla saglamcilig
reddediyordum. Iste iki ayr1 personay:r olusturan bu tutumlar, birbiriyle iliski
kurmaksizin yasayip gidiyordu. Ne zaman ki kendi “islerimin” de kurucu bir pargasi
oldugu sahay1 bir arastirmaci olarak kat etmeye basladim, iste o zaman bu iki

personanin ¢elisgkili bir arada varolusu benim i¢in bir sorun haline geldi.

Ozellikle arastirma icin goriismek ile, ders yapmak icin gittigim evde sohbet etmek,
onlarin rutinlerini gérmek acisindan biiyiik bir avantaj saglarken ayni zamanda
Ogretmen ve arastirmact konumlarinin birbirinin iistiine binmesiyle buradaki sorunu
farkli bir bakis acisindan diisiinmeye basladim. Bakis agisi degisimini yaratan en
onemli etken, tekrar tekrar donlisen Ogretmen-veli iliskisiyle aragtirmaci-katilimci
anne iliskisinin birbirini beslemesiydi. Feminist bir etnografi yapmanin verdigi
imkanla, katilimct bir annenin giindelik yasaminda hesaba katilmayan, goriilmeyen
problemleri, 6gretmen olarak diizenlemek i¢in daha fazla ¢aba sarf ederken buldum
kendimi: g¢ocugunu yalniz birakamadigindan ve kimse olmadigi icin kuafGre
gidemeyen annenin agda yapacagi saate gore dersimi ayarlamak; ¢ocuguyla disarida
yasadiklar1 problemlerden dolay1 yasadigi krizleri ¢ozemeyen ve uzmanlar tarafindan
sucluluk duygusu yasatilan annenin yasadiklarinin bizzat tamigr olarak, anneyi
suglayan uzmanlar karsisinda anneyi savunarak onlari meselenin bu kadar basit
olmadigina ikna etmek vb... Bir 6gretmen olarak, annelerle ayakiistii sohbetlerde
duyarak ve bazen goz ucuyla gorerek onlarin ne tiirden agirliklarla yasadiklarina
asinaydim: bakim emegini cogunlukla tek baglarina {istlenmelerinin verdigi
yorgunluk, g6z alt1i torbalari, suclanmadan kaynaklanan mutsuzluk ve
ozgiivensizlikler, ¢esitli uzmanlarin ve aile liyelerinin sorumluluk alarak kendilerini
sorgulamak yerine anneleri hep daha fazla sorumlulukla donatarak onlar1 yagsamin
baska vechelerinden giderek daha cok koparmalarinin getirdigi asosyallesme vs...
Feminist bilme bic¢imleri ile sahaya tekrar bir arastirmaci olarak dondiigiimde,
nihayet, goriismelerde sdylenen seylerde sdylenmeden kalanlar ile, bir sekilde
Ogretmen olarak sdylenmeden fark edebildigim seyleri birbirine baglama sansim
oldu. Ogretmen ve arastirmaci arasindaki gerilim higbir zaman ortadan kalkmasa da
feminist etnografi, bu gerilimi, sorunsallastirma giici olarak kullanmami ve aleni

yanitlar1 tamamlayan gozlemsel yanitlar1 kazip ¢ikarmami sagladi. Arastirmaya
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basladiktan sonra ders aralarinda veya sonralarinda, evde veya disarida
gerceklestirdigimiz ve gilindelik yasamin, ailevi ve benzeri dertlerin paylasildigi
anlar, arastirmaci, ogretmen ve “hemdert” konumlarinin sinirlarinin bulaniklastigi
anlar oldu. Bu anlar, sadece 6gretmen veya soguk, mesafeli bir arastirmaci olmaktan
da ¢ikarak daha yakin bir iletisim kurabilmemi sagladi. Kuskusuz bu hemdertlik
konumunun altinda kadin olmam yatiyordu ve kadmlik, sahayla iligkimi daha da
katmanli, karmasik ve tretken kildi. Kadin olmamin annelere sagladigi dertlesme
imkani, onlarin benim arastirmaci ve 6gretmen kimliklerimi siradanlagtirmalari i¢in
bir vesile oldu. Etik ¢ikmazlarim, sahaya yonelik sorularim ve sahada taniklik ettigim
yeni sorunlar, merak ve sahanin agik bir parcast olmak gibi 6zelliklerle birleserek,
piramidin kat1 hiyerarsisi i¢cindeki konumumu esnetmemi sagladi. Bdylece belli
siirliliklarla birlikte, otizm anneligi kurumunun daha fazla i¢ine girebildim ve onu
tireten mekanizmalari, bir mekanizma olarak bizzat kurumun isleyisini daha seffaf

bir sekilde gorebildim.
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2. OTIZMLE KARSILASMA VE KURUMLAR

Otizmin tanilanma siireci karmasik, sancili ve miiphemliklerle dolu bir siirectir.
Cocuk basta olmak iizere, otizmi sarmalayan ¢atisma ve karsilasmalarin ilk isaretleri
burada goriiliir. Bu siiregte ebeveynler, akrabalar, egitimciler, terapistler, psikiyatrlar,
norologlar, sosyal calismacilar vb. faillerden olusan devasa bir ag harekete gecer.
Fakat, otistik bir cocugun otizmini tanilamaktan daha sancili bir mesele varsa o da

bizzat otizmin kendisini tanimlamaktir.

Tip alaninda hastaliklar ve tibbi durumlar patoloji, etiyoloji, semptomatoloji vb. gibi
hastaligi/durumu sirasiyla gelisimi, nedenleri ve belirtileri agisindan ele alan bilim
dallar1 iginde arastirtlir. Bir hastaligin/durumun  belirtilerini  diger olas1
hastalik/durumlardan yalitmak hem tibbi pratik icinde tanilama agisindan hem de
hastaligi/durumu bagimsiz bir mevcudiyet olarak tanimlamak acisindan baglangigtir.
Fakat bu baslangici, ardindan patolojik ve etiyolojik arastirmalar izler.
Semptomatolojik diizeyde yalitilan bir hastalik/durumun ger¢ek “tedavisi” (cure) ya
da onun nasil ele alinacag: (treatment), etiyoloji ve patolojinin yardimini gerektirir.
Yani s6z konusu tibbi semptomatoloji tablosunun nedenleri ile, bu tablonun ortaya
cikist ve seyrinin temel boyutlari saptanmadikca belirtilerin giderilmesine yonelik

semptomatolojik tedavinin 6tesine gegmek miimkiin olmaz genelde.

Bu boliimde once tibbi tartismalarin otizmi bu ii¢ temel agidan tanimlamada ne
durumda oldugunu, ardindan da annelerin gercek deneyimlerinde otizmle nasil

karsilastiklarini ele alacagim.

2.1 Otizmi Tanimlamak: Bir Tibbi Durumun Dogusu

2

Otizm terimi, Yunanca “06z”, “kendi” gibi anlamlara gelen autos (oVtOQ)
sozciigiinden tiiretilmis olup, ilk kez 1910 yilinda Isvicreli psikiyatrist Eugen Bleuler
tarafindan kullanilmistir. Sizofreni {izerine c¢alismalariyla bilinen ve sizofreni
terimini literatiire kazandiran Eugen Bleuler otizmi, sizofreninin etkilerini

kiimelendirirken ve onu betimlerken, digsaridan gelen rahatsizlik verici bir etki
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karsisinda, hastanin fantezilerine geri ¢ekilmesi seklinde kendini dis diinyadan
tamamen soyutlayanlar1 ve ¢esitli fantezilere kapilarak bir tiir ice kapanma durumu
yasayanlari tarif etmek i¢in kullanmistir (“Otizm”, 2021). Onu takip eden yillarda,
1938’de, otizm sozciigiinii kullanan Hans Asperger ise, Blueler’e referansla ¢ocukluk
psikolojisi lizerine verdigi derslerde “otistik psikopati” terimini kullanmistir.
Gliniimiizde kullanilan anlamiyla otizm {iizerine ilk makaleyi yazan ve otizmin
Ozelliklerini tanimlayan ilk kisi olan Leo Kanner 1943’te, “Duygusal Temasta Otistik
Bozulmalar” baglikli bu makaleyle, otizmin tibbi semptomatoloji tablosunu ilk defa
yalitmistir (Kanner, 1943). Kanner’in kendi hastasi olan 11 ¢ocuk iizerindeki benzer
ortintiileri tanimlayan bu raporda, “erken infantil otizm” terimini kullanarak, “otistik
yalmizlik”, “tekdiizelikte 1srar”, “takintili davranislar” gibi giiniimiize dek siiren
tanimlayict yanlarinin bazilarin1 adlandirmistir. Asperger ise 1944°te yine kendi
hastas1 olan 5 g¢ocuk iizerinde yaptig1 ¢alismadan hareketle “Cocuklukta ‘Otistik
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Psikopati’” isimli bir makale yayimlamis ve otistik yalnizlik ile aynilik takintis1 ve
yineleyici davranislar1 ayni sekilde ayirt etmis, ancak Kanner’in aksine ¢ocuklarin
ifade edici (jest, mimik, dil kullanimi) Ozelliklerine ayrintili bir yer vermistir
(Asperger, 1991). Bu iki oncii ve tarihsel makalenin ikisinin de otizmi,
semptomatoloji evrenindeki yakin/komsu belirtiler takim yildizin1 olusturan
“cocukluk cag1 sizofrenisi’nden ayirt etmeye calismasi kayda degerdir. Cocukluk
cagl sizofrenisi, eskiden bugiinkii otizm spektrum bozuklugunu da igeren bir
tabloydu (Eyal ve ark., 2016, s. 173 ve devamu). iki hekim de otizmin, dis diinyayla
temasin zaman i¢inde artarak koptugu sizofreninin aksine, bu kopuklugun en bastan
ve tam olarak ortaya ¢ikmasiyla ayirt edildigini ileri stirmiistiir (Kanner, 1943, s. 249;
Asperger, 1991, s. 39). Kanner’in ifadesiyle, “Sizofren, sorununu, bir par¢asi olmus
ve temas etmis oldugu bir diinyanin disina adim atarak ¢ozmeye calisirken, [otistik
cocuklar], giderek, tedirginlik yaratan hisleri, basindan itibaren yabancis1 olduklari
bir diinyaya yayarak wuzlasirlar” (Kanner, 1943, s. 249). Yani sizofreninin aksine
otizmde, dis diinyayla temastan kacginma/temas eksikligi ilk ve temel veridir,
cocuklar bununla diinyaya gelir, ardindan ¢ocuklarin bu yalnizlik ve ayrica aynilik

istegi/takintis1 zamanla azalir, uzak olunan diinyayla bir sekilde uyumlu hale gelinir
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(ekolali yerini konugmaya, yemegin reddi yerini normal beslenmeye birakir vb.)
(Kanner, 1943, s. 250).

Asperger ve Kanner’in takip ettigi ¢ocuklar daha sonralar1 “yiiksek islevli otizm”
diye adlandirilacak olan ¢ocuklar1 kapsama noktasinda ortaklagmistir. Kanner, otizmi
olan ¢ocuklarin herhangi bir zeka sorunu olmadigini, aksine olagandisi yetenek ve
belleklere sahip olduklarini belirtmekteydi. Ancak zihinsel engelin, duyu-motor
bozukluklarin, uyaran yetersizliginden kaynaklanan bir dizi problemin de eslik ettigi
otizm vakalar1 mevcuttu. Otizmi kapsayan bu cesitlilikler kiimesi, beraberinde
otizmin nasil sinirlandirilacagina ve ayristirilacagina iliskin bir dizi tartigmay1
cagirdi. Lorna Wing (1981) her iki belirtiler kiimesinin de otizme dahil olmasi
gerektigini savunarak otizmin bir “spektrum” olabilecegini ilk kez dile getirmistir.
Yani, o donem igin zeka geriligi olarak adlandirilan bir gruba dahil edilen fakat tam
anlamiyla da klasik tabloya uymayan kisilerin de otizmin iginde sayilmas1 gerektigini
ileri stirmistiir. Sonug¢ olarak, Hans Asperger tarafindan 1944’te tanimlanan, otistik
ozellikler gosteren ama islevlerinin iist diizey olduguna inanilan ¢ocuklar 1994°te
DSM-IV’te kendisine “Asperger sendromu” adiyla ayr bir yer bulurken, otizm artik

bu “iist diizey islevleri” icermeyen tablolar1 adlandirir hale geldi.

Otizm, 1980°de DSM-III’'te “yaygin gelisimsel bozukluk” semsiyesi altinda ele
alindi. DSM-1lIten sonra otizm tanilanma sayilarinda patlama oldu. Ustelik bu
patlama, c¢ocuklara dort ila bes yasina gelene kadar tan1 konmadigi bir baglamda
gerceklesti. Daha kiigiik ¢ocuklart da degerlendirmeye yonelik egilimler DSM-V’e

kadar psikiyatrik ¢evrelerde, aileler ve egitimciler etrafinda tartisilmaya baslandi.

Hem ICD hem de DSM’de otizme 6zgii tanimlamalar ve tani dlgiitleri bir¢cok kez
degisiklige ugramustir. Uzerinde yapilan ¢ok fazla arastirma ve incelemeye ragmen,
birbiriyle uyusmayan tanilarin konulmasi, otizme eslik eden diger klinik ve
psikolojik durumlarin ayirt edilmesindeki zorluklar, otizm semsiyesinin altindaki
kategorilerin kendilerine 6zgii terapi ve tedavilerinin olmayisi, belirtilerin gelisme
gostermesinden kaynakli veya topluma daha fazla uyum saglama motivasyonuyla
otistiklerin kendilerini maskelemesi (masking) gibi sebeplerle otizme dair

muglakliklar devam etmektedir.
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Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan hazirlanan ve son baskisi 2013 yilinda
yayimlanan DSM-V’te otizm spektrum bozuklugu, (1) sosyal iletisim ve sosyal
etkilesim yetersizligi, (2) sinirh ve yineleyici davranis, ilgi ve etkinlik oriintiileri, (3)
0z bakim ve giinlik yasam islevlerinde aksaklik kategorileri {izerinden

degerlendirilen nérogelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanir (DSM-V, 2013, s. 50).

Tam Kriterleri - 299.0 (F84.0)
A. Asagida belirtildigi iizere, birden ¢ok baglamda sosyal iletisim ve sosyal etkilesimde mevcut
veya geemisten gelen siirekli yetersizlikler (6rnekler Ornekleyici olup, her durumu
kapsamamaktadir):
1. Ornegin, anormal sosyal yaklasim ve normal karsilikli diyalog basarisizhindan, ilgileri,
duygular1 ya da duygulanimi paylagsmanin azalmasina, sosyal etkilesimleri baglatma ya da
kargilik vermede basarisizliga kadar sosyal-duygusal miitekabiliyette yetersizlikler.
2. Ornegin, zayif bir sekilde biitiinlesmis sozlii ve sozlii olmayan iletisimden, goz temasi ve
beden dilindeki anormalliklere ya da jestlerin anlagilmasi ve kullanilmasindaki
yetersizliklere, yiiz ifadelerinin ve s6zlii olmayan iletisiminin tiimden eksikligine kadar
sosyal etkilesim i¢in kullanilan s6zlii olmayan iletisimsel davraniglarda yetersizlikler.
3. Ornegin, davranmsi cesitli sosyal baglamlara uyarlamak iizere ayarlamakta giicliikler
yasamaktan, hayali oyunu paylasmada ya da arkadas edinmede gii¢liiklere, akranlara
yonelik ilginin noksanlima kadar iliskileri gelistirmede, siirdiirmede ve anlama
yetersizlikler.
Mevcut siddetinin belirlenmesi:

Siddet, sosyal iletisim yetersizliklerine ve kisitli, tekrarlayici davranislara gore belirlenir.
B. Asagida belirtildigi lizere, mevcut veya gecmisten gelen kisitl, tekrarlayici davranis oriintiileri,
ilgiler ya da etkinlikler (6rnekler 6rnekleyici olup, her durumu kapsamamaktadir):

1. Stereotiplesmis veya tekrarlayici motor hareketler, nesne kullanimlari ya da konusma
(6rnegin, basit motor stereotipleri, oyuncuklari dizme veya nesneleri g¢evirme, ekolali,
idiyosinkratik ciimleler)

2. Aynilikta 1srar, rutine esnek olmayan baglilik veya ritiiellestirilmis sozIii veya sozlii
olmayan davranig (6rnegin, kiiclik degisikliklerde asir1 endise, gegcislerde giicliikler, kati
diistinme Oriintiileri, selamlagma ritiielleri, her giin ayni rotay1 izleme veya ayni yemegi
yeme ihtiyaci).

3. Yogunlugu veya odagi konusunda anormal olan biiyiik oranda kisitli, sabit ilgiler (6rnegin,
olagandis1 nesneler giiclii baglilik veya onlarla mesgul olma, asir1 derecede sinirlanmig
veya tekrarlayici ilgiler).

4. Duyusal girdiyi asir1 fazla ya da az duyarlilik veya cevrenin duyulur boyutlarina
olagandis ilgi (6rnegin, aciya/sicakliga asikar kayitsizlik, belli seslere veya dokulara ters
tepki, nesneleri asir1 derecede koklama veya onlara dokunma, 1siklarla ya da hareketle
gorsel biiyiilenme).

C. Semptomlar, erken gelisimsel donemde mevcut olmalidir (fakat sosyal talepler smnirl
kapasiteleri asana kadar tiimiiyle dile gelmemis olabilir ya da sonraki yasamda ogrenilen
stratejilerle maskelenmis olabilirler).

D. Semptomlar, sosyal, mesleki ve mevcut isleyisin diger 6nemli alanlarinda klinik olarak anlamli
diizeyde bozulmaya yol agmalidir.

E. Bu bozukluklar zihinsel engel (zihinsel gelisim bozuklugu) ya da biitiinciil gelisimsel gecikme

28



ile daha iyi aciklanamamalidir. Zihinsel engel ve otizm spektrum bozuklugu siklikla birlikte ortaya
cikar; otizm spektrum bozuklugu ve zihinsel yetersizlik ek tanilarmin konulabilmesi i¢in, sosyal

iletisim, genel gelisim diizeyi i¢in beklenenin altinda olmalidir.

Tablo 2.1 DSM-V’te (2013) Otizm Tan1 Kriterleri

Semptomatoloji alaninda yer alan bu tartismalar, nihayetinde ayrik bir tibbi durum
olarak otizmin veya otizm spektrum bozuklugunun dogusunun ve doniisiimlerinin
tarihini igaretlerken, otizmin etiyolojisi konusu ¢ok daha tartigmalidir. Otizmin tibbi
bir durum olarak yalitildigi ilk makalede Kanner (1943), otistik cocuklarin
ebeveynlerinin sanat, bilim ve akademi gibi soyut alanlarda c¢alisan “‘soguk”
entelektiieller olduklarin1 kaydetse de otistik ¢ocuklarin durumlarinin dogustan
oldugunu, dolayistyla ebeveynlerinin bu soguklugunun c¢ocuklarin durumlariyla
iligskilendirmesinin gii¢ oldugunu iddia eder (s. 250). Fakat konuya dair bir sonraki
makalesinde, bu defa yaklasik 50 kisilik bir vaka havuzundan hareketle, “anne
sevgisinin  eksikligi”’nin ve ebeveynlerin “duygusal buzdolabi” olmasindan
bahsederek (Kanner, 1949) otizm alanindaki uzun bir “yanlis anlama”y1 harekete
gecirmis olur®: “buzdolab1 anne teorisi”. Otizmin tibbi etiyolojisine dair bu kavrayist
Battelheim (1972), tiim ayrintilartyla bir kitap boyutunda temellendirmistir. Otizmin
sebebinin annelik pratikleri, daha dogrusu anne sicakliginin yoklugu oldugu teorisi,
bilimsel anlamda ancak 70’lerin sonlarina dogru otizme dair ilk kapsamli genetik
calismayla bilimsel olarak tahtindan edilebilmistir (Folstein ve Rutter, 1977). Bu
alanda (6zellikle ikizler iizerine olan) ¢alismalar ilerledik¢e, insan DNA’sinda otizm
tablosuna yol acan gen bolgeleri ile ¢esitli enzimler, cok daha ayrmtili bir bigimde
ortaya cikarildi (Flashner ve ark., 2013). Dolayisiyla bugiin gelinen noktada ¢evresel
etkenlerin otizmin siddeti {izerinde etkili oldugu reddedilmese de otizm, biiyiik
oranda epigenetik etkenlerden kaynaklanan ve beyin ile sinir sisteminin yapisindaki

degismeler yliziinden agiga ¢ikan bir tibbi durum kabul edilmektedir.

5 Bu arada Kanner, daha sonra konum degistirip anneleri suglayan bu daha énceki ima ve ifadeleri igin
Oziir dileyerek otizm etrafindaki ebeveyn eylemciliginin bir parcasi haline gelmistir. Fakat asil 6nemli
nokta, Kanner’in ebeveyn eylemciligine yaklagsmasinin daha miihim bir sebebinin, onun otizm
tanimimin ebeveyn eylemciliginin Amerika’daki basat oOrgiitlerinden Ulusal Otistik Cocuklar
Dernegi’nin bir talebiyle kesigsmesidir: otizmin, “geri zekalilik” tanisiyla iligkisini tiimilyle kesmek.
Nihayetinde basarili olacak olan bu talep ve miicadele, otistik cocuklara itibar kazandirilmasi
miicadelesinde 6nemli bir mihenk tagiydi (Eyal ve ark., 2016, s. 131) ve ebeveyn eylemciliginin tibbi
alanda kazandig etki kudretine de giiglii bir 6rnekti.
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Otizm gelisimi acgisindan ele alindiginda, otistik bir bebegin tani alabilmesi igin
gerekli unsurlarin tam gelisimi en azindan bir veya iki yas civarinda gerceklesse de
daha alt1 aylikken bakislar (g6z temas1 kurmamak, nesne takip etmemek vb.) veya
yiiz ifadeleri (ifadesizlik, ciddiyet) gibi ¢esitli ifade edici ve isme veya anne/babanin
mevcudiyetine tepki vermeme gibi cesitli davranigsal isaretler belirebilmektedir
(Shen, 2017). Eger alti aylikken yayilan bu isaretler, bir hekim tarafindan
gozlemlenirse, bebege tam tan1 koymak yerine o “riskli bebek” ilan edilir ve otizmde
biiylik bir rol oynayan “erken miidahale” egitim ve terapi programlar1 almasi
saglanir. Erken midahale programlari, ¢ocuklarmn “normal gelisimi” goz Oniine
alinarak yapilandirilan ve temelde ¢ocuklarin “normalde” gostermesi gereken
davraniglart gostermesi i¢in bir egitmen/terapist tarafindan egitilmesini igeren
programlardir. Otizmin diger iletisimsel ve davranissal isaretleri olan ekolali, iletisim
yetersizligi, iliski kurma isteksizligi, degisime tahammiil edememe, aynilik ve
yalnizlik takintis1 gibi unsurlar, bir veya iki yas arasinda ortaya ¢ikarlar ve genelde
lic yasina kadar yerleserek birlesirler (Shen, 2017). Anneler basta olmak {izere
ebeveynlerin tibbi ve pedagojik kurumlarla etkilesimlerini baglatan taninin kondugu

bu yaslarda, otizm annesi haline gelme siireci de baslar.

Otizmin belirtileri, nedenleri ve gelisimi etrafindaki tibbi tartismalar buyken, bu
boliimde son olarak “otizm salgimi” olarak adlandirilan fenomeni ele almak
gerekiyor. “Otizm salgimi”, otizm tanisi alanlardaki muazzam artis1 adlandirr.
1989°da 10.000°de 4 (2.500’te 1) olarak goriilen rakam, 2002°de 10.000°de 66’ya
(150°de 1) ve 2007°de 10.000’de 110’a (91°de 1) yiikselmistir (Eyal ve ark., 2016, s
10). CDC (Centers of Disease Control and Prevention; Hastalik Kontrol ve Korunma
Merkezi) rakamlari, sadece ABD i¢in 2020 yili itibariyle her 54 dogumda 1’e
(10.000’de 185) kadar yiikseldigini gosteriyor (“CDC Releases New Prevalence
Rates of People with Autism Spectrom Disorder”, 2020). Bu rakamlari nasil

acgiklamal1?

Muhakkak ilk akla gelen agiklama, otizme yonelik duyarligin arttigt hem tani
tarafinda uzmanlarin hem de cocuklarin goézlemlenmesi tarafinda ebeveynlerin

dikkatinin daha segici oldugudur. Ancak, Gil Eyal ve arkadaslarinin (2016) ortaya
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koydugu iizere otizm salgin1 fenomeni oncelikle kurumsal diizeyde bir doniigiimle

alakalidir:

Otizm tanilarindaki mevcut yiikselis, bize gore, zeka geriliginin 1970’larin sonundan
itibaren kurumdisilastiriimasimn bir art¢1 sarsintisi olarak anlasilmalidir. Zeka
geriliginin  kurumdigilagtiritlmas1  sadece fiziksel olarak —biiyiik kurumlarin
bosaltilmasi, bazilarinin yer bir edilip bazilarinin daha insancil hizmet merkezlerine
doniistiiriilmesi— degil, simgesel acidan da biiyiikk c¢apli bir degisimdi.
Kurumdisilagtirma, gozetimei kurumlarin ihtiyaclarini yansitan eski kategorileri
(moron, embesil, idiot, zayif akilli, eksik zekali —egitilebilir veya dgretilebilir olsun
ya da olmasin— geri zekali, duygusal bozuklugu olan, psikotik, sizofren ¢ocuk, vs.)
ortadan kaldiran bir tiir “ahlaki mikser” islevi gordii. Kurumdisilastirmanin ahlaki
mikseri bu kategoriler arasindaki ayrimlar1 belirsizlestirerek farklilasmamis biiyiik
bir “atipik g¢ocuklar” ... kitlesinin ortaya ¢ikmasina neden oldu. Daha sonra,
gbzetimci kurumlarin yerini alan yeni kurumsal matriks icerisinde yavas yavas bazi
yeni kategoriler ayirt edilmeye baslandi... (s. 12, vurgu eklendi)

Dolayisiyla simdiye kadar otizm tanimlarinin tarihinde goriilen degisimlerin, daha
dogrusu bizzat otizmin ayrik bir tibbi durum tablosu olarak belirisinin zeminini, bu
“kurumdisilastirma”da bulabiliriz. Aslina bakilirsa ABD baglamina odaklanan Eyal
ve arkadaslar1 (2016), 1950’lerin sonuna kadar yogunlasan bir kurumsal kapatmaya
isaret ediyorlar: 1951°de akil hastaneleri gibi gozetim kurumlarinda kalanlar arasinda
0-9 yas arast ¢ocuklarin oran1 %40’larin tizerine ¢ikmustir (S. 112). Bu “biiyiik
kapatma” fenomeni, temelde ailelerin vb. mahkemelere basvurusuyla gergeklesen,
¢ogu zaman i¢inde uzman hekim (psikiyatr), hatta hi¢cbir hekim barindirmak zorunda
olmayan komisyonlarca karara baglanan ve temelde “su¢ egilimi” tasiyan, sosyal
yasama zarar verme potansiyeli bulunan c¢ocuklar1 psikiyatristlerin gdzetiminde
toplamaya yarayan bir diizenekti: “[KJurumlastirmanin nedenleri ve niteligi akil
zay1flig1, yozlasma ve su¢ arasindaki yaygin Ozdeslestirmeyi yansitmaktaydi. Bu
ylizdendir ki, aklen zayif olanlarin kurumlastirilmasi etiyolojik ayrimlarla
ilgilenmiyordu” (Eyal ve ark., 2016, s. 112). Temelde biitiin bu c¢ocuklar “geri
zekalilik” semsiyesi altinda, “okuldan kagma, suga yatkinlik, epilepsi, alkol
bagimliligi, cinsel serbestlik, hatta mastiirbasyon” gibi bahanelerle akil hastanelerine
yatirtlmiglardi (Eyal ve ark., 2016, s. 112). Kurumlagtirmanin stratejik hedefi ise,
ozellikle orta sinif ebeveynler iizerinde bu g¢ocuklarin yarattigi maddi ve manevi
yiikii azaltmakti (Eyal ve ark., 2016, s. 125-128).

Bu kapatma rejimi, 1970’lerden itibaren doniismeye baslar. Otizm tablosu 1940’larin
ortasinda yalitilmis ve az ¢ok bugiin de sahip oldugu anlami kazanmaya baslamis
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olsa da onun tibbi pratik i¢cinde edimsel olarak tedaviile girisi, temelde ebeveynlerin
mevcut kurumsal biinyelerden farkli bir biinyeyi harekete gegirmesiyle meydana
gelmigtir. “Kurumdisilastirma™nin ilk kalintis1 olan “atipik ¢ocuklar” kategorisi
icinde giderek daha c¢ok ayrim yapilmaya baslandik¢a, psikiyatrik hastanelerde
yasamak yerine aile iiyeleriyle yasamaya baglayan cocuklarin tibbi durumlarina
uygun yaklasimlarin iiretilmesi gerekli hale gelir. Bunun 6ncelikli zemini ise, Eyal ve
arkadaglarinin (2016) deyimiyle, ebeveynlerin “geri zekalilarin varolusuna itibar
kazandirilmas1” cabalart olmustur (s. 146). (Cogu zaman orta sinif beyaz olan) bu
aileler, ¢ocuklarini birer “sosyal yara” olarak utanilacak unsurlar kabul etmeyi
reddetmeye, giderek onlar1 birer “rehber”, onlarin durumlarini ise ruhsal olgunluk
yolunda verilmesi gereken bir miicadele olarak gormeye baslamiglardir (Eyal ve ark,
2016, s. 147). Bu aym zamanda 50’lerde baslayan ebeveyn eylemciliginin, sivil
toplum hareketlerinin de pekismesi, daha gatigmaci bir zemine yerlesmesi anlamina
geliyordu (Eyal ve ark., 2016, s. 146).

Otizmin “salgin haline gelisi”, salgin kelimesinin ima ettigi bir dizi olumsuz imgeden
dolay1 kuskusuz hatali bir tespittir. Fakat “kurumdisilastirma” denilen donisiimler
silsilesi bugiin i¢inde bulundugumuz yeni kurumsal biinyeleri ve otizm anlayisimiza
giden yolu acgarak, otizmin tanilanma oranlarindaki gozle goriiliir artisa zemin
hazirlayan miithim bir tarihsel olaylar silsilesidir. Bu olaylarin etkileri, éncelikle
otizme yonelik tibbi miidahalelerde psikiyatristlerin agirliklarint kirmis ve kiiresel
capta asir1 uzmanlasma ile incelen is boliimii egilimiyle de birleserek, otizme yonelik
cok sayida terapik ve pedagojik kurum ve programin ortaya g¢ikmasina sebep
olmustur. Aslinda “kurumdisilastirma” da otistik ¢ocuklara yonelik programlarin bu
cesitlenmesine ve otistiklerin, merkezi tek bir kurum (psikiyatri) yerine giindelik
yasamin her zerresine sinmeye basglayan daha kompleks bir kurumsal biinyeler
silsilesi icinde terapi ve egitime tibi kilinmasina zemin hazirlayan bir tarihsel

olaydir.

Otizm ebeveynleri, ¢ocuklarindaki bir dizi kuraldisi isaretleri fark edip kaygilanmaya
basladiklarinda artik kiiresel 6lgekte oturmus bulunan bu “kurumdisi” baglamda
otizmle karsilagirlar. Ilerleyen boliimlerde kurumlardan bahsederken, Eyal ve

arkadaglarinin kullandig1 gibi “akil hastaneleri’ne atifta bulunan bu 6zel kullanimi
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kuskusuz kullanamayiz. Bu tez kapsaminda kurumu, Deleuze’den (2009) hareketle,
bir algilar kiimesi i¢in yorumlama ve bir eylemler kiimesi i¢in ger¢eklesme modeli
saglayan, bir araglar ve iletisimler sistemi halinde ortaya ¢ikan ve temelde ¢esitli
faillerin beklenti ve aliskanliklarini yapilandiran bir olusum olarak tanimliyorum.
Otizm annelerinin kendilerini bulduklar1 uzman kurumlar kadar, sosyal medya
gruplar1 dahil icat ve icra ettikleri olusumlar da birer kurumdur ya da daha genis bir
kurumsal bilinyenin parcasidir. Yine de simdilik annelerin otizmle gergek
karsilagmalarin1 ele almaya gecerken, giinlimiizde “otizm”in, biiyiikk merkezi
kurumlarda kapatilmayla neticelenen onulmaz bir bozukluk olarak degil, ¢ocuklarla
tek tek ilgilenilmesi gereken ve evde egitim, terapi, diizenli araliklarla gidilen 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezleri, karma egitim siniflar1 gibi bir dizi eklemlenmis
olusumu bir araya getiren bir tibbi durum olarak goriildiigii soylenebilir. Anneler bu
durumun i¢ine distiiklerinde, ¢ogu zaman neyle karsi karsiya olduklarini elbette
bilmez, fakat kadinlarin varolusunun, otizm vasitasiyla ¢ocuklariyla tiirlii sekillerde
i¢ ige gegmesiyle olusan otizm anneliginin kosullari, bu tarihin sonucunda ortaya

¢ikan iste bu kosullardir.

2.2 Otistigi Tanilamak: Otizm Annesinin Dogusu

Simdiye kadar otizmin tibbi ve toplumsal bir tablo olarak gelisimini ele aldiktan
sonra, bu kisimda onun bedenli varolusunu, daha iyi bir deyisle hem otistik ¢ocugun
hem de anneden baglayarak onun yakin ¢evresinin yasamlarindaki gergek varolusunu
ele almak gerekiyor. Cocugun bedenini tibbi bir tabloyla eslestiren bu nérolojik ve
toplumsal siire¢, ayni zamanda anneyi “siradan” bir annelik deneyiminin Gtesine
tagtyarak onu “otizm annesi” haline getirecek bir doniisiimler silsilesinin baslangic
anidir. Peki siradan bir anne i¢in “semptomlar”, “ndrogelisimsel bozukluk”, “gelisim
hiyerarsisi”, “bilissel/davranisg1 miidahaleler” gibi bir dizi kelimeyle karsilasmak ve
otizmle alakali yeni durumlarin i¢ine girmek ne anlama gelir? Otizm evreninde biitiin
bu mefhumlar karsilasma aninda annede hangi hisleri yaratir, hangi duygular tetikler
ve anne, bunun karsisinda neler yapar? Otizm vasitasiyla aile i¢inde ve yakin

cevresindeki iliskiler nasil donlismeye baglar? Diger otizm ebeveynleriyle
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karsilagmalar1 nasil olur ve kurumlara dahil olmasi veya olmamasi hangi siiregler ve

kararlarin bir sonucudur?

