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Ozet

Bazen bir hastalik ve bozukluk, bazen de bir fakkblarak tanimlanan otizm hakkinda gerek teorik
gerekse uygulama iceren pek coksairena yazisi artik alan yazinda kolaylikla bulutalekte ve bu cagmalar
hem ailelere hem desgimcilere yol gostermektedir. Beslenme biciminigsistirerek zayiflamak ve onu yam
tarzi haline getirmek veya depremséginda oldgumuzu bilmek ve hayatimizi o gepgegtre dgistirip
yonlendirmek basit gibi gérinen ama ¢ok caba istenge slerdir. Peki ya otizmle yamak? Hayatinda otizmli
bir birey olan ebeveynler gtetmenler, aileler ve gerleri icin bu nasil bir duygudur? Bu gahada; otizmli bir
birey olma, otizmli bir aile bireyine sahip olmaizmnli bir bireye &itim verme ve toplumun otizmli bir bireye
baks acisi tizerinde durulnawe ilgili durumlarda gercekiérilen uluslar arasi agairma calgsmalari detaylari ile

irdelenerek dgerlendirilmistir.

Anahtar kelimelerotizm metaforlari, otizmde aile stresi, otizmde ltdgma
Otizm Metaforlari Ve Tanimi

Otizmin tanimi yapilirken; otizm ve sebepleri ilzme uygun gitimler hakkindaki
tarinsel ve genel anlagya, giinimuzde gecerli olan anlggrasinda birliktelik olgturmak
amaciyla metaforlar gatirilmistir. Broderick ve Ne’eman (2008) bu metaforlariélide iki
modele ayirnytir. Birincisi; otizmli olmayanlarin, yani otizmbir bireyle ailevi bir ilkisi
bulunmayanlarin, ortaya koygu “otizm-hastalik modeli”, ikincisi ise otizmli akarin, yani
otizmli bireyle ailevi ilgkisi bulunanlarin ortaya koy@u “otizm-nérolojik farklilik modeli”
dir. Benzeri konu ve durumlarda metafor gigine yeni bir durum d&ldir. Broderick ve
Ne’eman (2008) Sontag (1990)'In hastalik ve metifmulu yazisinin yani sira gka
argtirmacilarin da “yetersizliklerde metafor” konusanghlsmalar yaptiklarini vurgulamakta
ve ilgili calismalar listelemektedirler. Listede yer alan galalardan Biklen ve derlerinde
(2005) otizm alaninda talihsiz bazi metaforlardahdedilerek, uzmanlarin otizmli olarak
adlandirilan pek ¢ok insani herhangi bir kanit aara“zihinsel engelli” olarak etiketledikleri
yer almgtir. “Zihinsel engelli” metaforunun guveniglive kullanghli gi ile ilgili olarak
Broderick ve dierleri (2008) Borthwich ve Crossley(1999) dan “mgel engelli
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benzetmesinin yetersiz aciklanan bir kavram, taamarnayan bir bilimsel girdi ve yardim
edilemeyecek bir klinik bulgu oldwnu aktarmgtir. Dolayisiyla bu metafor guvenilir ve
kullanish degildir, ancak iginden ¢ikilamayacak ve agiklanamalyasm@urum igin kullanilan
asllsiz bir benzetimdir. Bu metaforun temelindenglazinda yer alan “otizmli gcocuklarin
onemli bir cgunlugunda zihinsel gerilik oldgu iddialari bulunmaktadir. Edelson 2006
yilinda yaptgl calsmada, 1937-2003 yillar1 arasinda yapsl@l5 calsmayi incelemy ve bu
calismalarin %740nun deneysel gatalara dayanmagiini,%530nin ise asla deneysel veriye
dayanmadiini, deneysel veriye dayananlarin ise 25 ile 4%ydeye uzandini, verilerin
zeka olcumleri ile dal gelisimsel 6lcuimlerle elde edilgini ortaya koymaktadir. Tum
aratirma bulgular otizmli cocuklarin ne kadarininingel engelli oldgu konusunda daha
fazla veriye ihtiyac oldgu yonindedir. Bu sonu¢ da zihinsel engelli metafon gecerli ve

guvenilir olmadginin bir bgka gostergesidir (Broderick ve Nee’man, 2008).

