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OZET

Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Giindelik Yasam ve Sosyallesme Pratikleri

Karal, Sedat
Doktora Tezi, Sosyoloji Anabilim Dali

Danisman: Dog. Dr. Erhan Berat Findikli
Nisan 2025

Diinya genelinde ve 6zellikle de son zamanlarda gittik¢e goriiniir olmaya baglayan ¢ocukluk
cag1 norogelisimsel yetersizliklerinden biri olan otizm, yalnizca otizmli bireylerin degil, bu
bireylerle birlikte yasayan ailelerin de eylem alanlarini ve bi¢cimlerini etkileyip yapilandirir.
Bu arastirma otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik yasam ve sosyallesme pratiklerini
toplumsal yapiyla iliskili bir sekilde diisiinerek makro-mikro gibi ikiliklerin 6tesine gegmeyi
ve ayni pratikleri kavramsallastirmay1 amaglamaktadir. Otizm 6zelinde ortaya ¢ikan ¢esitli
eylem ve etkilesim tarzlarini sosyal yapinin iginde ve diyalektik bir sekilde gdrmeye imkan
tantyan bu diistinme bigimi arastirmay1 6nemli kilan etkenlerden biridir. Otizmli ¢ocugu olan
ailelerin giindelik hayat1 deneyimleme tarzlarini ve sosyallesme pratiklerini onlarin sosyo-
ekonomik statiileri baglaminda ve karsilastirmali olarak ele alan bu arastirma, bir egitim
kurumuna kayitli otizmli gocugu olan ve Istanbul’da yasayan 32 aileyi kapsamaktadir. insaci
temellendirilmis teori yaklagiminin tercih edildigi bu arastirmada, farkli sosyo-ekonomik
statiiye sahip 32 aileyle yari-yapilandirilmis soru formu esliginde ve tamamu yiiz ylize olmak
tizere derinlemesine goriismeler gergeklestirilmistir. Goriismelerden elde edilen nitel veriler
MAXQDA programinda asamali olarak kodlanmis ve bu kodlara eklenen agiklayici notlarin
yardimuiyla gesitli temalara, temalardan da dort ana kategoriye ulagilmigtir. Bu kategorilerle
birlikte otizmin, aragtirmaya katilan ailelerin para ekonomisi, sosyal iliskileri, kamusal
alanda goriinme tarzlari, etkilesim bicimleri, giindelik ritimleri, dini pratikleri, sosyal
statiileri, beden ve mekan kullanimlar1 iizerinde ciddi anlamda dontistiiriicii etkileri oldugu
tespit edilmistir. Diger yandan her anlamda zorlayici bir gelisimsel yetersizlik olarak bilinen
otizmin, farkli sosyo-ekonomik statiiye sahip katilimcilar tarafindan farkli sekillerde
deneyimlendigi bulgusuna da ulasilmistir. Bu bulgular tez siireci boyunca iiretilen Uygar
Kayitsizligin - Askrya Alinmasi, Cekingen Sosyallesme, Yoriingesel Beden, Bedensel
Diigiimiin Karmagiklasmasi, S0Syo-Bedensel Ritim Miicadelesi, Eylem Halindeki Umut,
Maliyetli Umut, Ailelerin Yasadigi Paralel Otistik Kopus ve Sosyo-Biyografik Hasar
kavramlariyla soyutlanmaya c¢aligilmigtir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Otizmli Cocugu Olan Aileler, Giindelik Hayat, Sosyallesme
Pratikleri, Saglik ve Hastalik Sosyolojisi, Yoriingesel Beden



ABSTRACT

Everyday Life and Socialisation Practices of Families of Children with Autism
Karal, Sedat
Ph. D. Thesis, Department of Sociology
Supervisor: Associate Professor Erhan Berat Findikli
April 2025

Autism, one of the neurodevelopmental disorders of childhood that has gained increasing
global visibility in recent years, affects and reshapes not only the fields and modes of action
of individuals with autism but also those of the families who live with them. This research
aims to move beyond dichotomies such as macro and micro by conceptualizing everyday
life and socialization practices of families with children with autism in relation to the broader
social structure. This perspective, which enables the observation of various modes of action
and interaction emerging around autism within a dialectical and socially embedded
framework, constitutes a key contribution of the study. Focusing on the everyday
experiences and socialization practices of families with children with autism through a
comparative lens of socio-economic status, this research is based on 32 families living in
Istanbul whose children are enrolled in educational institutions. Adopting a constructivist
grounded theory approach, the study involved in-depth, face-to-face interviews with families
from diverse socio-economic backgrounds, guided by a semi-structured interview protocol.
The qualitative data obtained from these interviews were coded progressively using the
MAXQDA software. Through analytical memos linked to these codes, several themes and
four main categories were identified. The findings demonstrate that autism has a profound
transformative impact on participating in families' financial practices, social relationships,
public self-presentation, interaction patterns, daily routines, religious practices, social status,
and the use of the body, time, and space. Moreover, the study reveals that the experience of
autism as a complex and demanding developmental condition varies significantly depending
on families’ socio-economic positions. These diverse experiences have been conceptualized
through a set of analytical terms developed during the research process: Suspension of Civil
Inattention, Timid Socialization, Orbital Body, Complexification of the Bodily Knot,
Struggle for Harmony of Socio-bodily Rhythm, Hope in Action, Costly Hope, Parallel
Autistic Disengagement Experienced by Families, and Socio-Biographic Damage.

Keywords: Autism, Families with Children with Autism, Everyday Life, Socialisation
Practices, Sociology of Health and IlIness, Orbital Body



ONSOZ

Bu tez yalnizca bireysel bir ¢aba ve ¢alismayla degil, ayn1 zamanda bir¢ok degerli insanin
katkilari, destegi ve rehberligiyle birlikte sekillenmistir. Doktora siirecim boyunca bilgi ve
deneyimiyle bana yol gosteren, elestirileri, onerileri ve katkilartyla akademik gelisimime
onemli derecede katki saglayan kiymetli tez danismanim Dog. Dr. Erhan Berat Findikli’ya
en i¢ten tesekkiirlerimi sunarim. Kendisi sadece sosyoloji alanindaki bakis agimi
derinlestirmekle kalmadi, ayn1 zamanda hayata dair yeni seyler 6grenmemi de sagladu.

Siire¢ boyunca gosterdigi ilgi, sabir ve destek i¢in kendisine minnettarim.

Tez izleme komitemde yer alip yapici elestirilerde bulunan Prof. Dr. Mahmut Hakki Akin’a
ve Dog. Dr. Tiilay Kaya’ya ¢ok tesekkiir ederim. Onlarin elestirileri ve dnerileri birgok seyi
yeniden diistinmemi sagladi ve bu durum arastirma siirecine olumlu anlamda etki etti.
Doktora tez jiirimde yer alarak goriisleriyle ¢calismama katki sunan Prof. Dr. Birgiil Kocak

Oksev’e ve Dog. Dr. Cenk Beyaz’a en igten tesekkiirlerimi sunarim.

Katilime1 bulmam konusunda yardimlarini esirgemeyen, bu sayede saha siirecinin daha hizli
ve 1yi bir sekilde ilerlemesini saglayan Sibel Giirbey’e, Yasir Bodur’a, Mahmut Celiker’e,
Yunus Vehbi Karaman’a, Hasibe Talas’a, Abdiilkadir Oztiirkci’ye, Hatice Oztiirkci’ye,
Fatma Ozkaya’ya, Ozlem Oguz’a, Gok¢e Ozder’e, Sema Nur Celikbag’a ve Zehra Yildiz

Ogiit’e tesekkiirlerimi sunuyorum.

Siirecin tamaminda veya belli boliimlerinde desteklerini esirgemeyen, tezimle ilgili
diisiincelerimi sikilmadan dinleyen, dahasi kendi goriislerini de bildiren Ali Eren Demir,
Gokce Ozder, Feyza Betiil Aydin, Hatice Kiigiikkaya, Mahmut Celiker ve Biisra Ozen’e
tesekkiirii bir borg bilirim. Onlarla yaptigim sohbetlerden ¢ok sey dgrendim.

Icinde bulunduklari zorlayici kosullara ragmen gériismeleri kabul edip smirli vakitlerini
bana ayiran ve burada isimlerini yazamayacagim biitiin katilimci ailelere ¢cok ama g¢ok
tesekkiir ederim. Onlar1 dinlemek, kisa siireligine de olsa bulunduklar1 ortamlara ve
pratiklerine taniklik etmek, deneyimleri hakkinda diistinmek ve en nihayetinde hayatlarin
kuramsallagtirmak hem aragtirmama hem de sosyolojiye dair mevcut sevgimi pekistirip

giiclendirdi.

Bu tez, heniiz fikir halindeyken ve sonrasinda yavas yavas olgunlagsmaya baslarken Istanbul

Medeniyet Universitesi Sosyoloji Boliimii tarafindan diizenlenen tez kolokyumlarinda
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birka¢ defa tartismaya ac¢ildi. Bu toplantilarda yer alip elestiri ve 6nerilerde bulunarak katki

saglayan biitiin hocalarima ve arkadaslarima c¢ok tesekkiir ederim.

Bu tezin ¢ok biiyiik bir kismi Isam Kiitiiphanesi’nde yazildi. Bu anlamda bana (ve benim

gibi birgok lisansiistii 6grenciye) calisma firsat1 sunan Isam’a tesekkiir ederim.

Tez siireci boyunca maddi ve manevi anlamda yanimda olan abim Hasan Karal’a ne kadar
tesekkiir etsem az. Onun destekleri sayesinde arastirmama odaklanabildim. Bu durum
tezimle kurdugum iliskiyi olumlu yonde etkiledi. Bu konuda kendimi ¢ok sanslh

hissediyorum.

Son olarak biitiin hayatim boyunca beni destekleyen, kararlarima saygi duyan, bana her
zaman ve her kosulda doniilecek bir evim oldugunu hatirlatan aileme sonsuz tesekkiir
ederim. Onlarin sevgisi, sabr1 ve inanci olmasaydi bu yolculugu bu kadar gii¢lii ve kararli

bir sekilde tamamlamam miimkiin olmazdi.
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1. GIRIS

1.1. Arastirmanin Konusu, Baglami ve Ana Problematigi

Otizm, diinya genelinde ve 6zellikle de son zamanlarda gittikge goriiniir olmaya baslayan
cocukluk cagi norogelisimsel yetersizliklerinden/diizensizliklerinden (disorder) biridir. S6z
konusu yetersizlik, otizmli bireylerin biitiin deneyimlerine sirayet ederek onlarin biligsel,
sosyal, iletisimsel ve davranigsal becerilerini etkiler! ve kendileri gibi olmayan bireylerden
farkl1 bir toplumsallasma ve sosyallesme bigimine gereksinim duyduklar1 gercegini dogurur.
Bahse konu toplumsallasma ve sosyallesme bigimi belli bir engel ya da hastaligin etrafindan
gelistirildigi ve bu engel ile hastaligin etkileri toplumsal hayatin ¢esitli katmanlarinda
hissedildiginden dolayi icinde ailenin de oldugu ¢esitli kurumlar arasinda bir iliskiler ag1
gelistirilmesine neden olur. Bu nedenle, otizm kendisiyle iligkili olan bir¢ok kuruma (aile,
egitim, siyaset, tip, sivil toplum kuruluslar1 ve saglik hizmetleri vb.) birtakim sorumluluk
bicimleri yiikler ve kimi zaman da bu sorumluluk bi¢imlerini dayatir. Dolayisiyla otizmle
iliskili olan kurumsal aktorleri incelemek, otizmin sosyal boyutlarini kavrayip anlama ve
sonrasinda da agiklama konusunda yardimei1 olabilir. Bu durum, otizmin bireysel olmaktan
cikip gruplart ve kurumlar1 da ilgilendiren bir sorun haline geldigi gercegini goz Oniinde
bulundurmak anlamina gelir. Dolayistyla otizmin daha iligskisel ve baglamsal bir zemin ve

perspektiften ele alinip sorunsallastirilmas1 gerekmektedir.

Bu arastirmanin konusunu otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik hayati deneyimleme ve
sosyallesme pratikleri olusturmaktadir. Otizm, bireyi ve onun yasam diinyasini etkiledigi
kadar, kendisinin temel muhataplarindan biri olan ailelerin giindelik hayatlarini,
gelistirdikleri iligki, etkilesim ve sosyallesme pratiklerini kosullayarak degistirip doniistiiriir.
Bu durumda giindelik hayat1 deneyimleme ve sosyallesme pratikleri agirlikli olarak otizmli
bireyin norogelisimsel yetersizligi etrafinda sekillenmeye baslar (Mengi, 2014, Solomon,
2020, s. 209-276), ama ayn1 zamanda, ailelerin sahip oldugu egitim, gelir ve meslek gibi
sosyo-ekonomik statli gostergeleri, diger bir deyisle toplumsal konumlar1 otizmli bireyin
diinyasinin ve otizm etrafinda oriilen toplumsal, politik, ekonomik ve bilimsel iligkilerin
degisip doniistiiriilmesinde 6nemli bir rol oynar (Eyal vd., 2016, s. 125-127, 146-153). Bu

nedenle otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik hayati deneyimleme ve sosyallesme

1 https://www.apa.org/topics/autism-spectrum-disorder (erisim tarihi: 19 Subat 2022).
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pratikleri, bu ailelerin sahip olduklar1 sosyoekonomik statii gostergeleri baglaminda

sorunsallastirilmistir.

Egitim diizeyi, mesleki prestij ve gelir bilesenlerinin toplamindan olusan sosyo-ekonomik
statli, bireylerin ve gruplarin toplumsal ya da sinifsal konumlar1 hakkinda bilgi veren,
dolayisiyla onlarin “siniflarin1 goriiniir kilan” bir aractir (Kalaycioglu vd., 2010, s. 187;
Sunar, 2018, s. 124). Sosyal olgu ve gerceklikleri egitim, meslek ve gelir gibi
sosyoekonomik statii gostergeleriyle iliskili bir sekilde diisiinmek, bu gostergelerin kesisim
ya da dislama noktalarini da diisinmek demektir. Her yiiksek gelir, sosyal prestij elde etmeyi
ya da yiiksek bir statliye ulagsmay1 garanti etmez. Bu ylizden sosyoekonomik statii ¢ok

boyutlu bir durum olarak karsimiza ¢ikar.?

Egitim, saglik, kiiltiir, gida ve barinma gibi ¢esitli kaynaklara erisimin s6z konusu oldugu
durumlarda ortaya c¢ikan ve imkan, gii¢, otorite ve prestijin nasil dagildigiyla yakindan
iligkili olan sosyoekonomik statii durumu sosyolojideki tabakalagsma tartismalarinin da
merkezinde yer alir (Edgell, 1998, s. 48-62). Ciinkii bireyin ve herhangi bir grubun mevcut
hiyerarsik toplumsal yapidaki konumu egitim, saglik, hastalik, barinma, beslenme ve yasam
tarz1 gibi sosyal olgularla kurulan her tiirden iliski ve etkilesimin agirlikli belirleyicisidir. Bu
anlamda bireylerin ve gruplarin toplumsal konumlari, onlarin kendileri, bedenleri,
gelistirdikleri iligkileri, giindelik hayatlari, yasam tarzlari, gérme bigimleri, deneyimleri,
duygulari, ¢esitli kaynaklara erisme imkanlari/imkansizliklari, diinyay1 algilama, anlama ve
anlamlandirma sekilleri vb. hakkinda genis bir toplumsal bilgi havuzuna erigsmeyi, bu bilgi
havuzunu daha iliskisel bir sekilde kavramayir ve bu nedenle daha giiclii analitik

coziimlemeler yapilmasini miimkiin kilar.

C. Wright Mills (2019), sosyolojik bir ¢alismanin diisiinsel yolculugunu tamamlayabilmesi
icin biyografiye, tarihe ve bu ikisinin toplum i¢indeki iligkisi ile kesigsim bdlgelerine donmesi
ve temas etmesi gerektigini belirtir. Bu yaklagim, sosyologa, toplumda yasanan “en gayri
sahsi ve en ticra doniisiimleri benligin en mahrem o6zellikleriyle bir arada kapsayabilme ve
bu ikisi arasindaki iligkileri gorebilme” (Mills, 2019, s. 18) yetkinligi kazandirir. Pierre
Bourdieu’ye gore, yapi ile fail arasindaki bu 6nemli iligkinin kesisim noktalarini diisiinmek
aktorlerin gelistirdikleri ¢esitli iliski ve etkilesimlere yapisal bir zemin kazandirarak,

sosyologu, bu iligki ve etkilesimleri etkilesimci bir bakis agisiyla sinirlandiran cesitli

2 Tirkiye icin gelistirilen sosyo-ekonomik statii endeksi (TUSES) icin bkz.

https://tyap.net/mediat/TUSES Hakkinda.pdf (erisim tarihi: 24 Mart 2022).
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yaklagimlarin Otesine tasir. Bu durum toplumsal uzamin ¢esitli alanlarinda gelistirilen
iliskileri, eylemleri ve etkilesimleri analitik bir sekilde anlamamiza yardimci olmanin yani

sira yapisal kosullar1 da daha iyi bir sekilde kavramamiza olanak saglar (Swartz, 2011, s.

68).

Diger yandan “eyleyicilerin bakis agisi, 6znel toplumsal alanda isgal ettikleri yere gore
sistematik olarak degisir” (Wacquant, 2016, s. 21). Ama bu, 6znenin ya da failin toplumsal
alanin pasif bir izleyicisi, eyleyicisi ve tasiyicisi oldugu anlamima gelmez. Toplumsal
diinyanin bizzat i¢inde olan fail, tarihselligin ve toplumsalligin etkisiyle edinip i¢sellestirdigi
yatkinliklar sayesinde eylemde bulunur, fakat bununla da yetinmeyerek edindigi bu
yatkinliklarla toplumsal diinyay1 yapilandirir (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 118-121;
Bourdieu, 2016, s. 157). Yapinin eylemi ve etkilesimi etkiledigi ne kadar dogruysa, eylemin
de yapiy1 etkiledigi o kadar dogrudur: “Elbette toplumun nesnel bir yapist vardir, ama
Schopenhauer’in iinlii sdziiyle ‘tasarim ve irade’den de olustugu bir o kadar dogrudur.
Bireylerin pratik bir diinya bilgisi vardir ve bu pratik bilgiyi siradan etkinliklerinde
kullanirlar” (Wacquant, 2016, s. 18-19).

S6z konusu pratik bilginin kullaniminda yasanan fiili basarisizliklar, faili, bu bilgilerin
“organizasyon ilkelerini” gézden gecirmeye ya da reddetmeye itebilir (Bourdieu, 2016, s.
64). Dolayistyla tek tarafli mekanik bir belirlenimden ziyade, karsilikli iliski ve dokunuslarla
sekillenen daha diyalektik bir toplumsal gergeklik anlatis1 i¢in tarih (yap1) ve biyografi (fail)
iliskisini dikkate almak gerekir. Bu dikkat, Anthony Giddens’in (2011, s. 85, 89) sosyal
bilimlerde ortodoks uzlaginin 6zelliklerinden biri olarak adlandirdig: toplumsal nedensellik
fikrine daha temkinli bir sekilde yaklasilmasini saglar. Faillerin eylemlerini yapisal
zorlamalarin bir iirlinliymiis gibi kavrayan bu yaklasim, eylemde bulunan failin ve eylemin
yaratict yanini askiya alir (Giddens, 2011, s. 90). Dolayisiyla yapiya deyim yerindeyse
mutlak bir gii¢ atfeden bu tiir bir kat1, mekanik bir toplumsal nedensellik ve yapisalcilik fikri,
Wacquant’nin (2016, s. 20) deyisiyle, failleri tatile gondererek, onlarin eyleme tarzlarinin

yaratict yoniinii derinlemesine kavramanin 6niindeki engellerden birini olusturur.

Ancak tam tersi bir sekilde, yapisal kosullar1 goz ard1 eden ya da daha az 6nemseyen, failleri,
eylemleri ve toplumsal olgular1 6zneler arasi bir etkinlik olarak ele alip anlamaya ¢alisan ve
toplumsal uzamda onlara onemli derecede Ozerklik atfeden aktér merkezli yaklagimlara
(Walsh, 2012, s. 28; Keating, 2013, s. 178) kars1 da temkinli olmak gerekir. Faillerin 6zerk
ve yaratici giicline yapilan asir1 ve giiclii bir vurgu, bu faillerin i¢inde bulunduklar1 sosyal

baglam, toplumsal yap1 ve kosullar1 yeterince kavrayamama ve hatta bu baglam, yap1 ve
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kosullarin roliinii 6nemsizlestirme tuzagina diisme tehlikesi dogurabilir. Bu da sosyolojinin
temel sorularindan biri olan insanlar: oyle degil de béyle davranmaya iten sebepler nelerdir?

sorusunun eksik ya da daha zayif bir sekilde cevaplanmasina neden olabilir.

Mills’in (2019, s. 211-215) ve Howard S. Becker’in (2016, s. 39) uyarilarin1 da dikkate
alarak bireylerin biyografileri, eylemleri, deneyimleri, iligkileri ve pratik bilgileri pargasi
olduklar1 kurumlarla, orgiitlerle, yapilarla ve ortamlarla iliskili bir sekilde kavranirsa daha
da anlamli olur. Bu nedenle, toplumsal ger¢eklige dair gdrece biitiinliiklii veya kapsayici bir
aciklama getirmek i¢in “6znel beklentiler ile nesnel sanslarin diyalektigini” (Bourdieu ve
Wacquant, 2016, s. 121; Bourdieu, 20214, s. 223) her zaman gz 6niinde bulundurup sosyal
olgular1, deneyimleri ve etkilesim tarzlarini iliskisel bir perspektiften ele alarak ¢oziimlemek
onemlidir. Bu tiir bir ¢oziimleme eyleme, etkilesimlere ve deneyimlere sadece nedensel
aciklamalar getirmek anlamima gelmez, ayn1 zamanda eylemleri ve etkilesimleri ortaya

ciktiklart sosyal baglam ve toplumsal zeminle diisiiniip kavramak anlamina da gelir.

Yukaridaki tartisma ve Onerilerden hareketle bu arastirmanin ana problematigi, otizmli
cocugu olan ailelerin giindelik hayati deneyimleme ve sosyallesme pratikleri sahip olduklar
sosyoekonomik statiiye gore nasil sekillenmektedir? bigiminde formiile edilmistir. Otizmli
cocugu olan ailelerin giindelik hayati deneyimleme ve sosyallesme pratiklerini onlarin
toplumsal konumlariyla birlikte diistinmek ve s6z konusu deneyim ile pratiklerin
farklilastiklar1 alanlar1 gozlemlemek ile hedeflenen, ilerde de deginilecegi lizere alandaki bir

boslugu doldurmaya caligmaktir.
1.2. Otizmin Se¢ilme Nedeni

Konunun se¢iminde belirleyici olan etkenlerden ilki; agirlikli olarak tip ve egitim
bilimleriyle ilgili bir sorun olarak diisiiniilen, bu nedenle sosyoloji alaninda iizerine pek
diistiniilmeyen otizm gibi zorlayici bir gelisimsel yetersizligin etrafinda oriilen giindelik
iliski, deneyim ve pratiklerin merak edilmesidir. Bu toplumsal iligki, deneyim ve pratiklerin
yakindan ve detayli bir sekilde gozlemlenecegi kurum da otizmin en temel ve birincil
muhataplarindan biri olan ailedir. Bu anlamda aile gibi baskin bir toplumsal 6rgiitlenmenin
hastalik ya da engellilik durumuyla iligkisel bir sekilde ele alinmasinin aragtirmay1 énemli
kilacagi diisliniilmiistiir. Cilinkii aile, kendisiyle birlikte bir iligkiler biitiinii olusturan,
tiyelerine ¢esitli roller yiikleyerek onlarin belli tarzlarda toplumsallagsmasini saglayan,
devletlerin merkezi ilgi alanlarindan birini olusturan ve toplumsal cinsiyet iliskileri

baglaminda diisiiniildiigiinde farkli bir gercekligi oldugu diisiiniilen vb. ¢ok katmanh



kurumdur (Odabas, 2012). Bu nedenle, hastalik ve engellilik ile ilgili bir durumun etrafinda
gelisen iliski, deneyim ve sosyallesme pratiklerinin, ailelerin toplumsal konumlariyla
birlikte sorunsallagtirllmasinin  6nemli bir arastirma pratigine imkan taniyacagi

distiniilmistir.

Otizm vakalarinda goriilen tartismali ve panik yaratan yiikselis, yapilan farkindalik
caligmalariyla kamusal alanda goriiniir olmaya baslamasi, ekonomik maliyeti, otizm
0zelinde yapilan aragtirmalarin sayisindaki hizli artis (Damiano vd., 2014, s. 1) ve otizmin
dizilere, filmlere, belgesellere, sergilere vb. konu edilerek kiiltiirel sunum nesnesi haline
getirilip metalastirilmast (Mallet ve Runswick-Cole, 2012), dolayisiyla siirekli giindemde
tutulmaya c¢alismasina ragmen sosyologlarin ilgisini ¢ekmemesi konunun secilmesinde
onemli olan bir diger etkendir. Cemile Caglar ve Hasan Hiiseyin Ozkan tarafindan yapilan
ve Ulakbim TR Dizin veri tabaninda yer alan otizm spektrum bozuklugunu konu edinen 136
adet makalenin taranmasindan olusan Tiirkiye 'de 2010-2020 Yillar1 Arasinda Otizm ile Ngili
Yayimlanan Makalelerin Icerik Analizi adl calismaya (2021, s. 87-88) gére, otizm ile ilgili
yapilmis calismalar egitim bilimleri, psikiyatri ve psikoloji alanlarinda yogunlagmaktadir.
Otizm konusunu sosyolojik perspektiften merkeze alan makalelerin sayisi ise on yilda sadece
dorttiir. Etkileri devlete, aileye, politika yapicilara ve bilimsel alana kadar uzanan, bdyle
oldugu i¢in de ciddi anlamda bir toplumsallik igeren bir olgu hakkinda yapilmis sosyolojik
arastirmalarin eksikligi, konunun sosyoloji disiplinin sundugu imkanlarla ¢alisilmasinin
gerekli oldugunu diigiindiirtmiistiir. Diger yandan Tiirkiye’de yazilip otizmli ¢ocugu olan
aileleri odagma alan tezlerde ve makalelerde agirlikli olarak nicel arastirma yontem ve
tekniklerinin kullanildig1 da bilinmektedir (Baskak ve Aral, 2022). Yontem ile ilgili bu
tercih, s6z konusu ailelerin giindelik hayatinin yeterince detaylandirilmamasiyla da

sonuglanmuistir.

Genel anlamda engellilik sosyolojisi alaninin Avrupa ve Amerika’ya nazaran Tiirkiye’de
gec gelismesi (Bezmez, Yardimci ve Sentiirk, 2011, s. 18; Burcu, 2015a; Saglam, 2018),
daha 6zel bir durumda ise otizmin sadece tip ya da egitim bilimlerini ilgilendiren ndrolojik
bir engel tiirli olarak diisiiniiliip dylece kabul edilmesi/ettirilmesi Tiirkiye’deki sosyologlari
konunun derinlemesine, detayli ve yogun g¢alisilmasi noktasinda engellemis olabilir. Benzer
durum sapma sosyolojisi (sociology of deviance) i¢in de sdylenebilir. Bu gibi alt alanlara
duyulan ilginin sinrli olusu sosyologlari baska konularda arastirma yapmaya itmis ve
bdylece olagan olandan farkl bir var olus kipi gelistirmek zorunda kalan toplumsal gruplar

g6z ard1 edilmistir.



Diger yandan otizmin her smif, rk ve etnisitede neredeyse benzer oranlarda gériilmesi’
otizmin nedenlerine ve yayginligina iligskin sosyolojik ¢ikarimlar yapmayi giiclestirmektedir.
Bu giicliik sosyologlara, otizmin ve onun etrafinda gelisen giindelik hayatin belli sosyolojik
baglamlarla sorunsallastirilmasinin zor oldugunu/olacagini diisiindiirtmiis goriiniir. Ote
yandan otizmin kesin nedeninin heniiz bilinmiyor olusu, smif, irk ve iilkelerden bagimsiz
olarak ortaya ¢iktiginin kabulii, onun sadece bireysel ve tibbi bir olgu olarak algilanmasina

ve agirlikl olarak dyle incelenmesine de neden olmaktadir.

Engellilik kategorisinde degerlendirilen otizmin ve otizmle iliskili olan giindelik hayatin
sosyologlarca ¢ok az calisilmasinin bir baska nedeni, dezavantajli ya da sapkin (deviant)
olarak adlandirilan guruplarla ¢alismanin yarattigi/yaratacagi olumsuz etki ve getirecegi
yogun duygusal yiikten sakinilmasi olabilir, ki bu sakinma istegi oldukc¢a insani bir
durumdur. Ornegin, Assouly-Picjuet ve Francine Berthier-Vitoz adli iki arastirmaci, birden
fazla engeli bulanan bireylere hizmet veren kurumlarda c¢alisan insanlarin deneyimlerini
psikanalitik perspektiften sorunsallastirdiklar1 arastirmalart esnasinda “siddetiyle ve
sikligiyla [kendilerini] sasirtan diistinceler, duygulanimlar ve duygulara maruz kaldik”larin1
belirtmislerdir (Ancet, 2010, s. 39). Benzer bir durumu 2014 yilinda hazirladigi Sosyolojik
Boyutlariyla Otizm adl1 doktora tezi sirasinda yasayan Abdurrahman Mengi, otizmli ¢ocugu
olan ailelerle yaptig1 goriismelerin duygusal anlamda kendisini yordugunu, bu duygusal
yorgunlugu hafifletmek i¢in goriismeler nedeniyle bulundugu kentlerin tarihi-turistik
yerlerini gezmeyi tercih ettigini ya da dogrudan konakladig1 yere gegip bir siire uyumak
istedigini belirtmistir. Mengi’'nin goriismeler esnasinda yasadigir duygusal veya psikolojik

yorgunluk ses kayitlarinin desifresi esnasinda da yasanmistir (Mengi, 2014, s. 81).

Sosyoloji disiplininde konunun yeterince ¢alisilmamasi, giderek daha goriiniir hale gelen ve
genis bir kitleyi etkileyen bu engelin etrafinda sekillenen toplumsal iliski, deneyim ve
pratiklerin analitik olarak yorumlanmasini zorlagtirmis, bu unsurlarin kavramsallastirilip
soyutlanmasini da engellemistir. Ayrica engellilik ve sapma gibi ¢cok katmanli sosyolojik
olgularin damgalama, étekilik, ayrimcilik ve sosyal diglanma gibi 6nemli kavramlarla gokca

aciklanmasi, sosyal bilimcileri, bir yerden sonra bu kavram repertuar1 disinda farkli kavram

3 Bu genel kabule ragmen Ingiltere’de yapilan bir arastirma otizmin siyah 6grenciler arasinda gorece daha
yaygin oldugunu ortaya koymustur. Bkz. Roman-Urrestarazu, A., van Kessel, R., Allison, C., Matthews, F. E.,
Brayne, C. ve Braron-Cohen, S. (2021). Association of Race/Ethnicity and Social Disadvantage With Autism
Prevalence in 7 Million School Children in England. JAMA Pediatr, 175 (6), 1-11. doi:
10.1001/jamapediatrics.2021.0054.



tiretememeye ya da karsilastiklar1 olgulari, eylemleri, etkilesimleri ve iliskileri agirlikl
olarak bu kavramlarla birlikte diistinmeye yoneltmistir. Sosyal gergekligi aciklamak icin
Oonemli araglar sunan bu kavramlarin yanina yeni kavramlarin eklenmesi sosyolojinin
diisiince diinyasin1 zenginlestirecektir. Cesitli kurumlar1 ilgilendirip karar almaya zorlayan
otizmin ¢ogu engel tiirti gibi sosyal bir olgu oldugu gergeginden hareket etmek 6nemlidir.
Bu nedenle farkli disiplinler tarafindan yiiriitiilmiis calismalardan hareketle otizmin
yayginliginda goriilen artis1 betimleyen rakamlar1 sunmak, otizmin kendisiyle iliskili olan

kurumlar {izerindeki ekonomik ve sosyal etkilerinden bahsetmek anlamli olacaktir.
1.3. Sosyal Bir Olgu Olarak Otizm

Isvigreli psikiyatrist Paul Eugen Bleuler tarafindan 1916 yilinda sizofrenide goriilen ve
kisinin hem kendisiyle hem de dis diinyayla kurdugu iliskide yasadigi ice kapanma
durumunu/belirtisini tanimlamak amaciyla tiiretilip nerilen “otizm™* terimi daha sonra
Baltimore’da bulunan Johns Hopkins Hastanesi-Cocuk Psikiyatri Servisi’nin yoneticiligini
yapan psikiyatrist Leo Kanner’in 1943 yilinda on bir ¢ocuk 6zelinde yiiriittiigii ¢alismayla
birlikte yayginlagsmis ve bdylece otizmli ¢ocuklarin varlig “bilimsel anlamda™ goriiniirliik

kazanmaya baslamistir (Ananthaswamy, 2018, s. 155; Tufan, 2003, s. 81):

Kanner kendi otizm anlayisini, Bleuler’in sizofreni belirtileriyle ilgili anlattiklarmdan
ayirtyordu. Bleuler’in tantiminda normal sosyal iligkilerden ¢ekilme ¢ocuklugun sonlarinda,
hatta yetigkinlikte basliyordu. Kanner ise bu yeni sendrom hakkinda sdyle diyordu: “Daha
baslangigtan itibaren, ¢ocuga disaridan gelen her seyi, her firsatta gz ardi eden, gérmezden
gelen ve diglayan bir agsirt otistik yalnizlik s6z konusudur” (Ananthaswamy, 2018, s. 155).

Ayni donemde yasamalarina ragmen Kanner’in akranlarima gore farkli davraniglar
sergileyen cocuklar {izerine yiiriittigli calismalardan habersiz olan Avusturyali ¢ocuk
doktoru Hans Asperger’in 1944°{in baslarinda belli bir grup cocukta goriilen ve o zamana
kadar heniiz tanimlanmamis olan hastaligi/bozuklugu tanimlamak amaciyla “otistik”
terimini kullandig1 da bilinmektedir: “Kanner, kendisi tarafindan tarif edilen sendromu early
infantile autism [erken ¢ocukluk otizmi] olarak adlandirirken, Asperger otistik
psikopatlardan s6z etmistir. ... Kanner tarafindan tanimlanan erken c¢ocuk[luk] otizmi,

uluslararas1 alanda daha fazla ragbet gormiistiir” (Losche 1992°den aktaran Tufan, 2003, s.

4 «Qtizm (Autism), Yunanca ‘autos’ (kendisi) ve Latince ‘ismus’ (bir siirecin, fenomenin veya goriisiin geneline
isaret eden taki) kelimelerinin bir araya gelmesinden olusuyor” (Tufan, 2003, s. 84).
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91). Ancak hem Kanner hem de Asperger aralarinda birtakim farkliliklar olmasina ragmen
aymi hastaligi/bozuklugu tanimlamiglardir, ¢linkii  “Asperger Sendromu, Kanner
sendromundan daha hafif bir otizm tiiridiir” (Tufan, 2003, s. 94). Ornegin Ruhsal
Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabi 'min (Diagnostics and Statistical Manual of
Mental Disorders - DSM) 5. Edisyonunda “Asperger Sendromu ile PDD-NOS® yeniden
otizm spektrum bozuklugu semsiyesi altina” alinmistir (Ananthaswamy, 2018, s. 156).
Dolayisiyla otizm farkli tiirden gelisimsel bozukluklar1 kapsayan bir sendromdur ve bu

durum otizm vakalarinda yasanan artis tizerinde etkili olmaktadir.

Tiirkiye’de cocuk psikiyatrisi alanindaki oncii ¢aligmalar, 1955-56 yillarinda Prof. Dr.
Mualla Oztiirk tarafindan Ankara Universitesi’nde yapilmistir. Ayni dénemde, otizmle ilgili
ilk bilimsel girisimler yine Prof. Dr. Mualla Oztiirk’iin liderliginde baslamistir. Bu
calismalar, ilerleyen yillarda daha kapsamli bir sekilde devam ettirilmis ve 1989 yilinda
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi biinyesinde “Otistik Cocuklar Tedavi, Egitim ve
Arastirma Merkezi” kurulmustur. Bu merkez, otizmli bireylerin tedavisi, egitimi ve
arastirmalar1 i¢in faaliyet gostermistir. Zamanla, otizmin en etkili tedavi yonteminin egitim
temelli yaklasimlar oldugu anlasilmis ve bu durum, Otistik Cocuklar Egitim Merkezleri
(OCEM) gibi kurumlarin gerekliligini daha da 6n plana ¢ikarmis ve izleyen yillarda cesitli
illerde OCEM’ler agilmistir. Benzer bir durum derneklesme konusunda da yasanmis ve 1989

yilinda “Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi” kurulmustur (Akstit, 2001, s. 62).

Tiirkiye’de otizm tanisi alan ilk kisilere ve bu kisilerin sosyal 6zelliklerine (anne-baba egitim
diizeyleri-gelirleri-meslekleri, yasadiklari iller, yas ve cinsiyet vb.) dair kesin bir bilgi
bulunmamaktadir. Otizmle ilgili teshis ve tani siireclerinin 1950’11 ve 1960’11 yillarda ve
Amerika’da heniiz baslangi¢ asamasinda olmasi1 ve Tirkiye’nin bu yillarda hiz kazanan
kentlesme siireci, dolayisiyla 6zel egitim programlarinin ve ayrica tibbi takip, kontrol ve tani
aginin yeterince gelismemis olmasi bugiin yasasalar otizm tanisi alacak olan bir¢ok ¢ocugun
muhtemelen goz ardi edilmesiyle de sonu¢lanmis olabilir. Yapilacak olan arsiv taramalari
otizm tanisi alan ilk bireylerin/¢ocuklarin kimler oldugunu aciga ¢ikarabilir ve bu da otizmin

Tiirkiye’deki seriivenini, dolayistyla tarihini yazma konusunda bir imkan yaratabilir.

5 Pervasive Development Disorder Not Otherwise Specified (Baska Tiirlii Adlandirilamayan Yaygin
Geligsimsel Bozukluk).



1.3.1. Verilerle Diinyada ve Tiirkiye’de Otizm

Diinya Saglik Orgiitii'ne (DSO) gére otizmin diinya genelinde gériilme siklig1 ortalama
160°da 1 olarak tahmin edilmektedir ve bu oran epidemiyoloji (salgin hastaliklar bilimi)
bashg: altinda verilmektedir.® Gil Eyal vd.’nin (2016, s. 10) Amerikan Saglik Kontrol
Merkezi’nin verilerinden aktardiklarina gore; “Birlesik Devletler’de otizmin goriilme siklig1
1989°da 10.000°de 4 iken, bu say1 2002°de 10.000°de 66’ya — yani 2.500°de 1°den, yaklasik
150°de 1’e — yiikselmistir.” Centers for Disease Control and Prevention’in (Hastaliklari
Kontrol Altina Alma ve Onleme Merkezi) daha giincel bir tarihte yiiriittiigii arastirmaya
gore, Amerika’nin ¢esitli eyaletlerinde yasayan sekiz yasindaki cocuklarda otizmin goriilme

siklig1 31°de 1 olarak tespit edilmistir (Shaw, Williams, Patrick, vd., 2025).

Birlesik Krallik’ta, devlet okullarima giden 7 milyondan fazla ¢ocuga ait verilerin
analizinden hareketle yiiriitiilen giincel bir ¢alisma ise otizmin bu ¢ocuklar arasinda 6nceden
diisiiniilenden daha yaygin bir sekilde goriildiigiinii ortaya ¢ikarmistir. Yazarlar, s6z konusu
ogrencilerin 119.821’inin otizmli oldugunu ve bu o6grencilerin de 21.660°nin (%18.08)
ogrenme giicliigii ¢ektigini belirtmislerdir. Dolayisiyla calisma, Ingiltere’de okula giden
cocuklarin %1.76’smin otizmli oldugunu ortaya koymaktadir. Bu rakamlar ve oran, ayni
ekip tarafindan yiiriitiilen daha onceki ¢aligmadan elde edilip sunulan %1.57 oranindan daha

yiiksektir (Roman-Urrestarazu vd., 2021).

Cesitli raporlarda, biiltenlerde ve ulusal eylem planinda yer alan verilerden hareketle
Tiirkiye’de yasayan otizmli bireylerin sayisi, bolgelere gore dagilimi, yaslari, cinsiyetleri,
egitim sistemi i¢indeki sayilari, oranlar1 ve harcama giderleri hakkinda birtakim tespitlerde
bulunulabilir. Arastirma nesnesinin iligkili oldugu ¢ocuklara dair genel bir goriiniim elde
edilmesi bakimindan 6nemli bir imkan sunan verilerden hareketle oransal hesaplamalar
yapilmasi ve bunlarin da ¢esitli tablo ya da grafikler araciligiyla gorsellestirilmesi otizmin
Tiirkiye’deki durumuna dair ampirik bir katki olarak da okunabilir. Nitekim Tiirkiye
Ozelinde yapilan ¢aligmalarda otizme iliskin sayilara ve yayginlik oranlarina dair ampirik
verilerin eksikligi ve hatta neredeyse yoklugu goéze ¢arpmaktadir. S6z gelimi yapilan
literatiir taramasinda otizmin ilkokul diizeyinde egitim alan Ogrenciler arasinda goriilme
sikligmma ya da otizm Ozelinde yapilan saglik harcamalarma dair tartigmalara

rastlanmamustir.” Oyle ki Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 tarafindan hazirlanan II. Otizm

® https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders (erisim tarihi: 20 Mart 2022).

" Tohum Otizm Vakfi’min otizmin diinyada goriilme sikhigindan hareketle yaptigi niifus projeksiyonuna gore
“lilkemizde yaklasik 1.387.580 [1 milyon 387 bin 580] otizmli birey oldugu” ve ayrica “iilkemizde 0-18 yas
grubu arasinda yaklasik 352.000” otizmli ¢ocuk ve geng bulundugu “tahmin edilmektedir.” Ancak bu sayilar
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Eylem Plani’na (2023-2030) dair brosiirde dahi “yillara gore otizm goriilme sikligi” ABD
Saglik ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na baglh olan Hastaliklar1 Kontrol Altina Alma ve
Onleme Merkezi ne referansla gosterilmistir.® Oysa (yukarida da deginildigi gibi) bazi resmi

rapor ve biiltenlerde otizmli bireylere iliskin verilere kismen de olsa ulasilabilmektedir.

TBMM biinyesinde kurulan “Down Sendromu, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklarinin
Yayginligiin Tespiti ile Ilgili Bireylerin ve Ailelerinin Sorunlarmin Céziimii I¢in Alinmasi
Gereken Tedbirlerin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu’nun
12 Mart 2020 giinii TBMM’ye sundugu komisyon raporuna (2020, s. 118-120) gore,
Tiirkiye’deki otizmli birey sayist 38.661 olarak agiklanmistir ve bu sayinin bolgelere gore

dagilimi Grafik 1°de gosterilmistir.

Grafik 1. Tirkiye’deki Otizmli Bireylerin Sayis1 ve Bolgelere Gore Dagilimi, 2019.
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Kaynak: Saglik Bakanligi’nin 19.07.2019 tarihli ve 29542975-045.99-E.6 sayili yazisi (TBMM, 2020, s. 118).

Grafik 1’deki verilere gore toplam 38.661 otizmli bireyin 5.650’°si Akdeniz, 3.951°1 Bati
Anadolu, 1.451°1 Bat1 Karadeniz, 1.698’1 Batt Marmara, 1.032’si Dogu Karadeniz, 4.206’s1
Dogu Marmara, 4.396’s1 Ege, 2.983’ii Giiney Dogu Anadolu, 9.683{i Istanbul, 594’ii Kuzey
Dogu Anadolu, 1.561°1 Orta Anadolu, 1.506’s1 Orta Dogu Anadolu bdlgesinde
yasamaktadir. Haliyle Tiirkiye’deki otizmli bireylerin %25’i Istanbul’da yasamaktadir. Bu

Tohum Otizm Vakfi’nin da paydaslarindan biri oldugu ve yukarida adi gegen TBMM raporundaki “resmi”
verilerle uyusmamaktadir. Bu nedenle bu béliimde gorsellestirilip sunulan verilerin tamami resmi belgelerden
ve raporlardan elde edilmistir. Tohum Otizm Vakfi'nin otizm sayilarina dair tahminleri igin bkz.
https://tohumotizm.org.tr/calismalarimiz/kampanyalar/odaklanamayan-kampanya/ (erisim tarihi 20.12.2024).
https://tohumotizm.org.tr/tohuma-umut-ol-2/ (erisim tarihi 20.12.2024).

8 Bkz. https://aile.gov.tr/media/134582/otizm_eylem_plani.pdf (erisim tarihi 10.01.2025).
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rakamlar Tiirkiye’nin 2019 yilindaki niifusuna oranlandiginda, niifusun %0.05’inin otizmli

oldugu anlagilmaktadir.

Grafik 2. Tiurkiye’deki Otizmli Bireylerin Cinsiyete Gore Dagilimi, 2019.
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Kaynak: Saglik Bakanligi’nin 19.07.2019 tarihli ve 29542975-045.99-E.6 sayil1 yazis1 (TBMM, 2020, s. 118).

Tiirkiye’de otizm (tipki diger tilkelerde oldugu gibi) erkeklerde kadinlara oranla ¢ok daha
stk goriilen gelisimsel bir yetersizliktir. Grafik 2’de de goriildiigii tizere toplam 38.661
otizmli bireyin %18.81’ini (7.273 kisi) kadinlar, %81.03’inti (31.388 kisi) de erkekler
olusturmaktadir. Bu durum otizm tanis1 alip kaynastirma 6grencisi olan ya da d6zel egitim
siifinda egitim alan 6grencilerin cinsiyet dagilimma da yansimaktadir. Ornegin, Milli
Egitim Bakanligi’nin 2015-2016 egitim-6gretim donemi verilerine gore otizmli ¢ocuklar
icin acilan toplam 2.276 “6zel egitim sinifi” bulunmaktadir. Bu siniflarda egitim alan 3.027
otizmli Ogrencinin 2.466’s1 erkek, 581’1 kizdir ve Tablo 1’de detayli bir sekilde
gosterilmistir. Benzer bir duruma ‘“kaynastirma” Ogrencilerine ait verilerde de
rastlanilmaktadir. Tablo 2’de de goriildiigli iizere 2015-2016 egitim-6gretim doneminde
okuloncesi, ilkokul, ortaokul ve ortadgretim (lise) diizeyinde “kaynastirma egitimi alan”

toplam 2.496 otizmli 6grencinin 2.112’si erkek, 384’1 kiz 6grencilerden olusmaktadir.
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Tablo 1. 2015-2016 Egitim Ogretim Yili Ozel Egitim Smifi (Otizmli Cocuklar) Sube ve Ogrenci
Sayilar1 ve Bu Ogrencilerin Cinsiyete Gore Dagilimi

Sube Ogrenci Sayis1

Say1st Erkek Kiz Toplam
Otizmli Cocuklar Ozel Egitim Sinifi (Ilkokul) 1.417 1.520 380 1.900
Otizmli Cocuklar Ozel Egitim Smifi (Ortaokul) 859 926 201 1.127
TOPLAM 2.276 2.446 581 3.027

Kaynak: Tohum Otizm Vakfi, Tiirkiye’de Otizm Spektrum Bozuklugu ve Ozel Egitim, 2017, s. 25.

Tablo 2. 2015-2016 Egitim Ogretim Y1il1 [lkokul-Ortaokul ve Okuldncesi Kaynastirma Egitimi Alan
Otizmli Ogrenci Sayilar1 ve Cinsiyetlerine Gore Dagilimlar

Erkek Kiz Toplam
Okuldncesi - Kaynagtrma Egitimi Alan Otizmli Ogrenci Say1st 73 16 89
Ilkokul- Kaynagtirma Egitimi Alan Otizmli Ogrenci Say1st 1.176 203 1.379
Ortaokul - Kaynagtirma Egitimi Alan Otizmli Ogrenci Sayist 724 129 853
Ortadgretim - Kaynagtirma Egitimi Alan Otizmli Ogrenci Sayist 139 36 175
TOPLAM 2.112 384 2.496

Kaynak: Tohum Otizm Vakfi, Tiirkiye’de Otizm Spektrum Bozuklugu ve Ozel Egitim, 2017, s. 25.

Tiirkiye’de yasayan otizmli bireylerin 7.580’in1 0-4 yas, 18.785’ini 5-9 yas, 6.235’ini 10-14
yas, 3.180’ini 15-19 yas grubunda yer alan bireyler olusturmaktadir. Buna gore 38.661
otizmli bireyin 35.780°i (%92,5) 0-19, 2.881'i ise (%7,5) 20-95+ yas araliginda yer
almaktadir. Dolayisiyla bahse konu bireylerin biiyiik cogunlugu ¢ocuklardan olusmaktadir
ve bu dagilim Grafik 3’te detayl bir sekilde gosterilmistir.
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Grafik 3. Tiirkiye’de Yasayan Otizmli Bireylerin Yas ve Cinsiyete Gore Dagilimi, 2019.*
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Kaynak: Saglik Bakanligi’nin 19.07.2019 tarihli ve 29542975-045.99-E.6 sayili yazisi (TBMM, 2020, s. 120).

*20-95+ yas araliginda yer alan otizmli bireylerin sayis1 grafige dahil edilmemistir.

TUIK verilerine gdre 2019 yilinda “0-17 yas grubunu igeren ¢ocuk niifusu” ise 22 milyon
876 bin 798’dir. Bu durumda 2019 yilinda Tiirkiye’de tahminen her 639 ¢ocukta 1 otizm
goriilmektedir. Otizmli bireylere dair mevcut resmi verilerin 0-19 yas araligin1 kapsamasi,
0-17 yas araliginda olan otizmli cocuklarin sayisini net bir sekilde gérmeyi engellemektedir.
Dolayisiyla 2019 yilindaki 0-17 yas toplam ¢ocuk niifusu ile 2019 yilindaki 0-19 yas toplam
otizmli ¢ocuk ve ergen sayisi kullanilarak bu sayiya ulasilmistir. 18 ve 19 yasinda olan
otizmli bireylerin sayisinin net olarak bilindigi, dolayisiyla bu sayilarin hari¢ tutuldugu bir
durumda 0-17 yas toplam ¢ocuk niifusunun i¢indeki otizmli ¢ocuk orani daha net bir sekilde

tespit edilecektir.

2018, 2019 ve 2020 yillarinda “OSB [Otizm Spektrum Bozuklugu] Tarama ve Takip
Program1” kapsaminda toplam 1.863.096 ¢ocuk taramadan gecirilmis, bir kismu ileri ve
ayrintili degerlendirme i¢in ¢ocuk ve ergen ruh sagligi hizmetlerine yonlendirilmis ve
yapilan degerlendirme sonucunda 3226’sina otizm teshisi konulmustur. S6z konusu

cocuklarin yillara gore sayis1 ve oran1 Tablo 3’te detayl bir sekilde gosterilmistir.
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Tablo 3. Otizm Spektrum Bozuklugu Tarama ve Takip Programina iligkin Veriler.*

Otizm Tanis1 Alan
Yillar Tarama yapilan ¢cocuk Yonlendirme Cocuklarmn Tan:ama
. Yapilan Cocuklar I¢indeki
sayisl sonucunda otizm tanisi
Orani (%)
alan ¢ocuk sayisi
2018 667.323 805 0.12
2019 733.898 1.484 0.20
2020 461.875 937 0.20

Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 17.

*Oransal hesaplama Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani’nda yer alan
verilerden hareketle yapilmistir.

Buna gore 2018 yilinda tibbi “tarama yapilan” her 828 ¢ocukta 1, 2019 yilinda her 494
cocukta 1, 2020 yilinda ise her 492 cocukta 1 otizme rastlanilmistir. 2018 verileri ile 2019
ve 2020 yil1 verileri karsilastirildiginda tarama yapilan ¢ocuklar icerisinde otizm teshisi alan
cocuklarin oraninda bir artig oldugu gozlemlenmektedir. 2018 ile 2020 verileri
karsilastirildiginda tarama yapilan ¢ocuk sayisinin icindeki otizmli ¢ocuk oraninda yasanan

artis %66,67 'ye karsilik gelmektedir. S6z konusu artisin seyri Grafik 4’te gosterilmigtir.

Grafik 4. Yillara Gore Tarama Yapilan ve Otizm Tanis1 Alan Cocuklarin Sayisi ve Otizmli
Cocuklarin Tarama Yapilan Cocuklarin Igindeki Orani *
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 17.

*Oransal hesaplama Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani’nda yer alan
verilerden hareketle arastirmaci tarafindan yapilmis ve gorsellestirilmistir.
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Tiirkiye’deki 6zel egitim okullarinda, 6zel egitim ve kaynastirma siiflarinda egitim alan
otizmli 6grencilerin sayisina ve yillara gore dagilimina dair en net verilere ilkokul diizeyinde
egitim alan otizmli 6grenciler kategorisinde rastlanmaktadir. Buna gore ilkokul diizeyinde
“Ozel egitim smifinda egitim alan” otizmli 6grencilerin egitim-6gretim donemlerine gore
sayis1 2013-2014’te 1520, 2014-2015’te 1650, 2015-2016°da 1900, 2016-2017°de 3064,
2017-2018’de 4232, 2018-2019°da 5732 ve 2019-2020’de 6869’dur. Bu sayilar Grafik 5’te

gosterilmistir.

Grafik 5. “Ozel Egitim Sinifinda” Ilkokul ve Ortaokul Diizeyinde Egitim Alan Otizmli Ogrencilerin
Yillara Gore Sayist.
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 32.

[lkokul diizeyinde “kaynastirma egitimi alan” otizmli 6grencilerin sayis1 ise 2013-2014
egitim-0gretim doneminde 1263, 2014-2015 déneminde 1295, 2015-2016 doneminde 1379,
2016-2017 doneminde 1735, 2017-2018 doneminde 2194, 2018-2019 doneminde 1614,
2019-2020 doneminde 963 ’tiir ve Grafik 6’da gosterilmistir. Grafiklerde de goriilecegi iizere
ilkokul diizeyinde 6zel egitim sinifinda ve kaynastirma kategorisinde egitim alan otizmli
Ogrencilerin sayis1 ayni siif ve kategoride egitim alan ortaokul 6grencilerinin sayisindan

fazladir ve bu durum yillara gore herhangi bir degisiklik gdstermemektedir.
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Grafik 6. Ilkokul ve Ortaokul Diizeyinde “Kaynastirma Egitimi Alan” Otizmli Ogrencilerin Yillara
Gore Sayisi.
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 31.

Grafik 7. “Ozel Egitim Okulu” 1. ve III. Kademe Diizeyinde Egitim Alan Otizmli Ogrencilerin

Sayist.*
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 32.

*(Ozel egitim okulu II. kademe (ortaokul) diizeyinde egitim alan otizmli dgrencilerin sayisina ulagilmamistir.
1. kademe (ortadgretim/lise) diizeyinde egitim alan otizmli 6grencilerin sayisi ise 2019-2020 verileri ile

smrlidir.

Zihinsel anlamda akranlarindan anlamli derecede farklilik gdsteren ¢ocuklar i¢in I. Kademe

(Ilkokul), I1. Kademe (Ortaokul) ve III. Kademe (Lise) diizeyinde egitim veren “6zel egitim

okullarinda egitim goéren” kayith otizmli ¢ocuklarin sayisi ise Grafik 7°de gdsterilmistir.

Ancak sadece 1. Kademe (Ilkokul) diizeyinde egitim alan dgrencilerin sayisina ulasilmistir.

Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylere Yo6nelik Ulusal Eylem Planinda (2020, s. 32)

yer alan agiklamaya gore, 2019-2020 egitim-0gretim y1l1 6zel egitim okulunda “ortadgretim”
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diizeyinde egitim alan otizmli dgrenci sayis1 ise 3932°dir. Ozel egitim okulu II. kademe

(ortaokul) diizeyinde egitim alan 6grencilerin sayisi ise bilinmemektedir.