Otizm annesi haline gelme siireci otizmin ilk isaretlerinin belirdigi erken ¢ocukluk
evrelerinde baslar. Kuskusuz ¢ogu anne gibi otizm anneleri de annelik deneyimine,
cocuguyla yasayacagi gesitli deneyimlerin beklentileriyle girerler. Anne i¢in, ¢ocuk
gelisiminin (emekleme, babildama, konusma, yliriime vs. gibi) c¢esitli mihenk
taglarinin bilimsel olarak siniflandirilmasina da gerek yoktur. Anne olmak isteyen
kadinlar, annelerin neleri ka¢ yasinda beklemeleri gerektigini genelde diger anne ve
cocuklar1 gozlemleyerek Ogrenirler. Bu sayede ileride otizm anneleri haline gelecek
anneler, ¢cocuklarini yakindan gozlemledikge onlarda bir dizi farkliligi kesfetmeye,

onlarin bir dizi beklentiyi karsilamadigini fark etmeye baslarlar:

O donemde iste bir sey oldu [...]. Eskisi gibi gdziime bakmamaya basladi. Isaret
ettiim seylere bakmamaya basladi. Hani hep bakmiyor degildi, ama eskisi kadar
siklikla degildi. Onceden mesela [ismini sdyledigim] zaman giilerek yiiziime bakan
cocuk, bakmamaya basladi. Sonrasinda bu daha ¢ok artti. Mesela 6nceden sarki
soyledigimde, alkis falan yapardi. Sonra alkis1 kesti. On kere ¢agiriyorsam, besinde
bakmaya basladi ve bu giderek azaldi. (Nergis)

Nergis’in soyledikleri temel bir 6rnek olarak diisiiniilebilir. Cocuklar ¢ogunlukla on
iki aylik olana kadar her sey yolunda gider gibi goriiniir, fakat asagi yukari bu
noktadan itibaren durum yavas yavas degismeye baslar. Menekse “o zaman
bilmedigim, diisiinemedigim fakat simdi olsa ¢ok iyi fark edecegim seyler oldu”
diyerek aslinda ¢ocuklariin ilk tan1 alma zamanlarindan ¢ok once bir seylerin ters
gittigine yonelik belli bash sezgilere sahip oldugunu ifade ediyor. Peki otizme dair
ilk sezgiler nasil olusur? Otizm daima oralarda bir yerde kendini gizliyor mu, yoksa
genellikle kurumlarda ve sosyal medyada ¢ogu ebeveynin ifade ettigi gibi sonradan
aciga ¢ikan ve bu yilizden hem ebeveynlerin hem de doktorlarin dikkatini daha
sonradan ¢eken bir sey mi? Giriste tartisildigi tizere, otizmin dogustan gelen bir
durum oldugu biliniyor. Buradaki ayrim, ¢ocugun spektrumdaki siddetine gore
belirtilerinin farklilasmasi ve sosyal iletisim, dil vb. alanlardaki yetersizliklerin, artik
cocugun tipik gelisimindeki beklentilerle kiyaslanarak tespit edilebilir hale
gelmesinden kaynaklaniyor. Otizm isaretlerinin tan1 Kriterlerinin  ¢ogunu
karsilayamamasi, tibbi/klinik yerlere erisememe, “biiyiiyiince gecer, erkekler daha

gec konusur, kizlar zaten ¢ekingendir” gibi mitler yiiziinden doktorlara goriinmeyi
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erteleme veya bizzat uzmanlarin yanlis yonlendirmeleri yiiziinden otizmle tanilanma

epey ge¢ gerceklesebilir.

Ancak bir anne i¢in ¢ocugunda tespit ettigi farkliliklar ve onda bir seylerin yolunda
gitmedigi hissine yol agan durumlar nasil olusur? Ilk nerede ve hangi durumlarda
bunu tespit etmek kaginilmaz hale gelir? Bunlar ilk kiminle, nasil paylasilir?
Aldiklar ilk tepkiler neler olur? Menekse ilk sezgilerinin olustugu donemi séyle

anlatiyor:

Televizyonda sevdigi bir ¢izgi film ¢iksin, iic oda 6tede duyup geliyordu ona. Ama
ben adiyla sesleneyim yatak odasina gelmezdi. Hani ismine bakmiyordu ama bizi
yaniltan ve bu kadar gecikmemizin sebebi suydu: Cocugum, bir sey istediginde vs.
gbzlimiize bakiyordu. Cocuk doktorumuz da “Goz temasi var ¢ocukta bir seyi yok.
Cok fazla televizyon izlettirmeyin” dedi. Ama 16 aylik olmustu ki, biz artik sey
olduk. [Murat] arabalar1 ¢evirip tekerlekleriyle oynuyordu, dondiiriiyordu.
Oyuncaklar1 kurallarina gore oynamiyordu. Onlar1 goriince, internette rastgele
gezerken “otizm belirtileri” diye bir sey gordiim. Birisi mi paylasti sosyal medyadan
net hatirlamiyorum ama listelenmis belirtiler vardi. Orada arabanin tekerlekleriyle
stirerek ilerletmek degil de ters gevirip dondiirmek, camasir makinesi izlemek gibi
seyler yaziyordu. Benim de dikkatimi ¢eken seyler bunlardi. Araba veriyoruz eline,
boyle yapmak yok diye (arabayi eline alip tekerleklerini eliyle dondiiriiyor) izin
vermiyoruz. Ama diiz ¢evrilince arabayla hicbir sey yapmiyor. Mimik falan yoktu.
Orada i¢ime bir sliphe diistii, bir seyler i¢imi kemirmeye basladi. Sonra bizi takip
eden ¢ocuk doktoruna gittik. Siiphelerden bahsediyorum, oglum hala konusmuyor,
oyuncaklariyla oynamiyor falan diyorum. “Aa yok”, dedi. “O ¢ocuklarin goz takibi
yok, iletisim hi¢ yok”, dedi. “Bu ¢ocuklarin 18 aylik olmasi gerek zaten tan1 konmasi
icin; ama ben [Murat’ta] dyle bir sey oldugunu diisiinmiiyorum”, dedi. O tam tipik
bir otizmi tarif ettigi i¢in, [Murat’in] belirtilerini buna yormuyordu. Ama bir ¢ocuk
doktorunun yine de bunu bu kadar kat1 bir sey olarak degerlendirmesi dogru degildi.

Belirti diliyle ifade edilirse, “ortak dikkatte azalma”, “cevreye yonelik ilgisizlik”,

199 ¢

“baz1 seylere yonelik takinti diizeyinde ilgi”, “gdz temas1 yoklugu veya azalmasi1”,
“isme tepki vermeme”, “asir1 hareketlilik veya hareketsizlik”, “sarilma ve 6pme gibi
fiziksel temaslardan kaginma”, “konugsmada gecikme”, “diizen ve rutin takintisi
gelistirme™. .. Bu liste daha epey uzatilabilir. Isler tan1 noktasma geldiginde bu uzun
listedeki belirtilerden birkagini bir arada gérmek gerekir. Fakat annelik deneyimine
doniiliirse, bu baglamda, anne i¢in beklentiler ile gergeklik arasindaki makasin az
veya ¢ok agildigr tiziicii ve tedirgin edici bir silire¢ yasanir. Bu isaretler, ¢ocuktan
cocuga son derece farkli kiimeler halinde, farkli yogunluklarla ortaya ¢ikar ve bu da

annelerin (hatta alanin uzmanlarinin) olan bitene bir anlam vermesini, tan1 koymasini

ve harekete gec(iril)mesini geciktirebilir. Fakat annelerin ilk siirtlismesi tibbi
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kurumlarla ger¢eklesmez, aksine Once babadan baslayarak aile kurumuyla

cekisilmesi gerekir.

Otizm anneligi deneyiminde ataerkinin ilk etkileri, tanilamaya giden yolda goriiliir.
Genellikle anneler ¢cocuklarla daha ¢ok vakit gecirdigi ve bu noktada bakim emegine
tabi kilindiklart i¢in, ¢ocuklardaki en ufak degisikliklere ve davraniglarindaki en ufak
isaretlere  duyarli  hale gelirler. Oysa  babalar ve  duruma  gore
(biiyiikanne/bliyiikbabalar, halalar/teyzeler vs.) diger aile tiyeleri, aym1 hassasiyete
sahip olmazlar. Anneler, meydana gelen degisiklikleri belli bir esik gegilene kadar
tedirginlik ve dikkatle takip ederler, kendi ¢ocugu ile varsa gevresindeki diger
cocuklar1 kiyaslarlar, nérotipik ¢ocuklarin gelisimsel 6zelliklerini bir tiir 6l¢iit olarak
kullanirlar. Daha 6nce otizmli ¢ocugundan biiyiik bir ¢ocuk yetistirip yetistirmeme,
cocuk gelisimini takip edip etmeme diistiniildiigii kadar etkili olmayabilir. Cocugun
gelisimini iyi takip etmek demek, eger varsa ilk ¢ocuklarinin biiylimesine sahitlik
ederken olusan bulanik bir deneyimi animsamayi illaki barindirmaz. Bu yiizden
gorlistiiglim kadinlarin hepsi de otizme dair ilk siiphe ve sezgilerini en ¢ok
kuvvetlendiren durumun, kendi ¢ocuklarinin onunla yasit bir komsu, akraba, arkadas
¢ocuguyla yan yana geldigi ilk anda olustugunu ya da netlestigini ifade ettiler.
Onlarin bu gozlemlerinden edinilen bilgi, cocuklarinin gelisimini tartmak i¢in birer
mihenk tas1 islevi goriir:
Sonra siliphelerimin en yogun oldugu zaman, 13 aylikken, bir giin balkondayiz
[Nazim’la] birlikte. Karst komsumuz da balkondaydi. Ayni donem dogum yaptik
onunla. O bdyle ¢ocuguna yemek yediriyordu. “Aa bak ugak™ diyor, ¢ocuk ugaga
bakarken agzina yemek tikistirtyordu. Ben [Nazim’a] ne yaptiysam, hani yakindaki
seylere bakiyordu dnceden ama uzaktaki seylere higbir zaman bakmadi. Uzak ortak
dikkati hi¢ olusmadi. [Nazim’a] kusu gosteriyorum, burada kargalar falan var.

[Nazim] diyorum, bak kusa bak, yok ¢ocuk hi¢ bakmiyor. O zaman gercekten biiyiik
bir korku yagsamistim. (Nergis)

Olusan bu ilk korkular aileyle paylasildiginda genellikle annenin “meseleyi abarttig1”
sOylenir. Cesitli sekillerde teskin edici sozler dile getirilir. Anne de kuskusuz bos
durmaz ve giliniimiizde c¢ogu insanin yaptigi gibi, gordiigii isaretleri internette
arastirir. Bu konuda ¢esitli dijital kaynaklara bakildiginda “otizm”le ilk karsilasma
yasanmig olur, zira otizmin isaretleri giiniimiizde fazlasiyla ayrintili olarak belirti
olarak siniflandirilmis ve bu bilgiler erisilebilir haldedir. Duruma gore bu noktada

baba basta olmak iizere aile annenin kaygilarini hafifsemeye devam edebilir, hatta bir
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doktora ihtiyact olanin anne oldugunu sdylemeye baslayabilir. Fakat yine de isaretler
varliklarinda 1srarcidir, nihayet yogunlastikca giderek aile de bir seylerin “olmasi
gereken”den farkli olduguna ikna olmaya baslar. Bu asamanin bazen daha basinda
bazen de biraz ilerisinde nihayet bir hekime bagvurulur. Tanilanma siireci genelde
psikiyatride baglar. Annelerin farkli disiplinler, kurumlar ve programlarla

karsilagmasinin ilk zemini de genelde burada atilir.

Asagidaki diyagramda annelerin karsilastiklart kurumsal biinyeler ve programlar iki
eksende verilmistir. Dikey eksende kurum ile programlar kurum ve program
olmalarina gore yelpazeye yerlestirilirken, yatay eksende tibbi ve pedagojik
olmalarina gore yelpazeye yerlestirilmistir. Ayrica her kurum veya program otizm
annelerinin karsilasma yogunluklari bakimindan agirliklandirilmig, bu da punto
boyutuyla gosterilmistir. Bu kurumlarin/programlarin  listesi ve karsilasiima

agirliklart i¢in 138 ebeveynle anket yapilmustir.

program & Diyetler Oyun Terapisi Mliski TemelliNwmfcegsgitis ADIS
hayvan terapisi Programlar
e UDA Dil ve Konusma Terapisi
Duyu Biitiinleme  sas Ugrg Terapisi P
.. .Ozel Egitim ve Danismanlik Merkezi
Cocuk Geligimi - .-
Evde Ozel Egitim
Spor ve Yagsam Merkezi
Fizyoterapi Psikoloji Baim B
. .. . . . P . aKim evi
kurum NOrOlOjiPsikiyatri  Rehabilitasyon Merkezi Okul
=4
= <
B

Diyagram 2.1 Otizm Annesinin Etkilestigi Kurumlar ve Programlar

Tibbi ve pedagojik yelpazesi i¢inde kurumlar gorece daha kolay ayristirilabilirken,
programlarin bu noktada yelpazenin neresine diistiigiine karar vermek epey zordur.
Ciinkii, ozellikle otistik bireylerin erken ¢ocukluk evresinde karsilarina ¢ikan her
terapinin pedagojik, her egitim programinin ise tibbi bir anlam1 bulunur. Ornegin,
otistik bireylerin sorunlar1 bilhassa iletisimsel oldugunda, konusmay1 kazandirmaya
yonelik her terapik girisim, kagiilmaz olarak hem tibbi hem pedagojik bir yonelime

sahip olur. Otizmin bir belirtisini (iletisim gii¢liigii) ortadan kaldirir, ancak bunu
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konusmay1, gerektiginde en ince ayrintisina kadar dgreterek yapar. Hatta bu acidan,
en azindan otistik erken ¢ocuklugun, her pedagojik pratigin hizla tibbilesebildigi,
yahut tibbi olanin pedagojik olana derinlemesine sizma egilimde oldugu bir siireg¢
oldugu iddia edebilir. Program ve kurum yelpazesinde ise, kuskusuz ayrim yapmasi
daha kolaydir. Ancak bazi programlari uygulamak i¢in dzellesmis egitmen-terapist
egiticilerini, egitmen-terapistleri igeren 6zellesmis kurumsal biinyeler de bulunur.
Biitiin bu programlarin ve Kurumlarin, ayrica annelerin bunlarla iliskilerinin kisa

aciklamalar1, EK A’daki tablo 2.2’de verilmistir.

2.3 Otizm Anneleri, Kurumlar ve iktidar iliskileri

Bir kez tanilanma siireci ve bu siirece eslik eden yanlis anlamalar, ¢atigsmalar,
karmasalar, soklar geride birakildiginda ve otizm kesinlestiginde, otizm annelerinin
otizmle hayat boyu silirecek hemhal olma siireci baglar. Bu siireg, otistik cocugun
pedagojik, tibbi, psikolojik, sosyal ihtiyaglarin1 gidermek iizere git gide catallanan,
cogalan ve cesitlenen egitim programlarinin, terapilerin, sosyal iliskilerin yeniden
diizenlenmesinin sonu gelmez kosusturmacasiyla nitelenir. Bu ugraslar temelde
otizm annesinin yasamini iggal eder, bircok annenin dile getirdigi gibi, neredeyse

bizzat yasamin kendisi haline gelir. Bir anne otizmi, tam da bu sozlerle tanimliyor:

Otizm bence, ugrastir. Ugrasmak. Hayatin her yerinde, her seyde ugrasmak.
Insanlarla, esinle, cocugunla, toplumla, hayatla her seyle ugrasmak... Bence bu.
(Yasemin)

Aslinda bu agidan bakildiginda, nasil ki otizm, otistik ¢ocugun varolusundan
ayrilamaz bir sey, bizzat onun diinyada olma tarzi ise, otizm anneligi de anne i¢in o
kadar varolugsal bir tanimlayan haline gelir. Otistik olmayan ¢ocuklarla yasanan
annelik deneyiminde, kadmlarin yasami, duruma gore farkli zorluk derecelerinde
olmakla birlikte anneligin 6tesindeki deneyim alanlarina goérece daha agik bir erisimi
koruyabilir. Fakat, otizm annesi bunu neredeyse hi¢ yapamaz. Birkag yil Once
Nergis’in, 0 zamanlar 5,5 yasinda olan ogluna evde destek egitimi veriyordum. 2
yasindan beri Nazim ile disar1 ¢ikmak ebeveynleri i¢in bilyiik bir problemdi daima.
Acilip kapanan kapilara takintis1 oldugu i¢in, disarida siirekli kosmak, her evin

kapisin1 agmak, igeride asansor varsa kullanmak veya yolda gegen insanlarin
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ayaklarinda Nike ayakkabisi varsa ¢ikartip seri numaralarina bakmak istedigi i¢in,
park, kafe gibi toplumsal mekanlarda Nazim’la birlikte bulunmak, hep bir gerilim ve
tedirginlik sebebiydi. Bu yiizden 6zellikle disar1 ¢ikmazlardi. Bakim saglayicisi
olarak annenin hayati da kendi evi ve egitim kurumlar1 arasinda mekik dokumakla
gegerdi. Siipervizyon igin birlikte Validebag’da bir rehabilitasyon ve danigmanlik
merkezine gidiyorduk. Biz Nazim ile dersteyken, ona da birkag¢ saatlik boslugunda
gezmesi, ¢cocugu olmaksizin kendine vakit ayirmasi igin disarida dolagsmaya tesvik
etmistik. Kadikdy’e inip bir kahve igmek i¢in bizden ayrilan Nergis, dondiiglinde
yiiziinde hem ilk kez bir seyi tek basina yapmis bir ¢gocugun sevinci hem ne olup
bittigini anlayamamanin verdigi telas hem de biraz hiiziin vardi. “Bes yil aradan
sonra ilk defa tek basima disar1 ¢iktim. Cok kisa siirdii ama minibiisiin penceresinden
disariy1 seyretmek, inenleri binenleri izlemek bile bana nefes verdi” demisti. Gozleri
parliyordu. Kent yorgunlugunun dinlendirici taraflar1 olabilecegini diisiindiirmiistii
ilk kez. Sohbet esnasinda doniiste otobiisle degil minibiisle donmek istediginden
bahsetmisti. Nedenini sordugumda, “akbili nasil kulllanacagimi bilemedim” demisti.
Ayn1 utanct yagamamak i¢in doniiste otobiise binmemis. Olduk¢a mutluydu yine de
clinki ilk kez taksi veya 6zel araba olmaksizin bir yere gidiyordu. Disariya, sokaga,
diinyaya ag¢ilmasinin aract oluvermisti bu kisa yolculuk. Ancak bizi dehsete
diistirmekten geri de kalmamigti. Nazim’in disarida yasadigi problemlere, bas
edemedikleri durumlara olduk¢a hakim olmama ragmen, Nergis’in, yasamin temel
bir pargasi haline gelen bir nesnenin kullanimindan yoksunlugu karsisinda ne
diyecegimi bilememistim. Kent kartinin kullanimi, onun giindelik siradan rutinleri

arasina olagandis1 yeni bir deneyim katmuigt1.

Devam eden kisimlarda ve sonraki bolimde, otizm anneligi deneyiminin temel
dokusu, deyim yerindeyse tiim deneyimlerin bir sekilde kendisi i¢inde olustugu,
bicimlendigi zemin ele alinacak. Bu zemin ya da doku, otizm anneliginin ¢atismali
dogasin1 bir parca daha anlasilir kilarken, annenin ¢ocuk ile dis diinya arasinda
oynadig1 anahtar roliin ¢ok boyutlulugunu da goriiniir hale getiriyor. Burada
karsilagilan problemler ile krizler, iiretilen stratejiler, gelistirilen miicadeleler ve
kurulan iliskiler bu deneyime kendine 6zgii karakterini verir. Bu zemin, iki ayri

boyut halinde kavramlagtirilabilir. Birinci boyut, annenin, otistik ¢ocuk ile pedagojik,
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tibbi ve ailevi kurumlar arasindaki, kentsel olusumlar ve mekanlar arasinda gorece
daha disipliner etkiler, ayrimci ve dislayic1 pratikler karsisinda tasiyiciliginin,
stratejik konum ahislarmin gergeklestigi boyuttur. Ikinci boyut ise, otistik ¢ocugun
bedenli deneyiminin yarattigi sarsintilarin otizm annesinin diinyasi ve deneyimi
tizerinde doniistiiriicii etkiler tirettigi boyuttur. Bu boyutlar, yukarida da ifade ettigim
tizere, Deleuze ve Guattari’nin gelistirdigi kavramlart kullanarak sirasiyla

“orgiitlenme diizlemi” ve “tutarlik diizlemi” olarak adlandirilacaktir.

Deleuze ve Guattari, mevzubahis kavramlar1 ger¢ekligin ya da evrenin temel olusum
mekanizmasini tanimlamak i¢in gelistirmislerdir. Yani orgiitlenme diizlemi ve
tutarlilik diizlemi, maddenin son derece farkli diizeylerde meydana getirdigi
varliklarin bu meydana gelislerine dair iiretilmis ontolojik kavramlardir. Ikilinin
ontolojisinde tek tek nesneler, duyusal varliklar vb. bigim almamis (veya
bigimlerinden soyulmus) her tiirden madde akimlarinin c¢esitli mekanizmalarla
yakalanarak biriktirildigi ve bu sayede belli bir zaman araligina ve mekana yerlesen
seylere dontistiikleri dinamik bir siireg i¢inde iiretiliyor olarak diistiniiliir (Deleuze ve
Guattari, 2003. s, 40). Dolayisiyla mevzubahis diizlemler bu hareketlerin, bu

dinamiklerin ve iiretimlerin vuku bulmalarini saglayan zeminlerdir:

Tutarlilik ya da bilesim (planomenon) diizlemi, orgiitlenme ve gelisim diizlemine
karsittir. Orgiitlenme ve gelisim bi¢im ve toze aittir; ilk elde bicimin gelismesi ve
tozilin ya da bir 6znenin bigimlenmesi. Fakat tutarhilik diizlemi t6z ve bicime dair
hi¢bir sey bilmez: bu diizlemde kaydedilenler vakalardir [haecceities], kesinlikle ne
bigim ne de 6zne tarafindan isletilmeyen bireylesme tarzlaridir. Diizlem soyut fakat
gergcek olarak, bicimlenmemis unsurlarin hiz ile yavaslik iliskilerinde ve karsilik
gelen yogun etkilerin bilesiminden olusur (diizlemin “enlem” ve “boylami). Baska
bir anlamda, tutarlilik asikar bir bigimde heterojenlikle, benzesmeyen unsurlarla vb.
birbirine baglanir: ucucu kiimelerin, diger bir deyisle, kdksap tipli ¢okluklarin
saglama alinmasim garanti eder. (Deleuze ve Guattari, 2021)

Tutarlilik diizlemiyle birlikte diisiiniilen sey temelde birey-Oncesi veya nesne-oncesi
tekillikler, ya da bireysel ozelliklerden ¢ok bireyi ve duyulur varligini, canliysa
deneyimini kuran bedenli/cismani ve cisimsiz 6zelliklerdir. Orgiitlenme diizlemi ise
bu kurucu unsurlarin duyulur diizeyde ne sekilde bir araya getirildigini alakadar eden
kuvvet iliskilerini, kendileri tekilliklerden olusan parcalar aras1 dagilim ve islevsel

boliisiimleri vb. igerir.

Madde terimini tutarlilik diizlemi veya Organsiz Beden, es deyisle, bicimlenmemis,
orgiitlenmemis, katmanlasmamis ya da katmansizlagmis cisim/beden ve onun tiim
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akimlar1 i¢in kullandi: atom-altt ve molekiil-alt1 pargaciklar, saf yeginlikler, yasam-
oncesi ve fizik-6ncesi serbest tekillikler. Icerik terimini, bicimlenmis maddeler icin
kullandi, ki simdi iki bakis acisindan diisiiniilmelidir: bu maddeler “secildikleri”
kadariyla t6z ve belli bir diizende segildikleri kadariyla bi¢im (igerigin tozii ve
bigimi). Ifade terimini islevsel yapilar i¢in kullands, ki bunlar da iki bakis agisindan
diisiiniilmelidir: bizzat kendi 06zgiil bicimlerinin orgiitlenmesi ve bilesenleri
olusturduklari oranda t6zler (ifadenin bi¢imi ve icerigi). (Deleuze ve Guattari, 2003,
s. 43).

Dolayisiyla, goriildiigii tizere Deleuze ve Guattari agisindan tutarlilik diizlemi bir
sekilde duyulur nesne ve deneyimlerin dagitik hammaddeleri ile kosullarinin
diizlemiyken igerik (beden) ve ifadesiyle (islevler, isleyisler) orgiitlenme diizlemi,
bunlarin bir araya getirilme tarzini ifade eder. Ornek olarak bir bakteri ele alinabilir:
bir bakterinin bakis agisindan bakterinin tiim cismani varhigi orgiitlenme diizleminde
icerige tekabiil eder. Bu cismaniligin bi¢imlendirici kodu olarak DNA ise ifade
olarak kabul edilebilir ve DNA bakteriye 6zgii ¢esitli islevleri organeller arasinda
dagitarak bakterinin cismini bi¢imlendirir. Bu noktada tutarlilik diizlemi, bakteriyi
cevreleyen ve onu hayatta tutup yeniden-iiretimini saglayan biitiin bir madde-enerji
ve hiicresel algi (reseptorler) akimlarinin diizeyinde yer alacaktir. Dinamik bir
sekilde betimlenirse, bakteri ¢cevresinde big¢imlenmis tdzler olarak karbonhidrat, yag
ve proteinleri algilaylp yakalayarak kendi biinyesine katar, onlar1 enerji ve
yapitaslarina (aminoasitler) donistiiriir (tutarlilik diizlemi), ardindan bu enerjiyi
kullanarak DNA veya RNA’sindaki kodlar (ifade) yardimiyla kendi bedenini
sentezler ve kopyalar (igerik). Biitiin bunlar bakteri diizeyinde bir gercekligi ve

bakterinin yasam dongiilerini lireten zemindir.

Ayrica daha temel ve ayirt edici bir diizeyde, tutarlilik ve orgiitlenme diizlemlerinin
esuzanimli oldugu ileri siiriilebilir. Zira bakis agisina gore, bir ve aymi varlik/olusum
hem verili bigimlerin altin1 oyma kapasitesine de sahip madde-enerji akimlari1 kiimesi
hem de bu madde-enerji akimlarmin gesitli bigimler altinda sabitlenmesi olarak ele
almabilir. Tutarlilik diizleminde, beden/cisim bir boylam ve bir enlemle tanimlanir:
“[bedene] verili bir hareket ve dinlenme, hiz ve yavaslik iliskisi altinda ait olan
maddi unsurlarin toplami (boylam); [bedenin] verili bir kudret ya da potansiyel
derecesi altinda muktedir oldugu yegin duygularin toplami (enlem)” (Deleuze ve
Guattari, 2003, s. 260). Orgiitlenme diizlemi ise ayn1 uzami daha ziyade bicimler,

Ozneler, organlar ve islevler bakimindan tanimlar (Deleuze ve Guattari, 2003, s.
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269). Ustelik bu “tanimlama” iliskisi, sdylemsel (ya da en azindan salt sdylemsel) bir
iliski degildir. Aksine, tutarlililk diizlemi bir kudretler ve potansiyeller,
bigimlenmemis akimlar diizlemi olarak kabul edildigi oranda oOrgiitlenme diizlemi,
ondaki belli potansiyelleri bastiran, belli kudretleri segen, belli etki ve duygulari
istikrarli kilarken bir kismin1 da dislayan bir isleyise sahiptir, yani temelde verili bir
imge dahilinde olan biteni orgiitlemeye ¢alisir (Deleuze ve Guattari, 2003, s. 270).
Deleuze zaman zaman bu iki diizlem arasindaki iliskiye kapma veya savas da der
(Deleuze, 2013, s. 85). Bu yiizden orgiitlenme diizlemi daha sosyolojik bir dille ifade
edildiginde “yapilarin”, yapisal konumlarin tarafi iken, tutarlilik diizlemi yapilarin
yer kaymalarina, sarsilmalarina ve doniismelerine yol acabilecek kagiglarin,
yersizyurtsuzlasmalarin ve olaylarin vuku buldugu taraftir. Kurumlar, 6zellikle de
hiyerarsik olanlari, ¢ogu zaman yapisal biitiine istikrar kazandirmaya calisirken,
tutarlilik diizleminde olup bitenler onlarin altin1 oyar, yeninin meydana gelmesine

yol agar.

Bu tezin kapsaminda orgiitlenme diizlemi, biiyiik oranda pedagojik, tibbi ve ailevi
kurumlara, toplumsal davranis normlar ile beklentilerine tekabiil ediyor. Otistik
¢ocugu, erken miidahale uygulamalarindan baslayarak tiim bunlar siddetle sarmalar.
Kuskusuz otistik olmayan cocuklar da bu kurumlara ve bu kurumlar1 bigimlendiren
iktidar iligkilerine tabidir, ancak otistik ¢ocugun durumu bu iktidar iliskilerini
keskinlestirir, otistik bedeni farkli sahalarin daha karmasik etkilerine, edimlerine,
kapmalarima ve bi¢imlendirici kuvvetlerine agar. Biitiin bu kurumsal biinyeler,
cocuklarda belli davranislar1 oturtmak, belli algi ve ifade tarzlarmi yerlestirmek,
cocugun ‘“yasam kalitesini”, “sosyalligini” ve “Ozerkligini” “tehlikeye atan”
egilimleri ve davramislar1 ortadan kaldirmak iizere siirece dahil olur. ileride bunlara
kisaca beklenti-aliskanlik devreleri diyecegim. Otistik ¢ocugun yasaminda, disiplinin

ve denetimin biitiin unsurlarinin miidahale ve pratikleri daha goriiniir hale gelir.

Tutarlilik diizlemi kavramiyla ele alinacak boyut ise, daha ziyade otistige O6zgii
algilarin, duyumsamalarin, jest ve mimiklerin, yineleyici olan veya olmayan davranig
Orlintiilerinin biitiin bir birey-oncesi sahasidir. Buradaki algi ve eylemler, kuskusuz
belli bir otistik bireyde gorece istikrarli bir biitiinlige erisir ve bu biitiinlik

icindeyken otistigin tanilanmasini miimkiin kilan belirtiler kiimesini teskil eder. Daha
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dogrusu, tibbi bakis agisindan belli bir esigin iistiinde tutarlilik gosteren algi, edim ve
ifadeler bir semptomatoloji tablosu olarak temsil edilebilir. Fakat bunlar tibbin
otesindeki ve bireyin berisindeki varolussal kapasiteler ve potansiyeller olarak ele
alindiginda, otistige 6zgii biitlin bir yasamsal tekillikler, onun diinyevi deneyiminin
kurucu ¢okluklariyla Karsilasilir. Bu ¢okluklar veya tekillikler, bagkalarinin algisina
acitk olmak zorunda olmasalar (ve ¢ogu zaman, hatta belki de hi¢cbir zaman
kendilerinde ne anlama geldikleri, nasil yasantilandiklar1 anlasilamasa) bile, belli bir
istikrara ve kuvvete kavusup kurumsal ve bireysel diinyalar1 sarsabilirler. Bu sarsici
kudretlere sahip olan tekilliklere, ileride kisaca algi-eylem devreleri diyecegim. Bu
stirecler kendilerini, bir kriz, bir duygusal ¢okiis veya ofke patlamasi olarak
gosterebilir, 6rnegin toplu ulasim ortaminin uzlasimsal siikiinet ve bireysel yalitim
normlarinin sinirlarimi zorlayarak, ¢atismalart ve ayrimcilik bigimlerini ya da bunun
karsisinda kisa Omiirlii bile olsa dayanigma ve sempatiyi tetikleyebilir. Her haliikarda
toplu ulasimi belirleyen bireysel yalitim ve siiklinetten eser kalmaz, herkes birbiriyle,
bu 6zel durumda en azindan otistik ve yanindaki ebeveyniyle/eslik¢isiyle iletisim
kurmak zorunda kalir. Iste bu yiizden genellikle anneler, ¢cocuklariyla toplu ulagima

binmekten sakinirlar.

llerleyen kisimlarda daha ziyade annelerin otizmin &rgiitlenme diizlemindeki
deneyimleri degerlendirilecek ve anne ile damgalanma ve dislanma siiregleri,
disipliner pratikler ve bunlart igler kilan kurumsal biinyeler arasindaki iligkiler ele

alinacaktir.