Bolte, Dziobek ve Poustka (2009) da otizmli bireydeasinda zihinsel gedii
bulunanlarin sayisinin fazla olmasiyla birliktezatin her zihinsel seviyede gorilebilecek bir
farkli gelisim oldugunu vurgulamglardir. Otizmli bireylerin 1Q seviyelerinin tespizekanin
sonucun belirleyicisi olmasi ve uygulanacak mewtzakenecek yolun se¢imindeki etkisi
acisindan oldukca dnengtanaktadir. Zeka durumunun énemsenmemesi otizmdy
durumunun zorlgmasina, hatta gunlik y@mda bazi deneyimleri y@masansinin azalmasina
sebep olabilecektir. Glinumuzde zeka dlcimundeakudn WIS (Wechsler zeka testi)
otizmli bireyler icin de kullaniimakta fakat kogmayan veya korgamayan otizmli bireylere
bu test fazla hitap edememektedir. Bolte iEderi (2009) dil gekimini tamamlayamangi
otizmli bireylerin 1Q sunu 6lcmede WIS yerine Ralerstandart Gekim Matrisi (RGM)
kullanildiginda, matris gorsel muhakemeyi 6giicin daha adil bir dlcimuin gandgini
ortaya koymslardir. RGM kullanarak yaptiklari aagmada otizmli RGM den aldiklari
puanlarin ortalamasinin WIS dan aldiklari puanlartalamasindan daha yiuksek gidou
gosterms ve RGM nin daha adil bir zeka 6lcimu testi @dou dgrulamslardir. Bolte ve
digerleri (2009) argtirmalarinda dgiik fonksiyonlu otizmlilerde bu puan farkinin colabkl
oldugunu, ytiksek fonksiyonlu otizmlilerde ise bu farkimha az oldgunu ortaya
koymulardir. Bu nedenle, yiksek fonksiyonlu otizmlilert) dl¢cimu icin WIS
dUstnulebilir ancak dil gefimini tamamlayamangive spektrumun daha alt seviyesinde olan,

distk fonksiyonlu otizmlilere, s6zel olmayan RGM uygainasi dnerilebilir.

Otizmin — hastalik metaforunda géfnsel yetersiziii olan insanlar bir yerlerinde

kirk var ve tamir edilmelgeklinde algilanmaktadir. Bu da farklilik ve asdbilaratmaktadir.



Oysa otizm - farklilik metaforundatamir ederek nahlegtirme yerine farkhlgin anlgiimasi
ve uyum s0z konusudur. Bahsedilen bu iki modedinigira kultirel-cgrafi uzay temali iki
metafor daha gadiirilmi stir (Broderick ve dgerleri, 2008). Bu metaforlardan ilki “yabanci”
metaforudur. Otizmli bireyin giyabanci bir gezegenden gelidii savunur. Bu metaforda
baska gezegenden gelen yabanci (otizmli) metaforikadddu c@rafi bolgeden dianmstir.
Ikincisi ise otizmli bireyin bir duvarin veya kajun arkasinda oldiunu anlatan “kabga
kilittenmis cocuk” metaforudur. Bu metaforda ise otizmli olraa bireylerin otizmli
olanlarla aralarinda fiziksel olmasa da kulttrelrbesafe algiladiklari anlatiimaya

calisiimaktadir.