Grafik 7’ye gore, 6zel egitim okulu I. kademe diizeyinde egitim alan otizmli 6grencilerin
sayisi, 2013-2020 yillar1 arasinda kismen de olsa farklilagmaktadir. 2013-2014 egitim-
ogretim doneminde 151 olan otizmli 6grenci sayisi, 2019-2020°de 352°ye ulasmistir. Ayrica
Grafik 5, Grafik 6 ve Grafik 7’ye gore ilkokul diizeyinde “6zel egitim smifi” ve
“kaynastirma” kategorisinde egitim alan 6grencilerin sayisi, ilkokul diizeyinde (I. Kademe)

“Ozel egitim okulu”nda egitim alan 6grencilerin sayisindan her donem fazladir.

Tablo 4. Yillara Gére ilkokula Kayitl Ogrenci Sayisi ve Bu Saymin Igindeki Otizmli Ogrenci Sayisi
ile Orani.

flkokula Kayith flkokula Kayith il!_(okula Kayith Otizmli
Yillar Toplam Ogrenci Toplam Otizmli Ogrencilerin ilkokula

Sayisi Ogrenci Sayist* Kayith Ogrenciler

Icindeki Orani (%)
2013-2014 5.574.916 2934 0.05
2014-2015 5.434.150 3112 0.05
2015-2016 5.360.703 3399 0.06
2017-2018 5.104.599 6668 0.13
2018-2019 5.267.378 7697 0.14
2019-2020 5.279.945 8181 0.15

Kaynak: Milli Egitim Istatistikleri ve Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem
Plani’nda yer alan verilerden hareketle derlenip hazirlanmistir. 2016-2017 egitim-6gretim yili verileri dahil
edilmemistir.

*(Ozel egitim okulu 1. kademede, dzel egitim smifinda ve kaynastirma 6grencisi olarak “ilkokul” seviyesinde
egitim alan otizmli 6grencilerin toplam say1s1. Ozel egitim okulu II. kademe (ortaokul) diizeyinde egitim alan
otizmli 6grencilerin sayisi net olarak bilinmedigi igin ilkokul diizeyinde egitim alan otizmli 6grencilere ait
veriler lizerinden oransal hesapla yapilmis ve degisim seyri ¢ikartilmistir.

Gortildiigi tizere 2013-2014 doneminde “6zel egitim okulu”, “6zel egitim sinifi” ve
“kaynastirma” kategorilerinde ilkokul diizeyinde egitim alan toplam otizmli 6grenci sayist
2934 iken aym say1r 2019-2020 déneminde 8181°e kadar yiikselmistir. Tlkokula kayitli
otizmli 6grencilerin ilkokula kayitli biitiin 6grenciler i¢indeki oran1 ve yillara gére degisimi

de Tablo 4’te yer almaktadir.
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Grafik 8. Ilkokula Kayitli Otizmli Ogrencilerin* ilkokula Kayitli Ogrencilerin igindeki Orani ve
Egitim-Ogretim Dénemlerine Gore Degisimi (%).
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Kaynak: Milli Egitim Istatistikleri ve Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yénelik Ulusal Eylem
Plani’'nda yer alan verilerden hareketle arastirmaci tarafindan derlenip hazirlanmis ve degisim seyri
¢ikartilmistir. 2016-2017 egitim-6gretim donemi verileri dahil edilmemistir.

*(Ozel egitim okulunda, 6zel egitim sinifinda ve kaynastirma 6grencisi olarak “ilkokul” seviyesinde egitim alan
otizmli dgrencilerin toplam sayis1. Ozel egitim okulu II. Kademede (ortaokul) egitim alan otizmli dgrencilerin
say1si net olarak bilinmedigi i¢in ilkokul diizeyinde egitim alan otizmli 6grencilere ait veriler iizerinden oransal
hesaplama yapilmis ve degisim grafigi ¢ikartilmistir.

2013-2014 egitim-ogretim donemi ile 2019-2020 egitim-ogretim donemi karsilastirildiginda
ilkokul diizeyinde egitim alan toplam otizmli ogrencilerin sayisinda énemli bir artis oldugu
gozlemlenmektedir ve bu durum oranlara da yansimaktadir. 2013-2014 egitim-6gretim
doneminde ilkokula kayitli otizmli 6grencilerin ilkokula kayitli biitiin 6grenciler i¢indeki
oran1 %0.05 iken, 2019-2020 egitim-6gretim doneminde ayn1 oran %0.15’¢e yiikselmistir. Bu
da %200 liik bir artiga karsilik gelmektedir. Yillara gore yasanan bu artisin seyri Grafik 8’de

gosterilmistir.

Yine ayni verilere gore 2013-2014 egitim-ogretim doneminde ilkokul diizeyinde egitim alan
ogrencilerin 1900’linde 1 goriilen otizm, 2019-2020 egitim-6gretim doneminde ilkokul
diizeyinde egitim alan 6grencilerin 645’inde 1 goriilmeye baslanmigtir. Son oran 2019
yilindaki 0-17 yas toplam ¢ocuk niifusu igerisindeki tahmini otizmli gocuk oranina (639’da
1) oldukg¢a yakindir. Dolayisiyla biitiin bu resmi verilerden hareketle 2019 yilinda Tiirkiye 'de
her 640 ¢ocuktan 1’inin, bir baska ifadeyle her 10.000 ¢ocuktan 16 ’sinin otizmli oldugu
sOylenebilir. Otizmli bireylere/cocuklara dair 2019-2020 sonrasina ait veriler

yayinlandiginda bu oranin degisip degismedigi de gdzlemlenebilecektir.
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Diger yandan ayn1 say1 ve oranlar otizmli ¢ocuklarin onceki yillara gore egitim sistemine
daha fazla dahil edilmeye baslandigini da gostermektedir. Oyle ki, Milli Egitim
Bakanligi’nin 2008-2009 egitim istatistiklerine gore “resmi ilkogretim ve ortadgretim
kurumlarinda 6grenim goéren otizm tanili 68renci sayist 2.582” olarak tespit edilmistir
(Tohum Otizm Vakfi, 2010, s. 16). Oysa 2019-2020 egitim-6gretim yilinda sadece ilkokul
diizeyinde egitim alan toplam otizmli 6grenci sayis1 8181°dir. Bu sayiya ayni dénem
igerisinde ayristirilmis 6zel egitim okulunda ve “ortadgretim” diizeyinde egitim alan 3932
otizmli 6grenci de (bkz. Grafik 7) eklendiginde 12.113 sayisina ulagilir ve ulagilan bu say1

2008-2009 doneminde resmi olarak tespit edilen otizmli ogrenci sayisimin 4,5 katidir.

Otizme dair artan ebeveyn bilinci/farkindaligi, sivil toplum kuruluslari tarafindan yiiriitiilen
caligmalar, devletin egitim ve 6zel egitim politikalari, cocuk niifusundaki artis, egitimin
otizm i¢in O6nemli bir etken oldugu goriisliniin aileler arasinda giderek yayginlagmast,
vakalarin eskiye oranla daha erken ve hizli bir sekilde tespit edilmesi ya da esnetilen tani
kriterleri ile tam1 ikamesi Tiirkiye’deki okullarda kayith olan otizmli 6grencilerin sayisinin
ve oraninin artmasinda etkili olmus olabilir. Yapilacak olan veri temelli arastirmalar otizmli
cocuklarin egitim sistemine dahil edilmesinde etkili olan faktorlerin daha net bir sekilde

goriilmesini saglayacaktir.
1.3.1.1. Otizm Vakalarinda Goriilen Artisin Sebeplerine Dair

Hem tibbi taramadan gegirilen hem de ilkokul diizeyinde egitim alan ¢ocuk sayisinin
icindeki otizmli ¢ocuk oraninda yasanan nesnel artig otizmin dnceki yillara gére Tiirkiye’de
daha fazla gorildiigiinii, bir baska deyisle cocuklar arasinda giderek yayginlasmaya
basladigini  gdstermektedir. Dolayisiyla ABD, Birlesik Krallik, Cin, Isveg, Japonya,
Danimarka ve Kanada gibi gelismis iilkelerde gdzlemlenen ve “salgin” olarak adlandirilan
otizm yayginlik oranlarindaki yukar1 dogru hareketlilik (Eyal vd., 2016, s. 88) Tiirkiye i¢in
de gegerlidir ve aragtirmacilar tarafindan sorunsallastirilip arastirmay1 beklemektedir. Peki
yasanan ve artik salgin olarak degerlendirilen bu vaka artisinin nedenlerine dair ne tiir
aciklamalar getirilmektedir? Literatiirden hareketle bu soruyu kisaca cevaplamak yerinde

olacaktir.

Tespit edildigi 1943 yildan bugiine otizmin nedenlerine dair ¢esitli agiklamalar gelistirilmis
ve bunlarin bazilari ciddi elestiri ve itirazlar sonucunda terk edilmistir. S6z konusu nedensel
aciklamalarin en fazla elestirileni “buzdolabi anne” teorisidir. Otizmin mucidi olarak bilinen

Leo Kanner tarafindan ortaya atilan bu teoriye gore ¢ocuga kars1 soguk, mesafeli ve sevgi
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gostermeyen tutumlarda bulunan anne otizme neden olmaktaydi: “‘Buzdolabi anne’
varsayiminda, aslinda normal olan ¢ocuga zarar veren veya onu drseleyen sey, annenin (ve
belki babanin) sevgi gostermemesiydi” (Eyal, vd., 2016, s. 243). Bu goriis otizmli ¢cocuklarin
yasadiklar1 ige kapanma ve yalnizlik durumundan dogrudan anneleri sorumlu tutmaktaydi.
Otizmli ¢ocugu olan anneleri suc¢lu hissettiren, dolayisiyla onlar lizerinde duygusal bir yiik
ve sosyal baski olusturan bu teori, psikolog Bruno Bettelheim tarafindan popiilerlestirilmis
(Eyal vd., 2016, s. 130-131), daha sonra bilimsel dayanagi olmadigi ve ayrica biyolojik
gerceklikleri, ornegin genetik ve ndrolojik etkenleri goz ardi ettifi gerekcesiyle terk

edilmistir.°

Otizm oranlarinda yasanan artigsin nedenlerine dair 6ne siirlilen, bazi ebeveynler tarafindan
desteklenen ve bugiin dahi tartisilan, ancak bilimsel gecerliligi olmadigi sdylenen bir diger
goriis agir metallerden biri olan, dolayisiyla beyne zarar verme ihtimali bulunan “bir civa
tiirevi olan Thimerosal”in 1930’lardan itibaren asilarda kullanilmasidir (Frith, 2024, s. 48).
Bu goriise gore otizm ile kizamik, kabakulak ve kizamik¢iga karst kullanilan (KKK) “iiglii
as1” arasinda bir iligki oldugu diistintilmektedir. As1 karsitligina dair gelistirilen toplumsal

tepkiyi de etkileyen bu hipotez yiiriitiilen bir dizi titiz ¢aligmanin sonucunda ¢iirtitiilmiistiir:

[Yapilan ¢esitli] ¢alismalar nerdeyse oy birligiyle birbiri ardina bu hipotezi ciiriittii.
Arastirma {istliine arastirma, otizmdeki artisin ti¢lii as1 [kizamik, kabakulak, kizamikgik]
uygulanmaya baglamadan c¢ok oOnce basladigim ortaya koydu. Asinin uygulanmaya
baslanmasi, vakalardaki keskin artisla ortiismiiyordu. Japonya’daki KKK’ nin kullanimdan
kaldirilmasinin OSB [Otizm Spektrum Bozuklugu] vakalarindaki artisi durdurmakta hicbir
etkisinin olmamasi da tabuta son ¢iviyi ¢akti. Kisacasi, otizm vakalarindaki artigin sorumlusu
bu as1 degildir (Frith, 2024, s. 47).

Bu iki tartismali 6nerinin terk edilmesi yerini yeni ve gegerli nedensel agiklama arayislarina
itmis ve bu da meselenin toplumsal boyutlarini tartigmaya a¢mistir. S6z gelimi otizme dair
yillar iginde artan biling, bilgi, farkindalik, gelistirilen ¢esitli politikalar, biiyiiyen tibbi tespit
ve tarama ag1 otizm vakalarinda yaganan artisin 6nemli nedenleri olarak goriilmiistiir. Bu tiir

gelismeler daha Once farkina varilmayan ya da tespit edilmeyen otizm vakalarinin tespit

® Bkz. “Degisen riizgirlara her zaman uyum saglamis olan Kanner, kendisini garantiye alacak adimlar1 atmaya
baglamigti bile. Otizmin asir1 tanilandigi yoniinde onerilerde bulundu, otizmi c¢ocukluk sizofrenisi ile
yaristirmaktan vazgegti ve ebeveynlerin duygusal kayitsizlikla ilgili kuramini degistirmeye basladi (Kanner
1965, 413). Oyle ki, dért y1l sonra, Ulusal Otistik Cocuklar Dernegi iiyesi ebeveynlerle dolu bir salona teatral
bir edayla s6yle seslenecekti: ‘bu konusmayla siz ebeveynlerin su¢suz oldugunu resmen ilan ediyorum’” (Eyal
vd., 2016, s. 159).
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edilmesi konusunda 6nemli bir rol oynamis ve bu durum vakalarin goriilme siklig1 tizerinde
etkili olmustur (Frith, 2024, s. 41). Ancak yapilan aragtirmalar bu gibi etkenlerin yani sira,
degisen “tani kriterlerine” de dikkat ¢cekmektedir. Eyal vd.’ne (2016, s. 23) gbre otizm
sayilarinda yasanan 6nemli artigin temel nedenlerinden biri, DSM-IV-TR Otistik Bozukluk
Tan1 Olgiitii'niin “neredeyse herkesi” kapsayip kusatacak kadar genis bir spektrum fikrini
yansitmasidir. Yazarlara gore bu durum otizm popiilasyonunun homojen degil heterojen bir

Ozellik gostermesine neden olmaktadir:

Sonugta spektrum, konusamayan ve ciddi anlamda yetersiz ¢ocuklari, yari-dahi ergenleri ve
bu ikisi arasinda kalan biitiin bir ¢esitliligi icermektedir. Zeka geriligi estanis1 alan ¢ocuklar
da IQ puanlar1 normalin ¢ok {iizerinde olanlar da aym spektrumun icinde yer alir. Otizm
vakalarmin ne kadarinin zeka geriligiyle birlikte seyrettigini kimse tam olarak bilmiyor [...]
Otistik bozuklugu bulunan ¢ok sayidaki cocuk ayni zamanda epilepsi, hiperaktivite, duygusal
bozukluk, 6grenme yetersizligi ya da bunlarin bir bilesimiyle tanilanmistir. Fakat diger
yandan, bir¢oklar1 i¢in bu s6z konusu degildir (Eyal vd., 2016, s. 23-24).

Bir diger etken de farkl: tiirden zihinsel engeli bulunan ¢ocuklarin ¢ogunun, drnegin zeka
geriligi yasayanlarin ya da zihinsel engeli olanlarin zeka geriligi ya da zihinsel engelli tanisi
yerine otizm tanist aldig1 ve bunun da otizm vakalarinda yasanan artisi etkiledigi yoniindeki
goriistiir. Ornegin Kaliforniya dzelinde yapilan bir arastirma yillara gére otizm teshisi konan
vakalarin sayisinda bir artig, buna karsin zeka geriligi/zihinsel gerilik (mental retardation)
teshisi konan vakalarin sayisinda bir azalma yasandigini tespit etmistir (Croen vd., 2022, s.
209-211). Bahse konu tespit, “tan1 ikamesi” (Eyal vd., 2016, s. 70-73) olarak adlandirilan
gercekligi hatirlatmaktadir: “Bu agiklamaya gore, otizm salgini, otizm tanisinin zeka geriligi
tanis1 yerine ikame edilmesinden ve eskiden olsa geri zekal tanis1 alacak ¢ocuklara bugiin
artan bir oranda otizm tanis1 konulmasindan kaynaklaniyor” (Eyal vd., 2016, s. 70). Peki ne
oldu da otizm, zeka geriliginin ya da zihinsel engel kategorisinin yerine ikame edildi? Bir
donem “gelisimsel yetersizliklerin” merkezinde yer alan zeka geriligi hangi siireglerin
sonucunda bu merkezi konumunu otizm gibi gérece yeni bir gelisimsel yetersizlige kaptirdi

tarzinda sorular sorulabilir (Eyal vd., 2016, s. 19).

Genelde toplumu 6zelde ise insanlar1 kaygilandiran otizm salginin nedenlerine dair tarihsel
ve toplumsal agiklamalar getirebilmek i¢in bu siireci detaylariyla inceleyen sosyolog Gil
Eyal ve calisma arkadaslar1 (Brendan Hart, Emine Onciiler, Neta Oren, Natasha Rossi)
merkezinde “kurumdisilastirma” (deinstitutionalization) olgusunun yer aldigi ve devlet

politikalarindan uzmanlara, uzmanlardan ebeveynlere kadar birgok aktoriin i¢inde oldugu
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“déngiisel bir siirece” isaret ederler.’® Onlara gére bir donem etkili olan “gdzetimei kurumsal
matriksin” yerini “toplum i¢inde tedavi”, “6zel egitim” ve “erken miidahale” gibi etkenlerle
tanimli “yeni kurumsal matriks” almigtir. Bu yeni kurumsal matriksin en O6nemli
aktorlerinden biri de “orta siif aileler”dir, ¢linkii “kurumlar yeni ifade edilmeye baglanan
bir ebeveynlik ideali ¢ercevesinde degerlendiriliyor ve kusurlu bulunuyordu” (Eyal vd.,
2016, s. 145). Cocuguyla yakindan ilgilenen, onun igin c¢abalayan ebeveynlik ideali
cercevesinde aktivist olmaya tesvik edilen ve bu konuda da yatkinligi bulunan orta sinif
aileler, kapatilan ya da kapatilmasi muhtemel ¢ocuklarin toplum iginde tedavi edilmesinin

Oniinii agan ve kurumdisilastirma olarak adlandirilan siirece dahil edilmislerdir. S6z konusu

siirecin temel hedeflerinden biri “geri zekalilarin* varolusuna itibar kazandirilmas:”ydz:

Asil mesele ebeveynlerin aktivizm yoluyla kendi ¢ocuklarinin varolusuna itibar kazandiracak
ve onlar1 toplumsal bir katkiya doniistiirecek olmalariydi. Doktorlarin tavsiyesinin aksine, geri
zekali kizim1 kurumlastirmama karari alan Pearl Buck soyle yaziyordu: “¢ocugumun ... heba
olmamas1 konusunda kararliydim ... gecmisteki ve bugiinkii haliyle varliginin insanlara bir
yarart dokunmaliydi.” [...] Bugiinkii otizm diinyasi geri zekalilarin var olusuna itibar
kazandirma c¢abalarinin dogrudan bir devamui niteligindedir (Eyal vd., 2016, s. 148-151).

Otizmli ¢ocuga sahip olan ailelere bir anlam ve amag¢ sunan bu yeni siireg, otizm heniiz
kesfedilmeden o©nce “zeka geriligi olan” ya da “zihinsel engelli” tanis1 alip dyle
siiflandirilan ¢ocuklarin (Frith, 2024, s. 41), dolayisiyla ailelerinin maruz kaldig

damgalanmayi bertaraf etmeyi de amaglamaktadir. Oyle ki;

otizm, zeka eksikligi i¢in “belirleme yiizeyleri” (Foucault 2004, 41) islevi goren sinifsal ve
irksal denetim mekanizmalarinin arttigi bir kategori olarak ortaya ¢ikmistir. Kanner’in ¢igir
acan makalesinde betimledigi on bir ¢ocugun hepsi de beyazdi (ikisi Yahudi, geri kalam
“Anglo-Sakson™) ve iist ya da orta sinif ailelerden geliyordu. Onemli bir kismimin ebeveyni
psikolog, psikiyatr veya tip doktoruydu. Cogunun klinige gelme nedeni, ebeveynlerin kendi
cocuklaria konulan “akil zayiflig1” tanisimi kabul etmemesiydi (Kanner 1943). Bu donemde
akli zayiflign “asag1 smiflar”a ve “asagi irklar”a 6zgii bir sorun olarak goriiliiyordu. Akil
zay1flig1 “organik bir kusur”du, dolayisiyla da ebeveynleri ve onlarin soyunu tohmet altinda
birakma potansiyeli tagiyordu. Bu nedenle, orta ve {ist sinifa mensup ebeveynler hem akil

10 Yazarlar soz konusu siireci elde ettikleri veriler ve sdylemlerden hareketle detayli bir sekilde incelerler.
Burada siirecin hepsine deginmek miimkiin degil. Bu nedenle temel meselelerden biri olan kurumdisilastirma
ve aile iligkisine kisaca deginilmistir. Daha fazlasi i¢in bkz. Eyal vd., (2016). Otizm Salgini: Otizm Salginin
Toplumsal Kikenleri (cev. Erdem Gokyaran), Istanbul: Yap: Kredi Yayinlar1.

11 Bu metinde gegen “geri zekal” ifadesinin giiniimiizde olumsuz ve agagilayici bir anlam tagidigi bilinse de
burada tarihsel/toplumsal baglami daha iyi bir sekilde yansitmak amaciyla kullanilmugtir. Bu anlamda sézciik,
herhangi bir bireyi kiigiimsemek ya da asagilamak amaciyla degil, donemin tibbi kullanimini gostermek tizere
aktarilmistir.
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zayiflig1 tanisina hem de kurumlastirmaya kars1 giiglii bir direng gdsteriyordu (Eyal vd., 2016,
s. 113-114).

S6z konusu ailelerin egitim seviyeleri, meslekleri ve ayrica teshis icin gerekli olan
kaynaklara ulagmalarini saglayan maddi imkanlari, derneklesmeleri, gorsel medyada
gorliniir olup seslerini duyurmalari, hak temelli politikalar yiiriitmeleri gliniimiizde de
otizmin bu aileler arasinda daha fazla goriildiigii yoniindeki yerlesik algiy1 sekillendirmede
etkili olmaktadir. Oysa gelinen noktada otizmin siif, wrk, kiiltiir, egitim ve meslekle bir
iligkisi olmadig1, bir baska ifadeyle her siniftan, irktan, kiiltiirden ve egitim seviyesinden
aileler arasinda goriildiigii bilinmektedir. Bu nedenle otizmin orta ya da iist sinifa mensup
ebeveynlerin ¢ocuklarinda goriilen 6zgiil bir gelisimsel yetersizlik oldugu goriisii de artik

terk edilmistir (Eyal vd., 2016, s. 114).

Kisacas1t otizm vakalarinda goriilen nesnel artis kurumlari, ekonomik kaynaklarin
dagitimini, gesitli politikalari, karar alicilari, sGylemleri, ebeveyn gruplarini, terapistleri ve
bilimsel alandaki miicadeleleri kapsayan, dolayisiyla tarihsel ve toplumsal arka plan1 olan
¢ok katmanli bir siirecin sonucudur (Eyal vd. 2016). Bu durum otizm gibi genellikle psikoloji
ve tip alani tarafindan sorunsallastirilan gelisimsel bir yetersizligin yapisal kosullarla birlikte
diistiniilmesinin ve ayrica iliskisel bir sekilde kavranmasinin énemli oldugunu hatirlatir.
Diger tiirliisii otizmi ve otizm etrafinda gelisen iliskileri tibbi, biyolojik ya da psikolojik bir
gerceklige indirgeme ve bunun da etkisiyle farkli sosyal gergeklikleri ve etkenleri

gormezden gelmeyle sonuglanabilir.
1.3.2. Otizmin YarattiZi Ekonomik Maliyet

Otizmin yillar i¢inde giderek yayginlagmasi, otizmli bireyler i¢in yapilan harcamalarin da
artmasi anlamina gelmektedir. Oyle ki otizm spektrum bozukluguyla ilgili yapilan sistematik
bir literatiir taramasindan hareketle (Schmid vd., 2020) Amerika Birlesik Devletleri’nde
dogrudan otizmle ilgili olan ekonomik maliyetin 2015 yilinda 268 milyar dolara kadar
ulastig1 ve bu maliyetin 2025 yilinda daha da artarak 461 milyar dolara ulasacagi tahmin
edilmistir. Yine ayn1 aragtirmanin incelemelerine gore otizmin olusturdugu ekonomik yiik,
felc ve kanser gibi hastaliklara bagli olarak ortaya ¢ikan ekonomik yiikten daha fazladir
(Schmid vd., 2020, s. 630). Benzer sekilde Amerika’da otizmli ¢ocuk ile ergenler i¢in
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yapilan tibbi harcamalarin, otizmli olmayan ¢ocuk ile ergenlere gore ortalama 4.1 ile 6.2 kat

daha fazla oldugu saptanmusgtir.*?

Grafik 9. Birlesik Krallik ve Amerika'daki Otizmli Bir Bireyin Yasam Boyu Maliyeti (milyon
dolar).*
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Kaynak: Buescher vd., Costs of Autism Spectrum Disorders in the United Kingdom and the United States,
JAMA Pediatr. 2014;168 (8): 721-728.

* Ayn1 makalede yer alan verilerden hareketle gorsellestirilmistir.

Otizmin yillik ulusal maliyeti, ¢ocuklar i¢in Birlesik Krallik’ta 5 milyar, Amerika Birlesik
Devletleri’nde ise 66 milyar dolar olarak tahmin edilmistir. Ayn1 maliyet otizmli yetiskinler
s6z konusu oldugunda daha da artmaktadir. Buna gore otizmin yillik ulusal maliyeti
yetigkinler i¢in Birlesik Krallik’ta 46 milyar, Amerika Birlesik Devletleri’nde ise 196 milyar
dolara kadar yiikselmistir. Cocuklar i¢in yillik ulusal maliyete sebep olan en 6nemli giderler
arasinda dogrudan tibbi olmayan 6zel egitim hizmetleri ve ebeveyn iiretkenliginde yasanan
kayip ya da disiisler (parental productivity loss) vardir. Yetigskinlerde ayni ekonomik
maliyete en fazla sebep olan giderler ise barinma, bu barinma ve konaklama ortamlarinda
calistirilan personellerin iicretleri, tibbi maliyetler ve bireysel iiretkenlik kaybidir (individual
productivity loss). Zihinsel engeli olmayan otizmli birinin yasam boyu maliyeti (lifetime
costs) Birlesik Krallik’ta 1.36 milyon, Amerika Birlesik Devletleri’nde ise 1.43 milyon
dolardir. Zihinsel engeli bulunan otizmli birinin yagam boyu maliyeti ise artarak Birlesik
Krallik’ta 1.5 milyon, Amerika Birlesik Devletleri’'nde 2.44 milyon dolara kadar
cikmaktadir (Buescher vd., 2014, s. 725-726).

12 https://www.autismspeaks.org/autism-statistics-asd (erisim tarihi: 22 Mart 2022).
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“Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani”nda yer alan
verilere gore Tirkiye’de yasayan otizmli bireylerin ihtiya¢ duyduklar1 tibbi malzeme, ilag
ve saglik hizmetlerine iliskin yapilan 6demenin tutari ise 53.721.614,82 b’dir (53 milyon
721 bin 614 )13

Down sendromu, OSB [Otizm Spektrum Bozuklugu], serebral palsi ve diger gelisim
bozukluklar1 olan bireylerin tibbi malzeme, ilag ve saglik hizmetlerine iliskin 2016-2019
(Ekim) donemi arasinda SGK tarafindan toplam 2.435.909.710,35 TL 6deme yapildigi
goriilmektedir. OSB [Otizm Spektrum Bozuklugu] i¢in yapilan toplam harcama 53.721.614,82
TL olup tiim harcamalarin yaklasik %2,2’sini olugturmaktadir (Otizm Ulusal Eylem Plani,
2020, s. 18).

Yukarida yer alan sayilar devletin dezavantajli gruplara yonelik saglik harcamalarinda
onemli bir rol istlendigini gostermektedir. Bu durum sosyal devlet anlayismin bir
yansimasidir, ancak, harcamalarin dagiliminda goriilen esitsizlikler de dikkat g¢ekicidir.
Ornegin, otizmli bireyler igin yapilan saglik harcamalarinm, toplam harcamalar igindeki
oraninin yalnizca %2,2 olmasi séz konusu bireylerin ihtiyaglarmin diger gelisim
bozukluklarina sahip olan bireylere kiyasla daha az karsilandig1 algisini yaratabilir. Diger
yandan veriler, farkli gelisim bozukluklarina sahip bireylerin saglik hizmetlerine erisiminde
esit firsatlara sahip olmadigini gosterebilir. Serebral Palsi ya da Down Sendromlular
0zelinde daha fazla harcama yapilmasi, bu bireylerin ihtiya¢ duyduklar1 saglik hizmetlerinin
daha maliyetli ya da yine ayn1 engel gruplarinda yer alan bireylerin sayisinin daha fazla
oldugu anlamina gelebilir. Ancak ayni zamanda otizmli bireylerin tibbi malzeme, ilag ve
saglik  hizmetlerine iliskin  ihtiyaglara/kaynaklara yeterince ulasamadigini da
diisiindiirtebilir. Bu durum, kaynaklarin dagitimi konusunda daha derin bir inceleme

gerektirir.

13 Otizm Eylem Plani’nin yayinlandigi y1l olan 2020 yilinda Tiirkiye’de dolar kurunun seyri y1l boyunca dalgal
bir goriiniim kazanmistir. Yilin basinda (Ocak 2020) yaklasik 5.95 TL seviyesindeyken, y1l sonunda (Aralik
2020) 7.43 TL civarina yiikselmistir. Kasim ayinda ise dolar kuru 8.50 TL seviyelerine kadar ¢ikmuistir.
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Grafik 10. Down Sendromu, OSB (Otizm Spektrum Bozuklugu), Serebral Palsi ve Diger Gelisim
Bozukluklar1 Olan Bireylerin Tibbi Malzeme, ilag ve Saglik Hizmetlerine Iliskin 2016-2019 (Ekim)

Dénemi Arasinda SGK Tarafindan Yapilan Toplam Odeme Tutar1. '
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 18.

Tablo 5. Yillara Gére Ucretsiz Tasima Hizmetinden Faydalanan Engelli (Down Sendromu, Serebral
Palsi, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklar1) Ogrenci Sayisi ve Tasima Giderleri.

Yillar Ucretsiz Taslmadfln Yararlanan Toplam Tasima Gideri
Toplam Engelli Ogrenci Sayisi
2015-2016 81.121 240.653.349,44 b
2016-2017 86.836 306.747.446,30 ©
2017-2018 95.886 408.919.541,10 b
2018-2019 106.379 569.984.163,00 ©

Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 24.

Bu tiir saglik harcamalarina aylik olarak 6denen engellilik ile evde bakim maasi ve egitim

konusunda yapilan harcamalar da eklenince otizmin yillik ulusal maliyeti artmaktadir.

Ornegin 2018-2019 egitim-6gretim y1l1 icerisinde toplam 106.379 engelli 6grenci “iicretsiz

tasima” hizmetinden faydalanmistir. Bu 6grencilerin egitim hizmetlerine ulagmalar1 igin

gerekli goriilen tasima ve bu tagimanin toplam maliyeti 569.984.163,00 b (569 milyon 984

bin 163 1) olarak belirlenmigtir. 2018-2019 egitim-6gretim yil1 igerisinden egitim

14 Otizm Eylem Plani’nin yayinlandigi y1l olan 2020 yilinda Tiirkiye’de dolar kurunun seyri y1l boyunca dalgal
bir goriiniim kazanmistir. Yilin basinda (Ocak 2020) yaklasik 5.95 TL seviyesindeyken, y1l sonunda (Aralik
2020) 7.43 TL civarina ylikselmistir. Kasim ayida ise dolar kuru 8.50 TL seviyelerine kadar ¢ikmistir.
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kurumlarina ticretsiz bir sekilde taginan toplam 106.379 engelli 6grencinin 4989’unu otizmli
ogrenciler olugturmaktadir ve bu say1 %4,69 gibi bir orana karsilik gelmektedir. Taginan
4989 otizmli 6grencinin 569.984.163,00 b’lik toplam tasima maliyeti icerisindeki pay1
26.755.569,96 b’dir (26 milyon 755 bin 569 b). Tablo 6’da detayli bir sekilde gdsterilmistir.

Tablo 6. Yillara Gore Ucretsiz Tasima Hizmetinden Faydalanan Otizmli Ogrenci Sayisi, Oran ve
Tasima Giderleri. *

Ucretsiz I\icretsli z Tasgt?dar Ucretsiz Tasimadan
Yillar Tasimadan .. Harar .ana.n .. |zm.| Yararlanan Otizmli
Ogrencilerin Ucretsiz o o
Yararlanan Ogrencilerin Tasima
R . Tasimadan Yararlanan S
Otizmli Ogrenci e o . Gideri
Engelli Ogrenciler I¢cindeki
Sayisi
Oram
2015-2016 2740 0,0337 8.128.476,94 b
2016-2017 3313 0,0381 11.687.077,70 b
2017-2018 2761 0,0287 11.735.990,83 t
2018-2019 4989 0,0468 26.675.288,83 b

Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 25.

*Tabloda yer alan oranlar ve tagima giderleri Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal
Eylem Plani’nda yer alan verilerden hareketle aragtirmaci tarafindan hesaplanmustr.

Tablo 5, Tablo 6 ve Grafik 11°de yer alan verilere gore, 2015-2016 egitim-6gretim yilinda
licretsiz tasima hizmetinden faydalanan 81.121 engelli 6grenicinin 2740’11 (%3,37), 2016-
2017 egitim-0gretim yilinda ficretsiz tasima hizmetinden faydalanan 86.836 engelli
Ogrencinin  3313’tinii  (%3,81), 2017-2018 egitim-6gretim yilinda iicretsiz tasima
hizmetinden faydalanan 95.886 engelli 6grencinin 2761’ini (%2.87) ve son olarak 2018-
2019 egitim-6gretim yilinda {iicretsiz tasima hizmetinden faydalanan 106.379 engelli

Ogrencinin 4989’ unu (%4,69) otizmli d6grenciler olusturmaktadir.
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Grafik 11. Engel Tiirlerine (Down Sendromu, Serebral Palsi, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklari)
ve Yillara Gore Ucretsiz Tasima Hizmetinden Faydalanan Engelli Ogrenci Sayilari.
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® Toplam Engelli Ogrenci Sayis1  mDiger = Otizmli Ogrenci Sayist

Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 24-25.

Grafik 12. Engel Tiirlerine (Down Sendromu, Serebral Palsi, Otizm ve Diger Gelisim Bozukluklar)
ve Yillara Gore Ucretsiz Tasima Hizmeti Giderleri (b).**°
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 24-25.

*QOtizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani’nda yer alan verilerden hareketle
aragtirmaci tarafindan hesaplanmis ve gorsellestirilmistir.

Tablo 5, Tablo 6 ve Grafik 12°de yer alan verilere gore egitim kurumlaria iicretsiz bir

sekilde tasinan otizmli 6grencilerin tasima maliyeti 2015-2016 egitim-6gretim donemi i¢in

152015 yili iginde siyasi olaylar ve kiiresel ekonomik gelismeler nedeniyle dolar/TL kuru yiikselis gdstermistir.
Dolar/TL kuru 6zellikle yi1l ortasinda ve sonunda 3 TL seviyesine yaklagmistir. 2019 yili boyunca ise dolar
kuru genel olarak 5-6 TL araliginda seyretmistir.
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8.128.476,94 b, 2016-2017 egitim-6gretim donemi i¢in 11.687.077,70 1, 2017-2018 egitim-
O0gretim donemi icin 11.735.990,83 b ve 2018-2019 egitim-6gretim donemi igin
26.675.288,83 b olarak tespit edilmistir. Ayn1 verilerden hareketle otizmli 6grencilerin
tasima giderlerinin toplam tasima giderleri icerisindeki yiizdesi 2015-2016 dénemi igin
%3.38, 2016-2017 donemi i¢in %3.81, 2017-2018 donemi i¢in %2.87 ve 2018-2019 donemi
icin %4.68 olarak hesaplanmis ve bu degisimin seyri Grafik 13’te gdsterilmistir. 2017-2018
egitim-ogretim doneminde yasanan gozle goriliir diististen sonra 2018-2019°da ticretsiz bir
sekilde tasinan otizmli 6grencilerin sayisinda ve oraninda yasanan keskin artis otizmli
cocuklarin egitim sistemine dahil edilmesi konusunda (6nceki yillara gore) caba
gosterildigine ya da ayni cocuklarin egitim ihtiyaglarinin dikkate alindigina isaret

etmektedir.

Grafik 13. Otizmli Ogrencilerin Toplam Tasima Maliyeti Icindeki Pay1 ve Yillara Gore Degisimi
(%)*
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Kaynak: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani, 2020, s. 24-25.

*Qrafikte yer alan oranlar Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireylere Yonelik Ulusal Eylem Plani’nda yer
alan verilerden hareketle arastirmaci tarafindan hesaplanmig ve gorsellestirilmistir.

Otizm ile ilgili ortaya ¢ikan ekonomik maliyetin makro muhatab1 devletken, mikro muhatab:
ise otizmli bireyler, ebeveynler ve ailelerdir. Oyle ki otizmli ¢ocugu olan ebeveynler
arasinda yapilan anket calismalari, bu anketlere cevap veren katilimcilarin %25-%45’inin

islerini biraktigini ya da ¢alisma saatlerini azalttiklarini ifade ettiklerini ortaya koymustur
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(Schmid vd., 2020, s. 630). Benzer bir bulguya Tiirkiye’de nitel arastirma yontem ve
teknikleri kullanilarak yiirtitiilen gérece yeni tarihli bir aragtirmada da ulasilmistir (Toper ve

Ozkan, 2022, s. 1038).

Diger yandan otizmli ¢ocugu olan anneler, ortalama olarak, otizmden farkli bir saglik
sinirlamasi/engeli (health limitation) bulunan ¢ocuga sahip annelerden %35 (7.189 dolar) ve
herhangi bir saglik sinirlamasi olmayan (no health limitation) cocugu olan annelerden %56
(14.755 dolar) daha az kazanmaktadirlar. Benzer sekilde bu annelerin istthdam edilme
olasilig1, herhangi bir saglik sinirlamasi olmayan ¢ocuga sahip annelere oranla %6 daha azdir
ve bu anneler, diger annelere gore haftada ortalama 7 saat daha az ¢alismaktadirlar. Otizmli
cocuklarin anne ve babalarinin, baska bir deyisle her iki ebeveynin de calisma olasiligi,
digerlerine gore ortalama %9 daha azdir. Dolayisiyla, otizmli ¢ocuklarin aile gelirlerinin,
otizmden farkli bir engeli olan ¢ocuklara goére %21 (10.416 dolar) ve herhangi bir engeli
bulunmayan ¢ocuklara gore de %28 (17.763 dolar) daha az oldugu belirtilmistir (Cidav vd.,
2012, s. 620-621). Bu da otizmli ¢ocugu olan ailelerin ciddi bir ekonomik kayip ile kars1
karstya olduklarimi gostermektedir. S6z konusu maddi kayba otizm 6zelinde yapilan ¢esitli
harcama kalemleri de eklenince ailelerin yagadiklari ekonomik yiik giderek artmaktadir. S6z
gelimi, otizmli bir birey i¢in 6nemli bir unsur olan 6zel egitim ihtiyacinin yarattigi maliyet,
normal egitim siirecinin neden oldugu maliyetten daha fazladir (Rogge ve Janssen, 2019,

2893).16

Otizmle birlikte yasanan gelir kaybina tani, tedavi, egitim ve rehabilitasyon harcamalar1 da
eklenince ailelerin yasadigi finansal yiik ¢ok daha zorlayici bir hale gelmektedir. Otizmli
cocugu olan ailelerin ¢ocuklar1 6zelinde uygun ve kaliteli egitime ulasabilmeleri ya da belli
tedavi imkanlarindan faydalanabilmesi ancak iyi ekonomik sermaye ya da hane geliri ile
miimkiindiir. Ornegin, bir arastirmada katilime1 olarak yer alan iki anne, otizmli cocuklarinin
zorlu dis tedavileri i¢in zorunlu olarak 6zel hastaneleri tercih ettiklerini ve bu durumun da
kendi biitgelerini zorladiklarini belirtmislerdir (Toper ve Ozkan, 2022, s. 1034). Ayn
arastirmada yer alan diger katilimcilar otizmli ¢ocuklar1 igin gerekli goriilen egitim
ithtiyaclarmin kendileri i¢in ¢ok ciddi bir yiik olusturdugunu ve bazi katilimcilar ekonomik

yetersizliklerden dolay1 sunulan hizmetlere erisemediklerini de aktarmislardir (Toper ve

16 Otizmin neden oldugu ekonomik maliyeti konu edinen ¢alismalari kapsamli bir sekilde ele alan literatiir
taramasi i¢in bkz. Rogge N. ve Janssen J. The Economic Costs of Autism Spectrum Disorder: A Literature
Review. J. Autism Dev. Disord. 2019 Jul; 49 (7): 2873-2900.
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Ozkan, 2022, s. 1034-1038). Bu durumda aileye yeni katilan otizmli bir birey, bu ailenin
para ekonomisinin nasil ve ne yonde yonetilecegini de etkiler ve bu olgusal gergeklik

arastirma i¢in 6nemli gostergelerden biridir.

Goriildiigi iizere otizm, sadece otizmli bireylerin yasamini degil, ayn1 zamanda ailelerinin
sosyal ve ekonomik durumlarmni da derinden etkileyen bir olgudur. Ozel egitim, tedaviler,
bakim, terapiler, ilaglar ve destek hizmetleri gibi 6nemli ihtiyaglar aileler i¢in ciddi bir maddi
yuk olusturmaktadir. Otizmle birlikte ortaya ¢ikan bu ekonomik kiilfet, 6zellikle diisiik
gelirli ailelerin yasadiklar1 sosyal dislanmayi, dolayisiyla ¢esitli sekillerde yasanan
toplumsal esitsizlikleri derinlestirebilir. Diisiik gelirli ailelerin maddi kaynaklarinin sinirlt
olmasi, ayni ailelerin bu hizmetlere erisimini zorlastirirken, ¢ocuklarin gelisiminde kritik
Oneme sahip olan erken tani, miidahale, egitim ve destek hizmetlerinin yetersiz bir sekilde
alinmasina yol agabilir. Bu durum, yalnizca aileleri degil, dogrudan ve dolayli yollarla

toplumun genel refah diizeyini de etkiler.
1.3.3. Otizmin Sosyal Hayata Etkisi

Otizmin etkileri neden oldugu ekonomik maliyetlerle sinirli degildir. Gelisimsel bir
yetersizlik olarak otizm, ailelerin bedenlerini, fiziksel hareketliliklerini, stres diizeylerini,
duygularini, sosyal yasant1 ve iliskilerini farkl1 sekillerde etkileyen bir olgudur. Ozellikle de
orta ya da agir derecede otizmli bir ¢cocukla ayn1 evde yasamak, kamusal alanda goriinmek,
toplu tasima kullanmak, seyahat etmek ve sosyallesmek (normal gelisim gosteren ¢cocuklara
nazaran) ¢ok daha zordur. Ciinkii toplumsal norm ve degerleri kavrayip icsellestirme
konusunda sorun yasayan otizmli bir bireyi yonetmek ya da onun bakimini iistlenmek, her
sosyoekonomik statiiden ailenin gilindelik hayatin1 zorlastiran bir unsurdur (Mengi, 2014;
Solomon, 2020). Oyle ki otizmli cocugu olan ebeveynlerin bazilari otizm gibi bir engellilik
durumunu anlamlandirirken “farkli diinyada yasamaya baslamak”™ ya da “[hayatimizda] her
sey degisti” ifadelerini kullanmiglardir, ¢iinkii onlar i¢in engellilik Oncelik siralamasinin
degismesi ve birtakim gerekliliklerin terk edilmesi demektir (Viana vd., 2021, s. 9; Sarcan,
2019, s. 80). Bu da otizmin yeni bir sosyal evre yarattig1 ger¢egini hatirlatmaktadir. Ornegin,
otizmli biriyle ayn1 evde yasamanin kendisiyle birlikte getirdigi stirekli hazir bulunma hali
bu ailelerin normal gelisim gosteren diger ailelere nazaran daha dikkatli davranmalarina ve
“uyanik ebeveynligi” (“vigilant parenting”) deneyimlemelerine de neden olmaktadir
(Woodgate vd., 2008, s. 1079-1080). Bir arastirmada katilimci olarak yer alan ebeveynlerden
biri, otizmli bir ¢cocukla ayni evde yasama deneyimini bir alkolikle ayn1 evde yasamaya

benzeterek, karsilastigi durumun zorlugunu ve hassasiyetini “giiniin 24 saati yumurta
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kabuklari {izerinde yiiriimek™ (“walking on eggshells”) olarak ifade eder. Ozellikle de kotii
zamanlarda “otizmde bogulduklarini” (“drowning in autism”) belirten ayni katilimci,
otizmin kendileri tizerinde yarattigi zorlayic1 ve tahripkar etkiyi ¢arpici bir sekilde diler
getirir (Woodgate vd., 2008, s. 1079).

Aileye yeni katilan otizmli birey ebeveynler arasi sosyal iligkileri de olumsuz ydnde
etkileyebilir. 391 ebeveynle ve nicel arastirma yontem ve teknikleri kullanilarak yiiriitiilen
bir calismada otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin bosanma oraninin, herhangi bir engelli
cocugu olmayan ebeveynlerden olusan karsilasgtirma grubuna gore daha yiiksek oldugu
saptanmistir. Karsilastirma grubunda bosanma orani %13.8 iken, otizmli ¢ocugu olan
ailelerde bu oran %23.5’dir (Hartley vd., 2010). Dolayisiyla otizm, ebeveynlerin bosanma
durumlan iizerinde ve bu bosanmalarin zamanlamasinda 6nemli derecede etkili olan bir
engel tiirii olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Benzer bir durum esler arasi “romantik iliski” s6z
konusu oldugunda da gecerlidir. Otizmli ¢ocugu olan ailelerin ilgi ve zamanlarini
cocuklarina ayirmalar1 romantik yakinlagsma i¢in siire ve imkéan bulamamalariyla ya da aym
yakinlasmanin aragsal bir hal almasiyla sonu¢lanmaktadir (Hirsch ve Paquin, 2019, s. 2680).
Ayrica otizmli ¢ocuklarin yogun bakim ve siirekli takip gereksinimleri genellikle anneler
tarafindan istlenilmektedir. Bu durum, annelerin bakim saatlerindeki yogunluga bagh
olarak, babalara kiyasla daha ytiksek bir algilanan ytiik ve psikolojik sikint1 yasamalarina yol
a¢cmaktadir (Herrero vd., 2024, s. 6-7, 10).

Otizm, otizmli bireylerin saglig1 lizerinde ¢esitli komplikasyonlara neden olmasinin yani sira
bu bireylerle birinci dereceden ilgili olan ebeveynlerin fiziksel ve psikolojik iyi olus hallerini
de degistirip doniistiiren zorlayici birtakim etkilerde bulunmaktadir. Yasam doyumu ya da
yasam kalitesiyle dogrudan ilgili olan bu iyi olus hali otizmle birlikte diisiis gdstermekte ve
bu bireylerin saghg: gittikge kotiilesmektedir. Ornegin otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin
depresyon, stres ve kaygi diizeylerinin siirekli olarak daha yiiksek oldugu bilinmektedir
(Baker, Seltzer ve Greenberg, 2011; Kuusikko-Gauffin vd., 2013, s. 526). Ayrica ¢ocuklarda
otizme bagli olarak ortaya ¢ikan semptomlarin siddet diizeyi ile bu ¢ocuklarin
ebeveynlerinin depresyon diizeyleri arasinda 6énemli bir iliskinin oldugu belirtilmektedir
(Benson, 2006, s. 689). Ailedeki otizmli cocuklarin sayist da annelerin depresyon, olumsuz
duygulanim ve yasam doyumlar1 {iizerinde etkili olmaktadir. Ekas, Lickenbrock ve
Whitman’e (2010, s. 1278) gore, birden fazla otizmli ¢ocugu olan anneler daha yiiksek
diizeyde depresyon ve olumsuz duygulanim ve ayrica daha diisiik yasam doyumuna (life

satisfaction) sahiptirler. Kuusikko-Gauffin vd.,’lerine (2013, s. 526) gore ise otizmli cocugu
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olan annelerin sosyal kaygi diizeyleri diger annelerle karsilastirildiginda daha yiiksektir.
Ayni arastirmada kalabaliklarin yogun oldugu alanlarda kisilerin kendini gilivende
hissetmemesine kadar varan agorafobik semptomlarin otizmli ¢ocugu olan babalarda daha
yiiksek oldugu belirtilmistir (Kuusikko-Gauffin vd., 2013, s. 526). Bu nedenle otizm, sosyal
kaygi bozuklugu tizerinde de etkili olarak ebeveynlerin ¢esitli durumlardan kaginmalarina,
dolayisiyla da sosyal iliskilerinde sorun yasamalarina neden olmaktadir. Bu durum onlarin
sadece kendileriyle degil, toplumla, giindelik hayatla ve kamusal alanla kurduklar iligkileri

de degistirip doniistiirmektedir.

Goriildiigi iizere depresyon, stres ve kaygi gibi negatif semptomlar otizmli ¢ocugu olan
annelerin 6nemli sorunlar1 arasinda yer almaktadir. Bu semptomlar annelerin yasam
kalitelerini diisiirerek, onlarin psikolojik iyi olus durumu iizerinde negatif bir etki yaratmakta
(Demsar ve Bakracevic, 2021, s. 12; Canpolat ve Ozokeu, 2021, s. 82) ve bu negatif etki
resmi ve gayri resmi sosyal destek aglarinin devreye girmesiyle birlikte hafiflemektedir
(Unlii ve Gokler, 2021, s. 206). Ciinkii sosyal destek, i¢inde sevgi, sempati, anlay1s, kabul
ve saygl gorme gibi ¢esitli durumlar1 barindiran “duygusal” ve ayn1 zamanda mal, hizmet ve
bilgi sunan “aragsal” iki islevden olusur ve bdylece stresle basa ¢ikmada 6nemli bir rol oynar
(Deris vd., 2012, s. 17). Ornegin, aile ve arkadas gibi yakin sayilabilecek kisiler tarafindan
sunulan gayri resmi destek (informal support) diizeyinin yiiksek olusu, otizmli gocugu olan
annelerin stres, olumsuz duygulanim ve depresyon seviyeleri lizerinde iyilestirici birtakim
etkiler yaratmaktadir (Ekas, Lickenbrock ve Whitman, 2010, s. 1279; Bromley vd., 2004, s.
421). Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin karsilastiklar1 psikolojik sorunlarla basa ¢ikmalari
icin 6nemli bir gosteren olan gayri resmi destek, kimi zaman komsulardan kimi zaman da
otizmli ¢ocugu olan diger ebeveynler tarafindan sunulmakta ve bu durum, ebeveynleri
olumlu yonde etkileyip, otizmle kurduklar1 iliskinin seyrini yine olumlu yo6nde
etkilemektedir (Yassibas ve Colak, 2019, s. 481-482). Living in a World of Our Own: The
Experience of Parents Who Have a Child With Autism adli makalede yazarlar, otizmli
cocugu olan ebeveynlerin, ebeveynligi ekip calismasi olarak gordiiklerini, ebeveynlik ile
ilgili diistince ve deneyimlerini paylasirken ben yerine biz dilini kullandiklarini ve
birbirlerine destek olmanin 6nemli oldugunu ifade etmislerdir (Woodgate vd. 2008, s. 1079).
Hiilya Bilgin ve Leyla Kiigiik tarafindan Tiirkiye 6zelinde ve fenomenolojik arastirma deseni
kullanilarak yiirtitiilen Raising an Autistic Child: Perspectives From Turkish Mothers (2010)
adli calismada da otizmin anneler {izerindeki olumsuz etkilerinin yani sira olumlu etkisine

deginilmistir. Bu arastirmaya da yer alan annelerin %35°1 aile i¢i rol dagiliminin esit

33



oldugunu belirtmistir. Bir katilimci, otizmin kendileri tizerindeki olumlu etkisini “bu hastalik
esimle yakinlasmamiza neden oldu. Her konuda birbirimize destek oluyoruz” seklinde ifade
etmistir (Bilgin ve Kucuk, 2010, s. 94). Bu anlamda destegin tarzi, kimden geldigi ve diizeyi

ile ebeveynlerin sosyal iyi oluslar1 arasinda énemli bir iligki bulunmaktadir.

Otizmli cocugu olan annelerin depresyon puanlariin, zihinsel engelli (intellectual
disability) c¢ocugu olan annelere gore daha yiiksek oldugunu gosteren c¢alismalar da
mevcuttur (Olsson ve Hwang, 2001, s. 538). Bunun yani sira, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin down sendromu, kistik fibrozis ve frajil X sendromu gibi gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuklara sahip ebeveynlere gore daha fazla stresli olduklar1 da bilinmektedir (Kasari
ve Sigman, 1997, s. 48; Bouma ve Schweitzer, 1990, s. 725; Abbeduto vd., 2004, s. 246).
Dolayisiyla otizm, diger engel tiiriiyle karsilastirildiginda, ebeveynlerin saghigi lizerinde
daha fazla yipratict olan bir engel tiirli olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Otizmli bir gocugun
anksiyete durumu, ruh halindeki ani dalgalanmalar, alisilmisin disinda, ge¢ ve eksik
konusmasi, insanlarla iliski kurma bigimi, davranis bozuklugu sergilemesi ve iletisim sorunu

yasamasi bu yipranmayi etkilemektedir.

Engellik ile ilgili yapilan bir arastirma engelli ¢ocugu olan ailelerin depresyon puanlari ile
bu ailelerin sahip olduklar1 sosyoekonomik statiileri arasinda bir iliski oldugunu ortaya
koymustur. Bu arastirmaya dahil edilen engelli cocugu olan annelerin egitim ve aile gelir
diizeyleri arttikga depresyon puanlarinda bir diisiis yasandigr gozlemlenmistir (Breslau,
Staruch ve Mortimer, 1982, s. 684). Benzer bir duruma otizmli ¢ocugu olan aileler 6zelinde
de rastlanmistir. Mehmet Yavuz ve Ozlem Giimiiskaya'min (2021) otizmli ve zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerle nicel arastirma yontemi kullanarak yiirtittiikleri
giincel bir aragtirmanin bulgularina gére, bu ebeveynlerin sahip oldugu gelir diizeyi diistiikce
yasam doyumlar1 da diisiis gostermektedir. Ayn1 durum egitim degiskeni igin de gecerlidir.
[Ikogretim mezunu olan ebeveynlerin yasam doyum diizeylerinin, lisansiistii egitim
diizeyine sahip olan ebeveynlerden daha diisiik oldugu saptanmistir (Yavuz ve Glimiiskaya,
2021, s. 804). Dolayisiyla genelde engelli, 6zelde ise otizmli ¢ocugu olan ailelerin
sosyoekonomik statiileri ile onlarin yasam doyumlari, stres, kaygi ve depresyon diizeyleri
arasinda onemli bir iligkinin varligi s6z konusudur. Otizmli bir ¢ocugu biiylitmenin ya da
otizmli biriyle yasamanin duygusal maliyeti ailelerin sahip oldugu sosyoekonomik statii
durumuna gore farklilagarak esitsiz bir dagilim gostermektedir. Bu da otizmin farkli gruplar

tarafindan farkl sekillerde deneyimlenip alimlandig1 anlamina gelmektedir.
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Otizmli ¢ocugu olan aileler siklikla damgalanma deneyimleri de yasamaktadirlar.
Cocuklarinin davraniglarinin yanlis anlasilmasi ya da toplumsal beklentilerle uyumluluk
gostermedigi durumlarda aileler itibarsizlastirici, diglayici ve suglayict tutum ve sdylemlere
maruz kalabilmektedir (Copuroglu ve Mengi, 2014, s. 619-623; Uz ve Kaya, 2018, s. 675-
676). Bu durum otizmli ¢ocuklarin yaninda bulunmak zorunda kalan annelerin ya da
babalarin da ¢ocuklarinin damgasini paylastiklar1 anlamina gelmektedir (Liao, Lei ve Li,
2019).Y7 Ancak yapilan ¢alismalar otizmli bir bireye sahip olan annelerin babalara nazaran
cok daha fazla algilanan damgalanmaya maruz kaldigin1 gostermektedir. Bunun temel
nedeni bakim veren ya da takip ile gézetim gibi gereklilikleri iistlenen, dolayisiyla cocuguyla
birlikte hareket edip kamusal alanda goriinen kisinin daha ¢ok anne olmasidir (Gray, 1993;
Gray, 2002). Bu durumda mevcut toplumsal cinsiyet rolleri ile otizm 6zelinde maruz kalinan
damgalanma arasinda bir iliskinin varlig1r s6z konusudur. Diger yandan damgalanma, bu
arastirmanin bulgularinda da goriilecegi iizere sosyal ¢evreden izole olmaya, iliski ve
etkilesimlerden kaginmaya da neden olmaktadir. Damgalanma bireylerin yalnizca sosyal
cevreden uzaklasmalarina neden olmakla kalmaz, ayn1 zamanda toplumsal sayginliklarini,
ozgiivenlerini ve psikolojik dayanikliliklarini da olumsuz etkiler. Bu anlamda otizmli
cocugu olan ailelerin maruz kaldiklar1 damgalanma ile yasadiklari ¢esitli psikolojik sikintilar

arasinda pozitif yonlii bir iliskinin varlig1 da s6z konusudur (Chan ve Lam, 2017).