2.4 Damgalanma ve Dislanma

Otistik ¢ocugun tani almasi, otizmin toplumsal deneyimini belirleyen orgiitlenme
diizlemine gecisi saglar. Bu anlamiyla taninin hilkkmii, hekimin agzindan dokiilen ve
bir rapora kaydedilerek vurgulanacak olan “¢ocugunuzda otizm var” kelimeleri,
¢ocugun, annenin, babanin, genis ailenin ve onlarin i¢inde bulundugu tiim sosyal
iliskilerin ¢ehresini doniistiiriir ya da bu doniisiimii isaretler. Gorlisiilen anneler bu

doniisiimiin siddetini s0yle kaydediyor:
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Arkadaglarimiza gidiyoruz. Ama gittiginde duruyor dedigimiz zamanlar hep
kendimizi kandirtyormusuz. [Nazim’i] hep tabletle durdurabiliyorduk. O donem
zaten hi¢ kimsenin evine girmek istemiyordu. O cenaze zamanindan kalan bir takint.
Yabanci mekanlara girmekte ¢ok zorlaniyorduk. (Nergis)

Ik giinden 6grendim ve cocugumla ¢ok calisttm. Ama ikinci ¢cocugum oldugunda
calisamadim. Ve ara girdi, nefret ettim. Etmedim mi, ettim. Lanet olsun dedim.
Otizme de baslarim dedim. Her seyi biraktim. Sonra “[Yasemin] birakma,
birakamazsin”, dedim. Tekrar bagladim. Bir ara hi¢ benimle ¢alismiyordu...
Rehabilitasyondaki o6gretmenlerine ya da kendi kendime yontem gelistirmeye
calistyordum, yoksa bas edemiyorsun. Bazen de artik birakiyorsun, ¢iinkii artik
gecmiyor diyorsun. Bir taneyi, bir takintiy1 atlatiyorsun, bagka bir takinti ¢ikiyor.
Nesneleri siraya dizmeyi atlattik, baskasi ¢ikt1, onu atlattik tist giyme takintis1 ¢ikti,
onu atlattik kisa kolludan uzun kolluya gegme takintimizi atlatamadik... (Yasemin)

Tanilama siirecinde ¢ogu zaman annelerin ¢ocuklarindaki sorunlari daha hafifken
tespit edip tibba basvurduklarindan bahsetmistim. Fakat tanilamayi takip eden
stiregte genellikle isaretler, yani takintilar, duygusal ¢okiisler, 6fke patlamalari, 6zetle
her tlirden kriz yogunlasir ve annelerin de ifade ettigi gibi, taniyla bas etmekten ¢ok
daha siddetli bir bas etme siireci, yani otizmin kendisiyle bas etme siireci baglar. Bu
stirecin basinda ilk karsilasilan problem damga problemidir. Goffman (2014)
damganin toplumsal analizine ayirdigi ayni isimli kitabinda, damganin temelini soyle

tanimliyor:

Bir yabanci karsimizdayken onun, dahil edilmesine miisait kisi kategorisindeki
digerlerinden farkli ve pek de ragbet edilmeyen bir sifata haiz oldugu yoniinde
kanitlar ortaya ¢ikabilir —ug¢ bir durumda bu, kisiyi bastan asag1 koti, tehlikeli veya
zay1f biri kategorisine sokabilir. Boylece karsimizdaki yabanci, zihnimizde saglikli
ve siradan bir kisi olmaktan ¢ikip lekeli ve sakat, kale alinmayan birine indirgenir.
Boyle bir sifat, ozellikle de itibarsizlastirict etkisi ¢ok kapsamliysa bir damgadir;
zaman zaman buna basarisizlik, kifayetsizlik veya engel de denir. (s. 31)

Otistik, cocuk yastan itibaren Once tavir ve davramislarinin agik O6zelliklerinden,
bunlarin gorece uyumlandigi durumlarda ise (gbz temasindan sakinmak gibi)
yapmadig1 seylerden ve bizzat otistik oldugunu beyan etmesinden dolayr agik veya
ortiik sekillerde damgalanir. Aileler daha ilk zamanlardan itibaren bu damgalanmay1
hisseder ve cocuklarinin maruz kalabilecegi daha farkli damgalayici pratiklerden
kaygi duymaya baslar. Cocuga yonelik bu damga kaygisi, ailenin ve oOzellikle

annenin yiizlestigi siddetli bir kaygidir:
Bir de soyle bir sorun var. Bu da yasanan aci gergeklerden bir tanesi. Kimseyle
paylasmak istemiyorsun o an durumu. Bir saklama, gizleme, ¢ocugu yaftalarlar

kinarlar belki ileride gecer, sirtinda kalmasin bu etiket diye “ge¢ konustu o falan,
utanmiyor, bakmak istemiyor” [dedik]. Gergekten biitiin o yalanlarin hepsini s6yledim
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ben de. Acik ve net gekilde. [Otizmi oldugunu] komsularima séylemedim. Yakin
arkadaglarimiza sOylemedim. Hi¢ Kkimseye, en yakin arkadasimiza dahi
soylemedik... Sonra, bir sene sonra da baktik ki durum bagka. Zaten hemen gececek
bir sey degil. Yavas yavas ¢oziildiim ben de. Ama kimseye bilingli bir sey sdylemeyi
tercih etmedik uzun siire. (Menekse)

Tanili bir insan1 m1 mimlemek kolay yoksa yerinde duramayan azgin bir simarik
¢ocugu mu sorsaniz? Hakaret eden kiifreden yer yer siddet uygulayan ¢ocuga bir sey
demezler ama sesini ¢ikartmayan sadece farkli hareketler gosteren ¢cocugu mimlerler,
o ylizden rapor almadim zaten etiketlemek ¢ok koti. (Papatya)

Dolayisiyla annelerin ilk tepkisi, ¢ocuklari, Goffman’in bahsettigi iizere “lekeli ve
sakat, kale alinmayan birine” indirgenmesin, yani damgalanmasin diye stratejiler
gelistirmektir ve bu stratejilerin basinda otistigin durumunun séylenmemesi veya
otizm isaretleri baskalari tarafindan fark edildiginde yalan sdylenmesi gelir. Bundan
4 yil kadar once ilk ogretmenlik yillarimda, bir 6grencimle (4,5 yasindaydi o
zamanlar) odasinda ders yaptigim esnada evin zilinin ¢almasiyla panik iginde yanima
gelen anne, biiyiik bir tedirginlik ve mahcubiyetle olasi akraba, tanidik ihtimaline
karst beni odada saklamis, misafirinin iceri girmesi halinde, nereden tanistigimiza
dair hizla bir hikdye uydurmustu. Fakat kuskusuz bu durum ¢ogu zaman basarisizliga
mahk{m bir stratejidir, zira hem 1yi diisiiniilmemistir hem de bazen hekimlerin cogu
zamansa 0zel egitimcilerin yanlis vaat ve bilgilendirmelerinden destek bulur:

En son kurulda psikiyatr hekim dedi ki ben bu c¢ocugun otizmli olduguna

inanmiyorum ama [rapor] yazacagim. (Leylak)

Doktordan ¢ikar ¢ikmaz oraya gittik. [Nazim’1] bir degerlendirmeye aldilar. O
degerlendirmede iki tane d6gretmenle birlikte bir odadaydi. Bir siirii oyuncaklar falan
olmasina ragmen [o] bdyle cildirmis gibi agliyordu. Siirekli agladi. Bize sorular
sordular. [Nazim’da] gordiigiimiiz seyleri anlattik. Kadin “evet otizm ama atipik
otizm oldugunu diislinliyorum. Alt1 ay falan egitim alirsiniz ondan sonra bunlari bir
kabus gibi hatirlayacaksiniz. Her seyi geride birakacaksiniz”, dedi. Biz de inandik.
Ciinkii otizmin ne oldugunu bilmiyorsun, bir siire egitim alinca geg¢ip gidecek
kurtulacak gibi geliyor insana. (Nergis)

Otizmin gorece nadir ve bilinmeyenlerle oriilii bir durum olusu, hekimleri bazen
bilimsel agidan saibeli veya alenen hatali sozler soylemeye iter, fakat daha da
onemlisi Ozel rehabilitasyon ya da egitim kurumlarimin abartili vaatlerde
bulunmalarina zemin hazirlar.  Aileler, c¢ocuklarmin otizm tanisiyla ilk
karsilastiklarinda, eger daha oOnce otizmle hi¢ karsilasmamigslarsa otizmi “tedavi

edilebilir bir hastalik” olarak goérmelerini saglayacak tibbi ya da goriiniiste tibbi
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sOylemlere kapilmaya egilimli olurlar. Bu da ¢ocuklarin damgalanmalarindan

korktuklar i¢in “tedavi bitene kadar” otizmi saklama yoniinde bir egilime yol agar.

Fakat kuskusuz otizmin “tedavisi” bitmez. Otizme 6zgii tavir, eylem ve davranislar
azalip c¢ogalirlar ancak asla mutlak olarak sona ermezler. Bu noktada g¢ocugu
damgalanmaktan koruma stratejileri de ikinci bir diizeye terfi eder. Goffman (2014),
damgaliin “ahlaki kariyeri” adin1 verdigi ve damgaya yol acan bir farklilig1 olan
kisilerin “kisisel uyum siire¢ ve deneyimi” olarak tanimladig: siireci analiz ederken
iki ayr1 safha ayirt eder: birincisi, “damgali bireyin normallerin bakis agisini
ogrendigi ve igsellestirdigi” bir safha ve ikincisi, “damgaya sahip oldugunu artik
iyice 6grendigi ve ona sahip olmanin beraberinde getirdigi sonuglar1 bu kez ayrintili
bigimde ve netlikle kavradigr” bir safha (s. 67). Iste bu safhalarin art arda gelmelerini
dort ayri Oriintliye ayirir ve ikinci Oriintii tam olarak otistik cocuklarin deneyimledigi
ortinttidir:
Bir diger temel Orintii, bir ailenin veya daha diisiik bir raddede komsuluk
iligkilerinin, gengler i¢cin himaye edici bir kapsiil teskil etme kapasitesinden ileri
gelir. Dogustan damgal1 bir ¢ocuk boyle bir kapsiil icerisinde, giren ve ¢ikan bilginin
denetim altina alinmas: suretiyle korunabilir. Cocugu degersizlestirebilecek her tiirlii
tanimlamaya bu tilsimli ¢evrede gegcit verilmezken “dis toplumdan” gelebilecek
diger olumlu imgelerin Oni alabildigince acilir; Bunlar, kapsiil misali sarip
sarmalanmig ¢ocugun, kendisini tiim nitelikleriyle herkes gibi tam bir insan evladi,

yas ve cinsiyet gibi temel mevzular bakimindan da normal bir kimlige sahip biri
olarak gormesine yol agan imgelerdir. (Goffman, 2014, s. 67)

Goffman’mn deyimiyle “kapsiil”, otizm anneleri-otistik ¢ocuklar iliskisinde annelerin
“cift tarafli secici gecirgen bir zar” olarak islev gorme bicimini tanimlar. Yani anne
bir taraftan, kiiciik otistik cocugunun damga ve ayrimciliga maruz kalmamasi,
kaldig1 noktada da bunun onda yara agmamasi igin otistigi ¢evreleyen diinyadan
gelen etkileri cocuga segip ayiklayarak tasimaya calisir. Ustelik bu ayiklama islevi,
daha da genis bir iligkiler agina dahil olan bir islevdir ve daha sonra tartigilacagi
lizere, Ornegin egitim yontemlerinin, ilaglarin, terapilerin secilip ¢ocuga eristirilmesi
gibi siirecleri de kapsar. Dolayisiyla aslinda bu secicilik genel hatlariyla “ebeveynlik
kurumu” denen seyin yapisal bir bilesenidir. Diger taraftansa anne, otistik cocugun
bagkalarina yabanci, tuhaf, dejenere, hatta “simarik¢a” gelebilecek 06zgiil
davraniglarini perdeler, onlarin anlam ve nedenini yanlis agiklar veya onlar1 tam

olarak agiklar, yani her durumda onlar1 yabancilara terciime eder:

46



Zaten evin etrafindan ¢ok fazla uzaklagamiyorduk. Ara sira [Nazim’i] AVM’ye
gotiiriyordum. O zaman da siirekli kostugu i¢in pesinden siirekli kosuyordum.
Otomatik kapilara ya da yiiriiyen merdivenlere takiliyordu. Izin vermedigim zaman
yere atiyordu kendini. Bu sefer de etrafimizda insanlar toplasinca agiklama yapma
ihtiyact hissediyordum. Cocuk otizmli ondan bdyle yapiyor diyordum. Ciinkii
insanlarin o bakislar1 ya da sozleri bana benim yetersiz kaldigimi hissettiriyordu. O
duyguyu tam tarif edemiyorum ama sanki ben yetersiz degilim dememin bir yolu
gibiydi o agiklamalarim. A¢iklama yapma zorunlulugu hissediyordum. (Nergis)

[Yigit’in] Oksiiriik takintis1 var. Yemekteyiz Oksiirliyor gibi yapiyor kalkiyor
dolaniyor restoranda. Yan masa rahatsiz oluyor. Ben iste dondiim o 6zel bir ¢ocuk
dedim, masanin-sandalyenin yerini degistirdim. (Yasemin)

Bu karsilagsmalar, otizm annelerinin giindelik yasamlarin1 doldurduk¢a bir bikkinlik
olusmaya baslayabilir. iki problem i¢ ice gecer ve bir ¢ikmaza doniismeye meyleder.
Birincisi, bazi ¢ocuklar rutinlerini bozan yeni mekanlara gittiklerinde, yeni insanlarla
tanistiklarinda, yeni deneyimler edindiklerinde duygusal ¢okiisler ve 6fke patlamalar
halinde krizler yasayabilirler. Bu zaten tek basina sosyallesmenin her tiirliistinii riske
atabilir, neredeyse ¢ekilmez kilabilir. ikincisi tam da bu durum yiiziinden, fakat hafif
krizler ve takintili davranislar s6z konusu oldugunda da damgalanma ve diglama
vuku bulmaktadir. Ornegin Menekse, bir giyim magazasinda yasadig1 olay1 soyle

anlatiyor:

Bir magazada kendime i¢ c¢amasiri aliyorum mesela. Orada tangalar vardi.
[Murat’in] biliyorsun eline aldig1 nesneleri sallama takintis1 var. Orada eline bir
tanga almis. Salliyor magazanin ortasinda. Ve “bunu bana alalim” diyor bana.
Mayonun kumasgi1 kaygan ya, o yumusak doku hosuna gidiyor. Tanga da tiilli saten.
O kumas yumusak ya, hosuna gitti. “Onu alalim” diye tutturuyor. Goriintiide
kocaman ¢ocuk falan, suratlar degisti magazada. Ben bdyle durumu “ahh yavrum, o
olur mu sana” diye yumusatmaya g¢alistyorum. Havada bir gerginlik. Alip yerine
koyuyorum. Ama [Murat] ¢iglik c¢ighga. Ciktik. Almak istiyor, alahm diye
tutturuyor, ben her seyi birakip ¢iktim tabii. Bdyle seyler ¢ok zorluyor.

Cocuklar bu tarz “olaylar”in da etkisiyle giderek eve ve kismen egitim/saglik
kurumlarina kapanmaya baglayabilirler, ¢cocugun bakimi anneye yiiklendigi oranda
anne de bu dislanmadan kendisine diisen pay1 alir. Baskalarina ¢ocuklarinin aldig:
teshisi sdylemek tek basina ¢ok zorken, giindelik giicliikleri anlatmak ¢ok daha
zordur ve bu yiizden sosyal iligkileri kesmek yoniindeki egilim giiclenir (De Wolfe,
2014, s. 64). Ayrica cinsiyetlere yiiklenmis toplumsal roller bir aile i¢inde ne kadar
kati bir sekilde uygulaniyorsa, sosyallesmenin boliisimii de o kadar esitsiz hale gelir:

[Kocama] bakiyorum, tamam hani ona da bir sey demiyorum ¢alisiyor, bu paray1 da

bulmak gercekten kolay bir sey degil. Bu onun iizerinde ¢ok biiyiik bir yiik; ama
sabah cikar. Aksam [Nazim] saat 8’e ¢eyrek kala yataga girer. En ge¢ 8:15’te uyur.
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[Kocamin] eve gelme saati kag? 8’e ¢eyrek kala geliyor. Oysa saat 5.30-6.00 gibi is
yerinden cikiyor, arkadaslarina gidiyor. Sanki mesaisini doldurma saati 8’e ¢eyrek
kalaymis gibi, o saatte geliyor. Ciinkii en fazla 15 dakika [Nazim’a] tahammiil
edebiliyor. O da geliyor iste, bu arada her aksam da aym tahammiilii gdstermiyor.
(Nergis)

Ataerki bu noktada tiim siddetiyle ortaya ¢ikar. ilk bakista paradoksal goriinebilecek
bir sekilde, babalar otizme 06zgii durum ve krizlere katlanmakta zorlanmakla

kalmazlar, otizmi genel bir tan1 olarak kabullenmekte de zorlanirlar:

[Otizm tanisi alindiktan sonra] esim biraz daha zorlandi. Ne olacak bu ¢ocuk, hep
bize bagimli m1 kalacak gibi klasik ebeveyn durumlarina girerdi. (Leylak)

En iyisinde bile var, artik tahammiil edemiyorum, kaldiramiyorum, diyorlar. Bir
kadin kadar giiglii karsilayamiyorlar durumu. Bu da ¢ok insansi bir 6zellik bir sey
diyemiyorum. Ama birakip gidenler, bu durumdan sikilanlar kabullenmeyenler,
anneyi suclayanlar var, duyuyoruz ¢ok var etrafta. (Menekse)

[Esim] O zaman [otizmi] yok diyordu siirekli. Hatta bana sey diyordu, sen
psikiyatriste git, sen ka¢ zamandir evdesin. Sosyallesmeye ihtiyacin var. Kendine
kap1 artyorsan sen git psikiyatra diyordu. Siirekli bir reddedis... [Kocam] geliyordu
eve, bugiin bile tepkisi bu, [Nazim] hasta olunca gocuk ateslenir havale gegirir sakin
uyuma, dikkatli ol diyordu bana. Gidip uyuyordu. Sabaha kadar [Nazim] ile
ugrastigimi biliyordu, hani sen git biraz da ben bakayim demiyordu. Ki o donemler
ise de gitmiyordu. Sen dinlen de ben biraz vakit ge¢ireyim, demiyordu. Yani zaman
gecirmek de degil, sadece gtz kulak olmasini isterdim. (Nergis)

Morali bozuluyor. Cocuklara bagirtyor. Kaldiramiyor erkek herhalde daha zor. Istem
dis1 sinirleniyor mutsuz oluyor. Ben bu rahatsizlikla beraber sunu anladim. Kadinlar
¢ok giiglii durdugu i¢in bir¢ok konuda -ki [kocama] maddi manevi yardimer oldum,
fikir aligverisinde bulundum. Hep verici olan bendim- ¢ocukla ilgili biitiin isleri bize
birakiyorlar. Zaten kendileri de kaldiramiyor. (Papatya)

Yani okula gotiiriir, getirir o kadar. Bagka hicbir seye de destek oldugu yok...
Babalar zaten otizmi kabul etmiyorlar. Onun disinda uyduruyorlar: “Biz ¢alistyoruz,
para vermezsek bunu nasil yaparsiniz?” modundalar. Aslinda dyle degil. Isteseler
zaman ayirabilirler. Cocuklarina destek olabilirler, ama genel olarak babalar calistig
icin bu seyin arkasina saklaniyorlar. (Yasemin)

Fakat anneler yalnizca otistik ¢ocuklarin yakini olduklart i¢in damgalanmakla
kalmazlar. Ayrica ve dogrudan kendisini hedef alan bir damgalanma da
yasayabilirler. Yukarida Menekse’nin de ifade ettigi iizere, bizzat otistik ¢cocugun
otizminden dolay1 aile ve yakin akraba ¢evresinin suglamalarina maruz kalabilir ve
genelde de kalirlar. Ayrica bu suglamalar igselleserek annelerin kendi annelik
pratikleri (yeterince ilgilenmeme, TV’ye ¢ok maruz birakma, kotii besleme vb.) ile
ilgili kendilerini suglamalarina yol agabilir. Twitter’da yazan bir annenin su sozleri,

annenin damgalanmasinin klasik bir 6rnegi olarak okunabilir:
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Kizimda ilk otizm siiphesi oldugunda doktor muayene sonunda bana dedi Ki,
"Cocuklar1 aileler otizmli yapar. Kiziniz otizm kiyisinda yiiriiyor. Denize girip
bogulmasi ya da kumsala yaniniza ¢cekmek sadece sizin elinizde.” Duydugum bu
ciimlelerin agirligindan sonra bir daha diizelemedim. (Penrose, 2021)

2014 yilinda Tirkiye’de yapilan ve 50 kisilik katilimciya sahip bir arastirma,
(cinsiyete gore ayrim yapilmadigindan) ailelerin %16’sinin otistik ¢ocuk nedeniyle
suglanmaya maruz kaldigini ortaya koyarken (Ozkubat ve ark., 2014, s. 333), bir
baska caligma annelerin kendilerini suglu hissetmesinin nedenlerinin, toplumun
anneleri ¢ocuklarinin “uygunsuz davranislar’” sebebiyle suclamasinda yattigini
gdstermistir (Gill ve Liamputtong, 2011, s. 51-52). Ustiine iistliik, Waltz (2015) ve
Kurchak’in (2017) da iizerinde durdugu gibi, dikkatsizce ve cinsiyet bakimindan 6n
yargilt bir sekilde (¢ogu zaman erkek arastirmacilar tarafindan) yapilan ¢ok sayida
aragtirma, giriste de gosterildigi gibi, yillardan beri annelerin ¢esitli davranig ve
aligkanliklar1 ile otizm arasinda suglayict nedensel baglantilar tesis edegelmistir.
Birbiriyle dogrudan baglantili olmasa da tibbi, bilimsel ve pedagojik kurumlarla
ailevi kurumlar arasinda bir tiir sug ortakligi gibi oriilen ve temelde ataerkiden (veya
ona yonelik bir etkin dikkatsizlikten) dogan bu suglamalar zinciri, otizm anneleri

tizerinde ortak bir etki yaratir:

... [Egitim kurumundaki uzman] bana her aksam c¢ikista, eve gidince sunla bunu
oynayin diyordu. Ya ¢ocuk bakmiyor bile. Ben nasil oynayayim. Tabii bu insani
daha fazla sinirlendiriyor. Kendini eksik diisiinmene sebep oluyor. Ciinkii
gorliyorsun, ama o sana yap diyor ya bunu 6dev gibi... Hani tamam, inek gitmis
surada ot yemis, burada oynamis diye oyun oynayayim. Ama ¢ocuk daha onun inek
oldugunu bilmiyor, bakmiyor bile. Nasil oynatacagim ben bunu. Bu sefer o
sinirlerimi daha fazla yipratmaya bagladi. Ciinkii diyorum ki, herhalde ben eksik bir
sey yapiyorum, ben yapamiyorum. Acaba i¢imden gelerek oynamiyorum da [Nazim]
bakmiyor. Ciink{i hani ne olup bittigini ¢ok fazla bilmiyorsun ya. O dénem hep
kendini sugluyorsun. Gerektigi kadar ilgilenmiyorum galiba, ben mi oyun oynamay1
bilmiyorum acaba. Ge¢ anne oldum da o ylizden mi bdyle oldu. Yirmili yaslarda
anne olsaydim o zaman daha mi iyi oyun oynardim. Bdyle sagma sapan seyler
diisinmeye baslamistim o donem. (Nergis)

Otizm anneleri, otistik ¢ocugun 6zgiil hal ve tavirlart ile toplumsal beklentilerin
damgalayict dokusu arasinda sikisir. Annelerin damgalanmalarinin  kosullart,
otistigin beklentileri karsilayamamasi, hatta aksine sarsmaya tesebbiis etmesinde
yatar genellikle. Anneler, ¢ocuklarin “huysuzlugundan”, “simarikligindan”,
“yaramazligindan” suglu bulunmakla kalmazlar, giriste de ele aldigim tizere, bir yere

kadar bizzat otizmin kendisinden de suclu bulunabilirler. Cocuk otizmle damgalidir
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evet, ancak anne de damgalidir. Hem bu damga yiiziinden hem bizzat bakim
gereklilikleri yliziinden “glindelik yasam™ denilen seyi 6ren akrabalik, dostluk, is ve
kent/kir yasaminin diger tiim vechelerinden siddetle soyutlanabilir. Bu damga ve
dislanmanin siddetine, otistik ¢ocugun kendine ve (basta anne olmak iizere)
bagkalarina zarar verme egilimi de eklendiginde, bazi otizm annelerinin ¢ocuklarini
ev icindeki 6zel demir kafeslere kapatmasi gibi yaralayict durumlar olusabilir.
Ozellikle bir sonraki boliimde tartisacagim pedagojik ve tibbi kurumlarin énerdikleri
terapi ve egitimler yetersiz kaldiginda ya da annelerin yeterli tibbi ve pedagojik
destege erisemedigi durumlarda, bu tarz siddetli olaylarin yasanma ihtimali daha da
artar. Hem otizm annelerinin (ve babalarinin) hem de otistik ¢ocuklarin &zel
ithtiyaglarinin sosyal giivence altinda olmadig: iilkemizde, cocuklarini {icretli egitim
ve terapilere yollayamayan anneler, bu tarz zarar verme egilimleri karsisinda garesiz
kalabilirler. Otistik ¢ocuklarini kafese kapatma karari, misafir/akraba agirlama (ve o
sirada damgalanmanin ve diglanmanin siddetine maruz kalmaktan kaginma), cocugun
ve digerlerinin sagliklarin1 korumaya caligsma, otistigin talep ettigi etkin dikkati bir
stireligine de olsa birakarak yapilmasi gereken baska islerle ugrasmay1 isteme gibi
cok cesitli gerekgelerle gergeklesebilir. Gazetelere yansiyan bir haberde, otistik

cocugunu kafese kapatmak zorunda kalan bir anneye kulak verelim:

Oglum evin i¢cinde durmuyor, kagiyor. Mecburen balkona demir parmaklik yaptirdim
ve kriz aninda oraya ¢ikariyorum. Sadece kriz aninda oraya koyuyorum. Yoksa hem
kendine hem bana zarar veriyor. Hangi anne ¢ocugunu o kafese koymak ister?
Caresizim. Ne yapacagimi da bilmiyorum. Pandemi sonrast oglum giderek geriledi.
Epilepsi de c¢ikti. Tek basima bas edemiyorum. Siirekli sokaklarda gezdirmek
zorunda kaliyorum ama bu sefer de elimden kagiyor. Yiiriimeyi ¢ok seviyor, eve
girdigimizde ofkeleniyor. Egitim gérmesini istiyorum, spor kompleksinin engelliler
i¢in agilmasini istiyorum. (Nazler, 2021)

Annenin de soyledigi gibi, bu anneler, otizm anneleri i¢inde birazdan ele alacagimiz
kurumsal biinyelere en az erisebilen, ¢ocuklari i¢cin gerekli olan egitim ve terapileri
yeterince alamayan, ¢ogu zaman sadece devletin sagladigi ve haftada 2 saatten ibaret
olan rehabilitasyon merkezlerindeki temel egitime ulasabilen annelerdir.
Cocuklarinin ve kendilerinin esenlikleri i¢in duyduklart kaygi, uygun araclara
erisimden diglandiklar1 igin onlara, ileri durumlarda strateji olarak sadece ‘kafese
koyma”y1 dayatabilir. Otizm anneligi evrenindeki bakim bilgisi, otizm bilgisi gibi

pratik ve teorik bilgilere de erisemedikleri gibi, kriz durumlarinda ne
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yapabileceklerini de ancak el yordamiyla deneye yanila bulabilirler. Bu agidan otizm
annelerinin bu en alt kesimi, otizm anneliginin erken stireclerinde takili kalir ve diger

vechelerine erisemez.

Diger annelere gelince, onlarin evreni, yasami bir anda otistik ¢ocugun ihtiyag
evreniyle, onun gotiiriilmesi gereken kurumlarla, siirdiiriilmesi gereken tedavi ve
egitimlerle kusatilir. Bu noktada da otizmin 6rgiitlenme diizleminde ikinci bir iktidar
iliskileri diizeyi ortaya ¢ikmaya baslar. Annenin bu noktada iliskili oldugu figiirleri

su sekilde diyagramla gosterebiliriz:

Sosyal kurumlar Es, yakin gevre

[ Dernekler, vakiflar, ]

aktivist aglari

Diyagram 2.2 Otizm Annesinin Etkilesim Evreni

Otistik ¢ocuklar davranig farkliliklar1 veya zaman zaman sadece taninin duyulmasi
gibi sebeplerle, devlet veya 6zel olsun, orgiin egitim kurumlarindan da diglanirlar.
Otizm anneleri, ¢ocuklarinin maruz kaldiklari bu diglama ve ayrimciligt tim
siddetiyle bizzat yasarlar. Defalarca bolgedeki okullarin kapilarini asindirirlar,
nadiren sorunsuz kabul alsalar bile zamanla ya 6gretmen/miidiir tarafindan gesitli
bahaneler ve tavsiyelerle (“cocugunuz igin daha iyi olabilecek yerler var” en sik
duyulanlardan biridir) ya da diger ¢ocuklarin kendileri ve velileri tarafindan Grtiik
veya agik bir sekilde uzaklastirilmaya calisilabilirler. Ustelik bu durumlar, hem
tanistigim tiim annelerin hem de otizm camiasmin temel bir problemidir. Biitiin bu
durumlar hem ¢ocukta hem de annede yara acar. Bu dislanma bigimleri sadece

okullarda degil, park ve bahce gibi cocuklarin ve ebeveynlerin bir arada bulunduklari
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ortak kentsel mekanlarda da meydana gelir. Bu ayrimcilik bigimleri genellikle “kendi

normal ¢ocuklarinin psikolojilerini koruma” bahanesi/kaygisi ardina gizlenir:

Biraz fikrimiz vardi okula kayit siirecine dair. Ama yine insanlarin bu kadar kotii
olabilecegini diisiinemiyorsun. Basladik okul arayigina ama kapilar bir bir
kapanmaya basladi suratimiza. [Murat] o zamanlar hi¢ konugsmuyor tabii. Daha
stereotipik hareketleri var. Saldirgan olmadi zaten hi¢c ama disaridan bakinca tuhaf
karsilanacak hareketleri vardi. Gittigimiz her yer “Aksam 4, 5’te getirin. Cocuk
sayist az oluyor, ndbet¢i Ogretmenler kaliyor. Ancak o saatlerde alabiliriz.
Cocuklarin psikolojisini bozar” dediler. Bu sekilde kabul edemeyiz. Ya da telefonla
ulagip ben boyle 6zel bir durumumuz var deyince biz sizi arariz deyip geri
aramamalar... Ne kavgalar ettik. Orada diizenin de bozuk oldugunu gérdiim. Ciinkii
korkusu da yok. Yani bana diyor ki, siz sikdyet etseniz de bana bir sey olmayacak.
Ciinkii yaptirim yok. Orda o ac1 gercekle de karsilastim. Bu tarz seylerle karsilaginca
sunu goriiyorsun. Yasadigin sey, cocugunun durumundan duydugun aci degil sadece
insan1 yakan. Biitlin gevresel faktorler yakiyor canini. Sanki biitiin herkes ele ele
tutugsmus senin daha da iiziilmeni sagliyor, daha da sirtina vurmaya calisiyor. Vay be
bir de bu tarafi var igin diyorsun. Yani egitim aldirtyorsun, o kadar hayatini organize
etmeye basliyorsun. Ama sonra diyorsun bu toplum ne yaparsan yap kabul
etmeyecek bunu. O gergekle yiizlesmek asil ac1 veriyor. (Menekse)

Ustelik bu tarz dislanmalar miinferit® olmadigi gibi ziyadesiyle yaygindir.” Bu
dislanmalar daha incelikli stratejilerle de kendilerini gdsterebilir. Nergis’in anlattigi
benzer baglamdaki dislanmalar, diglanmanin alabilecegi farkli sekillere dair giiglii
orneklerdir: Bir olayda, 6zel anaokulunun anneler giinii piknigine davet edilmezken,
bir baska olayda akrabalar1 tarafindan yine piknik bulusmasina ¢agrilmayip,
“Nazim’dan dolayr muhtemelen gelmezsin diye ¢agirmamistik” bahanesiyle

karsilagsmisti.

Otizm anneleri, bu noktadan itibaren kendi yasamindan ciddi sosyal kayiplarla kars1
karsiya kaldiklar1 gibi, simdi gesitli tibbi ve pedagojik kurumsal biinyeler araciligiyla

otistik cocuklainin diinyayla iliskilerini diizenleme ¢abasina girisirler.

® Bu “miinferitlik” meselesi, zamanminda Milli Egitim Bakan ve otizm ebeveynleri arasinda bir
gerilime sebep olmustu (“Bakan ‘Miinferit’ Dedi, Otizmli Aileleri Anlatti: Veliler Sikayet Etti,
Okuldan Alindi, Kura Cekildi”, 2019).

7 Ulusal medyadaki onlarca haber arasinda su ikisi durumun vahameti agisindan yeterince drnekleyici:
“Otizmli Ozan Egitimin Digina tildi” (Ozcan, 2018) ve “Aksaray'da bazi veliler otizmli 6grencileri
yuhaladi!” (2019).
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2.5 Ozerklik Problemi: Normlama ve Normallestirme

Otistik c¢ocugun isaretleri bir kez bir belirti kiimesi halinde soyutlanip analiz
edilebilir bir veriye doniistiiriildiigiinde, otistik ¢ocuk, hem norotipik akranlarinin
gelisimsel, davranigsal ve biligssel oOzellikleri ile kiyaslanarak cesitli terapi ve
egitimlere sokuldugu hem de otistiklerin kendi icindeki ayni O6zelliklerin genel
gidisat1 agisindan bu etkinliklerin yeniden diisiiniildiigli iki ayr1 (fakat pratikte bir
arada var olan, i¢ ice gegen) iktidar iliskileri agina dahil olur. Otistige yonelen tibbi
ve pedagojik pratik ve soylemler, 6zgiil bir “6zerklik problemi” (yani bireysel
ozerklik, kendi yasaminda kendi kendine yetme ve karar alabilme) etrafinda doner.
Deyim yerindeyse, 6zerklik problemi otistige yonelik —ister ailevi ister tibbi ister

pedagojik olsun— kurumsal bakisin ve pratiklerin kurucu problemidir:

Ozerklik tip etiginde, kisinin kendi kararlarin1 vermesi ve siirdiirmek istedigi yasami
yaratmasi i¢in bir 6n kosul teskil ettigi i¢in otizm gibi durumlarin anlagilmasinda
0zel bir incelemeyi hak eden temel bir kavramdir. Kisinin kendi yasamin
bi¢imlendirmesine izin verilmesine ya da korunmasi gerekip gerekmedigine dair
yargilarda dikkatle bulunulmalidir ve bu yargilar, agik bir kavramsal analiz
gerektirir. Otizmi incelemeye yoOnelik temel yaklasim, oncelikle, otistik insanlarin
bagkalariyla empati kurma ve kendilerini toplumsal uylasimlara uydurma
kabiliyetleri de dahil davranislarina odaklanagelmistir. Ustelik otizm vakalarinda
ozerklik genellikle, kavramin digerlerinin yani sira tibbi baglamda ve vesayet
konusunda karar vermedeki etkileri iizerine yeterince diisiiniilmeksizin (“en yiiksek
menfaatler” gibi) diger kavramlarla bir araya getirilir. Otizm tanis1 otistik kisinin
ozerkligi hakkinda kuskucu olmanin sebebiymis gibi goriiniir. (Spath ve Jongsma,
2019, s. 73-74)

Spith ve Jongsma’nin vurguladig iizere otizm ile 6zerklik arasinda yogun bir iliski
bulunur. Otistik kisi 6zerklik konusunda kusku uyandirdigi, otistigin 6zerk bir birey
olarak eylemesi bir kaygi nesnesi haline geldigi i¢in, ebeveynleri saran asil endise

daima “bu ¢ocuk bensiz ne yapacak/yapabilecek mi?”” sorusu olur:

En biiyiik kaygi da iste bu oluyor: Ben 6liirsem ne olacak? Mesela herkes en ¢ok seyi
diistiniyor, [¢ocugu] yetiskin oldugunda Olecegini. Bunu diistinmeyi Kkimse
istemiyor. Ciinkii gercekten bu ¢ok korkung bir sey. Diislindiigiin zaman kendimi
cok kotii hissediyorum hakikaten. Ciinkii bakiyorum, [¢ocuk] ben olmasam sanki
hayati ¢ok korkung olur gibi. (Nergis)

Dolayisiyla biitlin tibbi ve pedagojik miidahaleler, Oncelikle otistigin “6zerk
olabilmesi” iizerine kuruludur. Fakat burada Spidth ve Jongsma’nin ima eder

goriindligli gibi 6zerkligi “karar alma” soyut islemiyle esitlememek gerekir, her ne
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kadar karar alma (daha dogrusu kendi basina karar alma) 6zerkligin merkezi kavrami
olsa da. Asil sorun “karar almanin kosullar1” denebilecek bir diizeyde agiga ¢ikar,
yani c¢evredeki uyaranlari duyumsama, ayirt etme/siizme, algilama, anlama,
degerlendirme, karar alma, ifade etme-eyleme gegme. Gorildiigi tizere karar alma
biitiin bir siirecteki temel ugrak olsa da otistigi sikistiran (ve otistikten
kuskulanilmasina, otistigin 6zerkliginin kaybina sebep olan) asil meseleler siirecin
diger ugraklarina da yayilmis durumdadir. Tim bu siiregler karar almayi
temellendirirken, ancak hepsinin bir arada varligi durumunda &zerklikten
bahsedilebilir. Fakat 6zerklik yine karar alma ve onun bilissel sartlarina sahip
olmaktan da ibaret degildir. Ayrica yine karar almay1 kosulluyor olsalar da dogrudan
biligsel siire¢lerden kaynaklanmayan, bizzat 6z-bakim etkinliklerini zora sokan,
duyu-motor bozukluklar1 denebilecek daha farkli bir boyut da isin igine girebilir.
Otizme ¢ogu zaman eslik eden kiiglik kas/biiylik kas kontroliinde zayiflik, bedenin
0z-farkindaliginda bozulmalar gibi diger durumlar, otistiklerin kendi bakimlarini
yapabilmelerini, yani diipediiz beslenmelerini, temizlenmelerini engelleyen, giindelik
yasamin norotipik diinyanin bakis agisindan 6rtiik kalan biitiin bir etkinlikler uzamini
problem haline getiren bir sonug iiretebilir. Dolayisiyla 6zerkligin saglanmasi sadece
bilissel gelisimin saglanmasi adina sozel bir egitimin verilmesi degil, taklit etme
calismalarindan baglayarak bedenin diger islevlerinde de incelikli bir disiplin
pratikleri zincirinin tesis edilmesi demektir. Burasi, Michel Foucault’nun (1995)
“disiplin” analizinin® calistig1 diizeydir:
Baslangi¢ olarak, denetimin Ol¢egi bulunmaktaydi: mesele bedeni beden sanki
ayrilmaz bir birlikmisgesine en masse, “toptan” ele alma meselesi degildi, fakat onu
“ayrmtilariyla”, bireysel olarak ¢alisma; tizerinde mahir bir cebir uygulama, bizzat
mekanizma diizeyinde tutunma meselesiydi —hareketler, jestler, tavirlar, gabukluk:
etkin beden iizerinde sonsuz kiiciik bir iktidar. Ardindan denetimin nesnesi

bulunmaktaydi: bu nesne, davranigin anlamlandirict unsurlart ya da beden dili
degildi veya artik degildi, fakat ekonomi, hareketlerin etkililigi, onlarin igsel