Otizm, yukarda bahsedilen metaforlar da ele alidrdhs diinya ve insanlarla
iletisimi azaltmak, o kadar azaltmak ki kendsidda higbirseyle iletsim kurmamak”seklinde
tanimlanabilir.Bu ilegim azalmasi sosyal yamdan ayrilarak kendine donmedir. (Broderick
ve digerleri, 2008). Otizm bazen bu tanimgdaltusunda sosyal yetersizlik olarak algilanir.
Sosyal yetersizlik yakkaminda, yetersizlik gosteren bireyletes cevreleri kendileri icin
ulasilabilir ve uyum sglanabilir dezilse olumsuz etkilenirler. Tanimi ve ilgili metakar ne
olursa olsun, yakin cevre ve ailesinde otizmli pioellunanlarin amaci bir ¢care bulmaktir.
Dolayisliyla, bu yoldaki her olumlu tagtna yeni fikirler gelgtirecek, her olumsuz tagtna ise
durumu geriletecektir. Bu sebeple pek ¢cok ygikhala en iyi cozim aileler ve otizmli bireyler
icin yasam Kalitelerini artirmaya yardim etmektir. Bu kdiaki halk gitimine 6nem ve hiz
verilmesi, yetgkin destginin artiriimasi ile aileler Gzerinde glan olumsuz algr azaltilabilir
ve boylece ygam kalitesini artirmaya yardimci olunur.

Otizmli Bir Cocugun Ailesi Olmak

Cocuzu okul ¢cgina gelen her aile, cogunun okul donemine ait kaygilardan gda
bir strese sahiptir. Bu stres, duygusal, dagsative iletsimsel problemler ygayan otizmli
cocyzun ailesi icin ¢cok daha fazladir. Dabrowska veuRi2010) bu stresin 3 ana kagna
oldugundan s6z etmektedirler. Bu kaynaklar; cocukta&bpgm durumunun kalicgi, cocuk
davranginin aile bireyleri ve toplum tarafindan onay gomasi ve gocgun aldgi yetersiz
profesyonel yardim olarak siralanmaktadir. AltieeevonKluge (2009) ise stresin kaynaklari
arasinda; tgnisin belirsizlgi, belirtilerin ciddiyeti ve ne kadar zamandir vadugu ile
cocyzun sosyal normlara uyumundaki giglivurgulamaktadirlar. Otizmli cocuk konusunda,
bu kaynaklardan &a faktorler de anne bana stresini 6nemli dlcligeshektedir. Yapilan

argstirmalar otizmli cocuk annelerinin ¢cogun 6z yeterlik, davragiproblemi ve fiziksel



gelisimi konusunda annelerin babalardan daha fazla gtisterdiklerini ortaya koymaktadir
(Dabrowska ve Pisula, 2010). Annelerin ¢ggaoo sosyal becerilerinin ggimi konusunda da
babalardan daha fazla stresli gidwir gergektir. Phelps, McCammon, Wuensch ve &old
(2009) da argirmalarinda bu olguyu @goulams, gecmgte ve ginimuzde yapilan pek ¢cok
arastirmanin, otizmli bir cocgia bakmakla yikumla olan bir ailenin ¢cok daha fduta
sorumluluk altina girdini ortaya koydgunu vurgulamglardir. Argtirma sonuclarina gore
otizmli cocygun ebeveyni, downsendromlu veya sorunsuz bir gacebeveynine gore daha
yuksek seviyede stres, depresyon, kaygl,sengé utan¢ duygusustanaktadir. Ayrica
ebeveynler arasinda annelerin giunlukaya icerisinde babalara oranla daha fazla problemle
bogusmak zorunda kaldiklarini ve bu nedenle daha farés yiklendiklerini de sbylemek

mumkuinddr.