Otizmle birlikte ortaya ¢ikan ekonomik maliyete siirekli hazir bulunma hali, bakim yiikii,
sosyal iligkilerde yasanan kopma ya da asinma, yalnizlasma, gelecege dair belirsizlik ve
kamusal giindelik hayatin ¢esitli katmanlarinda maruz kalinan damgalanma ve dislanma gibi
gerceklikler de eklenince yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyen stres ya da depresyon
kacginilmaz olmaktadir. Oyle ki Tiirkiye’de yapilan gorece giincel bir ¢alismaya (Kurt vd.,
2022) gore, vaka grubunda yer alan otizmli ¢ocugu olan annelerin depresyon ve anksiyete
puanlarmin, karsilastirma grubunda yer alan saglikli cocugu olan annelerin depresyon ve
anksiyete puanlarindan daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Ayn1 sekilde otizmli ¢ocugu
olan babalarin depresyon puani, saglikli cocugu olan babalarin depresyon puanlarindan yine
anlaml sekilde yiiksek bulunmustur. Diger yandan “yapilan korelasyon analizinde otizmli

cocuklarin 6zel egitim merkezindeki egitim siiresi arttikca ebeveynlerin depresyon ve

17 Otizmli gocugu olan ailelerin maruz kaldiklar1 damgalanmalari sorunsallagtiran 25 aragtirmay1 kapsamli bir
sekilde ele alan literatiir taramasi i¢in bkz. Liao, X. vd., Stigma among parents of children with autism: A
literature review, Asian Journal of Psychiatry 45 (2019), 88-94.
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anksiyete diizeylerinin anlamli sekilde diistigii gorialmistir” (Kurt vd., 2022, s. 47). Nitel
arastirma yontemleri kullanilarak yiiriitiilen bir baska arastirmada yer alan bir katilimei,
cocugunun pandemi dénemindeki duygu durumuyla ilgili olarak, daha stresli ve agresif
oldugunu, ge¢ saatte uyuyup ge¢ saatte uyandigini, dolayisiyla rutininin bozuldugunu,
annesinden baska kimseyi dinlemedigini ifade etmistir. Bu durum s6z konusu annenin de
daha stresli bir siire¢ yasamasina neden olmustur. Pandemi 6ncesinde otizmli ¢gocugunun
baskalariyla olmasa bile kendi kendisiyle konusup sarkilar sdyledigini aktaran bir baska
ebeveyn, pandemi donemiyle birlikte bu konusmalarin kesildigini belirtmis, egitimin tekrar
baslamasiyla konugmalarin/kelimelerin geri geldigini ifade etmistir (Oksev vd., 2022, s. 5).
Dolayisiyla otizmli bireyin yogun ve nitelikli bir egitim stirecine dahil olmasi hem kendisi
hem de ebeveynleri lizerinde olumlu etkiler yaratmaktadir. Bu durum otizm ile ilgili yapilan

calismalarda egitimin 6nemli bir degisken oldugunu gostermektedir.

1.3.4. Otizmli Cocugu Olan Ailelerin Deneyimlerini ve Pratiklerini Toplumsal Yapiyla
fliskili Diisiinmek

Incelenen bir gergekligin durumunu ifade etmek igin Mills’in (2019, s. 19-20) yaptig1 bir
ayrima gore stkinti, daha ¢ok “bireyin kisiligi ¢ergevesinde ortaya ¢ikar ve bagkalariyla
dolaysiz iliskileri kapsaminda yer alir; kisinin benligiyle ve dogrudan dogruya farkinda
oldugu kisith toplumsal yasam alanlariyla iligkilidir.” Bu nedenle sikintilar, daha ¢ok kisinin
ait oldugu muhitle sinirli olup 6zel alanla, kisisel benlikle ve i¢ yasamla ilgilidir. Sorun ise
“bireyin sinirlt ¢evresini ve i¢ yasaminin menzilini asan” kamusal meselelerdir. Mills’e
(2019, s. 20) gore siradan insanlarin giindelik hayatlar1 icerisinde onu kolayca
tanimlayamiyor olusu, bir sorunun temel 0&zelligini olusturur. Yukarida deginilen
gostergelerden hareketle, otizmin sikinfi olmaktan ¢ikip 6nemli bir soruna doniistiigii
sOylenebilir. Otizme iligkin sayilar ve oranlar, ekonomik etkisi, ailelerin karsilagtig
zorluklar, otizm hakkinda yapilan aragtirmalarin sayisindaki ciddi artig, otizmin gesitli
gazetelerde sunulma bigimleri (Hamilton, 2019), romanlara, filmlere, sergilere ve gazete
yazilarma konu edilerek kiiltlirel sunum nesnesine doniistiiriilerek metalastirilmasi (Mallet
ve Runswick-Cole, 2012), artan salgin sdylemi, egitim ve saglik harcamalari, otizm 6zelinde
hazirlanan ulusal eylem planlar1 ve sivil toplum kuruluslarinin yiiriittigi ¢esitli faaliyetler
otizmin artik sadece kisinin ve kisilerin, benliklerini, i¢ yasamlarimi ve kendi sosyal
cevrelerini ilgilendiren kisisel bir sikinti olmaktan ¢ikip c¢esitli kurumlar1 ve toplumsal
katmanlar etkileyen bir soruna, hatta zorlayici bir soruna dontistiigiinii géstermektedir. Bu

sorunun ailelerin toplumsal konumlarini da dikkate alarak sorunsallastirilmasi, yine Mills’in
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(2019, s. 21) ifadesiyle yapisal kosullar ile sorun arasindaki iliskiyi agiklamak i¢in dnemli

bir kalkis noktas1 olacaktir.

Literatiirdeki arastirmalar incelendiginde, arastirmaya dahil edilen ailelerin toplumsal
uzamdaki konumlar1 ile otizm arasindaki iligkinin pek dikkate alinmadig1 gézlemlenmistir.
Bu caligmalarin en 6nemli eksikliklerinden biri budur. Ailelerin karsilastiklar1 zorluklar,
yasadiklar1 duygu durumlari, damgalanip diglanmalar1 ve miicadele pratikleri vb. sorun
odakl1 degil de sikint1 odakli ele alinmis gibidir. Bu da otizme dair yapisal ya da toplumsal
kosullarin goz ard1 edilmesiyle sonuclanmistir. Aktarilan deneyimlerin 6zgiinliigii ve dnemi
bir yana, otizme bagli olarak tecriibe edilen deneyimlerin aktarilmasi bir yerden sonra kisisel
deneyimlerin aktarilmasina doniismiis, toplumsal yap1 ve bu yapinin mekanizmalariyla olan
iliskisi yeterince kurulamamistir. Bunun en O6nemli nedeni, yukarida da yazildigi gibi,
otizmin sinif, 1k, etnisite ve cografyadan bagimsiz olarak neredeyse her grup ve millette
goriildiigii gerceginin kabuliidiir. Bu durum, arastirmaya dahil edilen ailelerin sinifsal
konumlarinin dikkate alinmamasina neden olmus olabilir. Dolayisiyla toplumsal hayatin
cesitli goriiniimlerine dair 6nemli ve 6zgiin deneyimler ya da ailelerin karsilastiklar ¢esitli
zorluklar bireysel ya da daha c¢ok psikolojik tezahiirleriyle ele alinmistir. Bu durum ayni
zorluk ve deneyimleri bireysel bir sikintiya indirgeme tehlikesine yol agmaktadir. Bireylerin
duygu ve deneyimlerini ¢éziimlemede psikolojik ya da psikiyatrik yaklasimlar onemli
olmakla birlikte “cogu kez bireysel yasami, bizzat i¢inde sahneye kondugu ve zaman zaman
cocuklugun mahrem muhitlerinden daha giiclii bir bicimde iligkili oldugu genis caph
kurumlardan keyfi olarak koparmaktadir[lar]” (Mills, 2019, s. 25). Oysa Emile Durkheim’in
da (2010, s. 60) ifade ettigi gibi, sosyologun gorevi ele alip inceledigi sosyal gergekligi

bireysel tezahiirlerinin Gtesine tasimaktir.

Otizmin her grupta goriildiigli gergegi, her grubun otizmi aymi sekilde deneyimledigi
anlamina gelmemelidir. Diger tim deneyimler ve pratikler gibi otizm Ozelinde gelisen
deneyimler ve pratikler de aileden aileye (Eyal vd., 2016, Solomon, 2020) ve kiiltiirden
kiiltiire (Desai vd. 2012) degisiklik gostermektedir. Bu nedenle, otizm 6zelinde ortaya ¢ikan
ekonomik yiikiin farkli sosyoekonomik statiiye sahip ailelerin gilindelik yasamlarmi ve
deneyimlerini nasil etkiledigi; damgalanma, dislanma ve ayrimciliga ugrama gibi durumlarla
bas etme stratejilerinin ailelere gore nasil farklilastigi; mevcut destek aglarina, kaliteli egitim
ve saglik hizmetlerine ulasmada sosyoekonomik statiiniin roliiniin ne oldugu; otizm 6zelinde

ortaya c¢ikan dayanigma aglarinin ailelerin sosyal yasantilarini nasil etkiledigi tarzinda
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sorular heniiz giiclii bir sekilde cevaplanmis degildir ve dolayisiyla sosyologlar tarafindan

cevaplanmay1 beklemektedir.

Deginilmesi gereken diger 6nemli nokta, otizmin ona maruz kalan kisi ve kisiler tizerinde
zorlayict etkilerde bulundugu gercegidir. Yukarida deginilen ¢alismalardan da goriilecegi
lizere otizm; sadece onu tasiyan kisiler iizerinde degil, onunla bir sekilde muhatap olan
baskalar1 iizerinde de zorlayici etkilerde bulunur ve davranisglari, duygulari, tavir ve
tutumlari, deneyimleri, depresyon ve kaygi diizeyini, karar alma siireclerini, miicadele
pratiklerini, cesitli iligkileri, dayanisma Oriintiilerini, mekan kullanimini, kamusal alanda
goriinme bigimlerini, gelecek planlarini, zaman yonetimini, gérme bicimlerini, diinyay1
anlama ve anlamlandirma tarzlarini vb. degistirip doniistiiriir. Dolayisiyla genisce bir
deneyim repertuart ve giindelik hayatin organizasyonu otizmin etrafinda sekillenmeye

baslar. Bu anlamda otizm kendisini digsal ve zorlayici bir olgu olarak kabul ettirir.

Otizmle yasamay1 kabullenen ebeveynler baska sekilde davranmaya, eylemde bulunmaya ve
diistinmeye baglarlar. Durkheim’a (2010, s. 35) gore, “bireysel bilin¢lerin disinda var olan
bir davranma bigimi genellesiyorsa, bunu ancak kendi[sini] kabul ettirerek yapabilir.” Otizm
de bireysel bilinglerin digina tasip kendisiyle ilgili olan kurumlara (6rnegin aileye) belli
davranig bigcimleri dayatmakta ve bunlari1 kabul ettirmektedir. Bu anlamda o, Durkheim’in
bahsettigi anlamda bireylerin disinda gelisen ama bireyler ilizerinde zorlayici etkilerde
bulunan sosyal bir olgudur: “Bir toplumsal olgu, bireyler iizerinde uyguladigi ya da
uygulayabilecegi dis zorlama giicliyle taninir; bu giiciin varlig1 ise, ya belirli herhangi bir
yaptirimin bulunmast ya da olgunun, kendisini ¢ignemeye yonelen her bireysel girigime
kars1 gosterdigi direngle taninir” (Durkheim, 2010: 35). Otizmin (simdilik) kesin bir
tedavisinin olmamasi bireylerin direnme giicii izerinde zayiflatic bir etki yapar. Dolayisiyla
bireylerin otizm iizerindeki etkisi gorece zayiftir. Ama otizmin bireyler iizerindeki etkisi
oldukca kuvvetlidir. Oyle ki otizmle birlikte, politik arka plani da olan “otizm ebeveynligi”
denilen bagka bir olgu ortaya cikar ve bu olgu 6zellikle de orta ve iist sinif ebeveynleri
kolektif bir diisiinme ve eyleme bigimi olan aktivizmlige zorlar (Eyal vd., 2016, s. 148-153).
Bu noktada otizmin etkisi tek tek bireylerin bilingleri ve biligsel durumlartyla sinirli olmayip,
ayni zamanda ortak amaclar ve hedefler dogrultusunda bireyleri bir araya getiren, belli
degerler ve pratikler asilayan topluluklarin, dayanisma aglarinin, destek gruplarinin vb.
yaratilmasina da neden olur. Bu da onu bireysel, tibbi ve psikolojik bir mesele olmanin

Otesine tasiyarak daha farkli bir ¢ergeveye, sosyolojinin alanina yerlestirir.
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Otizmin sosyal bir olgu oldugundan hareket edilmesinin amaci, otizmin toplumsal
nedenlerine iliskin bir agiklama getirmek degildir. Aksine, yukarida da belirtildigi gibi,
temel amag otizmin bir kere ortaya ¢iktiktan sonra kendisiyle muhatap olan bireylerin, (en
genel anlamiyla) eyleme tarzlarmi ve eylem alanlarini yapilandirdigini ifade etmektir. Ama
bu yapilandirma, dznelligin tamamen silindigi, ortadan kalktig1 anlamma gelmez. Onceki
varolusg bi¢iminin yerini bagka bir varolus bi¢cimi alir ve hatta bu yeni varolus bi¢imi bireyin
Kimligi haline de gelebilir (Eyal vd., 2016, s. 39-39; Solomon, 2020). Ayrica otizmin sosyal
olgu oldugunu ifade etmek, onun dil, hukuk ve gelenek gibi tarihsel siireg i¢erisinde kurulup
kendisini kabul ettiren, bu nedenle bireyler tarafindan giiclii bir sekilde icsellestirilen
olgularla ayni derecede bir sosyal olgu oldugunu ifade etmek degildir. Hangi olgunun daha
dissal, zorlayici ve igsellestirilmeye elverisli oldugu tartismasini bir kenara birakip, otizmin
ciddi derecede zorlayici ve yapilandirici etkisinin oldugu gercegini sosyo-ekonomik statii

baglaminda tartigmaya agmak gereklidir.

Biitiin bunlardan hareketle otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik hayati deneyimleme ve
sosyallesme pratiklerini onlarin toplumsal konumlariyla iligkili bir sekilde diistinmek ve
bunu yaparken de s6z konusu bu deneyim ve pratiklerin ailelerin toplumsal konumlarina
gore nasil farklilagtigini ¢6ztimlemek bu tezi literatiirdeki diger calismalardan ayirmaktadir.
Otizm Ozelinde yasanan deneyim ve pratikleri karsilastirip farkliliklar1 gormek, 6zgiin
sosyolojik ¢ikarimlar yapmanim Oniinii acacaktir. Durkheim’in, /ntihar (2013, s. 1) adl
calismasinin girisinde de ifade ettigi gibi, bilimsel bir arastirma “karsilastirilabilecek
olgulardan ne kadar ¢cogunu bir araya getirirse, o arastirmanin basari olasilig1 o kadar ytliksek

olur.”

Otizm ve aile iligkisine dair literatiirdeki nicel ve nitel verilerin agirlikli olarak betimsel
oldugu dikkat ¢cekmektedir. Arastirmaya dahil edilen ailelerin deneyim ve pratiklerini daha
yakindan ve detayli bir sekilde betimlemekle kalmayip ayni zamanda kullanilan aragtirma
deseninden de yardim alarak analitik bir sekilde c¢o6ziimlemeyi deneyen ve bu
¢Oziimlemelerden hareketle yeni kavramsallastirmalar gelistirme arayisinda olan bu ¢alisma,
agirlikli olarak tip ve egitim bilimleri alani tarafindan sorunsallastirilan ve agirlikli olarak
fenomenolojik yontem kullanilarak arastirilan bir olguya iliskin sosyolojik yaklagimiyla

literatiire katki sunmay1 amaglamaktadir.
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1.4. Tezin Boliimleri

Buraya kadar olan kisimlarda aragtirmanin konusu hakkinda bilgi verilmis, arastirmanin
nesnesini olusturan ailelerin iligkili olduklar1 otizmli ¢ocuklarin diinyada ve Tiirkiye’deki
sayilarina, otizm Ozelinde ortaya g¢ikan cesitli ekonomik maliyetlere, otizmin aileler
tizerindeki etkisine ve literatiirdeki bosluklara deginilmistir ve bdylece baslarken hem
otizme hem de arastirma nesnesine dair genel bir gériiniim elde edilmeye ¢alisilmistir. Biitiin
bunlardan hareketle arastirma konusunun sosyoloji disiplinin sundugu imkanlar dahilinde
sorunsallastirilmasimin gerekli oldugu diisliniilmiis ve en nihayetinde saha arastirmasi,
verilerin kodlanmasi ve yazim siirecinin sonucunda birbiriyle iliskili olan yedi boliimliik bir
yap1 insa edilmistir. Tartisilan konulara dair 6n bilgi vermek, iiretilen kavramlar1 goriiniir
kilmak ve metni okunakli bir hale getirebilmek igin ¢esitli alt basliklara ayrilan bu yedi
boliim, insa edilen yapinin ana siitunlarimi olusturmaktadir. Bu nedenle Giris boliimii
disinda kalan diger alt1 boliimiin igerigine kisaca deginmek teze dair on bilgi edinilmesi

acisindan faydali olacaktir.

Arastirmada tercih edilen ve nitel arastirma desenlerinden biri olan temellendirilmis teorinin
kesfi, baz1 6zellikleri ve ona getirilen elestiriler Arastirmanin Yontemi adli ikinci boliimde
tartisilmaktadir. Aynm1 bolimde Kathy Charmaz (2006) tarafindan Onerilen “ingaci
temellendirilmis teorinin” (constructivist grounded theory) tercih edilme nedenine de agiklik
getirilmektedir. Sahaya ¢ikis siirecinin, bu siire¢ boyunca deneyimlenen bazi durumlarin ve
aragtirmacinin konumunun detaylandirildigi bu boliim, yasanan bazi zorluklari, sinirliliklar
ve ayrica Istanbul’un gesitli ilgelerinde yapilan 32 goriismeden elde edilen nitel verilerin
analiz edilme bicimini de icermektedir. Dolayisiyla bu boliimde sadece birtakim teorik ve

teknik degil bilgiler degil, arastirmacinin siirece dair 6znel deneyimleri de yer almaktadir.

Arastirma Nesnesine Yaklagsma Tarzi ve Yararlanilan Bazi Kuram ile Kavramlar baslikli
liclincli bolimde, genel ve olagan olandan sapan, dolayisiyla farkli sekillerde eylemde
bulunabilen toplumsal eyleyicilerin giindelik hayatin1 ve pratiklerini anlamak ve
yorumlamak agisindan destek alinan ve gesitli sosyal teorisyenler tarafindan iiretilen bazi
kuram ile kavramlara ve yine bu kuram ile kavramlarin kullanim tarzina kisaca deginilmistir.
Bulgulardan olusan boliimlerde yer verilen deneyim ile pratikleri ikna edici bir sekilde
tartisabilmek i¢in destekleyici ve agimlayici iglevler goren bu kuram ve kavramlar bir tiir

hareket noktas1 olusturmasi agisindan da 6nemlidir.
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Zorlayicr Giindelik Hayat adli dordiincti boliimde otizmli ¢ocugu olan katilimcr ailelerin
giindelik hayatlarinda karsilagtiklar1 cesitli zorluklar ve gelistirdikleri birtakim “6znel
beklentiler” onlarin sahip olduklari “nesnel sanslariyla” birlikte diisliniilmeye ve analiz
edilmeye calisilmistir. Katilimcilarin otizmli ¢ocuklar1 6zelinde karsilastiklar1 “maddi
zorlanma” ger¢ekligi onlarin toplumsal konumlariyla ve ayrica igsellestirdikleri toplumsal
cinsiyet rolleriyle birlikte diisiiniilmiis ve bu da sinif, cinsiyet ve engellilik gibi eylem
alanlar1 ve bigimleri lizerinde etkili olan farkli sosyal olgularin iliskisel bir sekilde ele alinip
tartistlmasint miimkiin kilmistir. Diger yandan bu yaklagim tarzi, farkli sosyoekonomik
statiiye sahip olan annelerin, yine otizme bagli olarak farkli tiirden annelik deneyimleri
yasadiklar1 ger¢egini de goriiniir kilmistir. Katilimcilarin ¢ocuklariyla birlikte gortindiikleri
ya da sosyallestikleri kamusal giindelik hayatta maruz kaldiklar1 “damgalanma pratikleri”
de sayginliin, prestijin ve onurun nasil dagildigiyla ilgili olan, dolayisiyla eyleyicilerin
sosyal statiilerini ya da digerleri tarafindan alimlanma bi¢imini etkileyen “simgesel
sermaye” (Bourdieu, 2021b) ve ayrica kisiyi digerlerinin goziinde itibarsizlastiran,
dolayisiyla onun toplumsal konumlanisina zarar veren ‘“negatif simgesel sermaye”
(Wacquant, 2024, s. 77) kavramlariyla birlikte diigiiniilmiis ve boylece mikro karsilagmalara,
etkilesimlere ve en nihayetinde pratik eylemlere yapisal bir cergeve kazandirilmaya

calisilmistir.

Zorlayici Giindelik Hayat bolimiiyle de iliskili olan Zorunlu Fiziksel Yakinlik: Yoriingesel
Beden adli besinci boliimde ise ailelerin otizmli ¢gocuklariyla aralarindaki zorlayici fiziksel
yakinlik sorunsallastirilmistir. Literatiirde tizerinde pek durulmayan, ancak ailelerin glindelik
hayatini, bedenlerini, kamusal alan kullanimlarini, sosyal iligkilerini, emek-zamanlarini,
kisacasi eylem alanlarini ve bigimlerini 6nemli derecede kosullandiran bu fiziksel yakinlik
ya da yeni bir kavramsallastirmayla ifade etmek gerekirse yériingesel beden olma durumu
da yine smif ve toplumsal cinsiyetle iliskili bir sekilde diigtintilmistir. Sinifsal
imkansizliklarin etkisiyle daha da zorlayici hale gelen yériingesel beden olma gergekliginin
katilimcilarin sosyo-bedensel ritmi tizerinde yarattig1 etki de “ritim analiz” (Lefebvre, 2021)
kuramindan destek alinarak ¢oziimlenmistir. Nitekim yoriingesel beden olmak, agirlikl
olarak otizmli ¢ocukla birlikte hareket etmek, dolayisiyla ayni ¢ocugun ritmi tarafindan

kosullandirilmak anlamina da gelmektedir.

Biiyiilii Giindelik Hayat: Tiirkiye 'nin Sosyo-Kiiltiirel Yapisi ve Otizm adli altinc1 bolim ise
otizm 6zelinde ortaya ¢ikan ve sadece kisilerin sosyo-ekonomik statiilerinin degil, ayrica

kiiltiirel sermayelerinin de etkisiyle sekillenen din temelli eylem bigimleri iizerinde

41



durmakta ve bunu yaparken de Tiirkiye nin toplumsal yapisina igkin olan bazi nitelikleri goz
oniinde bulundurmaktadir. Bu dikkat katilimcilarin deneyim ile pratiklerini tarihsellestirme
konusunda bir imkan yaratmistir. Kendileriyle goriisiilen katilimcilar, nesnel sanslarinin ve
icinde eylemde bulunduklar1 toplumsal yapimin da etkisiyle otizmli c¢ocuklarinin
tyilesmesine dair 6znel beklentiler gelistirmekte ve bu durum onlar1 sifact hoca veya biiytict
gibi toplumsal tiplere, tiirbe-dergah-ocak gibi yapilara ve ayrica biiyii gibi dinle akrabaligi

olan geleneksel inanis ve uygulamalara yoneltmektedir.

Yukaridaki kisimlarda da deginildigi tizere katilimer aileler, oftizmin hayatlarina dahil
olmasiyla birlikte daha dnce bilmedikleri tiirden bir evreye adim atarlar. Cogunlukla zorluk
ve miicadele ile tamimli ve gelecege dair belirsizliklerle dolu olan bu yeni evrenin 6énemli
bilesenlerinden biri de sosyal iliskilerdir. Otizmli ¢ocuklar1 nedeniyle toplumsal onay ve
kabul gérme konusunda ciddi sorunlar yasayan, dolayisiyla “normal” olarak adlandirdiklar
diger insanlarla olan iligkilerine ve kamusal alana karst bir tiir yabancilasma gelistiren
katilimc1 aileler, zamanla kendileriyle ayni1 sosyal Ozellikleri paylasan (6rnegin engelli
cocugu olup alt gelir grubunda yer alan) ailelerle bir araya gelir ve bu durum kadin agirlikli
mikro topluluklarin olusmasina kaynaklik eder. Paralel Otistik Kopus ve Topluluk Olusumu
adli yedinci boliimde katilimcilarin kendileriyle ayni kimligi, ahlaki kariyeri ve sinifsal

konumu paylasanlarla gelistirdikleri iliski formlar1 ve sosyallesme pratikleri tartisilmaktadir.
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2. ARASTIRMANIN YONTEMI

2.1. Nitel Arastirma Yontemi ve Onemi

Sosyoloji disiplini i¢in nitel arastirma yontemi insanlarin deneyimleri, davranislari, diinyay1
anlamlandirma tarzlari, gérme bi¢imleri ve anlam diinyalar1 hakkinda detayli ve nitelikli
bilgi toplama imkani saglar. Bu da “eylecilerin gérme bi¢iminin ve yorumlarinin, toplumsal
diinyanin eksiksiz ger¢ekliginin vazgeg¢ilmez bir bileseni oldugu” (Wacquant, 2016, s. 18)

goriisiiniin géz oniinde bulundurulmasinin 6nemli oldugu anlamina gelir.

David Silverman, Zora H. Hurston’a referansla (2021, s. 128) bir arastirmay1, herhangi bir
olguya karsi duyulan ilginin sistematik hale getirilmesi (“bigimsellesmis merak’) olarak
adlandirir. Ozgiil ve gittikge goriiniir hale gelen, bdyle oldugu icin de dikkat ¢eken bir olgu
olan otizmin etrafinda gelisen giindelik iliskiler, etkilesimler, deneyimler ve sosyallesme
pratikleri “sosyal olanin bilgisinin insanlarin kendi ifade ve anlatilarindan derlendigi bir
arastirma 6zelligi goster[en]” nitel aragtirma yontemi (Kiimbetoglu, 2015, s. 38) kullanilarak

arastirilmastir.

Bireylerin toplumsal alanda belli etkilesimler igerisinde bulundugunu, bu etkilesimler
sayesinde eyleme yoOnelik anlamlar {irettiklerini ve iiretilen bu anlamlarin yine etkilesimler
araciligiyla pekistirildigini 6ne siiren bir arastirma pratigi olarak nitel arastirma yontemi
(Neuman, 2020, s. 195), bireylerin toplumsal diinyay1 ve bu diinyay1 nasil ve hangi yollarla
anlamlandirdiklarini, mevcut etkilesimsellikleri nasil siirdiirdiiklerini anlayip ¢6ziimlemek
icin uygun bir arastirma yontemidir: “Nitel arastirmacilar, insanlarin deneyimlerini nasil
yorumladiklarini, diinyalarint nasil kurduklarini, deneyimlerine nasil bir anlam
ylklediklerini anlamaya ¢alisirlar” (Merriam, 2018, s. 5). Buradan hareketle bu arastirmada,
otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik hayat1 deneyimleme ve sosyallesme pratiklerini, bu
deneyim ile pratiklerin hangi alanlarda ve nasil farklilastigini daha yakindan ve
derinlemesine gozlemleyip anlamak i¢in nitel aragtirma yOnteminin imkanlarindan
faydalanilmistir. S6z konusu durum giindelik hayati deneyimleme ve sosyallesme pratikleri
oldugundan i¢inde duygularin, diislincelerin, eylem tiplerinin, c¢esitli karsilasmalarin,
tilketim aliskanliklarinin, farkli tiirden esitsizliklerin, iligkilerin, bedensel tutumlarin,
dislanmalarin, catismalarin, uyumlarin, miicadele etme stratejilerinin, anlamlarin ve
anlamlandirmalarin vb. oldugu iliskisel, ¢esitli ve katmanli bir deneyim havuzunu incelemek

ve gozlemlemek demektir.
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Silverman (2021, s. 138), nitel bir aragtirmanin kiiclik bir sorun hakkinda “cok sey”
sOylemeyi amaglamasi gerektigini belirterek fazla bilgi elde etmekten ziyade, spesifik bir
alanda elde edilen detayl1 bilgiden hareketle ¢cok sey sdylemenin daha 6nemli oldugunu
yazar. Dolayisiyla nitel arastirma yonteminin kullanilmasiyla amacglanan, otizm gibi
gelisimsel bir yetersizlik ve onun etrafinda gelisen 6zgiil deneyim ile pratiklere daha
yakindan ve detayli bir sekilde bakmaktir. Harry F. Wolcott (1990, s. 63°ten aktaran
Silverman, 2021, s. 147), nitel arastirma yonteminin temel 6zelliklerinden biri olan detay
konusunu daha iyi aciklamak i¢in fotograf 6rnegini verir: Bir sayfiye yerinin tiimiinii tepeden
fotograflamak, bu sayfiye yerindeki detaylar1 gozden kagirmak anlamina gelebilir. “Eger
fotografin daha fazlasini kapsamasini istiyorsaniz, detaymn yakinligindan fedakarlik etmek
zorundasiiz” diye yazar. Bu durum, arastirmacinin yakindan g¢ekilen fotografa kilitli
kalmasin1 gerektirmez. Wolcott’a (1990, s. 60’tan aktaran Silverman, 2021, s. 148) gore
arastirmaci, tipkr fotografci gibi, arastirma nesnesine derece derece yakindan bakabilir ve
gerekli gordiigii takdirde kademeli bir sekilde odagini genisletebilir. Buradan hareketle, bu
calisma otizmin temel muhataplarindan biri olan aile ile sinirlandirilmistir. Bu da s6z konusu
ailelerin deneyimleri ve sosyallesme pratikleri hakkinda yakindan ve detayli bilgi

toplanmasinin 6niinii agmistir.
2.2. Temellendirilmis Teori’nin Kesfi, Gelisimi ve Mantig1

Nitel arastirma yOntemi, arastirma nesnesine nasil yaklasilacagini, bu nesneden nasil ve
hangi yollarla bilgi elde edinilecegini yonlendirip yoneten c¢esitli arastirma desenlerine
sahiptir. Bir aragtirma deseni, aragtirmanin yiiriitiilme tarzindan, verilerin nasil ve hangi
yollarla toplanip ne tiir bir analize tabii tutulacagina kadar yol gosterir. Dolayisiyla desen,
arastirmanin planlanmasi ve insa edilmesi siirecinde 6nemli bir unsur ve kilavuzdur
(Creswell, 2007, s. 41). Fenomenoloji, etnometodoloji, etnografya, temellendirilmis
(grounded) teori, durum g¢alismasi ve elestirel sdylem analizi nitel arastirma yontemine ait
arastirma desenlerinden ve yaklasimlardan bazilaridir. S6z konusu desenlerden ya da
yaklagimlardan herhangi birini se¢en aragtirmaci, arastirmasini ona gore insa eder, aragtirma
nesnesine ona gore yaklasir ve elde ettigi verileri ona gore analiz edip sunar. Bu arastirmada
merak edilen bir konuya iliskin siireci, eylemi, etkilesimi ya da deneyimi agiklamak igin
teori liretmeye ve gelistirmeye imkan taniyan temellendirilmis teori yaklasimi (Creswell,
2012, s. 423) kullamlmistir. Bu noktada temellendirilmis teori yaklagiminin kesfinden,

gelisiminden ve mantigindan kisaca bahsetmek yerinde olacaktir.
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Barney G. Glaser ve Anselm L. Strauss’un (1967) 6liimciil hastalar hakkinda yaptiklar1 bir
arastirma sonucunda kesfedilip gelistirilen temellendirilmis teori, mevcut teorilerin
arastirma nesnesini agiklamada veya anlamada yetersiz kaldig1 durumlarda, olgular arasinda
iliski kurmaya, bu iliskilerde gomiilii olan kavramlar1 ve hipotezleri kesfetrmeye imkan
taniyan bir arastirma desenidir. Bu desenin kullanilmasinin 6nemi, eldeki teorileri ya da bir
hipotezi dogrulama ya da bunlar1 test etmek yerine, bizzat katilimcilardan elde edilen
verilerden hareketle bir kesif siirecine dahil olmaya ¢alismaktir (Charmaz, 2006, s. 4-6;
Layder, 2013, s. 43). Boylece arastirma nesnesi ile bu nesneden elde edilen verilerden
hareketle tiretilen teori arasinda gii¢lii bir bag, ortiisme ve uygunluk olacaktir (Glaser ve
Strauss, 2006, s. 3). Dolayisiyla bu desenin kullanilmasindaki temel amag, timevarimsal bir
perspektiften hareket ederek, diger bir deyisle arastirmaya dahil edilen katilimcilarin bakis
acilarindan yola ¢ikarak incelenen sosyal gerceklige dair agiklamalar getiren bir teori
gelistirmektir (Creswell, 2012, s. 424; Charmaz, 2020, s. 196; Scott, 2013, s. 12). Nitel
arastirma yonteminde ve bu yontemin 6nemli bir alt deseni olan temellendirilmis teoride
kullanilan tliimevarimsal analiz, “spesifik gozlemler ile baslar ve genel oriintiiler insa eder.
Arastirmaci incelenen fenomendeki oOriintiileri anlamaya basladikca, agik-uclu gézlemlerden
kategoriler veya analizin boyutlar1 ortaya ¢ikar” (Patton, 2018, s. 56). Bu anlamda
temellendirilmis teori deseni, elde edilen verilerin kodlanmasindan hareketle {iretilen
kategoriler arasinda iliskiler kurma ve Oriintiiler bulma sonra da biitiin bunlar1 soyutlama
konusunda yardimect olarak, arastirmayi yliriiten kiginin daha fazla yaratici olmasina olanak
tanir. Glaser ve Strauss tarafindan kesfedilen temellendirilmis teori, yerlesik pozitivist
kanilara itiraz ettii ve nitel arastirmalar igin sistematik stratejiler gelistirip sundugu igin

sosyal teoride 6nemli bir doniim noktasina isaret eder (Charmaz, 2006, s. 5).

Her yaklasim gibi, temellendirilmis teori deseni de zaman iginde elestirilere ugramis,
cesitlenmis, farklilagmis ve gelisim gostermistir. 1967 yilinda Glaser ve Strauss tarafindan
kesfedilen temellendirilmis teori deseninin ilk veya klasik bi¢imi, 1990 yilinda yayinlanan
Basics of Qualitative Research: Grounded Theory Procedures and Techniques adli Kitapta,
Strauss ve Corbin tarafindan pozitivist bir ¢izgide yer aldig1 gerekgesiyle elestirilmistir.
Gergekligin bireylerden ve gruplardan bagimsiz bir sekilde dis diinyada var olduklar
fikrinden hareket eden pozitivist yaklasimin temellendirilmis teorinin dogasina uygun
olmadigini belirten Strauss ve Corbin, “sistematik desen” olarak adlandirilan ve orijinal
desenden daha detayli, dikkatli, kuralli ve titiz prosediirleri olan yeni bir temellendirilmis

teori yaklagimini 6ne siiriip gelistirmeye calismislardir (Creswell, 2012, s. 424; Celik ve
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Eksi, 2015, s. 40-41). Sistematik desende kodlama siireci agik (open), eksenel (axial) ve
secici (selective) kodlama olacak sekilde iclii bir asamayla ilerler. Uzerinde ¢alisilan olgu
ya da gergeklikten elde edilmis veriler hakkinda baslangi¢c diizeyinde ve bilgilendirici
kategorilerin olusturuldugu acik kodlama ile baslayan analiz siireci, bu kodlamalardan elde
edilmis ¢ekirdek bir kategoriyi secerek kesif slirecinin merkezine yerlestiren ve bu kategoriyi
de eldeki diger kategorilerle iligskilendiren eksen kodlama ile devam eder. Sistematik
desende eksen kodlama merkezi bir konumdadir, ¢linkii se¢ilen ¢ekirdek kategorinin diger
kategorilerle iliskilendirilmesinden dolay1 bir teori gelisir ve bu da temellendirilmis teorinin
ay1rt edici 6zelliklerinden biridir. Sistematik desende kodlama siireci, kategorilerin birbiriyle
iligkilendirilmesinden hareketle ulasilan teorinin derlenip bir araya getirildigi ve bunlarin
daha soyut bir sekilde yaziya aktarildigi se¢ici kodlama siireciyle son bulur (Creswell, 2012,
S. 434-438).

Sistematik desenin elestirilmesinden de bir bagka temellendirilmis teori yaklasimi olan
“gelisen desen” (the emerging design) ortaya ¢ikmistir. Glaser; Strauss ve Corbin tarafindan
gelistirilen sistematik deseni sert bir sekilde elestirilmis ve hatta yayimlanan kitabin geri
cekilmesini dahi talep etmistir (Charmaz, 2008, s. 400). Sistematik desenin asir1 derecede
kisitlayict oldugunu savunan Glaser, “kategoriler olusturmak i¢in olduk¢a 6n yargili bir
cerceve kullandiklar’” ve “teori olusturmaktan ¢ok, teori dogrulamaya odaklandiklar1”
gerekgesiyle Strauss ve Corbin’i elestirmis ve bu durumun temellendirilmis teorinin
mantigina aykirt oldugunu ifade etmistir (Celik ve Eksi, 2015, s. 80). Glaser, ayrica, Strauss

<

ve Corbin’in Onerdikleri yeni temellendirilmis teorinin “veriye iskence ettigini” ve bu
nedenle “verinin kendisini gostermesine izin vermedigini” belirtmistir (Urquhart, 2018, s.
22). Dolayisiyla ona gore kendi 6nerdigi temellendirilmis teori yaklagimi daha esnek ve daha
az kurallidir (Creswell, 2012, s. 438). Glaser’in 6nerdigi gelisen temellendirilmis teori
yaklagiminin en 6nemli ayirt edici 6zelliklerinden biri, aragtirma sorusunun arastirmaya
baslamadan once degil, tam tersine kodlamalara baglarken belirlenmesidir. Glaser’a gore
incelenecek olan gergeklige dair “soruyu énceden segmek veriyi zorlama girisimidir ve bu
girisim ne yazik ki problemin gelismesine izin vermez” (Celik ve Eksi, 2015, s. 96). Bu
anlamda Glaser’in yaklagimi siirecle birlikte sekillenen gorece bos bir zihin talep eder
diyebiliriz.

Charmaz tarafindan gelistirilen (2000, 2006) insaci/yapilandirmaci desen (the constructivist
design) ise temellendirilmis teorinin bir baska tiiriidiir. Yukarida tartigilan sistematik desen

ve gelisen desene alternatif olarak sunulan ingaci desen, bu iki desenin ortasinda yer alir.
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Insac1 temellendirilmis teorinin siire¢ odakli esnek bir kilavuz oldugunu belirten Charmaz
(2006, s. 9), bu anlamda metodolojik kurallar, diyagramlar, regeteler ve gereksinimler
onermeyi pek tercih etmez. O, kendi yaklagiminin {izerinde ¢aligilan diinyanin yorumlayici
bir tasvirini sundugunu ifade ederek, sosyal gercekligin agiklanmasina dair yorumsamaci bir
anlayis gelistirir. Bu anlayis, bir aragtirma yontemi olarak ortaya ¢ikan temellendirilmis teori
ile sosyal gerceklige dair aktor ve etkilesim odakli agiklama getirmeyi deneyen bir teorik
perspektif olan sembolik etkilesimciligi birbirine yaklastirir (Bryant ve Charmaz, 2007, s.
21). Dolayisiyla insac1 temellendirilmis teori, tipki birey ve gruplarin eylemleri ile anlam
diinyalarina odaklanip bunlar birlikte diisiinen sembolik etkilesimcilik gibi, etkilesimler
araciligiyla yaratilan eyleme, anlama, dile ve niyetlere/egilimlere (intention) vurgu yapar
(Charmaz, 2020, s. 198-199) ve incelenen olgudan elde edilen verilere dair aktif kodlar
atayarak, bireylerin deneyimlerini yakalayip a¢iga ¢ikarmanin yollarini arar (Celik ve Eksi,
2015, s. 104). Bunu yaparken de etkilesimsel siireglerle birlikte aktif olarak yaratilan sosyal
gercekligi ortaya ciktiklar kiiltiirel ve yapisal baglamlarla birlikte kesfetmeye calisir
(Charmaz, 2000, s. 523-524; Charmaz, 2008a, s. 398). Ayrica insac1 temellendirilmis teori
yaklasimi “diger [temellendirilmig] teori desenlerinin aksine, verilerin yilizeyde yatan
anlamlartyla ilgilenmez, bir adim daha 6teye giderek verilerin icine agik ve ortiik bigimde
sizan degerler, ideolojilerin anlamlarmi sorgular” (Celik ve Eksi, 2015, s. 104). Insac
temellendirilmis teori desenini diger temellendirilmis teori desenlerinden ayiran 6nemli
ozelliklerden birisi, arastirma siireci igerisinde bos bir zihne sahip olunmasi yoniindeki fikri
kabul etmemesidir. Charmaz’a (2008a, s. 402) gore, insaci yaklagimi benimseyen
arastirmacilar 6n bilgilerini ve teorik 6n yargilarini taniyabilir ve bunlart titiz bir incelemeye
tabii tutabilirler. Bu anlamda Charmaz’in 6nerdigi yaklasim, mevcut teori ve kavramlarla

iliskili olmasi agisindan daha esnektir.

Charmaz’a (2006, s. 10; 2020, s. 199) gore temellendirilmis teori nceden planlanmis lineer
bir programi takip etmek yerine, siire¢ icerisinde farklilagir ve gelisir. Bu da arastirmacinin
sadece arastirma nesnesi, eldeki veriler, atadig1 kodlar ve olusturdugu kategoriler hakkinda
diisiinmesini degil, ayn1 zamanda siirekli kendisine donerek kendi konumu, tavri ve is¢iligi
hakkinda diisiinmesini de saglar. Ornegin veri toplama ve veri analiz siirecinin es zamanl
yapilmasi, sonraki goriismeler i¢in farkli bir yol haritas1 ¢izmek anlammna gelebilir. Ilk
goriismeleri dinleyip desifre eden ve bunlar lizerine diisiinen aragtirmaci, bu goriismeleri
yaptig1 siireg igerisindeki eksikliklerinin farkina varir, yeni seyler kesfetmenin yollarini arar,

veri yigim1 altinda ezilmekten kurtulur, siirekli karsilastirma teknigini gbéz Oniinde
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bulundurdugu ic¢in yeni kodlar ile kategoriler belirler ve farkli sorular tiireterek
arastirmasinin gidisatin1 daha 1yi bir sekilde yonlendirip organize edebilir (Charmaz, 2020,
s. 201; Belgrave ve Seide, 2019, s. 305). Bu durumda kendisiyle aragtirmasi arasinda
diyalektik bir iligki gelisir. Arastirma siirecini kontrol edip diizenleyen arastirmaci, ayni
stirecin kendi iizerindeki yonlendirici etkisini de hisseder. Dolayisiyla arastirma siireci ile
arastirmacimin diisiinsel yolculugu ve isciligi karsilikli olarak birbirlerini destekleyip
beslemis olur. Biitiin bunlardan hareketle denebilir ki temellendirilmis teori yaklasiminin
kullanildig aragtirmalarda arastirma siirecinin her asamasi ayr1 bir 6nem tasir. Goriismelerin
kendisi ne kadar 6nemliyse, bu goriismelerden elde edilen verilerin titizlikle islenmesi bir o

kadar onemlidir.
2.3. insac1 Temellendirilmis Teorinin Tercih Edilme Nedeni

Bu aragtirma, otizm gibi spesifik bir yetersizlik tiiriiniin etrafinda gelisen toplumsal iligki,
etkilesim, deneyim ve pratikleri sorunsallagtirmaktadir. Bu nedenle, gelistirilen iligki
bicimlerine, ortaya ¢ikan etkilesimlere, yasanilan deneyimlere ve pratiklere yiiklenen anlami
bizzat katilimcilarin ifade ve anlatilarindan hareketle analitik bir sekilde yorumlamaya
calismaktadir. Charmaz’a (2014) gore insaci temellendirilmis teori, aragtirma ortamlarinda
neler oldugunu 6grenmeye ve aragtirmaya dahil edilen katilimcilarin hayatlarini igerden
anlamamiza yardimei olur. Ona gore bu yaklagim arastirmacinin 6znel roliine vurgu yapar
ve bdylece onu, goriismelerden elde edilen verilerin yorumlama siirecine aktif bir sekilde
dahil eder. Bu anlamda insac1 temellendirilmis teori, objektiflik ve herhangi bir problemi

olmayan regetelere odaklanmaktansa “aragtirma cabasi’yla ilgilidir.

Insac1 temellendirilmis teori yaklagimi, “gdzlemcinin degerlerini, onceliklerini ve
pozisyonlarii” dikkate alir (Charmaz, 2008b, s. 470). Bu noktada Charmaz, Karl Marx’in
“insanlar tarihlerini kendileri yaparlar, ama onu serbestge kendi sectikleri pargalari bir araya
getirerek  degil, dolaysizca Onlerinde bulduklari, ge¢misten devreden verili
kosullarda yaparlar” climlesini referans alarak, arastirmanin inga edilme siirecinin farkinda
olmadigimiz bazi kosullar altinda olustugunu ifade eder ve kendi gelistirdigi yaklagimin
oznelligi kabul ettigini belirtir (Charmaz, 2014, s. 13). Otizmin ailelerin hayatlari,
deneyimleri, pratikleri, anlam diinyalar1 ve giindelik hayati organize etme bigimleri vb.
iizerindeki etkisi de g6z Oniinde bulunduruldugundan dolayi, bu arasgtirmada insaci

temellendirilmis teori yaklagimi kullanilmistir.
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Toplumsal eyleyicilerin ifade ve anlatilar1 onlarin kendileri hakkinda carpict bilgiler verir.
Bu nedenle, insac1 temellendirilmis teori, bu ifade ve anlatilardaki duygulara, katilimcilarin
kendi durumlarina iliskin gelistirdikleri bakis agisina, yasadiklari bir deneyime dair
icgoriilerine odaklanir ve bu da “ayrintili bilgiler ve merak uyandiran goriislerle dolu bir
miilakati 6nceden haber verir” (Charmaz, 2008b, s. 470, 2020, s. 196). Ayrica, insaci
temellendirilmis teori katilmcilarin  goriisleri, de8er vyargilari, inanglari, hisleri,
duygulanimlari, deneyimleri ve ideolojileriyle de ilgilenip yiizeydeki anlamlarin 6tesine
gecerek anlamin aktif bir sekilde nasil yaratildigiyla da ilgilenir (Celik ve Eksi, 2015, s. 104).
Kodlama ve analiz siirecinde “yasami yeniden bigimlendirme” gibi aktif kodlar kullanilir ve
bu kodlar bireylerin deneyimlerini kavramanin en 1yi yollarindan biridir (Celik ve Eksi,
2015, s. 104). Bu da gelisimsel bir yetersizlikle kurulan iligskinin, ortaya ¢ikan deneyim ve

pratiklerin daha iyi bir sekilde kavranmasina imkén tanir.

Yukarida da yazildig: gibi temellendirilmis teoriyi diger arastirma desenlerinden ayiran en
onemli 6zelliklerinden biri, sahaya ¢ikarken ve elde edilen verileri kodlarken bos bir zihin
talep etmesidir. Mevcut teori ve kavramlarin arastirma siirecine yansimamasinin 6zgiin ve
farkli teoriler {iretilmesine katki saglayacagi diisiiniiliir (Layder, 2013). Insaci
temellendirilmis teori bu gorlisii esneterek, “sosyolojik kavramlar deposu”nun Onemli
oldugunu belirtir ve bu da verilerle kurulan iliskinin farkli bir hal almasini saglar (Celik ve
Eksi, 2015, s. 104). Mevcut sosyolojik teori ve kavramlari dislamayan bu arastirmada insact

temellendirilmis teorinin tercih edilme nedenlerinden biri de budur.

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin ifade ve anlatilarinin analitik bir sekilde anlamlandirilarak
kuramsallastirilmasi i¢in de ayrica insaci temellendirilmis teori yaklasimi tercih edilmistir.
Creswell’e (2007) gore, sadece diger temellendirilmis teori yaklasimlari degil, insaci
temellendirilmis teori de eldeki teori ve kavramlarin incelenen bir siireci agiklamada ve
anlamada yetersiz kaldig1 durumlarda kullanilir. insac1 temellendirilmis teori yaklagiminin
kuram {iretirken esnek metodolojik stratejiler saglamasi arastirmanin insa edilmesinde kati
kurallara bagl kalmay1 da engeller (Charmaz, 2006, s. 15; Charmaz, 2020, s. 196). Bu da
arastirma siirecinin aktif ve diyalektik bir sekilde insa edilmesinin 6niinii agar. Bu noktada,
otizm ve aile konusunu insaci temellendirilmis teoriden de destek alarak belli sosyal
baglamlarda ortaya ¢ikan deneyimler ile pratiklerden hareketle kuramsallagtirmak 6nemli

bir adimdir.
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2.4. Arastirmanin Kapsami, Evreni ve Orneklemi

Bu arastirma; bir egitim kurumuna kayith, 6-18 yas araliginda, ¢ogunlukla orta veya agir
diizey otizmli cocugu olan ve Istanbul’da ikamet eden 32 aileyi kapsamaktadir. Dolayisiyla
Istanbul’da yasamayan, otizmli cocugu heniiz okul ¢caginda olmayan ve 18 yasindan biiyiik
otizmli ¢ocugu olan aileler arastirmaya dahil edilmemislerdir. Arastirmanin bu sekilde
daraltilmasi belli bir 6rneklem grubu iizerine yogunlasilmasina olanak saglamistir. Egitim
olgusunun dikkate alinmasindaki temel sebep ise egitim siireciyle birlikte yeni bir evreye
gecilmesi ve bu evrenin de kendi i¢inde birtakim toplumsal dinamikleri olusturmasi ve
sekillendirmesidir. Bu nedenle otizmli ¢cocugu okula kaydettirmenin kendisiyle birlikte
getirdigi ekonomik maliyet, sosyal iliskiler, kurumsal temaslar ve fiziksel hareketlilik

arastirmanin 6nemli degiskenlerinden birini olusturmustur.

Aragtirmanin  Istanbul’da yiiriitiilmesinin birkag nedeni bulunmaktadir. ilk neden
arastirmacinin egitimini ve yasamini Istanbul’da siirdiiriiyor olusudur. Arastirmacinin
Istanbul’un semtlerini, ulasim noktalarmi ve imkanlarin1 biliyor olusu katilimcilarla yiiz yiize
goriismek icin gerekli olan kent i¢i hareketliliginde bir kolaylik saglamistir. Online ya da
telefonla yapilacak olan goriigmelerin otizm gibi zorlayict bir gelisimsel yetersizlikle
miicadele eden kisilerin deneyimlerine, duygularina, pratiklerine, yasam alanlarina ve anlam
diinyalarma ulagmak i¢in yeterli imkan saglamayacag diislintildigiinden yapilacak olan
goriismelerin famaminin yiiz yiize olmasinin uygun olacagi diigiiniilmiis ve arastirma da
buna gore tasarlanmistir. Istanbul disinda farkli sehirlerde yasayan katilimcilara ulasmanin
zorlugu, cok daha biiyiik ¢alisma gruplan ile gergeklestirilebilecek bir is yiikii tanimladig,
doktora ¢aligmasinin kapsamini astig1, farkli sehirlerde nitel arastirma yiiriitmenin getirecegi
duygusal, bedensel ve ekonomik maliyet bu tasarinin hayata gecirilmesi anlaminda
dezavantaj yaratacak durumlardir. Bu gibi gergeklikler Istanbul’'un evren olarak
secilmesinde etkili olan ikinci nedendir. Diger yandan resmi belgelere gore Tiirkiye’deki
38.661 otizmli bireyin 9.683’ii, bir diger deyisle dortte biri veya %25’i Istanbul’da
yasamaktadir ve bu durum arastirmanin yiiriitiildiigii evreni 6nemli kilan {igiincii etkendir.
Otizm Ozelinde ticretli veya iicretsiz faaliyetlerde bulunan kurum ve kuruluslarin hacmini ve
niteligini de etkileyen bu gerceklik, ayni kurum ve kuruluslarla gelistirilen iligki bigimlerinin

gozlemlenmesi i¢in de bir imkan sunmaktadir.

Omeklem grubu olusturulurken insaci temellendirilmis teorinin bazi ilkeleri, arastirma

sorusu ve sorunsallastirma tarzi dikkate alinmis ve bu nedenle “teorik Orneklem” tiirii
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secilmistir. Temel amag arastirma sorusuna ve sorunsallastirma tarzina uygun katilimcilar
bulmak ve bu katilimcilardan elde edilen nitel verilerden hareketle kavram ya da teori
gelistirmek oldugu i¢in bu orneklem tiirii tercih edilmistir. Creswell’in (2007, s. 64) de
belirttigi gibi, “miilakat yapilan katilimcilar arastirmacinin kurami en iyi sekilde

olusturmasina yardimei olmasi i¢in teorik olarak™ secilirler.

Gittikge goriiniir hale gelen noérogelisimsel yetersizligin farkli sosyoekonomik statiiye sahip
aileler tizerindeki etkisine detayli bakmak ve yeni kavramlar gelistirmeye calismak teorik
orneklemle miimkiindiir. Ik goriismelerden elde edilen verilerin islenip kodlanmasiyla
ulagilan tema ile kategorilerin gili¢lendirilmesi icin gerekli olan baska katilimcilara
ulasilmasinda 6nemli bir unsur olan teorik 6rneklem, arastirma siirecinin yoniinii de belirler.
Ornegin arastirmaci birbirinden farkli profillerde katilimcilara ulasip, aktarilan deneyim ile
pratikler arasinda karsilastirmalar yapabilir. Bdylelikle iizerinde calistifi Orneklem
grubunun yardimiyla toplumsal alanda var olan farkliliklara da daha yakindan ve detayli
bakabilir. Diger yandan arastirma farkli sosyoekonomik statiiye sahip otizmli ¢ocugu olan
ailelerin deneyim ile pratiklerinin farklilastig1 alanlara odaklandigi i¢in teorik orneklem
tipiyle benzerlik gosteren “amacli 6rneklem” de tercih edilmistir, ¢linkii bu sorunsallagtirma
tarzina uygun Orneklem grubu olusturmak ancak amaca yonelik katilimci bulunmastyla
mimkiindiir: “Amaclh 6rneklem, belli bir konu ve merkezi sorunsallagtirmadan hareketle
olusturuldugundan dolayi, arastirmaciin olduk¢a zengin bilgiler toplamasina da olanak
saglamaktadir” (Patton, 2018, s 46). Bu arastirma da belli bir konu ve merkezi
sorunsallastirmadan hareketle olusturulmus ve bu duruma uygun katilimeilara ulasmak igin

caba harcanmustir.