8 Ozerklik mefhumunu tartisirken, Foucault’nun disiplin analizini yardima ¢agirmak ilk bakista
garipsenebilir. Fakat burada 6zerklik, politika felsefesindeki gibi genis anlaminda degil, daha ziyade
kiginin yasamim bagkalarmma en az muhtaglikla siirdiirebilmesi anlamindadir. Bu anlamda disipliner
pratiklerin 6zerklikle iliskisi, fiziksel sakatliklarda fizyoterapinin roliiyle kiyaslanabilir. Nasil ki
fizyoterapi, sakatlig1 olan birinin bedeninin hareketlerini bagka insanlara veya araglara en az muhtag
olacagi sekilde geriye kazandirmakla ilgiliyse, otizm alanindaki egitim gibi disipliner pratikler de
otistigin yasamini kendi basina idame ettirebilmesiyle ilgilidir.
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orgiitlenmesiydi; smirlama gostergelerle ilgili degil aksine kuvvetlerle ilgiliydi;
hakikaten onemli yegane merasim uygulama merasimiydi. Son olarak, kipsellik
bulunmaktadir: kipsellik, kesintisiz, siirekli bir cebri ima etmektedir, etkinligin
sonucundan ziyade siirecini denetler ve miimkiin oldugunca yakindan zamani,
mekani, hareketi kisimlara ayiran bir kodlamaya goére uygulanir. Bedenin
isleyislerinin titizlikle denetimini miimkiin kilan, onun kuvvetlerinin siirekli tabi
kilimigim1 temin eden ve bu kuvvetlere uysallik-ise yararlilik iligkisi dayatan bu
yontemlere “disiplinler” denebilir. (s. 137)

Foucault’nun isaret ettigi Ol¢ek, nesne ve kipsellik bilesiminden olusan disipline
etme rejimi, otistigin 6zerkliginin saglanmasi problemine yonelik pratik ¢oziim
kiimelerinden birini olusturur. Disiplinci rejim, yukarida isaret edilen birinci iktidar

iligkileri aginin tanimlayici ¢ercevesidir:

Disiplinci normallestirme 6nce bir model, bir sonug uyarmnca insa edilmis 6rnek bir
model koyar ve disiplinci normallestirme islemi, insanlari, hareketleri, edimleri bu
modele uygun hale getirmeye c¢aligmaktan ibarettir; burada normal tam da bu norma
uymaya yetkin olandir, anormal ise buna yetkin olmayandir. Baska tiirlii sdylenirse,
disiplinci normallestirmede temel ve birincil olan sey normal ve anormal degil,
normun kendisidir. Yani normun ilksel bir buyuruculuk 6zelligi vardir ve normal ile
anormal olanin belirlenip saptanmasini miimkiin kilan budur. Norm, normal olana
gore birincil olma 6zelligine sahip oldugu ve disipliner normallestirme normal ve
anormal olan arasindaki nihai paylasima normdan hareketle vardigi i¢in, disipliner
tekniklerde olup bitenin bir normallestirme degil bir normlama [normation]
oldugunu séylemeyi tercih ediyorum. (Foucault, 2013, s. 51)

Bu acidan “normlama” ya da “uyumlama” pratikleri otistigin yasaminin 6zellikle ilk
cocuklugunun ayrilmaz bir parcasidir. Norotipik ¢ocuklarda neredeyse gizemli bir
“kendiligindenlik” ortlisine biiriinebilen ilk ¢ocukluk disiplinleri, otistik ¢ocukta
dikkatle planlanmasi gereken ve bu amagla bir dizi kurumun is birligini gerektiren
bir problemler kiimesi olarak kendini ortaya koyar. Bu disiplinler, otistigin en ufak
hareketlerini, en ufak ses ¢ikarma edimlerini, ¢evresindeki en ufak harekete yonelik
tavir ve tepkilerini incelikle analiz etmeyi, miimkiin oldugunca “kisisellesmis” egitim
programlariyla bunlar1 yeniden diizenlemeyi gerektirir. Cocuklarla dogrudan ¢alisan
0zel egitimciler kadar anne bagsta olmak ilizere ebeveynler de bu pratigin bir
pargasidir, parcast olmak zorundadir. Alici ve ifade edici dilin, kiigiikk kaslarin
(kavrama, kaldirma vb. ince motor hareketlerin tiimii), biiyiikk kas hareketlerinin ve
cevredeki uyaranlarla karsilasmalarda istenen tepkilerin gelistirilebilmesi buna
baglhidir. Bu noktadan itibaren 6zel egitim ve terapiler ebeveynlik pratikleriyle,

norotipik cocuklarda asla goriilmeyen sekillerde i¢ ice gecer.
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Ozerklik problemine yénelik ikinci ¢dziim kiimesi, norotipik akranlarm model haline
getirilmis normatif 6zelliklerine atifla degil, bu defa otistik akran kiimelerinin kendi
yapabilirliklerinin ¢ercevesi icinde tesis edilir. Bu normlamadan ziyade bir

normallestirmeye yakinsar:

Dolayisiyla burada, disiplinlerde goézlemleyebildigimizin tam tersi bir sistem
oldugunu santyorum. Disiplinlerde bir normdan yola ¢ikilir ve daha sonra normal ile
anormal olan, norm tarafindan uygulanan bu terbiye sayesinde ayristirilir. Burada ise
tersine, normal olan ile anormal olan saptanir, farkli normallik egrileri saptanir ve
normallestirme islemi, normalligin bu farkli dagilimlarinin birbirlerine gore
hareketlendirilmesinden, en elverigsiz olanlarin en elverigli olanlara dogru
¢ekilmesinden ibarettir. Yani burada normal olandan yola g¢ikan ve digerlerinden
daha normal ya da daha elverisli oldugu diisiiniilen kimi dagilimlara dayanan bir sey
vardir. Bu dagilimlarin kendileri norm gorevi goriir. Norm, diferansiyel normallikler
icerisindeki bir oyundur. Birincil olan normaldir ve norm buradan ¢ikarsanir, veya
normun sabitlenip fiili roliinii oynamasi, bu normallik incelemesi sayesinde olur. O
halde, burada s6z konusu olanin artik bir normlama degil, daha ziyade dar anlaminda
bir normallestirme oldugunu disiiniiyorum. (Foucault, 2013, s. 57)

Foucault’nun kavramlastirmasi1 takip edilip uyarlanirsa bu noktada ozerklik
probleminin degerlendirilmesi ve c¢oziimiine yonelik miidahalelerin belirlenmesi,
otistigin norotipik akranlarindan tiiretilen norma gore konumuyla degil, otistik
akranlar1 arasindaki ve hatta kendi gelisme egrisindeki normal dagilima gore (zira
otizmin bir dizi kriz {lireten isaretleri bazen iyiye gidip bazen tekrar geri gelebilir)
konumuyla ilgilidir. Anneler kendi ¢ocuklarinin, egitim ve terapi alan akran bir
“ortalama otistigin” yapabildigi her seyi yapabilmesini ve kendi gelisimleri boyunca

eristikleri basarimlarin korunmasini saglamaya calisirlar.

Bu boliimde tartistigimiz normlama, normallestirme gibi cesitli disipliner pratikler
temelde cok cesitli kurumsal biinyelere dayanir. Bu kurumsal biinyeler birbiriyle

hiyerarsik iligkiler i¢inde olduklarindan bir piramit olarak gosterilebilir:
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Hekimler
(Psikiyatr, norolog vs.)

Uzman Egitmen ve Terapistler
(Ozel egitim uzmani, ¢ocuk gelisimei,
psikolog, sosyal ¢alismaci, ergoterapist vs.)

) Egitmenler
(Ozel egitim 6gretmenleri, kolaylastirici
kisiler, yasam kogu vs.)

/ Ebeveynler \
/ Otistik \

Diyagram 2.3 Kurumsal Biinyeler Piramidi

Bu piramitte yukaridan asagiya buyruklarin aktigi, asagidan yukariya verilerin
toplandig1 ve yatay dayanigmalarin olustugu gozlemlenir. Ebeveynler ve Oncelikle
anne, yukaridan iletilen buyruklar otistik cocuga uygulamakla yiikiimli kilinirken,
yukaridaki dilimleri isgal eden uzmanlara da veri saglar. Normlama etrafinda oriilen
disipliner pratikler, temelde annenin uygulamasi i¢in kurulan ¢esitli egitim ve terapi
programlart halinde anne-cocuk iligkilerini diizenler. Anne de uzmanlara
cocuklarinin durumuna, gelisimine ve gerilemelerine dair malumatlar, gézlemler ve
fikirler aktarir. Bir bakimdan anne, uzmanin olmadigi noktalarda uzmanin gozii,
cocugun derdini anlatamadigi durumlardan ¢ocugun agz1 ve otistigin 6zerkligini
arttirmak ve uyum siireclerini yogunlastirmak i¢in yapilmasi gereken pratiklerin
uygulayicisi haline gelir. Annelerin bu noktada tistlendigi islevleri bir “arabuluculuk”
olarak tanimlamigtim. Bu arabuluculuk hem otistik gocuk ile diinya arasinda hem de
otistik cocuk ile pedagojik ve tibbi kurumlar arasinda cereyan eder. Fakat annelerin
arabuluculugu sadece dikey boyuttaki aktarimlarla ger¢eklesmez, aksine aktarimi
istikrarsizlastiran ve cogu zaman bizzat otistik varolustan kaynaklanan “caprazliklar”

da bulunur. Bir sonraki boliimde bu ¢aprazliklar ve yarattiklar: etkileri ele alacagim.
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3. OTIZMIN CAPRAZLIKLARI VE ANNELERIN KUDRETLERI

Bir onceki boliimde, orgiitlenme ve tutarlilik diizlemi arasindaki iliskinin bir tiir
kapma veya savag olarak tanimlandigr belirtilmisti. Simdi daha yakindan
betimlenmek istenirse, orgiitlenme diizlemindeki disipliner ve denetim amagh biitiin
pratiklerin, tutarlilik diizlemi olarak soyutlanabilecek algi ve eylem, kudret ve
potansiyeller arasindan belli normatif g¢erceveleri karsilayanlarin segilip, iiretilip
istikrar kazandirilmasi, bunlart karsilamayan veya parcalayanlarin elenmesi lizerine
kurulu oldugu sdylenebilir. Otistik ¢cocugun bedeni ¢ogunlukla nérolojik kdkenli olan
Ozgil egilimlerle bu egilimlerin bastirilarak, yeniden yOnlendirilerek,
uyumlandirilarak disipline edilmesi igin uygulanan pratik ve miidahalelerin
karsilastig1 bir kuvvetler sahasi haline gelir. Otistik beden bunlara belli bilingli veya
bilingsiz sekillerde kars1 koymakla kalmaz, ayrica bizzat kurumsal olarak verili

cergeveleri doniistiirmek yoniinde kudretler de kazanabilir.

Bu agidan otizm annesinin dnemi, bu ¢atigmalarin etkisini en yakindan hissetmesi ve
cift tarafli bir aktarim, terciime ve eslik¢ilik rolii oynamasiyla belirlenir. Yani anne
bir yandan otistik ¢ocuga kurumsal biinyelerden gelen veya gelebilecek etkileri
secerek ileten, bizzat kendisi de ailevi kurumun bir islemcisi olan, disipliner iktidari
veri olan bir faildir. Fakat ayrica, otistik ¢ocugun diinyasiyla kesisimi yogunlastigi
oranda, otistik tekilliklere en ¢ok maruz kalan, onlari disipline etmekten giderek
onlar tarafindan doniistiiriilmeye agilan bir bedendir de. Yani otizm annesi otistik
bedenin siddetine, tekilliklerine maruz kaldik¢a, onun diinyevi deneyimi hem annelik
diizeyinde doniisiimlere ugrar hem de bu doniisiimlerden hareketle iligkili kurumsal
blinyeleri sarsmaya, diger annelerle ve ebeveynlerle, hak savunuculart ve
egitimcilerle girdigi ittifak iligkileri sayesinde onlar1 doniistiirmeye, yenilerini
kurmaya baglar. Bu acidan bu gerilimli iliskiyi anlamak iizere Guattari’nin bir

kavramini, “caprazlik” kavramini devreye almak gerekiyor.

Guattari ¢aprazlik (transversality) kavramini, ayni isimli makalesinde, psikiyatrik

kurumlarda grup terapisi baglaminda 6zgiirlestirici/terapik olanaklar1 formiile etmek

izere, psikanalizden gelen aktarim (transference) kavraminin karsisina koyarak,

onun yerini alacak sekilde gelistirmistir (Guattari, 2015, s. 111). Zira aktarim
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mefhumu, temelde analist ile analizan arasinda dikey ve hiyerarsik bir duygusal ve
iletisimsel boyutta vuku bulmaktadir. Tersinden sdylenirse, aktarim terimi gruplarin
dontstiiriicii kudretlerini kavramakta yetersizdir. Bu acidan Guattari ¢aprazlig: iki
temel karsitlikla sunar. Caprazlik, 1) kurumsal veya gruba dair piramidal-hiyerarsik
yapiya, emir-komuta ve sorumlulugun kati hiyerarsik dagilimi olarak dikeylige; 2)
kurumsal biinyede veya gruplarda esitsiz katmanlar i¢ginde homojen kitleler teskil
eden ve aynilikla/benzerlikle tesis edilebilen yatayliga karsittir (Guattari, 2015, s.
112).

Caprazlik, hem saf dikeyligin hem de salt yatayligin kordiigiimiiniin iistesinden
gelmeye calisan bir boyuttur: ¢aprazliga, farkli diizeyler arasinda ve en onemlisi,
farkli anlamlarda azami bir iletisim oldugunda erisilme egilimindedir. Iste bir
bagimsiz grup bu yonde ¢aligir. Hipotezim su: kurumun ¢esitli diizeylerindeki gesitli
bilingdis1 ¢aprazlik katsayilarini degistirmek miimkiindiir. (Guattari, 2015, s. 113)

Bu agidan Guattari, ¢aprazlik ‘“katsayis1” yiiksek olan, yani homojen grup i¢i yalitik
bir yatay iletisim ile hiyerarsik katmanlar arasi emir-komutaya dayali dikey bir
iletisim yerine gruplar1 birbirlerine ve disartya acan, hiyerarsiyi ortadan kaldiran
iletisimlere muktedir olan gruplara “bagimsiz” ya da “6zne grup” demektedir
(Guattari, 2015, s. 68). Ozne gruplar, kurumsal biinyelerin insa ve isleyis tarzini
dontistiiren radikal doniistiiriiciilerdir. Bu agidan, otistik cocuk ve otizm annesi 6zgiil
bir 6zne grup niteligi tasiyabilmekte, otistik bedenin yaydigi problemler ve annenin
bu problemlerden hareketle icra ettigi problemlestirmeler vasitasiyla, annelerin
otizmi gevreleyen kurumsal biinyeleri altiist edebildikleri ya da en azindan sinirlarini
zorladiklart manzaralar olusabilmektedir. Dolayisiyla otizm annelerinin kendi
aralarindaki orgiitliiliiklerinin (yataylik) kiymetinin asla hafifsenmemesi gerekse de;
otizm etrafindaki kurumsal iktidar iliskileri (dikeylik) analizi ihmal edilebilecek bir
sey olmasa da otizmin gdz alic1 ve doniistiiriicli olaylari, iki boyutu da altiist edebilen
caprazlanmalar tarafinda goriilmeye egilimlidir. Otizm manzarasi bu {ig tiir iletisimi,

bu ii¢ tiir hareketi de icermektedir.

Bu boéliimde otistik ¢ocuk ve annenin hem etkisine agik olduklart hem de
tetikledikleri ¢apraz ve doniistiiriicii siirecler ele alinacaktir. Bu c¢aprazliklari, ii¢
veche halinde, yani otistik ¢ocugun tekilliklerinin &grenimi ve belli bir pratik

bilgeligin kazanilmast;, bu bilgiler ile bilgeligin uzman bilgisi karsisindaki konumu
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ve ikisi arasindaki gerilimler; son olarak da anneler arasi iligkilere sirayet eden

caprazliklarin yarattig ittifaklar diizeyinde ele alacagim.

3.1 Otizm, Bir Ciraklik

Otizm annelerinin otizmle hemhal olma siirecinde taninin kabullenilmesi ve sokun
ilk dalgalar atlatildiktan sonra, annelerin, otizmi hem otistik ¢ocugunun biricikligi
icinde hem de genel anlamiyla 6grendigi bir ¢iraklik evresi baslar. Buradaki ¢iraklik
tam olarak Deleuze’iin (2004) Proust’un Kayyp Zamamin Izinde eserini ele alirken

formiile ettigi anlamda bir ogrenme siireci olarak girakliktir:

Ogrenmek asil olarak géstergelerle ilgilidir. Gostergeler soyut bir bilginin degil,
zamansal bir ¢irakhign konusudur. Ogrenmek bir maddeyi, nesneyi, varligi her
seyden Once desifre edilmesi, yorumlanmasi gereken gostergeler yayiyorlarmig gibi
ele almaktir... Odunun gostergelerine duyarli olundugunda marangoz ya da
hastaligin gostergelerine duyarli olundugunda hekim olunur. Bir ise yatkinlik,
gostergeler agisindan her zaman yazgidir. Bize bir seyler 6greten her sey gostergeler
yayar, her 6grenme eylemi gdstergelerin ya da hiyerogliflerin bir yorumudur. (s. 12)

Otizm annesi de tipki Kayp Zamamin Izinde’nin karakteri gibi bir gdstergeler
ciragidir.® Otizmin isaretleri, otistigin farkli cevre ve rutinler baglamidaki cesitli
tepkileri, annenin yeni gostergeler evrenini olusturur. Burada dikkat edilmesi gereken
en Onemli durum, her bireyde otizmin tezahiirleri farkli olacagindan, otizmin
ebeveynlik pratiginin bir ustalikla —daha 6nce bir otistik ¢ocugu, otistik tanidigi,
ogrencisi olsa bile— baglamasinin miimkiin olmayacagidir. Bu otizme 6zgii, her
otistikte ve otistige bakim ya da terapi saglayan kisilerde her seferinde yeniden

baslayan bir ¢iraklik siirecidir.

Otizm anneleri bu yeniliklerle bas etmek, bu gostergeleri 6grenmek ve ¢irakliginda
ilerlemek i¢in genellikle yogun caba harcarlar, tipk1 Tiirkge yayinlar yetersiz gelince

otizmle ilgili daha nitelikli bilgilere erisebilmek adina Ingilizce 6grenen su anne gibi:

® Burada konum geregi otizm annelerini ele aldigim igin, aslinda tiim anneliklerin ve babaliklarm bu
tiir bir ¢iraklik evresini deneyimledikleri serhini diismem gerek. Her annelik ve babalik bigiminde
cocuk bakimimin 6gretici, yeni ufuklar tesis eden, zorlanilan, ¢oziimler icat edilen yanlari bulunur.
Fakat, ozellikle tipik olmayan ifadeler, istekler ve sorunlar gelistigi i¢in otistik (ve diger atipik
gelisen) ¢ocuklarda bunlarin mesakkati ve yogunluklar artar.
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Ingilizce kaynaklar1 okuyarak, buldugum her seyi her ézel egitim videolarm takip
ederek cocuklara neler yapryorlar, nasil calismalar hazirliyorlar, nasil okuma yazma
Ogretiyorlar, sosyallesmeyi nasil kazandiriyorlar, ne tiir etkinlikler yapryorlar
buldugum her seyi okuyarak bagladim. Ve bu arada agikdgretimden sosyal hizmetler
okumaya basladim. Onun sayesinde de alan bilgisi egitimlerine katilabildim.
Disleksi egitimi, ABA, otizmle ilgili terapilere vs. sayisiz egitime katilabildim bu
sayede. (Leylak)

Her annenin bu kadar ileri gidebilecek kosullar1 olmasa da ¢ogu anne bir sekilde
dernekler ve vakiflarin verdigi egitimlere, bazen de bagimsiz kisi ya da olusumlarin
diizenledigi otizm tizerine etkinliklere katilir. Hekimlerin ve uzman egitimcilerin
sOyledikleri piir dikkat dinlenir, otizmle ilgili kitaplar edinilir. Otizmin giindelik
yasami saran kosusturmacasindan arta kalan zaman da bunlara harcanmaya ¢aligilir.
Annenin bilgisi yine de literatiiriin soyut bilgisinden olusmaz, onun hususi bilgisi
kendi otistik ¢ocugunun 6zgiil durumunun, onun isaretlerinin bilgisidir, onun ¢iraklik

alaninda 6nce kendi ¢ocugu vardir:

Bazen bir bilene uzmana ¢ok sordugun zaman da dyle bir cevap aliyorsun ki... O an
biliyorsun Oylesine sdylenmis bir cevap ve duruma hi¢ uymuyor aslinda, onun
cevabinin o olmadigim1 seziyorsun... Aman diyorsun icinden tamam bu degil
[Menekse] sana diistii bunu ¢6zmek. Giinlerce takip ediyorsun. Okuyorsun. Ama bir
anne bir ¢ocugunu cok iyi anlayabilir. Kim olursa olsun gergekten takip edince
taglart  birlestiriyorsun. Mesela kimse karanliktan korktugunu bilmiyordu
anlamiyordu, ben onu bulmustum. Giindiiz sdyledigim ve yaptirdigim seyi gece de
deniyordum bakiyordum tepki vermiyor. Ona odaklanip deneme yanilmalara
bagladim. He dedim bu ¢ocuk karanligi sevmiyor. Deneye yanila. Kapali bir kutu
cocuk, nasil anlayacaksin Ki... Kendi kendine ¢ziiyorsun. Hani uzmanlara da bir sey
diyemem, genel gecer seyleri biliyorlar. Ne bilsin ¢gocugun o an neden neye tepki
verdigini. 24 saat ben yasiyorum is bana diisliyor orada. Hepsi kendine 06zgii
davraniyor bu cocuklarm... Uzmanlar stereotipik hareket diyor ¢ocugun yaptigi bir
seye. Ama onun yaptig1 her sey kendi i¢inde anlamli bir sey aslinda. Cocuk onu
istemsiz yapiyor gibi geliyor. Ben yaptig1 hicbir seyi istemsiz yaptigini sanmiyorum.
O belki nedenlerini ifade edemiyor yeterince. Konusabilen otizmli ¢ocuklar bile
duygularimi ¢ok iyi ifade edemiyorlar. Bizim duygularimizi ifade etme bigimimizle
onlarinki ayni olmadigi i¢in olmuyor belki de ama, onu en yakindan gozlemleyen
annesi mesela aslinda onu anlamaya basliyor. Onun dilini 6grenmek gibi bir sey bu.
(Menekse)

Otistikler, norotipiklerin “dilini” konusmadigi oranda anneler bir dilbilimci ve
terciimana dontisiirler. Uzmanlarin elinde bir ¢ocugun gelisimini 6lgmek i¢in bir dizi
form ve dlgek bulunur, Ki bunlar fazlasiyla ise yararlar kuskusuz. Fakat biitiin bu
Olgekler normla ilgilidir ve temelde otistigin norma (bu norm ister norotipik
davraniglarindan hareketle 6nden koyulsun, ister atipik ¢ocuklardan istatistiki olarak

¢ikarsanmis olsun) uygunlugunu Olgerler. Annelerin bilgisi ve Olgegi ise, giderek
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otistigin 0zgiil isaretleri olmaya baslar, onlar1 daha iyi yorumladik¢a belli bir
terapinin veya egitimin otistik iizerindeki etkilerini de daha dogrudan Slger. Otistik
¢ocugun giindelik yasamindan gelen bu pratik bilgelik, annenin kurumsal planda
daha etkili disiplinleri, terapileri ve egitimleri segmesini saglayabilir. Dahasi bunlar
arasindan segilenlerin de otistik cocugun o6zgiil beklenti-aliskanlik devrelerine
uyarlanmas1 gerekir. Anne bu noktada, drnegin otistik dongiisel hareketler yapan
nesnelere duyarl ise, verilen pedagojik ve terapik pratikleri dongiisel hareketlerle
iligkilendirmeye baslar. Keza sese ve isitsel uyaranlara agik bir ¢ocukta da bu aym
stiregler miizikallesir, 6gretilecek ve kazandirilacak davranislar sarkilarla, ninnilerle,

ritimlerle aktarilir.

Aslinda biitiin bu 6zgiillestirme etkinligi, otistik ¢ocuk ile otizm annesi arasindaki en
temel terapik veya pedagojik iliskinin bile tek yonlii ve dikey olmadiginin, annenin
¢ocugu “doniistirme” ¢abasinin, annelik pratiklerinin bizzat c¢ocuk tarafindan
doniistiiriildiigii bir diizlemde cereyan ettiginin gostergesidir. Iste bu diizlem,
orgiitlenme diizlemindeki tek yonlii ve dikey iliskilerin yerini, 6ncelikle anne-¢ocuk
arasinda c¢apraz baglarin ve karsilikli doniistiiriicti iliskilerin almaya bagsladig
tutarlilik diizlemidir. Yani otizm annesinin eylemleri ve algilari ile otistik ¢ocugun
eylemleri ve algilar, caprazlik katsayisinin yiikseldigi daha ileri bir tutarlilik
kazanmaya baglar. Annelik kurumunun normatif ozellikleri istikrarsizlasarak,
ebeveynlik yapilarinin  kodlart ¢oziilme egilimi kazanir. Otizmin ¢aprazlik
yaratabilen kudretleri, toplumsal olarak verili g¢ocuk-anne iligkisini sarsabilir.
Kadinlar bu noktadan itibaren, ¢ocuklarina belli komutlar1 aktaran ebeveynler olarak
belirlenmekten ¢ikarak, otistigin tekillikleriyle rezonansa girerek donilismeye
baglayabilirler. Annenin artan duyarliligiyla yakaladigi, ¢ogu zaman jest ve
mimikleri, yineleyici davranislar1 alakadar eden bu tekillikler, otistigin diinyay1
algilama ve onun iizerinde eylemde bulunma tarzindan dogar. Annenin bir tiir

“dedektiflige” soyundugu anlar olur:

...stirekli takip ettim [Nazim’1] niye agladigini ¢6zmek i¢in. Buradan gelip bakiyor
su kars1 taraftaki otopark var ya [pencereden karsi sitenin otoparkini gdsteriyor],
oraya bakip agliyor. Orasi a¢iliyormus, kapaniyormus. Tabii ben onu gérmiiyordum.
Oraya baktigin1 anlamiyordum daha dogrusu. Sonra bizimkini gérmek i¢in ve arka
tarafi gormek icin yatak odasinin camina kosunca iligkilendirdim. Demek ki
otoparklar1 takip ediyor diye. Tamam otoparkla iligkili bir sey. Ama bu sefer de
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otoparkin nesine agliyor onu ¢ozmem zaman aldi. Diyorum ki iste, araba ¢iktig1 i¢in
mi agliyor. Neye agladigini da ¢ozmem bir siire zaman aldi. Megerse acildig1 anda
ya da kapandig1 an1 gérmek istedigi icin agliyormus. Bir giin Ismail’den kumanday1
istedim. Tekrar agip kapatinca onun acilip kapandigini goziiniin 6niinde goriince ve
susunca fark ettim ki kendi gormedigi zaman kriz yapiyormus. (Nergis)

Nergis’in burada iliski kurdugu unsurlara bakarsak, onun yakaladigi seyin Nazim’1n,
cesitli tekilliklerle tanimlanan tiirde bir algi-eylem devresi oldugunu gorebiliriz. Bu
devre soyle betimlenebilir: agilan kepenklerin sesi [tetikleyici-algi] + kepenge
yonelme ve seyretme [tepki-eylem] + garajdan ¢ikan arabanin gorsel imgesi [dikkat
cekici uyaran] + kepengin kapanisina yonelik dikkat, organizmanin gerilmesi
[beklenti-eylem] + kepengin kapanmasi [rahatlatici-algi] + organizmanin gevsemesi
[rahatlama-eylem]. Nazim’in algi-eylem devresinde, onun bu alg1 ve eylemlerle
orilii uzam-zamansal tutarlilik diizleminde her c¢atlak, devrenin ucunun agik
kalmasina yol acan her uyaran-algi-eylem eksikligi bir kriz sebebi olabilir.
Derslerimizin bitiminde artik evden ¢ikip, kapiya yoneldigim zaman bazen Nergis ile
konusmalarimizi ayakiistii stirdiiriirdiik. Nazim da ugurlamak igin salona kosar,
cesitli el kol hareketleriyle 6zuyarimlarda (stimming)®® bulunur, ayakkabimi giyme
anin1 beklerdi. Ayakkabimin tekini giydigim an, kazara kostugu ve arkasin1 dondiigi
anlara denk geldiginde, yani o ami gozleriyle goérmediginde bir ¢okiis yasar,
ayakkabimi ¢ikarana dek rahatlamazdi. Otistik ¢ocugun algi-eylem devreleri ve bu
devrelere dayanan beklenti-aliskanlik bellekleri, tipik gelisen ¢ocuklara nazaran ¢ok
daha miisamahasiz olabilir. Bu yiizden otizm anneleri, tipki Nergis gibi, bu devreler
konusunda asir1 dikkat gelistirirler, onlarin algi-eylem devreleri de yeni kabiliyetler
kazanir. Bizzat krizleri 6nlemek i¢in veya bazen saf meraktan ve hatta saf neseden,
bu algi-eylem devrelerini “sorusturur”, iz pesine diiser, kanitlar1 toplar ve yakalanan
ipuglarindan hareketle agilan bir devrenin kapanmasina ¢alisirlar. Cocugunun

davranig degisikliklerini notlayan su anne gibi:

10 Ozuyarimlar ya da stimmingler, otistiklerin gevresini algilamakta giicliik ¢ektiginde, asir1 uyarana
maruz kaldiginda, gerildiginde, cevresindeki olaylar1 iglemekte zorlandiginda, bir seyi 6grenmeye
direndiginde veya duyusal olarak bir seylere ihtiyag duydugunda basvurduklari kendini uyarici
hareketlerdir (self stimulatory behaviour). Bu ses ve hareketler, salinmalar, ritmik mirildanmalar, el
cirpmalar, doniisler gibi otistigin kendisine 6zgii ses ve davraniglarla kendi alanim1 ve bedenini
isaretleme bi¢imidir.
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[Levent’in] davramiglarini  gozlemliyorum. Daha dogrusu ben insanlarin
davranislarin1 gozlemlemeyi ¢ok seviyorum. O yiizden en ufak bir degisim bile
gbziime carpar hemen. Bunlar1 yazarim. Ne zaman degisiyor ne oldu da degisiyor,
ortamda ne vardi bunlar1 yazarim. Ortak noktalarin1 bulurum. (Leylak)

Otistigin diinyas1 bazen birkag tane bazen de onlarca tiirde siki sikiya Oriilmiis tiirde
algi-eylem devreleri (somut deneyim) ve onlara dayanan beklenti-aligkanlik
devreleriyle (bellek) dolu olabilir. Bunlarin bir kismi disipliner ve terapik bakisla
birer yineleyen davranis, belirti goriilerek ortadan kaldirilabilir veya seyreltilebilir.
Ancak her haliikdrda bunlar otizm annelerinin ¢iraklik silirecinin ayrilmaz bir
pargasidir ve disiplini (6rglitlenme diizlemini) 6nceleyen birer “6grenim deneyimi”

(tutarhilik diizlemi) teskil ederler. Anneler bunun son derece farkindadir:

Beynin farkli isliyor ve beyin farkli isledigi icin farkli hareketler yapiyor bu
cocuklar. Senin onu algilayabilmen, onla yasaman, onunla diyalog i¢inde olman
farkli oluyor. Onun tarzinda davranman gerekiyor ki onu anlayabilesin. (Yasemin)

Yasemin gibi ¢ogu otizm annesi, otistik ¢ocuklarmin davraniglarini “beynin farkl
calismasi1” olarak anliyor ve agikliyorlar. Otistik ¢ocuklarin beyninin farkli ¢aligmasi,
yani onlarin, drnegin tipik gelisen ¢ocuklar gibi komut almamasi veya kisa yasami
sliresince bir oda dolusu kadar temas ettigi kartlar, oyuncaklar, resimler, irili ufakl
ev esyalari, egitim materyalleri gibi nesnelerin hepsini géziiniin 6niinde ayni anda
gormek ve algilamak istemesi gibi nedenlerden dolayi, otistik c¢ocuklarina bu
nesneleri toplatamama gibi bir sonuca yol agabilir. Cogu durumda otizm anneleri, bu
durum karsisinda bir tiir miisamaha gelistirmeye baslayabilirler. Hatta tersi durumlar
da miimkiindiir. Onceden tanistigim ve calistigim bazi otizm annelerinin, normalde
dis diinyayla iligski kurmaktan sakinan ¢ocuklarinin, bir giin nihayet ¢ekmeceleri agip,
tim ¢amasirlari, esyalar1 odaya dagitarak boyle bir ilgi gelistirmeleri karsisinda ne
kadar sevindiklerine defalarca farkli bi¢cimde sahit oldum. Bu tarz orneklerde,
annelik etmenin “normal” bigimlerinde goriilen kontrolciilik ve sinirlayicilik gibi
Ozelliklerin gevseyebildigi goriliir. Aslinda goriistiigiim tiim anneler, otistik bir
cocuk yetistirmenin kendilerine en biiylik katkisinin tam da bu “cevrelerinde olan
biten her seyin kontroliinii ellerinde tutma” istegine zamanla mesafe almak, diinyay1
oldugu gibi, siirprizleri ve kargasasiyla kabullenmelerine yardimci olmak oldugunu
aktardilar. Onlara gore artik daha sabirli, empati kurmaya daha yatkin, giigliikler

karsisinda daha az kaygili olmuslardi. Bu agidan otizm annelerinin otistik ¢ocuklari
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vasitasiyla kazandiklar1 pratik bilgelik, sadece otizmin tekilliklerine ve otistik ¢ocuk
bakimina dair degil, yasamaktan ve yasamla ilgili beklentilerden ne anlamak

gerektigine de dair daha genis bir alana yayilir.

Bu pratik bilgelik icinde, otizm annelerinin ¢ocuklarinin basarasina dair beklentileri
de farklilagir. Egitim kurumlarinda kazanacaklar1 akademik ve is yasaminda elde
edebilecekleri kariyerist bagsar1 imgelerinin yerini, c¢ogunlukla, ¢ocuklarin
sosyallesmesini, yani arkadas, sevgili edinmesini, mutlu ve kendileriyle barisik bir
yasam elde etmelerini hedefleyen bir baska imge alir:
Benim i¢in akademik hayat mi sosyal hayat m1 deseniz, ben [Poyraz] igin sosyal
hayat derim. Sosyal bir cocuk olmasini istiyorum. Belki eksik bir yan1 oldugu igin,
bilmiyorum ama. Arkadaslartyla iletisimi iyi, iliskiler kurabilen biri olsun istiyorum.