Babalarin stres hissaitikonular ise daha ¢ok kariyerleri ve para kazakorausunda
olup, cocgun iletisim problemi ile cinsiyet ve fiziksel galm problemleri daha arka siralarda
yer almaktadir. Ailelerin hissettikleri stresinzsiyi, cocuklarina aldiracaklari 6zgiitemin
kalitesini ve miktarini belirleyicidir. Stres seideri ve dereceleri farkli olsa da otizmli bir
¢cocyza sahip olan ailelerin stres hissetmeleri kaciralgidtinmektedir. Ailelerin
hissettikleri bu stres, otizmli cogun erken gitim gérmesi ve gérdgll bu eitimden en
yuksek verimi almasi acisindan belirleyicidir (OstgMcHugh, Saunders ve Reed,
2008).0sborne ve geerleri bazi argtirmalarda bu belirleyicifiin, annenin stres diizeyindeki
azalmanin ¢ogtun performansini artirgh seklinde aciklandsini vurgulamglardir. Bgka bir
deyisle; argtirmalarda “annenin stresi ne kadar artarsa coaysdigen davrary problemi de o
kadarsiddetli olur” seklinde ifade edilen bir anne stresi-cocuk dawatgkisi

anlatiimaktadir.

Phelps ve gierleri (2009) otizmli bir cocuk yetfiiren ailelerin bglica duygusunun
stres oldgunu kabul etmekte fakat ailelerin stresin yani @m@inya zengingi ve buylime
duygularini da vurgulayabildiklerini ifade etmekitgel. Bayat (2007) de bu ifadeyi
destekleyen agtirma sonuclari icermektedir. Otizmli cocuk aifesihissettiklerinin
arastirnldigl pek cok nicel ardirma raporuciddi duygusal bozukluktan bahsetsguttarda
s6zU edilen akirmalar, otizmli bir gocgun bakimi sirasinda ortaya ¢ikan olumlu c¢iktilari
ortaya koyan 6zel ¢camalardir. Ailelerin zorlu ygam miicadelesi sonucu kazandiklari
deneyimden kaynaklanan pozitif psikolojikgiiem travma sonrasi buyingeklinde
tanimlanabilir. Cocgun siradan bir cocuk geiimi gosteremeyeggnin farkina varma,

aileleri ygama yeni bir anlam yiklemeye, ruhsal gielive gictini artirmaya yonlendirir.



Otizmli cocygun ebeveyninin y@adg1 duygular bir sonraki adimi yonlendirgcegin
onemlidir. Olumsuz duygular kaa sebep olurken, olumlu duygular yeni fikirlerin
gelisimine, psikolojik, zihinsel ve sosyal kaynaklariaha iyi kullaniimasina yardimci
olacaktir (Phelps ve gerleri, 2009).

Parsons, Lewis ve Ellins (2009) tarafindan yapldararatirmada, otizmli cocga
sahip olan ailelerin der engel gruplarindan birinden ¢g@cuolan bir aileye gére, cogun
alaca egitim ve 6zel ihtiyaclari sebebiyle daha fazla styagdiklar ortaya konmgtur.
Otizmin temelinde sosyal ilgtm bozukligu bulundgundan, otizmli cocuklar gder engel
gruplarindaki cocuklardan daha farkli biiten almal ve ilgiye maruz kalmalidirlaiste
otizmli cocygun ailesini en ¢ok zorlayan ve streslerini artidarbu okullama ve okulda nasil
bir egitim alaca! konusudur. O halde okufi@ma ve gitim konusunda neler yapiighve

yapilabilecgi konusunda ¢cajmalar yapiimalidir.
Siniftaki Otizmli Cocuk

Otizmde erken tani ve cgina cocgun sinif ici performansinda oldukga etkilidir.
Daha fazla ¢ogtun erken tani vegitim almasi daha fazla cogun okullgmasi demektir.
Okullasmada kagimiza c¢ikan tabloda ise en 6nemli sorun sinif \agas 6gretmenlerinin
otizmli cocukla sinifta ne yapacaklarini bilmemieler cocigu tanimamalaridir. Oysa otizmli
cocuk sinifa gelmeden dncgrétmenin ilk yapmasi gerekgay onun hakkinda bilgi edinmek
ve o sinifa gelmeden 6nce bu bilgiyisddendirerek hazirlik yapmaktir. Cocuklar cocukluk
doénemlerinde bgalarini gozlemleyerek ve taklit ederek sosyallee okul onlar icin olgan
bir sekilde balar. Oysa otizmli bireylerde durum boéylegldir. Otizmli bireyler genellikle
sosyal iletsim kurmakta zorlanirlar. Bu durum,otizmli ¢@gbulundguortamdan izole
olmaya iter. Boylece hemghr cocuklardan hem de ygtinlerden farklilgirlar (Friedlander,
2010).