Biitiin bunlardan hareketle 6rneklem grubu olusturulurken yasanilan sehir, cocuklarin egitim
sistemi igerisinde olmalar1 ve ayrica katilimcilarin sosyoekonomik statiileri goz oniinde
bulundurulmustur. Bu anlamda Istanbul’un gesitli ilgelerinde yasayan 28’1 anne ve 6’s1 baba
olmak iizere toplam 34 kisiyle goriisiilmiistiir. Ancak bu katilimcilardan ¢ift olanlar tek bir
katilimer sayilmistir. Ornegin katilimeilardan Giiler-Yasar ve Derya-Sinan ciftiyle ayni anda
gorilistilmistlir. Bu durumda katilimc: ¢iftlerin her biri tek katilimct olarak diisiintilmiis ve
bu husus kodlamalar yapilirken de dikkate alinmistir. S6z gelimi Giiler’in ifadeleri ayr1 esi
Yasar’in ifadeleri ayr1 olacak sekilde degil, birbiriyle iliskili oldugu i¢in birlikte kodlanmis

ve tez de Oyle yer almistir. Bu nedenle aragtirmanin 6érneklem sayis1 34 degil 32°dir.

Aragtirmanin 6rneklemi otizm birlikte diistiniildiigiinde homojen bir 6zellik gostermektedir,

clinkii biitiin aileler en nihayetinde otizmli ¢ocugu olan ailelerdir. Ancak katilimcilarin
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sosyoekonomik  statiileri géz  Onlinde  bulunduruldugunda  durum  gdrece
heterojenlesmektedir. Orneklem grubu icerisinde ilkokul, lise, lisans, yiiksek lisans ve
doktora mezunu olan kisiler yer almaktadir. Benzer durum meslek ve hane geliri i¢in de
gecerlidir. Katilimcilar i¢inde herhangi bir meslegi olmayan kisiler oldugu gibi, yazilimei,
yiiksek miihendis, satis ve gayri menkul danigmani, mobilyaci, giivenlik gorevlisi ve tersane
is¢isi de bulunmaktadir. Hane geliri asgari ticret ya da biraz iistiinde olan kisiler oldugu gibi,
asgari ticretin 4 kat1 geliri olan aileler de vardir. Diger yandan bu arastirmada az sayida da
olsa baba bulunmaktadir ve bu durum cinsler arasi farkliliklar1 gérme agisindan kismen de
olsa imkan tanimaktadir. Arastirmada yer alan katilimcilarin demografik 6zellikleri Tablo

7’de detayl bir sekilde gosterilmistir.
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Tablo 7. Katilimer Listesi*® *°

isim
Esra
Ash
Elif
Bahar
Sevda
Burcu

Hakan

Cansu

Gamze

Giiler ve
Yasar
Mehtap
Suzan
Songiil
Yildiz
Ozlem
Meral
Birsen
Derya ve
Sinan
Alper
Ebru
Hiilya
Orhan
Figen
Mustafa
Ezgi
Giilsiim

Nurdan

Yas

33

48

38

47

52

49

45

38

32

41-45

45

42

33

39

33

46

44

50-57

39

44

44

43

49

39

51

42

Egitim
Universite
Lisansiistii
Lise
Tlkokul
Ilkokul
Universite

Yiiksek Lisans

Lise
Ilkokul
(Agiktan devam
ediyor)
Lise
Universite
Lise
Universite
Tlkokul
Yiiksek Lisans
Lise
Tlkokul
Ilkokul
Doktora
Ilkokul
Tlkokul
Lise
Ilkokul
Lise
[lkdgretim
Tlkokul

ilkokul

Meslek-is
Calismiyor
Insaat Yiiksek
Miihendisi
Caligmiyor
Calismiyor
Calismiyor
Caligmiyor
Satig
Direktori/Gayri
Menkul Danigmani
Nakis
Caligmiyor
Giivenlik Gorevlisi-
Calismiyor

Serbest Meslek
(Gida)

Muhasebe/Otizm
Kurumu Isletme
Calismiyor
Caligmiyor
Okul Oncesi Ogr.
(Uzaktan Calistyor)
Calismiyor
Calismiyor
Calismiyor
Yazilim Sirketi
Sahibi
Caligmiyor
Caligmiyor
Mobilyaci / Satig
Danigmani
Emekli
Emekli
Caligmiyor

Emekli

Calismiyor

18 Katilimcilara ve gocuklarina kod isimler atanmustir.
19 Katilmcilar arasinda yasanan gelir farkinin temel nedenlerinden biri, goriismelerin farkli zaman dilimleri
icerisinde yapilmasidir. Bu zaman dilimi igerisinde enflasyon artmis ve bu duruma da bagli olarak asgari
ticretler de artirllmistir. Bu nedenle kendisiyle 05.05.2023 tarihinde goriigiilen Bahar’in asgari licretle taniml
gelir beyani ile 29.02.2024 Hiilya’nin asgari licretle taniml gelir beyani arasinda fark vardir.
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Es Egitim ve Meslek
Lise/Gtivenlik Gor.
Lisans/Miihendis
Lise/Emekli
Ilkokul/Emekli
Tlkokul/Tekstil,
Dokuma Ustas1

ilkokul/Ase1

Lisans/Elektrik
Elektronik Miih.

ilkokul/Matbaac1

Ilkokul/Ticaret

Lise/Glivenlik Gor.
(Yasar)
Lise/Ticaret
Lise/Serbest Meslek
Lise/Kuyumcu
Atolyesi
Yiiksek Okul/Emekli
ve Giivenlik Gor.
Lisans/Ogretmen
Lise/Insaat
Ilkokul/Belediye
[Tkokul/Emekli ve
Tersanede Is¢i (Sinan)
Doktora
Lise/Gilivenlik
Gorevlisi
Ilkokul/Marangoz
Lise/Mobilyaci
ilkokul/Emekli
Lise/Calismiyor
Yiiksek Lisans/Tornact

Ortaokul/Emekli

ilkokul/As¢1

Gelir

10-12 bin b

50 binb

15bind

7 bin 500

8 bin 500 b

17 bin 500 b

25binb

8 bin 500 b

15-20 bin b
arasi

14 bin 500 b

15bind

14bind

17bind

25binb

20 bin b

17bind

17bind

27 bin 500 b

60 bin b

30binbd

17 bin 500 1

30bind

26 bindb

7 bin 500 b

20 bin b

25bind

25-30bin b

Medeni
Hali
Evli
Evli
Evli
Evli
Evli

Evli

Evli

Evli

Evli

Evli
Evli
Evli
Evli
Evli
Bosanmis
Evli
Evli
Evli
Bosanmis
Evli
Evli
Bosanmis
Evli
Evli
Evli
Evli

Evli



Cigdem 45 Lise Caligmiyor Ilkokul/Serbest 11 bin b Evli

Meslek
Ayten 50 Tlkokul Emekli Ilkokul/Emlakg1 50 binb Evli
Selda 45 Universite Calismiyor Lise/Otomotiv Sirketi 100 bin b Evli
Zehra 38 Lise Muhasebeci Lise/Glimriik 60 bin b Evli
(Caligmiyor)
Berna 36 Universite Calismiyor Lisans/Miihendis 50 bin b Evli

2.5. Sahaya Cikis, Goriismeler ve Bazi Deneyimler

Bu arastirmada yer alan ve kendilerine kod isim atanan katilimcilardan Hakan, Orhan, Asli,
Mustafa, Elif, Suzan, Nurdan ve Meral’e ¢esitli sosyal medya mecralar: izerinden ulastim.
Arastirma hakkinda acik ve secik ifadelerin oldugu bir metni dahil oldugum sosyal medya
gruplarinda paylastim ve yapilan geri dontislerle birlikte katilimcilarin uygun goérdiigi yer,
glin ve saatte goriismeleri gerceklestirdim. Birsen ve Berna, katilimcilardan Meral ve
Zehra’nin yonlendirmeleriyle arastirmaya katilmay1 kabul ettiler. Ismi yazan kisilerin
disinda kalan 22 katihmciya da aract kisilerin yardimiyla ulastim. Arkadaslarimdan,
arkadaslarimin tanidig kisilerden, 6zel egitim kurumlarinda gérev yapan idarecilerden,
ogretmenlerden ve personellerden olusan bu araci kisiler, gériisme esnasinda nitelikli veri
elde etmek i¢in 6nemli bir unsur olan giiven iligkisinin saglanmasi1 konusunda olumlu etkiler

yaptilar.

Gortigmelerin ilk 15’ini 18.04.2023-05.06.2023 tarihleri arasinda yaptim. Veri yiikii altinda
ezilmemek, belli bash kategorilere ulasip arastirmanin seyrini takip edebilmek ve ayrica tez
izleme komitesi i¢in talep edilen metni tamamlamak i¢in bu 15 goriisme iizerinde calisip
bazi Oriintiiler tespit ettim. Bu ¢aligma siireci, tespit ve tez izleme komitesinde yer alan
akademisyenler tarafindan gelen 6neri ve elestiriler eksiklerimi gérmemi sagladi. Ayni siireg
saha aragtirmasinin ve yazim asamasinin seyrini de olumlu yonde etkiledi. Nitekim
gorlismelerin yarisim1 tamamlamis, iizerine calismis, heniiz olgunlasmamissa da belli
kategorilere ve birka¢ kavrama ulasmaya baslamistim. Sonraki siire¢ bu kategoriler ve

kavramlar lizerine yogunlagmami da sagladi.

Geri kalan 17 katilimciyla da 06.02.2024-10.10.2024 tarihleri arasinda goriigmeler
gerceklestirdim. Selda ve Berna gibi sosyoekonomik statiileri yiiksek olup bakici ya da gblge
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ogretmen?® istihdam eden katilimcilara bu tarihler arasinda ulastim. Benzer sekilde hane
geliri diger katilimcilara nazaran daha iyi olan Ayten ve Zehra’yla da ayni tarihler arasinda
gorlismeler gerceklestirdim. Dolayisiyla 6rneklem grubunu c¢esitlendirip uygun
karsilastirmalar1 yapabilmek icin siirekli sahada kalmaya c¢alistim. Oyle ki yazim asamasinda
ciddi bir mesafe kat etmeme ragmen goriismeler gerceklestirmeye devam ettim. Veri
doygunlugu ve karsilastirma yapma imkani i¢in onemli olan bu goriismeler, daha 6nce
ulastigim tema ve kategorileri gii¢lendirmekle birlikte, yeni tema ve kategoriler belirlemem

konusunda da olumlu etki yaptilar.

Elde edilen verilerin olabildigince hizl1 bir sekilde desifre edilip kodlanmasi, dolayistyla bir
sonraki goriismenin daha nitelikli olmasi i¢in her gériigme arasina belli bir zaman dilimi
koymaya c¢alistim. Goriismeleri katilimcilarin belirledigi giin ve saatlerde gerceklestirmek
zorunda kaldigim i¢in bu durumu zaman zaman askiya almak zorunda kaldim. Bazi giinler
bir, baz1 gilinler iki miilakat gerceklestirdim. Ayn1 giin, fakat farkli saat dilimleri icerisinde
ayarlanan goriismeler icin bir ilgeden baska bir ilgeye seyahat ettim. Ornegin Burcu’yla
yapilan goriisme i¢in sabah Cekmekdy’e, Cansu’yla yapilan goriisme i¢in ayn1 giiniin aksami
Bagcilar’a gittim. Yapilan her goriismenin sonunda tez danigmanimi mutlaka bilgilendirdim
ve elde ettigim veriler hakkinda tartigip fikrini sordum. Bu fikir aligverisi hem sonraki

goriismelerin hem de yazim siirecinin seyrini olumlu ekledi.

Aragtirma siireci igerisinde 18 farkli ilgede bulundum. Yapilan biitiin goriismelere toplu
tasima kullanarak gittim. Bazi goriismelere gitmek icin birden fazla aktarma yapmak
zorunda kaldim. Bu nedenle arastirma siireci boyunca Istanbul’da bulunan rayl sistemlerin
neredeyse tamamini kullandim. Daha 6nce gidip gormedigim, vakit ge¢irmedigim ya da
sadece toplu tagimayla seyahat halindeyken gordiigiim ilgelerde ve semtlerde saha
arastirmam sayesinde vakit gecirdim. Gorlismelerin biri hari¢ hepsine vaktinde ya da
vaktinden Once gittim. Bu siire igerisinde bulundugum ortami, 6rnegin bir rehabilitasyon
merkezinin antresini ya da goriisiilecek olan kisinin ikamet ettigi veya ¢alistig1 semtin fiziki
cevresini, bu semtte yasayan insanlar1 gézlemlemeye calistim. Goriismelerin hemen sonunda
en az bir sayfa olmak kaydiyla notlar aldim ve yazim siirecinde biriken bu notlardan da

faydalanip metni zenginlestirmeye ve canli kilmaya gayret ettim.

20 Golge dgretmen, ozel gereksinimli gocuklara (6zellikle otizm spektrum bozuklugu, dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu, d6grenme giligliigii gibi tanilara sahip bireylere) birebir destek saglayan, ¢ocugun
egitim ortaminda daha bagimsiz ve verimli bir sekilde yer almasina yardime1 olan kisidir.
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Gortismelerin ve bu goriismelerden elde edilen verilerin niteligi i¢in gerekli bir unsur olan
giiven iligkisinin 6nemli oldugunu literatiirden ve kendi deneyimlerimden hareketle bildigim
icin katilimcilara ilk once hem 6grenci hem de vatandaslik kimlik kartimi1 gosterip, onlar1
kendim ve arastirmam hakkinda bilgilendirdim. Katilimcilarin hemen hemen hepsi
gosterdigim bu kimlik kartlarin1 alip dikkatle incelediler. Imzalatmam igin yanimda

bulundurdugum onam formunu da yine dikkatle okuduktan sonra imzaladilar.

Katilimcilarin bir¢ogu goriismeye baglamadan 6nce bana “neden otizm” sorusunu ydneltti.
Onlara otizmli ¢ocugu olan ailelerin yagamlarini konu edinen arastirmalarin genellikle tip,
psikoloji ve egitim bilimleri alaninda yogunlastigini, bu nedenle meseleyi toplumsal
boyutlariyla ele alan ¢aligmalarin yetersiz oldugunu ve ayrica otizmli bir gocugun etrafinda
gelisen giindelik hayat1 merak ettigim i¢in bu konuyu ¢alismak istedigimi uygun ve agik bir
dille anlattim. Rahatsiz edici bir soru ya da durum oldugunda goriismeyi hemen
sonlandirabilecegimizi ve bunun da (imzaladiklar1 onam formunda yazildig1 gibi) onlarin

hakki oldugunu dile getirdim.

Beni onlara yonelten araci kisilere olan giivenlerinin de etkisiyle ses kaydi alinmasi
konusunda (birkag katilime1 harig) higbir tereddiit gdstermediler. Oyle ki kendilerinin ve
cocuklarinin gercek isimlerini kullanmayacagimi sdyledigimde bazilar1 “sorun degil, gercek
isimlerimizi de kullanabilirsiniz” dediler. Baz1 katilimcilar da “yeter ki bilime katkimiz
olsun” diyerek ses kaydi alinmasinda bir sakinca olmadigini ifade ettiler. Problem
yasadiklar1 kisi veya kurumlara kars1 olumsuz diislincelerini dile getirdiklerinde ses kaydi
alan telefona veya bilgisayara bakip “ses kayd1 alintyor ama sorun degil yayinlayabilirsiniz”
seklinde ifadeler kullandilar. Baz1 katilimcilar otizm 06zelinde karsilastiklart zorluklari
yetkili mercilere aktarma konusunda beni ve aragtirmay1 bir nevi araci olarak da goérdiikleri
icin belli konular iizerinde (6rnegin egitim, sosyal destek ve evde bakim maas1) 6zellikle

durup “bunlart mutlaka yazin hocam” tarzinda uyarilarda da bulundular.

Gortismeler esnasinda elimde kagit kalem hazir bir vaziyette dikkatle dinledim ve bu dikkati
de ¢esitli yollarla, érnegin bedensel durusumla onlara hissettirdim. Oniimde duran deftere
daha sonra soracaklarimi unutmamak icin bazi seyleri, 6rnegin kullandiklar ¢esitli ifadeleri
not aldigimda gayri ihtiyari de olsa baktilar. Katilimcilarin birgogu daha dnce bu derece
dinlenmediklerini ve bu gériismelerin kendilerine “iyi geldigini” de dile getirdiler. Ornegin
Esra, kendisiyle yapilan gériigmenin ardindan “terapi gibi oldu” derken Giiler iki saate yakin
siiren goriismeyi kastederek “ne ¢ok konustuk. Demek ki baya dolmusuz, anlatacak yer

artyormusuz” ifadelerini giilerek kullandilar. Karsilarinda kendilerini dikkatle ve merakla
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dinleyen birini bulmanin getirdigi durumla da birlikte gelisen bu anlatma istegi nitelikli veri
elde etmeme olanak sagladi. S6zgelimi baz1 katilimcilar esleriyle olan sorunlarini bazilar
da ev i¢inde yasadiklari durumlar1 detay vererek anlattilar (“recel kavanozunu kirmis”,

2 13

“esimle yataklarimizi ayirdik”, “ev bir anda muskayla doldu”, “tek basima tuvalete bile

99 ¢

gidemiyorum”, “esimi sevmiyorum”, “bizim ev daginiktir hep” vb.).

Daha nitelikli, derin ve detayli veri elde etmek icin bazi durumlarda 6nceki goriismelere
referans verip bir tiir ¢agrisim teknigi kullandim. Onlara kendileriyle benzer durumu
paylasan baska ailelerin deneyim ile pratiklerinden bahsetmem, yasadiklar1 bazi deneyimleri
hatirlayip aktarmalarina neden oldu. Kullandiklar1 bazi ifadeleri ya da karsilagtiklar

durumlari 6rneklendirmelerini istedigimde bunu ¢ok fazla diistinmeden, hizlica yaptilar.

Sorular1 sorarken olabildigince ¢ogul ifadelere basvurdum. Ornegin, “birlikte ne
yapiyorsunuz” yerine “birlikte neler yapiyorsunuz” ya da “sosyallesmek igin nereyi tercih
ediyorsunuz” yerine “sosyallesmek igin nereleri tercih ediyorsunuz” seklinde sorular
sordum. Cogunlukla pratik eylemlere odaklandigim i¢in yapmak fiiline 6zellikle ve ¢okga
bagsvurdum. So6z gelimi katilimcilar toplu tasimada karsilastiklar1 sorunlar1 anlatip
bitirdiklerinde “peki bu gibi durumlarda siz neler yapiyorsunuz” ya da “bu gibi durumlarda
siz nasil karsilik veriyorsunuz” tarzinda sorular yoneltip o esnada agiga ¢ikan pratik
eylemlere ulasmaya calistim. Basvurdugum bu ve benzeri teknikler de goriismelerin
niteligini artirip detayli veriler elde etmemi sagladi. Son olarak yapilan 32 goriismenin
tamami 2.616 dakika, bir baska deyisle 43,5 saat siirdii. Ortalama goriigsme siiresi ise 1 saat
22 dakikadir. En uzun goriisme 2 saat 20 dakika iken en kisa goriisme 40 dakika olarak kayda
gecmistir.

2.6. Karsilasilan Bazi1 Zorluklar ve Simirhliklar

Otizm gibi zorlayici bir yetersizlikle miicadele eden ailelerle gorligmenin arastirmaci igin
birtakim duygusal maliyetleri de bulunmaktadir (Mengi, 2014, s. 81). En genel anlamiyla
katilimcilarin deneyimlerini, karsilastiklart ciddi zorluklar1 birebir dinlemek ve onlarin
goriisme esnasindaki duygusal gegislerine, 6rnegin liziintiilerine, 6fkelerine ve aglamalarina
dogrudan taniklik etmek kimi durumlarda benim tlizerimde de duygusal bir yiik olusturdu.
Ancak s6z konusu duygusal yiik, arastirmaya baslamadan once tahmin ettigim muhtemel
duygusal yiikten daha hafifti. Bu nedenle arastirma siireci icerisinde karsilastigim bu
durumdan kurtulmak icin 6zel bir strateji ya da yol izlemedim. Arastirma nesnemle

kurdugum iligkiyi olabildigince profesyonel bir sekilde yonetmeye calisarak, yasadigim ve
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belki bagka arastirmalarda da yasayacagim bu duygusal yiikiin saha arastirmasinin,
dolayisiyla sosyolog olmanin bir parcast olduguna siirecin basindan itibaren kendimi
inandirdim. Ciinkii sosyoloji yapma big¢imlerini 6rnek aldigim ve kendilerinden cokca
etkilendigim Goffman ve Bourdieu gibi sosyologlar da yasadiklar1 yillarda “kapatilmis
kisilerin”, “damgalilarin”, “yoksullarin™, “tahakkiim altinda olanlarin” durumlarim
arastirmiglardi, dolayisiyla benim maruz kaldigim duygusal yiike muhtemelen onlar da
maruz kalmiglardi ama yine de arastirma nesnelerine belli bir mesafeden bakmay1
basarabilmislerdi. Bu anlamda (hafif de olsa) yasadigim bu duygusal yiikiin beni ele
gecirmedigini, ayni yiikiin giindelik hayatimi, sosyal ¢evremle olan iliskimi, biyolojik
ritmimi, ¢alisma aligkanligimi, meslegime olan sevgimi, ama daha da 6nemlisi aragtirma

nesnemle aramdaki profesyonel mesafeyi olumsuz etkilemedigini belirtmek isterim.

Arastirma siireci boyunca karsilasilan, ancak yine gorece hafif denilebilecek bir diger zorluk
Istanbul gibi metropolde katilimcilarin uygun gordiigii yer ve saatlerde goriismeleri
gergeklestirmek igin gerekli olan fiziksel hareketlilikti. Oyle ki bazi giinler ve toplu tasimayla
Kartal’dan Halkali’ya bazi giinler de yine Kartal’dan Sariyer’e kadar gitmek zorunda
kaldim. Gorlismelerin kendisiyle birlikte getirdigi zihinsel yorgunluga eve donerken
yasadigim fiziksel yorgunluk da eklenince giiniin sonunda kendimi asir1 bitkin hissettigim

zamanlar da oldu.

Diger bir zorluk goriismelerin siiresiydi. Katilimcilarla ¢ogunlukla c¢ocuklarinin
okulda/derste oldugu saatlerde ya da ayni c¢ocuklarin yakin bir kisiye veya bakiciya
birakildig1 saatler icerisinde goriismeler gergeklestirdim. Bu durum bazi goriismeleri
etkilemezken baz1 goriismelerin siiresini olumsuz yonde etkiledi. Bazi katilimcilar
cocuklarinin ders saati doldugunda mecburen (kendileri disinda bakim veren kisi olmadigi
icin) ayrilmak zorunda kaldilar. Bazilar1 goriisme esnasinda kendilerini arayan yakinlarim
daha fazla bekletmemek i¢in acele etmeye calistilar. Bu anlamda goriismeyi kastederek
“daha ¢ok var m1” tarzinda sorular da sordular. Diger yandan siirenin kisithh oldugu
goriismelerde daha dikkatli ve sorular1 sorma konusunda segici davranmaya caligtim.
Ornegin soru formunda yer alan sorularin hepsini sormak yerine, énceki goriismelerin de
etkisiyle yavag yavas olgunlasmaya baslayan tema ve kategorilerle alakali olan sorular

sorup o kisimlarla ilgili veriler elde etmeye ¢alistim.

Bu arastirmanin en Onemli smirhiliklarindan biri katilimcilarin biiylik ¢ogunlugunun
annelerden/kadinlardan olusmasidir. Bunun temel nedeni babalarin ¢alisiyor, dolayisiyla

gdriisme igin vakit ayiramiyor oluslarrydi. Oyle ki otizmli cocugu olan ve orta siifa mensup
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babalar iizerine yapilan bir ¢alismada da benzer bir sorunla karsilagilmig, buna ragmen
arastirma tamamlanabilmistir (Akoglu, 2019, s. 60-61). Arastirmanin agirlikli olarak anne
eksenli olmasi bakim vermeyenin ya da anne kadar bakim vermeyenin disiincelerini,
deneyimlerini, gilindelik pratiklerini ve otizmli bir cocukla kurdugu iliskiyi anlama
konusunda smirlandiric1 bir etki yapmis olabilir.! Ancak bu arastirmada yer alan smirli
sayida babanin deneyim ile pratiklerine gerekli goriildiigii zaman yer vererek s6z konusu
sinirlandirict etkiyi kismen de olsa asmaya calistim. Orneklem grubunda yer alan smirl
sayida ciftin deneyimlerinden hareketle bu arastirma sadece annelerle degil de ¢iftlerle
yapilsaydi toplumsal cinsiyet temelli farkli bir kategoriye daha ulasilabilecegini

sOyleyebilirim.

Bu aragtirma 6zelinde en 6nemli zorluk ve ayrica sinirlilik ise sosyoekonomik statiisii yiiksek
olan katilimcilara ulasmam konusunda yasandi. Karsilastirma yapmam i¢in gerekli olan ve
sosyoekonomik statiisiiniin yiiksek oldugunu diislindiigim kisilere cesitli sosyal medya
hesaplar {lizerinden ulasmaya calistim, ancak (arastirmada yer alan katilimcilar disinda)
kendileri ¢esitli nedenlerle goriismek istemediklerini dile getirdiler. Bu da beni araci kisilere
yonlendirdi. Bir sekilde ulasip goriistiigiim bu araci kisilere, aradigim katilimei profilleri
hakkinda detayli bilgi verip bu zorlugu asmaya calistim ve bunun da kismen faydasini
gordiim. S6z gelimi doktora derecesi olan ve yazilim sirketi bulunan Alper’e ya da esi
miithendis olup hane geliri iyi olan, iiniversite mezunu Berna’ya bu sayede ulastim. Ancak
yine de prestijli meslekleri icra eden katilimcilarin (6rnegin hekim, avukat, psikolog,

miihendis, akademisyen vb.) sayisi daha fazla olabilirdi.
2.7. Kodlama ve Analiz Siireci

Temellendirilmis teoriye 6zglin rengini veren 6nemli 6zelliklerden biri veri toplama ve veri
analiz siirecinin es zamanl olarak yapilmasidir (Charmaz, 2009, s. 2023; Charmaz, 2020, s.
201-202; Urquhart, 2018, s. 5). Tlk goriismelerle birlikte elde edilen veriler desifre edilerek
kodlama islemine tabi tutulur ve bu durum siire¢ boyunca devam eder. Ancak veri toplama
ve bu verilerin analizinin es zamanli olmasi1 arastirmanin ¢izgisel bir hatta ilerledigi anlamina

gelmez. Aksine arastirma siireci sahaya ¢ikma, veri toplama, bu verileri analiz etme ve daha

21 Otizmli gocuga sahip orta sinif babalarin “babalik deneyimleri” i¢in bkz. Gizem Akoglu, Ankara’da Yasayan
ve Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Orta Sinif Babalarin Babalik Deneyimleri, Hacettepe
Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Sosyal Hizmet Anabilim Dali, Yayimlanmamis Yiiksek Lisans Tezi,
2019.
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fazla veri i¢in tekrar sahaya ¢ikma, elde edilen verileri analiz edip bir 6ncekilerle siirekli

karsilastirip iliskilendirme seklinde ilerlemektedir.

John W. Creswell (2007, s. 64; 2012, s. 433) bu siireci zigzag terimiyle agiklar. Cizilen
zigzaglar aragtirma siirecinin ve bu siirecin sonucunda iiretilmesi muhtemel teorilerin ve
kavramsallastirmalarin daha 1yi ve gii¢lii olmasini saglar. Clinkii her bir veri, kod ve kategori
birbirini diizene sokar, tamamlar ve en nihayetinde teori iiretilmesinin Oniinii agar. Linda
Liska Belgrave ve Kapriskie Seide’a (2019, s. 306-307) gore bu siire¢, karmasik bir
yapbozun (puzzle) pargalarint bulup tamamlamaya benzer. Arastirma siireci boyunca elde
edilen her bir parga bir digeriyle daha da anlamli hale gelmeye baslar ve incelenen sosyal
gercekligin daha analitik bir sekilde kavranmasina yardimci olur. Dolayisiyla arastirma
siireci ¢esitli katilimcilardan elde edilen verilerin, bu verilerden hareketle iiretilen kodlarin,

kategorilerin ve kavramlarin siirekli karsilastirilmasini gerektirir.

Temellendirilmis teoride “siirekli karsilagtirma metodu” (“constant comparative methods”)
oldukca 6nemli olup veriler, atanan kodlar, etiketler ve olusturulan kategoriler arasinda
Oriintliler bulma, bu oriintiilerden hareketle daha tist ve soyut kavramsallagtirmalara ulasmak
icin gereklidir. Bu da calismanin her asamasinda karsilastirmalar yapmakla miimkiindiir.
Verilerin karsilastirilmasiyla baslayan siireg, veri, kod, kategori ve kavramlarin da ayni
sekilde birbiriyle karsilastirmasiyla devam eder. Siirekli karsilastirma metoduyla olusturulan
farkli kategorilerin analitik 6zellikleri belirlenir ve bu 6zellikler titiz bir sekilde incelenmeye
baslanir ve bu durum arastirmacinin kavramsal anlayisinin daha da geliskin olmasina katk1
saglar (Charmaz, 2006, s. 5, 54, 178-179; Charmaz, 2020, s. 196-197). Bu nedenle siirekli
karsilastirma metodu, “¢éziimlemeye yardim eden giiclii ve etkili bir altin kural”dir

(Urquhart, 2018, s. 72). Dolayisiyla aragtirma siirecinin her asamasinda devreye girer.

Arastirma siireci boyunca bu ilkelere olabildigince dikkat etmeye calistim. Alinan ses
kayitlarin1 desifre edip MAXQDA Nitel Veri Analizi Programi’nda kodlamaya basladim.
Katilime1 bazinda bakildiginda daginik halde duran, anlamli bir biitiin ya da oriintii
olusturmayan verileri sistematik bir sekilde bir araya getirip, tizerinde s6z sdylenebilecek
anlamli tema ve kategorilere ulagmak i¢in kimi zaman bir ifadeyi, kimi zaman bir climleyi,
kimi zaman da bir paragrafi kodladim. Ayni ciimleye ya da paragrafa bazi zamanlar birden

fazla kod atadigim da oldu.

[k baslarda sayica ¢ok olan kodlari, ulastigim temalarla ve bu temalar dzelinde ikinci kez

yaptigim kodlamalarla birlikte seyreltmeye calistim. Bu seyreltme islemi, eldeki kodlar
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lizerine yogunlagsmami da sagladi. Ayrica verilere atadigim c¢ogu koda daha sonra
faydalanmak tizere “hatirlatic1 notlar” (Charmaz, 2006, s. 12) ekledim, ¢iinkii hatirlatic
notlar [memos] “verileri karsilastirmanin, kodlarla ilgili fikirleri kesfetmenin ve daha fazla
veri toplama siirecine yon vermenin yollarini sunar. Veriler ve kodlar iizerinde c¢alistikea,
onlara yaklasiminiz giderek daha analitik hale gelir ve boylece bazi1 kodlar1 kavramsal
kategorilere yiikseltirsiniz” (Charmaz, 2006, s. 12). Bu notlarin hepsinden degilse bile

gerekli gordiiklerimden faydalandim.

Siire¢ igerisinde ayni1 durumu anlatan kodlar1, metaforik bir ifadeyle ayni sepette toplamaya
basladim. Bu kodlarin bulundugu temay1 dogru bir sekilde tanimlayacak uygun bir kavram
ya da ifade bulmaya c¢alistim. Daha sonra yine temellendirilmis teorinin ilkelerinden biri olan
karsilastirma Ve iliskilendirme yontemini kullanarak olgunlasmaya baslayan temalar1 genel
bir kategoriye ulasmak i¢in birbiriyle karsilastirip iligskilendirdim. Bu durum birden fazla
temay1 daha giiclii bir kategori altinda birlikte ve iliskisel diisinmemi sagladi. Ornegin,
cesitli kodlar atayarak ve karsilastirmalar yaparak ulastigim maddi zorlanma, damgalanma
ve ¢ekingen sosyallegsme temalarini birbiriyle iliskilendirdim ve Zorlayici Giindelik Hayat
gibi daha genel bir kategoriye, dolayisiyla soyutlama bi¢imine ulastim. Benzer sekilde kopus
ve topluluk temalarini ayr1 ayri degil, birbiriyle iligkili bir sekilde diistinerek tek bir kategori
altinda birlestirdim ve bdylece ikna edici bir boliim/yap1 insa etmeye ¢alistim. Bu birlikte
diistinme ve iliskilendirme tarzi yoriingesel beden ya da ailelerin yasadigi paralel otistik
kopus gibi kavramlar tiretmemi sagladi. Diger yandan bazi durumlarda, 6zellikle de yazim
siirecinde 6nemli buldugum ifadeleri de birbirleriyle karsilastirdim. Ornegin katilimcilar
tarafindan kullanilan “normal insanlar” ifadesini “biz” ifadesiyle, “eteginde doniiyorum”
ifadesini “golge 6gretmenimiz var” ifadesiyle karsilastirip birbirleriyle iligkili bir sekilde

diisiinmeye ¢aligtim.

Kodlarken kesfetmeye yaklastigim kavramlari, elimin altinda siirekli bulundurdugum
deftere aldigim notlarin yardimiyla yazarken olgunlastirdim. Bu anlamda yazma siireci
verileri kodlarken diisiinmedigim ya da gormedigim bir¢ok durumu yeniden diisiinmemi
sagladi. Sozgelimi otizmli bir cocuga sahip olmanin “simgesel sermaye” (Bourdieu, 1995,
s. 117) kavramiyla da iliskili oldugunu kodlarken degil, yazmanin kendisiyle birlikte
getirdigi diisiinsel stire¢ icerisinde kesfettim. Dolayisiyla sadece kodlama siirecinin degil
yazma ve hatta okuma siirecinin de ¢ok faydasini gérdiim. Yazim siirecini de literatiirle iligki
bir sekilde ilerlettim ve bdylece metne diyolojik bir goriiniim kazandirip ileri slirdiigiim

nedensel aciklamalari ve iirettigim kavramlari giiglendirmeye c¢alistim.
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Katilimcilarin deneyimleri ve pratikleriyle ilgili olgusal bir gergeklige ulastigimda peki bu
durum neye mal oluyor? sorusunu sordum. Bu soru, zamanla belirmeye baslayan temalari
birbiriyle iliskilendirmem, dolayisiyla daha genel bir kategori altinda birlestirmem
konusunda bana yardimci olan en énemli soruydu. Ornegin yériingesel beden gercekligine
ulastigimda ydériingesel beden olmak neye mal oluyor? sorusunu sordum ve yoriingesel
beden olmanin “aritmi’ye (Lefebvre, 2021, s. 96) neden oldugunu kesfettim. Benzer sekilde
ailelerin gocuklariyla birlikte paralel otistik kopus yasadiklarimi gézlemledigimde, peki bu
kopus neye mal oluyor Ve bu kopus nasil onariliyor sorularini sorup sosyo-biyografik hasar
kavramina ve “topluluk” (Gemeinschaft) (Tonnies, 2019) olusumu gibi bir gérece makro
gercekliklere ulagtim. Dolayisiyla bu olgulari/temalar1 da ayr1 ayr1 degil, yine birbiriyle

iliskili bir sekilde diistinmeye ¢alistim ve boliimleri de dyle tasarladim.
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Tablo 8. Ornek Kodlama

Ikinci
Elde Edilen Nitel Veri Atanan Ik Kodlar | <°92M8M& 1 oy ram
Ulasilan
Temalar
“Gergekten bdyle hep arkasinda
oniindeyim, asker gibiyim hocam. - .
Nerede ne yapacagini hani Eteginde doqmek,
kestiremiyorum. Yemek hazirliyorum | Zorlayici fiziksel
10 dakika sesi c¢ikmasa ‘acaba’ yakinlik, bakim
diyorum, ‘bir sey mi yapt1?” Hani olur yi_ikii_a toplums?ll
ya bir sey kurcalar, iger. Temizlik cinsiyet rolleri,
maddesi olur. Bakiyorum ha banyonun | kKesintisiz kontrol,
1511 yanmiyor, banyoya ge¢memis. miicadele alani
Hep bir tedirgin. Bir yemegi sakin| olarak ev, beden
kafayla pisirdigimi 14 yildan beri hi¢ | yoOnetimi, tedirgin
hatirlamiyorum.  Sakin bir sekilde | yasamak, diger
uyudugumu  hatirlamiyorum.  Bir bedenle hareket
camasir, bir atlet asip gelip odaya etmek, ara
bak_lyorum, balkondan gidip gelip mekanizmalarin
koridorda, oturuyor. Ben rahat bir eksikligi. Zc_)rl_ay1c1
camagir astigimi bilmiyorum dogru Fiziksel
diizgiin. Ya hayat duruyor.” Yakinlik,
Bir Miicadele
Alani Olarak
Giindelik Yoriingesel Beden
Hayat ve
“Esim diyor ki, ben de onu fark Itekleyerek BSe(()JSe)r/gel
: : asamak, anormal
ediyorum, Barig yerine 3 ¢ocuk| Y3¥ ! Ritim
bityiitirdim. Baris tigiine bedel. Ug| durumu yonf:tmek, Miicadelesi
cocuga  bedel.  Ciinkii  siirekli| €V 161 mekan ve
hatirlattyorsunuz.  Kalk,  diglerini | Zaman kullamrm,
firgala, dislerini firala, dislerini firgala. | beden yOnetimi,
Dislerini fircalamaya gidiyor. diger bedenle
Tuvaletten  ¢ik, tuvaletten ¢k, hareket etmek,
tuvaletten ¢ik, tuvaletten c¢ikiyor. | bakim yiikii, ritmik

Yemege otur, otur. Bu sefer kalk kalk
kalk. Yani siirekli arkadan itmek
gerekiyor. Bu bir vaka, ger¢ek. Bunu
asabilmek i¢in de hedefler koymaya
calistyoruz. Hizli yaparsan karsiliginda
su. Siirekli bir hedef ve 6diil noktasinda
motive etmeye calistyoruz, ama cok
zor, kolay degil yani ¢ok zorluyor yani
anne-babalar1”

tekrarlar, olagan
akigin sekteye
ugramasi, olagan
ritmin bozulmasi,
toplumsal cinsiyet
rolleri, miicadele
alan1 olarak
giindelik hayat.
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2.8. Arastirmacinin Konumu

Literatiirdeki tartismalardan da anlasilacagi lizere bu arastirma “dezavantajli” ve ayrica
“fahri damgali” olan ailelerin giindelik hayatin1 ve sosyallesme pratiklerini konu
edinmektedir. Dolayisiyla dezavantajli ve hassas gruplar ya da damgalanmus kisilerle ¢calisan
bir sosyologun arastirma siirecindeki konumu arastirmanin etik, metodolojik ve
epistemolojik boyutlar1 agisindan kritik bir 6neme sahiptir (Celik, 2018, s. 41-42). Ciinkii bu
konum, arastirma konusunun tercih edilmesi, baglamin belirlenmesi, sorunsallastirilma tarzi,
goriismelerin yiiriitiilme bigimi, elde edilen verilerin niteligi, analiz edilip sunulma sekli vb.
tizerinde dogrudan ya da dolayli yollardan etkili olabilir. Sosyologun kendisi de arastirdigi,
lizerine s0z s0yledigi ve i¢inde eylemde bulundugu toplumun ve bu topluma igkin olan ¢esitli
maddi kosullarin bir {iriintidiir. Dolayisiyla onun aragtirma nesnesini segme ve “ele alma
bicimi” de bu kosullarin, séz gelimi ait oldugu sosyal kokeninin ya da akademideki
pozisyonunun etkisiyle sekillenebilir (Bourdieu, 2019a, s. 103). Bu durum entelektiiel ya da
bilimsel alanda en “menfaat igcermeyen” problemlerin kendisinde bile “sahsi bir c¢ikar”
oldugu yoniindeki gercegi hatirlatir (Bourdieu, 2019a, s. 98). Buradan hareketle, 6zellikle
de Tiirkiye’de otizmli ¢ocugu olan aileler hakkinda yapilan sosyolojik calismalarin
eksikliginden faydalanarak bilimsel alanda konu hakkinda gorece kapsamli bir saha
arastirmasi yapan bir sosyolog olarak yer alma isteginin temel “sahsi c¢ikarimi”
olusturdugunu soyleyebilirim. Dezavantajli ya da cesitli sekillerde damgalanmis kisilerle
nitel arastirma yontem ve tekniklerini kullanarak ¢aligma istegimi etkileyen temel etken de
bu sahsi ¢ikardir. Ancak, belirtilmelidir ki “bir bakis agis1 dayatmayan higbir nesne yoktur;
s0z konusu nesne, bakis agisini, tarafliligi yikmak, ¢alisilan bir uzamdaki bir konuma bagl
tarafli goriisii agmak maksadiyla {iretilmis bir nesne olsa bile” (Bourdieu, 2024, s. 9) ve
ayrica “bir sosyologun insan yasaminin dnemsiz goriilen bir ayrintisina dikkatli bir alakayla
kendini vakfetmesinde ahlaki bir taraf da vardir” (Berger ve Kellner, 2021, 17). Bu anlamda
konu tercihim ve sonrasinda arastirma nesnemle kurdugum iligski akademik seriivenimden,
insanlarin glindelik hayatlarina dair ilgim ve merakimdan, yatkinliklarimdan, kendimi yakin
hissettigim sosyologlardan ve onlarin kuramlarindan, konunun saha aragtirmasina miisait
olusundan, veri ve eylem temelli sosyoloji yapma bi¢imine olan inancimdan bagimsiz
degildir. Dolayisiyla arastirma nesneme bos bir zihinle degil hem teorik hem de toplumsal

gercekliklerle donanmis bir sekilde yaklasiyorum.

Diger yandan aragtirma siireci boyunca elde edilecek verilerin yorumlanmasinda da etkili

olan cesitli etkenler de vardir. Bu etkenlerden en Gnemlisi sosyologun arastirdigi gruba
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iceriden ya da disaridan biri olarak yaklasip yaklasmadigidir. Bu durum en genel anlamiyla
arastirma nesnesiyle ve bu nesneden elde edilen verilerle kurulan iligkinin seyrini ya da
bi¢cimini dogrudan ya da dolayli sekillerde etkileyebilir. S6zgelimi igeriden biri olmak,
incelenen gruba dair derinlemesine bilgiye sahip olma ve giiven gelistirme kolayligi
saglayabilir. Ancak aymi durum arastirma nesnesiyle biitiinlesme ya da ayni nesnenin
degerlerini, inanclarimi ve kanilarimi benimseme, dolayisiyla gerekli goriilen profesyonel
mesafeyi saglayamama anlamina da gelebilir ve bu da incelenen grup hakkinda yanli bilgi

uretilmesine neden olabilir.

Iceriden biri olmak, icerinin pratiklerine, kiiltiirel oriintiilerine ve anlam haritalarina
yakindan bakma firsat1 sundugu gibi, ayn1 gercekliklere asina olmak dolayisiyla ortadaki fili
gorememekle de sonuglanabilir. Bu da aslinda giindelik hayatin akisinda 6énemli olan birgok
detayin gozden kacirilmasia sebebiyet verebilir. Ayni yaklasim tarzi arastirma siireci
boyunca gozlemlenen birtakim sosyolojik gergekliklerin bilerek g6z ardi edilmesine ya da

suskunlukla gegistirilmesine de yol agabilir.

Ele alinan konuya ya da aragtirma nesnesine disaridan biri olarak yaklagsmak ise mesafeli ve
bir yaniyla gérece objektif gdzlem yapmay kolaylastirabilir. S6z gelimi incelenen grubun
duygu ve degerlerini paylasmamak ya da aynmi gergeklikler tarafindan onlar kadar
uyarilmamak, elde edilen verilere sogukkanli bir sekilde yaklasilmasini, dolayisiyla
yapilacak olan analizlerin daha az deger yiiklii olmasi saglayabilir. Ancak bu yaklasim
biciminde aragtirmanin iyi bir sekilde ytiriitiilmesi i¢in gerekli olan giiven iliskisini saglamak
daha zordur. Bu durum arastirmacinin inceledigi gruplarla kendisi arasinda giiven iliskisini
saglama konusunda cesitli stratejiler gelistirmesine yol agabilir. Clinkii giiven iligkisinin
saglanmadigi/saglanamadigr durumlarda katilimcilar bazi konularda bilgi vermekten
ozellikle kaginabilir ya da verilen bilgi yiizeysel kalabilir. Bu nedenle disardan biri olmak,
detayli, yakindan ve nitelikli veri elde etmek i¢in daha fazla ¢aba harcanmasini, yaratici
olunmasini ve bazi durumlarda cesaretli davranilmasini gerektirebilir. Yukarida da yazdigim
gibi katilimcilara ulasma konusunda araci kisilere bagsvurmam giiven iligkisini tesis etmem

konusunda olumlu etki yapti.

Biitiin bunlardan hareketle bu arastirmada kendimi disardan biri olarak konumlandirdigimi
sOyleyebilirim. Ciinkii bekarim, ¢ocugum yok, katilimcilarin ¢ogunun kadin/anne oldugu
gercegi goz oniinde bulunduruldugunda erkek bir arastirmaciyim ve ayrica ailemde ya da
yakin g¢evremde otizmli bir ¢ocugu olan biri de bulunmuyor. Dolayisiyla otizmli bir

cocukla/bireyle yasamanin ve otizmli bir gocuga sahip anne-baba olmanin ger¢ek anlamda
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ne demek oldugunu yiiriittiiglim bu arastirmaya kadar bilmiyordum. Bu durum beni (kimi
zaman) katilimcilar karsisinda daha az bilgili kildi. S6z gelimi goriistiiglim katilimcilarin
cogu otizm Gzelinde hizmet veren egitim kurumlarina, hastanelere, terapistlere, hekimlere,
ogretmenlere, biirokratik isleyislere, otizme dair bilgilere benden daha fazla hakimdiler. Bu
bilme durumunun da etkisiyle otizmle birlikte yasayan ve hatta deyim yerindeyse onun
tarafindan ele gegcirilen ailelerin goriismeler esnasinda zaman zaman ve farkinda olmadan
bilinen ozne/nesne konumundan ¢ikip bilen ozne konumuna gegmeleri bilen ozne ile bilinen
nesne/6zne arasinda yasanmasi muhtemel hiyerarsik iliskinin minimize olmasina da neden

oldu.

Deginilmesi gereken bir diger konu da Orneklem grubunun biiyiik cogunlugunun
kadinlardan/annelerden olusmasidir. Bu durum ¢ogunlukla annelerin deneyim ile
pratiklerine yer verilmesine, dolayisiyla ayni deneyim ile pratiklerin tartisilip
kavramsallastiriimasina neden olmustur. Diger yandan erkek bir arastirmaci olarak
kadinlarla/annelerle ¢alismak zorunda kalmanin kendi i¢inde goriinen ya da goriinmeyen
birtakim handikaplar barindirdigin1 da kabul ediyorum. Bu handikaplardan en onemlisi
annelige ya da kadinliga dair elde edilen verilerin yorumlanip analiz edilmesidir. Annelik
gibi kadin Oznelligine igkin bir deneyimin ve bu deneyime bagli olarak ortaya ¢ikan
pratiklerin erkek bir sosyolog tarafindan yorumlanmasi, ayni pratiklerin icinde gomdilii halde
duran sosyal anlamin yeterince kavranamamasi ya da (daha kotiisii) ayn1 anlamin bilerek
veya bilmeyerek ¢arpitilmas: ihtimalini de tasimaktadir. Bu gibi muhtemel dezavantajlari
asmak icin de katilimcilarin “nesnel sanslarina” (6rnegin yasadiklar1 ilgelere, gelir
durumlarina, sosyal kokenlerine, bedensel goriiniimlerine vb.), onlarin anlatilarina, sosyoloji
alaninda iiretilmis kuram ve kavramlara basvurmaktan hi¢ ¢ekinmedim. Bu tiir bir ¢oklu
bagvuru aktarilan deneyim ile pratiklere kars1 olabildigince mesafeli ve nesnel bir sekilde
yaklagmami da sagladi. Bourdieu’niin (2021b, s. 48) de ifade ettigi gibi, “nesnel 6l¢iit su
anlama geliyor: Karsimdaki kisi anlatabilecegi her seyi bana aktariyor ama ben onun giydigi
ayakkabilarla ilgileniyorum.” Bu tiir bir yaklasim, katilimcilarin eylemde bulunduklar
toplumsal diinyaya onlarin kategorileriyle, kanilartyla ya da hisleriyle bakilmasimi da
engeller. Ornegin katilimcilarin iiziintiilerine, maruz kaldiklar1 zorluklara ya da
karsilastiklar1  olumsuz durumlara kendimi kaptirip onlarin  kurduklar1 tarzdan
trajik/dramatik bir anlati kurmaktan 6zellikle kagindim. Benzer bir dikkati incelenen grubun
ve bu grubunun deneyimlerinin ideallestirilmesi riskine karst da gosterdim. Bu gibi

tehlikelere ve katilimcilarin ifadelerini oldugu gibi kabul etmenin kendisiyle birlikte
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getirdigi hatalara diismemek icin de metne ekledigim her veriyi bazen olgusal gercekliklere
bazen de literatiire referansla yorumlayip nétralize etmeye c¢alisim. Bu anlamda
katilimcilar karsisindaki konumumu bir tiir avantaja doniistiirmek i¢in gayret ettim

diyebilirim.
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3. ARASTIRMA NESNESINE YAKLASMA TARZI VE
YARARLANILAN BAZI KURAM ILE KAVRAMLAR

3.1. Temel Dayanak Noktasi: “Nesnel Sanslar ve Oznel Beklentilerin Diyalektigi”

Bu calismada hem aragtirma nesnemi hem de bu nesneden elde ettigim nitel verileri
anlamak, yorumlamak, metne polifonik bir doku kazandirabilmek ve ayrica iirettigim
kavramlar: giiclendirip ikna edici bir sekilde sunmak i¢in gesitli sosyologlar tarafindan 6ne
stiriilen kuram ve kavramlardan destek aliyorum. Faydalanilan bu ¢esitliligin yaratacagi
muhtemel savrulmay1 engellemek i¢in de Bourdieu’niin (2021a, s. 223) toplumsal diinyay1
ve bu diinya igerisinde eylemde bulunan eyleyicileri daha iyi kavrayip anlayabilmek i¢in
gelistirdigi temel formiilasyonlardan biri olan “nesnel sanslar ve 6znel beklentilerin
diyalektigini” goz Oniinde bulunduruyorum. Aym formiilasyona bagli kalarak en genel
anlamiyla sosyal eyleme dair fikir {lireten bazi teorisyenleri kimi zaman birbirleriyle Kimi

zaman da veriyle konusturup bir tiir senteze ulasmay1 hedefliyorum.

Giindelik hayatin ¢esitli alanlarinda gézlemlenebilen eylem tarzlarina sosyolojik bir zemin
kazandiran “nesnel sanslar ve 6znel beklentiler” formiilasyonu bireylerin birer “sermaye
tastyicilar’” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 94) olduklar fikrine ve tasidiklar1 bu sermaye
tiirlerinin (nesnel sanslarinin) etkisiyle karar aldiklarina, bazi tercihlerde bulunduklarina,
belli pratikleri icra ettiklerine, kendilerine benzer olanlarla bir araya geldiklerine,
sosyallestiklerine ve iligkili olduklar1 toplumsal yap1 veya yapilar1 yeniden trettiklerine
gonderme yapar: “Toplumsal eyleyiciler, bizim kendiliginden inanmaya egilim
gosterecegimizden daha az tuhaf ya da dlgiisiizdiirler ve bunun nedeni, tam da, kendilerine
sunulan nesnel sanslari uzun ve karmasik bir sartlanma siirecinin sonunda
igsellestirmeleri[dir]” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 121). Bu durumda s6z gelimi
toplumsal uzamin belli bir noktasinda yer kaplayip eylem halinde olan herhangi birinin
sosyal kokeni, egitim seviyesi, meslegi, gelir durumu, cinsiyeti, sosyal, kiiltiirel ve simgesel
sermayesi onun nesnel sanslarini olusturur. Bu nesnel sanslar eyleyicilerin toplumsal alani
ve bu alanda sunulan firsatlar1 kullanma tarzin1 ve en nihayetinde “6znel beklentilerini”

sekillendirir.

Tartisilan nesnel sanslarin en 6nemlilerinden biri de hane geliri ya da ekonomik sermayedir.

Bu nedenle katilimcilarin i¢inde bulunduklari maddi kosullara bagli olarak ortaya ¢ikan

deneyim ile pratiklerini Pierre Bourdieu (2021a), Richard Hoggart (2022), Richard Sennet

ve Jonathan Cobb (2018), Aksu Bora (2019) gibi sosyologlarin sinif analizlerine referansla
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¢dziimlemeye ¢alistyorum. iginde bulunulan smifsal konumun etkisiyle ortaya ¢ikan ve daha
cok katilimc1 annelerin deneyimlerinde gézlemlenen, dolayisiyla kesisimsel bir gergeklik
olarak gosterilen fedakarlik pratiklerine nedensel agiklamalar getirebilmek i¢in de Deniz
Kandiyoti (1988) tarafindan iiretilen ve kadinlarin ataerkil diizende kendilerine bigilen
toplumsal rolleri ve kisitlamalar1 kabul ederek, bu sistem igerisinde belirli ayricaliklar,
giivenlik veya avantajlar elde etmeye ¢alistiklari stratejik bir davranisi ifade eden “ataerkil
pazarlik” kavramindan faydalaniyorum. Bu kavram, yer verilen deneyim ile pratikleri ezen-
ezilen ya da tahakkiim eden-tahakkiim edilen gibi ikili karsitliklar lizerinden ele alip analiz

etmemi engelledi.
3.2. Negatif Simgesel Sermaye ve Sapma

Bireylerin deneyimleri, pratikleri, rutinleri, gelistirdikleri iligkileri, etkilesim bigimleri,
tiketim aligkanliklari, duygular1 ve en nihayetinde beden, mekan, zaman ve esya
kullanimlariyla tanimlanan giindelik hayat (Scott, 2009), asina olundugu igin siradan
goriinen, ancak kendi i¢inde 6nemli derecede toplumsallik barindiran eylem tarzlarinin en
1yi gozlemlendigi alanlardan biridir. Ciinkii giindelik hayat, “cok ¢esitli arzulari, acilar1 ve
coskunluklar1 hissettigimiz [...] hem bireysel hem de kolektif anlamda, c¢ok yonli
becerilerimizi gelistirdigimiz ve tiimiiyle bitiinlesip gercek anlamda insan oldugumuz

ortamdir” (Gardiner, 2016, s. 14-15).