Akademik hayati inanin hi¢ 6nemli degil. Ticaretle ilgilensin, herhangi bir meslek
sahibi olabilir, ama okulun benim icin en temel islevi sosyallik. (Papatya)

Bu imge i¢inde, ¢ogu insan igin siradan ve 6nemsiz goriinebilecek seyler bile birer

mutluluk kaynagi haline gelir:
[Nazim] ile sinemaya gitmek en biiyiik hayalimdi. Birlikte bir seyleri uzunca
izlemek. Gittik ama inanin o mutlulugu yasayamadim. Bilmiyorum, [Nazim’1]
izlemekten, o saskinliktan. Bilmiyorum o &ni yasadigimda sevingten havalara
ucmay1 diigiiniyordum. O fikir o kadar inanilmazdi ki... Benim i¢in hayal
edilemeyecek kadar biiyiik bir seydi. [Nazim’a] bakiyorum bdyle, o ekrana bakiyor
kahkaha atiyor. O saskinliktan ben odaklanamadim, mutlulugumu yasayamadim.

Kendimi de ¢ok garip hissettim. Kendime de sasirdim. Simdi o kadar mutlu olmam
gerekirken neden olmadim diyorum. Ciinkii o kadar sagskindim. (Nergis)

[Poyraz] ilk el salladiginda sevindim. Ablam “manyak muisim, niye el sallamasin”
diyor. Ya ben birak “anne” demesini, el sallamasi i¢in, o reaksiyonu almak i¢in ne
kadar ¢ok bekledim, neler yaptim. (Papatya)

Otizm anneleri otistik ¢cocuklariyla kesif siireclerine devam ettikce, onlara daha fazla
tercliman olmaya, giderek kendi otistik ¢ocuklarmma dair daha tekil, daha biricik
bilgiler kazanmaya, annelige ve c¢ocuklarina dair beklentilerini degistirmeye

baslarlar.

Otizm annelerinin otistik ¢ocuklarinin tekilliklerine dair bilgilerinin onlara
kazandirdigi kudretler, otizmi sarmalayan kurumsal biinyeler bakimindan ilk kez,

annelerin uzmanlar karsisinda edindikleri konumla su yiiziine ¢ikmaya baslar.
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3.2 Pratik Bilgelik ve Uzmanlk Bilgisi

Caprazlik kavraminin Guattari tarafindan oOncelikle kurumsal iletisimin yatay ve
dikey isleyisi karsisinda ek bir boyut hem yatayligi hem dikeyligi altiist edebilecek
farkli bir iletisim akisi sundugunu ele almistim. Otizm baglaminda ¢aprazligin 6ne
¢iktig1 ilk nokta, ebeveynligin ve daha 6zelde anneligin donlistimiiydii. Bu ¢aprazlik
simdi, uzmanligin piramidal yapisinin genellikler diizeydeki bilgisinin, annelerin
somut ve tekil bilgileri, yani otizm annesinin pratik bilgeligi karsisindaki gerilimli

varligina dogru agilir:

Uzman boyle boyle demis hani ama bence sen sdyle ¢alis vs. diyorum bazen. Ciinkii
ben goriiyorum ona gére uygulamaya ¢alistyorum. Ilag degilse zaten daha cok ben
tartmaya calistyorum. Ciinkii en uygun, onu en ¢ok goézlemleyen benim. Onunla ¢ok
vakit gegiriyorum. Deneme yanilmalarim ¢ok oluyor ve o etkinlige tepkisini, geri
doniislerini de ¢ok rahat gozlemleyebiliyorum. O zaman diyorum ki, demek bu
[uzman] genel konusmus. [Murat’a] durumu uygulamaya ¢alistyorum. (Menekse)

Menekse’ nin ifade ettigi gibi, uzmanlar gesitli belirtilere, onlarin terapisine ve
otistigin 6zerklik kazanmasini saglayacak ¢esitli pedagojik programlara dair ¢ok sey
bilirler. Zaten onlarin isini tanimlayan da budur. Ancak bu “bilgiler”, otistik
varolusun tekilligi karsisinda kismen veya tamamen ise yaramaz hale gelebilir. Hatta
bu bilgiler, bir uzmanin siirekli ve uzun zamandir ayni1 ¢ocukla g¢alistigi durumlarda
bile tekillesmeyebilir. Nergis’in anlattig1 bir olayda, bes yildir Nazim’1 gotiirdiigii bir
0zel egitim uzmani, Nazim’in tepkilerini bilmesi gerektigini diisiindiigii halde onu
zorla bir gosteriye sokmus ve bunun sonucu da Nazim’in aglama krizine girmesi
olmus. Gosteri boyunca Nazim’in tiim krizleriyle anne tek basina ugrasirken bu
uzman, gosteriyi diger Ogretmenlerle duyarsizca izlemeye devam etmis ve
nihayetinde annenin imdadina sadece diger anneler yetismis. S6z konusu uzman, bu
tarz durumlara karst Nergis’e Onerdigi pekistireclerin ise yaramadigini, ancak bu

olayin ardindan ve annenin 1srarli uyarilariyla anlamas.

Bir terapi ya da egitim programi, temelde yapilmasi gerekenleri diizenleyen bir
buyruklar kiimesidir. Bu buyruklar, ¢ocuklarindan sonra otizm piramidinin en altinda
bulunan annelere, 6zel 6gretmenlerden, psikiyatrlardan, psikologlardan baslayarak
her tiir uzmandan gelir. Otizm annelerinin arabulucugu, bu buyruklarin otistik

¢ocuklara uygulanmasini da kapsar. Arabuluculuk bakim emeginin otizm baglaminda
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en yogun hale geldigi baglamdir. Bakim emeginin esitsiz boliisiimii, bakim emegini
tireten ebeveynlik kurumunda kadimnlari iicreti 6denmemis karsiliksiz bir emek
bicimine mahkiim eder. Fakat bu islevsel konum, sadece kiilfetlerle gelmez.
Uzmanlar i¢in annenin bilgisi de paha bicilemez bir bilgidir. Egitim programlarinin
Ozellestirilebilmesi, annenin otizm ¢irakligindan edindigi ve otistik ¢ocugunun
tekilligini daha iyi idrak etmesinden gelen bir tiir pratik bilgelige dayanmak
durumunda kalir. Keza ayni sekilde, uzmanlarin ¢ocuklar hakkindaki tanilari ve bu
tanilardan hareketle ilaglarin veya programlarin se¢imi de annenin onlara verecegi
verilere bilyilk oranda bagimhdir. Ozellikle kiigiik yastaki ¢ocuklarin gelisimlerin
degerlendirilmesinde annelerin gézlemleri daha biiyiik 6nem tasir. Elbette annelerin
cocuklarina uygulamasi gereken tiim programlar birer dikey iliski Ornegidir.
Kurumsal biinyeler, otistik ¢ocugun belirlenen gelisimsel hedeflere varmalari icin
ebeveynligin giindelik yasamin1 da diizenler. Ancak bu kurumlar ve kurumlardaki
uzmanlar, bu programlar1 belirlemek i¢in otistik ¢ocugun izlenmesine mubhtactir.
Yani otistik ¢ocuk ile diinya arasindaki iliskilere dair belli bilgilere ihtiya¢ duyarlar.
Yukarida betimlenen tiirde algi-eylem ve beklenti-aligkanlik devreleri, bunlarin
yogunlugu, nitelikleri ve isleme bigimleri, otistik cocugun diinya ile iliskilerine dair
daha kesin fikirler verebilir. Zira, otistigin durumunun “iyilestirilebilmesi” igin
belirtilerin siniflandirilmas: tek basina yeterli degildir. Bunlara yanit verecek

protokollerin olusturulmasi, cocugun varolusunda yanitlar iiretilmesi gerekir.

Otizm annesi ile otistik ¢ocuk arasinda tesis edilen tutarhilik diizlemi, bu noktada
doniistiirticii bir kudret kazanmaya baslar. Bu kudret, uzmanlar karsisinda annenin,
veri saglama/buyruklar1 uygulama dikey islevinin otesinde bir kudret ve islev
kazanmasimi saglamaya baglar. Bunu ayrica, otistik varolusun kurumsal biinyeler
tizerinde asindirici bir etki yaratmasi olarak da betimleyebiliriz. Cilinkii, 6zellikle
disipliner pratikler, otistigin varolusuna saygi duymaksizin siddetle uygulandiginda,
otistik varolus bu defa tibben “gerileme” denen farkli tlirde igaretler salgilamaya
baslayabilir. Takintilarin artmasi, ¢okiislerin ve krizlerin yogunlagmasi, iletisimden
timden geri ¢ekilme, ortadan kalkmis ve atlatilmis davramis Oriintiilerinin geri
gelmesi gibi isaretler, bu tiirden gerilemelere 6rnektir. Otizm annesi, bir terapi veya

egitim programinin ise yarayip yaramadigini, otistik ¢ocugun bu isaretlerine maruz
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kalip/kalmamasina bakarak karar verir. Algi-eylem devrelerine yonelik dikkati, bu
gerilemeleri yaratanin s6z konusu programlar olup olmadigina karar vermesinde en
temel etkendir. Otistik ¢ocuklarin egitmenler ve diger uzmanlar tarafindan agik
fiziksel siddet dahil gesitli siddetlere maruz kalabildigi de diisiiniildiigiinde, kuruma
gitmek istememek, bir dgretmeni gorlince kriz gegirmek gibi isaretler her ¢ocukta

oldugu gibi otistik ¢ocukta da annelerin bilhassa duyarli olduklar tiirden isaretlerdir:

Sonrasinda bu geri zekali, affedersin serefsiz ¢ocugumu dovdi mii, ne yapti,
cocugumu geriletti son iki ayda. Ugras da ugras. Dilan yepyeni mont, biz tatile gittik.
Bu mont yepyeni. Yeni almisiz gitmisiz. Bunun fermuarmin demir seyi nasil kopar,
nasil senin elinde kalir. Yani o ¢cocugu nasil hirpaladin, ¢ektin de o fermuar senin
elinde kald: serefsiz. Sonra benim ¢ocugum mal gibi gezdi iki giin. iki gece onunla
kaldi. Aynen tatilde. Cocuk salaklasti. Eve geldik bir hafta benim elimi birakmadan
uyudu, aglayarak uyudu... Pislik iste. Ondan sonra benim c¢ocugum hayatta bdyle
yapip da gozlerini kapatmamis. O ara onlar1 yapmaya basladi. (Yasemin)

Annelerin bu tiirden isaretlerle karsilagsmalari1 durumunda maruz kaldiklari seyin,
belli programlara, uzmanlara veya kurumlara direnen otistik varolusun bizzat kendisi
oldugu sdylenebilir. Bu isaretleri alimlayan anne, program, uzman veya kurum
degistirebilir. Ancak degistirme karari1 genellikle, kendi ig¢inde uzun siire tartilir,
tizerine distiniiliir. Cogunlukla da kurum veya koordinatoriin degisiminden ziyade
veya dogrudan bir yiizlesme yerine, dikkatlerinin {izerinde oldugu hissettirilerek
kurum/uzman/6gretmenden degisim talep edildigine dair sinyaller yollanir.
Yasemin’in yukarida anlattig1 ve Yigit’in siddete maruz kaldigi donemde de benzer
bir Oriintli s0yle gergeklesmisti: Yigit’in siddete maruz kaldigiin sinyallerini ige
kapaniklik, sesin az ¢ikmasi, boynunu egme tikinin ani hareketler sonrasinda iyice
artmast ve yogun bir kayginin eslik etmesi seklinde evdeki serbest anlarinda ve
haftada iki giin olan derslerimiz esnasinda ben de gézlemliyordum. Ancak bedeninde
kanitlanabilir fiziksel bir iz yoktu. Kaygi durumuna iliskin degerlendirme yaptigimiz
bir sohbet esnasinda anne, gittigi kurumdan ve Yigit’e denk gelen 6gretmenlerin
tavrindan bahsetmisti. Fakat etrafinda siddetin yakinligin1 hissetmek ve varligindan
emin olmak, ona karsi ayni netlikte bir tutum gelistirmeyi kolaylastirmayabilir.
Yasemin’in girdigi bu ¢ikmaz, ¢cogu zaman diger annelerde de karsilastigim ve
yaygin olan bir fenomenin oOrneklerinden biri sadece. Ustelik bu annenin
cesaretinden, c¢ocuguna karst siddete tahammiil edememe gibi durumlarin ¢ok

Otesinde bir sey sOyler bize. Dort yila yakindir tamidigim Nergis’in “basimiza
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gelmesinden en ¢ok korktugum” sey olarak diisiindiigii Nazim’a yonelik siddet, ne
yazik ki basina geldigi zaman, Nergis tahayyiil edegeldigi stratejilerinin yerle bir
oldugu durumun igine girmisti. Ustelik bu iki anne de baslarina boyle bir sey gelse ne
yapacaklarini1 diisiiniip en sert tavirlar1 alacagini sdyleyen ve benim de bundan hig
stiphe duymadigim profillere sahiplerdi. Kendisine veya g¢evresine uygulanan siddet
karsisinda takinil(amay)an tavirlarin otizm anneligi baglaminda en giiclii gerekgeleri
ise temelde su sekilde ifade edilebilir: Birincisi, oncelikle ¢ocugunu belli bir
kurumdan ¢ekip almak gibi ani bir karar, ¢ocugun biitin beklenti-aligkanlik
devrelerini yikan ve uzun aylar/yillar boyunca ¢esitli zorluklarla karar kildig1 tiim
egitim, kurum, uzman seceneklerini yeniden ayiklamaya iten zorlu bir siirecin
baslangicina  gotiiriir.  ikinci olarak, annenin ileride ele alacagim bakim
dayanigmasinin gesitli keyiflerini, avantajlarin1 ortadan kaldirabilir, erteletebilir ve
bundan vazge¢mek annenin de biitiin aliskanlik devrelerini bozabilir. Ustelik bu
giindelik yasam miicadelelerine hukuk, kurumsal c¢atisma gibi bagka tiirli
miicadeleleri de gogiisleme zorlugunu tek basma iistlenmesini gerektirebilir.
Ozellikle bu tek bagmalig: ortadan kaldiracak bir dayanisma ag1 yoksa, terk etmek
yerine kuruma kendisini doniistiirme imkani1 sunan ve siddetin failine veya tstlerine
dikkatlerin tizerlerinde oldugunu hissettirecek bazi ¢ikislarla ¢ocugunun programinin
(terapi bigimi, hedef beceri ve Ogretmenler agisindan) yeniden degerlendirilmesi
cagrisnt ama agik ama gizli yollarla ifade eden sinyaller vermek tercih edilir.
Ornegin bir anne, bir devlet okulunda otistik cocugunun 6gretmeninin “sertligine”
maruz kalisinin ardindan ¢ocugunun yaydigi “altina kagirma” sinyalini aldiktan
sonra, 6gretmeniyle konugmay1 deneyerek “daha yumusak” olmasini talep ediyor.
Ancak talebi gerceklesmeyip sinyaller stirekli tekrarlaninca soyle bir strateji
gelistiriyor:

Sonra ben mecburen okulun aile birligine girdim. Denetim altina kendim almak

durumunda kaldim. Orda g6ziim iistiinde olsun diye bekledim maalesef saatlerce.
(Leylak)

Fakat kurumlarin direncine ragmen, caprazlifin basinci onlar1 biitiiniiyle
degistirmese bile en azindan unsurlarinin, paydaslarinin ve isleyislerinin kismen
degismesine yol acar. Kurumlarin direnci, annelerin araciligiyla ¢aprazligin basinci

karsisinda direnenin iktidar olduguna dair bir 6rnek sunuyor. Dolayisiyla annenin
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“arabuluculugu” bu noktada bir anlam ve islev genislemesine ugrar. Arabuluculuk,
uzmanlarin talepleriyle kurulan buyruklart uygulama ve verileri bildirme iliskisi
olarak salt dikey bir boyutla tanimlanmaktan ¢ikar ve otistik varolusun “tepkileriyle”
capraz bir boyut kazanmaya baglar. Daha bu noktada bilgileri kars1 karsiya getiren
seyin, bizzat otistik varolusun caprazlik iireten bir dinamo olarak ¢alismast oldugu
soylenebilir. Otistik varolus, ¢evresindeki kurumsal biinyelerce ne kadar siki sikiya
sarmalanmaya calisilirsa ¢alisilsin, otizmin spektrum olarak ifade edilen bir ¢esitliligi
barindirmast ve her cocukta genellikler bulunsa da 6zgiilliiklerin yasamsal hale

geliyor olmasi, genel gecer programlarin ve fikirlerin altinin oyulmasina neden olur.

Otizm annesinin uzmanlarla karsilagmalari, sadece genel bilgilerle tekil bilgiler
arasindaki yiizeysel bir catisma degildir. Dogrudan otizm etrafinda oriilen sdylemsel
alan1 gozden gecirmeye davet eden ve heniiz ¢oziime kavusmamis bir krizin
belirtisidir. Bu sdylemsel alan, sdylemsel nesne olarak istikrarli bir nesneye
ulasabilmis degildir. Ik boliimde de ele aldigim gibi, otizmin bir tibbi durum olarak
etiyolojisi, patolojisi ve semptomatolojisi heniiz kararli bir tablo olusturmaktan uzak.
Yani DSM’lerde meydana gelen degisimler, tartistigim “kurumdisilastirmanin”
izlerini tasiyor ve yeni “kapatma ortamlar’” tesis edilemedi. Bunun gelecekte
meydana gelebilecegini varsaymak belki makul bir iddia olabilirdi. Ancak otizmin
kendine has karakteri ve otistikler ile anneler basta olmak iizere ebeveynlerin
eylemcilikleri, otistikleri kapatarak sorunu ¢ézmeye yonelik her tir egilime
direniyor. Bu diren¢ hem otistik varolusun direnci hem de otizm eylemciliginin daha
politik direnisi olarak ortaya ¢ikiyor. Aslinda, otizm eylemciliginin, dernek ve vakif
gibi sivil toplum kuruluslarindan daha daginik olmakla birlikte en az orgiitli
miicadeleler kadar etkili olan sosyal medya ve baska tiirlii eylemciliklerin de bizzat
otistik varolusun varolugsal direnglerinde temellendigi sdylenebilir. Ustelik
Tirkiye’de sivil toplum kuruluslarinda otistikler heniiz karar alma siireclerine pek
dahil olmasa da sosyal medya alaninda yetiskin otistikler giderek daha biiyiik
etkileme kudreti kazaniyorlar. Bu da otizmin giderek kendi sesini kazandig1 yeni bir
stirecin de agilmakta oldugunu gosteriyor. Uzmanlar artik, bir zamanlar iletisim
gicligii yasayan c¢ocuklar yerine kendi soziinii sOyleyebilen yetiskinlerle

karsilagiyor. Bu tarz karsilagsmalar, sosyal medyaya o6zgii bir dizi sebeple zaman
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zaman agirt uclara savrularak kisirlagssa da otizmi saran uzmanlik tiplerinin
istikrarsizlasmasina yol agryor. Bu da sosyal medyalarda etkin olan anneler basta
olmak iizere otizm ebeveynlerinin de kurumsal bilinyelerle iliskilerini tekrar gézden
gecirmelerine yol agabilir. Her haliikarda, bu alandaki goreli istikrarsizli§in bir¢ok

gorlinlimii vardir.

Bu noktada tekrar altini ¢izersem, otizm annesinden baglayarak genel olarak
ebeveynleri gesitli derecelerde kudretlere sahip faillere doniistiiren sey, oncelikle
otistik varolus ve bakim emeginin 6zgil Kkarakteridir. Otizm piramidinin dikey
hatlari, otistik varoluslarin tekilligince siirekli istikrarsizlagtirilir. Bu kisimda bilgiler
arasindaki gerilimi analiz ederken goriilen sey, verili bir uzmanlig1 olmayan otizm
annelerinin, tibbi ve pedagojik kurumlarda karar alma siireglerinde giderek agirlik
kazanmasiyla vurgulanan bir ¢aprazlik oldu. Simdi piramidin yatay dilimlerinin,

Ozellikle anneler arasi iligkilerin istikrarinin sarsildigi noktalari ele alacagim.
3.3 Bakim Dayamismasi ve Anneler Ozorgiitii

Otizm anneleri arasi iligkiler, neredeyse “kendiliginden” bir dayanisma ve orgiitliiliik
ortami olarak geligir. Otizm anneleri arasinda zaman zaman simifsal bakimdan (hem
kiiltiirel hem iktisadi sermaye bakimindan) esitsizlikleri ikincillestirecek diizeyde bir
konumsal ortaklik bulunur.!! Bu konumsal ortaklik, otizm iginde annelerin oynadig
roliin goreli homojenliginden dogar. Kuskusuz, miinferit ailelerde babalarin daha ¢ok
sorumluluk aldig1 ornekler bulunur. Fakat, bakim emeginin anneye yiiklenmesi
kapitalist ve ataerkil toplumda “evrensel” bir egilim oldugundan, otizmde anneler
birbirine epey yakin bir konumda bulunurlar. Otistik ¢gocugun bakiminin aile iginde
iistlenilmesi sadece yoksul anneleri vuran bir esitsizlik degildir. Orta sinif, beyaz
yakali anneler de c¢ocuklarinda otizmle karsi karsiya kaldiginda, islerini birakur,

kariyerlerine son verir ve kendilerini ¢ocuklarina adar veya ise devam etmeye

11 Bu konumsal ortakligin kosulu, yine de sinifsal bir kosul olmaya devam eder. Zira devlet destegiyle
erisilebilen temel destekten daha ileri imkéanlarin masraflarini karsilayabilmek gerekir. Bu noktadan
itibaren simifsal farklilik, daha ziyade, daha “egzotik” ve pahali terapi ile egitimlere erisim agisindan
aciga cikar, ancak otizm anneliginin pargasi olma bigimlerini etkilemez.
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caligsalar da kariyerleri kotli etkilenir, sik sik izin almak zorunda kalirlar (Zengin

Akkus ve ark., 2020). Zira otizmin kendi zamansal talepleri bulunur:

Ama yogundu is hayatim da. Evlilige alisma siireci zaten ilk seneler, bir seylerin
oturmasini bekliyordum. Is arkadaslarimizla gériisiiyorduk. Disar1 ¢ikardik, sehir digt
olsun, tatiller olsun. Gezerdik. Bu olay [otizmden bahsediyor] insan1 hem ekonomik
acidan zorluyor tabii ama zaten zamanin da olmuyor. Baglarda zaten higbir yere
gidemedik. Oncesinde daha rahat rutin diizgiin yorucu olmayan bir hayatimiz vardu.
(Menekse)

Menekse’nin anlattigir iizere, otizmin rutinleri, bir siire sonra yasamin diger
rutinlerine agir basmaya baslar. Bu durumda, anneler arasindaki yakinliklar artar.
Aslina bakilirsa anneleri yan yana getiren sey her seyden once orgilitlenme diizlemini
tartisirken de temas ettigim {izere, sosyallesme imkanlarinin epey dar olmasidir. Bu
yiizden diger anneler bir otizm annesinin karsisina hem bir hemdert hem de bir
sosyallik imkani1 olarak c¢ikar. Fakat bu karsilagsma, onlarin dertlesmelerinin
konusunun illaki genel olarak otizm oldugu anlamina gelmez. Zaten otizmi genel

hatlariyla ele almak iiziintii verici oldugundan anneler de ¢ok yanagsmaz buna:

Otizmin kendisini ya da kaygilarin1 degil de, diyelim ki ¢cocugumuzla alakali bir
durum var. Obiir cocugun da basina bu gelmisse, tecriibelerimizden yararlanmak icin
iste, sen nasil yaptin da nasil ¢6zdiin gibi seyleri konusuyoruz. Onun disinda bdyle
ah vah vah diyecek seyleri ¢ok konugsmuyoruz. Bu vitamini kullandim ben, benim
cocukta cok etkisi oldu falan ya da iste ne bileyim su kisiden su terapiyi aldim iyi
oldu ya da iste “bak su takintiyr gelistirmisti ama ben ona karst sunu kullandim bu
faydali oldu” gibi seyleri konusuyoruz. (Nergis)

Bazen rehabilitasyonda ¢ocuklar dersteyken bekleme salonunda annelerle
konusuyorduk. Herkes nasil ¢oziimler aradigin1 paylasiyor. Diyetler geciyor, baska
alternatif egitimler konusuluyor bazen. (Papatya)

Nergis’in ve Papatya’nin sdylediklerine daha yakindan bakmali bu durumda. Anneler
aralarinda deneyim aktarirlar ama bu deneyimler cekilen 1stirabin genelligine bagh
degildir zorunlu olarak. Bu tarz genellikler, onlar1 homojenlestirir ve bu 6nemli bir
toplumsal iliskidir. Fakat annenin deneyimi, yani bir annenin diger annede asil
bulacag1 sey, otistik c¢ocugun tekilliklerinin deneyimidir. Bir oOnceki kisimda
tartistigim {iizere, belli bir diizeyde uzmanlarda nadir bulunan bir bilgi ya da
malumattir. Yani ilk bakista “annelik” kategorisi altinda homojen bir toplumsal
iligkiler sahasi olarak goriilebilecek anneler arasi iliskiler, otistik varolusun
tekilliklerince caprazlanir. Piramidin bir dilimi olarak temsil edilen bu iliskiler

kiimesi, aslinda otistigin dahliyle ¢capraz baglarla dolayimlanir. Egitim kurumlarinda,
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tibbi kurumlarda, spor veya yiizme salonlarinda bir araya gelen anneler, kendi
cocuklarinda deneyimledikleri tekil bir algi-eylem devresini paylasarak, diger
annelere buna bagli olarak kriz iireten bir beklenti-aligkanlik devresini nasil
cOzebileceklerini sorarlar. Aslinda bu noktada hepsinin ayri1 bir toplulukla ¢alisan
birer etnografa benzemeye basladiklar1 disiiniilebilir. Anneler arasi iliskiler,
etnograflar arasi sorunsallastirma ve deneyim paylasimi iligkilerine doniismeye
baslar. Dolayisiyla anneleri bir araya getiren magduriyetleri ve bakim emeginin
boliisiimii konusunda maruz kaldiklar esitsizlik olsa da onlar1 birbirlerine baglayanin
ortak magduriyetleri olmayip tekil sorunlara birlikte ¢6ziim arama g¢abasi oldugunun
alt1 cizilmelidir. Kuskusuz buna egitim, spor ve terapi kurumlarinin ¢eperlerinde
meydana gelen hayaletimsi bir sosyalligin ortak keyfi de eslik eder. Bekleme
salonlarinda cay veya kahve icerken, disarida sigara icmeye ¢ikarken, seans
aralarinda Karsilastiklarinda, ¢ocuklar1 egitimdeyken en yakindaki kafe veya fastfood
diikkkanma gittiklerinde (Menckse; Nergis; Yasemin) anneler, (gocuklarinin
tanisindan bagka) ortak bir seyi olmayan bu kadinlarla, yakaladiklari bu bos ve
minicik sosyallesme anlarinda kendi zevklerini, becerilerini, pratik bilgilerini, ortak
dert ve sevinglerini paylasirlar. Zira annelerin bakim emeginden 6zgiirlesebildikleri
nadir anlar, tam da bu kurumlarin i¢inde egitmen ve terapistlerin ¢ocuklarin bakimin
eksisiyle artisiyla iistlendigi o anlardir. Dolayisiyla anneler arasi sosyallik, temelde

goreli bir bog zaman etkinligidir:
Kurumun iste sdyle bir avantaji var. Sen o insanla sozlesip planlagsip bunu
yapamazsin. Ama orada ¢ocugun derste. Cocugunu diisiinmiiyorsun o egitimde. O
kadar rahatsin ki bir de. Ayarlasan boyle hissetmezsin, bir kafeye gitsen... Hani

bunu normal hayatin akisginda yapamazsin. Dersin olmadigi bir giin mesela o
annelerle planlasan yapamazsin bunu. (Menekse)

Kurumlarin geperlerinde cereyan eden bu anneler arasi etkilesim ve temaslar, ¢ogu
zaman gelip gecici bir karaktere sahip olur. Anneler soru ve sorunlarini paylasirlar ve
edindikleri olast ¢6ziim yollarin1 denemek iizere evlerine donerler. Bu ¢oziim yollari
belli besin takviyeleri, bir beslenme rejimi, bir terapi, bir egitim araci, bir tavir ve
tutum kiimesi gibi son derece ¢esitli pratikleri ve unsurlari kapsayabilir. Anneler
arast bu iligkiler de en az ceperlerine yerlestigi pedagojik ve tibbi kurumlar kadar
birer kurum olusturur. Yani bir tiir kararliliga ve tutarliliga kavusurlar. Ancak diger
kurumlar kadar kudret kazanamayabilirler ve kuskusuz bu haliyle kendi 6zel
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isimlerini tagimazlar. Bu yiizden, anneler arasi bu kuruma burada “bakim
dayanigmas1” ismini veriyorum. Anneler arasindaki bu bakim dayanigsmasinin bakim
emegiyle iliskileri soyle Ozetlenebilir: anneleri bakim dayanismasinda bir araya
getiren sey, bakim emegini Ustlenmis olmalaridir. Yani anneler Oncelikle,
cocuklarinin egitim ve terapilerini izlemek, onlari bu etkinliklerin icra edildigi
kurumlara gétiirmek ve bu siirecte onlara eslik etmek zorunda Kkalanlar genelde
kadinlar oldugu i¢in yan yana gelirler. Dolayisiyla bakim dayanismasinin sebebi
bakim emeginin esitsiz boliistimiidiir. Fakat bu noktada bir dayanigma kurabilmeleri,
yani sosyallesmeleri, dikkatleri asla tiimden ¢ocuklarindan kayamasa bile, bir an igin
ve gorece de olsa bakim emegini uzmanlara devredebilmelerindendir. Dolayisiyla bu
noktada goreli bir bos zaman acilir 6nlerinde ve sosyallesebilirler. Bu sosyallik ve
sosyallikle olusan kurumsal biinye ise, yine bakim emeginden kaynaklanan ve otistik
cocuklarin algi-eylem, beklenti-alisgkanlik devreleri ismini verdigim tekilliklerinin
tesiri altinda kalmalartyla olusan deneyim ve sorularin miibadelesini igerir. Bu agidan
sonuglari itibariyle bu iletisim bakim sahasina geri déner. Bakim dayanismasi, bakim
emeginin esitsiz boliisimiiyle baslar, bu emekten géreli bir 6zgiirlesmeyle miimkiin
olur ve nihayetinde bakim emegi sayesinde edinilen problemlerin miibadelesiyle

tutarli kilinir.