Peki; sinif icinde otizmli ¢ogta nasil yaklgilmalidir? Friedlander (2010) otizmli

bireylerin bulundgu bir siniftaki @retmeninin yapabileceklerigbyle siralamytir:

v Ogrenci ailesinden de bilgi alinarak, cocuk hakkiddgayli bilgi edinilmelidir.
Bu bilgi hem otizmli @renci, hem gretmen hem de siniftakigér
Ogrencilerin birbirine aymalarina yardimci olacaktir.

v' Otizm bazi benzer 6zelliklere sebep olmakla bigliker otizmli birey “tek ve

Ozeldir’. Hepsine ayrgekilde yaklamamak gerekir. Kimi beden dilinden



anlamazken kimi ¢cok gluizel anlayabilir. Kimi takfapamazken kimi yapabilir.
Otizmli cocuklarin farklilklarinin farkinda olunrhéir.

v' Otizmli bireylerin duygu ve hareketlerinde somudwklari unutulmamalidir.
Ornesin; bir evcil hayvan olarak “kdpek” adingienen otizmli birey icin her
evcil hayvan képek olarak algilanabilir. Bu somnékzler onun hayatini daha
kolay duzenlemesini géar.

v Bazi otizmli bireylerin rutinleri vardir ve bunlarbozulmasi onlarin hayatini
zorlastirir. Bu sebeple otizmli bireyin ailesiyle buinler hakkinda kongmak,
ev ve okul hayatini bu rutinlere gore diizenlemyekyarayacaktir.

v' Otizmli cocigu okula alstirmanin en kolay yolu ya ¢ogu tatile yakin bir
zamanda kisa bir sure i¢in okula gotirmek graolmasini sdamak, ya da
sinifindan bir cocukla dnce okulschda yakinlamasini sglamaktir.

v' Otizmli bireylerin hemen hepsinde gorsglténme glclidir. Bu sebeple
Ogretimde daha ¢ok cizim, resim ve fgtaf gibi gorsel materyaller
kullaniimalidir. Gorsel grenme o kadar gucludir ki bazegrétmenler
otizmli bireye okuma gretmediklerini ama kendginden okudgunu
soylerler. Bu otizmli bireylerin grenmesinde anahtar olarak kullanilabilecek
bir bilgidir. Hayatlarinin neredeyse tamami cizédge dtzenlenebilir.

v Otizmli bireyin degisime uyum sglamasi da cizelgelerle kolagtarilabilir.
Cizelgede cocukla birlikte @estirilen bir ikon, cocgun hayatindaki
degisikli gi kabullenmesine yardimci olacaktir.

v' Sinif ve okul icinde yganabilecek zorluklar ve bu zorluklarin giderilme
stratejileri konusunda yine velilerden destek alraalkakillica ¢6zimdur. Bu
sekilde aileyle birlikte cocgun gunluk yaam ihtiyaclarini giderebilmesi icin
bir plan hazirlanabilir. Bu plan her ¢ocuk icimkia olmalidir. Orngin bir
otizmli cocigun kalabalik bir kafeteryaya uyum sorunu varsajrteamacak
plan bu sorunu gidermeye destek olacak bir plarabtir. Bu destek plan,
cocysun rahatsizlik duydtunu anlayabilecek bir arkaglgla kafeteryaya
gitmesi, orda evdeki gibi bir kolga oturmasi icin evden bir koltuk ve hatta

evde severek yeglibir yemek goturilmesi gibi detaylari icerebilir.