Tarih ve yine bu tarihle iligkili olan ¢esitli toplumsal yapilarin, 6rnegin gelenek, siif ya da
kiiltiirlin tirinli olan eylem tarzlar1 ise normlarin, degerlerin, yerlesik inanglarin ve giic
iligkilerinin egemen oldugu toplumsal alan1 gézlemleme, anlama, yorumlama ve agiklama
konusunda giiglii birer aracidirlar. Bu baglamda, siradanmuis gibi gériinen eylemlerin ya da
pratiklerin icinde gomiilii halde duran toplumsal yapilar1 agiga cikarip ¢oziimlemek hem
giindelik hayatin hem de toplumun yapisini, dolayisiyla bu yapilarla iligkili olarak da
sekillenen eyleyicilerin anlam diinyalarin1 kesfetme konusunda bir imkan sunar. insanlarin
cesitli sekillerde eylemde bulundugu giindelik hayati ise Lefebvre’nin “biitiinliik”

anlayisindan hareketle ele alinmasimin dogru olacagimi diistiniiyorum:

Calisma, bos vakit, aile yasami1 ve 6zel yasam bir biitiin olusturur. Buna, bu yapinin tarihsel,
hareketli ve gecici niteligini iyi belirtmek kosuluyla, “kiiresel yap1” ya da “biitiinlik” denebilir.
Somut bir sosyolojinin veghesi olarak kabul edilen giindelik hayat elestirisi, meslek yagamini,
aile yasamini ve bos vakit faaliyetlerini, ¢ok sayidaki kesisimleri iginde dikkate alan genis bir
sorugturmay1 tahayyiil edebilir. Olumsuz 6gelerden, yabancilagsmalardan, canliyi, yeniyi,
olumluyu -gegerli ihtiyag ve tatminleri- ortaya ¢ikarma kaygisi da bununla birliktedir
(Lefebvre, 20154, s. 48).
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Kendi i¢inde belli bir tarihsellik barindiran 6zel ya da kamusal giindelik hayatin icerisinde
eylemde bulunmak da ancak toplumsallasmis bedenle miimkiindiir. Ciinkii beden kiiltiirel
norm, deger, sosyal statii ve kimlik gibi birgok olgunun kendisini agiga vurdugu anlam
yiizeyi, bir baska deyisle giiclii bir toplumsal ifade aracidir. Ornegin, ¢alisma hayatinda
bedenin iiretim araci olarak kullanilmasi ya da spor ve fitness gibi etkinliklerle ideal beden
normlarma ulagma ¢abasi, bedenin toplumsal anlamlarla yiiklii oldugunu gdésterir. Diger
yandan beden gii¢ iliskilerinin de bir sahnesidir. Toplum, bedeni kontrol altina almak ve
sekillendirmek icin ¢esitli normlar, pratikler ve sdylemler olusturur; giizellik standartlari,
saglik rejimleri, belli davranis kodlart ve cinsiyet rollerine dayali beklentiler bu kontrol
mekanizmalarindan bazilaridir. Bu nedenle beden, bireyin toplum i¢indeki konumunu agik
etmesi ve ayrica hangi toplumsal yapilar tarafindan etkilendigini gérmemizi saglamasi
bakimindan 6énemli sosyal olgulardan biridir. Bourdieu’niin de (2016, s. 182) belirttigi gibi
“beden, toplumsal diinyadir ama toplumsal diinya da (hexis veya eidos bigiminde) bedendir.
Bizzat diinyanin yapilar faillerin onu anlamak i¢in hayata gecirdigi yapilarda (daha dogrusu

biligsel semalarda) mevcuttur.”

Ancak s6z konusu durum orta ya da agir derecede otizmli bir cocugun bedeni oldugunda
durum oldukga farklilasmaktadir. Ciinkdi bu beden, ndrolojik sebeplerden dolayi, belli bir
tarihselligin triinii olan sosyal yapilar1 ya da olgularn i¢sellestirme, haliyle toplumsal
govdeyle uyumlu bir sekilde hareket etme konusunda zorluk yasayan bir bedendir. Otizm
0zelinde ve uzmanlar tarafindan onerilen yogun egitim ile terapilerin temel nedenlerinden
biri, hatta birincisi bu zorlugu giderip otizmli ¢ocugun bedenini toplumun uyumlu bir
parcasina doniistiirmektir. Dolayisiyla (giris kisminda da deginildigi iizere) arastirmaya
konu edinilen ailelerin para ekonomisini, eyleme bi¢imlerini, deneyimlerini, pratiklerini,
iliskilerini, duygularini, disiinme tarzlarin1 ve zaman-mekan kullanimlarimi vb. degistirip
doniistiiren beden Bourdieu’niin kastettigi anlamda bir toplumsal diinyaya karsilik gelmez.
Aksine mevcut toplumsal diinyanin bir itiraz1 ya da reddi gibidir ve bu durum toplumsal
diizen hakkinda bagka tiirlii bilgiler edinilmesinin Oniinii agar: Otizmli ¢ocugun
diizensizliklerle/semptomlarla dolu olan bedeni, yerlesik hale gelen, dolayisiyla gecerli
kabul edilen normlari, degerleri, algilari, esitsizlikleri, gii¢ iligkilerini, inancglari, kisacasi
mevcut diizenlilikleri agia ¢ikarir. Bu durum esitsiz, dolayisiyla hiyerarsik bir sekilde
yapilanan bu diizenlilikler igerisinde bir diizensizlik ve dahasi bir tiir “negatif simgesel
sermaye” (Wacquant, 2024, s. 77) olarak beliren otizmli ¢ocuga ve yaninda bulunmak

zorunda olup bu sermaye tiiriinii paylasan ebeveynlerine yonelik tepki ve sOylemlerde
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kendisini gosteren giig iliskilerini gdzlemleme firsati da verir. Nitekim belli bir durum ya da
olgu nedeniyle diisiik ya da negatif simgesel sermayeye sahip olmak kamusal giindelik

hayata geriden baslamak, dolayisiyla zayif bir konumda olmak anlamina da gelmektedir.

Goffman’m (2022, s. 195) belirttigi gibi “birtakim degerleri paylasan ve kisisel sifatlar ve
davranma sekillerine iliskin belli bir toplumsal normlar biitiinline riayet eden bir grup
bireyden hareketle, baglilik gostermeyen her iiye ‘sapkin’ olarak, hususiyeti ise bir ‘sapma’
olarak tanimlanabilir.” Bu durumda otizmli ¢ocuklarin bedenleri ve alisilmisin disinda
gelistirdikleri davranis kaliplar1 normatif toplumsal diizen ve bu diizeni paylasip kendisini
“normal” kabul edenler i¢in bir tiir “sapma” olarak goriiliir. Bu da bahse konu ¢ocuklarla ve
yanlarinda bulunan ebeveynlerle kurulan iligki bigimini ¢ogu zaman olumsuz olacak sekilde

etkiler.

Sapkin ve sapma gibi gercekliklerle iliskili bir sekilde yasanan damgalanma da kisilerin
benlik algilarini, giindelik iligkilerini, duygularini, sosyal statiilerini, onurlarini,
sayginliklarini, bedensel duruslarini, kamusal alan1 kullanma bi¢imlerini ve en nihayetinde
toplumsal kabul gérme konusunda gelistirdikleri 6znel beklentilerini ciddi anlamda etkiler
(Goffman, 2022). Bu arastirmaya konu edinilen aileler toplumsal normlar1 kavrayip
icsellestirme konusunda zorluk yasayan ve bu nedenle toplumsal gévdeyle uyumlu bir
sekilde hareket etme konusunda yeterli norolojik ve bedensel kapasiteye sahip olmayan
cocuklarimin damgasini paylasan, Goffman’in (2022, s. 62) ifadesiyle “fahri damgali” olarak
adlandirilabilecek ailelerdir, ¢iinkii bu aileler c¢ocuklarinin nesnel durumu nedeniyle
“kendisine ‘gercekten’ ait olmayan bir kiilfeti sirtlayarak™ (Goffman, 2022, s. 62) toplumsal
alan1 paylasan diger kisiler tarafindan damgalanir ve bu nedenle farkli bir var olus kipi
gelistirmek zorunda kalirlar. Kisacas1 fahri damgalanma bireyin kendisinde herhangi bir
damgalayic1 6zellik bulunmasa dahi damgalanan ya da damgalanma ihtimali gii¢lii olan bir

kisiyle iligkili olmas1 nedeniyle ortaya ¢ikar (Goffman, 2022, s. 61).

Giindelik hayatin bircok katmani kateden ve cesitli sekillerde aciga ¢ikan gii¢ iliskilerini ve
bu iliskilerin pratikteki karsiliklarindan biri olan damgalamayi/damgalanmay1 “negatif
simgesel sermaye” (Wacquant, 2024, s. 77, 83) ve ayrica “simgesel siddet” (Bourdieu,
2019Db, s. 49-50) kavramlariyla iligkisel bir sekilde disiinmek eyleyicilerin deneyim ile
pratiklerine yapisal bir ¢er¢eve kazandiracaktir. Wacquant’in belirttigi gibi “analitik is
yapan, c¢cok degiskenli ve ¢ok bicimli” Ozelliklere sahip bu kavramlar “damgalamay1
tarihsellestirmek ve Goffman’m ortaya koydugu kimlik olusturmanin mikro-

mekanizmalarin1 toplumsal ve zihinsel yapilarin genel diyalektigine yerlestirmek igin”
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teorik bir gergeve sunmaktadir (Wacquant, 2024, s. 79). Makro-mikro ve yapi-fail gibi
ikilikleri agsmak ic¢in gerekli goriilen bu durum katilimcilarin giindelik hayatin igerisinde
yasadiklar karsilasmalarda ve etkilesimlerde aciga ¢ikan deneyim ile pratikleri yorumlama

ve nedensel agiklamalar getirme konusunda da bir imkan sunmaktadir.
3.3. Sosyal Olgular: Birbiriyle Iliskili Diisiinmek

Giindelik hayati 6nemli kilan unsurlardan biri de is, okul veya zorunlu sorumluluklarin
disinda kalan zamanin, bir diger deyisle bos zamanin bireyler tarafindan degerlendirilme
tarzidir. Toplumsal eyleyicilerin fiziksel, zihinsel ve sosyal ihtiyaglarimi karsilamasi,
digerleriyle bir araya gelip bir seyler yapmasi ya da paylasmasi, hobilerini icra etmesi,
kendini gelistirmesi ve rahatlamasi, kisacasi sosyallesmesi agisindan 6nemli bir imkéan sunan
bos zaman kullanimi, ayn1 eyleyicilerin toplumsal kimlikleri, sosyal statiileri, yasam tarzlari
ve tagidiklar sermaye tiirlerinin yogunlugu hakkinda da énemli ipuglar1 barmndirir. Ornegin
iist siniflarla tanimlhi “egemen fraksiyonlar tiyatroya gitme aksamini bir harcama firsatina,
harcadigin1 gosterme firsatina dondstiiriirler: ‘Giyinilir’ [...] baska konularda ‘en 1yisini
satin alma’ mantig1 geregince en pahali tiyatrolardaki en pahali yerler satin alinir, oyundan
sonra yemek yenir” (Bourdieu, 2021a, s. 334). Dolayisiyla bos zamana sahip olmak ve bu
bos zaman igerisinde cesitli sosyallesme bigimlerine katilmak ya da digerleriyle bir araya
gelip eglenmek eyleyicilerin sahip olduklar1 sermaye tiirlerine gore de farklilik

gostermektedir.

Ancak sosyallesme tek basina ekonomik ya da kiiltiirel sermaye, dolayisiyla bunlarin
etkisiyle de sekillenen habitusla ilgili degildir. Bireylerin varolus kipleri ve gelistirdikleri
iliskiler tizerinde etkili olan sosyal kimlik ve “ahlaki kariyer” (Goffman, 2015, s. 26) gibi
olgular da sosyallesme tarzlarini sekillendirmektedir. S6zgelimi “motorcu” ya da “hippi”
olarak tanimlanan ve egemen kiiltiiriin pratiklerini benimsemedikleri i¢in bir tiir “alt kiiltiir”
olusturan gruplar, bu Kkiiltiiriin kendi i¢ dinamiklerine uygun sosyallesme pratikleri
gelistirebilirler. Mekan, beden ve dil kullanma bi¢imlerinde ve ayrica birlikte vakit gegirilen
kisilerin tercih edilmesinde kendisini gosteren bu sosyallesme pratikleri, ayni1 kisilerin
toplumsal kimligi ve bu kimligin digerleri tarafindan nasil alimlandig1 hakkinda da bilgiler

verir (Willis, 2022).

S6z konusu durum damgalanan ya da “fahri damgali” olan, dolayisiyla yeni bir ahlaki
kariyere sahip olan birey ya da gruplar igin de gegerlidir. Oyle ki bir damgaya sabitlenmis

birey ve gruplar icin toplumsal hayat artik eskisi gibi degildir ve bu da onlarin
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“dezavantajlariyla sosyallesmelerine” ve bunun da etkisiyle “ayni damgaya sahip otekilerle
yeni bir iligkiye siiriiklenme”lerine neden olabilir (Goffman, 2022, s. 66-68). Dolayisiyla
sosyallesme bigimlerini etkileyen, dahasi kimlerle ve nerede fiziksel olarak bir araya
gelinecegini sekillendiren “sosyoekonomik statli”, “kimlik”, “ahlaki kariyer” ve “cinsiyet”
gibi farkl: toplumsal etkenler vardir ve bu etkenlerin de yine birbiriyle iliskili bir sekilde

diisiiniilmesi literatiire yeni kavramlar kazandirilmasi agisindan énemlidir.

Bir sosyal kimlige ya da ahlaki kariyere sahip olmak yeni topluluklara dahil olmaya da neden
olmaktadir. Bu arastirmada yer alan katilimcilar, bir diger deyisle “fahri damgali” olarak ele
alinan aileler, otizmle birlikte yeni bir kimlik ve ahlaki kariyer edinirler. ilerde detayl bir
sekilde goriilecegi lizere bu durum ve ayrica toplumsal cinsiyet rolleri ile sosyoekonomik
statiileri onlar1 kendileri gibi olan digerleriyle bir araya getirip birlikte sosyallesmelerine
kaynaklik eder. Dolayistyla onlar otizmin etkisiyle kendilerini daha 6nce bilmedikleri tiirden
bir iliski ag1 ya da “topluluk” (Gemeinschaft/Community) (Tonnies, 2019) igerisinde de
bulurlar. Tespit edilen bu olgusal ger¢eklik “biz ve onlar” gibi toplumsal diizenin ingasinda
onemli bir rol oynayan baska sosyal gergekliklerle birlikte diistiniilmiistiir. Burada kastedilen
“biz” giivenlik, aidiyet ve bilinenin semboliiyken, “onlar” yabancilik, tehdit ve dtekiligin
temsilcisidir. Bu ayrim, birey ya da gruplarin kimliklerini tanimlamak ve siirdiiriilebilir bir
diizen yaratmak adina sik¢a basvurduklar: bir stratejidir. Diger yandan ayni ayrim kendi

igerisinde birtakim gii¢ iliskileri de barindirmaktadir (Bauman, 2020, s. 47-64).

Glindelik hayati ve sosyallesmeyi konu edinen her ¢alisma bedenin yan1 sira mekani, zamani
ve hatta dogrudan bu olgularla iligkili olan “ritmi” de dikkate almak zorundadir (Lefebvre,
2015b, s. 135-143). Bu gibi olgular1 dikkate alip birlikte diisiinmek incelenen gruplarin
sosyal 6zelliklerini ya da en genel anlamiyla toplumun 6rgiitlenme tarzini daha “biitiinltikli”
bir sekilde incelemeye de olanak saglar. Bu anlamda otizme bagli olarak yasanan ve
kendisini bedensel pratikler ile ¢esitli alanlarda gosteren ritmik miicadele bigimini

Lefebvre’nin (2021) ritim analiz kuramindan destek alarak ¢oziimlemeye ¢alistyorum.
3.4. Sosyal Eyleme Praksiyolojik Yaklasim

Deginilmesi gereken bir diger olgu birey ya da gruplarin yasam pratiklerini sekillendiren,
dolayisiyla giindelik hayati deneyimlemelerini ya da karsilagtiklart bir durumu
anlamlandirmalarin etkileyen ve ¢ogu zaman sezgisel ya da deneyime dayali bilgiyi ifade
eden giindelik bilgidir. Bedenlere ve bilissel yapilara kadara niifuz eden toplumsal yapilari

(Bourdieu, 2019b) ac¢iga ¢ikarmak i¢in 6nemli bir gézlem alani sunan giindelik bilgi ve bu
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bilgiyle kurulan iligki bi¢imi, Serif Mardin’in (2021) Tirkiye’nin toplumsal yapisin

anlamak icin iirettigi “volk Islam1” kuramindan destek aliarak tartigilmistir.

“Volk Islam1” yaklasim: Mardin’in Tiirkiye’deki din, modernlesme ve toplumsal yap1
lizerine yaptig1 caligmalar baglaminda sik¢a anilir. Mardin, bu yapisal ve tarihsel
yaklagimiyla Islam’m halk diizeyinde nasil algilandigini ve pratige dokiildiigiinii, ayni
zamanda yerel kiiltiirlerle nasil harmanlandigin1 acgiklamaya calismustir. islam’in yerel,
geleneksel ve halk kiiltiirleriyle i¢ ice gegmis, akademik ya da teolojik tartismalardan ziyade
giinliik yasam pratiklerinde kendini gosteren bi¢imine gonderme yapan bu kavram, dinin
“resmi” ya da “elit” Islam anlayisindan farkli bir diizeyde, halkin ya da “siradan insanin”
kendi yasam kosullari, giindelik hayati, ihtiyaglari, duygusal beklentileri, inanglar1 ve
ritiielleri ¢ergevesinde sekillenmis bir formunu ifade eder. Mardin’in bahsettigi bu din
formunu giindelik iliskiler, deneyimler ve pratiklerde goriip meseleyi katmanlastirmak i¢in
Mary Louise Pratt’in (1991) “temas bolgeleri” ve Pierre Bourdieu’niin (2021a) “kiiltiirel
sermaye” ile “habitus” kavramlariyla iliskili bir sekilde diisiinmeye calisiyorum. Bagvurulan
bu kavram repertuar1 tarihsel bir olgu olan volk Islami’nin yeniden iiretim kosullarini

anlasilir kilma konusunda bir nevi anahtar islevi gordiiler.

“Temas bolgeleri” kavrami katilimcilarin gilindelik hayat igerisinde iligkili olduklari,
dolayisiyla temasta bulunduklar1 kisilerden etkilenme diizeylerini, “kiiltiirel sermaye” ve
“habitus” kavramlar1 da onlarin “volk Islam1” ve giindelik bilgiyle kurduklar iliskinin
seklini anlay1p yorumlamam konusunda bana yol gosterdiler. Bu yaklasim gézlemledigim
etkilesimlere, karsilagsmalara, deneyimlere ve en nihayetinde pratik eylemlere tarihsel ve
yapisal bir zemin kazandirmama imkan tanidi. Bu da mikro durum ve eylemlere yakindan
bakip yapisal olanit g6z ardi eden, dolayisiyla bir tiir kuramsal “miyopluk™ gelistiren
yaklagimlarin (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 99) diistiigli hataya diismemi engelledi
diyebilirim.

Son olarak bu arastirmanin temel motivasyonu agirlikli olarak pratik eylemlere odaklanma
ve bunlar iizerinden kavramlar iiretme isteginden beslenmektedir. Bu istek duygularin,
diistincelerin ve kanaatlerin pratikler araciligiyla daha iyi bir sekilde gozlemlenecegi
fikrinden hareket etmektedir. Ciinkii “pratik, diinyanin ickin diizenliliklerinin ve igkin
egilimlerinin somutlagsmasinin, bedenlesmesinin iiriinii olan habitusun iirlinii oldugundan,
diizenlilik ve egilimlerin bir 6ngdriisiinii, yani bugiiniin dolaysizliginda kayith bir gelecege,
tezi olmayan [non-thetique] bir referansi barindirir” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 130).

Dolayistyla pratik eylemin kendisi, biligsel yapilarda gdmiilii halde duran giindelik bilginin
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ya da bedenlere kazinan toplumsal yapilarin (sinif, cinsiyet, kiiltiir vb.) somut bir sekilde
gozlemlenecegi giiclii bir gergekliktir. Dans etmek, yemek yemek, spor yapmak, kisisel
bakim, ritim, ¢esitli tercihler, tiiketim harcamalari, sosyallesmek, mekan, zaman ve beden
kullanim1 gibi pratikler de kisinin sahip oldugu nesnel sanslarmin, bir diger deyisle

“habitus”unun bir iirliniidiir (Bourdieu, 2021a):

Pratik duygusu, nesneleri oldugu gibi koyutlamadan once bize rehberlik eden toplumsal
duyarlilig1 ifade eder. Biiylik bir oyun goriisiiyle donanmis, eylem atesi i¢inde rakiplerinin ve
eslerinin hareketlerini aninda sezerek, hesaplayici akla basvurmaksizin ve geri ¢ekilip
diisiinmeksizin “esinli” bir bicimde harekete gecip tepki veren bir oyuncu gibi, diinyanin ickin
egilimlerini kendiliginden Ongdrerek, diinyayr anlamli olarak insa eder. Pratik duygusu
onceden tanir; alanin tasiyicisi oldugu olasi gelecek halleri, simdiki halde okur. Ciinkii gegmis,
simdi ve gelecek, habitusta kesigir ve birbirinin i¢ine girer (Wacquant, 2016, s. 29).

Bu gergekliklerden hareketle bu ¢alismada katilimcilarin daha ¢ok pratik eylemlerine yer
veriyorum. Ciinkii onlar ritimleri bozulan, digerleriyle ¢atisan, kendilerine bagimli olan bir
bedeni yonetmeye ¢alisan, zamani alisilmisin disinda deneyimleyen, “normal” olanlardan
farkli mekanlarda bulunmak zorunda kalan, cocuklar1 6zelinde fedakarlikta bulunan, biiyi
gibi ritiiellere basvuran, otizm 6zelinde paralar harcayan, toplu tasima kullanan, giindelik
hayat1 tedirgin bir sekilde yasayan, damgalanan, kendileri gibi olanlarla bir araya gelip
sosyallesen, soziin kisas1 tipki diger toplumsal aktorler gibi siirekli hareket halinde olan
eyleyicilerdir. Ancak bu hareketlilik ¢ogunlukla zorlayic: bir hareketliliktir ve bu durum

giindelik hayatin olagandis1 bir sekilde deneyimlenmesine neden olmaktadir.

Kisacas1 otizmli c¢ocuga sahip ailelerin, alisilmisin disinda bir giindelik hayat
deneyimledigini g6z dniinde bulundurarak, onlarin sosyal yasamlarini ¢esitli sosyal olgular
{izerinden goriiniir kilmay1 amagliyorum. Ornegin ekonomi, beden, toplumsal ritim, sosyal
iliskiler, din, giindelik bilgi, kamusal alan, toplumsal cinsiyet, sosyallesme, damga, zaman
ve mekan gibi birbiriyle dogrudan ya da dolayl iliskili olgular ¢er¢evesinde bu deneyimleri
ele aliyorum. Bu dogrultuda, arastirmaya katilan ailelerin glindelik yasam ve sosyallesme
pratiklerini biitiinciil bir perspektifle analiz etmeyi hedefliyorum. Bu nedenle, otizmli
cocugu olan ailelerin deneyimlerini sadece zorluklar iizerinden degil, gelistirdikleri
stratejiler, dayanigma pratikleri ve alternatif sosyallesme bigimleri baglaminda da
degerlendirmeye c¢alisiyorum. Arastirmada, asina olunmayan deneyim ile pratikleri
toplumsal yapinin farkli katmanlariyla iliskilendirerek daha genis bir perspektifle

degerlendirmeyi amagliyorum.
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4. ZORLAYICI GUNDELIK HAYAT

Bu béliimde katilimer ailelerin giindelik hayatin icerisinde otizme bagl olarak yasadiklari
birtakim zorluklara deginilmistir. Iyi bir hekime miiracaat etme, 6zel ders aldirma, golge
ogretmen ya da bakici istthdam etme gibi agirlik olarak ekonomik sermaye gerektiren
ihtiyaglar temelinde yasanan bu zorluklar, aileleri para ekonomisini otizm 6zelinde idame
etmeye yoneltmektedir. Ozellikle de diisiik hane gelirine sahip olan anneler otizmli
cocuklarinin ihtiyaglarini karsilayabilmek i¢in cesitli fedakarlik pratikleri sergilemekte ve
bu durum onlarin hayati ve bu hayatin sundugu bazi imkanlari eksik deneyimlemesine neden

olmaktadir.

Otizme bagl olarak ortaya ¢ikan bir diger olgusal ve zorlayic1 gergeklik damgalanmadir.
Aileler cocuklariyla birlikte goriildiikleri kamusal alanlarda itibarsizlastirict ve algaltict
etkileri olan cesitli ifadelere, davranislara ve bakislara maruz kalmakta ve bu durum da
kisilerin toplumsal kimliklerine ve statiilerine zarar vermektedir. Bu durumda katilimcilarin
otizm ekseninde sekillenen biyografileri, sahip olduklar1 toplumsal konumun Oniine
gecmektedir. Bir baska deyisle, sz konusu otizmli bir cocuk ve onun kamusal alanda gegerli
olan rutini ve bazi kabulleri bozan davranislari oldugunda, kisiler, sosyoekonomik
statiilerinden bagimsiz bir sekilde damgalanabilmektedirler. Cilinkii otizm katilimcilarin
sahip olduklar1 simgesel sermayelerini olumsuz yonde etkilemektedir. Buradan hareketle
damgalanma olgusu “negatif simgesel sermaye” kavramiyla iligkili bir sekilde
diistiniilmiistiir. Diger yandan ailelerin damgalanma ile sonuglanan karsilagsmalari ve
etkilesimleri, onlarin sadece magdur olduklar1 degil, aym1 zamanda kendilerine yonelik
yapilan damgalanma girisimlerine karsi bazi tepkiler ve ¢ozlimler gelistirdikleri gergegi
tizerinden ele alinip tartisilmigtir. Bu anlamda damgalanma olgusunun konu edinildigi

arastirmalardan kismen de olsa farklilasmaya calisilmistir.

Kamusal alanin ¢esitli kisimlarinda damgalanmaya maruz kalan aileler, bu alanda
cocuklartyla birlikte vakit gegirirken fiili toplumsal kimliklerini agik eden ve bu nedenle
onlara toplumun geri kalanindan farkli olduklarimi hatirlatan farkliliklarini olabildigince
gizlemek icin etkilesimlerden kaginma ya da muhtemel toplumsal bulugsmalar1 belli bir
siireligine kesintiye ugratma yoniinde strateji gelistirirler. Bu durumda onlar ¢ocuklariyla
birlikte sosyallesmeye calisirken insanlarin gérece az oldugu mekanlar1 ve saatleri tercih
ederler. Bu gergeklik de yine olgusal gergekliklerden hareketle iirettigimiz ¢ekingen

sosyallesme kavramiyla aciklanmistir.
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4.1. Maddi Zorlanma: Maddi imkénlarla Birlikte Sekillenen Bazi Deneyim ve
Pratikler

Otizm tedavi, egitim ve bakim masraflarimin karsilanmasi acisindan iyi bir ekonomik
sermaye ya da gelir gerektiren ve bu 6zelligiyle farkli sosyoekonomik statiiye sahip ailelerin
yasam pratikleri tizerinde ¢esitli sekillerde zorlayici etkilerde bulunan bir engel tiirii olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Kanser ve felg gibi hastaliklarla kiyaslandiginda daha fazla
ekonomik maliyete neden oldugu bilinen otizm (Schmid vd., 2020, s. 630), katilimc1 anne
ve babalarin maddi imkanlarina bagli olarak sekillenen deneyimleri hakkinda somut veriler
sunmaktadir. Bu verilerden hareketle ulagilan bulgulardan biri, otizm 6zelinde ortaya ¢ikan
deneyim ile pratiklerin ait olunan toplumsal konumla iliskili olarak sekillendigi ve bu
nedenle bahsedilen deneyim ile pratiklerin ailelerin sahip olduklar1 sosyoekonomik
statlilerine gore farklilastigidir. Bu deneyimlerin arastirmaya dahil edilen aileler 6zelinde
farklilagsmasi, daha ¢ok onlarin mevcut ekonomik sermayelerini ve gelirlerini otizm 6zelinde
nasil degerlendirdikleri ve bu degerlendirme tarzinin onlar1 nasil etkiledigiyle yakindan
ilgilidir.

Aileler otizm tanisinin resmilestirilmesinden sonra yaptiklari arastirmalardan, siireg
icerisinde karsilastiklar1 durumlardan ya da taniyr koyan hekimlerin ilk soylediklerinden
hareketle maddi anlamda kusatilacaklar1 gergegiyle yiizlesmeye baslarlar. S6zgelimi
katilimcilardan biri olan Elif, ¢ocuklarina otizm tanis1 koyan hekimin kendilerine “otizm
zengin hastalig1” dedigini aktarmaktadir. Bir bagka kadin katilimc1 olan Mehtap ise, “doktora
gittigimizde bize dedigi ilk sey ‘maddi durumunuz nasil? lyiyse 6zel, degilse su sekilde
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sunlar1 sunlari sunlari yapin’”’ ifadelerine yer vermektedir.

Hekimler tarafindan heniiz otizmle ilk tanigma aninda dile getirilen ve dogrudan ekonomik
gondereni olan bu tiir sOylemler, sonraki siirecin maddi anlamda zorlu gegecegine ve
ailelerin bu duruma hazir olmalar1 gerektigine dair gergek¢i bir uyart olarak
degerlendirilebilir. Ciinkii katilimcilarin tamaminin siireg igerisinde yasadiklar1 farkli
deneyimlerin niteligi ve c¢esitli arastirmalar bu uyarmin temelsiz olmadigini agikca
gostermektedir. Aileleri kugatan bu somut gergeklik zamanla maddi kayba neden olmakla
birlikte, maddi kayipla da iliskili olarak, anne ve babanin géziinde hayatin farkli bigimlerde
eksik yasanmasina, dolayisiyla onlara yeni bir var olus bigimi kazandirmaya da sebebiyet

vermektedir.
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Kendisiyle Sancaktepe’de ¢alistigi is yerinde goriisme gergeklestirilen, 16 yasindaki otizmli
cocugu disinda iki ¢ocugu daha bulunan, otizmli ¢cocugu 6zelinde uzun yillar 6zellikle de
maddi anlamda bir¢ok 6zveride bulundugunu, ancak yine de hi¢bir sonu¢ alamadigini ve bu
nedenle otizmi “ticaret” ve “ATM” gibi ekonomik karsilig1 olan ifadelerle nitelendiren,
ayrica otizmle iligkili faaliyetlerde bulunan bazi kurum ile kisilere karsi olduk¢a 6tke duyan

Orhan, “bir giinde” yasadig1 maddi kaybi “bir araba paras1” ifadesiyle nicellestirmektedir:

Doktor konusuna ben biraz daha seyim, yani gitmedigimiz doktor, Istanbul’da yani
gitmedigimiz 6zel hastane, 6zel doktor [kalmadi]. Yabanci iilkeden doktor getirdik. Maddi
olarak, yani ben bir giinde atiyorum; bu zamanin bir araba parasim verdim. Bir giinde [bu
kisimda katilimer meselenin 6nemine dikkat ¢ekmek ve bahsettigi durumun inandiriciligini
artirabilmek i¢in goriismecinin gdzlerinin igine bakip ifadeyi vurgulayarak soylilyor], yani bir
giinde! Almanya’dan bir doktor geldi. Sadece bakti, beyin MR’1 ¢ektirdi. Beyin MR’1 gektirdi.
Bakt1 o resimlere, bu direkt otizm dedi, gitti. Bu kadar (Orhan, 43, Mobilyaci).

Orhan’in sahip oldugu ekonomik sermaye ¢ocuk 6zelinde gelistirdigi 6znel beklentilerini
karsilayamadiginda hissettigi zorlayici etki daha da belirginlesmektedir. Otizmli ¢cocugu
olmasi nedeniyle yasadigi derin hiisrana, goriisme esnasinda sik¢a vurgu yaptigi “caresizlik”
de eklenmistir. Care bulmak i¢in mevcut maddi imkanlarin zorlanildig1 bu deneyimin
maksimalist ifadelerle aktarilmasi yasanilan hiisranin derinligini de gostermektedir. Bu
durumda teshis, tedavi ve egitim siiregleri i¢in kullanilan sermaye tiirliniin islerligi “bir
ihtimal” ya da “bir umut” iizerinden degerlendirilir. Ihtimal ya da umutla iliskili olan dznel
beklentiler ise cocugun kendi 6z-bakimini yapacak seviyeye gelmesi, birka¢ climle dahi olsa
konusup kendini ifade edebilmesi ve bedenini goérece iyi bir sekilde kullanip bagimsiz bir
yasam siirmesi gibi asgari iyilesme ve ilerlemedir. Dolayisiyla Orhan’in yasadigi deneyim
0zelinde mevcut maddi imkanlarin kullanilmasi ile gelistirdigi 6znel beklentilerinin niteligi
arasinda ciddi bir mesafenin varligi da s6z konusudur. Cocugun nesnel durumu {izerinden
gozlemlenebilen bu mesafe, onun iizerinde tahrip edici bazi etkiler de yaratmaktadir.
Miilakat esnasindaki bedensel goriiniisii, ruh hali, tavir ve tutumlart bu etkileri goriiniir
kilmaktaydi. Orhan, otizm 6zelinde gosterdigi maddi ve manevi ¢abanin bir karsiliginin

olmamasini bedensel goriiniisii ve hayati {izerinden 6rneklendirmektedir:

Artik yeter dedik yani, artik yeter dedik; ¢iinkii bu hayat i¢in sacimiz sakalimiz beyazladi,
dokiildii. Yani biz kag yasindayiz, 43 yasindayiz. Sacimiz dokiildii. Sa¢ ve sakalim [eliyle
sakallarimi gosteriyor]. Git gide, git gide. Sonradan biz sunu fark ettik ki ya biz, ya elimizde
olmayan bir seyler. Yani biz bir sey yapamiyoruz. Para olarak verdik, manevi olarak her seyi
yapmaya ¢aligiyoruz; ama olmuyor. Yani bu tipla alakali bir sey, hani inanclisin. Allah’n bize
verdigi bir lituf diyelim, iyilik diyelim belki. Hani herkes diyor ya klasik laf “sizin cennet
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vesileniz” [giiliimseme]. Onu diyelim tamam mi, ne dersek diyelim ama sonra geriye doniip
baktigimizda bir hayat mahvoldu. Bir hayati mahvettik biz [...] Bugiin bana, bugiin biitiin
maddi servetimi attyorum 3-5 milyon her neyse tamam mi, bana deseler ki bugiin biitiin parani
ver, ¢ocugun bir sefer baba desin, veririm. Copten ekmek yerim ben yani (Orhan, 43,
Mobilyact).

Burada s6z konusu olan durum sadece otizmle beraber uzun siire yasamanin kendisiyle
birlikte getirdigi zorluk degil, ayn1 zamanda otizm 6zelinde ortaya konan maddi ve manevi
Ozverinin tatmin edici derecede somut karsiliginin olmadig1 gercegine yonelik gelistirilen
tepkisellik ve kisinin yeterince yagsamadan tiikettigini diisiindligi hayata ve dolayisiyla
kendisine karst duydugu bir tiir acimadir. Olagan giindelik akist bozan bir durumu
tyilestirmek ya da gorece daha kolay bir sekilde idare edilebilir hale getirip gelecege
hazirlamak i¢in kullanilan ve bireyin toplumsal konumuyla dogrudan ilgili olan mevcut
imkanlar istenilen diizeyde faydali olmayip umutlar tilkenmeye basladiginda bedenin ve
hayatin mahvolduguna dair geriye doniik bir tepkisellik meydana gelmektedir. Diger yandan
Orhan tarafindan ¢ocuk 6zelinde gelistirilen ve genelde maddi degerler {izerinden ifade
edilen bir tiir agir1 6zgeciligin varlig1 da s6z konusudur. Simdiye kadar harcanilan miktarlar
harig, mevcut olan maddi imkéanlarin da c¢ok diisiik beklentiler karsiiginda feda
edilebilecegine dair kullanilan maksimalist ifadeler s6zii edilen 6zgeciligin boyutlarini

orneklemektedir.

Bireyin iginde bulundugu toplumla asir1 sekilde biitiinlesmesi ya da bu biitiinlesmesinin ait
olunan grup tarafindan talep edilmesi bireyselligin askiya alinmasiyla sonug¢lanir ve birey
i¢in bu durum en az asir1 bireysellesme kadar zarar verici olabilir (Durkheim, 2013, s. 212).
Bu anlamda Orhan’in yasadigi trajedinin agirligt onun sinifsal konumuyla agir1 sekilde
biitiinlesmesinden de kaynaklanmaktadir. Goriismenin birkag yerinde otizmli ¢ocuklar
olduktan sonra kendilerini “eksik’ hissetmeye basladiklarini ifade eden Orhan, bu anlamda
otizmli ¢ocuk sahibi olmayi ¢alisarak edindigi toplumsal sayginligina kars1 inen bir darbe
olarak da degerlendirmekteydi. Bu sayginliga atfedilen degerin anlami ve yogunlugu, onun
hem i¢inde bulundugu sinifla hem de babaligina dair toplumsal beklentilerle ve ayrica yine
toplumsal alanda gegerli olan normlarla ileri derecede biitiinlestigini, dolayisiyla
kaybettigini diisiindiigii toplumsal sayginligint geri kazanmak icin maddi o6zveride
bulunmaktan kaginmadigin1 gostermektedir. Ancak bu durum bir yerden sonra yeterince

bireysellesememeye ve onun deyimiyle “bir hayatin mahvolmasina” neden olmaktadir.
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Mevcut maddi imkanlarin otizmli ¢ocuk 6zelinde kullanilmasi hayatin eksilmesine neden
olmakla birlikte, ayn1 imkanlar yasanilan birtakim sikintilarin {istesinden gelinmesi
anlaminda yardimeci1 olup, bazi katilimeilarin yasam pratikleri iizerinde onarici denilebilecek
olumlu etkilerde de bulunmaktadir. Hem kendisinin hem de esinin insaat yiiksek miithendisi
oldugunu, ancak ¢ocuguyla ilgilenmek icin iiniversitedeki isinden ayrilmak zorunda
kaldiginm1 belirten Asli, otizmle ilk tanistiklar1 anda bir siire “bunalim” ve “depresyon”
yasadigini, uzun miiddet sosyal g¢evresinden soyutlandigin1 ve bu siirecte kilo aldigim
belirtmektedir. Oglunun kaynastirma 6grencisi olarak okula bagladig: ilk yillarda onunla
birlikte derslere girip golge d6gretmenlik yaptigini ve bu durumun hem ¢ocuk hem kendisi
acisindan yarattigi birtakim zorlayici etkileri golge Ogretmen tutarak astigini dile
getirmektedir. Oglunun smiftaki 6gretmen rolii ile smif disindaki annelik roliint
algilayamadigin1 ve bu nedenle “kafasinin karigtigini” ifade eden Asl, gdlge 6gretmen
istihdam ettikten sonra kendisinin ve oglunun yasadig1 yipratici rol ¢atismasini asmis ve bu

konuda gorece bir rahatliga kavusmustur:

Simdi gecen sene ben golge 6gretmenligi yapmaya c¢alistim. [...] Ama bir anne olarak, anne
baska bir sey 6gretmen baska bir sey. Cocukla biz siifta oturuyorduk, orada 6gretmen olmaya
calistyorsunuz, ¢ocugu tutmaya calistyorsunuz, bir seyler 0gretmeye calisiyorsunuz, eve
geliyorsunuz anne olmaya ¢alistyorsunuz. Bu sefer roller ¢atisiyor. Cocugun kafasinda da ¢ok
catismaya basladi bunlar. Baktim ki iliskimiz kotiiye gidiyor. Hep bana olumsuz seyleri
yonlendirmeye ¢alistyor ¢linkii. Onu hep tutan, otorite koyan, kural koyan hep bendim
Ogretmen olarak, anne olarak falan. Yani ¢ok ¢atismaya basladim, iliskimiz ¢ok zedelenmeye
baslad1. Bir de ben yiprandim o siirecte. O yilizden bu sene daha dnceden tanidigimiz bir geng
arkadasimiz vardi, 6gretmenlik yapiyordu bagka kurumlarda. Onunla golge 6gretmen olarak
anlastik. Simdi onunla ¢ok giizel gidiyor. Onun otoritesine girdi, onun laflarin1 dinliyor, eve
de gelip beni anne olarak kabul ediyor. Geliyor, sariliyor, “merhaba annecigim” diyor. Hani
rolleri béliistiiriince daha iyi oldu. Obiir tiirlii karistyordu, ¢iinkii okulda otorite kuruyorsunuz,
kiztyorsunuz, “oturacaksin, sessiz olacaksin™ falan. Baya bir sert davrantyorsunuz. Eve
geliyorsunuz “ee oglum yer misin, sunu da ister misin, bunu da yapar misin?” Bu sefer bir
yerde sert davran, bir yerde yumusak davran ¢ocugun kafasi karisiyordu. Cocuk bunu [iki role
biiriinmeyi] algilayamiyordu. Simdi onun [gélge 6gretmenin] rolii bagka, benim roliim bagka.
Su an ¢ok daha iyi mesafe kat ediyoruz (Asli, 48, Insaat Yiiksek Miihendisi).

Asli’nin kendisinin ve esinin sosyoekonomik statiisiiyle iligkili olan hane geliri ve ¢ocugun
durumundan hareketle gelisen sosyal sermayesinin onceden taninan gilivenilir bir gdlge
ogretmen istihdam etmeye yetmesi, otizmli ¢ocugun gézetiminden dogan gerilimin ortadan
kaldirilmas1 konusunda onarici bir etki yaratmaktadir. Diger yandan Orhan 6zelinde ortaya
cikan yipranmadan farkli olarak Asli’nin yasadigi yipranma, onun biirlinmek zorunda

kaldig rollerle de alakalidir. Anneligin yani sira golge 6gretmenlik gorevinin de bir siire
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kendisi tarafindan tistlenilmesi ve bu durumun bir sonucu olarak ortaya ¢ikan gerilim, sadece
cocugun benligi lizerinde degil, ayn1 zamanda ona fiziksel anlamda daha yakin olan annenin
benligi {lizerinde de birtakim negatif etkilere neden olmaktadir. Tarihsel ve toplumsal
stireclerle birlikte sekillenen ve yine bu siireglere baglh olarak degisiklik gosteren her iki
roliin talep ettigi duygu, diisiince ve eylem pratiklerinin farkli baglam ve ortamlara gore
degisiklik gostermesi, bir yerden sonra bu pratiklerin i¢sellestirilmesiyle insa edilen benligin
boliinmesi anlamina da gelmektedir. Sinifta 6gretmen olup toplumsal roliin gerektirdigi belli
disipliner kodlarla davranmak, evde ise siiftakinden farkli olarak daha sefkatli bir benlik
sergilemek mekanla tanimli olarak ortaya ¢ikan bdliinmeyi dogrudan deneyimleyip
hissetmek demektir. Hem anneligin hem de 6gretmenligin gerekliliklerini benimseyip bu
gereklilikleri ¢ocuk tizerinde farkli mekanlarda pratik bir sekilde uygulamak ve bunun da
birtakim olumsuz sonuglarina taniklik etmek, Asli’'nin yasadigi yipranmayi gittikce

derinlestirmistir.

Bireyler iistlenmek zorunda kaldiklari toplumsal rollere bagli olarak farkli benlikler insa
edebilir. Ancak insa edilen bu benliklerin uygun ortam ve baglamlarda sunulmasi gerektigi
bilgisinin hem kendileri hem de baskalar1 tarafindan kabul edilmesi de 6nemlidir. Bu durum,
hayatin giivenli bir sekilde siirdiiriilebilmesi i¢in gerekli olan toplumsallagsmay1 saglayarak
giindelik hayatin ve bu hayatin i¢cinde gelistirilen farkl1 iligski bi¢cimlerinin daha 6ngdriilebilir

olmasina, dolayisiyla bireylerin gorece rahat bir sekilde hareket etmesine imkan tanir.

Aslr’'nin golge 6gretmenlik yaptig1 donemde bu gergeklik elde olmayan bazi nedenlerden
dolay1 ihlal edilir gdziikkmektedir. Ornegin otizmli gocugun yas1 ve zihinsel kapasitesi, anne
tarafindan sergilenmek zorunda kalinan 6gretmenlik rolii ve bu rolle iliskili olan otoriter
benligin sadece simnifta gecerli oldugu bilgisini heniiz algilayacak diizeyde degildir. Bu
nedenle cocugun iyiligi i¢in gerekli goriilen her iki role ickin olan farkli pratiklerin
benimsenip ¢esitli ortamlarda 6zveriyle uygulanmaya calisilmast Asli’nin ve oglunun
benligi lizerinde fazladan bir duygusal maliyet olusturmaktadir. Bu anlamda istihdam edilen
gblge Ogretmen, otorite ve sefkar ikilisini farkli baglamlarda {istlenilip deneyimlemek
zorunda kalmanin getirdigi ekstra yiikii hafifletme ve anne ile ¢ocuk arasinda yasanan

catismay1 minimize etme konusunda islevsel bir rol oynamaktadir.

Golge dgretmenle iligkili olan ikinci durum ise anne ile ¢ocuk arasindaki mesafeyi annenin
lehine olacak sekilde doniistiirmesidir. Annenin golge 6gretmenlik yapmasi otizmli bir
cocugun yogun takip ve gozetim gerektirmesinden kaynaklanan ¢esitli zorluklar1 okula

kadar stirdiirmesi ve ayrica ¢ocugun durumuyla ilgili olarak sinifin i¢cinde ortaya ¢ikan veya
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¢tkmast muhtemel birtakim olumsuzluklarla dogrudan karsilasilmast ve karsilasilan bu
olumsuzluklarin yaratacagi yipratici etkilere zorunlu olarak maruz kalinmasi anlamina
gelmektedir. Diger cocuklarin ilerleme kaydederken kendi ¢ocugunun onlarin gerisinde
oldugunu yerinde gérmek, 6gretmenin ilgisizlik belirtisi olan tavir ve tutumlarina dogrudan
taniklik etmek katilimcinin bahsettigi olumsuz durumlardan birkagidir. Dolayisiyla Asli’nin
benimsemek zorunda kaldig1 6gretmenlik roliiniin bu boyutunu da goz 6niinde bulundurmak

ve onun bahsettigi yipraticiligi bu agidan da diisiinmek gerekmektedir.

Golge 6gretmenlik yapmanin getirdigi bu tiir tanikliklar, ayn1 6gretmenligi yapacak baska
birinin devreye girmesiyle birlikte Asli’dan uzaklastirilir. Benzer durum takip ve gozetim
meselesi icin de gegerlidir. Golge 68retmenden Once biiyiik oranda anne tarafindan saglanan
kesintisiz takip ve gozetim, gblge 6gretmenle birlikte annenin lehine olacak sekilde kesintiye
ugrar. Dolayisiyla mevcut maddi imkanlarin bir kisminin §gretmen tutmak i¢in kullanilmast
istlenilmek zorunda kalinan rollerin bdliistiiriilmesine ve ayni zamanda anne ile ¢ocuk
arasindaki zorlayict fiziksel yakinligin esnetilmesine de katki saglamaktadir. Bu iki olgusal
gerceklik, Asli’nin yasam pratikleri iizerinde rahatlatic1 birtakim etkilerde bulunmustur.
Nitekim o, goriigme esnasinda kendisini iizen en 6nemli durumlardan birinin “caligmamak”
oldugunu ifade etmistir. Calismay1 ¢ok sevdigini, otizmli ¢ocugu olmadan once siirekli
calistigini, ancak cocukla birlikte is kayb1 yasadigin1 ve bu nedenle bosluga diistiigiini
belirten Asli, gélge 6gretmenin sagladigi “rahatliktan sonra ¢alismak istedigini ve bunun
icin adimlar atmaya basladigin1 aktarmistir. Ayrica Asli’nin hem o6gretmenlik hem de
annelik yaptigi donemde ¢ocuguyla iliskisinde ortaya ¢ikan ve bir sorun olarak algilanan
duygusal mesafenin artmasi, golge Ogretmenin hayatlarima dahil olmasiyla birlikte

kapanmaktadir.

Yukarida da deginildigi gibi golge 6gretmen hem yasanilan rol ¢atismasini gidermekte hem
de tistlenilen farkli rollerin sonucunda ortaya ¢ikan zorlayici fiziksel yakinlig1 bir siireligine
de olsa askiya almaktadir. Biitlin bunlar anne ile g¢ocuk arasinda goélge Ogretmen
istthdamindan 6nce artmaya baslayan duygusal mesafenin kapanmasini da saglamakta ve
bdylece ikili iligkilerin daha saglikli bir sekilde ilerlemesini kolaylagtirmaktadir. Dolayistyla
bu deneyimlerin yasanmasina imkan tantyan golge 6gretmen bir tiir iglevsel ara kigi olarak
belirmektedir. Aksi durumda rol ¢atismasinin siirmesi, annenin sinif iginde meydana gelen
ve gelmesi muhtemel olumsuz durumlara taniklik etmesinin devam etmesi ve ¢ocukla uzun
slire gegirmenin yarattig1 birtakim zorluklara kesintisiz bir sekilde maruz kalmasi sonuglarini

dogurabilmektedir. Kisacast ¢cocuk 6zelinde harcanan maddi kaynaklarin onaric1 anlamda
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bir karsiliginin olmast ve bu durumun da bazi deneyim ile pratiklere olumlu sekilde

yansimasi hayatin gorece rahat bir sekilde yasanmasina imkan tanimaktadir.

Akademideki gorevinden istifa edip yazilim sirketi kuran, otizmi “Allah’n belasi bir siirec,
Allah’1n belasi bir sey” olarak tanimlayan, ilk donemler siirekli intihar etmeyi diisiindiigiinii
ve otizm 6zelinde “rekor seviyelerde para harcadigini” belirten Alper’in maddi zorlanmaya
baglh olarak yasadigi deneyim ise akademisyen oldugu doénemde c¢ocugunun egitim

harcamalarin1 karsilamak i¢in amcasindan borg alma pratigi ekseninde ortaya ¢ikmaktadir:

Ya bu otizm iginin asil yeri aslinda Amerika. Yapilmasi gereken egitimleri falan ta 60’larda
falan seyleri var, ¢alismalar1 var. Ya bir bakayim dedim internetten, “Amerikalilar bu ise ne
diyor” falan. Amerika’daki otizmle ilgili enstitiiler, kurullar, miiesseseler. Ya bir baktim 40
saat egitime normal diyor, 20 saat egitime az diyor. Sonra bir de az egitim alan ile ¢ok egitim
alan ¢ocuklar arasinda bdyle deneyler yapilmis, mukayese. Dedim ya, bizim ¢ocuk o zaman
iste 6 saat mi1 ne egitim aliyordu. Devletin verdigi 2 saat, bir saat de grup, toplam 3 saat. Hadi
ben de 6 saat, 9 saate falan bir ara ¢ikarmigtim [egitim saatini]. “Iyiyiz” falan diyordum, ama
baktim ki adam haftada 40 saat alacak, normal diyor, 20 saate de az diyor. Korktum, panige
kapildim. Ondan sonra ee para yok. Akademisyenin Oyle bir maagi yok yani, ¢ok yiiksek
meblaglar. Ondan sonra amcam var falan dedim, arasam mi falan. Aradim, o da “tamam oglum
ben destek olurum” [dedi], oldu. Iste dyle 2019’un, bilmiyorum yani bahari falandi herhalde,
2020’nin sonuna kadar verdi [destek oldu]. Sonra kendi biitcemden [karsiladim] (Alper, 39,
Yazilim Sirketi Sahibi).

Doktora derecesi bulunan ve dolayisiyla egitim sermayesi anlaminda arastirmaya katilan
diger katilimcilardan daha iyi durumda olan Alper’in otizm 6zelinde yaptig1 aragtirmalar,
cocuklar1 i¢in aldirdiklar1 6zel egitimin yetersiz olduguna dair erken bir tespitte
bulunmasiyla sonu¢lanmaktadir. Ancak mevcut egitim sermayesiyle de iligkili olan bu erken
tespit tek basina yeterli olmamaktadir, ¢iinkii uzmanlar tarafindan gerekli goriilen egitimlerin
maliyetini kargilamak i¢in tamamlayict ve zorunlu olan ekonomik sermayeye de ihtiyag
vardir. Erken tespit ve mevcut ekonomik sermayenin yetersizligi beraberinde bir aksiyon
alinmasinda da neden olmus ve bdylece gerekli olan maddi imkan bir baska islevsel ara kisi
olan amca tarafindan saglanmistir. Alper’in deneyiminde egitsel, ekonomik ve sosyal
sermaye 0zel sektor tarafindan sunulan hizmetlere ulagilmasi noktasinda kesisir. Dolayisiyla
0, sahip oldugu biitiin bu sermaye tiirlerini kullanarak arastirmaya katilan ¢ogu ailenin
ulasamadig1 imkanlara erisir ve bdylece otizmli cocugunun durumunu diizeltmek i¢in ¢esitli

Ozverilerde bulunur.

Hem Orhan hem Asli hem de Alper otizm 6zelinde karsilasip maruz kaldiklar1 g¢esitli

zorluklart asmak ya da bu zorluklar1 hafifletebilmek i¢in agirlikli olarak ellerindeki maddi

83



imkanlarini ve bazen de egitim ile sosyal sermayelerini kullanmaktadirlar. Otizmli cocuklari
0zelinde bu sermaye tiirlerini kullanmalar1 onlar1 aragtirmaya katilan diger ailelerden ayirir.
Iyi olduklarimi diisiindiikleri doktor, ¢cocukla olan fiziksel mesafeyi annenin lehine olacak
sekilde esneten golge 6gretmen ya da uzmanlar tarafindan Onerilen siire kadar 6zel egitim
gibi cesitli imkanlara erisme noktasinda onemli derecede avantaj saglayan bu sermaye
tiirlerine sahip olmak Asli ve Alper 6zelinde gorece rahatlama etkisi yaratirken, Orhan

Ozelinde durum hiisranla sonu¢lanmaktadir.

Richard Sennett ve Jonathan Cobb Sinifin Gizli Yaralar: adli arastirmalarinda (2018, s. 136),
“cocuklar, bir insanin sadece uzantilar1 degil, hayallerinin cisimlesmesidir” diye yazarlar.
Hayallerinin cisimlesmesini isteyen aileler ellerindeki imkanlari, diger bir deyisle sermaye
tiirlerini devreye sokarlar. Bu anlamda her hayal, agirlikli bir bigimde ailelerin sahip
olduklar1 sermaye tiirline gore ya da yine onlarin sosyoekonomik statiilerine gore
cisimlesmektedir. Hayalin cisimlesmesi i¢in dolasima sokulan sermaye tiirleri, cocugun
sonraki hayati lizerinde 6nemli derecede etki etmekte ve bdylece toplumsal yeniden iiretim
saglanmaktadir. Ancak s6z konusu durum otizm gibi olagan dis1 ya da istisna bir engel tiirii
oldugunda hayallerin cisimlesmesi arzu edilen diizeyde ve bazi durumlarda hi¢
gerceklesmez. Katilimcer ailelerin bircogu zaman igerisinde taniklik ettikleri bazi somut
durumlardan, 6rnegin ¢ocuklarinin belli bir yasa gelmesine ragmen konusamamasindan, 6z
bakimlarin1 yapamamasindan ya da akademik gelisim anlaminda akranlarindan geri
kalmalarindan hareketle cocuk 6zelinde daha ger¢ekci ve kiiciik hayaller kurmaya baslarlar.
Bu nedenle otizm, katilimci ailelerin ¢ocuklariyla ilgili gelistirdikleri beklenti esigini
diisiirip kurulan hayalleri minimize eder. Bu hayaller igerisinde ¢ocugun kendini ifade
etmesi, 6z bakimini yapabilmesi, kendisini digerlerinden ya da olasi tehlikelerden ve
risklerden kendilerini koruyabilmesi toplumsal alanin ¢esitli katmanlarini kullanabilmesi,
para ekonomisini bilmesi ve en nihayetinde tipki diger insanlar gibi normal olup bagimsiz
yasayabilmesi gibi temel toplumsal beceriler vardir. Otizmden Once akademide asistan
olarak gérev yapan Asli’nin belirttigi gibi bu hayaller i¢erisinde ¢cocugun “profesdr olmasi”
ya da “uzaya gitmesi” gibi beklentilere yer yoktur. Dolayisiyla katilimcilardan Ozlem’in
ifadesiyle ¢ocuklarin “normal olmasi1” gibi kiiclik ama kendi i¢inde Onemli isteklerle
sekillenen bu hayaller ile gosterilen maddi 6zveri arasinda bir tiir mesafenin ya da
asimetrinin varligr da séz konusudur. Katilimci aileler ¢ocuklarinin temel toplumsal
becerilerini gelistirmek, onlar1 kendi Oliimlerinden sonrasina hazirlamak adina maddi

imkanlarin1 zorlar ve bdylece normal gelisim gosteren ¢ocugu olan diger ailelerin
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yasamadigi tiirden maddi harcamalar yapmak zorunda kalirlar. Onlardan farkli bir toplumsal

konumda yer alan katilimcilar ise “kendilerinden kisma” gibi fedakarliklarda bulunurlar.
4.1.1. Siifin Etkisi: Anneligi Hayata Ge¢irme Tarzlari

Bu noktada hizmet satin almanin daha pahali oldugu yabanci bir doktora miiracaat
edebilecek ve golge Ogretmen istthdam edip az da olsa yasam kalitesini artiracak kadar
ekonomik imkani bulunmayan veya daha fazla 0zel egitim aldirabilmek igin
basvurulabilecek bor¢ kaynaklar1 olmayan katilimcilarin deneyimleri nasil sekillenmektedir
sorusu sorulabilir. Bu soru, otizm 6zelinde yasanan ve sahip olunan maddi imkéanlarla
birlikte sekillenen deneyim ile pratiklerin farklilagtigi alanlara daha yakindan bakilmasi

acisindan yardimci olabilir.