Bakim dayanismasi, goriilebilecegi lizere bakim emeginin esitsiz boliislimiine
yonelik 6zel bir meydan okuma barindirmadigi gibi, ¢eperlerine yuva yaptigi diger
kurumlart etkileme giicii de pek yiiksek degildir. Anneler bu dayanigmaya, pratik
problemleriyle ve sosyallesmenin keyfiyle dahil olurlar. Hatta yukarida bazi
annelerin de ifade ettigi gibi, cok fazla genel dert paylagsmaktan hoglanmazlar. Yine
de bakim dayanigmasi otizme dair pratik bilgeligin ortaklastirildigi, pratik bilgilerin
otizm anneler arasinda dolastig1 ve paylasildigi bir kurumsal biinyedir. Fakat zaman
zaman bakim dayanigmasi, belli esikleri gecerek, kuruculari ve siiriikleyicileri yine
cogunlukla anneler olan sivil toplum orgiitleri gibi daha belirgin kurumlara
evrilebilir. Burada yakin tarihli bir 6rnek oldugundan “Tirkiye Otizm Anneleri
Toplulugu” isimli olusumu inceleyecegim. Tiirkiye Otizm Anneleri Toplulugu tiyesi

kadinlar, kuruluslarina eslik eden sorunlar1 séyle izah ediyorlar:
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Bugiine kadar bireysel ya da farkli ¢atilar altinda yaptigimiz ¢aligmalarin sonucunda
ne yazik ki ¢cocuklarimizin hayatina dokunan, bizlere nefes aldiran, gelecege dair
endiselerimizi gideren ve [¢ocuklarin] bizden sonraki hayatlarin1 garanti altina alan
gelismeler  kaydedemedik. ... Otizmli ¢ocuk annesi arkadaslarimizla
beklentilerimizin ihtiyacimiz olan hizla karsilanmadigini, ilk bes anne toplanip
sesimizi duyurmamiz gerektigini konusurken “Anne Kalbi” grubu ortaya ¢ikti. Biz
ne Anne Kalbini olustururken ne de daha sonra Tiirkiye Otizm Anneleri
Toplulugu’nu kurarken kesin cizgileri, hedefleri, stratejisi olan bir grup olarak
hareket etmedik. ... Tek bildigimiz annelerin artik “YETER” dedigi seyleri,
“BIZDEN SONRA COCUKLARIMIZ NE OLACAK?” endiselerimizi yine anneler
olarak kamuoyuna aktararak sesimizi duyurmakti. (TROtizmAnneleri, 2020b)

Toplulugun kurulus Oykiisiinii kisaca anlatan metne gore, annelerin bakim emegi
dairesindeki problemlerle ve ¢oziimlerle alakali giindelik bakim dayanigsmasini daha
Ote bir 6zorgiitliillige tasimalart i¢in, en azindan ortak magduriyetlerinden hareketle
daha ciddi bir hak savunuculugu ortakligi kurmalari gerekmistir. Bir annenin su

sozlerine yakindan bakmak gerekiyor:

Bagka annelerle bir araya gelince c¢ocuklarin problemlerini konusuyoruz. Ben
oldiikten sonra ne olacak, ben ondan Once oliirsem bu ¢ocuga ne yaparlar soyle
olacak mi1 boyle olacak mi... Genelde negatif bakinca ben etkileniyorum olumsuz ve
bu yiizden goriismemeye basliyorum. (Leylak)

Burada Leylak’in ifade ettigi, dolasima sokabildigi olumsuz duygulardan dolay1
bakim dayanigmasindan geri c¢ekilme hissini goriistiiglim her anne istisnasiz dile
getirdi. O halde burada ne olup bittigi sorgulanmalidir. Otizm anneleri, bakim
dayanigmasi igindeyken Oncelikle salt sosyallikten, sonra da otistik ¢ocuklarina
verdikleri bakimdan edindikleri problemlere ¢oziim bulmaktan ve bunlar
paylasmaktan keyif aliyorlar. Bu ikinci paylasim ise, bakim dayanismasina bizzat
otistik varolusun tekilliklerini dahil ederek onlar1 gorece heterojenlestiren bir ¢apraz
boyut teskil ediyor. Ancak mesele, otizmi sarmalayan “daha biiyiik” ve genel
sorunlara geldiginde, anneler bu karamsar konulardan kaginma egilimi gelistiriyor.
Fakat eger bu esik tiirlii sebeplerle asilabilirse, bakim dayanismasi daha biiyiik bir
0zorgiit ve hak savunuculugu hareketine dogru agilabilir. Bu noktada, bakim
dayanigsmasi iginde dolasimindan sakinilan bu daha biiyiik problemler, s6z konusu
0zorgiitiin bizzat giindemi haline gelir. Dolayisiyla “otizm anneleri 6zorgiitii” adini
verecegim bu ikinci diizlemde, annelerin zaten hep aklinin bir kdsesinde olup yer yer

giindeme getirdikleri meseleler, bu 6zo6rgiitiin tanimlayici 6zellikleri olur. Bu yer
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degisimi, Tirkiye Otizm Anneleri Toplulugu'nun “Sesimizi Duyun” bildirisinde de

goriilebilir:
Yarin 6lsek, ne ¢cocuklarimiza bakabilecek biri var ne de kalabilecekleri bir yer var.
Ailelerin nefes almasi icin destek mekanizmalar1 yok. ... Cocuklarimiz i¢in her
ilde giindiizlii ve yatilh yasam merkezlerinin ag¢ilmasi bir haktir. Bu, likks degil
ihtiyactir. ... Cogunlukla yapayalmiz miicadele veren anneler caresizlik icinde
kapt kap1 dolastyorlar. ... Cocuklartyla birlikte intihar etmeyi diisiinen annelerin
sayis1 her gecen giin artiyor. ... Anneler olarak, otizmli ¢ocuklarimiz i¢in acil

¢oziim tretilmesini ve onlara hak ettikleri onurlu destegin verilmesini bekliyoruz.
(TROtizmAnneleri, 2020a)

Bu metne bakildiginda, bakim dayanismasina gore anneler 6zorgitiiniin ana
islevinin, annelerin bir arada konusmaktan en hafif tabirle keyif almadiklar1 konular
acikca glindemlestirmek oldugu goriliir. Bu yiizden, anneler o6zorgiitii denen
kurumun, anneler arasi iliskilerde farkli bir vecheye tekabiil ettigi sdylenebilir. Bu
yeni vechede hak savunuculuguyla birlikte, anneler arasi iligkilerin daha homojen bir
karakter tagimaya basladig1 goriiliir. Fakat paralel bir sekilde de en azindan siyasi
mekanizmalarla iligkisinde, 6zorgiitiin fakli kurumsal biinyeler {iizerindeki etki
kapasitesi de artar. Burada caprazligin yarattigi farkin goriilecegi yer, bu iki
kurumsal biinyeyi, yani bakim dayamgmasi ile anneler ozorgiitiinii olusturan
kadinlarin, bakim emegi karsisindaki konumlar1 arasindaki farktir. Bakim
dayanismas1 bakim emegini sorunsallastirmaksizin otistik varolus tarafindan
caprazlanirken, anneler 6zorgiitii dogrudan bakim emeginin esitsiz boliistimiinii (en
azindan devletin kamusal bakimda daha fazla pay almasini talep ederek)
sorunsallagtirir ve bu noktada caprazlik, annelerin “bir kurum olarak otizm
anneliginin” temellerine meydan okumaya meyleden politikalarinda viicut bulur. Bir
sonraki boliimde simdiye kadar kurumsal biinyelerle etkilesimlerini betimledigimiz

otizm annesinin bizzat kendisini bir kurum olarak ele alacagim.
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4. BiR KURUM OLARAK OTiZM ANNELIGIi

Bu c¢alismada bu noktaya kadar, “otizm anneleri” ismini benimseyen kadinlarin,
otistik ¢ocuklar1 ve otizmle hemhal olduklar1 kurumsal biinyeler i¢inde ve onlar
sayesinde, onlara ragmen ve zaman zaman onlara karsi hareket ederken bu
deneyimlerinin nasil bir zemin iizerinde olustugunu ele aldim. Giiniimiiz ¢ekirdek
aile tipi, yani anne-baba-¢ocuk modeli, ebeveynlik ya da akrabaligin tarihsel ve
gegici bir tezahiiriidiir. Fakat bu model veya tip, otizm problemiyle i¢ ice gecerek
ebeveyn kadinlar i¢in siradan annelik kurumundan uzaklasan yeni bir kurumsal
blinyeye yol agmis goriiniiyor. Otistik ¢ocuklarin ebeveyni olan kadinlar, ¢ogu
zaman dogum bagiyla (ama illaki degil), ataerkil bakim emegi dayatmasiyla otizm
annelerine doniisiirken 6nce belli kurumsal biinyelerle karsilasiyorlar ve bu onlarin
“otizm annesi” haline gelislerinde en az otizm kadar belirleyici oluyor, ardindan da
otizme 0zgii ¢esitli ¢aprazliklarla kat edilen yollarla, 6nce otistik varolusa dair sahip
olduklari bilgiyle, sonra bakim dayanigmasi ve bazen anneler 6zorgiitii gibi kurucusu
olduklar1 kurumsal biinyelerle belli bir 6zerklik kazanmaya basliyorlardi. Bu noktada
durup, otizm annesinin icracisi oldugu biitiin bu iligkileri, yollari, eylemleri, ifadeleri
bir tiir “otizm anneligi kurumu” olarak betimlemeye calismaliyiz. Otizm anneligi bir

kurum olarak nasil betimlenebilir?

Oncelikle simdiye kadar iki ayri diizlem olarak formiile ettigimiz kurumsal
diizlemleri, Deleuze ve Guattari’nin sezgilerine de dayanarak aslinda daha yakindan
formiile edebiliriz. Dikey ve vyatay iliskileriyle orgiitlenme diizlemi, capraz
iligskileriyle tutarlilik diizlemi, annenin deneyiminin olusumunu farkli yollarla
etkileyen, farkli stratejiler ve yaklasimlar barindiran diizlemler olarak aslinda bir ve
ayni deneyim diizleminin iki farkli bakis agisindan ifadesi olarak da okunabilir. Bu
diizlemlerin catigkili ancak i¢ ige de gecen, bu catiskilarin iginde birbirini
tamamlamaya meylettigi kadar iptal etmeye de meyleden etkiler iireten bir olusum
tarz1 bulunur. Orgiitlenme diizlemi olarak isaret ettigim kurumsal baglamlar,
kadinlar1 annelik kimligiyle donatmaya ve otizm anneligi ¢ergevesinde bakim
emegine mahkiim etmeye egilim gosterirken, tutarlilik diizleminde bizzat otistigin

varolusundan kaynaklanan cesitli ¢aprazlasma unsurlari hem anneyi hem de anne-
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cocugun birlikte kat ettigi kurumsal baglamlar1 yeni 6znellesme olanaklarina agabilir.
Otistik varolusun otizm annesi {izerindeki etkilerinin biiylimesi ve annelerin bu
etkilerden hareketle yeni yorumlama ve eyleme cergeveleri gelistirmeleri, onlarin
uzmanlik kurumlarn ile bakanliklar, meclis ve diger biirokratik siyasi kurumlar
karsisinda etki kapasitelerinin artisina yol agabilir. Keza Tirkiye Biiyiik Millet
Meclisi’nde ilgili komisyonun —heniiz uygulamaya gegilmese de— “Otizm Eylem
Plan1” olusturmaya baslamasinda da sonrasinda gelistirilmesinde de annelerin biiyiik

etkisi olmustu (Ozbek, 2021).

O halde otizm anneligi kurumunu, bir gerilim ve catisma uzayina yerlestirmeliyiz.
Bir yanda onu, kadmlar1 “fedakar bir anne”, “cennet mekan”, “kutsal” bir varlik
olarak konumlandirip {izerine yikilmis bakim emeginin esitsizligini yiicelestirme
yoluyla perdeleyen; kadinlarin diinyadan beklentilerini ve giindelik alisgkanliklarini
“dogal” bir sekilde otistik ¢ocugun varolusunun getirdigi sorumluluklar ile sorunlar
etrafinda dagitan; gesitli pedagojik ve tibbi kurumlar dolayimiyla annelik pratiklerini
(eyleme c¢ergevelerini) ve algilarini (yorumlama g¢ergevelerini) yapilandirmaya
calisan bir olusum olarak gérmek gerekir. Bunlar kurumun otistik ¢ocuklari olan
kadinlar1 gorece istikrarli ve yapisal olarak esitsiz bir konuma sabitlemeye calisan
gerici boyutlarini olusturur. Fakat otizm anneligi kurumu ayrica, otistik varolusun
tekilliklerinin baskisiyla ve kadinlarin miicadeleleriyle agimlanan, bu kadinlar1 daha
Ote Oznelesme imkanlarma acan boyutlar1 da bagrinda tasir. Bu béliimde, otizm
anneligi kurumunun, bir yelpazenin iki u¢ noktasi olarak tasavvur edilebilecek bu
boyutlarini ele alacagim. Bunu yaparken simdiye dek etnografik veriden hareketle
bulgulanan ¢esitli mekanizmalar1 bir araya getirerek otizm anneligi kurumunu,

biitlinliiklii bir mekanizma olarak betimleyecegim.

4.1 Nesnesi A¢isindan Otizm Anneligi

Otizm anneliginin bir kurum olarak nesnesi otistik ¢ocuklari olan veya ebeveyn
olarak onlarin sorumlulugunu tstlenen kadinlardir. Kurum, bu noktada farkl islevler
ve islemler, kurumun bir pargasi olarak diisiinebilecegimiz (basta otistik olmak

tizere) cesitli failler araciligiyla kadinlarin deneyimini yapilandirir. Otizm ebeveyni
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olan kadmlar, otistik ¢ocuklariyla, otizm uzmanlariyla, es ve akrabalariyla,
arkadaslariyla girdikleri iligkilerde siire¢ icerisinde “otizm annesi” Oznelligini
edinirler. Bu noktada otistik varolusun tekillikleri, uzmanlarin buyruklari, ¢esitli agik
kaynaklar, seminerler, kitaplar, brosiirler, egitimler araciligiyla edindikleri bilgiler
araciligiyla giderek daha fazla otizm annesi haline gelirler. Otizm alanindaki bilgiler,
sadece sOylemsel bir yigin olusturmakla kalmaz, daha da derinden beklenti ve

aligkanliklar1 yapilandiran pratikleri de kapsar.

Otizm alanindaki diger kurumlar, otizm annesini de mevcut tibbi ve pedagojik
uygulamalarin etkin bir pargasi olarak gérmek ister. Egitmen ve hekim uzmanlar,
cocuklarin seyrini yakindan takip eden anneleri sadece siire¢ hakkinda
bilgilendirmekle kalmazlar, otistik ¢ocuklarina nasil annelik etmeleri gerektigine dair
de kurallar koyup tavsiyelerde bulunarak yonlendirici bir islev yerine getirirler.

Ustelik otizm anneleri de bundan illaki rahatsiz da olmayabilirler:

Cocugum ¢ok fazla uzman kontroliinde biiyiiyor ve bu beni sevindiriyor bazen.
Simdi ilk annelik oldugu i¢in belki diyorum, ¢ogu seyi yanlis yapacaktim. Boylece
aslinda bir anda annelige dair fikrim olustu. Ikinci cocuk olsa epey bilgiyle donanim
sahibi olmus durumdaymm. [Giilitlyor buna]. Ciinkii benim eksiklerimi géren tavsiye
eden birileri var etrafimda. Ben ona gore degerlendirmeye bagliyorum kendimi.
Cocuga ne nasil iyi gider diye fikirler olusuyor. (Menekse)

Bu tarz kurallar ve tavsiyeler, otistik ¢ocuklarin aglama krizleriyle istediklerini
yaptirma yoniindeki baskilar1 karsisinda yapilacaklarimi sdyleme, belli bir egitim
programinin 0zgiil uygulamasinda izlenecek yolu tayin etme, onlarin gelisimlerini
takip etmek ilizere gdzlemleme prosediirlerini saglama gibi ¢ok sayida pratigi icerir.
Ancak otizm ebeveynlerini, ¢ocugun bireysel egitiminin bir pargast kilmak ¢abasi
bazen, hem uzmanlarin otizme 6zgii tekillikleri kolay yakalayamamalarindan hem de
¢ogunlukla evdeki destek¢inin sadece anne olmasindan ve annenin de ev i¢ine otizm
anneligi yapmak disinda bir dizi isi daha olmasindan otiirii bir sikisma yaratir.
Dolayistyla otizm anneligi, bakimin olagan vechelerinin iistiine tibbi ve pedagojik
yeni veghelerin de bindigi ve bu yasam tarzinin yorgunlugunun sinirlarina bazen

bezmis bazen 6fkeli sekillerde gelen bir deneyimdir.

Sadece bir Kitap-kagit lizerinden okuyarak falan 6grenilecek bir sey degil otizm.
Onlar [piramidin tstlerindeki uzmanlar1 kastediyor] evlerine gittikleri zaman otizm
hayatindan ¢ikip gidiyor. Belki iki satir bir sey okuyup gecistiriyorlar. Yasamak,
bunu tecriibe etmek ¢ok farkli, uzun saatlerden bahsediyorum. Hani sizin gibi
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hocalarimizin [ev egitmenlerini kastediyor] bu konuda daha anlayisli olduklarini
diisiinmemin sebebi, ¢cocukla daha fazla uzun zaman gecirdikleri i¢in daha fazla seye
sahit oluyorlar. (Nergis)

Kadinlarin otizm annesi haline gelme siireci, bu ylizden, en yogun sekilde bedenli bir
deneyim alani olarak tasavvur edilmelidir. Zira otizm annesi i¢in annelik beklentileri,
norotipik cocuklarin annelerinden farklilagir. Otizm anneleri, otistik g¢ocuklarin
durumuna gore, gbz temasi, ten temasi, sarilma-oksama, konusmaya dayali iletisim
gibi deneyimleri cocuklariyla yasayamayabilirler veya ge¢ ve farkli bir sekilde
yasayabilirler. Az ¢ok her annenin yasadigi bir deneyimi ifade eden Menekse’nin

sOzleriyle:

Biz hayata bir sifir yenik basliyoruz zaten. Bazen tatilde bir yasinda g¢ocuk
goriiyorum. Bicir bicir konusuyor, sirinlikler vs... Ben o durumlart hig
yasayamadigimi hissediyorum. Gorliyorum. Bizimkinin o ¢ocuk gibi tirmanmasi,
sakalar yapmasi i¢in ka¢ ders aldirmak zorunda kaldigimizi diisiinliyorum mesela o
an. Ne kadar ittirmek zorunda kaldigimizi... Ama “camim annem” diyerek 0 2
yasinda ¢ocugun annesinin boynuna sarilmasim falan goriince, bizim [Murat] 2
yasindayken yasadiklarimiz geliyor aklima. Bunlar1 ben yasayamadim. Bu tarz
seyler ¢ok var mesela. Ama ¢ok siikiir, bunu simdi hi¢ géremeyebilirdik de... Kendi
diinyasinda kalabilirdi, o0 perdeyi hi¢ yirtamayabilirdi. Benim anneligimin de boyle
olmasi gerekiyordu tabii. Kabullenmek lazim artik.

Menekse’nin de vurguladig gibi, otizm annesi olmak Oncelikle, otistik bir ¢cocuga
annelik etmekten ne beklenmesi gerektigini 6grenme siirecidir. Bu siire¢ ruhsal
olarak yaralayic1 ve zorlu bir siiregtir. Kadinlar defalarca sinanirlar. Yukarida alinti
yaptigimiz Nergis, uzmanlari anneler yeterince kararlt ve tutarli olmadiklari i¢in
evde c¢ocuklarinin egitimlerini desteklemediklerini disiindiiklerini su sekilde

anlatiyor:

Bazen bir takintisinin nedenini anlamam aylar siiriiyor. Cogu zaman bir ¢6ziim de
tiretmiyorlar. Baglantilar1 benim bulmam gerekiyor. [Nazim’in] eylem tamamlama
takintisin1 da ben kesfetmistim. Ben bunu kime anlatirsam, o donem semptomlarini
sOyledigimde hi¢c kimse bana iste bu sebepten otiiriidiir, bu eylem tamamlamadir
demedi ben fark ettim onda bunu, ben sdyledim hocalara bundan dolay1 yapiyor
diye. Oysa 0 otopark kapisina takiliyor dedigimde onlar sadece otopark kapisina
takiliyor algiliyorlar. Anlatabildim mi ne demek istedigimi? Ama simdi ben onunla
yasadigim igin, aylar siirdii benim de bu mantig1 fark etmem. Ve iste kendi kendime
bir ¢oziim lretmeye calistim. O yilizden ¢oziimsiiz kaliyorlar ya da sadece kendi
sOylediklerine odaklaniyorlar. Ondan sonra “gérmezden gelin” bilmem ne... Neyi
gormezden geleceksin? Hadi sen gel bakayim dort saat gocugun agliyor burada, kim
dayanabilir buna? Hangi kafa dayanabilir? Hoca bile dayanamaz buna. Dort saat
araliksiz kendini paralayan bir ¢ocuga kimse dayanamaz. “Goérmezden gelin”, en
kolay soyleyebildikleri sey bu. Ya da iste kuralci olun, kararli olun ya olamiyorsun
iste kararl1 falan! Ciinkii sen bu isle sadece iki saat ugrasiyorsun yirmi dort saatin bu
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cocukla geciyor ve bir kararli olabiliyorsun bi konuda, iki olabiliyorsun.
Ucgiinciisiinde iste burada yemek yaparken aman yemegim yanmasmn diye
diisiiniirken ve ¢ocugun bir sey isterken orada o kararli durusu sergileyemiyorsun.
Clink{i burada baska bir sorumlulugun da var o an ve diyorsun ki, bu yemek bu
aksam pigmezse yanarsa bir daha yeniden ugrasmak zorunda kalacagim. Bu mesele
bir saatten fazla uzayacak ya da iste hi¢ yemek yapmasam aksam gelip evdeki ile
ugrasacaksin o kadar basit degil yani. Yani hani o kararli olma, evet tabii ki ¢ok
yardimim gordiiglimiiz bir konu mutlaka olunmasi gerekiyor. Hani ¢cocugun ¢iinkii
bir sonraki asamada daha fazla durumu abartmasin diye ama iste olamiyorsun her
zaman bdyle. Clinkii bu bir meslek gibi degil ii¢ saatlik bes saatlik zaman dilimi
ayirip da yapabilecegim bir sey degil. Hocalar mesela kiziyorlar bize iste ayni benim
davrandigim gibi davranacaksiniz, ama iste bu her dogru her zaman uygulanamiyor
maalesef. Sokaga ¢iktigimizda ¢ocuk bir sey yaptiginda falan o an bir tepkiye maruz
kalmayayim, iste o bakislar beni rahatsiz etmesin diye diigiiniiyorsun. Bir siirli kayg1
hissediyorsun. Bunu da gectim, hi¢ kimse rahatsiz etmesin bizi, bakmasin, kimsenin
diinya umurunda degil diyelim, hatta senin de umurunda olmasin bagkalarinin bakist
diyelim. Sokaga ¢iktin disarisi Kir gamur igerisinde ve senin o giin yetismen gereken
bir yer oluyor [rehabilitasyona, okula gidiyor]. Cocugun yere kendisini atmamasini
istiyorsun ¢iinkii camur olacak, 1slak olacak ama senin gitmen gereken bir yer var. O
kendini atmasin diye her dedigini yapiyorsun o sira.

Kadinlar iizerindeki biitiin bu diizenlemeler, otizmin nasil algilanacagini, onun
karsisinda nasil eyleme gegilecegini, neyin beklenmesi neyin beklenmemesi
gerektigini, hangi pratiklerin tutarlilik kazanarak aligkanlik haline gelmesi gerektigini
belirler. Otizm anneleri bu diizenlemelerin i¢inden gegerek, otizmle hemhal olmay,
es-dost-akraba ile bas etmeyi, tibbi ve pedagojik prosediirler arasinda segim
yapmay1, ancak en dnemlisi otistik ¢ocuklariyla ndrotipik ¢ocuk annelerinden farkli
yollarla yeni iligkiler kurmay1 6grenirler. Ozellikle bu noktada bakim dayanigmasi ve
anneler 6zorgiitii gibi kurumlar basat bir rol iistlenir. Dikey kurumlara nazaran bu
diger kurumlar, otizm annelerinin kendilerini gorece rahat ve esit hissettikleri,
sosyallesebildikleri ve kendilerini “normal” algiladiklar1 bir alan da saglar. Bu alanda
kadinlarin otizm anneligi i¢indeki faillikleri ve agirliklart da yogunlasir. Tartistigimiz
tizere otistik cocuklarinin tekilligine dair bilgi sahibi olmak anneleri kurumlar
karsisinda nasil giliclendiriyorsa, bakim dayanismasi ve anneler 6zorgiitii de ayni
temel iizerinde yiikselerek annelerin failliklerini yogunlastiran bir dinamo islevi
goriir. Kadinlar kendilerini hak ve esitlik miicadelesi i¢inde bir eylemci addetmeye
baslar. Uzmanlar karsisinda edindikleri “yari-uzmanlik” statiisii, bu noktadaki
eylemciligi besler ve otizm annelerini 6zgiil bir noktaya yerlestirir. Dolayisiyla otizm
anneliginin nesnesi olan kadinlar, caprazliklar dolayimiyla ve miicadele ederek

Oznelesirler.
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4.2 Olusumu Ac¢isindan Otizm Anneligi

Otizm anneligi kurumunun olusumunda en basta gelen etken hi¢ kuskusuz bakim
emeginin esitsiz boliisimi vesilesiyle ataerki ve kapitalizmdir. Elbette bakim
emeginin kapitalizm Oncesi toplumlarda da esitsiz boliistimii s6z konusuydu, fakat o
toplumlarda en azindan ¢ocuklarin bakiminin, gérece sadece anne tarafindan degil de
daha genis kabile veya aile toplulugunca iistlenildigine dair isaretler vardir. Ornegin
Silvia Federici (2011), orta ¢ag boyunca bakimin pargalart olan ve onu asan, ancak
kadinlara tahsis edilen ¢ocuk yetistirme, temizlik, yiin egirmek, ortak hayvanlara
bakmak gibi etkinliklerin diger kadinlarla elbirligi halinde goriildiigiinden hareketle,
“kadm emeginin” bu toplumlarda degersizlesmedigini; bu emegin kadinlar1 tecrit
etmek bir yana onlara gii¢ ve korunma sagladigini iddia eder (s. 42). Fakat
kapitalizmde bakim emeginin kadin isine doniigmesi tam aksine kadin i¢in ev i¢inde
bir tecrit; cocuk dogurmak ve yetistirmek emek Kitlelerinin yeniden-iiretimi anlamina
geldigi icin de kapitalist toplumsalligin (yeniden-)iiretiminin ayrilmaz bir pargasi
haline gelir (Federici, 2014). Bu bakim emegi, kadinlar1 karsiligi 6denmemis isgiler
olarak ise kosar ve bugiin itibariyle kiiresel Olgekte karsiligi ddenmemis bakim
emeginin degerinin yillik 10.8 trilyon dolar, yani kiiresel teknoloji endiistrisinin ii¢

kat1 oldugu hesaplaniyor (Karakas, 2020).

Bunlar bir arada diisiiniildiigiinde, kadinlarin annelikle kusatilarak bakim emegine
mahkim ediliglerinin yeni bir fenomen oldugu sdylenebilir. Hatta bu kapitalizmin
kendisi i¢in bile yeni bir fenomen olup “tam zamanl ev kadinlar” 1900’ler itibariyle
ortaya ¢ikarak dayatilan bir 6znelliktir (Federici, 2014, s. 162). Bu durum yillar
icinde pekismistir ve bugiin, kadinin bakim emeginin basat {reticisi olarak
konumlayan bu egilimin, genel olarak neoliberalizm dedigimiz fenomenle birlikte
hem yogunlasmis hem de anneligin iyiden iyiye giivencesizlesmeyle damgalamis
oldugu soylenebilir. Otizm annelerinin durumu, bakim emeginin bu esitsiz
boliistimiinii u¢ bir noktada, yani marjda gostererek giivencesizligi bizzat ortaya
koyuyor. Otizm annesinin konumundan bakildiginda, otizme 6zgii ultra maliyetler ve
bakim emeginin esitsiz boliisiimii temelinde, sosyal giivenceleri ¢okmiis ve otizm

gibi 6zel bakim gerektiren durumlarda dogru diizgiin hi¢ olmamis bir toplumda,
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annelerin  giivencesizliginin ne anlama geldigi tim siddetiyle gorilir. Bu
giivencesizlik ve gelecege giivensizlik o kadar giicli olabiliyor ki, yukarida
alintiladigim Tiirkiye Otizm Anneleri Toplulugu’nun manifestosuna da yansidigi
tizere, anneler ¢ocuklartyla birlikte intihar1 diisiinebiliyorlar. Bu agidan, giiniimiiz
kapitalist toplumunda bakim emeginin esitsiz boliisiimii, otizm anneligini olusturan
kuvvetlerden biri olmakla kalmaz, otizm anneleri bu esitsiz boliistimii farkli bir

acidan, tiim ¢iplakligiyla gormek ve 6lgmek i¢in bir bakis agis1 da olusturur.

Daha somut bir sekilde ele alirsam, kadinlara boliistiiriilen bu esitsiz pay hem otizme
sebep olma suclamasinda hem de sonrasindaki terapi ve egitim siireclerini yiiriitmek
baglaminda kocalar, akrabalar, arkadaslar, uzmanlar ve daha bircok ilgili figiirce
dayatilir ve onlarla miizakere edilir. Bu pay etmenin goriiniiste kendiliginden
karakteri, kadinlarin g¢ocuklarina duydugu sevgiyle ve sorumlulukla birleserek
duygusal bir yipranmaya ve kendini su¢lamaya bile sebep verebilir. Her haliikarda
otizm anneligi kurumu, bu pay, bu paymn yarattigi duygusal evren ve ona karsi
miicadele tarafindan kat edilir. Anneler kendilerini girdaba kapilmig gibi hissettikleri
ilk anlardan ve a¢iga ¢ikan ilk ¢atigmalardan sonra, giderek kendi zeminlerini bulur,
bakim dayanigmasi ve anneler 0zorgiitii gibi diger kurumsal biinyelerin i¢inde
giiclenmeye baslarlar. Otizm anneligi kurumu bu agidan gerici uglarinda kapitalizm
ve ataerkinin siddetli suretiyle tesis edilse de ilerici uglarinda dayanigmanin,
elbirliginin ve diinyayla yeni bir iligkinin imké&nlarindan muaf degildir. Bu bakimdan
Federici’nin orta caga dair cizdigi tarthsel manzarada oldugu gibi, otistik
cocuklarinin bakimlarim Ustlenen kadinlarin da belli acilardan bu bakim emegini
siddetli bir kapanma olarak deneyimlemekle beraber belli agilardan da aslinda bir
sosyallesme, dayanigma ve giiglenme olarak deneyimlendikleri goriiliir. Bu nokta da
bizi, otizm anneligi kurumunu kuran diger basat kuvvete, otizme ve otistik varolusa

getiriyor.

Otizm, otizm anneligine kendine has kurumsal boyutunu katan durumdur. Kadinlar
otistik ¢cocuklara yonelik ilgileriyle, onlarin yasamlarina tanikliklariyla otizm annesi
olurlar. Otizm anneligi her seyden oOnce, kadinlari otistik ¢ocuklarina terciiman
olmaya hazirlar. Bu terciimanlik islevi iki yanlidir. Otizm anneleri hem ¢evresindeki

diinyay1 otistiklere terciime etmeli hem de otistik ¢ocuklarini diinyaya terciime
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etmelidir. Dolayisiyla bu terciime etkinligi, diger uzmanlarla birlikte, hem ¢ocuklara
nasil davranilmasi, nasil iletisim kurulmasi, neyin ne, kimin kim oldugunun
Ogretilmesi gibi ¢ocuga yonelik disipliner-pedagojik pratikleri hem de diger
uzmanlara ve diinyanin geri kalanina otistigin davraniglarini, hislerini, ruhsal
durumlarini aktarmak gibi normallestirici ve agiklayici pratikleri kapsar. Fakat otizm
anneligi kurumunun otistik varolusla iliskisi, terciime etkinliginden ibaret degildir.
Otistik varolusun {igiincli boliimde tasvir ettigimiz tiirdeki algi-eylem ve beklenti-
aliskanlik devrelerinin ifade ettigi tekillikler, otizm annesinin diinyayla iliskisini de
degistirir:
Biz insanlar genelde biiylik resimleri gormeye egilimliyiz. Ama resimlerdeki
ayrmtilar olmasa o biitlinliik bozulacak hocam. Sdyle diisiinebiliriz aslinda: nasil bir
hayvanin nesli tiikenince doganin dengesinde bazen bozulmalar meydana geliyor,
hayatimizda da en ufak bir ayrintiy1 ¢ikarinca o biitiinlilk bozuluyor. Ben o yiizden
otizm sayesinde daha fazla detaylara inmeye basladim. Ne kadar detay gorebilirsem
o kadar daha iyi anliyorum. Su telefon benim i¢in i¢indeki mekanizmasiyla buradan
tim diinyaya erisebilmemi saglayan [bir sey]. Onun her anmmna kafa yormaya
bagladim. Merak tetikleyici. Benim oglum gibi otistikler de iste o aradaki her
ayrinty1 gorityor. Her agamasina tanik olmak istiyor. Onun bir seyi veya siireci tam
anlamas1 i¢in her ayrintiy1 incelemesi gerekiyor tek tek. O incelerken ben de
ogrendim onun ne hissettigini, neye ihtiya¢ duydugunu. ... Suyun musluktan akisini,
bir ¢i¢egin agisimi izlemek, giinesin dogusunu batigini izlemek, bunlar ¢ogunlukla
kagirdigimiz seyler giinliik hayatimizda. Ama benim oglum bakardi, durup incelerdi.
Ben anlamazdim 6nceleri, ama sonra onun bu kadar ufak seylerle mutlu olmasi ve

sasirmasi, yagmur yagip simsek cakinca alkislayip “aaa elektrik” diye sevinmesi,
senelerce ayni seye bakip bir seyi goremedigimi hatirlatiyor bana. (Leylak)

Her zaman aymi kuvvette aciga ¢ikmasa bile, kadinlar giderek otistik ¢ocuklarla
norotipik ¢ocuk annelerine gdore yoksun kaldiklarmi diislindiikleri baglarin yerine
onlarin kuramayabilecegi yeni baglar gelistirirler. Otistik varoluslar, anneler igin
diinyay1 tek boyutlu bir gerceklik olmaktan ¢ikararak bir tiir ufuk genislemesine
sebep olur. Ustelik otizm anneligi kurumu, bakim dayanismasi ve anneler 6zorgiitii
gibi kurumlara agilarak, annelik etmenin ve bakimin, kendi ¢ocuklarinin 6tesine
gecerek, diger otistik ¢ocuklara ve otizm annesi kadinlara dogru uzandigi bir
toplumsallagsmaya kap1 aralar. Bakim dayanigsmasi ile anneler 6z6rgiitiinde, sevginin
ve ilginin diger otistikler ile annelere yayildig1 bir paylasim ve dayanisma dinamigi
olusur. Bu da bizi otizm anneligi kurumunun olusumunun son boyutuna, yani

eylemcilik boyutuna agar.
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Otizm annelerinin eylemciligi oncelikle otistik ¢ocuklarinin temel insan haklarina ve
Ozgiil sosyal haklara erisimi miicadelesi olarak ortaya cikar. Oftistikler, istisnai
zihinsel becerileri yoksa isgiiciiniin muhtemel bir pargasi olarak goriilmediklerinden,
temel egitim basta olmak tizere ¢esitli hak alanlarinda agir bir adaletsizlikle karsi
karstya kalirlar. Devletler kamu kaynaklarini otistikler i¢in, sadece tibbi bir durumun
“tedavisi” ya da en azindan siirdiiriilebilir kilinmas1 bakimindan seferber etmeye
deger gordiiklerinden, saglik ve sosyal gilivencenin kapsamina giren tibbi konular
disinda bu alanda etkinlik géstermeye ¢ok ge¢ adim atmuglardir. Ki Tiirkiye’de bu
alanlar bile maalesef yarim yamalak bir kamu giivencesine sahiptir. Zira mevcut
sosyal haklar saglikta bile otistiklerin 6zgiil sorunlarina gore diizenlenmedigi i¢in
otistiklerin ebeveynlerinden baska bir dayanaklar1 yoktur. Tiirkiye’de otistiklere 6zel,
kamu giivencesi kapsaminda tek bir bakim evinin olmasi bunun aci bir 6rnegidir. Bu
durum ebeveynlere hem maddi hem de manevi agir bir yiikiin dayatilmasina yol agar
ve bakim emegi kadinlara yiiklendiginden manevi yiik ¢ogunlukla kadinlarin
hesabina diiser. Babalar ise ¢ogunlukla otizmin gerektirdigi egitim ve terapilerin mali
yiikityle bogusmak iizere ek islere, uzun mesailere ve aileden uzaklagsmalariyla

sonuglanan bir yipranmaya mahk@m olurlar.

Otizm anneliginin eylemcilik boyutunun tarihsel temellerini, 1940’lara kadar
gotiiriilebilecek olan ebeveyn eylemciliginde bulabiliriz (Eyal ve ark., 2016). Bu
ebeveyn eylemciliginin ikili bir karakteri olmustur. Ebeveyn eylemciligi 1940’larda
ortaya c¢iktiginda, psikiyatristlerin destegi ve tesvikiyle “geri zekali” ¢ocuklarinin
“kurumlastirilmasini”, yani psikiyatri hastane ve kliniklerinde bakim ve tedavilerinin
stirdiiriilmesini talep etmistir. Fakat daha sonra, 1970’lerde “kurumdisilastirmay1”,
yani ¢ocuk “psikiyatri hastalarnin” kurumlardan bosaltilmasini savunan, ¢ocuklarini
buralara géndermeyi reddeden ve kendi temellerini 6nce “geri zekali” ¢ocuklarini bir
liituf, bir sinama olarak gérme, ardindan ise onlarin esenlikleri ve nihayetinde bir
liclincli vechede tiim “geri zekali” cocuklarin esenlikleri i¢in miicadele etmeye
adanma ideali etrafinda Kkuran yeni bir ebeveyn eylemciligi ortaya c¢ikmistir.
Gilinlimiiz Tirkiye’sinde bu eylemcilik kendini otistiklerin ihtiyag duydugu her tiir
Ozel egitim ve terapinin sosyal giivence altina alinmasi, mevcut kurum ve

kuruluglarin etkin bir sekilde denetlenmesi, bu egitim ve terapilerin verilecegi kamu
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kurumlarinin kurulmasi gibi talepler ekseninde kuruyor. Fakat bu eylemcilik sadece
devletle talep iliskisi iginde sosyal hak talepleri olarak ortaya ¢ikmaz. Ayrica
otistiklerin giindelik yasamlarina sirayet eden her tiir ayrimcilik bigimini hedef alan
bir giindelik yasam miicadelesi de siiriip gider. Bu miicadeleler boyunca anne,
esleriyle, yakin ve uzak akrabalariyla, sosyal c¢evreleriyle, diger toplumsal
mekanlardaki gesitli figiirlerle, yani otistik ¢ocuklariyla dahil olduklari her ortamda
potansiyel olarak herkesle miicadele yiiriitirler. Bu miicadeleler uzmanlik
kurumlarin1 da kapsar. Bu kamusal ve giindelik eylemcilik big¢imleri, anneler
0zorgiitlinde doruk noktasina ulagir ve topluluklar, vakiflar ve dernekler gibi cesitli
zeminlerde daha goriiniir bi¢imler kazanir. Bu kurumsal zeminler sayesinde kadinlar,
cabalarimi otistik ¢ocuklarinin esenlikleri 6tesinde kendi esenliklerine de odaklar ve
bakim emeginin esitsiz boliislimiiniin bizzat kendisini sorunsallastirabilir hale gelir.
Ayrica bu zeminlerde caprazliklar kuvvetlenir ve anneler kendilerine 6zgii yari-
uzmanliklariyla otizm anneliginden dogan kudretlerini sergilemeye baslarlar. Bu
acidan otizm anneligi kurumunun eylemcilikle iliskisi, “magdur c¢ocuklar” ve
“magdur anneler”in Gtesine uzanarak failligin yeni bigimlerini de kucaklar. Bu faillik
bi¢imleri, otistiklerin ebeveyn olarak bakimlarimni iistlenen kadinlar1 yeni 6znelesme
olanaklarma acar. Bu dilizeyde artik sorularimizi, kapitalist ailenin sundugu
ebeveynlik bigimlerinin, onun kadinlara dayattigi annelik etme tarzlarinin ve bizzat
diinyay1 gormenin tek boyutlulugunun kendisine ydneltmeye baslariz. Otistik
varolus, diinyay:1 algilamanin ve onun iginde eylemenin farkli bir bi¢cimi oldugu
Olctlide, otizm anneligi de bu noktada ebeveynligin kendisini daha derinden kavrama
firsatinin yani sira bu kapitalist bigim ve tarzlarin 6tesine agilan imkanlarin belirmesi
anlamina gelir. Otizm anneleri otistik varolusun yarattig1 bakis acilarindan diinyay1
farkli bi¢imlerde kavramanin imkanlarina agilirken, bizlere de annelik etmenin ve
ebeveynligin toplumsallasmasina dair O6nemli sorular sorar. Bizzat bakim
dayanismas1 ve anneler 6zorgiitli gibi kurumsal biinyelerin sundugu kolektif annelik
pratikleriyle baglari araciligiyla otizm anneligi, kendisini otistik ¢ocuklarin bakim ve
sorumlulugunun asir1 bireysellestigi bir ¢agda topluluk bakimi olarak sunar. Bu
bakim, otistik ¢ocuklarin da Gtesine uzanarak otizm anneligi kurumunun failleri olan

kadinlarin birbirlerine yonelik 6zenlerini de kapsar. Otizm anneleri hem pratikleriyle
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hem de talepleriyle, otistik c¢ocuklarinin bakiminin toplumsal bir ugras haline
gelebilecegi bir ufku tartismaya acarlar. Otistik ¢ocuklar i¢in bakimevleri, daha
yiiksek saatlerle sosyal giivence altinda egitim ve terapiler talep eden, birbirlerinin
otistik ¢cocuklarina bakan, birbirlerine ihtimam gdsteren bu kadinlar, ebeveynligin ve
bakimin sadece “anne-cocuk” iligkisi olamayacagini, bu ¢ocuklarmn mesuliyetinin

toplumsallagmas1 gerektigini gosterirler.