Yukardaki yapilabilecekler listesine 6zetleyerefgadayacak olursak,gdetmenler;
okul ve sinif dizenini asacaklari zaman cizelgglemtizmli bireye anlatmali, cizelge
takibi ile okul ygamindaki sorunlari azaltmali, akademik gérevlegnne getiriimesi



ve gunluk okul ygantisinin devami igin gorsel ipuclarini eksik etreénduyusal
sorunlarin farkinda olarak daima aile veya uzmaarasthali, sosyal gegim igin

destek vermeli ve ilefimde model olmali, sinif beklentilerinin kdanacg ve
o0grenmeyi gudileyici davragsal planlar yapmalidir. Bu yukardakiler yapgitida
otizmli bireyin sinif icinde kayrgurilmasi sorunlari azalacak ve hem cocuk hemiailes
hem de @gretmen rahatlayacaktir. Unutulmamasi geradesn okul ygantisinin
sosyallame sorunu olan otizmli igin olmazsa olmaz @ddur. Otizmlilerin ve tim

diger engel gruplarinin okulfena oranlarinin artmasi ve etkin olmasi gijée. ..
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ABSTRACT

Despite the increasing rate in its diagnosis, auissnot a well-known and understood
concept in our society. Sometimes it is confusett wiental retardation although a
child with autism may not have mental retardatiévery year, individuals who were
focused on autism come together and make prograntsdating awareness about
autism among society, in April second. This isag dalled “World’s awareness day
for autism”. As an educational researcher and ener®f a child with autism,
preparing an article in this sort was a must ferdabthor of the paper. The paper
includes an introduction to “autism” for those wihm not have an adequate
information about it or who would like to understisthe situation with all details.
Parents and schools are the two important ageti@aésan make life easier for
children with autism. Therefore; it is necessarymnderstand how parents of children
with autism think and behave, as well as understgnitbw teachers and other
individuals in schools act towards them. The paj@scribes autism in the first step
and includes discussions about metaphors relatiésl definitions. These metaphors
range from “being a disease” to “being an aliend #mere are several others in
between. Those who were neither autistics nor lggairelative with autism use
“autism as a disease” metaphor, while individualb wither autism or having a
relative with autism choose to use “autism as rlegroal diversity” metaphor for
autism. Despite the varieties in metaphors, autssgenerally defined as social
communication disorder. Very limited language depment, having problems of
learning with imitating, unfair play with toys amatck of eye contact can be counted
among the symptoms of autism. Delayed or no lagguievelopment may mostly
limit this communication. People in the environmehchildren with autism might
need to develop an alternative way to communic@ites creates a stress for parents



and people in close relationship with the childwautism. Picture exchange
communication system, sign language and augmeatebimmunication systems are

among these alternative ways of communication.

As the first important socialization agent in hig,lparents of a child with autism are
needed to be well informed and equipped about tindidren. Being ready for
educating and bringing up a child with autism isiething can never occur. But there
are always some ways to understand the child batiethelp him communicate the
world properly. The paper discusses parentingsteenphasizing factors related to
stress for mothers and fathers. In most of thearebestudies related to parents of
children with autism, it is underlined that mothbesse more stress than fathers.
Mothers need to think solutions to their childrewésious problems concurrently.
This is not the case for fathers in general. Fatheostly think about getting more
money to use in their children’s needs for spestication. School is another
important agency for socialization of a child, Bahooling brings extra stress to
parents’ life. Teachers’ lack of knowledge aboutsam may cause that stress.
Although there are many research studies abouhthgsive classroom applications
for people with autism around the world, thereasydimited number of them in our
country. Itis very interesting to say that strisssot the only feeling expressed with
parents. Parents also express feeling of innelthwees and individual development.
This displays that parents hold both good and dspre feelings when bringing up
their children. The article includes some hintstéachers of inclusive classrooms
about how they can cope with problems of a chilthwautism. These hints were
practiced and reported as working practical appboa for inclusion. Schools are the
places where children with autism cannot be saadliwithout them. Therefore, the
hints mentioned in this article and in othersimoaes, need to be well understood.