Aragtirmaya dahil edilen katilimcilarin agirlikli olarak c¢ocugun bakimini {istlenen
annelerden olusmasi, s6zii edilen alanlarin hem toplumsal cinsiyet hem de sosyoekonomik
statiiye bagli olarak farklilastigin1 gostermektedir. Bu nedenle tek basina gelir, meslek ve
egitim seviyesiyle aciklanamayacak kadar iliskisel bir 6zellik gésteren otizmli cocuk annesi
olmanin 6zellikle de sosyoekonomik statiisii diisiik olan kadin katilimcilar {izerinde ¢ift
tarafli zorlayict bir etkisi bulunmaktadir. Esgleriyle kiyaslandiklarinda otizmli ¢ocuklarina
daha yakin olduklar1 gdzlemlenen, dolayisiyla onlarla yogun bir sekilde vakit gegirip
ilgilenmek zorunda kalan katilimci anneler, giindelik hayatin akisi igerisinde ve otizm
ekseninde yasanan zorluklara daha fazla maruz kalmakta ve ¢ocuklarinin g¢esitli ihtiyaglarini
giderebilmek icin gerekli olan maddi imkanlarin yetersizligine yakindan ve dogrudan
taniklik etmektedirler. Bu durumda onlarin otizm 6zelinde ortaya ¢ikan deneyimlerini hem

sinif hem de cinsiyetle iligkili bir sekilde diistinmek gerekir.

Pierre Bourdieu (2021a, s. 159), “nasil ki limonun saril181 eksiliginden ayr1 degilse, cinsiyet
ozellikleri de sinif 6zelliklerinden ayr1 degildir” diye yazar. Ona gore bir sinif, “kendisinin
sahip oldugu en temel seyleri olusturan, iki cinsiyete ve onlarin toplumsal olarak kurulmus
yatkinliklarina ayirdigi yer ve degerle tanimlanir” (Bourdieu, 2021a, s. 159). Buradan
hareketle o, farkli siif fraksiyonlariyla iliskili olarak “kadinlig1 hayata gegirmenin® farkl
yollar1 oldugunu belirtir. Dolayisiyla i¢inde bulunulan nesnel toplumsal kosullar ile kadinlik
halleri arasinda ciddi bir iliskinin var oldugu da bilinmektedir (Bora, 2021). Benzer durum
otizmli ¢ocugu olan anneler 6zelinde de goriiliir. Onlarin ait olduklar1 sinifin yapisal

nitelikleri ile cinsiyet 6zellikleri arasinda yakin bir iliskinin varligi s6z konusudur ve bu iliski
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¢ogu durumda 6zellikle de diisiikk sosyoekonomik statiiye sahip olan annelerin aleyhine

olacak sekilde gelisir.

Arastirmaya katilan otizmli ¢ocugu olan anneler, sinif 6zelliklerini zorlayan ve kendilerine
yeni bir cinsiyet 6zelligi, diger bir deyisle alisilmisin disinda bir annelik deneyimi ve
giindelik hayat kazandiran bir gelisimsel yetersizlikle miicadele etmek zorundadirlar. Bu
anlamda onlar, normal gelisim gésteren ¢ocugu olan diger annelerle birgok agidan ayrisirlar.
Her seyden once uzun bir zaman dilimine yayilan ve bu gercekligin de etkisiyle daha fazla
emek-zaman gerektiren bakim yiikiiniin kendilerinde olmasi nedeniyle ¢alisamamalari ya da
is kayb1 yasamalari hem kocalarina hem de normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan diger
annelere nazaran ¢ok daha giiclii bir ihtimaldir. Bu da otizmli ¢ocugun bakim ve egitim
masraflarinin karsilanmasi i¢in olduk¢a onemli bir etken olan hane gelirinin diismesi
anlamina gelmektedir. Yine onlar Zorunlu Fiziksel Yakinlik: Yoriingesel Beden boliimiinde
detayli bir sekilde tartisilacagi iizere ¢ocuklariyla aralarinda belli bir fiziksel yakinlik

gerektiren bir bagimlilik iliskisi de gelistirmek zorunda kalirlar.

Otizmli ¢gocugun anneye bagimli olmasi, annenin de dogrudan ¢ocuga bagimli olmasi gibi
kendi i¢inde Onemli zorluklar barindiran bir gerceklige neden olmaktadir. So6zgelimi
aragtirmaya katilan ve sinifsal konumlariin kendilerine sagladigi imkanlar1 da kullanarak
cocuklari i¢in bakici istthdam eden, dolayisiyla ¢ocuklariyla kurduklart bagimlilik iliskisini
gorece esnetebilen Orhan ve Selda’dan farkli olarak, mevcut hane geliri bakici istthdam
etmeye yetmeyen ve bu nedenle 14 yasindaki otizmli kizinin bakimini siirdiirmeye devam
eden ve devam edecek gibi de goriinen Meral, kiz1 i¢in “fiziksel anlamda biiyiiyen ama
zihnen biliylimeyen bir bebek™ ifadesini kullanmaktaydi. 14 yasinda olmasina ragmen
bagimsiz bir hayat siiremeyen birine siirekli refakat etmek hayat1 otizmli ¢ocuk ekseninde
yasaylp yogun bir emek-zaman harcamak ve bu nedenle ayni hayatin sundugu cesitli

firsatlardan feragat etmek ya da bu firsatlardan yeterince istifade edememek demektir.

Katilimc1 annelerden bir digeri olan ve esi ¢alistigl i¢in 14 yasinda otizmli oglunun ¢ogu
ihtiyaciyla tek basina ilgilenmek zorunda kalan, “pazara gitmekte bile” zorlanan ve bu gibi
nedenlerden dolay1 ¢ok yoruldugunu belirten Yildiz, otizmle iligkili olarak yasanan bu
bagimlilik gergekligini “6liiniiz olsa aglayamazsin, diriniz olsa oynayamazsiniz. Boyle bir
hastalik, boyle bir hayat” seklinde betimlemekteydi. Dolayisiyla otizm 6zelinde yasanan
annelik deneyimleri i¢inde bulunulan smifsal konumla da iliskili olarak ¢ok boyutlu bir

ozellik sergilemektedir.
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Golge dgretmen ya da bakict istihdam edecek kadar maddi imkani bulunmayan anneler
cocuklarmin bakim yiikiinii “tek baslarina” {stlendikleri i¢in ¢alisamadiklar1 gibi,
cocuklarindan gorece bagimsiz bir yasam siirme olanaklarmi biiylik 6l¢iide yitirirler.
Dolayistyla onlar vakitlerini ve emeklerini agirlikli olarak otizmli ¢ocuklar1 6zelinde, ama
daha da Onemlisi karsiliksiz bir sekilde vakfederler. Emek-zaman temelinde yasanan
fedakarliga ek olarak onlar, otizmli ¢ocuklar1 i¢in birtakim somut-maddi fedakarliklarda da

bulunurlar.
4.1.1.1. idare Etme Sanatimin Simifsal Goriiniimleri

10 yasinda otizmli kizi disinda 2 ¢ocugu daha bulunan ve bir okul bahgesinde
gerceklestirilen goriisme esnasinda agirlikli olarak neseli oldugu goézlemlenen, ama
goriismenin ilerleyen kisminda kisa siireligine aglayan Esra, ¢cocuguna tani konulduktan
sonra ¢ok paniklemedigini ¢linkil otizmi diger hastaliklar gibi “ilacla tedavi edilebilen bir
hastalik” sandigini, ama internetten arastirdigi zaman “kanserden beter” ifadesini gordiigiinii
aktarmustir. Ozellikle de durumu kabullenme noktasinda sorun yasayan ve rapor alinmasina
karst direng gosteren kayinvalidesinin kendisine “deli mi dedirtmek istiyorsun ¢ocuga”
dedigini ve rapor aldirdiktan sonra da stirekli olarak “annesi ¢ocuguna bakamadi, annesi
cocugunu televizyon karsisina oturttu” gibi su¢lamalara maruz kaldigini ifade etmistir.
Esra’nin otizm ekseninde yasadigi maddi deneyimin niteligi ise daha ¢ok “baska seylerden
kisma” seklinde kendisini gostermektedir. 11k olarak kizinin hakk1 olan engellilik maasini ve
yine hanedeki engelli bireyin bakimiyla ilgili olarak devlet tarafindan saglanan maddi
destegi talep etmedigini ve cevresinin kendisine siirekli olarak maas alip almadigini,

almadiysa da neden almadigini sordugunu aktarmaktadir:

Ben ¢ok uzun siire [engellilik ve bakim maagi] almadim. O zaman seydi, sanki ¢ocugumun
parasint yiyormusum gibi diigiinityordum. Almadim yani. Hayir almiyorum dedim, hayir
almiyorum, diyordum! [...] Ama enistem doktorlugu okuyordu o zamanlarda. Bana dedi ki,
“senin” dedi, “cocugunun materyale ihtiyaci yok mu” dedi. Dedim “var”. “Senin ¢ocugunun”
dedi, “bir seylere ihtiyact yok mu?”, “Her istedigini alabiliyor musun?” Hayir alamiyorum.
“Sen” dedi, “ne bileyim [kizin] seker hastasi olsa, kanser hastasi olsa baska bir sey olsa bu
devlet zaten sana bakacak ya da ilacin1 verecek. Sana ilag yerine para veriyor” dedi. “Sen
cocuguna bakasin diye”, dedi. “Sen niye gocunuyorsun ki?”” Evet, mantikliydi. Sonra almaya
basladim. Dogru soyliiyordu. Ben onlarla materyal almaya bagladim. Daha ¢ok almaya
basladim, 6nceden oradan buradan kisip, her seyden kisip [aliyordum]. Kendime giyecek
almiyordum, kendime bir tane ayakkabi aliyordum geri kalanina Melisa’ya materyal
altyordum. Para geldikten sonra 6zel egitim daha ¢ok aldirmaya basladim, materyali daha ¢ok
almaya bagladim (Esra, 33, Calismiyor).
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Cocugun hakki olan paranin aileye 6denmesinin engelli bir bireyin anne-baba tarafindan
maddi olarak istismar edilmesi riskini dogurabilecegi fikrinden kdken alan bir kaygiya yol
acmis, bu durum Esra’y1 mevcut para ekonomisini farkli sekillerde yonetmeye sevk etmis
goriinmektedir. Ayrica o her ne kadar bunu ifade etmese de bu tiir bir eylemin arkasinda
icinde bulundugu maddi yetersizligi resmiyete dokerek acik etme kaygisini1 da tagimaktadir.
Verilen sosyal yardimlar1 almak “yoksullugu itiraf etmek” (Bora, 2019, s. 108) ya da bu
yardimlara muhta¢ oldugunu hem devlete hem de sosyal c¢evresine acgik etmek anlamina
geldigi ve bu gibi durumlar da yine yoksul ya da muhta¢ olarak damgalanmayla
sonuclanacagi i¢in Esra, “cok uzun siire” sosyal yardim almay1 reddeder. Bu anlamda yoksul
olarak damgalanma endisesi ailenin ekonomik kaynaklarinin “her seyden kisma” seklinde
idare edilip agirlikli olarak otizmli ¢ocugun ihtiya¢lar1 dogrultusunda harcanmasina ve
bdylece hayatin pratik olarak eksik yasanmasina neden olmaktadir. Bazi maddi nesnelerin
edinilmesinden vazgecilmesiyle birlikte deneyimlenen bu eksiligin merkezinde ise yine
Esra’nin “kendisi” yer almaktadir. Onun ¢esitli ihtiyaclarindan vazgectigine yonelik yaptig
vurgu sadece ¢ocuk i¢in ortaya konan fedakarligin boyutlarini ve bu boyutlarin zorlayici
niteligini agik etmesi bakimindan degil, ayrica Esra’nin ayni fedakarligin merkezi 6znesi
konumunda oldugu bilgisini vermesi agisindan da énemlidir. Bu fedakarligi gerekli kilan
olgusal durumu hem engellilik hem de bakim maast almanin sartlarindan biri olan

722 ye toplumsal cinsiyetle iliski bir sekilde diisiindiigiimiizde otizm

“muhtaghk sinir
Ozelinde yasanan yoksunlugun sosyoekonomik statiisii diisiik olan katilimci anneler
tarafindan daha derin bir sekilde hissedildigi gercegiyle de karsilasilir. Esra’nin iginde
bulundugu sosyal kosullar, sahip oldugu nesnel sanlar ve annelige dair toplumsal beklentiler

zorunlu olarak onu bazi ihtiyaglarindan kismaya, ¢ocugu 6zelinde fedakarlikta bulunmaya

22 Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlhigi igin birinin engelli raporunun olmasi engellilik maagimin baglanmast igin
tek basia yeterli bir gerekge sayilmamaktadir. Engellilik raporunun yani sira “engellinin ¢alismamasi veya
emekli olmamasi, nafaka baglanmamis veya baglanabilecek durumda olmamasi ve hane i¢inde kisi basina
diisen gelirinin muhtaghk sinirmin altinda olmasi gerekmektedir.”” Muhtac¢hk sinir1 degerlendirmesi ise;
“hanedeki tiim bireylerin gelir, servet ve harcamalar1 dikkate alinarak yapilmaktadir. Bu hesaplamada hane
icinde kisi basina diisen ortalama aylik geliri asgari iicretin aylik net tutarmmin 1/3’tinden az olmasi
gerekmektedir.” Muhtacglik sinir1  hesaplamasi, “ayni hanede ikamet etmek sartiyla fiilen bakimini
gerceklestirdigi, 18 yasindan kiigiik, 6zel gereksinim diizeyi en az hafif diizeyde olan veya %40 ve iizeri engelli
olan yakini bulunanlara yapilan yardimi1” ifade etmek i¢in kullanilan “18 yas alt1 engelli yakin1 aylig1” igin de
yapilmaktadir. Bkz. https://www.aile.gov.tr/sss/sosyal-yardimlar-genel-mudurlugu/2022-kanun-kapsaminda-
yurutulen-ayliklar/ (erisim tarihi: 15 Ekim 2023). Diger yandan 2025 y1li itibariyle engellik dzelinde yapilan
6demeler; %40-69 engellilik orani olan vatandaslar i¢in aylik 3.273 TL, %70 ve iizeri engellilik orani olan
vatandaslar i¢inse aylik 5.584 TL seklinde belirlenmistir. “Evde Bakim Yardimi1” ad1 altinda engelli yakinlarina
verilen bakim destegi ise 10.125 TL dir. Bkz. https://www.aile.gov.tr/sygm/haberler/aile-ve-sosyal-hizmetler-
bakanimiz-goktas-sosyal-yardim-programlarimizin-aylik-odemelerini-artiriyoruz/ (erisim tarihi: 18 Ocak
2025).
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itmektedir. S6zii edilen maaslar1 almadan once “her seyden ve kendinden kisma” seklinde

yasadig1 deneyim bu durumu 6rneklemektedir.

Otizmi “caresizlik” olarak tanimlayan ve ¢ocugunun egitim harcamalar i¢in kredi ¢ekip borg
O0demeye devam ettiklerini belirten Cansu’nun fedakarlik deneyimi ise yine tipki Esra gibi

kendi ihtiyaclarindan kisma ekseninde sekillenmektedir:

Ve tek basiniza otizmle ne yapacagimizi bilemiyorsunuz? Ne oldugunu bilmiyorsunuz. Hani
miicadele ettiginiz seyin ne oldugunu bilmiyorsunuz. Evet, miicadele edecegim de bu ne!
Sonrasinda kabullenmenin daha mantikli olabilecegini diisiindiim ve su an kabullendigimiz
icin de cocugumuzun sadece egitimini diisiiniiyoruz. Hani ne yapsak ne etsek? Biraz
kendimizden gelir olarak mesela eskiden yemege giderdik ayda bir simdi artik gitmiyoruz
mesela, o bizim i¢in ¢ok biiyiik liks. Yani mesela eskiden ben tisort gdrsem begensem
altyordum, ama su an sadece bakiyorum, ¢linkii alsam onun vicdanini da yasiyorsunuz biliyor
musunuz? Gergekten bu ¢ok degisik bir sey. Ben alsam diyorum ki “ben simdi ¢ocugumun
egitim parasini buna m1 verecegim?” Yani o sekildesiniz. Yani sadece ¢ocugumuza, yani biz
hayatimizi Burak’a odakladik. Hani ailecek biz dyleyiz (Cansu, 38, Tekstil).

Kendi 6zel ihtiyaglar1 i¢in harcama yapildiginda otizmli gocugunun hakkina girilecegi
endisesinden dogan bu fedakarlik pratigi, Esra’nin deneyiminde oldugu gibi, Cansu’nun
siifsal konumuyla yakindan ilgilidir. Yeterince gelir elde edememe ya da elde edilen gelirin
de agirlikli olarak egitimler 6zelinde harcanmasi ve bazi durumlarda yetmemesi makro
anlamda kredi ¢ekmesiyle mikro anlamda da Cansu’nun kendi ihtiyaglarindan kismasiyla
sonuglanmaktadir. Dolayisiyla onun i¢inde bulundugu smifin 6zellikleri anneligini hayata
gecirme tarzini ve bu anneligi deneyimleme seklini énemli Olgiide etkilemektedir. Bu
annelik tarzinda gilindelik hayatin akisi igerisinde yapilacak olast ve gorece mikro bir
harcama “liiks” olarak algilanabilir ve dolayisiyla bir “pismanlik” duygusu yasanmasina da
yol acar. Ancak bu duygu tek basma Cansu’nun bireyselligi ya da yasadigi igsel
hesaplasmayla ilgili degil, tisort almak isterken bile onu kusatan, giindelik hayatin akis1
icerisinde gerekli olabilecek ¢esitli imkanlara erismesini kisitlayan smif olgusuyla da
ilgilidir.

O yasanmis bir pismanlig1 tekrar yasgamamak ya da yasanmasi muhtemel bir pismanligin
oniine ge¢mek i¢in hem ait oldugu sinifsal konumunun kendisine dayattigi sinirlar i¢erisinde
hareket edip ¢esitli bas etme pratikleri gelistirir hem de kendi ihtiyaglarindan “kisarak”
toplumsal beklentilerle de birlikte sekillenen annelik sinirlarini olabildigince esnetmeye
calisir. Dolayistyla bu pismanligin 6niine ge¢mek i¢in gosterilen fedakarlik deneyimi kendi

icinde birtakim ahlaki gerekceler de barindirmaktadir. Cocugun hakkina girmek ya da onun
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gelisimine katki saglayamama endisesinden beslenen bu ahlaki gerek¢e mevcut maddi

imkanlarin yetersizliginden de dogan olgusal bir ger¢ekliktir.

Richard Hoggart (2022, s. 70-73) isci sinifina mensup anneler hakkindaki gozlemlerini
yazarken, onlarin “ucu ucuna” ve hane biit¢esini dengede tutabilmek igin siirekli ve yorucu
birtakim hesaplarla ugrasmak zorunda kaldiklar1 bir yasam siirdiiklerini ve bu yasamin da
“idare etme sanat1”m?? 6grenmeyi gerektirdigini belirtir. Ona gére “yoklukla malul olan” bu
idare etme sanatinda bir seylerden kismak is¢i sinifina mensup anneler i¢in zorunluluk olarak
belirir: “Kontrolden ¢ikan harcama dongiisii neticesinde aile siklikla maddi darliga diiser ve
bu durumda, yemek ya da kiyafetten ‘kisarak’ hane biitgesini dengeleme gorevi anneye
diiser” (Hoggart, 2022, s. 73). Esleri is¢i olan Esra ve Cansu’nun “kendilerinden kisarak”
hane biitgesini otizmli ¢ocuklar1 dogrultusunda idare etmeleri ya da dengelemeye ¢alismalari
onlarin annelik duygularini besleyen ama ayn1 zamanda hayat1 da eksik yasamalarina neden
olan bir gercekliktir. Bu gergekligin bir tarafinda sinif gibi dogrudan ekonomik gondereni
olan bir olgu bulunurken, bir tarafinda da tarihsel ve toplumsal degerlerle yiiklii annelik
deneyimi bulunmaktadir. Iki sosyal olgunun otizm gibi ciddi maliyetleri olan bir engellik
baglaminda kesismesi toplumsal alanda daha ¢ok anneden beklenen fedakarlik pratiklerinin

ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir.
4.1.1.2. Yeni Zararlar1 Goze Alma

Kendisiyle Esenler’de yer alan bir uygulama okulunda goriisiilen, kiract olduklarin1 ve bu
nedenle ekonomik durumunun ayni okulu paylastiklar1 diger ailelerden kotii oldugunu
belirten Yildiz’in deneyimi ise hem maddi hem fiziksel anlamda yasadig1 zararlar1 6nleme,
onleyemedigi durumlarda da yeni zararlar: goze alma ekseninde ortaya ¢ikmaktadir. Otizmi
“hayatin akisinin durmasi” olarak tanimlayan ve “eve gelir olsun diye rehabilitasyon
merkezlerine deterjanlar ve sampuanlar tasiyan”, Mahmutpasa’ya giderek toptan yazmalar

alan ve sonra da aldig1 bu yazmalar1 oyalayip yine gelir elde etmek i¢in satan Y1ldiz, oglunun

23 “Idare etme sanati, yoksullarin siyasetinin ara sira rastlananlar haricinde bir protesto veya kamusal ve kolektif
direnis siyaseti olmaktan ¢ok, sessiz, fark edilmesi giig, sistematik olmayan, tekil eylemlerden olusan, bireysel
veya ailevi olarak dogrudan sonug alma, basa ¢ikma ve durumunu iyilestirmeye ve kurtarmaya calisma siyaseti
olduguna dikkat ¢eker” (Erdogan, 2019, s. 40). Burada deneyimlerine yer verilen ailelerin tiimiinii dogrudan
“yoksul” olarak degerlendirmek pek dogru olmaz, ¢iinkii yoksul veya yoksulluk kavramlar1 ¢ok daha giiclii ve
derin bir yokluk yasama deneyimini agiklamak i¢in kullanilan kavramlardir. Goriisiilen aileler igerisinde
“muhtaglik sinir1”nin altinda oldugu i¢in sosyal destek alan bir¢ok aile vardi. Ancak bu ailelerin birkag1 harig,
Necmi Erdogan ve digerlerinin arastirmasinda yer alan katilimeilar kadar yogun ya da derin bir yoksullukla
kars1 karsiya degillerdi. Yine de onlar otizmli ¢ocugu olan diger ailelerle karsilastirildiginda bazi imkanlarin
yoksunlugunu gozle goriiliir bir sekilde hissetmekteydiler. Dolayisiyla idare etme sanati onlar i¢in de gegerli
olan bir sanatt1.
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kiraci olarak oturduklari eve ve kendisine zarar vermesindense 20 bin TL’lik telefonunu feda

ettigini aktariyor:

Inanin bizim ¢ocuklarla hayat o kadar zor ki biz onu kirdiklarina, evde parcaladiklarina
yetisemiyoruz. Sinirlendiginde, 6fke ndbetleri gecirdiginde camlar1 kirmalari, ayda bir
degistirilen tabletler, vermeseniz televizyondan agsaniz kabul etmiyor, elinde olacakmis
istedigi sayfayir c¢evirecekmis. Mecburen evinize ekmek almasaniz bile onun ihtiyacini,
tabletini alacaksiniz. Yani istedigi seyi alacaksiniz daha dogrusu [...] Oglum ¢ok can yakan
bir cocuk. Hala da istedigi olmayinca tabletine sinirlendi, kirdi, yere atti. “Paramiz yok,
alamiyoruz. Keske kirmasaydin” diyorum. Bu sefer “telefonunu ver o zaman bana” diyor.
[Telefonu verince de] arama geliyor duymuyorum, mesaj geliyor gérmiiyorum. Vermesem
kiraciyiz, bir keresinde vurdu oturma odasinin kapisinin camini indirdi. Ne yapayim, mecbur
veriyorum. Esim kiziyor; “o telefon 20.000 TL diyor, tablet alamadik 2.000 TL verip. Sana
20.000 liraya telefon nasil alacagim?” diyor. “Ne yapayim” diyorum, “beni mi dovsiin?”
Ciinkii dviiyor beni, ¢iiriittii her yerimi yani. Iri yapili bir cocuk (Y1ldiz, 39, Calismiyor).

Esra ve Cansu’nun deneyimleriyle kiyaslandiginda Yildiz’in yapmak zorunda kaldig
fedakarlik ya da birtakim nesneleri feda etmesi daha farkli bir diizlemde kendisini gdsterir.
Onun amac1 kendisi 6zelinde yaptig1 bir harcama igin sonradan yasayacagt muhtemel bir
pismanligin Oniine ge¢mek ya da anneliginin toplum tarafindan onaylanmasini saglamak
degil, kirac1 olarak oturduklar1 evin ugrayacagi zarar1 6nlemek ve dahasi kendi ontolojik
giivenligini korumaya calismaktir. Giindelik hayatin saglikli bir sekilde siirdiiriilmesi i¢in
gerekli olan ontolojik giivenligin saglanmasi adina yapilan harcamalar ve fedakarliklar “eve
ekmek alamazsaniz bile” ifadesinde kendisini gosterdigi gibi sinifsal siirlarin izin verdigi
6lciide yapilir. Onun deneyiminde bozulan olagan akis1 yonetmek ya da gorece kontrol altina
almak zarara ugramay1 goze almak ve baz1 zararlar1 digerleriyle ikame etmek anlamina da

gelmektedir.

Diger yandan Yildiz i¢in giindelik hayat ve onun bir katmanini olusturan ev, sadece
yasanilan bir yer degil, otizmli ¢ocugun davranis bozukluklar1 baglaminda ortaya c¢ikan
maddi kayb1 6nlemek ugruna siirekli miicadele edilen bir mekandir ve goriildiigii lizere bu
miicadele etme yollarindan biri ¢ocuk tarafindan sevilen maddi nesneleri bir tiir yatistiric
olarak kullanmaktir. Cocugu mesgul etmek icin verilen ve bu sayede muhtemel zararlarin
Onitine ge¢mek i¢in kullanilan nesnelerin de tekrar maddi kayba neden oldugu gercegi,

yasanan kayip deneyiminin dongiisel bir hal aldigin1 da gostermektedir.

Bozulan olagan akisi az da olsa hafifletmek ve ontolojik glivenligi saglamak gibi temel ve
insani beklentiler karsiliginda bu tiir bir dongiiye dahil olmak, hayattan ve bu hayatin

sundugu firsatlardan, bos zamandan, mekinin sagladigi gilivenden, bedensel ve
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ruhsal/zihinsel iyi olustan feda etmek anlamma da gelmektedir. Oyle ki Yildiz, gdriisme
esnasinda bazi ifadeleri yerinde kullanamadigini fark ettiginde ya da hatirlamasi gerekenleri
hatirlamadig: diisiindiigiinde antidepresan kullanmak zorunda kaldigin1 ve biitiin bunlarin da

kullandig1 ilaglardan kaynaklandigini belirtmekteydi.
4.1.1.3. Simifsal Simirlar1 Zorlamak

Ataerkil cinsiyet rejimine sahip toplumlarda, kadinlar1 belli bir var olus kipine baglayan ve
boylece cogu durumda onlar1 dezavantajli konumlara iten ¢esitli deneyimler ve pratikler
tiretilen dogallik sdylemiyle birlikte mesrulastirilir (Bourdieu, 2019b). S6zgelimi kadinlarin
daha kirilgan ve duygusal olduklari i¢in iyi birer devlet insan1 ya da siyasetgi
olmadiklari/olamayacaklar1 iddia edilir. Tarihsel ve toplumsal kosullar1 g6z ardi eden ve bu
nedenle kendi i¢inde 6nemli derecede 6zciiliik barindiran bu tiir yaklagimlar, annelik gibi
sosyal bir olgu igin de gecerlidir. Ozellikle de birincil iligkilerin yogun oldugu ve aile igi rol
dagilimin keskin bir sekilde belirlendigi geleneksel toplumlarda anneden beklenilen,
kendisini ¢ocuguna adamak, onu Onceligi olarak goérmek, ona karsi kosulsuz ve c¢ikarsiz
sevgi beslemek ve ayrica onun ic¢in bir seylerden vazge¢mektir.?* Bu tiir beklentilerin
karsilanmadig1 durumlarda anne, bencil ya da vefasiz olmakla suglanir, dahasi iyi bir anne
olmadig1 gerekce gosterilerek damgalanip dislanir. Biyolojik gercekligin yani sira ilk
sosyallesme donemleriyle birlikte i¢sellestirilen bu tiir cinsiyet rolleri ¢ocuk i¢in gosterilen

cesitli 6zverilerin toplumsal beklentilerle birlikte sekillendigi gergegini gostermektedir.

Otizmi “kabus”, “bitmeyen takintilar” ve “hayatin tamamen degismesi” seklinde tanimlayan
Figen otizm 6zelinde gerekli olan egitsel harcamalar nedeniyle Sefakdy’de bulunan evlerini
sattiklarini ve bu evi sattiktan sonra annesinin yanina yerlestiklerini belirtmekteydi. Esra,
Cansu ve Yildiz’in mevcut maddi imkanlarla birlikte sekillenen fedakarlik deneyimleriyle
kiyaslandiginda ¢ok daha gii¢lii ve bu nedenle belirgin bir kayip duygusu yasatan s6z konusu
ev satma olay1, her seye ragmen ¢ocugunun durumunda gozle goriiliir bir ilerleme olmadigini

sOyleyen Figen’i ayrica tizmektedir:

Benim Ceren dogmadan once bir evim vardi, su an bir evim yok [buruk bir giiliimseme]. Yani
artik bir evimiz yok, ¢ilinkii Ceren’in egitimi i¢in her seyi satmak zorunda kaldik. O sekilde,
yani masraf ¢ok fazla. Su anda 6zel ders aldirmiyorum g¢ocuguma ama arkadaglardan
duyuyorum, 1.100-1200 b, 40 dakikalik dersin ticreti 1.100-1.200 b. Yani bunu kim verebilir
ki! 2 tane emekli maasi olan insan sizce ne kadar 6zel ders aldirabilir ki? Aldiramaz, yani

24 Annelige dair iiretilen ideolojik sdylemleri konu edinen literatiirii ele alan bir ¢aligma igin bkz. Eke, N. P.
(2023). Orta Smif Bir Ideoloji Olarak Annelik. Sosyoloji Dergisi (45), 93-126.
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aldiramiyoruz. Ha devletin verdigi dersler derseniz, devlet 8 tane bireysel, 4 tane grup dersi
veriyor. Bu neye yeter ki bir otizmli ¢cocuk i¢in, neye yetebilir? Bir davranisi sondiirmek i¢in
yani giinler, aylar belki bir sene ugrasiyoruz, bir sene bir takintili davranigi sdndiirebilmek
icin. Yani bu o kadar uzun zaman alirken 6zel ders aldirmak miimkiin olmuyor, maalesef ki
olmuyor. Onun igin yani bu isin en ¢ok yoran psikolojik kismi, bir de bu masraf kismi. Ciinkii
diyorsun ki “benim maddi giiclim olsaydi ¢ocuguma daha fazla faydali olurdum. Daha ¢ok ona
egitim aldirdim.” O psikoloji. Bakiyorsun birinin durumu var, 6zel ders aldiriyor, kursa
gotiiriiyor, havuza gdtiiriiyor, imkanlar1 farkli. Diyorsun ki “A bak o her seyi yapabiliyor ama
ben her seyi yapamiyorum.” Yani masraf kisminda da psikolojik baski birbiriyle ¢atistyor.
Maalesef en biiyiik sorunlarimiz onlar oluyor (Figen, 49, Emekli).

Bagkalarinin ¢ocuklar1 6zelinde yaptiklar1 harcamalara referansla orneklendirilen bu
yoksunluk deneyimi kendi iginde sinifsal gonderenleri de olan “duygusal anlamda
yaralanma” (Sennett ve Cobb, 2018, s. 192) gercekligini de barindirmaktadir. Iginde
bulundugu nesnel toplumsal kosullar ile onun cinsiyet 6zellikleri kesisir ve boylece “6zel
ders aldiran” ya da gocugunu “kursa gotiiren” diger otizmli ¢ocugu olan aileler gibi yeterli
maddi imkana sahip olamadig1 gercegiyle somut durumlar iizerinden yiizlesir. Bu yiizlesme
ona var olan sosyal esitsizlikleri ve toplumsal hiyerarsileri kendi durumuyla
iliskilendirmesine, dolayisiyla toplumsal uzamda konumlandig1r yerin digerleriyle

karsilagtirdiginda asagida bir yer oldugunu goérmesine neden olur.

Sennett ve Cobb’un (2018, s. 167) ifade ettikleri gibi, “sinif, insanlarin kendilerini seyirci
olarak tasavvur etmesine neden olur.” Figen, i¢inde bulundugu smifin niteliklerine dair
farkindaliga/bilince sahip olmakla birlikte kendisiyle ayni sosyal kimlige veya ahlaki
kariyere (otizmli/engelli ¢cocuk annesi) sahip olan baska annelerin sinifsal pratiklerine de
seyirci konumundadir. Onlarin “yapabildigi” ama Figen’in “yapamadig1” cesitli pratikler
sadece maddi anlamda degil, ayn1 zamanda anne olarak da eksik hissetmesine neden olur.
Bu anlamda o maddi imkanlarinin yetersizligini deneyimlerken anneligini merkeze alir ve
cocugu Ozelinde harcamalar yapan diger annelere bakarak, “cocuguna yetemedigi’ni
diisiindiigii i¢in ayrica yaralanir. Dolayisiyla o s6z konusu yaralanmay1 hem sinifsal konumu
itibariyle hem de anne olmasi nedeniyle ¢ift tarafli bir sekilde deneyimler. Bu deneyimin bir
tarafinda “maddi olarak yetememe”, diger tarafinda da “bir anne olarak yetememe”
bulunmaktadir. Annelik deneyimini de etkileyen baskalarinin sinifsal pratiklerine seyirci
olma durumu, ¢gocugunun egitim harcamalari igin evine satmasina ragmen yine de yeterince
bir sey yapamadigi ya da elinden bir sey gelmedigi diisiincesini pekistirir ve bundan dolay1
sucluluk duygusu gelistirir. Onun siifsal konumu ya da nesnel sanslar1 ¢ocugu ozelinde

daha fazla ozveride bulunan anne olma istegini saglayabilmesi ve bunu da bagkalarma
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gosterebilmesi, diger bir deyisle kendisine seyirci olunmasi ve ayrica yasadigi suglulugu

giderebilmesi agisindan yeterli ya da tatmin edecek kadar imkanlar sunmaz.

Digerlerinin ¢ocuklar: igin yaptiklar: harcamalara referans verip ayni seyleri kendisinin de
yapmak istedigini ama “maddi giicii” olmadig1 i¢in yapamadigini belirtmesi aslinda
kendisinin de tipki diger anneler gibi ¢ocugu i¢in 6zveride bulunmaya hazir bir anne
oldugunu, ama elinden bir sey gelmedigini ya da evini satarak elinden geleni yaptigini
belirtmek istemesinden de kaynaklanmaktadir. Bu durumda onun “psikolojik baski” olarak
adlandirdig1 i¢sel deneyim ya da catisma aslinda i¢inde bulundugu toplumsal kosul ile
sanslarinin, onun ifadesiyle “iki emekli maasimnin” otizm 0&zelinde gelistirdigi 6znel
beklentilerini karsilamamasindan kaynaklanmaktadir. Figen ayrica otizmli kizinin egitim
harcamalarin1  karsilayabilmek icin normal gelisim gosteren diger kizinin duygusal

beklentilerinden ve egitim firsatlarindan da kismaktadir:

[Otizmli] ¢cocugun ilaglarina yetmek adina, egitimlerine yetmek adina diger ¢ocugun birgok
seyine engel oldum, bircok seyine. Daha farkli bir okula gonderebilirdim onu. Ben ilk kizimi
Yesilkoy’de tam burslu bir okul vardi; Halil Vedat Firatli. Sabah 9°dan aksam 6’ya kadar, tam
giin bir okul, calisan ailelerin okulu. Oraya génderdim, ama Ceren olduktan sonra ben onun
icretini 6deyemedim, normal bir devlet okuluna génderdim. Ne yaptim, 6biir cocugumdan
kisitlamis oldum. Bunlar [vurgulayarak] muhakkak oluyor, muhakkak oluyor (Figen, 49,
Emekli).

Figen’in deneyiminde otizm maddi kayba ya da sinifsal konumuyla iliskili olan duygusal
anlamda yaralanmaya neden olmakla birlikte aile tiyelerinden birinin daha iyi kosullarda
egitim almasint da engellemektedir. Bu anlamda otizm, sadece Figen’in degil, normal
gelisim gosteren kizinin ¢esitli firsatlara erismesinin Onlinde de bir engel olarak
belirebilmektedir. Tipki Esra ve Cansu’nun fedakarlik deneyimlerinde oldugu gibi Figen’in
deneyimi de bu anlamda birtakim ahlaki temalar barindirir. Fedakarlik pratiklerinin merkezi
Oznesinin bagimsiz yasam siiremeyen engelli bir ¢ocuk olmasi, bazi katilimer annelere, bu
cocuk ugruna bir seyleri feda etmenin ya da bir seylerden vazgegmenin yerine getirilmesi
gereken ahlaki bir gorev oldugunu da diisiindiirtiir. Bu durumda Figen ahlaki bir tercihte
bulunmak zorunda kalir ve bu tercihini de diger insanlarla karsilastirildiginda daha
savunmasiz olan, konugmakta zorluk yasayan, bakima muhta¢ ve iyilestirilip topluma

kazandirilmasinin iyi olacagi diisiiniilen otizmli cocugundan yana kullanir.

Cocuklarin ihtiyaglartyla ilgili tercihte bulunma konusunda Figen’le benzer bir durumu

deneyimleyen Elif ise 6 Subat 2023 tarihinde yasanan ve birgok ili etkileyen depremden

94



sonra aile tliyeleriyle birlikte Hatay’da bir siire ¢adirda yasadigini, ama daha sonra otizmli
cocugu i¢in cesitli kisilerle iletisime gecip Istanbul’a geldigini, iletisime gegtigi bu kisiler
tarafindan kendisine Istanbul’da ev ve g¢ocuguna egitim imkam tahsis edildigini de
aktarmistir. Otizmli oglu disinda 2 ¢ocugu daha olan Elif, kendisine verilen bakim maasinin
iclincii cocuktan sonra baglandigini ama bu maasin pek bir anlami olmadigini, 6denen
maastansa egitim hakkinin artirilmasinin daha énemli oldugunu belirtmekteydi. Kendisine
O0denen maasin otizmli ¢cocugu i¢in gerekli olan egitim masraflarini karsilayamadigindan
dolay1 zorlandigin1 ve burs aramaya devam ettigini aktaran Elif’in yoksunluk deneyimi,

biiylik kiz1 Derya’nin ihtiyaglarindan kisma seklinde ortaya ¢ikmaktadir:

Devlet bana maas verecegine [¢ocugu] egitsin. Bana maag verecegine, “maasini al otur evde”
diyorlar, bagka bir tane 0gretmene ver, bir 6gretmen daha gelsin. Ben devletten maas falan
istemiyorum, ama bakiyorum devlet egitime dnem vermiyor. Ben kendi maasimla [gelirini
kastediyor]| ¢ocugumun ihtiyacini karsilarim. Ya da 6biir cocuklarimdan aldigimi, ¢aldigimi
vereyim. Hep caliyoruz diger ¢ocuklarin hakkindan. [...] Mesela Derya, orada [Hatay’da]
yasamas1 gerekiyordu, yasatmiyorum, buraya getiriyorum. Derya’nin giymesi gerekirken,
“Derya durumumuz yok, bekle Mert’in parasini 6demeye calistyorum” [diyorum] (Elif, 38,
Calismiyor).

Elif, bu deneyimlerin kiziyla olan iliskisini zaman zaman kotii etkiledigini de ifade etmistir.
Ona gore hem cocuk 6zelinde yasanilan gd¢ deneyiminin hem de dile getirilmek zorunda
kalinan yoksunluk durumunun Derya tarafindan somut bir sekilde hissedilmesi, onun otizmli
olan kardesiyle kurdugu iliskiyi 6tke ve kiskanglik iliskisine doniistiirmiis goriinmektedir.
Maddi kaynaklarin kardesinin gelisimsel yetersizligi 6zelinde harcanmasindan dogan bu
iligkiye anne-babanin sevgisinden mahrum kalma ya da ayni sevgiden daha az faydalanma
da eklenince Derya i¢in durum daha da katlanilmaz hale gelmektedir. Derya’nin otizmli
kardesi hakkinda sarf ettigi acimasizca sozler ile gelistirdigi tavir ve tutumlar bu 6fke ve
kiskanglik iliskisinin anne tarafindan da dogrudan gzlemlenmesine neden olmus ve bdylece
Elif’in cocuk 0Ozelinde yasadig1 zorlayict deneyimler aile iiyelerinden biri olan kizinin

dolaymmiyla gittikce katmanlagmaya baslamistir.

Tipki Figen’in deneyiminde oldugu gibi otizmli ¢ocugun egitim masraflarini karsilamak igin
dolasima sokulan maddi imkanlarin sinirl olusu sadece anneyi degil, ailenin diger iiyelerinin
de hayati eksik bir sekilde deneyimlemesine neden olmaktadir. Derya’nin kardesine karsi
gelistirdigi olumsuz hisler, tavir ve tutumlar yasanmasi gereken hayati kardesi yliziinden
yasayamadigl ya da eksik yasadigi fikri ve belki bundan sonra da ayni sekilde eksik

yasayacagi kaygisindan beslenmektedir. Bu anlamda Derya i¢in otizmli kardes hem hayatin
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eksilmesine neden olan hem de gelecek giinlerin daha iyi bir sekilde yasanmasina engel
olabilecek biri olarak algilanmaktadir. Maddi imkanlarin agirlikli olarak otizmli kardesinin
egitim ve terapileri i¢in harcanmasi ve bu harcamanin da kendisinden bir seyler eksilterek
miimkiin oldugunun bilinmesi bu alginin sekillenmesinde 6nemli bir unsurdur, ancak tek
neden degildir. Diger bir neden, depremden sonra yasanilan gogle birlikte ortaya ¢ikan ve
benimsenmekte zorlanilan yeni diizene/hayata otizmli kardesin sebep oldugu gergeginin 13

yasinda olan Derya tarafindan kavraniyor olusudur.

Gorlisme esnasinda Elif, kizinin bu durumdan duydugu memnuniyetsizligi siirekli dile
getirdigini ifade etmistir. Go¢ karaninin “daha iyi yasam kosullarina” ya da “egitim
imkanlarina” erismek i¢in alinmasi ve hayata gegirilmesi bu deneyimin de maddi temeller
baglaminda sekillendigi gercegini gostermektedir. Deprem bolgesindeki yasam kosullarinin
kotiligi, egitim imkanlariin yetersizligi ve bu gibi durumlarin ¢ocuk iizerinde yarattigi
olumsuz etkiler Elif’i yeni arayislara itmis, gerekli olan maddi imkan ve kosullar iletisime
gecilen kisiler tarafindan saglandig1 anda goc gerceklesmis ve Istanbul’da yeni hayata

baglanmustir.

Esinin ve kendisinin ilkokul mezunu olduklarini, birkag¢ kira gelirlerinin yani sira emekli
ayliklarinin bulunduklarint ve ayrica esinin emlake¢1r oldugunu belirten, dolayisiyla diger
katilimcilarla karsilastirildiginda goérece iyi bir gelire sahip olan Ayten ise Ozellikle de
egitsel harcamalar s6z konusu oldugunda ¢ok fazla para harcadigini, ama buna ragmen
normal gelisim gosteren diger iki ¢ocugunun cesitli ihtiyaglarindan “higbir sekilde”
kismadigini belirtmekteydi. Onun sinifsal konumu boyle bir kisma pratigini engellemekle
birlikte, tan1 aldiklar1 erken dénemlerde ve sonrasinda otizmli cocuklarinin gelisimine katki
saglayan havuz, at, jimnastik ve dil konugma gibi ciddi bir ekonomik sermaye gerektiren
egitim ile terapilere ulasmasini saglamistir. Erken yasta ¢ok paralar harcayarak alinan bu
egitimlerin ve terapilerin faydasim1 da gordiiglinii belirten Ayten, hane gelirlerinin iyi
olmamasi1 durumunda bu gibi imkanlara erigebilmesinin miimkiin olmayacagini da ifade

etmekteydi.

Kendisiyle Sariyer’de bir pastanede goriisiilen, 18 yasindaki otizmli kizin1 evde yatili kalan
“yardimcisina” birakip geldigini belirten ve kendisine sosyallesme alani1 acan bdyle bir
imkana sahip oldugu icin ayrica mutlu olan Selda da tipki Ayten gibi, normal gelisim
gosteren diger kizinin ihtiyaclarindan kismak zorunda kalmamais, aksine onu otizmli kizinin
gidemedigi 6zel okullara kaydettirdigini aktarmistir. Otizmli kiz1 i¢in spor hocast da

istihdam eden Selda, maddi gelirinin el vermemesi durumunda bu tiir imkanlarda erigmekte
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zorluk yasayacagini, ¢ilinkii okullarda karsilastig1 ve kendisinden daha az geliri olan diger
ailelerin  durumunu gozlemledigini, bu ailelerden bazilarinin “gocuklariyla birlikte”
toplantilara katilmak zorunda kaldiklarini, dolayisiyla onlarin yasadiklar1 zorluklara
dogrudan taniklik ettigini aktarmaktaydi. Esinin otomotiv sektorii iizerine bir sirketi
oldugunu ve bu sirket biitcesinden bazi 6grencilere burs verildigini de belirten Selda, egitsel
degerlendirme raporu disinda hekim kurulu tarafindan ¢ikartilmasi gereken engellik
raporunu esinin istegi tizerine aldirmadiklarini, ¢iinkii bu raporun bir nevi damgalanmaya
sebebiyet vereceginden ¢ekindiklerini sozlerine eklemistir. Dolayisiyla onun hane geliri
otizmli ¢ocugun gelisimi i¢in uygun goriilen bir¢ok egitsel imkana rapor alinmadan da
ulagabilmesini olanakli hale getirmektedir. Diger yandan Figen 0&zelinde goriilen
baskalarinin imkanlarina, diger bir deyisle onlarin imkdnlarina seyirci olma durumu, s6z
konusu Selda oldugunda baska bir boyut kazanir. Nasil ki Figen bagkalarinin sahip olduklar:
imkanlara seyirciyse, Selda da karsilastigi diger otizmli g¢ocugu olan ailelerin
yoksunluklarina ya da imkdnsizliklarina seyircidir. Dolayisiyla smifsal konum, hangi

annenin neye, hangi acilardan seyirci olacagini da etkilemektedir.

12 yasinda ailesiyle birlikte Isvigre’ye gdg eden, iiniversite egitimini orada tamamlayan,
evlendikten sonra Istanbul’a yerlesen, eski komsusunun otizm ekseninde ortaya ¢ikmaya
baslayan sikayetlerine katlanamadigi i¢in elektrik-elektronik miihendisi olan esinden bahgeli
bir ev kiralamasini talep eden ve talebi de kisa siirede karsilanan Berna, tipki Asli gibi golge
ogretmen istihdam ederek mevcut hane gelirini giindelik hayatini kolaylastiracak sekilde

dolasima sokmaktadir:

Benim iki sene golge o6gretmenim® vardi, bizimle birlikteydi. Sonra golge o6gretmen

taginmistt, sonra tekrar geldi, ama simdi sadece mesela cumartesi giinleri [geliyor]. O da
sosyallesme amagli. Gelsin, Yekta’yla giizel vakit gecirirsin, disarida vakit gecirsinler. Ondan
sonra evde, ortamda, hani bu normal giinliik hayati nasil idame ettirebilir? Onunla ilgili
Yekta’yla vakit gegiriyor. Ondan sonra biz de cumartesi giinii esimle birlikte o giinii kendimizi
ayirdik. Biz ikimiz birlikte o giin birlikte sosyallesiyoruz, Yekta da 6gretmeniyle birlikte giizel
vakit geciriyor (Berna, 36, Calismiyor).

Tabakalasmis bir toplumda “kendini ve hayatini ¢ocuklara adamak sinifsal sinirlarin bariz
bir gostergesidir: onlara verecek bir seyiniz olmalidir” (Sennett ve Cobb, 2018, s. 129-130).

Bu durumda katilimer annelerin pratiklerinde aciga c¢ikan asir1 6zgeci davranisin iginde

% Katilimer burada bakici ya da yardimei abla olarak istihdam ettikleri kisinin gorevini tanimlamak adina
“gblge dgretmen” tanimin1 esnetmis olabilir. Nitekim goélge 6gretmen daha ¢ok ¢ocugun egitim ortamindan
daha verimli bir sekilde faydalanmasini saglayan kisidir.
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bulunulan sinifla dogrudan iligkisi bulunmaktadir. Elif, Esra, Cansu, Yildiz ve Figen gibi
katilimeilar kendilerini ¢ocuklarina adarken i¢inde bulunduklar1 sinifin kendilerine ¢izdigi
sinirlar igerisinde birtakim pratikler ve yine bu sinirlara bagh olarak bir idare etme sanati
gelistirirler, ancak sinifsal ve toplumsal konumu itibariyle onlardan iyi durumda oldugu
gozlemlenen Ayten, Selda, Berna ve Asli bu sanata en azindan onlar kadar yogun bir sekilde
basvurmak zorunda kalmazlar. Aksine yukarida da yazildig1 gibi Ayten teshis konuldugu
donemde ve sonrasinda gesitli terapiler ile 6zel egitim imkanlarina gorece iyi olan hane geliri
sayesinde rahatlikla ulagir. Selda ise yatili kalip otizmli kiziyla ilgilenen bir yardimci ve
ayrica spor hocasi istthdam edebilecek kadar gelire sahiptir. Asli da golge 6gretmen gibi en
az bir asgari licret gerektiren bir imkandan yararlanarak kendisiyle cocugu arasindaki fiziksel
yakinlig1 kismen de olsa giderir ve ayrica bir donem okula ve hatta sinifa kadar siirdiirmek

zorunda kaldig1 takip ve gozetimi sonlandirir.

Asli, Berna, Ayten ve Selda gibi gorece iyi hane gelirine sahip olan katilimcilar s6z konusu
hane gelirlerini kendilerine alan acan, hayatin akisini gorece diizelten, dolayisiyla onlari
kismen de olsa rahatlatan imkanlar 6zelinde harcarlar. Goriildiigii iizere sosyoekonomik
statiisii diisiik olan annelerin gosterdigi fedakarliktan farkli olan ve yine sinifsal konumla
iligkili olan bu tlir maddi harcamalar, otizmin yarattig1 zorlayict duruma ara vermek ya da
bu zorlayiciliga daha az maruz kalmakla sonuglanmaktadir. Bu durumda her ne kadar
arastirmaya katilan biitiin anneler, otizmli ¢ocugu olan anne kimligini edinmis olsalar da
onlarin bu kimlikle dogrudan iliskili olan annelik ya da kadinlik deneyimlerini hayata

gecirme tarzlari iginde bulunduklar sinifsal konuma gore farklilik gostermektedir.

Yukarida da deginildigi gibi 6zellikle de anneler 6zelinde goriilen bu asir1 6zgeci davranisin
ya da kendini ¢ocuguna adamanin, sinifsal sinirlarin yani sira toplumsal cinsiyetle de iligkili
olan bir katman1 bulunmaktadir. Anneler mevcut maddi imkanlar1 kullanirken ya da para
ekonomisini yonetip i¢inde bulunduklar1 sinifsal sinirlar igerisinde birtakim basa ¢ikma
pratikleri gelistirirken kendilerinden beklenen annelik gorevlerini yerine getirdiklerini de
diisiintirler. Belli bir tarihselligin ve toplumsalli§in sonucunda kendilerine yiiklenen cinsiyet
rolleri dogrultusunda uzun siire bakmakla yilikiimli hissettikleri ¢ocuklarina kendilerine
adamalari, sosyal ¢evrelerine ne kadar iyi birer anne olduklarini ispat etmeleri, dolayisiyla
smifsal smirlarla  birlikte sekillenen annelik smirlarint  zorlamalar:  gerektigini
diisindiirtmektedir. Sozgelimi Meral, kendisine ¢ocugunu bir “yurda” vermesini tavsiye
eden erkek kardesiyle arasina mesafe koydugunu, ciinkii bu 6nerinin kendisi 6ldiikten sonra

cocuguna kimsenin bakmayacagi gergegini ona hatirlattigini belirtmekteydi.
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Cocugu yurda ya da bakim evine vermek, Meral’in nezdinde annelik gibi toplumsal
degerlerle yiiklii olan bir sosyal olguyla ¢elisen durum olarak goriiliir. Otizmli ¢ocugunu
kurumlara vermeyi ve hatta bunu diisiinmeyi bile kendisine yakistirmaz. Meral i¢in ¢ocugun
bakimini tistlenmek ve bu bakimin getirdigi cesitli zorluklara katlanarak fedakarlikta
bulunmak ¢ocugunu yurda verdigi i¢in dogmas1 muhtemel vicdani ylikten ya da muhtemel
toplumsal kinamalardan daha hafiftir denebilir. Kendi iyilik hali gézetilerek dile getirilen bu
Oneriye kars1 gosterilen tepkinin altinda bu gibi toplumsal tepkilere maruz kalma endisesi de
yatmaktadir. Bu nedenle o, kardesinin onerisini ¢ok 6nemsedigi annelik deneyimine dair bir
alcaltma girisimi olarak da goriir. Oyle ki Meral, bu 6neriden sonra kardesine imal1 bir
sekilde “senin ¢ocugun olunca sen verirsin yurda” dedigini belirtmektedir. Bu anlamda o bu
ifadeyi kullanarak kardesini boyle bir 6neride bulundugu icin suglu hissettirmeye ¢alismakla
birlikte aslinda ona kars1 ebeveynlik baglaminda ahlaki iistiinliik kurmay1 da istemektedir.
Ciinkii onun anlam diinyasinda ¢ocugun bakimini kurumlara devretme diisiincesinin bizzat
kendisi toplumsal anlamda ahlaki bir diiskiinliik gostergesi olarak algilanir. Bu ahlaki
diiskiinliigii yasamaktansa annelik siirlarini zorlar ve bu durum onun giindelik hayati otizm

ekseninde yasamasina sebebiyet verir.

Benzer bir durum, c¢ocugu i¢in elinden geleni yapti§ini ve bu yiizden ilerde kimsenin
kendisine ¢ocugu i¢in yaptiklarindan dolay: laf sdyleyemeyecegini aktaran Esra i¢in de
gecerlidir. Esra aldig1 engellik ve bakim maasinin tiimiinii ¢ocuk i¢in harcamasiyla ve
kendisinden kismasiyla ¢ocugun durumunu daha iyi hale getirmeye caligir, ancak ayni
zamanda biitiin bunlar1 yaparak anneligiyle gurur duyar ve sosyal ¢evresinin de bu gururu
paylasmasini, dolayisiyla otizmli ¢ocuk 6zelinde gelistirdigi fedakar ya da 6zverili annelik
deneyiminin onaylanmasini da bekler. Bu anlamda agirlikli olarak anneler tarafindan
gosterilen fedakarligin sadece sinifsal degil kiiltiirel bir anlami1 da bulunmaktadir. Annelerin
gosterdikleri ve sinifsal sinirlarla birlikte sekillenen gesitli fedakarlik pratiklerinin altinda

toplumsal onay ve 6vgii beklentisi de bulunmaktadir.