4.3 Tsleyisi Acisindan Otizm Anneligi

Otizm anneligi isleyisi agisindan {i¢ temel iletisimsel eksene sahiptir: dikey, yatay ve
capraz. Dikey ve vyatay eksenler, gerceklikte gorece ayrilabilen eksenler
olustururken, ¢apraz iletisim ve baglar her iki ekseni de kat eden baglasik bir eksen

teskil eder. Simdi bunlari sirastyla ele alacagim.

Otizm anneligi kurumunun kalbine kazili olan basat dikey iliski ve iletisim, otizm
annesi ile otistik ¢ocuk arasindadir. Bakim emeginin bir boyutu “cocuk yetistirme”
etkinligini  icerdiginden, genel olarak annelik kurumu ic¢inde kurucu
problemlemlerden birinin otizme &zgii bir problem oldugu sdylenebilir. Otizm
etrafindaki tibbi ve pedagojik her siireci kuran “otistigin 6zerkligi” problemi, otizm
anneligi kurumu i¢inde otistik ile anne arasindaki iliskiyi de kuran problemdir. Bu
problematik eksen itibariyle, “cocuk yetistirmenin” temel hedefi olan Ozerklik
bakimindan, norotipik ¢ocuk anneligi ile otizm anneligi arasinda bir fark bulunmaz.
Asil fark, otizme 6zgii gelisimsel, iletisimsel ve davranigsal Oriintiilerin yarattigi
bariyerler karsisinda, otizm anneliginin norotipik annelikteki disipliner-pedagojik
taktik ve stratejileri izleyememesinde temellenir. Otistik ¢ocuklarin yetistirilmesi
duruma 6zgii pratikleri davet eder. Ornegin, ev disinda bir yere gittifinde dnceden
aldig1 6nlemler, yapilan planlar ve gocugu buna hazirlama siireci de bu pratiklerin bir

parcasidir:

Sosyal hikayeler bize bu konuda ¢ok yardimci oluyor. Atacagimiz adimlari tek tek
anlattyorum. Gorsellerle ya da video varsa onlarla destekliyorum. Mesela hastaneye
gidecegiz. Ne yapariz hastanede, nasil gideriz, nasil sira bekleriz, gorsellestirerek
kiigiik kiigiik anlatmaya g¢alisiyorum. Okula giderken de bdyle, kafeye giderken de
boyle. (Leylak)
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Gorildugi iizere, otizm annelerinin otistik ¢ocuklarla pedagojik iliskiler kurabilmesi
ve onlarin esenlikleri i¢in ¢abalamalari, bizzat anneleri, nérotipik ¢ocuk annelerinden

cok daha fazla sey 6grenmelerini gerektiren pedagojik-disipliner iliskiler i¢ine sokar.

Bu yilizden otistik cocuk yetistirme cabasi, kadinlarin kendilerini otizm anneleri
olarak yetistirme gerekliligini dogurur. Bu gereklilik i¢inde, otizm anneligi ile
otizmin etrafindaki diger tibbi ve pedagojik kurumlarla dikey bir iliskiler-iletisimler
silsilesi olusur. Bu silsile iginde otizm anneleri, otistik ¢ocuklarini gézetlemekle ve
gozetimden edindikleri verileri uzmanlara bildirmekle sorumlu tutulur. Anneler
oncelikle otistik ¢ocuk karsisinda tibbi ve pedagojik iktidarin birer aracisi olarak
belirir. Gozetimden gelen veriden hareketle belli bir egitim veya terapi programina
karar veren uzman, bu program(lar)in yiiriitiilmesinin sorumlulugundan anneye de
pay cikarir. Birebir egitimler ya da rehabilitasyon merkezlerindeki grup egitimlerinde
programlari yiiriitenler, yine uzmanlar olsa da en azindan ev i¢inde bu programlarin
devam ettirilmesi ve verimlerinin takibi annenin sorumluluguna birakilir. Ayrica
uzmanlar sadece siirdiirme-takip vazifesini degil, otizm annelerinin annelik etme
pratiklerini de belirleyebilirler. Otistik bir ¢ocuga hem genel olarak nasil
yaklasilmas1 gerektigi hem de belirli kriz ve asamalar esnasinda nasil annelik
Ogrenilmesi i¢in hem psikiyatr, 6zel egitim uzmani gibi uzmanlar birebir tavsiyelerde
(buyruklarin aktarimi) bulunur hem de rehabilitasyon merkezleri, 6zel egitim ve
danmismanlik merkezleri gibi ¢esitli kurumlarin biinyesinde daha yaygin grup
seminerleri ve egitimleri diizenlenir. Dolayisiyla otizm anneligi kurumu igerisinde
otizm annesi ile otistik ¢ocuk arasindaki dikey iligski, 6zerklik probleminin otizm
baglaminda kazandig1 6zgiiliik dolayimiyla farkli tibbi ve pedagojik kurumlarla anne

arasinda daha ileri dikey iletisim hatlarinin kurulmasina yol acar.

Dikeyligin diger bir vechesini ise genellikle ataerki ve ayrimcilik baglamina
yerlestirebilecegimiz bir baska boyut olusturur. Bu boyut iizerinde otizm annesi, aile
icinde babayla, sonra diger akrabalarla, arkadaslarla ve otistik cocugun dahil oldugu
cesitli toplumsal baglamlardaki mekanlarda ve olusumlardaki yabancilarla, siddeti ve
siiresi degisen dikey iliskilerin icinde bulur kendini. Bunlarin en yaygm formu

sug¢lanmadir. Suglanma ve ona karsi miicadele, otizm anneligi kurumunun son derece
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miihim bir bilesenidir. Bu suclanma iliskisi, babanin ve akrabalarin anneyi otizmden
mesul tutmasi, toplu ulagim, okullar, marketler vs. gibi ¢esitli toplumsal mekanlarda
karsilasilan yabancilarin anneyi otistik ¢ocugun sira dis1 davraniglarindan sorumlu
tutmasi ve ayiplamasi gibi bi¢imler alabilir. Dolayisiyla bu boyuttaki dikey
iletisimler kalic1 ve zorlayici olmaktan gegici ve goz ard1 edilebilir olana dogru genis
bir yelpazeye yayilir. Bunlarin hepsi, otizm annesinin gesitli yollarla bas etmesi,
kars1 koymasi veya duyarsizlagsmasi gereken, bunun icin de bir sekilde kendi kendini

hem biligsel hem duygusal agidan egitmesi gereken dikey karsilagmalardir.

Fakat otizm annesinin otizmle hemhal olma siirecinde, otizme &zgii bakim
pratiklerini 6grenmesi, otizm evreninde olusan duygusal atmosfer karsisinda
giiclenmesi ve en temel diizeyde sadece bu agilardan bile otizm annesi olabilmesi
icin dikey eksende gelisen, kadinlara yonelik pedagojik ve disipliner mekanizmalar
yeterli olmaz. Bu bakimdan, otizm anneleri otizm piramidinde, bir tir “kader
ortaklig1” i¢inde kendiliginden yatay bir dilim teskil etmekle kalmazlar, ayrica bu
yatay eksen boyunca etkin iletisimler ve iligkiler gelistirirler. O yiizden, anneler arasi
iligkiler icinde betimledigimiz bakim dayanigmasi ve anneler 0zorgiitii farkl
sekillerde otizm anneligi kurumunun islevsel bir parcasi, bir uzantisi olarak da

goriilmelidir.

Bu yatay eksendeki iletisim ve iligkileri kuran terim veya problem, kadinlarin
gliclenmesidir. Bu giiclenme, Ortiik veya acik dayanigsmalarla saglanir. Otizm
anneleri birlikte vakit gegirirken dertleserek, bir arada bulunmanin verdigi
duygudaslhig1 yasayarak, gerilimden azade olmayan bu duygudashigin i¢cinde yalniz
olmadiklarini hissederler. Ozellikle bakim dayanismasi baglaminda, yukarida ele
aldigimiz tizere, genel dertlerin dile getirilmesinden sakinilmasi anlaminda gerilim
seviyesi daha yiiksektir. Bu noktada kederli duygularin dolasimi genelde, agiktan dile
getirilmekten sakinilarak sessiz bir birliktelik i¢inde deneyimlenir. Bir anne bu sessiz
birliktelik ve anlayisi soyle dile getiriyor:

Ben en ¢ok hi¢ tanimadigim bir duyguyu tattim ashinda. Ozellikle bu durumdaki

annelerde bir sey yakaliyorum. Gozlerinin altinda elmacik kemiklerinin {istiinde bir

¢izgi olusuyor sanki bir mahcubiyet hissettiginde, o ¢aresiz bakiglarin altinda hemen

beliriveriyor o ifade. Hemen yakaliyorum onu, tiim duygusu benim duygum
oluveriyor. (Menekse)

91



Kader ortakliginin gii¢lendirici etkisi ise, giindelik konulara ve otistik ¢ocuklarin
tekil problemleri ile ¢oziimlerine dair iletisimin bir yan etkisi gibi yasanmaya
egilimlidir. Bu giiglendirici etki, yabanci bir iilkede ayni dili konusan insanlarin
birbirini bulmasiyla gerc¢eklesen tiirde bir duygusal aktarima benzetilebilir.
Sohbetlerin konusu yabancilik ve yeni bir iilkede bulunmanin sikintilar1 olmayip bir
adresin tarifi bile olsa, bu kisiler bir an i¢in ayni anda hem hemdert hem de yoldas
olurlar. Otizm anneleri de bakim dayanigsmasi i¢inde ayni dili konusan, birbirlerine
adres soran iki yabanci gibidir. Otistik ¢ocugunun bir takintisini nasil ¢ézebilecegini

bir baska anneye sorarken, birlikte “otizm dilini” paylasmaktan da bir keyif alirlar.

Anneler 6zorgiitiine girildiginde ise, bakim dayanigmasi icinde gorece az konusulan
ana dertler bir anda giindemin merkezi haline gelir. Cocuklarin gelecegi, simdisi,
anneler iizerindeki bakim emegi baskisi, kamusal bakim olanaklarinin yetersizligi
acikca dile getirilmekle kalmaz, anneler ayrica otizm anneleri veya otizm ebeveynleri
olarak imzaladiklar1 bildiriler, ¢6ziim Onerileri, basin agiklamalar1 gibi belgeler
araciligiyla kader ortakligini cismani bir boyuta tasirlar. Dolayisiyla otizm anneligi
kurumu agisindan bakim dayanismasi ile anneler 6zorgiitii arasinda bir veche farki
bulunur. Bu fark ise, otizm annelerinin ¢ocuklarmin bakim emekgileri olmasinin
Otesine gecerek bir hak savunusu grubunun eylemcileri olmalariyla karakterize
edilebilir. Yine de bu iki farkli kurumsal baglami, yani bakim dayanigmasi ile
anneler Ozorgiitlinii birinden digerine gecildiginde digerinin ortadan kalktig
baglamlar olarak analiz edemeyiz. Bakim dayanismasi, anneler 6zorgiitiine gére hem
daha yaygin hem de daha siireklidir. Bakim dayanigsmasi hem otizm anneligi
kurumunun hem de anneler 06zoOrgiiti kurumunun kurucu zeminidir. Bakim
dayanismasindaki paylasimlar ve dayanismalar olmaksizin diger iki kurumun saglam
bir zemin bulmas1 diisliniilemez. Dolayisiyla bakim dayanigmasi diger iki kurumsal
blinyeyi giliclendirecek sekilde alttan altta hep isler haldeyken, digerleri de
giiclendik¢e bakim dayanismasin1 hem giiglendirir hem de 6zellikle anneler 6zo6rgiitii
baglaminda onu yaygin ve daha kurumsal bir boyuta tasimay1 hedefler. Bu hedefi,
annelerin kurucusu ya da siirtikleyicisi olduklar1 vakif ve dernek tiirinde sivil toplum
kuruluslarinin (STK) biinyesine otizm anneleri ile otistik ¢ocuklar i¢in egitim ve

terapi programlart diizenlemesinde, Otizm Vakfi, Tohum Otizm, Selguklu Otizmli
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Bireyler Egitim Vakfi (SOBE) gibi bir dizi kurumun ise dogrudan otistik ¢ocuklara
yonelik birer bakim (egitim) kurumu olmasinda gorebiliriz. Fakat STK gibi
kurumlarda orgiitlenmek de kendi tehlikelerine gebedir. STK dili, drgiitlenme ve
kurumsallasma bigimi, yasal sinirliliklar1 gibi ¢esitli unsurlar, bu defa anneler
0zorgiitlinlin katilasip donmasina hem i¢ dinamizmini hem de diger anne, otistik ve

uzmanlarla iliskilerindeki dinamizmini ve onlara agikligin1 yitirmesine yol acabilir.

Bu iki kurumsal biinyenin bir de ortak etkileri bulunur. Hem bakim dayanigsmasi hem
de anneler 6zorgiitli, kadinlarin ¢ocuklarinin otizm tanisim1 ve bu taninin kendi
yasamlarina getirdigi kiilfet ile sorunlar1 kabullenmelerinde énemli bir islev goriir.
Ikinci boliimde de tartisildigi iizere, kadinlar taniyla karsilastiklari anda bunu
kabullenmeye nadiren istekli olurlar. Aksine bu tanmnin bir yanlis anlama, bu tibbi
durumun ise gecici ve tedavi edilebilir, heniiz tedavisi yoksa bile bulunabilir
olduguna inanmak isterler. Fakat tan1 dogru ise, bu durumun sadece tibbi bir durum
olmadigini, ¢ocuklarin otizmle iliskisinin iyilestirilebilir olma anlaminda “ilineksel”
degil, varoluslarimin ayrilmaz bir pargasi olmasi anlaminda “6zsel” oldugunu
kabullenmeleri gerekir. Kurumlara ilk gelip gitmeler esnasinda yavas yavas icine
girilen bakim dayanigsmasi, diger otizm annelerinin ve otistik ¢ocuklarin deneyimleri
araciligiyla bu kabullenme ortamini sunar. Kadinlarin otizm anneleri olma yolundaki
ilk engel olan “kabullenmeme”, bakim dayanismasinin biiyiikk katkistyla asilir.

Otizmin soku, diger kadinlarin destek ve mevcudiyetlerinin verdigi giicle atlatilir.

Anneler 6zorgiitii bu kabullenmeyi daha kolektif ve politik bir zeminde tekrar tasdik
eder. Ancak bu tir kurumsal biinyeler, “kabullenme” teriminin ima ettigi
“edilgen”ligin yaniltict oldugunu da gosterir. Zira otizmin varolugsalliginin kabulii,
hi¢ de onunla gelen kiilfet ve giigliiklerin itirazsizca benimsenmesi anlamina gelmez.
Aslina bakilirsa anneler 6zorgiitiiniin en temel belirleyeni, otizmin varolugsalliginin
kabullenilmesinden hareketle bakim emeginin bu dayatilma bigimine itiraz etmektir.
Hem pratikte bakim emegini uzmanlar1 da isin icine katmaya ¢alisarak
kolektiflestiren STK’lar hem de kamunun otistik ¢ocuklar ile basta anneler olmak
lizere ebeveynlere yonelik maddi ve manevi imkanlarini arttirmasini talep ederek

toplumsallastirilmasina ¢alisan orgiitlenmeler, temelde bu itiraz1 6rgiitler.
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Otizm anneligi kurumunun isleyisinde son eksen caprazliktir. Caprazlik diger
eksenler gibi kendine 6zgii kurumlara sahip degildir. Daha ziyade, diger iki eksene
sizarak onlarin isleyislerini sekteye ugratan veya doniistiiren iletisim ve iligkileri
kapsar. Caprazligin dinamosu ise, bizzat otistik varolustur. Piramidal yapisiyla, yani
dikey hiyerarsileri ve yatay homojenlikleriyle otizm kurumlarinin etrafinda dondiigii
otistik, bu piramidin kalbindeki muamma ve onu istikrarsizlastirabilen bir faildir.
DSM, ICD gibi tibbi kataloglardaki semptomatolojik ve kategorik degisimler,
hastaligin etiyolojisine dair belirsizlikler, patolojisi ile semptomatolojisindeki
¢esitlenmeler bu muammanin devam etmekte oldugunun isaretleridir. Bu muamma,
tibbi  ve pedagojik  programlart istikrarsizlastirir, kurumsal  biinyeleri
yerlesiklesmekten alikoyar. Otistik varoluslarin ¢oklugu ve dinamizmi, otizme,

kurumlarina ve programlarina kendine 6zgii ¢oklugu ve dinamizmi kazandirir.

Otizm anneligi kurumu iginde ¢aprazlik, ti¢iincii boliimde ele aldigimiz {izere, otizm
annelerin otistik ¢ocuklarinin algi-eylem ve beklenti-aligkanlik devrelerine, yani
otizme 6zgli tekilliklere maruz kalisindan dogar. Bu tekillikler, kadinlarin annelikle,
cocuklartyla ve giderek diinyanin geri kalaniyla iliskilerinin doniismesine yol agar.
Bu epey sancili ve gelgitli doniisiim, otizm annelerinin annelikten beklentilerini
yapilandirdigi gibi, annelere 6zgiil bir gii¢ de kazandirir. Bu giiciin dikey eksendeki
sonucu, uzmanlarla anne arasindaki dikey iletisimin istikrarsizlasmasidir. Anneleri
cocuklari gozetlemekle gorevlendiren uzmanlar da olsa, bir siire sonra uzmanlar
anneleri salt bir komuta iliskisi i¢inde kapsayamaz olurlar. Otizm annesinin belli
disipliner-pedagojik pratikleri otistik ¢cocuga uygulayacak ve otistik ¢cocukta ortaya
¢ikan sonuglari veri olarak uzmanlara iletecek birer uzanti olmaktan c¢ikmaya
baslamasi, komuta iligskisinin gevsemeye baslamasimin temel bir isaretidir. Otizm
anneligi ile otizm iizerine teorik ve pratik bilgi arasindaki baglar sikilastik¢a, otizm
anneleri ile uzmanlar arasindaki bu hiyerarsik igbirligi de ¢oziilme egilimi kazanir.
Anneler ve uzmanlar arasindaki bu hiyerarsik iliskinin yerini, gérece daha esit bir
ittifak iligkisi almaya baglar. Uygulanacak egitim ve terapi programlari konusunda
anneler giderek daha cok karar giicii kazanirlar. Bu bagimsiz tibbi ve pedagojik
kurumlar karsisinda tek tek annelerin karar giicii olarak belirebilecegi gibi,

uzmanlarin ¢alistirildigr ve annelerin onciiliik ettigi diger STK benzeri kurumlarda

94



kolektif bir igbirligi bigimini de alabilir. Otistik ¢cocuklarin varolusunun tekilligi ve
genelliklerin goreli islevsizligi, bu tekillikle hemhal olan kadinlarin tekil bilgilerinin

degerlenmesine yol agar.

Yatay cksendeki capraz etkiler ise, yine bilgiyle ilgili olsa da zorunlu olarak
catigmact bir iliski anlamina gelmez. Bakim dayanismasi olarak isimlendirdigimiz
kurumsal biinyede, caprazlik daha ziyade otizm annelerini homojen bir grup
olmaktan alikoyan bir unsur olarak one ¢ikar. Istirabin ortakligi onlar1 bir kimlik
grubu olarak homojenlestirme egilimi sergilerken, otistik varolusun tekilligi,
cocuklarmin igaretlerini birbiriyle degis tokus eden anneleri de tekillestirir.
Birbirlerinin ¢ocuklarinin sorunlarina sunduklar1 ¢oziimler, her ¢cocukta islemez ya
da ayni sekilde islemez. Sinifsal, etnik ve dini aidiyetler gibi toplumsal ayrimlar da
anneler arasi iligkileri heterojenlestiren daha genis bir baglama agiliyor olsa da
higbiri otizm annesi olmanin yakinlastirict etkisini alt edemedigi gibi, otistik
varolusun bizzat kendisi kadar heterojenlestirici bir etki de iiretmez. Cocuklarinin
0zgill varolusu, bakim dayanismasi i¢indeki anneleri de ozgiillestirir, bilgilerini
kismilestirir ve (kesin bir “bilimsel” ¢oziime nazaran) miizakere edilebilir kilar.
Aslma bakilirsa otizm anneligi kurumu, bakim dayanigsmasina agilan ucunda tam bir
miizakere kurumudur. Bu miizakereler i¢inde anneler zorunlu olarak esit konumlari
isgal etmeseler de buradaki esitsizlik dikey bir hiyerarsi halinde yapisallasmak
yerine, tekilliklerin dinamizmi bi¢iminde salinir. Yani daha deneyimli annelerin
deneyimleri, diger anneler tizerinde ezici bir etki liretmek bir yana onlar1 gliclendiren
bir dayanigsmaci zemin sunar. Bu tarz paylasimlar, sosyal medya ortamlarinda da
goriilebilen catismalardan azade olmaktan uzaktir, ancak bu catismalar yikici
esitsizlikler halinde kiimelenmez. Fakat her seye ragmen otizme bagli anlayis
farkliliklarindan kaynaklanan ayrismalar ve iletisim kopukluklar1 yasanabilir. Bu
ikinci tiirde daha olumsuz durumlar dahi, genelde otistik cocuklarin cevap verdikleri
bir program etrafinda olusan gatismalardir ve bu programla iyi bir ilerleme kaydeden
anneler, zaman zaman bu programlari genel ve kesin ¢dzimmils gibi sunmaya
kalkisarak bakim dayanigmasindaki diger ebeveyn/annelerin tepkisini ¢ekebilir. Ayni
durum belli bir programla higbir ilerleme kaydedilmedigi i¢in 0 program genel olarak

degersizlestildiginde de meydana gelir. Bu yiizden, nihayetinde bu tarz catigmalar
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bile otistik varoluslarin tekilliginde, yani genel sorunlara genel yanitlar
tiretmemesinde temellenir. Bu agidan bir annenin dile getirdigi bir ¢catisma 6zellikle

kayda degerdir:

Ben ailelerde son zamanlarda sunu seziyorum. Daha iyi potansiyellerdeki olan
cocuklarin ailelerin bile kendi ¢ocuklarindan biraz geride kalan ¢ocuklara karsi 0
ayrimciligi var biliyor musunuz? Hani sadece normal okula giden ¢ocuklarda yok.
Hani tamam simdi [Poyraz’in] seviyesine uygun bir akranla egitim almasi dogrudur
ama grup oldugu icin. Kimisinin sosyal hayati kimisinin iletigsimi iyidir. Birbirini
desteklerler ya grup egitiminde. Hani birkag aile tanidim bu egitimde onlar da bile
var.

-Ne diyorlar peki?

A bizimkisiyle ayn1 grupta [gelisim seviyesinde] degil ki o. Neden aynmi smifa
aliyorlar vs. diyorlar mesela. (Papatya)

Bu gatismalar, otistik ¢ocuklar arasindaki farklardan dogar. Ancak yine de nadiren

biiylik problemlere doniisiir.

Bakim dayanismasi ile anneler 6zorgiitii arasinda, neredeyse birinden digerine
gecisin kosullarindan biri bulunur. Bu kosul, akrabalik veya ebeveynligin, kan bagi
ile soy zincirinin otesine ge¢mesidir (Haraway, 2016). Otistik c¢ocuklar, otizm
annelerinin zamanini ¢ogu zaman tiimiiyle isgal ettiginden bu annelerin bagkalarina
yonelik ilgileri ¢ogu zaman epey disik kalir. Hatta bu durum evliliklerin
stirdiiriilmesi konusunda da esler arasinda ciddi sorunlara yol acar. Ancak bakim
dayanismasinin yarattigi kurumsal ortam, annelerin Oncelikle kendi c¢ocuklarinin
sorunlarin1 paylasarak baska anne ve g¢ocuklarin varoluslarina temas ettikleri ilk
ortamdir. Burada otizm anneleri arasinda bakimin/ilginin/6zenin/ihtimamin (care)
kendileri ve gocuklar1 arasinda paylasildig: bir baska baglam olusur. Ornegin, egitim
veya spor merkezlerinin bir kisminda ¢ocuklar programa alindiginda annelerin
disaridan cocuklarimi takip edebilecekleri ekranlar bulunur. Bu ekranlar kuskusuz
bakim emeginden fiziksel olarak azat edilmis otizm annelerinin zihinsel bir bakim
emegini siirdiirmesi anlamina da gelir. Ancak, bir annenin bu fiziksel 6zgiirliikkten
faydalanarak kurum disindaki bagka bir isini halletmesi gerekebilir. Bu durumda
istisnasiz olarak her otizm annesi ¢ocugunu hem ekranda goézetlemeyi hem de
gerekirse (aglarsa, kriz gecirirse vs.) miidahale etmeyi bir baska otizm annesine
birakir. Hatta anne bu tarz bir “acil durum”da miidahalenin nasil yapilmasi

gerektigine dair bilgiyi de dogal olarak diger anneyle paylasir. Kurumlarin
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icinde/kiyisinda gergeklesen bu tiirden giindelik mesuliyet paylagimlari, giderek,
Haraway’in bir sOyleside dile getirdigi gibi (Paulsen, 2019) “kalici, karsilikli,
baglayici, istege bagli olmayan, miiskiil-hale-geldiginde-basinizdan-savamadiginiz,
sonuglar1 olan devamli bir iliskiye sahip”, kan bagi ve soy zinciri 6tesi bir akrabaliga
doniismeye baslar. Bu tiir bir akrabalik, anneler 6zorgiitii dedigimiz kurumsal
biinyelerin zeminidir, zira tam da bu 6zorgiitler ihtimam ve mesuliyet, yani karsilikli
birbirinden mesul kilinmak anlaminda akrabaligin otizm anneleri ve otistik ¢cocuklar
arasinda kolektif olarak yayilmasi anlamina gelir. Menekse’nin de acik¢a dile
getirdigi ve her otizm annesinin defalarca tanik oldugu gibi, otistik ¢ocuklarin “tek
bir anneleri yoktur”. Norotipik ¢ocuklarda bile bakim, zaman zaman (hatta siklikla)
kan baginin 6tesine tasar ve metaforik agidan da olsa 6rnegin okul 6gretmenleri gibi
figiirler bu rolii stlenir. Fakat otistik ¢ocuklar s6z konusu oldugunda bakim ¢ok
daha cetrefil ve siirekli bir husus oldugundan, sadece diger otizm anneleri de degil
otistik ¢ocugun yasamina giren neredeyse tiim egitmen ve hekimler de ebeveynlik
iistlenirler, iicretli, kisith ve tanimli bir siire i¢in bile olsa. Menekse’nin de goriip
ifade ettigi temelde budur. Dolayisiyla otizm anneliginin imkan olarak actig1 kan
bag1 Otesi akrabalik, aslinda yine otistik ¢ocugun varolusundan hareket eden ve
sadece anneler arasi iligkileri degil, otizm uzmanlarimi da halkaya dahil eden daha

derin bir ¢aprazhigin suretlerinden biridir.

Anneler 6zorgiitii baglamina gecildiginde ise, ¢aprazliklar bu defa otizm annelerinin
bir biitiin olarak siyasal alanla iliskilerinde agiga ¢ikar. Olusan eylemcilik pratikleri
ve sOylemleri, otistik varolusla temasin kadinlara kazandirdigi uzmanhgin giiciiyle
sarmalanir. Sadece kendilerinin degil otistiklerin ihtiyaglarini da en iyi bilenler
olarak Orgiitlenen otizm anneleri, 6zorgiitiin aldig1 bigim ne olursa olsun, toplum ve
devlet nezdinde doniistiiriicii etkiler tiretir. Bunlar talepler ve 6neriler bigimini veya
dogrudan otistigin ve otizm annesinin giindelik yasamini degistiren pratikler bi¢imini
alabilir. Ayrica bu 0zorgiit deneyimi, kadinlari yasamlari hakkinda konusma,
cocuklarinin geleceginde soz ve karar hakkini ele gecirme gibi noktalarda da
Oznelestirir. Bu tarz 6znelesme dinamikleri, heniliz kararli bir yap1 sergilemekten
uzak olan otizm kurumlar silsilesinin doniisiimiinde de en onemli kuvvetlerden

biridir. Caprazligin 6znelesmeyle bu bagi, otizm anneligi kurumunu istikrarl bir yap1
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olmaktan ¢ikararak, onu doniistime agik, dinamik ve doniistiiriicii bir kurum haline

getirir.
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SONUC

Tez boyunca otizm annesini bir yandan otizmle karsilagsmasiyla baslayan yeni bir
kurumsal alanda hareket halinde betimledim. Diger yandan da otizm anneligini
iistlenen kadinlarin agik ve ortiik miicadelelerinin, otizm evrenine ait olmakla birlikte
otistik varoluslarla aralarindaki 6zgiil iliski vasitasiyla gili¢lenerek insa ettikleri
bakim dayanigsmasi ve anneler 6zorgiitii gibi verili tibbi ve pedagojik kurumlardan
gorece ayrilan yeni kurumsal biinyeler icat ettiklerini tartisim. Nihayetinde bunlar,
hem dikey bir hiyerarsi iginde dizilen hem yatay bir homojenlik i¢inde eklemlenen
hem de ¢aprazliklarla ¢esitlenip dinamiklesen bir kurumsal harita g¢ikarilmasina
vesile oldu. Bu haritada, kadinlarin deneyimini onlari birer otizm annesi haline
getirmek lizere yapilandiran, ancak bizzat bu kadinlarin tekil deneyimleri ve
miicadeleleriyle doniisen, doniismeye acik kalan 6zgiil bir kurum olarak otizm
anneligi kurumu kesfedildi. Bu agidan otizm anneligi kurumu, otizmin yarattigi
sorunsal alandan hareket eden, bu sorunsal alanla kadinlarin etkilesimleriyle

bicimlenen dinamik bir olusumdur.

Hem deneyim hem de kurum olarak otizm anneligi, nrotipik ¢ocuk anneligiyle belli
problemler ve isleyisler, belli varsayimlar ve iktidar iliskileri bakimindan Ortiisir.
Bakim emeginin esitsiz boliisiimiinden kaynaklanan bu ortiisme zemini, kadinin
dogurabilirliginin ona anneligi dogal bir sekilde yiikledigi varsayimindan dogan ve
salt anneye kendiliginden esitsiz bir sorumluluk yiikleyen, onu, problemleriyle tek
bagima miicadele etmek zorunda birakan ataerkil-kapitalist bir esitsizlik zeminidir.
Otizm anneleri 6zelinde bu esitsizlik zemini, kadinlari, bakimi 6zgiil bir ¢aba ve
dikkat gerektiren, tibbi olarak da bir dizi 6zelligi muamma olan otizmle biiyiik
oranda tek basia birakir. Kadinlar otizmle ilgilenirlerken, problemleri ve ¢oziimleri
¢esitlenen ve katmanlasan bu durum karsisinda, segenekleri ayiklamak ve se¢cmek
durumunda kalan ¢ok kimlikli bir faile dontisiir. Otizm annesinin deneyimlemekle,
diistinmekle ve karar vermekle sorumlu oldugu sorular su gibi sorulardir: Cocugunun
hangi egitim programini hangi prensipler etrafinda almasi gerekir? Bu programin
uygulayicist kim olmalidir? Hangi uzmanlardan yardim almalidir? Hangi haklardan

yararlanmalidir? Kimlerle dayanismalidir? Bunlar arasindan se¢im yaparken
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biitcesini nasil ayarlamalidir? Evde hangi kural ve yaklagimlart benimsemelidir?
Cocugu kendine zarar verdigi noktada, onu kafese koyup koymama segencklerinden
hangisi ¢ocuk ve kendisi i¢in daha iyi bir se¢imdir? Sosyal etkinliklere, akraba ve
arkadas ziyaretlerine yonelik davetlere hangi kosullarda olumlu yanit vermelidir?
Mahalle sakinleriyle bir gerilim yasanmasin diye mahalle parkina giiniin hangi
saatlerinde gitmelidir? Hangi bakkala gidip, hangi kafeye neden gitmemelidir?
Evinden disariya adim attiklarinda gantasina hangi nesneleri atmali, hangilerini uzak
tutmalidir? Olas1 aksilikler i¢in yanmna hangi kurtarici ¢izelgeleri, pekistiregleri
almalidir? Yasamin her veghesine yayilan bu sorular, otizm annesinin yasamini
cechenneme c¢evirebilir. Fakat yine de bunca baskinin altinda kadinlar gesitli
dayanismaci iliskilerle yollarin1 bulmaya baslarlar. Otizm anneleri iizerine bu
etnografi, bu yollarin oncelikle bakim dayanismasi ile anneler o6zérgiitiinden

gectigini gostermistir.

Bu iki kurum sonugta, biyolojik annelik ile ebeveynligin zorunlu olarak kesismek
zorunda olmadigini gosteriyor. Ebeveynlik kurumunun temelleri homo sapiens
bebeklerinin ilgiye ve bakima muhta¢ canlilar olarak diinyaya gelmesinde yatiyor.
Oysa anne-babadan olusan giiniimiiz ebeveynligi, ebeveynligin tarihsel olarak belirli
bir tarzindan, bakim emeginin kapitalist ve ataerkil bir esitsiz boliisiimiiyle
damgalanan gelip gegici bir belirleniminden baska bir sey degildir. “Otizm anneligi”
bu esitsizligin asir1 derecede siddetlenmesiyle karakterize olurken, farkli ebeveynlik
pratiklerine ve bu kurumun daha ileri belirlenimlerine de 1s1k tutuyor, onu yeniden
diistinebilmek i¢in bir firsat yaratiyor. Zira feminist literatiiriin de gosterdigi {izere,
kadindan aileye bakinca annelik ya kapitalist ailenin baskici bir kurumu, ataerkinin
siddetli bir tezahiirii olarak ya da kadinin kendi dogurabilirlik potansiyeli ve
cocuklarla iliskisinden dogan ve Ozgilrlestirici olabilecek bir deneyim olarak
goriiniiyor. Oysa otizm anneligi hem bir deneyim hem de bir kurum olarak, hatta
ikisinin gergeklikte ayrilmazligi olarak, ebeveynlik kurumunun kapitalist-ataerkil
cekirdek aile oOtesindeki doniislimiine dair potansiyellerini gormeye imkan
saglayabilir. Otizm annelerinin bakim kolektifi ve anneler 6zorgiitii i¢inde girdikleri
dayanismaci iligkiler, onlarin bakim emegini birbirlerinin ¢ocuklarma ve hatta

birbirlerine sunduklari, bakimin ilgi ve alaka, karsilikli 6zen ve hemdertlik olarak
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yayildigi, diinyaya dogru acildigi ve eylemcilik bicimleriyle harmanlandigi bir
baglam yaratmaya bagliyor. Dolayisiyla feminist literatiiriin annelik elestirisi
kadinlarin annelik otesindeki potansiyellerini gérmemizi saglarken, otizm anneligi
tizerine disiinmek, ebeveynlik kurumunun mevcut ailevi diizen Otesindeki
potansiyellerini gérmemizi saglayabilir. Otizm anneligi i¢inde bilgi ve ilginin degis
tokusuyla, c¢ocuklarin bakiminin fiilen kadmnlar toplulugunca {istlenilmeye
basladigini, sonrasinda uzmanlar1 da bakim siirecine dahil eden kan bag1 6tesi bir
akrabaligin ortaya ciktigini, eylemcilikle birlikte ise bakimin kamusallasmasi ve
belki daha ileri bir toplumsallagsmasi i¢in sorgulamalarin basladigini ileri siirmek
miimkiindiir. Zira otizm annelerinin miicadelesinin en keskin sekilde gdsterdigi sey,
belki de, otistikler dahil ¢ocuklarin bakiminin, fiilen toplumsal olarak iistlenilen bir
etkinlige doniismedigi sartlarda mevcut esitsizliklerin ortadan kaldirilamayacagidir.
Otistik cocuklarin 6zel bir bakima ihtiya¢ duymasi, kadinlarin {izerindeki esitsiz
bakim yiikiiniin ve ¢ocuklarin maruz kaldiklar1 yoksunluklarin daha net goriilebildigi

bir mercektir.

Yine de otizm anneligi, sadece bakim emeginin esitsiz boliisiimiiniin agir sonuglarini
gostermekle kalmiyor. Ayrica bakim etkinliklerinin yeni ve ¢ogul diinyalara,
oncelikle ¢cocuklarin renkli, karmasik ve ilgi ¢ekici diinyalarina kurulan bir koprii de
oldugunu gosteriyor. Otistik cocuklarin norolojik ve gelisimsel farklari, onlarin
kendilerine 6zgii algi-eylem ve beklenti-aligkanlik devreleri iiretmesine yol agiyor.
Otizm anneleri bu devrelerle iligkilenirken, kendi algi-eylem ve beklenti-aligkanlik
devrelerinin doniisiimiine tanik oluyorlar. Sancilarla 6riilii bu siiregler, ayrica onlari
bir tiir kasif ve etnograf haline de getirir. Bu kesif ve bilgilerin caprazlayici
kudretleri, kadinlarin dayanismastyla birleserek onlar1 giiglendirir. Ozellikle tibbi ve
pedagojik kurumlarla iliskilerinde yakindan gozlemlenen bu giiglenme, kadinlarin

anneler 6zorgiitli i¢cinde kazandiklari eylemciligi de temellendiriyor.

Bu eylemcilik bi¢imleri Tiirkiye’de simdilik devletin karsisinda birer hak savunusu
ve talebi olarak islemeye egilimli olsa da otizm evreninin heniiz bir kararliliga
erismedigi kosullarda, kadinlarin otizm i¢inde karar ve yetki bakimindan daha fazla
rol iistlenmesine de yol agabilir. Burada dongiisel bir durumla karsilasilir. Otizm

annelerinin 6zgiil kudretleri, onlarin ¢ocuklarinin bakimi sayesinde edindikleri bilgi
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ve deneyime dayaniyor. Ancak otistik ¢ocuklarin bakimi, kadinlara herhangi bir
baska sey yapmak icin nadiren bos zaman birakiyor. Ozellikle bakim
dayanigmasinin, tibbi ve pedagojik kurumlarin ¢eperinde, uzmanlarin ¢gocuk bakimini
iistlendigi nadir anlarda ortaya ¢ikmasi, bunun bir tezahiiriidiir. Bu yiizden karar ve
yetkide daha fazla agirlik elde etmek i¢in bu kadinlarin bos zamanlarini arttirmasi
gerekmektedir. Bu agidan anneler 0zorgiiti baglaminda gergeklesen hak
savunuculugu tarzindaki eylemciligin, alenen bir kimlik politikas1 bi¢cimi olmasina
ragmen, daha ileri potansiyellere kap1 a¢tigi da diistiniilebilir. Zira annelerin
bakimevleri agilmasi, otistik ¢ocuklarin terapi ve egitimleri konusunda kamusal
imkanlarin ¢cogalmasi, otistik ¢cocuklarin ve otizm annelerinin sosyal giivencelerinin
saglanmasi gibi talepleri gerceklesirse, bu kadinlarin otizm konusunda, otizmi
sarmalayan kurumlarin isleyisi, programlarin tatbiki konusunda kendi sdzlerini
sOylemek i¢in ihtiya¢ duyduklar1 bos zaman da artacaktir. Bu yondeki kazanimlarin
yaratacagi dinamizmin, yakin ve orta gelecekte, otizm annelerinin miicadelesini tibbi
ve pedagojik kurumlara tasiyabilecegi, kadinlarin kendi tekil bilgilerinden dogan
gliclerini bu noktalarda da gosterebilecegi 6ngoriilebilir. Kurumlar arasindaki ¢apraz
iletisim ve iliskilerin, bu acidan daha da yogun bir karakter kazanacagi bir gelecekte,
otizmin ele alinma bigiminin de doniismesi beklenebilir. Oznelliklerini simdi dahi
sadece edilgen bir magdurlukla tasavvur edemeyecegimiz otizm anneleri, bu noktada
yeni Oznelesme imkanlarina agilabilirler. Otistik ¢ocuklarin varolugsal ozellikleri
sayesinde, anneligin dayatilan dar kaliplarinin, yani g¢ocuklara simdiki haliyle
toplumun normlarin1 aktarmanin, onlara bu toplumla bir uyumlagma zemini
sunmanin Otesine gecerek karsilikli bir doniisiim dinamigi sergileyen otizm anneligi,
gelecege acilan bu ebeveynlik pratikleri aracilifiyla bizzat otistik gocuklarin da
stirecin Ozneleri haline geldigi bir yolu agabilir. Bu yol iizerinde yeni kusak otistik
cocuklar, normatif ve baskict beklentilerin, ayrimcilik ve esitsizligin etkilerini
kirarak, kendi yasamlar1 iizerinde s6z ve karar giiclerini kazanabilirler. Sonug olarak,
daha basindan itibaren bir tiir simbiyotik iliski halinde karsilikli olarak doniisen
otizm anneleri ve otistik ¢cocuklar, otizmin kurumsal evreninin kalbini gelecekte ¢cok
daha giiclii bir sekilde isgal edebilir. Otizm annesinin terciime islevinde, otistik

varolusun caprazlayici giiclerinde, tibbi ve pedagojik kurumlar ile programlarin
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istikrarsizliginda tanik olunan sey, otistik cocuk ile otizm annesinin simbiyozunun
yaratacagi dondstiiriicti etkilere gebe, dengeden uzak ve acik bir sistemdir. Otistik
varoluglar vesilesiyle kurduklar1 dayanisma ve oOzorgiitlerle bu sistem iginde
gliclenen kadinlar, ataerkinin, kapitalizmin yarattigi bakim emegi esitsizligi, sosyal
giivencesizlik, kamu olanaklarindan yoksunluk gibi agir bariyerleri asarak hem
otistik ¢ocuklar hem de kendileri i¢in, daha ileri potansiyellerini kesfettikleri, karar
giliciine sahip olduklar1 yeni kurumsal biinyeler, yeni bir kurumsal evren
yaratabilirler. Bu arastirma, kadinlarin su anki miicadelelerinin agabilecegi kapilarin,

burada ongoriilenleri bile asabilecek sasirtict imkanlara gebe oldugunu sdyliiyor.
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EKLER

Ek A. Otizmi Cevreleyen Kurum ve Programlarin Tanimlan ve Islevleri

Psikiyatri: Otizm tanisin1 koyma yetkisinin bulundugu yegéne kurum. Otistik ve otizm ebeveyni
cesitli periyodik araliklarla psikiyatriye gelebilirler veya sadece bir kez karsilasirlar. Bu kurumun
otizmi “tedavi edilecek” araglar1 olmadigmni belirtmekte fayda var. Ancak, 6zellikle otizme 6zgii
duyusal/duygusal  belirtilerin ~ dengelenmesi, mevcut egitim programimnin etkinliginin
degerlendirilmesi, c¢ocuktaki gelisimin takip edilip aile veya egitimcilerle paylasiimasi
psikiyatristlerin gorevidir. Psikiyatri ayrica, otizme eslik eden DEHB, anksiyete vb. durumlar i¢in
gerekli olan ilag tedavilerini saglar.

Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri: Zihinsel, gelisimsel, ruhsal ve bedensel agidan
engelli insanlarin gelisimini desteklemek igin kurulan kurumlardir. Devlet, saglik kurulu raporu
olan ailelere bu kurumlar aracilifiyla aylik 8 saat bireysel, 4 saat grup egitimini iicretsiz vererek,
egitim giderini karsilar. Ancak hem ebeveynlerin hem de egitimcilerin ortak goriisii, bu egitimlerin
bir otistigin destek ihtiyaglarini karsilamada oldukga yetersiz oldugudur. Ebeveynler ayda 12 saat
olan egitimi 40 saate ¢ikarma talebinde bulunuyorlar.

Ozel Egitim: Otistik cocuklarmn duyusal, bilissel, sosyal gelisimleri agisindan ihtiyaci olan destek
egitimleri veren Ogretim programlaridir. Ozel egitim, 6zel egitim ve damismanlik merkezleri,
rehabilitasyon merkezleri, bagimsiz ders veren 6zel egitim 6gretmenleri, ev egitmenleri araciligiyla
cok sayida egitim programlarimi kapsar. Buradaki en dnemli ayrim, ¢ocugun ihtiyacina ve geligim
durumuna gore 6zel bir program hazirlamak, uygulamak ve ¢ocuga 6zerkligini kazandirabilmektir.

Duyu Biitiinleme: Cocugun c¢evresiyle girdigi etkilesimde, aldigt duyusal uyaranlarin
norofizyolojik agidan adaptasyonuna yardimei olan, farkli uyaranlari deneyimleme, yorumlama ve
ona uygun tepki vermeyi saglayan dokunsal, vestibiiler ve propriyoseptif duyularin gelisimine
yonelik programlar biitiiniidiir.

Noroloji: Cogunlukla ¢ocuklarinin gelisiminden siiphelenen ailelerin, durumu tespit etmek igin
bagvurduklari, ndrolojik baska bir sorunun olup olmadigini anlamak igin gesitli testlerin yapildig
yer. Otizm ndrogelisimsel bir sendrom olarak belirse de norolojik bir tedavisi, ilaci, raporu vs.
yoktur. Ozellikle cocuklarda otizme, epilepsi, kas hastaligi, spastisite gibi hastaliklar eslik
etmiyorsa bir norologun otistigi takip etme zorunlulugu yoktur. Ancak otistik beyninin nasil
calistigina iliskin merak ve incelemeler nérobilim aragtirmalarini énemli bir yerde konumlandirir.
Bununla iligkili aragtirmalar devam etmektedir.

Dil ve Konusma Terapisi: Otistik ¢cocuklarda, dil, konusma ve iletisim problemlerine y6nelik
eksiklikleri gidermek amaciyla destek hizmeti veren kurumlardir. Ayrica iilkemizde ¢ok yaygin
olmasa da iletisimi sozlii gergeklestirmeyen kisilere yonelik ¢esitli programlarla cihazlar, konusma
uygulamalari gibi araclarla alternatif ve destekleyici iletisim (ADIS) metotlar1 da uygulanir.

Spor ve Yasam Merkezi: Otistik kisilere, genelde spor faaliyetleri araciligiyla giindelik yasam ve
sosyallesme becerilerini kazandirmak amaciyla hareket eden kurumlardir. Bu kurumlarin diger
kurumlardan farki, 40 dakikalik seanslara boliinmiis egitim saatleriyle sinirli vakitlerde kendilerine
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yeterince vakit ayiramayan annelerin, cogunlukla tiim giine yayilmis hizmet saatlerinde giindelik
yasamlarini organize etmede, diger annelerle bir araya gelmede, sosyallesmede bos vakit yaratma
firsatlarini artirtyor olmasidir.

Oyun Terapisi: Cocugun baslattigi oyundan hareket ederek ¢ocugun i¢ diinyasimi oyun ve
oyuncaklar araciligtyla ifade etmesine ve duygularini diizenlemesine yarayan bir terapidir.

Diyetler: Otizm anneleri, gliiten (tahillarda) ve kazeindeki (siit ve siit iiriinleri) peptitlerin otizmde
etkili olabilecegi varsayimiyla diyet uygulamalarina sik¢a bagvururlar. Glutensiz, kazeinsiz diyetler
ve gaps diyeti en sik kullanilan diyet cesitleridir. Ancak bu diyetlerin otizm belirtilerinde iyilesme
yarattigina dair herhangi bir bilimsel veri bulunmaz. Ozellikle besin alerjisi veya bagirsak sorunlari
olan ¢ocuklarda mevcut sorunlari rahatlattigi gozlemlenirken, yerine bir sey konulmadigi miiddetce
buna sahip olmayan cocuklarda da D vitamini, kalsiyum alimi ve mineral eksikligine neden
olabilecegi de unutulmamalidir. Ogrencilerim arasinda bu diyetlerin ise yaradigmni gdzlemledigim
tek bir vaka oldu. Cocuk, o giin tesadiifen siit icti§i veya pasta yedigi zaman, giin boyunca
durdurulamayan bir hareketlilik ve enerji patlamas1 yastyordu.

Cocuk Gelisimi: Dogumdan 18 yasina dek gecen siirede, tipik ve atipik gelisim gosteren
cocuklarin gereksinimlerini belirler. Belirli egitim konularinda uzmanlasarak, otizm ve/veya 6zel
egitim alanlarinda caligirlar.

UDA / ABA (Uygulamah Davrams Analizi): Davranigsal yontem olarak bilinir. Cocugun ifade
edici ve alict dil beceriler, ince/kaba motor beceriler, taklit, esleme, giinliik yasam becerileri,
sosyallesme gelisimi agisindan 6diil-ceza sistemine dayali olarak gelistirilen ve uygulanan bilimsel
dayanakli bir dgretim programidir. Bu yonteme gore, her davranigin bir onciisii vardir ve her
davranisin sonunda da bir sonug ¢ikar. Ayrik denemelerle, yanligsiz 6gretim ve davranis degistirme
yontemleri ile gocuga birebir uygulanir. Gliniimiizde otistikler, aileler ve egitim camiasi igerisinde
bu programin davranisci yaklasimina iliskin bir dizi tartigma yiriitilmektedir. Uygulamanin yanlis
aktarimi ve uygulanisi veya ¢cocugun tekilligine yonelik hazirlanilmayis1 gibi sebeplerle, ¢ocuklarin
“robotik™ yetistirilmesi, bir buyruk olmaksizin eyleme gecememesi ve seanslar esnasinda kullanilan
pekistireclerin (bir beceri degisiminde, davranig kazandirmada kullanilan yiyecek, nesne veya
“aferin” deme, sarilma gibi sosyal dvgiilerin) sondiiriilmemesinden dogan problemlerden rahatsiz
olanlar agisindan bu tartigmalar devam etmektedir.

iliski Temelli Programlar: Cocuklarin duygusal gelisimine yénelik, ¢ocukla serbest ortamlarda
bulunarak etkilesime giren yontemlerdir. Floortime (DIR) ve RDI, ETECOM en popiiler
olanlaridir. Ebeveynler ve egitimciler bu yontemle ¢ocuk liderliginde etkilesim baglatirlar, sosyal-
bilissel beceriler kazandirirlar. Cogunlukla UDA ile bir ¢atigma igerisindeymis gibi alimlanir.
Ancak UDA’nin bir 6gretim programi oldugu ve miifredatinin bir pargasinin da ¢ocugun tekilligine
gore modifiye edilebilir oyunlar ve duygusal gelisim konular1 oldugu unutulmamalidir.

Psikoloji: Ebeveynler ve ¢ocuklarin otizm baglaminda psikologlara erisme zorunlulugu yoktur.
Ancak dogrudan otizme eslik edebilen durumlardan ziyade, toplumsal yasamin getirdigi zorluklar
ve psikolojik durumlar i¢in hem aile hem ¢ocuk terapi i¢in bu kuruma basvurabiliyor. Bunun
disinda cocuk ve yetigkinlere yonelik gelisim testleri yapmada yetkilendirilmislerdir ve otizm
alaninda kendilerini gelistirenleri egitim programlarinda etkin rol iistlenebilirler.

Hayvan Destekli Terapi (Animal Assited Therapy): Cocuklarin hayvanlarla bir araya gelerek
bag kurmasi, onlarla kurdugu duygusal iliskiden 6grendiklerini insan iliskilerinde kullanmasini
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hedef alan hayvan-¢ocuk etkilesimli programlardir. Ancak otizmin temel terapi yaklagimlarindan
biri olmadig1 gibi, bunun etkili olduguna dair bilimsel arastirmalar yoktur. Ulkemizde ata binme
terapisi, yunuslarla yiizme terapisi ad1 altinda uygulaniyor.

Norofeedback (NF): Otistik ¢ocuklarin beyin dalgalarim1 gozleyip tipik olmayanlar1 saptayarak,
cesitli egzersizler ve egitimler yoluyla bu dalgalari “normal” araliga geri ¢ekme stratejisidir. Bu
uygulamada basa elektrotlar yerlestirilir ve veriler bir bilgisayara aktarilir. Bu dalgalarin video ve
ses sinyalleri kullanilarak yeniden diizenlenmesi amaglanir.

Okul: Otizm gibi atipik gelisim gosteren ¢ocuklar da tipik gelisenler gibi devlet okullarina
gidebilirler. RAM tarafindan kaynastirma Ogrencisi olarak akranlariyla ayni sinifta bulunabilir.
Destek ihtiyaci fazla ise, 6zel egitim alt siniflarinda egitim-6gretim hayatina yine atipik gelisim
gosteren akranlartyla birlikte gidebilir. Bunlarin digsinda okul 6ncesi egitim doneminde, genelde
sosyallesmek amaciyla anaokullarma gidebilir ve akran egitimi gibi programlarla gdlge
ogretmenler, kolaylastirici kisiler tarafindan desteklenirler.

Bakim evi: Otistik yetiskinler i¢in Istanbul’da agilmis ve devlete ait tek bir bakim evi bulunmakta.
Ozellikle maddi durumu olmayan, egitim destegi veremeyen, destek ihtiyaci fazla olan ve gerekli
kosullara sahip olmadigi i¢in 6fke ndbetlerini ve krizlerini sik¢a yasayan, kendisine, ailesine zarar
verme noktasina gelmis c¢ocuklar icin veya annelerin kendilerine ve varsa iglerine vakit
ayirabilmeleri i¢in denetlenen ve sayisi artan bakim evleri annelerin en biiyiik isteklerinden biri.

Fizyoterapi: Ozellikle duyusal ve motor gelisimi agisindan zorluk yasayan otistiklerin, bireysel
durumlarma gore fizyoterapistlerin yaptirdiklari egzersizlere ihtiyact olabilir.

Ugras Terapisi (Occupational Therapy): Giinliik yasam becerileri, kisisel 6zbakim, yardim ve
iretim (yemek, ebeveyne yardim etme, ev temizligi, hayvan bakma vb.), ¢alisgma, hobi edinme,
maddi organizasyon gibi alanlarda bireylerin etkinliklerini bagimsiz bir sekilde yapmay1 6gretmeyi
hedefleyen programlardir.

Kanita Dayah Olmayan Diger Uygulamalar: Ozon kiirii, selasyon (agir metaldan arindirma),
hiberbarik oksijen tedavisi (HBO), isitsel entegrasyon gibi bir dizi, otizmde ise yararliligina dair
bilimsel dayanagin olmadigi uygulamalara da sik¢a bagvurulmaktadir. Buna benzer uygulamalar
hem otizmin tedavi edilebilirligine dair yanlis bir izlenim vermekte, umut tacirligi yapmakta hem
de ebeveynleri maddi ve manevi yonden somiirerek ¢ocuklarin egitime harcayacaklart zamani,
paray1 ve enerjiyi ¢almaktadirlar.

Tablo 2.2 Otizmi Cevreleyen Kurum ve Programlarin Tanimlar ve Islevleri
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Ek B. Derinlemesine Goriisme Formu

Goriismeye lliskin Bilgiler (goriismeci tarafindan goriismeye baslamadan hemen

once doldurulacaktir)

Gorusme tarihi: .../.../20 Goriisme saati: ... GOrlisme Veri: ...

1.Gorusiilen kisi: ... 2.Cocuk Sayist: ... 3.0tizmli cocugunun yasi:

4.Meslegi:... o Calisiyor 5.Ailenin maddi durumu: o 0 - 2324

o Calismiyor o 2324 - 5000

6.Medeni Durum: o Evli o 5000 - 7000

0 Bosanmis o 7000 - 10.000
o Diger: ... 0 10.000 ve iistii

7.Cocugun gittigi/devam ettigi kurumlar:

o Evde 6zel egitim destegi o Dil konusma terapisi 0 Rehabilitasyon merkezi
o Diyet programi o Psikiyatri o Duyu merkezi
o Ozel egitim ve damigmanlik merkezi o Spor merkezi o Diger: ..

Bilgilendirme:

2015 yilindan beri ev egitmeni olarak otizmi olan ¢ocuklarla ¢alistyorum. Maddi ve
manevi olarak 0zel gereksinimi olan bir g¢ocugu yetistirmenin zorluklarinin
tanigrlyim. Ancak meselenin Ozel egitim disinda ciddi sosyolojik problemler de
icerdigini diisiiniiyorum. Ozellikle annelerin hem aile hem de toplum iginde
yasananlara dair harcadiklar1 ¢abay1 kiymetli buluyorum. Fakat tiim bunlarla nasil
bas ettiklerini ¢ok merak ediyorum. Bu arastirmayla, otizmi olan bir ¢ocuga sahip
olmanin bir anne i¢in ne anlama geldigini anlamaya calistyorum. Ciinkii ¢ocukla
daha ¢ok vakit gegiren ya da vakit gecirmek zorunda kalan genellikle kadinlar
oluyor. Bunun, onun hayatin1 nasil etkiledigini, onda neleri degistirdigini, onu nasil

dontistiirdiiglinii anlamak i¢in bazi sorular hazirladim. Konustuklarimizi daha sonra
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hatirlayabilmek i¢in notlar ve eger izin verirsen ses kaydi alacagim. Ancak eklememi
istemedigin bir konu olursa hemen silebilirim. Burada benim i¢in 6énemli olan tiim bu
stirecte neler yasadigin, hissettigin ve bunlar1 nasil algiladigin. Kimlik bilgilerini
kullanmayacagim ve istemezsen admi da kullanmayacagin. Tiim bu sohbetin
sonunda, paylagsmis olsan bile istemedigin hi¢bir bilgiyi arastirmamda

kullanmayacagim. Simdi hazir hissediyorsan, baslayalim mi1?

Goriisme Sorulari

1. Cocugunun durumuyla ilgili ilk gozlemlerin nasil olustu? Otizmli

oldugunu nasil 6grendin? Ogrendikten sonra neler yaptin?
a. Inkar, arayis, caresizlik, umutsuzluk ve yalmzlik siireci
e Cocugunun tipik gelisen bir ¢ocuk olmadigina dair sezgilerin nasil olustu?

e Otizmi daha o6nce duymus muydu? Cocugunun otizmli olacagindan

siiphelendi mi ya da dyle olabilecegini birinden duydu mu, ona nasil aktardi?

e Bu sezgileri kimlerle paylasti, paylastigi kisiler nasil tepkiler verdi, ne

diisiindiiler, hangi adimlari attilar?

e Cocugunun otizmli oldugunu ilk 6grendiginde neler hissetti? Neler yapacagi

hakkinda bilgileri nasil 6grendi, bu konuda kimlerden nasil destek gordii?

e Aile i¢inde kendini yalnmiz hissettigi oldu mu? Baba burada basindan sonuna
kadar ne yapt1? Ik 6grendiginde nasil tepki verdi? Cocugunun durumuyla
ilgili yasadiklar1 gerilimler varsa bunlar daha ¢ok neyle ilgili oluyor? Kimin

dedigi oluyor?
a. Kabullenme, bas etme yontemleri, doniisiim ve annelik
deneyimini nasil degistirdigi

e Cocugunun egitimi, bakimi i¢in hangi yollar1 denedi? Kendisi bununla ilgili
bir seyler yaptt m1? (Egitim almak, otizmle ilgili etkinliklere katilmak,
derneklere gitmek, uzmanlarla is birligi yapmak, bilgilendirme toplantilarina

katilmak vb)
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Cocugunun krizleriyle, bilissel ve davranissal problemleriyle karsilastiginda
nasil davranacagina iliskin sorunlar1 kimlerle ¢oziiyor daha ¢ok? Nasil karar

aliyorlar, neler konusuyorlar? Karar alirken ki rolii nedir?

Cocugun tan1 almadan 6nceki yasamin nasildi? Neler yapardin, kimlerle
goriisiirdiin, nerelere giderdin yani kisaca giinlerin nasil gecerdi? Simdi

bunlardan hangisini yapiyorsun? Neler degisti?
Ev icinde

Rol ve sorumluklarin nasil degistigi (ev isleri, ¢ocugun bakiminda nelerle

ilgilendigi, varsa tipik gelisen baska ¢ocugu onlardan farkinin neler oldugu

vb.)

Ev icinde esiyle, varsa anne-babasi , kayinvalide-kaympeder ve baska kardes

gibi figiirlerin ¢ocuk bakimina ve diger ev islerine destegi nasildi?
Ev disinda

Nerelere gidiyor, nelerle ugrasiyorsun? (Cocugunu gotiirdiigii kurumlar,
gittigi etkinlikler, yardimlagma ve dayanisma organizasyonlari, dernekler,

gezme, aligveris, hastane ve 6zel egitim isleri vb.)

Yardimlasma ve dayanigma iliskileri (es, akraba, komsular, arkadaslar vb.)
nasil bir yon aldi? Bu iliskilere kimler (danismanlar, diger ebeveynler,
terapistler vb.) eklendi? Kimlerle, hangi konularda bir araya geliyor ve

yardimlasiyor?

Cocugunun durumundan sonra goriistiigii kisiler, siklikla gittigi kurumlar,
yardimlagmak/dayanigsmak i¢in iletisimde oldugu kisilerin degisimine adapte

oldu mu? Bunlar hakkinda ne diistintiyor?

Cocugunla disariya (hastane, kafe, park, piknik) ya da bir ev ziyaretine

gittiginde neler yasiyorsunuz?
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Onceden aldigimiz énlemler, planlar var m1? Cocugunu ve ziyaret edilen

yeri/kisileri buna hazirliyor musun? Nasil?

Gittiginiz yerlerde ne gibi sorunlar yasiyor ve tepkiler aliyorsunuz? Seni

rahatsiz eden seyler neler oluyor?

Kendi deneyimlerinin nasil bir fark yarattigl, degistigi, iirettigi

oznellikler

Otizm sence nedir? Dikkatini verdigin alanlar, goriistiigiin aileler veya
terapistler, kendi ¢ocugunla girdigin iliskiyi diisindiigiinde otizmin seni

degistirdigini diisiiniiyor musun? Bu degisim(ler)i biraz anlatir misin?

Otizmle 1ilgili bilgi alisverislerinde en ¢ok kime/kimlere veya nelere
giiveniyor? Nereyi kullaniyor veya nerelere gidiyor? Kimin tavsiyesiyle
hareket ediyor? (Sosyal medya, 6zel klinikler, dernekler, psikiyatrlar, 6zel

egitim uzmanlari, bilimsel makaleler, otizm ebeveynleri vs.)

Otizmin problemleriyle bas etmek i¢in kimlerle dayanigiyor, yardimlasiyor?

(Baska anneler, 6gretmenler, terapistler, aile fertleri vb.)
Annelik deneyimine iliskin neler soyleyebilirsin?

Annelik deneyimine 6zgiin farklar, degisimler

Tipik gelisen bir/birden fazla | Sadece otizmli cocuk varsa
cocuk daha varsa

Diger cocugunun/cocuklarinin | Baskalarinin c¢ocuklart ile kendi
gelisimini  disiindiigiinde, X | cocugunun gelisimini
(otizmli ¢ocuk) ile temasinda, | diisiindiiglinde ve sadece anne-
iletisiminde seni neler zorladi1? cocuk iligkisini baz aldiginda,
annelik  deneyimlerinize iliskin
farklillastigini diisiindiigiin seyler
var mi1? Seni sevindiren ya da
ofkelendiren seyler diger
annelerinkiyle aynt mi1?

Annelik hissine iliskin
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duygularina, bir ¢ocuk yetistirme
ile ilgili disilincelerine neler
eklendi? Duygularin, diisiincelerin
degisti mi? Degistigini hissettiren
seyler neler oldu? Seni sevindiren
ya da 6fkelendiren seyler ayni mi1?

Annelikten beklentilerin nelerdi? O beklentilerle kiyasladiginda otizmli
bir ¢ocuk ile iliskinde bu beklentilerin karsilik buldu mu?

Cocugun sosyal kurumlara dahil olmasi siireci (okul gibi) ile ilgili

yasadiklarindan bahsedebilir misin?

Okula gidiyorsa Okula gitmiyorsa

Cocugunun  okul  siirecinden | Okula (oyun gruplari, anaokulu vs.

bahseder misin? (Okul | dahil) gondermeyi diistindiin mii?
yoneticilerini ikna etme, okula | Neden gitmiyor?
baslatma-siirdiirme, velilerle

kargilasma,  diger  ¢ocuklarla
(varsa) yasadiklar1 problemlerle
bas etme vb.)

Okulun sizin i¢in islevi, anlami | Okula gondermekle ilgili seni

nedir? Egitim hakkinin | neler kaygilandirtyor? Bagka aile-
gergeklesmesi  disinda  baska | ¢ocuklarin deneyimleri seni nasil
anlamlara geliyor mu? etkiliyor?

Esin otizm bakimu ile ilgili sana destek oluyor mu? Bu destek(ler) neyle
ilgili?
Otizmle ilgili etkinliklerde, ¢ocugun egitim ve bakimiyla ilgili meselelerde

babalar1 daha az goriiyorum. Sence bunun sebebi ne? Bu durum daha farkl

olarak nasil dengelenebilirdi?

Otizmli bir ¢ocuk sahibi olmak ve otizm meselesiyle ilgilenmek, diger
annelerle, diger kadinlarla, diger insanlarla, canhlarla ve gruplarla olan
iliskini etkiledi mi? Bu etkiler iliskini doniistiirdii mii?

“Otizm hastalik degil, farkindahiktir.” séziiyle ilgili ne diisiiniiyorsun?
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10.

11.

12.

13.

(7. Soruya “evet” diyorsa) Otizme 0zgii bir farklilik, senin farkindaligin
nasil acti ve ne yonlerde degistirdi? Yani, otizm sayesinde diinyay1 artik

farkl1 algiliyorum dedigin anlar oluyor mu? Bdyle anlar1 anlatir misin?

Otizmle ilgili en ¢ok merak ettigin seyler neler? Bununla ilgili bir seyler
yaptin m? (Okumak, diger c¢ocuklarla gozlemleyip kiyaslamak,

uygulamak vb. gibi)

Cocugunun diinyasina girebildigini disliniiyor musun? Onun hangi
semptomlart seni disiindiiriiyor, heyecanlandiriyor veya hangilerini

anlamlandiramiyorsun?
Aldig1 egitim ve desteklerin onun isine yaradigini diisiiniiyor musun?

Egitimciler, terapistler, psikiyatri/psikologlarin  yetersiz ~ oldugunu
diistindiigiin anlar var m1? Varsa bunlar neyle ilgili daha ¢ok? Bu durumu

onlarla paylasabiliyor musun?
Cocugunun gelecegi ile ilgili seni en cok kaygilandiran seyler neler?

Ben o6ldiikten sonra ona ne olacak diyor mu, evlilik, cinsellik, mesleki
gelisimi  hakkinda neler diisiiniiyor, planliyor? Bu kaygilar1 birileriyle

paylastyor mu? Kimlerle paylasiyor?

Baska otizmli ¢cocuk sahibi olan annelerle bir araya geldiklerinde neler

yapiyor, konusuyorsunuz? Bu seni nasil etkiliyor?

Kendi yasadiklarindan da yola ¢ikarak otizmle ilgili en temel problemler
neler? Bunlar icin neler yapilmali? Sen neler yapabilirsin/ yapiyorsun?

Kimler nasil destek sunabilir?

Herkes icin esit ve licretsiz bir sekilde uygulanan ve denetlenen bir 6zel
egitim programinin otizm etrafinda kiimelenen sorunlar1 ¢6zecegini

diistiniiyor musun?

Otizmli bir ¢ocugun giiclenmesi, 6zgiir ve bagimsiz olabilmesi icin, ne tiir
destekler saglanmali ve hangi olanaklar yaratilmali? Bu konuda kimlerle is
birligi yapilmali?
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14. Eklemek istedigin veya bunun da arastirilmasim istiyorum dedigin bir

sey var m1?
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OZGECMIS

Abant Izzet Baysal Universitesi Sosyoloji Boéliimii'nden ve Atatiirk Universitesi
Cocuk Gelisimi Boliimii’nden mezun oldu. Otistik ¢ocuklara birebir ders vermenin
yani sira, 6zel egitim ve danismanlik merkezi ile rehabilitasyon merkezi gibi
kurumlarda 6gretmen olarak galistr. Calismalarina feminizm, posthuman ve otizm
alanlarinda devam etmektedir.
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