Eldeki imkanlar1 disiik beklentiler karsiliginda ¢ocuk igin harcamak ve birtakim
fedakarliklarda bulunmak toplumsal beklentilerle birlikte sekillenen annelik rolii ya da
deneyimiyle ileri derecede biitiinlesmekle de ilgilidir. Orhan’in deneyiminde sinifsal konum
ve bu konumun getirisi olarak diisliniilen toplumsal sayginlik gibi normatif degerlerle asir1
derecede biitiinlesme gercekligi, ¢ocuklar1 6zelinde birtakim kisma pratikleri gelistiren
anneler s6z konusu oldugunda kendilerine uygun goriilen toplumsal cinsiyet rolleriyle agirt

biitiinlesme olarak karsimiza ¢ikar. Bu biitiinlesme, cocugu icin her seyi yapma gibi asirt
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Ozgeci bir davranisa ayrica kaynaklik etmektedir. Sadece otizmli ¢ocugu olan anneler
tarafindan degil, toplumsal uzami paylasan ve 6zellikle de diisiik sosyoekonomik statiiye
sahip diger anneler tarafindan dile getirilen ve bu nedenle giindelik hayattaki kullanimi
yayginlasan “yemedim yedirdim, giymedim giydirdim” ya da “sa¢imu siiplirge ettim” gibi
sOylemlerde de kendisini gosteren bu tiir asir1 6zgeci davranislar, annelik gibi toplumsal bir
deneyiminin yogun bir sekilde igsellestirmesinin de bir sonucudur. Dolayisiyla annelik
rolleriyle asir1 biitiinlesme, kendisiyle birlikte otizmli g¢ocuklarinin durumunu gorece
tyilestirebilmek i¢in daha fazla caba sarf etme ve fedakarlikta bulunmanin gerekli oldugunu

distindiirtmektedir.
4.1.1.4. Kutsal Giivence ve Ayricalik Beklentisi

Katilimcilar1 kendi ihtiyaglarindan kismaya, i¢inde bulunduklar1 sinifsal konumun sinirlarini
zorlamaya, bakim yiikii gibi zorlayic1 bir pratigi iistlenip siirekli refakat etmeye iten ve biitiin
bunlarin etkisiyle annelik deneyimlerini zorlu bir héle getiren agsiri dzgeci davranig
Oriintlilerinin arkasinda yatan ve yine toplumsal cinsiyetle alakali olan baska bir gerceklik

de “ataerkil pazarlik™tir. 26

Deneyimlerine yer verilen diisiik sosyoekonomik statiiye sahip katilimer anneler
igsellestirdikleri ataerkil toplumsal yapilarin da etkisiyle gorece kiiclik beklentiler
karsiliginda yine gorece biiyiik fedakarliklarda bulunurken (6rnegin cocuklarina siirekli
refakat edip emek-zamanlarindan harcarlarken, 6zel egitim ihtiyaglar1 i¢in altinlarini
satarken), otizmle birlikte farkli bir form alan annelik deneyimlerinin toplumsal alanda
onaylanmasini bekler ve bu konuda statii elde edip giiclenmek isterler. Toplumsal hayatta
engelli bir gocugun bakimini karsiliksiz emek sarfederek iistlenen ve ayrica eviadi i¢in kendi
ihtiyaglarindan vazgecen anne olarak bilinmek, yine engelli ¢ocuga sahip olmakla birlikte
yitirilen simgesel sermayenin ya da toplumsal saygmligin geri kazanilmasi i¢in gosterilen
bir cabanin iirlinlidiir. Bu anlamda otizmli ¢ocugu olan katilime1 anneler cinsiyetgi is boliimii
ve ayrica toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda kendilerinden beklenen eylemleri yerine
getirirken bu durumdan bir ¢ikar ya da avantaj elde etmek isterler. Dolayisiyla “onlar
[kadinlar1] eziyormus gibi goriinen sistemlere kadinlar da erkekler kadar bagli olabilir”

(Kandiyoti, 2011, s. 15).

26 «“Aftaerkil pazarlik” (patriarchal bargain) feminist literatiirde Deniz Kandiyoti (1988) tarafindan gelistirilen
ve kadinlarin ataerkil diizende kendilerine bigilen toplumsal rolleri ve kisitlamalar1 kabul ederek, bu sistem
icinde belirli ayricaliklar, glivenlik veya avantajlar elde etmeye calistiklari stratejik bir davranisi ifade eden bir
kavramdir.

100



Ancak damgalanmayla ilgili kisimda da goriilecegi lizere s6z konusu onay ve kabul edilme
toplumsal alanda beklenilen diizeyde saglanamaz ve bu noktada toplumsal eyleyicilerin
bedenleri ile biligsel yapilarina giiclii bir sekilde niifuz eden ve kendisini nesnel yapilar ile
pratiklerde gdsteren bir baska sosyal olgu olan din devreye girer. I¢sellestirdikleri toplumsal
yapilar nedeniyle ¢ocuklar1 Ozelinde yerine getirdikleri bakim emeginin ve kendi
ihtiyaclarindan kismanin dogal oldugunu diistinen, bu nedenle bu gibi durumlardan “parasal
bir karsilik” beklemeyen anneler, kiiltiirel yatkinliklarinin da etkisiyle umutlarimi dinsel

alana dogru genisletip bu alandan bir ¢ikar ya da avantaj elde edecegini diisiiniirler.?’

Deneyimlerine yer verilen katilimcilar, c¢ocuklari ozelinde gosterdikleri ¢esitli
fedakarliklarin toplumsal alanda degilse bile dinsel alanda karsilik bulacagina giiglii bir
sekilde inanirlar. Ozellikle de diisiik sosyoekonomik statiiye sahip olan ve ayrica dindar

olduklar1 gozlemlenen katilimci anneler otizmli g¢ocuklarindan bahsederken “diinyadaki

9 ¢¢ 2 6 29 ¢

cennetim”, “cennetin anahtar1”, “melek”, “cennet kusum”, “cennet vesilem” gibi dogrudan
dinsel igerikli ifadeler kullanirlar. Katilimcilarin mevcut dini/kiiltiirel sermayeleriyle de

iliskili olan bu durum, onlarin ¢ocuklar1 6zelinde gosterdikleri fedakarligin giiciinii etkiler.

Otizmli ¢ocuklar1 oldugu i¢in zaman zaman “eksik™ hissettiklerini belirten ve ¢ocuklarini
kaydettirdikleri uygulama okulunda esiyle birlikte bekleyen, dolayisiyla giindelik yasaminin
onemli bir boliimiinii herhangi bir maddi getirisi olmayan bu bekleme edimine ayirip
zamanin1 ve konforunu ¢ocugu i¢in feda eden Giiler, esinin degil kendisinin dogrudan

cennete gidecegini inanmaktadir:

Giiler: Yine dedigim gibi; Obiir taraf da var. Ahirette beni de [cennete] gotiirecegi i¢in, onu
[esine bakip sOyliiyor] gotiirmeyecekmis [giilimseme]. Gergekten anneyi [cennete]
gdtiiriiyormus. Insallah babay1 da gétiiriir de. O da oldugu igin, ahiret inancimiz da oldugu icin
sey yapmiyor, rahatlatiyor yani. Onu disiiniince insan ¢ok siikrediyor.

Yasar: Simdi hocalar da soyliiyor; engelli cocuklar melek olduklart igin bu toleranslari var.
Yani o hesaba getirdi. O da “Oncelik annede” diyor. Ondan bana catiyor [giilme]. Ciinkii
bunlarda [otizmli gocuklarda] sey yok; sorgu yok, sual yok. Iste bunlarda ahiret zamani
diyecek iste “ben anastyim” falan filan. Yaninda [cennete gidecek] [giilme]. [...]

Giiler: Ama sdyle de bir sey var; bazen oluyor ki [biitiin zorluklar1] hi¢ umursamiyorsunuz,
¢linkll yani inancimizdan Otiirii, hani bazen severken “cennet anahtarim” diye seviyorum
Arda’yi. Yani o sey de var. Anlatabildim mi, bilmiyorum (Giler, 41, Caligmiyor; Yasar, 45,
Giivenlik Gorevlisi).

21 Bkz. “Kadinlarin ev i¢i emeginin parasal bir karsiliginin bulunmamasi, onun, kendi gozlerinde dahi, degersiz
kilinmasina yardimei olur [...] Cogunlukla iicretsiz ¢alismalara hapsolduklari ve bu nedenle emegin parasal
degerini diisiinmeye fazla egilimleri olmadiklar icin kadinlar, goniillii faaliyetlere erkeklere gore ¢cok daha
yiiksek bir oranda meylederler, bilhassa da hayirseverlikle veya dinle ilgili olanlara” (Bourdieu, 2019b, s. 124).
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Mevcut kiiltiirel sermayelerinin de etkisiyle kutsal alan tarafindan génderildigine inandiklar1
otizmli ¢ocuklar1 6zelinde fedakarlik yapmak ya da bakim yiikiine katlanmak bir yoniiyle
dini bir gérev ya da yine katilimcilarin ifadesiyle “imtihan™ olarak diisiiniiliir. Onlar, doga
istli giicler tarafindan kendilerine gonderildigine inandiklart bu imtihana katlanarak
“cennetin anahtarmi” elde edeceklerini diistiniirler, daha dogrusu bu tiir bir beklenti i¢erisine
girerler. Cocuklar1 6zelinde sinifsal sinirlarin1 ve annelik deneyimlerini esnetmelerinin

onemli nedenlerinden biri de budur.

Cocuk ozelinde gosterilen yogun fedakarlik, cinsler arasi giig iliskilerinde etkili olan ve
mevcut toplumsal cinsiyet rollerini pekistiren din gibi bir yap1 igerisinde ayricalik ya da
avantaj elde etmek icin yapilan ve yukaridaki boliimde deginildigi iizere siifsal konumla da
iligkili olan bir pazarlik bi¢imidir. Bu pazarlik bi¢iminde otizmli ¢ocuk vasitasiyla anneye
verilecegi diisiiniilen ayricalik babayi/erkegi kapsamaz. Cesitli “hocalarin” da dahil oldugu
bu pazarligin sonucunda cennetle ddiillendirilecegini diisiinmek Giiler’i (ve tipki Giiler gibi
inan¢l olan ¢ogu katilimciy1) hem rahatlatir hem de baba karsisinda gii¢lii bir konuma
oturtur. Dolayisiyla katilimer annelerin ¢ogu kendilerine ¢izilen toplumsal rolleri ve
kisitlamalar1 kabul ederek sistem igerisinde avantaj elde etmeye, dini anlamda da olsa bir

statii kazanmaya calisirlar.

Katilimcilarin ifadesiyle “melek™ bir ¢ocuga sahip olmak, ayrica “melek annesi” olmak
anlamina da gelmektedir ve bu durum, i¢inde kutsal génderenlerinin de oldugu bir tiir statii
gdstergesi olarak alimlanir. Ornegin Esra otizmli kizindan “ben [kizimi] sey olarak
goriiyorum; cennetin anahtari. Bos islerle ugrasmamak i¢in bana verilmis bir miikafat”
seklinde bahsetmekteydi. O i¢sellestirdigi, dolayisiyla bilissel yapilarina kadar niifuz eden
ve annelik deneyiminde pratige dokiilen toplumsal yapilarin da etkisiyle yagamini cocuguna
adamay1 bir tiikkenme, yoksunluk, eziyet ya da yiik olarak degil “miikafat” olarak goriir. Cogu
katilimci gibi otizm baglaminda yasadig1 ve dogrudan sinifsal konum ile toplumsal cinsiyet
rolleriyle iliskili olan zorlayici 6znel deneyiminin dini alanda 6diillendirilecegini diisiiniir.
Bir baska ifadeyle ¢ocugu 6zelinde gosterdigi fedakarligi ya da 6zgeciligi one siirerek din
eksenli bir beklenti i¢ine girer ve bdylece ontolojik varligina kutsal bir glivence kazandirmak

ister:

Yani bu benim yavrum sonugta. Ben yapmazsam kim yapacak? Oturup beklesem, keyfime
baksam ne olacak. O da benim imtihanim degil mi sonugta? Bir kere rabbime karsi bunu nasil
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aciklayabilirim ki? Ona bana verdi, ben ona hig¢bir sey yapmadim diyebilirim ki? Tamam
namaz kilmak, oru¢ tutmak, zekdt vermek ibadet ama, onlara yapilan sey de ibadet
[glilimseme] (Esra, 32, Caligmiyor).

Bakim yiikiiniin/emeginin “ibadet” olarak diisiiniilmesi, bu ibadet karsiliginda kutsal alanla
iliskili ddiillendirici bir beklentiye girildigini de agik¢a gostermektedir. Otizme bagl olarak
yasanan zorluklara atfedilen ve ¢esitli toplumsal yapilarin iiriinii olan dinsel-kiiltiirel anlam,
icinde bulunulan zorlayict durumla bas etmek i¢in Esra’ya bir sosyal dayanak olusturur.
Annelik deneyimini yogunlastiran ve sinifsal sinirlarin esnetilmesine neden olan s6z konusu
zorlugun kutsal alan tarafindan odiillendirilecegine inanmak ya da bu tiir bir beklenti
icerisinde olmak, bu alan tarafindan sunulduguna inanilan ayricaliklara ulasip onlardan
yararlanma isteginden beslenmektedir. S6z konusu 6diillere ulagsmak icin ¢aba harcanilmasi
gerektigi diislincesi zamanla igsellestirilip kabul edilmistir. Kendi i¢inde kabullenis ya da
teslimiyet de barindiran bu durum, onun dinsellik vasitasiyla anneligini giliglendirmek

istedigini de gostermektedir.

Diger katilimci annelerle karsilastirildiginda gorece 6tkeli oldugu gozlemlenen Elif de tipki
Giiler ve Esra gibi ¢ocugunu ‘“cennetin anahtar1” olarak goriir ve bu durum onun

“kaygilarint” azaltip rahatlamasini saglar:

Biz kendimizi ¢ocugumuza adadik, yani “onun yasamini nasil kolaylastirabiliriz, onu nasil
egitebiliriz, onu nasil topluma kazandirabiliriz?” Bizim derdimiz bu. Bizim Yunus’a zor
sunma gibi ya da istememe gibi bir durumumuz asla yok, olamaz da zaten. O bize Allah’in
verdigi bir imtihan, ben imtihanima sahip ¢ikan bir insanim, esim de aym durumda. Biz
hayatimizi1 ona adadik, bagka da bir sikintimiz yok. Hayattaki varliimiz. Sonraki hayatimiz
Yunus’a ait, ona endeksli yasiyoruz. O nerdeyse ben oradayim, bak ben esimi emekli ettim,
ben buradayim. Normalde biz emekli olup ¢alisabilirdik ama istemedik. [...]

Otizmli bir ¢cocukla ayni evde yasamak nasil bir duygu?

Cok giizel bir duygu benim i¢in, onurluyum, gururluyum onunla yagadigim igin. Zor bir duygu
demiyorum, demek istemiyorum. O benim i¢in cennetin anahtar: [olan] ¢gocugum. Ben onu
hakkiyla yasatirnm. Ben onu zor bulmuyorum. Asla, mutluluk veriyor, en azindan benim
¢ocugum cennete gidecek. Hani o kaygiy1 yasamayacagim (Elif, 38, Calismiyor).

Ezen-ezilen, tahakkiim eden-tahakkiim edilen gibi ikili karsitliklar1 ya da “kadinlar, kadin
olduklart i¢in eziliyor” gibi indirgemeci ve iliskisel olmayan goriisleri asmamiza imkan
tantyan ataerkil pazarlik kavrami “karsilikli beklentilerin yerine getirilmesi varsayimina
dayanir” (Kandiyoti, 2011, s. 15-16, 126; Kandiyoti, 1988). Bu karsilikl1 beklenti toplumsal

normlara uyum saglamakla sonuglanir ve katilimcilar annelik gibi 6znel deneyimlerini
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giiclendirmek, ontolojik varliklarina kutsal giivence saglamak ve ayrica yine kutsallikla ilgili
bir ayricalik elde etmek adina zamanlarindan, emeklerinden, maddi kaynaklarindan ve

bedenlerinden fedakarlikta bulunurlar.

[lknur Mese 2013 yilinda (aralarinda otizmli ¢ocuklarin da bulundugu) zihinsel engelli
¢ocugu olan anneler {izerine yiiriittiigli arastirmasina “Engellenmis Annelik” diye baglik atar.
Bunun bir kavram m1 yoksa sadece baslik m1 oldugu belli degildir, ¢iinkii bu ifade metinde
baslik disinda higbir yerde gegmez ya da neyi ifade ettigi hicbir sekilde tartisiilmaz. Ancak
makalenin genel durumu goz dniinde bulunduruldugunda “engellenmis anneligin™ zihinsel
engelli bir cocukla yasamanin yarattifi cesitli zorluklari agiklamak i¢in Tretildigi
anlasilmaktadir. Bu zorluklar igerisinde bakim yiikii, damgalanma, sosyal iliskilerde yasanan
asinmalar ve kamusal alanin kullanim1 gibi sosyal olgular mevcuttur. Ancak hem Mese’nin
aktardigi hem de yukarida yer verilen deneyimlerden anlagilacagi iizere bu annelerin
annelikleri engellenmez, bilakis onlar ¢ok daha “yogun bir annelik” deneyimi yasamak
zorunda kalirlar. Dolayisiyla onlarin anneligi degil de cocuklarina uzun siire bagimh
olduklar1 i¢in bagimsizliklar1 engellenmistir. Anneliklerini ise siiresiz refakatgi olma
zorunluluguyla da iligkili olarak yogun bir sekilde yasarlar. Bu durumda “engellenmis
annelik” kavrami ya da ifadesi yerine “yogun annelik”?® (intensive mothering) (Hays,
1996°dan akt. Oztan, 2015, s. 96) kavramini kullanmak daha dogru ve agiklayici bir yaklasim
olacaktir. Ciinkii yukarida yer verilen deneyimlerde de goriildiigii tizere otizmli ¢ocugu olan
anneler mevcut ekonomik sermayeleri dogrultusunda annelik sinirlarini zorlarlar, normal
gelisim gosteren ¢ocuk ya da ¢ocuklari olan annelere nazaran ¢ok daha yogun ve uzun siire
bakim yiikiine maruz kalirlar ve biitiin bunlar onlara yeni bir annelik kipi, hatta otizmli gocuk

annesi olmak gibi yeni bir ahlaki kariyer ve kimlik kazandirir.

Ancak arastirmaya katilan her anne otizmli ¢cocuklar1 6zelinde ayni 6l¢iide bir adanmislik
gdstermez ve yine ayn1 diizeyde fedakarlik pratikleri de sergilemez. I¢inde bulunulan sinifsal
konum ¢ocuga kendini adamanin yogunlugu tlizerinde birtakim doniistiiriicti etkiler yaratir.
Alt gelir grubuna sahip olan katilimci anneler maddi imkanlarin yetersizliginden ve ayrica
toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle bakim yiikiinii tek baslarina iistlenirler, daha fazla
sorumluluk alirlar ve bdylece bahse konu yogunlugu daha somut ve giiclii bir sekilde

deneyimlerler. Bu durum onlarin kendi ihtiyaglarini ikinci planda tutmalariyla sonuglanir.

28 “Yogun annelik (intensive mothering) anneligin kendine 6zgii, tiimiiyle ¢ocuk merkezli, yogun duygusallik
ve zaman harcamay1 gerektiren bir faaliyet oldugunu o6ne siirer (Hays, 1996). Bu ideoloji igerisinde anne,
bagkalarinin bakimi i¢in kendini adayan kisidir; kendini feda eder, vericidir, kendi ihtiyag ve ilgilerinin 6niine
cocuklarminkini koyar (Bassin ve ark., 1994, s. 2)” (Oztan, 2015, s. 96).
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Gelir durumu diger annelere nazaran daha iyi durumda olan annelerin deneyimlerinde de
goriildiigli lizere onlar bu yogunlugu, en azindan hane geliri kendilerine gore diisiik olan
annelere nazaran, daha az yasarlar, ¢linkii zorlayici da olan bakim yiikiinii hafifletecek
islevsel ara kisileri istihdam edebilecek kadar maddi giice sahiptirler. Dolayisiyla bu
arastirma Ozelinde “yogun annelik” deneyiminin kendisi de smifsal bir 6zellik gosterir.
Maddi imkanlar arttik¢a ve bu imkanlar ¢ocuk 6zelinde bagska imkanlara ulasmay1 miimkiin

kildik¢a so6zii edilen yogunlugun diizeyi de azalmaktadir ve tabii tersi de gegerlidir.
4.1.2. Beslenme ve Sinif

Mevcut para ekonomisinin otizm 6zelinde harcanmasi ya da maddi imkanlara bagli olarak
sekillenen pratikler icerisinde 6nemli olan bir diger etken de otizmli ¢ocugun beslenme
rejimidir. Hekimler tarafindan 6nerilen gidalar1 ¢ocuga yedirmek ya da yine ayni1 hekimler
tarafindan uygun goriilen beslenme bigimlerini uygulamanin gerekli oldugu yerlerde
katilimcr ailelerin bazilar1 “fiilen” yemek biit¢esi ayirmak zorunda kaldiklarini ifade
etmislerdir. Baz1 firsatlarin kullanilmasi noktasinda bireylere imkan taniyan veya aym
firsatlara ulasilmasinda siirlandirict etkileri olan sinif gibi yapisal bir olgunun, diyet gibi
gorece mikro ama 6nemli bir ihtiyacin uygulanip uygulanmamasi konusunda da belirleyici

oldugu gozlemlenmistir.

I¢inde bulundugu durumu “hayatta kalma ¢abas1” olarak tanimlayan, otizm yiiziinden zaman
zaman “hiingiir hiinglir aglayan”, agladig1 bu anlarda da kocasi tarafindan “teselli” edildigini
belirten Mehtap, maddi anlamda kendisini en ¢ok zorlayan durumlardan birinin hekim
tarafindan Onerilen beslenme seklini uygulamak oldugunu aktariyor. Kendisi ¢alismayan ve
ticaretle ugrasan esinin meslegini de “serbest meslek” olarak tanimlayan Mehtap’in hane
geliri otizmli ¢ocugu icin gerekli goriilen beslenme bi¢imini uygulamaya “bir yere kadar”

yetmektedir:

Otizm gercekten ¢ok maliyetli; yani keki ayri, siitii ayri. Ben beslenme ¢esidini [diyeti]
uygulamiyorum. S$oyle uygulamiyorum; ornegin kefir igmesi gerekiyor, ben hazir kefir
altyorum, ama mesela doktor diyor ki “onu kendin iireteceksin”, iste “keci siitii alacaksin,
sOyle yapacaksin, bdyle yapacaksin. Yogurdunu, yok iste peynir suyu sikacaksin da iste peynir
alt1 suyu yapacaksin da iste yoksa etkili olmaz. Iste sebzeye alistiracaksin.” Bu ¢ocuklar bir
kere sebze yemiyor ki alistiracaksm. Giinlerce ag¢ birakip iste brokoliye ve pirasa zorlayan var,
ama benim ¢ocugum asla yemiyor. Benim ¢ocuk 3 giin yemek yemesin zaten ates ¢ikacak,
sarilik olacak ne yapacagim ¢ocugu 6liim orucuna mi sokacagim. Yani gidaya baglamak da
¢ok zor, aligtirmayla ilgisi yok. Cocuk onu kabul etmiyor o yiyecegi.
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Peki bunlar harcamalariniza nasu etki ediyor?

Cok etkili oluyor. Simdi bir de o 6zel beslenme diyetine bagladi§imiz zaman takviye ilaglarla
birlikte kullanmak zorundasiniz, gidaya c¢evirmek zorundasiniz. Dedigim gibi size “evde
yogurt yapacaksin” diyor, atiyorum kegi siitiinden istiyor ya da “inek siitii yagsiz olacak”
diyor. Iste onu arastirtyorsun, buluyorsun, aliyorsun. Normal siit 20 liraysa o sana maliyeti
geliyor 40 liraya. Ee bir siire sonra diyorsun ki yeter, ka¢ giin gidecek! [...] Zeytinyag: farkl
olacak, 6zel siizme. Onun sitrik asitleri var. Mesela belli bir marka veriyor, iste “i¢inde su
maddeler olmayacak” diyor. “O zeytinyagim kullan” diyor, “su yok” diyor, “kat1 yag yok”
diyor, “paket iiriin yok” diyor. Cocugun zaten yiyecek bir seyi yok. Bu sefer cocuk kilo
vermeye basliyor (Mehtap, 45, Calismiyor).

Var olan nesnel sanslar ile gelistirilen 6znel beklentilerin diyalektigi s6z konusu beslenme
rejimi oldugunda da devreye girmektedir. Hane gelirinin diisiik olusu, diger bir deyisle sahip
olunan nesnel toplumsal kosullar Onerilen beslenme seklinin maliyetini karsilama
konusunda yetersiz kalmaktadir. Bu durumda hekimin 6nerdigi ve ¢gocugun sagligi i¢in iyi
olacagi disiiniilen beslenmeyi birebir uygulamak hane biitgesini zorlamakla birlikte bir
yerden sonra Ozel olarak {retilmesi gereken gidalarin ¢ocuga yedirilmesini
sinirlandirmaktadir. Arastirmaya katilan ve sosyoekonomik statiisii diisiik olan diger
annelerin fedakarlik deneyimlerinde goriilen ve otizmli ¢ocugun ihtiyaglart baglaminda
yasanan yoksunluga ya da maddi yetersizlige birebir taniklik etme durumu s6éz konusu
beslenme pratigi oldugunda Mehtap 6zelinde de rastlanilir. Tan1 aldiklar1 hekim tarafindan
kendisine otizmin zengin hastalig1 dendigini belirten Mehtap, egitim harcamalarinda oldugu

gibi ¢ocugunun beslenme deneyiminde de bu gergeklige dogrudan taniklik etmektedir.

Ogretim iiyeliginden ayrilip yazilim sirketi agtiktan sonra daha iyi gelir elde ettigini belirten,
dolayistyla nesnel sanslarini olumlu anlamda déniistiirebilen Alper’in otizmli ¢ocugu
Ozelinde yasadigi beslenme deneyimi ise asir1 et tiiketme pratiginde kendisini
gostermektedir. Mehtap’in ve hatta bazi1 katilimcilarin deneyimleriyle karsilastirildiginda
sinifsal niteligi oldugu goriilen “stirekli” et tiikketimi kendisiyle birlikte fiili bir “et biitgesi”
ayrilmasina neden olmaktadir. Mehtap’in icinde bulundugu nesnel toplumsal kosullar
ihtiyag duyulan beslenme pratigini uygulamaya “bir yere kadar” izin verirken, Alper’in
konumu et gibi besin degeri yiiksek ve ayrica diger gidalarla karsilastirildiginda gorece

pahali olan bir gidanin “siirekli” yenilmesine miisaade etmektedir:

Bu arada et. Cocuk mesela [hayretle soyliiyor] ekmeksiz et yiyor, her giin sucuk yiyor, hic
bikmiyor. Ya diyetten sonra, [bazi gidalar] yasak ya, ¢cocuk siirekli et yiye yiye, vahsi hayvan
gibi stirekli et yemek istiyor. Et biit¢esi var yani ¢ocugun, ona ayirdigimiz. Teknik olarak
ayirmiyorsunuz ama fiilen ayiriyorsunuz. Ya ¢ok et yiyor. Kavurma yediriyorlar, sek hig¢bir
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seysiz kavurma! Diyet bu. Ya tamam hani giizel bir sey protein falan ama hani bilmiyorum ya
bana dengesiz geliyor (Alper, 39, Yazilim Sirketi Sahibi).

Goriildigl tlizere otizm ve onun talep ettikleriyle bas etme ya da bu talepleri karsilama
deneyimi tipki fedakarlik deneyimlerinde oldugu gibi aileden aileye farklilik gostermektedir.
S6z konusu farkliliga neden olan temel toplumsal olgu da meslek ve bu meslekle iliskili olan
gelir, baska bir deyisle i¢inde bulunulan sinif, ait olunan toplumsal konumdur. Bu anlamda
nasil ki otizm farkli derece ve tipleriyle genis bir spektrum igerisinde degerlendiriliyorsa,
otizmli ¢ocuga sahip bir aile olmak da kendi icinde bir spektrum olusturmakta ve bu
spektrum da ¢ocuk 6zelinde gelistirilen eyleme bicimlerini, tiiketim harcamalarint ve bu

harcamalarin stirdiirilme siiresini etkilemektedir.

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin iliskilerini, karsilasmalarini, etkilesimlerini ve kamusal alanm
kullanma bigimlerini etkileyen, onlarin sosyal kimligine ve statiilerine zarar veren,
dolayisiyla toplum iginde farkli bir yerde konumlandirilmalarina neden olan bir diger

gerceklik de damgalanmadir.
4.2. Damgalanma Pratikleri

Otizmli ¢cocuklar 6zelinde yapilan ve ailelerin deneyimlerini sekillendirip onlar1 iliskisel bir
para ekonomisinin i¢ine dahil eden harcamalar, ¢ocugun bakimi i¢in gdsterilen 6zveri ile
cabaya ek olarak gilindelik hayati1 zorlayict hale getiren bir baska sosyal gerceklik de
damgalanmadir. Toplumsal alanda aliskin olunmayan ve sapma olarak degerlendirilen gesitli
davraniglara, tercihlere, irklara, deneyimlere, goriiniislere ve tarzlara atfedilen degerleri,
anlamlar1, goriisleri ve yaklasim bigimlerini agiklamak i¢in gelistirilen damga teorisi, Erving
Goffman (1963) tarafindan ilk ortaya atildig1 yildan bugiine, glindelik hayata ve sapmaya

dair yapilan aragtirmalarda baskin hale gelmis ve bu alanlardaki egemenligini stirdiirmiistiir.

Goffman’a (2022, s. 29-32) gore damga, “varsayilan toplumsal kimlik” (“virtual social
identity”) ile “fiili toplumsal kimlik” (“actual social identity”) arasinda ortaya c¢ikan
uyusmazliktan kaynaklanir. Bireylerin kamusal alanda karsilastiklar1 herhangi bir kisinin
toplumsal kimligine dair ¢esitli varsayimlarda bulunulmasiyla ortaya ¢ikan “varsayilan
toplumsal kimlik”, akildaki bazi soru isaretlerini gidererek bu kisilerin belli kategorilere
dahil edilmesinde 6nemli bir rol oynar. Digerlerine atfedilen varsayilan toplumsal kimligin

olusturulmasinda etkili olan sey, belli bir toplumsalligin sonucunda edinilen 6n kabullerdir.
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Varsayilan toplumsal kimligin tam karsisinda olan fiili toplumsal kimlik ise “s6z konusu
kisinin gercekten dahil oldugu kategorilere ve sahip oldugu sifatlara” gondermede bulunur
(Goffman, 2022, s. 29). Karsilagma esnasindaki kestirimler, varsayimlar, talepler ve
beklentiler ile fiili durumlar arasinda olusan uyusmazlik damgalanma ile sonuclanir.
Bireylere 6zgii baz1 6zellikler, goriintisler, kusurlar, 6znellik kipleri, kimlikler, engel tiirleri
ve hastaliklar vb. istenilmeyen ve utanilmasi gereken durumlar olarak kodlanir. Bu da
damgalanan bireyin ya da grubun kiiciik diisliriilmesine, utandirilmasina ve
itibarsizlastirilmasina neden olur. Dolayisiyla damga; bireylerin sosyal statiisii, kimligi ve
benligi iizerinde 6nemli derecede olumsuz etkilerde bulunarak, onlar1 yeni bir toplumsallik
ve varolus kipine baglar (Goffman, 2022). Otizm gibi yogun gozetim ve dolayisiyla zorunlu
fiziksel yakinlik gerektiren bir engellilik s6z konusu oldugunda sadece otizmli birey degil,
onun yakininda bulunup ihtiyag¢larini gideren ya da sosyallesmesini saglamaya ¢aligan kisiler
de damgalanir. Bu durum, bir baskasinin damgasini paylagsmaya gonderme yapan “fahri
damgalanma” (Goffman, 2022, s. 62) ile sonuglanmaktadir. Dolayisiyla otizmle birlikte
maruz kalinan damgalanma gergekligi kamusal giindelik hayatta yasanilan karsilagmalarin,
iliskilerin ve etkilesimlerin tarzini etkileyen bir olgudur (Mengi, 2014; Copuroglu ve Mengi,
2014, s. 619-623).

Tipk: diger toplumsal aktorler gibi birer “sermaye tastyicist” (Bourdieu ve Wacquant, 2016,
s. 94) olan katilimcilar normal, saglikli, saglam ve sonrasinda da egitsel anlamda basarili
olan ¢ocuklarin degerli goriiniip onaylandigi ve kabul edildigi bir toplumsal diizende otizmli
bir cocuga sahip olduklar1 igin diisiik simgesel sermayeye?® sahip olan kisilerdir. Bu nedenle
onlar giindelik hayatin akisi igerisinde karsilastiklar1 kisilere karsi cogunlukla “eksik”,
“zayif”, “glicsliz” ve “caresiz” hisseden ve bdyle oldugu i¢in de “siirekli agiklama yapip”
oziir dilemek zorunda kalan, daha da onemlisi damgalanip itibarsizlastirilan, bir bagka
ifadeyle simgesel siddete/iktidara®® maruz kalan taraflardir. Bu anlamda damgalanma gibi
bir sosyal olguyu, bir tiir “tahakkiim arac1” olan ve bu nedenle “diinyay1 kuran” simgesel
dizgelerle (Wacquant, 2016, s. 22-23, Swartz, 2011, s. 129) birlikte diisiinmek gerekir, ¢iinkii

“[toplumsal eyleyicilerin] donandiklar1 sermaye (miktar1 ve yapisi) geregince alanda isgal

2 “Daha kesin bigimde sdylemek gerekirse, bu sermaye tiiriiniin [simgesel sermaye] dagilim yapisinin igine
kazinmig karsitliklar ya da boliinmeler (giiglivzayif, biiyiik/kiigiik, zengin/yoksul, kiltiirlivkiiltiirsiiz, vb.)
araciligiyla algilandiginda, her tiirden sermayenin aldig1 bi¢imdir” (Bourdieu, 1995, s. 117).

% Damgalanma ile simgesel siddet iliskisini kent ve irk baglaminda diisiinen saha arastirmasi igin bkz.
Wacquant, L. (2015). Kent Paryalari: Ileri Marjinalligin Karsilagtirmali Sosyolojisi. (gev. M. Dogan) Istanbul:
Bogazici Universitesi Yayinevi.
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ettikleri konuma ve yoriingelerine gore, ya sermaye dagiliminin korunmasina, ya bu
dagilimin bas asagi edilmesine yonelme egilimleri vardir” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s.

94).

Otizm, ¢ocuk baglaminda edinilen ve dogrudan cinsiyet rolleriyle de iliskili olan simgesel
sermayenin korunmasi konusunda olumsuz bir etki yapar ve bu durum kamusal giindelik
hayatta yasanan karsilasmalarin, etkilesimlerin ve sosyal iligkilerin tarzini keskin bir sekilde
degistirip dontstiiriir. Bireylerin toplumsal onurlarina, itibarina ve sayginliklarina zarar
veren, dolayistyla onlar1 sosyal anlamda algaltan damgalanma olgusunu simgesel sermaye
olgusuyla birlikte diisiinmek yasanan etkilesimlere iliskisel yaklagilmasint miimkiin kilar.
Ciinkii simgesel sermaye tipki diger sermaye tiirleri gibi nesnel bir sanstir ve katilimcilarin
(ve diger bireylerin) toplumsal alani paylasan digerleri tarafindan alimlanma big¢imini

cogunlukla olumsuz olacak sekilde etkiler.
4.2.1. Negatif Simgesel Sermayeye Bagh Olarak Yasanan Damgalanma

Kendileriyle goriisiilen ailelerin neredeyse tamami kamusal alanin ¢esitli bolgelerinde,
ornegin aligveris merkezlerinde, okulda, toplu tasimada, sokaklarda, parklarda ve yasadiklar
apartmanlarda birtakim damgalama pratiklerine maruz kalmislardir. Otizmli ¢ocuklarin
toplumca benimsenen davranig kaliplarini ya da bu kaliplarin yerlesik hale gelmesini
saglayan ¢esitli toplumsal yapilar: kavrayip i¢sellestirme noktasinda sorun yasamalari ve bu
durumun dogrudan tavir ve tutumlara yansiyip géze ¢arpmasi, kamusal alani kullanan 6teki
insanlarin bu ¢ocuklarin yaninda bulunan anne veya babalara yonelik gdsterdikleri tepkilerin
tonunu ve rengini sekillenmektedir. Sarf edilen algaltic1 sozler, “rahatsiz edici bakislar”,
memnuniyetsiz tavirlar ve en u¢ noktada uygulanan fiziksel siddet vb. sozli edilen ve
katilimeilarin sosyal kimligi ve statiileri lizerinde olumsuz etkiler yaratarak benliklerini
yaralayan tepkilerden bazilaridir. Bu anlamda otizmi yonetmek, kamusal giindelik hayattaki
karsilagmalarla, iliskilerle ve etkilesimlerle de miicadele etmek demektir. Bu miicadele
zamanla yorucu hale gelirken katilimcilar daha savunmact ya da ag¢iklayict bir davranis
kalib1 gelistirmekte, bazi durumlarda da umursamaz goriinmeye c¢alisarak karsilagtiklar

cesitli olumsuzluklarla bas etmeye calismaktadirlar.

Kizinin egitim ihtiyaglart i¢in cesitli fedakarliklarda bulunan Esra, 12 yasindaki otizmli
kiziyla bindigi toplu tasimada kendisine yoneltilen sézlerden sonra cesitli aciklamalarda

bulunmak zorunda kaldigin1 ve bazen otobiis degistirdigini aktarmaktadir:
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Simdi ben Melisa’y1 oturtuyordum yanima ya da kucagima. Ee iste “kaldir bu ¢cocugu”, “bu
ne ya annesi bir egitim verememis bu ¢ocuga”, “hala ¢ocuga konusmay1 6gretememissin”,
“senin ¢gocugun simariklik yapiyor”, “deliyse niye otobiise bindiriyorsun” [giilme], iste “evden
¢ikartma” yani.

Bu tepkilere nasu karsilik veriyordunuz?

Ben sey diyordum; “rahatsiz oluyorsaniz taksiye binin. Burasi onun da otobiisii, bakin
engelliler icin yer ayrilmis, koltuk ayrilmis.” Bazen cevap veremiyordum, artik c¢ok
yorulmustum. Yani agliyordum ya, o zamanlar ¢ok agliyordum. Ciinkii evladima denilmis sey
beni ¢ok iiziiyordu. Ya da “rabbim ilerde, hani sizin ne olacaginizi bilmezsiniz” diyordum.
“Rabbimin ne getirecegini bilmezsiniz” diyordum ya da otobiisii degistiriyordum. Ne bileyim
hocam. Artik bir zamandan sonra sertlesiyorsunuz. In disar1 ¢1k, sen in. Polise veririm, hakaret
edemezsin diyordum. Ik zamanlar agliyordum. Ciinkii neden benim gocuguma bdyle bir sey
[yapiyorlardi]. Kiyaslama oluyordu, ¢ok kiyaslama oluyordu; “neden ben, niye ben? Niye
Melisa bu kadar eziyet ¢ekiyor?” (Esra, 32, Calismiyor).

Otizmli ¢ocugu olan anne ile digerleri arasinda ortaya ¢ikan bu kamusal etkilesim, her grup
ve statliden insanin kullanimina agik olan, dolayisiyla farkli tiirden karsilagmalarin da oldugu
temel bir ulagim aracini ¢atisma mekanina doniistiirmektedir. Otizmli ¢ocugu olan annenin
savunma pozisyonunda oldugu bu etkilesimde, mevcut toplumsal diizenle alakali olan bir
giic iligkisi a¢1ga ¢ikmaktadir. Buna gore, kendisini normal olarak kabul eden ve bu noktada
pozitif simgesel sermayeye sahip kisiler, kamusal haklarinin otizmli ¢ocuk tarafindan gasp
edildigini diisiinerek Esra’ya karsi dislayict bir pratik sergilemektedirler. “Otobiise
bindirme” ya da “evden ¢ikartma” gibi keskin denilebilecek taleplerde bulunan kisilerin daha
gliclii goriindiigii bu etkilesimde, haklarini hatirlatip kendisini savunmak zorunda kalan Esra
onlar karsisinda kendisini gii¢siiz hissetmekte ve son olarak “polis” gibi koruyucu niteligi
de olan kamusal bir giice sigmabilecegini dile getirmektedir. Bu anlamda kendilerini normal
kabul edenler ile yine bu kisiler tarafindan sapkin olarak goriilenler, bir bagka ifadeyle
“negatif simgesel sermaye”ye (Wacquant, 2024) sahip olanlar arasinda sembolik bir gii¢
iligkisi dogmakta ve boylece etkilesimin formu sahip olunan bu giiciin bir digerine kabul

ettirilmeye calisildig1 bir ¢atisma bigimini almaktadir.

Toplu tasimada yasanilan bu damgalanma ile ilgili deginilmesi gereken bir diger nokta,
Esra’nin kiz1 6zelinde maruz kaldigr olumsuz davranislarin kendisi iizerinde yarattigi
yipratici etkinin toplumsal niteligidir. Baskalarinin 6niinde meydana gelen ve katilimcinin
sosyal statiisii lizerinde itibarsizlastirict etkileri bulunan bu tiir a¢ik bir damgalama, ayrica

ayni katilimeinin dogrudan anneligiyle ilgili olan sosyal kimligini de hedef alir.

Cocuguna yeterince 1yi annelik yapamadigina dair duydugu ithamlar, onun ¢ocuk 6zelinde

gosterdigi yogun 6zverinin toplumsal alanda bekledigi diizeyde takdir gérmedigi gercegiyle

yilizlesmesine de neden olur. Dolayisiyla otizmli ¢ocuk ig¢in gosterilen biitiin bir d6zveriye
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ragmen kamusal alanda bu tiir bir damgalanmayla karsilasip sosyal anlamda algaltilma
Esra’nin yasadig1 yipranma deneyimini derinlestirmektedir. “Neden ben, niye ben” gibi
sorular, ayn1 zamanda bu tiir davraniglara maruz kalmay1 bir anne olarak hak etmedigi
diisiincesini de icermektedir. Toplumsal anlamda olumlanan ve bu nedenle kadinlara belli
bir statii de kazandiran, ayrica kisiye benimsemesi gereken belli sosyal roller de atfeden
annelik gibi 6znel bir deneyimin (Donath, 2022) ¢ocugun yasadig1r davranis bozuklugu
nedeniyle kamusal alanda bir anda itibarsizlagtirilmasi Esra’nin benligi lizerinde yaralayici
bir etki yapmakta, kendisiyle ve anneligiyle kurdugu iliskiyi olumsuz etkilemekte ve

baskalarina kars1 olan tavir ve tutumlarini degistirmesine sebebiyet vermektedir.

Toplumsallagsma siirecinde zamanla igsellestirilen ve asina olunan davranis kaliplarinin
disinda davranma potansiyeli gii¢lii olan, bu nedenle toplumsal alanda gegerli olan normlar1
ihlal etme ihtimali hep canli olan baz1 otizmli ¢ocuklarin kamusal alanda baskalarina kars1
yonelik beklenmedik davranislari, bazi durumlarda, kendilerinin fiziksel siddete maruz
kalmalariyla da sonuglanmaktadir. 14 yasindaki agir derecede otizmli oglunun bazen
yanindan gegen kadinlara dokundugunu belirten Bahar, bu durumun kendisiyle birlikte

getirdigi olumsuz durumu dogrudan deneyimlemektedir:

Bazen sokakta yanimda giderken bdyle dokunuyor, bir bayana dokunuyor bdyle, orada
herhalde kocast miydi, kimdi bilmiyorum. Cocuga bir tane arkasindan yapistirdi, yiiziikkoyun.
Oyle sorunlar da yasadim [...] Arkadan vurdu, tepikle [tekmeyle], ¢ocuk yiiziikoyun diistii
orada ben zaten kendimden gectim. Ay [kekeliyor], ay nasil kendimden gectim orada,
aglamak, sey yapmak... Orada millet ¢ikti hep disarilara, dedi “abla birak, Allah’a havale et.”
Yoksa yani sey yapacaktim, sikayet edecektim yani. Aniden vurdu ¢ocuga ya, arkadan (Bahar,
47, Calismiyor).

Kamusal giindelik hayatin akis1 igerisinde ve baskalariyla karsilasma esnasinda agiga ¢ikan
diirtiisel bir davranis “varsayilan toplumsal kimligi” ihlal edip, “fiili toplumsal kimligi”
aciga ¢ikarmaktadir. Bu anlamda giindelik hayatin daha giivenli bir sekilde icra edilmesi i¢in
gerekli goriilen ve bazi ortilk kabullere dayanan bedenler-arasi toplumsal sdzlesme
istemeden de olsa aksamaktadir. Otizmli ve ergen erkek ¢ocugunun bagkalar1 i¢in 6nemli bir
referans noktasi olan varsayilan toplumsal kimliginin ve bununla ilgili olarak benimsemesi
gereken davranig kaliplarinin aslinda varsayildig: gibi olmadigini “fiilen” acik eden eylemi,
gecerli olan normatif toplumsal kabullerin askiya alinmasiyla sonuglanmakta ve boylece

etkilesimin kendisi ¢atismali bir hal almaktadir.
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Otizmle birlikte kamusal giindelik hayattaki kargilasmalar, etkilesimler ve iliskilerin sekli
gittikce kestirilemez bir forma dogru evirilmekte ve bu da ona fiziksel anlamda yakin olmak
zorunda olan kisilerin digerleriyle kurduklari iligskiyi baz1 durumlarda gerilimli bir iliskiye
doniistiirmektedir. Bu durumda otizmli cocugu olan aileler ve onlarin ¢ocuklari i¢in giindelik
hayat, zaman zaman “ontolojik giivenlik”lerinin (Giddens, 2020) tehdit edildigi bir alan

olarak da karsimiza ¢ikar.

“Hep bir miicadele” seklinde deneyimlenen giindelik hayatin bir katmanim1 da ailelerin
kamusal alandaki iliskilerini etkileyen ve onlar1t yeni bir 6znellik kipine baglayan
etkilesimleri yonetmek olusturmaktadir. Dolayisiyla onlar gerilimden ya da catismadan
kaginmak, kaginamadiklar1 yerlerde de kendilerini asan bir giicli devreye sokma zorunlulugu
hissetmektedirler. Bahar 6zelinde yasanan siddet deneyimi bu durumu 6rneklemektedir.
Olas1 bir karsilik verme durumunda baska bir forma dogru evirilecek olan bu etkilesim,
digerlerinin araya girip (igsellestirilen toplumsal yapilardan biri olan) dine referans
vermeleriyle kesintiye ugrar ve dolayisiyla ¢atisma da devam etmez. Esra’nin deneyiminde
“otobiis degistirmek” seklinde ortaya c¢ikan catismadan kaginma iste§i ya da “polis” gibi
baska bir iist giice siginma ihtiyaci, Bahar 6zelinde din temelli bir gerceklik iizerinden

kendisini gosterir.

Onlar kendilerini damgalayanlara kars1 kullanilacak simgesel bir giigten mahrum olduklar1
icin iktidarin farkli formlarindan olan devletin ve dinin temsillerine siginmayi tercih ederler.
Bu anlamda katilimcilar damgalanmaya maruz kaldiklar1 durumlarla basa ¢ikmak i¢in kimi
zaman agresif bir tavir sergilerken kimi zaman “Allah’a havale etmek” gibi daha kabullenici
bir tutum benimsemektedirler. Bu durumda 6zellikle de anneler, damgalanmaya neden olan
karsilagma pratiklerinde gorece gli¢siiz bir konumda yer almaktadirlar. S6z konusu durum

babalik 6zelinde farkli bir sekilde deneyimlenmektedir.
4.2.2. Babalik ve Damgalanma

Annelerin damgalanma deneyimleri arastirmaya katilan babalarin deneyimleriyle
karsilastirildiginda bu gergeklik daha da belirgin hale gelmektedir. S6zgelimi goériisme
esnasinda cesitli kisilere, doktorlara ve egitimcilere kiifreden, bu anlamda 6fkeli oldugu
gbzlemlenen Mustafa, kamusal alanda baskalarinin merakli bakiglarina maruz kalmanin
kendisini oldukg¢a rahatsiz ettigini, durup uzun uzun bakanlara “ne bakiyorsun kardesim!”
gibi uyarici ifadelerde bulundugunu belirtmis ve ayrica sahsina ya da ¢cocuguna herhangi bir

sekilde laf sdylemeye cesaret eden kisilere “kafa-goz dalacagini” da sozlerine eklemistir. Bu
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durumda otizmli ¢ocuk 6zelinde yasanilan ve ebeveynleri de ilgilendiren karsilagsmalarin
sonucunda meydana gelip damgalanmayla sonuglanan etkilesimlerde babalar daha 6fkeli bir
tavir takinmaktadirlar. Mustafa’nin deneyimine benzer bir durum goriismenin bir yerinde
“ben Trabzonluyum, kimseden korkum yok” diyerek memleketine referansla bir korkmama

bigimi gelistiren Orhan’in deneyiminde de agiga ¢ikmaktadir:

Mesela markette, simdi ¢cocuk iste fizik olarak sey goziiktiigli i¢in yani, hani engelli, hani
karsidan baktiginiz zaman engelli [oldugu belli oluyor]. Mesela bir sey yapmadigi igin.
Birisinin, bir bayanin posetine daldi. Herhalde ¢ikolatay1 gordii. Mesela ¢ikolatay1 ¢cok seviyor,
posetine daldi. Tamam mi1? Kadin ¢18lik att1, bdyle ¢i1glik atti. Pardon dedim, kardesim dedim,
engelli dedim ¢ocuk. Tamam mi, kusura bakmayin dedim, 6ziir diliyorum. Adam geldi
arkadan, bir tane adam iste. Bana dedi ki “hayirdir kardesim!” Dedim kusura bakma. Abla
esiniz mi dedim, “sana ne” dedi, tamam mi1 bana! Dedim hayir, onun i¢in sormadim. Cocugum
engelli, dedim. Tamam mi, engelli dedim, herhalde ¢ikolata gordii dedim, posette onun igin.
Adam benim yakamu tuttu, béyle dedi ki; “delin varsa evde bak™ dedi. Boyle dedi. [Ciimleyi
daha giiclii ve kelimeleri tek tek vurgulayarak sdyliiyor] “Delin varsa evde bak” dedi. Sok
oldum ben tamam mi1! Yani kendimi toparlayamadim. Marketi yikiyordum az daha! Yani az
daha adamu 6ldiirtiyordum! Yemin ediyorum, goziim karardi. Yani o kadar sey oldum ki, yani
adami dldiirecektim! Yani sonra adam yaptiginin farkina vardi. Geldi benden 6ziir diledi, sey
yapti, ama gercekten boyle (Orhan, 43, Mobilyaci).

Otizmli ¢ocugun diirtiisel davranisindan dolayr meydana gelen, baskin sekilde toplumsal
cinsiyet rolleriyle alakali olan ve bu nedenle bir tiir erkeklik krizine doniisen kamusal bir
etkilesim, yasanilan gerilimin tirmanmasiyla birlikte sadece damgalananin degil,
damgalayanin da fiziksel glivenligini tehdit eden bir catisma bi¢cimine doniismektedir. Diger
yandan Orhan, bu etkilesimle birlikte bazi rollerin yani sira, ¢esitli davranis bigimleri de
talep eden ve ayrica belli beklentilerin karsilanmasiyla birlikte (6rnegin saglam erkek ¢ocuk)
toplum tarafindan daha da olumlanan bir sosyal kimlik ve simgesel deger olan babaligin,
“delisi olan” bir babay1 igermedigi gergegiyle de ylizlesmektedir. Bu nedenle kendisine kars1
gosterilen ve ancak aktardigi kadarini bildigimiz fiziksel miidahaleye (yakay1 tutma) ve s6zel
siddete ofkelenip karsilik vermesinin babalik 6zelinde o an yitirilmeye baslanan itibarin, bir
baska deyisle simgesel sermayenin geri kazanilma cabasi ve hasar goren benligin
restorasyonuyla da iligkilidir. Dolayisiyla otizmli ¢ocugun beklenmedik davranisiyla
baslayan bu karsilasma, kendisini farkli roller baglaminda ispat etmeye ¢alisan iki erkegin
gii¢ gosterisine doniigiir. Esinin muhtemelen taciz edildigini diisiinen ve bu nedenle siddete
hazirlanan koca/sevgili ile kamusal alanda maruz kaldigi itibarsizlastirmay1 ofkesini
kullanarak onarmaya c¢alisan baba arasinda yasanilan bu olay, otizm 6zelinde karsilagilan

damgalanmanin cinsiyet rollerine bagl olarak farklilastigini da gostermektedir.
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“Delin varsa evde bak” seklinde dogrudan kisinin kendisine yoneltilen ve dislayict niteligi
de olan bir ciimle (ilerde farkli deneyimlerde de tekrar deginilecegi iizere), yokluktan
geldigini, esiyle birlikte cok caligsip mobilya magazasi agtiklarini, para kazanip mal-miilk
edindiklerini ve zamanla sayginlik kazandiklarini aktaran Orhan’in sosyal statiisii tizerinde
itibarsizlastiric1 bir etki yaratmaktadir. Bu anlamda Orhan, yasadigi bu damgalanma
pratigini babaligina ve toplumsal konumuna/statiisiine yonelik bir algaltma girisimi olarak
da degerlendirmektedir. Belli c¢abalar sonucunda kazanilan ve onemli derecede deger
atfedilen toplumsal sayginlifin ve yine bu sayginlikla iligkili olan simgesel sermayenin
otizm Ozelinde yasanilan bir karsilasma aninda dagilmast Orhan’in yasadigi damgalanma
deneyimini daha da gerilimli bir hale getirmektedir. Diger yandan ¢ocugunun tedavisi i¢in
harcadig1 maddi ve manevi 6zverinin bu tiir bir karsiliginin olmasi, bir bagka deyisle otizm
0zelinde gosterilen biitlin bir miicadeleye ragmen kamusal alan1 paylasan diger bireylerden

kabul gérmeyip itibarsizlastirilmasi onun yasadigi 6rselenmenin yogunlugunu artirmaktadir.
4.2.3. Uygar Kayitsizhigin Askiya Alinmasi

Giindelik hayatin asina olunmayan bir akis temelinde yasanmasi, otizmli ¢ocugu olan
ailelerin kamusal alan1 paylasan diger bireyler tarafindan kendilerine gosterilen tepkileri
nasil alimladiklar1 hakkinda da bilgi vermektedir. Diger bireyler i¢in otizmli ¢ocuklarla
karsilagsma ani, belli bir rutinin sonucunda edinilen 6ngoriilerin, kestirimlerin ve dolayisiyla
asina olunanin askiya alindig1 anlardan biridir. Bu aginaligin askiya alinmasi dogrudan
onlarin davranislarina yansimakta ve oOzellikle de cocuklu bireyler, giindelik hayatta
karsilastiklar1 otizmli c¢ocuklari kendi cocuklarinin ontolojik giivenligini tehdit etme
potansiyeli olan biri olarak gormektedirler. Bu anlamda otizmli ¢ocuklarin “fiili toplumsal
kimligi”, baz1 durumlarda toplumun goziinde bir tehdit unsuru olarak goriiliir ve bdylece
yasanilan karsilasma aninda ¢ocuklarinin fiziksel giivenligini saglamak i¢in kaginma ya da
uzak durma gibi birtakim eylem big¢imleri gelistirmektedirler. Ancak ayni davranislar,
otizmli ¢cocuklarinin yaninda olan, dolayisiyla bu davranig driintiilerine ¢iplak gozle taniklik
eden katilimci aileler i¢in bir tiir asagilanma, degersiz goriilme ya da diglanma seklinde

alimlanmakta ve bu durum onlarin statii kayb1 yasamalarina neden olmaktadir.

Katilimcilardan birkagi, giindelik hayatta karsilastiklart bazi bireylerin, kendi ¢ocuklarini
otizmli olan ¢ocuklarindan uzak tutmak istediklerini gbézlemlemis ve bu durumu “sanki
bulasici hastalik tagiyormusuz gibi hissediyoruz” ya da “uzayliymis gibi bakiyor” sozleriyle
ifade etmislerdir. Karsilagsma esnasinda ortaya ¢ikan somut ve karsidaki kisi i¢in asagilanma

hissi yaratan bir davranis biciminin katilimcilar tarafindan bu sekilde alimlanmasi,
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digerlerinin goziinde sadece otizmli ¢ocuklarinin degil ayrica kendilerinin de hasta olarak
algilandiklarini diisiindiirtmektedir. Bu da onlarin kamusala alana, sosyal iligkilere ve zaman
zaman c¢ocuklarina yabancilagmalariyla sonuglanmaktadir. Esi gibi kendisi de yliksek
miihendis olan Aslhi bu gibi karsilasmalarda “bir sey yapmaz” gibi giiven saglamaya ve

oglunu baskalarina kabul ettirmeye yonelik ifadeler kullanmak zorunda kalmaktadir:

Cogu insan saldirir mi, déver mi, vurur mu? [diye soruyor]. Okulda da ¢ok karsilastim
bununla. ilk 6nce onunla geliyorlar. Hep bir olumsuz sey var insanlarin kafasinda; kendi
cocuklarmi dovecekmis, kendi alanlarina miidahale edecekmis gibi hissediyorlar. “Hay1r
dovmez, bir sey yapmaz” falan diyorsunuz. Hani bir kdpeginiz var da hemen herkes
“saldiracak m1” diye sorar ya. Ama yok kdpek ¢ok uysaldir, bu da dyle yani. Higbir seyi yok,
ama insanlar dnce cocuklar1 kendilerine ¢ekiyorlar, dnce bir uzaklastiriyorlar sizden, sanki
bulasgici bir seymis gibi. Okul da boyle disarda da boyle. Biz ¢ocuklardan bir zarar gérmedik
hep biiyiiklerden gordiik. Biiyiiklerin on yargisi var. Cocuklar bilmedikleri i¢in yaklasmaya
calistyorlar (Asl, 48, Insaat Yiiksek Miihendisi).

Kent gibi bireyler arasi kayitsizlik diizeyinin yogun oldugu mekansal bir diizlem ve
toplumsal orgiitlenme bi¢iminde (Simmel, 2009, s. 317-329), otizmli ¢ocugun varligi bu
kayitsizlik halini bozar. Kamusal alanda karsilasilan kisilerin katilimcilarin bazilarina
yonelik gosterdigi bu reaksiyon, sergilenen tavir ve tutumlar1 gérmezden gelmek temelinde
degil de daha ¢ok bu tavir ve tutumlar1 gosteren bireylerden sakinmak ya da korunmak
seklinde ¢iplak gozle goriilebilen bir pratik bigiminde ortaya ¢ikar ve bu da s6z konusu
duruma dogrudan taniklik eden Asli i¢in egitimle edindigi toplumsal saygimnliginin
degersizlestirildigi bir deneyime doniisiir. Diger yandan o, ¢ogu katilimer gibi, “egemen
bakis agisini igsellestirdigi” (Bourdieu, 2019b, s. 120) i¢in kendi durumuna normallerin

gbziinden bakar.

O, otizmli cocugunun gelisimsel yetersizligi ve bu engelle iliskili olarak sergiledigi tavir ve
tutumlar yiiziinden kamusal alanda anonimlesememekte ve bu anonimlesememenin bedelini
de damgalanarak 6demektedir. Bu durumda olagan akis ve kentin kalabaligi igerisinde
herhangi biri ya da herkes gibi olmanin kendisiyle birlikte getirdigi birtakim kolayliklar,
otizmli ¢ocugun c¢esitli semptomlar1 nedeniyle deneyimlenemez hale gelir. Bakislar,
davraniglar ve sozler ailelerin orada oldugu gergegini ama daha da Onemlisi onlarin
farkhiliklarini, dolayisiyla biyografik gercekliklerini rahatsiz edici bir sekilde siirekli
hatirlatir. Bir diger deyisle onlarin fiili toplumsal kimligi, fiziksel anlamda yakin olmak
zorunda olduklar1 ¢cocuklar1 nedeniyle stirekli géz oniindedir ve bu nedenle asina olunan

toplumsal diizeni ihlal eden ya da bu diizenin disinda yer alan birileri olarak algilanirlar.
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Asli’nin otizmli oglunun da bir siireligine yaninda oldugu ve bir kafede yapilan goriisme
esnasinda sozii edilen anonimlesememe durumu dogrudan arastirmaci tarafindan da
gbzlemlenmistir. Cocugun goriisme esnasindaki davraniglart ve baska masalara yonelik
tepkileri bir anda bakislarin gériisme yapilan masaya yoneltilmesine neden olmus ve boylece
masa bir miiddet mekanin ilgi odagimi olusturmustur. Bu anlamda otizmle birlikte
sosyallesmek, kalabaliklarin merakli (¢ogu zaman da utandirici) bakislarina ve ilgisine
maruz kalmak demektir. Biitliin bunlarin ayn1 zamanda kisiler iizerinde sosyal baski yarattigi
diisiiniildiiglinde, sozii edilen kayitsizlik halinin bazi karsilagsmalar ya da etkilesimlerle
birlikte bozulmasi giindelik hayati1 deneyimlemeyi otizmli ¢ocugu olan aileler i¢in daha da

yorucu hale getirmektedir.

Otizmli ¢ocuklar tarafindan ¢ikarilan anlamsiz sesler, diirtiisel davranislar, asir1 hareketlilik
ve bazi durumlarda gosterilen agresyon onlarin dikkat ¢ekmelerine neden olmakla birlikte
ayni durum, ¢ocugun yakininda bulunan ailelerin gériindirliigiinii de zorunlu olarak
artirmaktadir. Ash ve diger katilimcilar 6zelinde yasanilan bu anonimlesememe durumu,
Esra 6zelinde de yasanmakta ve o, kendilerine kayitsiz kalinamayan ve i¢inde 6nemli 6l¢iide

gerilim de barindiran etkilesimleri olay mahallinden uzaklasarak sonlandirmaktadir:

Bir giin biz yemege gitmistik bir yere, oranin da parki vardi. Melisa’y1 koymustuk. Melisa
sesli bagirarak, sira bekleme sorunu da oldugu i¢in, konusuyordu. Ama sey konusuyordu aaaaa
diye. Tabii yamindaki ¢ocuk bunu yadirgadi, bunu itti. Obiir ailenin gocugu da orda yemek
yiyor. Ben arka taraftaydim. “O deli”, dedi. Bizim toplum hep deli bildigi igin. iten gocuk
“deli” dedi. Dedim ki hayir dedim, bak o senin arkadasin. “Hayir” dedi, “o deli” dedi. Melisa
tabii bilmiyor, anlamiyor. Ben aldim, sey yaptim. Kadmn “bu ¢ocugu buradan gotiir” dedi.
Dedim “sen gotiir.” Dedim “sen gidebilirsin ben gitmeyecegim.” Bdyle durumlarda alip
gidiyorum genelde. Kayinvalidem kizdi mesela ¢ocuga. [Kayinvalidesinin ses tonunu taklit
etmeye c¢aligarak] “Senin agzimi yirtarim” dedi. Orada ilk savunmasini gérmiistiim. Cocugu
sikistirip “senin agzini yirtarim!” [dedi] (Esra, 33, Calismiyor).

Yasanilan akran zorbaligi karsisinda gosterilen ve bir bagska ¢ocuga yonelik olup icinde
siddet tehdidi de barindiran bu tepki, goriismenin ilk kisimlarinda kayivalidesinin kendisine
maddi ve manevi anlamda destek olmadigini belirten Esra’ya ¢cocugunun kayivalidesi
tarafindan ilk kez savunuldugunu diisiindiirtmekte ve belli ki onu mutlu etmektedir. Ancak
durum bundan ibaret degildir. Ciinkii, 6nceki kisimlarda da yer verildigi gibi Esra’nin
O0gretmen olan kayinvalidesi, onun rapor alma istegine karsilik olarak “deli mi dedirtmek
istiyorsun ¢ocuga” seklinde tepkisel bir uyarida bulunmus ve bu nedenle durumun resmiyete

dokiilmeyip gizlenmesinin daha iyi olacagimi diislinmiistiir. Statii anlaminda algalma
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korkusu ve kaygisiyla da iliskili olan “deli mi dedirtmek istiyorsun g¢ocuga” uyarisinin
kamusal alanda yasanilan bir karsilasma esnasinda, {istelik raporla da iliskisi olmayan bir
etkilesimle birlikte fiilen dogrulanmasi, ayn1 zamanda 6gretmen olan kaymvalidenin otizmli
torunu 6zelinde gelistirdigi korku ve kaygilarinda haksiz olmadigi gergegiyle yilizlesmesine

neden olmustur.

Cocuklar arasinda baslayan ve sonrasinda aile tiyelerinin dahil oldugu bu etkilesimde Esra,
tipk1 otobiis deneyiminde oldugu gibi ilk olarak direnip miicadele etmekte, ama daha sonra
cocugunu da alip giderek gerilimi ve bu nedenle orada yasadig1 duygusal maliyeti azaltmaya
yonelik bir eylemde bulunmaktadir. Cilinkii bu baglamda siirdiiriilen bir etkilesimin dogas1
hem kendisinin hem de kizinin daha fazla hakarete maruz kalmasi ihtimalini de kendi i¢inde
tasir. Bu da giindelik hayatta yasanilan karsilasmalarin, etkilesimlerin ve iliskilerin daha
yorucu, dolayisiyla yipratict bir hal almasina neden olabilmektedir. Sosyal dislanmanin da
yasandigr bu etkilesimde, kendilerini normal olarak goéren bireyler kamusal alanin
sahipleriymis gibi davranirlar. Bu sahiplenici tavir karsisinda direnmeyi stirdiiriip kalmak
yerine ayrilmayi tercih etmek, baska bir deyisle egemenlerin taleplerine boyun egmek ikinci
kez zayif dismekle ve kamusal giindelik hayatin eksik deneyimlenmesiyle
sonuclanmaktadir. Bu anlamda kentsel kamusal alaninin kullanim hakki ¢ocuk baglaminda

diisiik simgesel sermayeye sahip olan katilimci aileler 6zelinde daha az deneyimlenmektedir.
4.2.4. Toplumsal Onay ve Kabul Gormenin Zorlugu

Gortildigi tizere otizmli ¢ocuk baglaminda diisiik/negatif simgesel sermayeye sahip olmak,
giindelik hayatin ¢esitli katmanlarinda itibarsizlastirici etkisi olan, dolayistyla kisinin toplum
icindeki statiisiine zarar veren sdylemlere ya da daha ileri diizeyde fiziksel miidahalelere
maruz kalmasi demektir. Katilimci aileler bu sdylemler ve miidahalelere yalnizca toplu
tagimalar, aligveris merkezleri ve market gibi karsilasmalarin ve etkilesimlerin yogun oldugu
fiziksel uzamlarda degil, kimi durumlarda okul gibi veli agirlikli karsilagsmalari miimkiin
kilan mekanlarda da maruz kalirlar. Bu karsilagsmalar, tipki kamusal alandaki diger
karsilagmalar gibi, bir tarafin kendisini daha fazla hak sahibi olarak gérmesiyle sonug¢lanir
ve boylece katilimcilar toplumsal taninma ve kabul gérme agisindan dezavantajli konumda
olduklarini dogrudan deneyimlerler. Ornegin Mehtap, oglunu kaydettirdigi devlet
okulundaki diger wvelilerin otizmli cocugunu kastederek “sinifa delileri topladilar”
dediklerini belirtmistir. Normal gelisim gosteren c¢ocuklar ile otizmli c¢ocuklarin
karsilagmasina ve kaynagmasina imkén taniyan okul gibi kurumsal bir mekanda yasanan veli

temelli bu damgalama pratigi, normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip olan ailelerin
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okuldan bekledikleri egitsel verimliligin sekteye ugrayacagi diisiincesinden ve kaygisindan

kaynaklanir:

Ben 6zel egitimden herhangi bir arkadasiyla goriistiiremiyorum. Bu sefer gerileme kaydediyor.
Mesela 6zel egitim ana okulundan gegen yil niye ayrildik, devletten? Oraya bu sene zeka
geriligi agir olan c¢ocuklar geldi. Konusma olmuyor. Bu sefer ne oluyor? Ee cocuk
konusamadig1 i¢in agu agu yapiyor. Bu sefer eve geliyor onu taklit ediyor; “anne agu, anne
gugu.” Bu sefer hani bunu nerden 6grendi diyoruz, hani tabletten mi televizyondan mi1? Sonra
anliyoruz, 6gretmen diyor hani biz bu sene ¢ok beklemiyorduk. Zeka geriligi olanlar ¢cok geldi,
sinifta hemen etkileniyor. Hemen buradan ¢ikiyorsunuz. Kaynastirma kararini veriyorum,
gidip okul arryorsunuz. Okul bulmak kolay olmuyor. En énemli sorun o. ikametgah degisse
bile ¢ocugu kabul etmeyebilir. Bizim haklarimiz siirli. Smirsiz goziikse de on gocuga bir
cocuk veriyorlar kaynastirmada. Bizim en biiyiik sorunumuz o. Yirmi kisilik bir siifa iki kisi
geliyor, bu sefer “aa smifa delileri topladilar.” Kendi aralarinda konustuklar1 oluyor, ben
biliyorum yani. Veliler, “aa bu ¢ocuk simdi ne yapacak, dover mi, kirar mi? Eyvah Bugra
bdyle, eyvah bir tane de Ayse gelirse ne yapacagiz!” Hep bu sekilde veliler. Hep bir korku,
hep bir panik (Mehtap, 45, Calismiyor).

Bu durumda otizmli ¢ocuk (dolayisiyla anne) siniftaki normal gelisim gosteren diger
cocuklarin egitim hakkini gasp eden ya da etmesi muhtemel kisi olarak goriiliir ve
nihayetinde “deli” olarak damgalanir. Anne i¢in bu durum, kendisini diger aileler/anneler
karsisinda zayif bir konuma ya da daha diisiik bir sosyal statiiye diisiiren simgesel bir ayrim
(deli bir cocuga sahip anne) olarak goriiliir. Kendisinin fiili kimliginin ne oldugunu ve ayrica
toplum tarafindan nerede konumlandirildigini ya da nasil alimlandigini agik eden bu
simgesel ayrim, herkes gibi olmadigi ve olmayacagi gergegini ve bu gergekligi kabul ederek
davranmasinin 6zellikle de ¢ocugun egitim siireci i¢in daha 1yi olacagini diistindiirtmektedir.
Dolayisiyla toplumsal anlamda 6nemli derecede algaltict gondereni de olan bu simgesel
ayrimda Mehtap, kendisine sunulan egitim imkanini bir /ituf olarak kabullenmek zorunda
kalan birine doniisiir. Nitekim o, sinifta otizmli ¢ocugu tarafindan ¢ikarilan gesitli sorunlarin
“hemen” goze ¢arptigini, dolayisiyla veliler tarafindan dile getirildigini, ama s6z konusu
normal gelisim gosteren diger cocuklarin ¢ikardiklar1 sorunlar oldugunda kendisinin bu
sorunlart gérmezden geldigini ya da “hicbir sey demedigini” belirtmistir. Bu durumda
Mehtap, kendi konumuna ya da i¢inde bulundugu duruma toplumsal uzamda egemen
olanlarin, diger bir deyisle normallerin goziinden bakar ve yasadigi rahatsizliklart dile
getirmemenin daha iyi olacaginmi diisiiniir, ¢link{i onun da belirttigi gibi otizmli ¢ocugunu
kaydettirebilecegi yeni bir okul bulmak onun i¢in pek de kolay degildir. Eldeki maddi
imkanlar ¢ocugunu 06zel bir okula kaydettirmeye ve hatta 6zel dersler aldirmaya da

yetmedigi i¢in o, kendisine sunulan kaynastirma imkanindan olmamak ve diger veliler
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tarafindan ayrica huzursuzluk ¢ikaran biri olarak algilanmamak ve bu durumdan dolay1
ayrica damgalanmamak i¢in mecburen sessiz kalmayi tercih eder. Boylece giindelik hayatin

icinde ve normallerle gelistirilen iliskiler otizme bagli olarak farkli bir renk kazanir.

Giiler ve Yasar ¢ifti ise itibarsizlagtiric1 etkileri olan sdylemlere bagl olarak yasadiklar
damgalanma deneyimini kent ve kdy ayrimi iizerinden drneklemektedirler. Onlar Istanbul
gibi 0zneler-arasiligin yogun oldugu bir kentte her ne kadar “cins” insanlarla karsilassalar
da kdyle karsilastirildiginda daha iyi bir muameleye maruz kaldiklarin1 aktarmaktadirlar.
Farkli toplumsal oOrgiitlenme bigimleri temelinde ve karsilagtirilarak aktarilan bu
damgalanma deneyiminde, otizmli ¢ocuklarinin davranis bozuklari yiiziinden “deli” olarak
adlandirilmasi ve dyle algilanmasi, daha da 6nemlisi yine bu nedenden 6tiirii kendilerinden
uzak durulmaya calisilmasi, toplumsal taninma ve kabul edilmenin ya da normal olarak

goriilmenin zor oldugu gercegini onlara hatirlatir:

Giiler: Mesela Istanbul’da dolastigimizda engelli oldugunu gériince yardim ederler. ..
Yasar: Ya burada [Istanbul’da] géren ¢ok. Orada [Yozgat] goren yok.

Giiler: Yardim edenler var. Orada da ¢ocuk sey yaparken coluk ¢ocuk kagiyor. Sanki biz...
Yasar: Gormedikleri i¢in...

Giiler: Sanki yiyecek!

Yasar: Simdi genelde bizim gibi aileler hep eve kapandiklari i¢in bu sefer ne oluyor, oradaki
insanlar pek gérmiiyor, ¢ocuklar pek gérmiiyor. Ama burada hep disarlarda oldugu icin yani
ylizde ellisi biliyor.

Giiler: Yani burada ¢cocugu gordiigii zaman, “engelli, elleme ¢ocugum” iste olabilir. Mesela
[bagka bir] cocuga vurdugu zaman, gerci cinsi [sikintili olan1] de denk geliyor da, yani yolda
yiiriirken baskasina vurdugu zaman iste “olabilir” [diyen oluyor]. Engelli oldugunu goriiyor,
anliyor. Ama orada...

Yasar: Koy yerindekiler anlamiyor.

Giiler: Ama oradakiler anlamiyor. Oradakiler hemen, yani ¢ocuguna demiyor ki “hasta
cocugum, elleme” falan demiyor. “Oglum o deli, ona yaklagma” [diyorlar]. Direkt yani deli
damgasimi vuruyorlar orada.

Yasar: Ee bu sefer de sen fittirtyorsun.

Giiler: Yani. [Esine donerek ve sasirarak] Sen ne zaman fittirtyorsun?

Yasar: Adam ya da kadin seni iki dakika da sogutuyor.

Giiler: Yani dyle dedigi zaman, otur agla hemen [giiliimseme]. Hi¢ aglamayi sevmem ben,
ama o zaman aglarim (Giiler, 41, Calismiyor; Yasar, 45, Glivenlik Gorevlisi).

Goffman (2022, s. 184), “damgalanmis birey birden 1zdirap ¢ekmeye basliyorsa bu, hemen
hemen her zaman, kimligine iliskin bir muglaklik hissettiginden degil, tersine, doniistiigii
veya benzedigi seyi c¢ok iyi bildigindendir” diye yazarken, Wacquant (2024, s. 86)
Bourdieu’ye referansla simgesel siddetin toplumsal eyleyicilerin duygularin1 katettigini
belirtir: “simgesel siddet duygular araciligiyla isler ‘ve higbir sey organik yatkinliklarin i¢

2

derinliklerine ulasan duygulardan daha ciddi degildir.” Bu durumda ‘“normalde hig
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aglamayan” ama otizmli ogluna “deli” denildiginde aglayan ya da Goffman ifadesiyle
“1zdirap ¢ekmeye” baslayan Giiler, toplumsal kimligine iliskin gergeklikle ya da tipki diger
katilimci ailelerin damgalanma deneyimlerinde goriildiigii gibi digerleri tarafindan nasil
goriiliip alimlandigiyla fiilen yiizlesir. Bu yiizlesme ona sadece toplumsal kimliginin ne
oldugu hakkinda degil, ayn1 zamanda bu kimlik yiiziinden sahip oldugu simgesel sermaye
ve toplumsal uzam igerisinde konumlandirildigi yer hakkinda da bilgi verir. Bu
konumlandirma bi¢giminde otizmli oglu (dolayistyla onun yaninda siirekli bulunmak zorunda
kalan kendisi) uzak durulmasi ve temas edilmemesi gereken, dolayisiyla kendilerine itibar
ya da kabullenme kazandiracak cesitli simgesel degerlerden ve giiclerden mahrum kisiler
olarak goriiliirler. Bu da algaltici ve itibarsizlastirict bir etkiye neden olup, kisiler i¢in 6nemli

bir referans noktasi olusturan sosyal statiilerine zarar verir.

Kendi i¢inde c¢esitli simgesel miicadele bigcimleri de barindiran damgalanma, goriildiigii
tizere kisilere toplumsal onay ve kabul edilme konusunda “avantajli temsiller” (Bourdieu,
akt. Wacquant, 2024, s. 81) saglayan, so6z gelimi onlarin onurlarini ve sayginliklarini
pekistiren simgesel degerlerle iliskili olarak yasanir. Igsellestirilen cinsiyet rollerine bagl
olan bahse konu degerlerin itibarsizlagtirilmasi, onlar1 toplumsal uzamin bir noktasindan alip
dezavantajli temsillerle tanimli baska bir noktasina yerlestirir. Katilimcilar maruz kaldiklar
bu simgesel siddet karsisinda ¢atigmact bir tavir takinip ¢ogunlukla savunma pozisyonunda
olurlar ve boylece istemeden de olsa digerlerinin ya da katilimcilarin ifadesiyle “normal

insanlarin” bakis agilarin1 mesrulastirirlar.3

Onlar toplumsal uzamda ¢esitli sekillerde ve esitsiz olarak dagitilan simgesel sermayeyi
cocuk baglaminda istedikleri diizeyde elde edemedikleri i¢in damgalanirlar ve kamusal
giindelik hayatta yasanan simgesel miicadelelerden yenik bir sekilde ayrilirlar. Bir bagka
deyisle onlarin nesnel sanslari, toplumsal onay ve kabul gérme konusunda gelistirdikleri
0znel beklentilerini karsilama konusunda yetersiz kalir. Bu da digerleri tarafindan diizen
bozucu olarak goriilmelerine ve ayrica her anlamda yetersiz birer ebeveyn olarak
alimlanmalarina neden olur. Normal, saglikli, saglam ve en genel anlamiyla toplumsal
govdeyle uyumlu bir ¢ocugun biyolojik yeniden iiretimi konusunda mevcut beklentilerin
asagisinda kalan bu ebeveynler simgesel siddete maruz birakilarak kamusal giindelik

hayattan itilmeye ¢alisirlar.

31 Pierre Bourdieu, “simgesel iktidar, kelimeler ve onlar sdyleyen kisilerin mesruiyetine inanci yaratan belirli
bir iligkide ve bu iligki tarafindan tanimlanir ve bu iktidara maruz kalanlar, ona sahip olanlarin mesruiyetini
tanidigi 6l¢iide devam eder” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 143-144) diye yazar.
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Bu durumda toplumsal alan i¢erisinde eylemde bulunup simgesel giicii elinde bulunduranlar,
bir bagka deyisle “normal” olanlar, otizmli ¢cocugu olan aileleri toplu tasimadan kovmayi,
kurumlara kabul etmemeyi, fiziksel siddet uygulamayi, azarlamay1 ve ¢esitli sdylemler
kullanarak var olan statiilerini olumsuz yo6nde etkilemeyi, dolayisiyla onlar
itibarsizlastirmay1 kendilerine verilmis bir tiir hak olarak goriir ve bunu da pratik bir sekilde
uygularlar. Wacquant’'nin (2024, s. 81) da belirttigi gibi, “hakim bakis agisi, simgesel
boliinmelerin diinyanin nesnel boliinmelerini yansittigi 6lgiide diinyay: sabitler ve faillerin
bunu miimkiin olan tek diinya olarak kabul etmesine yol acar.” Bu gerceklik arastirmaya
dahil edilen ailelerin durumlarinda da goriilir. Hakim bakis agisini igsellestirdikleri igin
mevcut durumlarina normallerin géziinden bakan katilimcilar, kimi zaman farkinda olmadan
kendilerini de asagilamaya baslarlar. Dolayisiyla simgesel siddetin en kati formlarindan biri
olan damgalama gercekligi katilimcilarin biligsel yapilarima kadar niifuz ederek onlarin

diinyasin1 kurar:

Mesela otellere girmek istemiyorum agikgasi, ben girmek istemiyorum zaten. Cilinkii girdigim
zaman bdyle yaptiklar zaman [isteksiz davrandiklarini belirtir sekilde mimik yapiyor] ben
deliriyorum. Deliriyorum ben, boyle minikler beni ¢ildirtiyor! Mesela ben gegenlerde bir yere
gittim “ay abla” [katilimc1 bu ifadeyi sdyleyen kisinin korktugunu belirtmek istiyor] yapiyor.
“Benim ¢ocugum evcildir, merak etme sizi yemez” dedim.

Tam olarak anlamadim acikcasi.

Mesele gitti kiza “abla, abla” yapti boyle, [kiz da] “ay” [hosnutsuzluk ifadesi olarak
kullantyor] yapt1. Dedim ki “niye”, “d6vecek sandim” [dedi]. “Dévmez dovmez evcillestirdim
ben onu” dedim (Birsen, 44, Calismiyor).

Diger toplumsal eyleyiciler gibi birer sermaye tasiyicist olan katilimer ailelerin sahip
olduklar1 ve toplumsal uzamda ¢esitli sekillerde kazanilip esitsiz dagilim gosteren simgesel
sermayeleri “negatif simgesel sermaye” olarak degerlendirilebilir.®> Ciinkii bu ailelerin
cocuklart digerleri tarafindan ¢ogunlukla “uzak durulan”, “korkulan”, “bulasict hastalik
tagtyormus” gibi davranilan ve “tuhaf tuhaf” bakilan ¢ocuklar olarak goriiliir ve ciddi
anlamda damgalanirlar. Kamusal giindelik hayatta ¢ocuklarinin yaninda olmak zorunda olan
katilime1 anne-babalar da ¢ocuklar1 6zelinde negatif simgesel sermayeyle donandiklari igin
s0z konusu damgay1 paylasip simgesel siddete ugrarlar ve bu durumun da etkisiyle toplumsal

uzamda isgal ettikleri konumu ya da sayginlik ile itibar1 koruma konusunda sorun yasamaya

32 Wacquant bu kavrami kullanirken Goffman’a ve onun damga teorisine atifta bulunur: “Bizim amacimiz
acisindan 6nemli olan, Goffman’in damgay1 bir sey, sabit bir nitelik olarak degil, algilanan bir ozellik,
toplumsal karsilasmalarda yonetilmesi veya azaltilmasi gereken bir negatif simgesel sermaye bigimi olarak
damgalanmis kisinin bakis acisindan ele almasidir” (Wacquant, 2024, s. 77).
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baslarlar. “Negatif simgesel sermaye” sahip olmak, maruz kalinan ve ciddi bir tahakkiim
aract olarak da isleyen damgalanmaya karsi direnmeyi de engeller ve boylece ortaya
etkilesimlerden kacinmak gibi bir durum ortaya c¢ikar. Bu gerceklik de ¢ekingen

sosyallesmeye neden olur.
4.3. Cekingen Sosyallesme

Bireylerin benligi, toplumsal kimligi ve statiileri lizerinde ciddi derecede itibarsizlastirici
etkisi olan ve bu nedenle onlar1 gittikge yalnizlastiran damgalanma, kamusal alanin
kullanimim1 da belirli alanlara ve zamanlara dogru sinirlandirmaktadir. Yukaridaki
deneyimlerden de goriildiigii izere otizmli bir ¢ocukla birlikte sosyallesmek ya da kamusal
alanda goriinmek yasanilan damgalanmay1 paylasmak anlaminda geldiginden, aileler bazi
durumlarda ¢ocuklariyla birlikte vakit gecirirken ya da onlarin dis mekanda bulunmalarini
saglamak i¢in alan segerken kamusal goriiniirliiklerini minimize edecek yer ve saatleri tercih
etmektedirler. Katilimeilarin sosyoekonomik statiisiiyle de alakali olan bu tiir pratikler,
yasanilmasi muhtemel damgalanmalarin ya da yine damgalanmayla iligkili olarak ortaya
cikan gerilimlerin 6nlenmesi i¢in gerekli goriiliir. Oglunun farkliligi nedeniyle “utandigini”
ve dolayistyla “hep kagamak davrandigini” belirten Orhan’in deneyimi bu durumu

orneklendirmektedir:

Aileler utaniyor, ¢ikarmiyor. Benim 6yle bir seyim ilk baslarda oldu. ilk baslarda oldu
diyorum, olmadi demiyorum. ilk baslarda oldu, hep kacamak. Yani ¢ocugumu aldim hep
parklarin gizli kdselerinde gezdirdim. iste ne bileyim, iste o orman tarafina gezdirdim, agaclik
bolgelerde gezdirdim hep. Kendim mesela denize getirmedim hani maddi imkanlarim
dahilinde hep havuzlu yer, tatile gittigimiz zaman havuzlu bir yer tuttum. Yani hep boyle
kacamak davrandim insanlara karsi. Kagamak davrandim (Orhan, 43, Mobilyaci).

Sahip olunan biitiin maddi imkanlara ragmen kendilerini toplumsal anlamda asagilarda bir
yerde gorme durumu ya da hissedilen statii kaybi, ¢iftlerden saglikli ve saglam cocuklar
bekleyen toplumun istek ve taleplerini yeterince karsilayamadiklar fikrinden de beslenir.
Bu fikre eslik eden utanma ve damgalanma endisesi kamusal alanin kullanimini belirli
alanlara dogru sinirlandirmaktadir. Ancak bu sinirlandirma kendi i¢inde sinifsal niteligi de
olan birtakim gerceklikler barindirmaktadir. Otizmli ¢ocuga sahip olmanin toplumsal
anlamda alcalmay1 getirdigi diislincesinden de hareketle ortaya g¢ikan eksik hissetme
duygusunun muhtemel damgalanmayla birlikte dogrulanacagi ya da daha da pekistirilecegi

endisesi, onu “havuzlu” yer tutmaya, baska bir ifadeyle mevcut maddi imkanlarini,
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Oonemsedigi toplumsal kimliginin Orselenmesini Onlemek amaciyla kullanmak zorunda
kalmaya yonlendirmistir. Bu anlamda bu tiir bir sosyallesme ihtiyaci, Orhan’in sadece
kendisini eksik hissetmesiyle degil, bu eksik hissetmeyi pekistirecek ve onu

itibarsizlastiracak olan muhtemel bir damgalanmanin 6niine gegilmesiyle de alakalidir.

Orhan, otizmli ¢ocugu olmasi nedeniyle yasadigi eksiklik duygusunu ya da toplumsal
algalma fikrini o kadar igsellestirmistir ki siifsal konumunun kendisine sundugu birtakim
imkanlar1 da eksik deneyimler. S6zgelimi arastirmaya katilan ¢ogu katilimci i¢in liiks olarak
alimlanacak havuzlu bir yerde sosyallesme imkanini Orhan, istedigi diizeyde deneyimleme
konusunda sorun yagar. Bu tiir bir durumu hakketmedigi diisiincesinden de hareketle
kendisine yonelik baska tiirlii bir actma duygusu gelistirir. Ciinkii bu sosyallesme, kendi
kimligini 6zgiirce ya da daha rahat, bu tiir kaygilardan bagimsiz bir sekilde sunacagi bir
sosyallesme tiirli degildir. Otizmli ¢ocuga sahip olmanin kendisiyle iliskili olan fiili
toplumsal kimligi maddi imkanlara sahip olarak edindigini diislindiigii varsayilan toplumsal
kimligini baskilar ya da o onun baskilandigini diisiintir. Orhan’in (yukarida da deginilen)
toplumsal sayginliga ve konumuna atfettigi asir1 6nem ve deger, bir yerden sonra kendisi
icin sinirlandirict bir unsur haline gelir. Gorlismenin birka¢ yerinde ‘“hayattan zevk
almadigini” da belirten Orhan, bu durumda hayatini ve benlik algisini otizme gore insa eden

biri olarak goriiniir.

Gériinen ya da bilinen bir engeli olan kisiyle birlikte toplumsal alanda var olmak® genellikle
bakislara, azarlanmalara, simgesel siddete ve en nihayetinde damgalanmaya neden olur ve
toplumsal eyleyiciler bu gibi durumlarla daha fazla karsilagmamak igin ¢esitli stratejiler
gelistirirler. Bu stratejilerden biri de “toplumsal” bilginin denetimidir (Goffman, 2022, s. 77-
89). Bedende cisimlesen “toplumsal bilgiyi yonetmek” ya da “damgay1 idare etmek” i¢in
gelistirilen bu stratejiler ¢ogunlukla “kamusal yasamla, yabancilar ya da yalnizca tanis
olunanlarla” iligkilidir (Goffman, 2022, s. 89). Var olan damganin bilindigi sosyal ¢cevreden
farkli olarak bu kisiler, yasanan karsilasma ve etkilesimlerde deyim yerindeyse muhtemel
bir damgalama hakkini her zaman ellerinde bulundururlar. Otizm nedeniyle olas1 bir
damgalanmay1 engelleme konusunda zorluk yasayan Orhan ve asagida deneyimlerine yer
verilen baska katilmcilar c¢ocuklariyla birlikte sosyallesmek istediklerinde careyi

etkilesimden kaginmakta bulurlar ve bu nedenle “kacamak™ davranmaya baglarlar. Bir tiir

33 “Biri “ile’ olmak onun esliginde toplumsal bir arz-1 endamda bulunmaktir; onunla bir sokag1 arsinlamaktir;
bir restoranda onun grubuna mensup olmaktir vb. Burada 6nemli olan nokta, kimi durumlarda bir bireyin
birlikte oldugu insanlarin toplumsal kimliginin, o kisinin toplumsal kimligine iligkin bir bilgi kaynag: olarak
kullanilmasidir; digerleri neyse onun da o oldugu farz edilir” (Goffman, 2022, s. 84).
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bas etme ya da fiili toplumsal kimligi idare etme strateji olarak gelistirilen bu durum, onlarin
kamusal alanla kurduklar1 giindelik iliskiyi degistirip doniistiiriir. Goffman’in da (2022, s.
123-124) belirttigi gibi, damgal1 birinin “kimsenin dikkatini ¢ekmeksizin anonim kalmay1
umabilecegi yerler vardir.” Normallerden gorece armdirilmig bu gibi yerlerde eylemde
bulunmak, katilimcilardan Figen’in ifadesiyle belli siireligine de olsa “bagkalarinin

yukii”nden kurtulmak anlamina gelmektedir.

Otizmin giindelik hayattaki zorlayici etkisini “siirekli emniyet kemeriyle yasiyoruz” gibi
metaforik bir ifadeyle betimleyen Asli ogluyla birlikte sosyallesmek i¢in “ayda yilda bir
kere” ¢ocuk filmlerine gittiklerini ve bu aktivitede de olabildigince kalabalik olmayan

saatleri tercih ettiklerini aktarmaktadir:

Biz genelde miimkiin oldugunca az kisinin katildig: saatleri, mesela hafta i¢i saat 11’i. Cogu
insanin gitmedigi saatleri se¢iyoruz ki, Berke’nin ¢ikardigi seslerden veya tepkilerinden ¢ogu
insanlar rahatsiz olmasin diye, ama ¢ocuk filmleri de genelde ¢ocuklarin bagirmasina uygun
filmler oluyor. Gelen kiiglik ¢ocuklarin aglayanlari falan oluyor. Orada rahat hissediyoruz
yani. Zorluklarimiz var ama hani bagka ortamlardan daha rahatiz. Ama yine 6nceden iste o
saati seciyoruz. Bir sey yapiyoruz, dnlem almaya c¢alisiyoruz (Ash, 48, Insaat Yiiksek
Miihendisi).

Sinemada baskalarini rahatsiz etme ihtimali yiiksek olan ve bu nedenle yine bagkalar
tarafindan sorun olarak algilanabilecek olan aglama sesleri ve genel anlamda giiriilti,
Aslr’'nin durumunda rahatlatici etki yaratan bir avantaja doniisiir. Mekant dolduran ¢ocuk
sesleri, oglunun semptomlarina paravan olup onun gelisimsel yetersizligini gizleyen bir
unsur olarak goriiliir. Cocuklarin yogun oldugu gorece karanlik ve kapali bir mekanda ve
seslerin birbirine karigmaya basladig: siire zarfinda otizmli ¢ocuk, diger cocuklardan ayirt
edilemez hale gelir. Dolayisiyla Asli’nin disarida yasadig1 anonimlesememe durumu ogluyla
birlikte gittigi bu kamusal alanda kismen de olsa kesintiye ugrar. Bu nedenle bu deneyim,
onun ve diger katilimcilarin yasadigi diger deneyimlerle kiyaslandiginda daha kolay bir

sekilde yasanir.

Orhan’in deneyiminde agi8a ¢ikan ve c¢ekingen sosyallesme olarak adlandirilabilecek bu
durum, Asli’nin sosyallesme pratiginde de de agiga ¢ikmaktadir. Sinema filmlerinin digerleri
tarafindan pek tercih edilmedigi giinleri ve seanslar1 tercih etmek, otizmli oglunun
davraniglar1 nedeniyle ortaya ¢ikmast muhtemel damgalanmay1 6nlemek, dolayisiyla bu
damgalanmayla birlikte meydana gelecek olan itibarsizlastirmaya maruz kalmayacagi

sosyallesme alan1 yaratmak ve yasanilan sosyallesmeyi en az hasarla atlatmak anlamina
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gelmektedir. Bu anlamda giindelik hayatin siirekli nlem ekseninde yasanmasi ve buna gore
planlanmas1 ayni hayatin sundugu imkanlar1 deneyimlememe ya da eksik deneyimlemeye
de neden olmaktadir. Olagan akist yOnetmek ve damgalanmayi Onleyici stratejiler
gelistirmek, ailelerin, damgalanacaklar1 fikrini siirekli zihinlerinde tagimalari, bir baska
deyisle onu igsellestirmeleri ve bu nedenle kamusal alani siirekli ¢ekingen ya da tedirgin bir

sekilde deneyimledikleri ger¢egini de hatirlatir.

Giindelik hayatin akisi igerisinde ve ¢esitli kamusal alanlarda otizm 6zelinde yasanilan
damgalama pratiklerine sadece otizmli gocugu olan anne ve babalar degil, baz1 durumlarda
ailenin diger iiyeleri de maruz kalmaktadir. Ornegin Hakan’1n 15 yasindaki kiz1 otizmli olan
abisinin durumuyla iligkili olarak akranlari tarafindan asagilanmalara maruz kalmis ve bu

durum kardesiyle olan iliskisine yansimistir:

En biiyiik sey [sorun] kardesi, kiz kardesi. Kiz kardesi okul igerisinde genelde ayni okula
gidiyorlardi. Iste senin abine engelli falan deyip, diger arkadaslari igerisinde biraz bdyle
asagilanmaya maruz kalinca onun olumsuz etkisini iizerinde hissediyor. Hissettigi zaman da
bunu kardesine tepki olarak yansitabiliyor. Yani onunla ayn1 ortamda bulunmamak, ayni yerde
ylirimemek, miimkiin mertebe ayr gitmek, arkadaslarina onu bulastirmamak. Bu tarz seyleri
de oluyordu. Kardesi ¢ok etkilendi (Hakan, 45, Satis Direktorii [ayrica gayrimenkul
danismanlig1 da yapmaktadir]).

Otizmli kardesin fiili toplumsal kimliginden hareketle yasanilan damgalanma kiz kardesi
algaltmakla kalmaz, ayn1 zamanda onun kardesiyle kurdugu iliskiyi bir utanma iligkisine de
cevirir. Bu nedenle ona fiziksel anlamda yakin olmamayi tercih eder, ki bu da aralarindaki
sosyal mesafeyi de genisletir. Onem verilen sosyal kimligin ya da kamusal goriiniirliigiin
daha fazla zedelenmesini engellemeye yonelik gelistirilen bu tiir mesafelendirme pratigi,
otizmli ¢ocuklarin sadece yabancilar taratindan degil, bazi durumlarda bizzat aile tiyelerinin

kendileri tarafindan da sosyal diglanmaya maruz kaldiklarin1 gercegini gostermektedir.

Hakan’in kiz1 otizmli kardesiyle bir dayanisma ya da destek oriintiisii gelistirip digerlerine
karst savunma pozisyonunda olmak ya da daha ileri gidip catismak yerine birlikte
gbriinmeme gibi damgalanmay1 6nleyici niteligi olan bir strateji gelistirmistir. Ayrica Orhan
ve Asli 6zelinde otizmli ¢ocuklariyla birlikte foplumdan sakinma seklinde gerceklesen ve
toplumsal algalmay1 onleme ekseninde gelisen sosyallesme pratigi, Hakan’in kiz1 6zelinde
arkadas ¢evresinden diglanmama baglaminda otizmli kardesten uzak durma ya da bizzat

onunla birlikte gériinmeme bigiminde ortaya ¢ikar.
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Edwin M. Lemert, “birincil sapma” (“primary deviance”) ve “ikincil sapma” (“secondary
deviance”) ayrimini gelistirerek, sapkinlik konusunda, bireylerarasi etkilesimin 6nemine
vurgu yapar. Ona gore birincil sapma; herhangi birinin engelli ya da hasta olarak
etiketlenmesine karsilik gelirken, ikincil sapma; ayni kisilerin bu tiir bir etiketlenmeye kars1
gelistirdikleri uyarlamalara karsilik gelir. ikincil sapma bireyin toplumsal etiketlenme
sonucunda kendisini bir sapkin olarak gormeye baslamasi ve bu kimligi benimsemesiyle
ortaya ¢ikar (Taylor, 1999, s. 266; Keating, 2013, s. 210). Damgalama ve etiketlenmeye
maruz kalmamak ya da maruz kaldiktan sonra durumun daha da kotliye gitmesinin oniine
geemek icin gelistirilen uyarlamalar ve stratejiler, kisilere yeni bir kimlik ve varolug kipi
kazandirabilir. Bu durumda, Hakan’in kiz1 engelli degilse bile engelli olan kisinin kardesi
olmasi nedeniyle damgalanmaya maruz kalir ve bunu nétralize etmek i¢in otizmli bir kardesi
yokmus, onu tanimiyormus ya da ondan habersizmis gibi davranarak bagimsiz bir sosyal
kimlik ya da kariyer insa etmeye ¢aligir. Ancak bu insada etkili olan 6znelerden birisi de

onun otizmli kardesidir.

Biitiin bunlardan hareketle, engellilik ve hastalikla ilgili gelisen iliski ve etkilesimlerin
duragan ve pasif olmadigini, bazt durumlarda igerisinde inkarlarin da oldugu degisen-
doniisen bir siirece karsilik geldigini hatirlamak gerekir. Ayrica bu durum, kardeslik gibi
yine toplumun istek ve talepleriyle birlikte sekillenen 6znel bir deneyimin idealize
edilemeyecek kadar katmanli nitelige sahip oldugu gercegini de hatirlatir. Hem Elif’in kiz1
0zelinde yasadig1 ve maddi pratikler boliimiinde yer verilen deneyimi hem de Hakan’1n kiz1
ile otizmli oglu arasinda geligen ve birinin digerinden sakinmaya calistig1 iliski bu durumu

orneklendirmektedir.
4.3.1. Karsilasmalardan ve Etkilesimlerden Kacinmak

Damgalanma boliimiinde de goriildiigii iizere Ozellikle de onemli derecede davranis
bozuklugu sergileyen otizmli bir ¢ocuga sahip olmak, c¢esitli mekanlarda yasanan bazi
toplumsal bulusmalarin ya da karsilagmalarin seyrini olumsuz yonde etkilemektedir. Bu
durumda eldeki sermaye tiirlerinden hareketle elde edilen toplumsal konum ve bu konumun
sagladig1 imkanlar tek basina ¢esitli mekanlarin olagan bir sekilde kullanilmasint miimkiin
kilmamaktadir, ¢iinkii toplumsal bir alan olarak giindelik hayat i¢inde belli gii¢ iligkilerinde
de oldugu ve boyle oldugu icin de hiyerarsik bir sekilde yapilanan bir gercekliktir. Bu
durumda engelli bir ¢ocukla birlikte eylemde bulunulan bu hiyerarsik yapi igerisinde sahip
olunan sermaye tiirleri her zaman islerlik kazanmayabilir. Ciinkii, saglikli ve sonrasinda

basarili ¢ocuk gibi toplumsal kabul ve onay anlaminda simgesel degeri yiiksek bir
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gercekligin, otizmli ¢cocuga sahip olmakla birlikte negatif bir gerg¢eklige dogru evrilmesi
kisilerin hiyerarsik bir niteligi bulunan toplumsal yapi1 igerisinde farkli bir yerde
konumlandirilmasina neden olur. Bu nedenle kisinin toplumsal konumu; sahip oldugu
ekonomik, kiiltiirel ve sosyal sermaye tiirlerinin yani sira bir sekilde edindigi “simgesel

sermaye” ile de belirlenebilir. Swartz’in (2011, s. 67) Bourdieu’ye referansla belirttigi gibi;

simgesel sermaye, “inkar edilmis sermayedir”; temelinde yatan ve derinden bagli oldugu
“cikarli” iligkilerin iizerini Orterek onlara mesruiyet kazandirir. Simgesel sermaye, iktidar
olarak algilanmaz; kabul gérmeye, hiirmet edilmeye, itaate ya da baskalarinin hizmetine
yonelik mesru talepler olarak algilanan bir iktidar bigimidir.

Buradan hareketle otizmli ¢ocuga sahip olan katilimeilar saglikli bir ¢ocugun sagladig:
simgesel sermayeden mahrum olduklar1 ve bu da sosyal statiilerine zarar verdigi i¢in onlar,
yukarida da goriildiigii izere normallere kendilerini kabul ettirme ve onlarin onayimni alma
noktasinda zorlanirlar, dahasi toplumsal alanda kabul gérme ya da hiirmet edilme talebinde
bulunma konusunda ¢ogu zaman dezavantajli konumda yer alirlar. Bu da onlar1 insanlarin
“nispeten az oldugu” vyerlere, dolayisiyla etkilesimden kac¢inmaya dogru itmektedir.
Damgalanmanin kendisi kisiler iizerinde algaltici ve itibarsizlastirici etkiler yaptigi i¢in s6zi
edilen diisiik simgesel sermayeyi daha da asagilara ¢ekmektedir. Bu yiizden Orhan’in
ekonomik sermayeyle iliskili olan tatil deneyimi ve Asli’nin kiiltiirel sermayesine de bagl
olarak sekillenen sinemada sosyallesme pratigi istenilen “rahatlikta” degil de olagan akisin
disinda gergeklesir. Bu anlamda sahip olunan ekonomik ve kiiltiirel sermayelerin yogunlugu,

kamusal alanda otizmli ¢ocukla birlikte rahatca goriinmek i¢in tek basina yeterli degildir.

Sosyoekonomik statiisii Orhan, Asli ve Hakan’dan daha diisiik olan Figen’in deneyiminde
durum, neredeyse sifir masrafli bir yer olan parklarin kullaniminda agiga ¢ikar. Figen daha
once yasadigi damgalanma deneyimleriyle tekrar karsilasmamak icin etkilesimleri minimize
etmeye calisir ve tipki Asli'min deneyiminde goriildiigii gibi kamusal alaninin cesitli

alanlarii kullanirken insanlarin gérece az oldugu saatleri tercih eder:

Figen: Otobiise biniyorsun, hastaneye gideceksin, ¢ocuk bagiriyor, diyorlar ki (arkadan
duyuyorsun), “sabahin koriinde ne ¢ikmigslar sokaga? Bir de bunu bagirttiriyorlar.” Biz bunlart
da duyduk. Neler duymuyoruz ki.

[Odada olan diger velilerden biri araya giriyor]

Serpil: [Gorlismenin yapildigi odada bulunan ve engelli ¢ocugu olan baska biri. Toplu
tagimada yer alan diger bireylerin kendilerine yonelik ifadelerini kastederek] “Taksiyle
gitseydin” [diyorlar].
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Figen: Ha! “Taksiye bindir.” “Madem ¢ocugun bagirtyor, toplu tasima kullanma taksi tut.”
Boyle diyenler, neler neler! Yani bizim hayatimizda sirf ¢ocuklarimizin yiikii yok ki
baskalarinin yiikii de var. Onlarin psikolojik baskis1 da var. Iste o yiizden biz insanlarin az
oldugu saatleri tercih ediyoruz. Bu baskilari gormemek igin, duymamak igin. [...] Otizm
dendigi zaman hayatimiz tam tersine doniiyor. Normal yasantimiz, her sey degisiyor. Ben
diyorum zaten Ceren’den Once bir hayatimiz vardi, Ceren’den sonra bir hayatimiz var. Her
seyi kisitlantyor, kimseye gidemiyoruz, kimse bize gelemiyor. Biz bayramlarda hi¢bir yere
gitmiyoruz. Tatile gideceksek tatil yerlerinin neresinin bos oldugunu arastiriyoruz. Bir parka
gideceksek o parkta ne kadar az insan varsa o saatleri seciyorum. Ya sabahin erken saatleri ya
aksamin en gec saatleri.

Insanlarin az oldugu saatlerde sosyallesmekten bahsettiniz az énce...

Evet, sabahin erken saatleri. Diyelim ki pazar giinii bir parka gidecegiz, en ge¢ 10:00’dan 6nce
¢ikmamiz lazim. Yoksa 10:00°dan sonra her yer kalabaliklasiyor ve bizim ¢ocuklarimiz ne
sese gelebiliyor ne de bindigi salincaktan iniyor ki bagkalar1 binsin. O zamanda sorun oluyor.
O yiizden de kendine zarar gelebiliyor. O yiizden biz insanlarin daha az oldugu saatlerde
gbtiirmeyi tercih ediyoruz. Bu hem onlarin sagligi agisindan hem de biz rahat etmiyoruz,
clinkii insanlarin bakislar1 da bizi ¢ok etkiliyor. Yani actyan gozlerle bakmalar1 da bizi ¢cok
etkiliyor. Yani bu sekilde davranan “ah ah, vah vah” diyen de var. Diyelim ki benim ¢ocugum
0 anda, atryorum bir tane simit istiyor. Tamam, ben o simidi alabiliyorum ama o anda ¢ocuk
kendini yerlere atiyor o simidi almak i¢in. Ama ben de yere attig1 i¢in almak istemiyorum,
¢linkii davranig problemi sergiliyor. “Sen bdyle yaparsan bu simidi alamazsin” dedigimde
karsidan bir tane kadin gelip diyebiliyor ki; “ay ¢ocuguna bir simit de mi alamiyorsun? Al ben
alayimm bu simidi sana” diyenler de var. Ka¢ kere yasadim bunu [Odada olan diger veliler
giiliiyor]. “Aglatma niye aglatiyorsun, al seker.” Ben diyet yapiyorum [kizinin diyetini
kastediyor], yani bagirsak [florasi] diizeni girsin diye diyet yapiyorum. Higcbir sey
yediremiyorum, kadin diyor ki; “niye aglatiyorsun? Alt tarafi seker degil mi? Al ben vereyim.”
Ya sen benim ne yasadigimi biliyor musun da gelip bana bunu yapabiliyorsun. Onlarla da ¢ok
karsilagiyorum sokaklarda (Figen, 49, Emekli).

Otizmli ¢ocugun mevcut nesnel durumunun normatif toplumsal diizen ve bu diizenin
beklentileriyle tam olarak uyusmamasi ve bu gercekligin de Figen tarafindan cesitli
sekillerde deneyimlenerek Ogrenilmesi, dahasi diger katilimcilar gibi var olan damgay1
i¢sellestirmesi onun eylem alanlarini zorunlu olarak yapilandirmaktadir. Sinemaya gitmek
ya da havuzlu bir otelde tatil yapmak gibi pratiklerle karsilagtirildiginda neredeyse higbir
maliyeti olmayan bu etkinlik, onun igin etkilesimden kag¢inma, dolayisiyla muhtemel
toplumsal etkilesimleri kendi 1yiligi i¢in olabildigince askiya almakla miimkiin héle gelir.
Kizinin gelisimsel yetersizligine uygun sosyallesme alanlarina ulagsmasini saglayacak ¢esitli
imkanlara sahip olmadig1 ya da sahip olsa bile yine de damgalanma ve diglanma ihtimali
stirekli canli oldugu i¢in o, kendince boyle bir strateji gelistirir. Kamusal alan1 paylasan diger
bireyler tarafindan kendisine yoneltilen ve agirlikli olarak dogrudan annelik deneyimini
itibarsizlastiran, dolayisiyla toplum igindeki statiisiine/konumuna zarar veren sdylemlere

maruz kalma temelinde gergeklesen damgalanmadan kacinmak ya da ayn1 damgalanmanin

128



tonunu olabildigince hafifletmeye ¢aligmak, fiili toplumsal kimligi gizlemek ve dolayisiyla

varsayilan toplumsal kimliginin zarar gérmesini engellemekle alakalidir.

Kendisine yoneltilen ve yine itibarsizlastirici etkileri bulunan bakislar, sdylemler, acimalar
ve simit alinmasi1 yoniindeki yargilayici 6neriler, Figen’in fiili kimligini agik ettigi ve ayn
zamanda Oyle olmadigini diisiindtigii halde bir simit dahi alamayacak kadar yoksul ve vefasiz
bir anne olarak damgalanmasina neden oldugu i¢in de yaralayicidir. Bu durumda onun
baskalariyla olan karsilagsmasi, Esra 6zelinde oldugu gibi, anneligin hakkini veremedigi ya
da iyi bir anne olamadig1 gerekce gosterilerek yargilayici ve bu nedenle de maruz kalan
kisiyi utandirict bir duruma dogru evrilir. Bu ¢atismaci etkilesimde simgesel iktidar1 elinde
bulunduran, dolayisiyla kurulu toplumsal diizeni ve etkilesimlerin seyrini domine edenler
normallerdir. Dolayisiyla Figen i¢in giindelik hayat ve bu hayatin otizmli ¢ocukla birlikte

kullanilmast kars1 koymakta zorlandig1 egemenligin golgesinde sekillenir.

Simgesel iktidar iligkilerine bagli olarak béliinen ve cesitli araclarla yeniden iiretilen
toplumsal diizende otizmli bir ¢ocuga sahibi olmak, toplum tarafindan kabul edilmeye
olanak taniyan birtakim simgesel kaynaklardan mahrum kalmak anlamina da gelmektedir.
Annelik gibi toplum tarafindan 6diillendirilen, bu nedenle simgesel anlam ve degerlerle
yiiklii olan toplumsal bir deneyim, kamusal alanda davranis bozuklugu sergiledigi agikca
belli olan otizmli bir ¢ocugun idare edilip yonetilmemesiyle, diger bir deyisle digerlerinin
beklentilerine cevap verilememesiyle birlikte baska bir hal alir. Anneligin sagladigi simgesel
sermaye ve sermayenin kullanilmasiyla edinilen ¢esitli ayricaliklar veya firsatlar, sozgelimi
toplumsal kabul gorme, onaylanma ve taninma Figen’den (ve katilimci annelerin neredeyse
tamamindan) esirgenir. O bu durumlar igsellestirdigi i¢in etkilesimden kaginir ve boylece
normallerin egemenligini tanir. Dolayisiyla diger katilimcilar 6zelinde de goriilen soz

konusu siireg iliskisel bir sekilde varligini siirdiirtir.

Otizmi ilk baslarda kabullenmekte zorlandiklarini, fakat daha sonra “benliklerine
oturdugunu” belirten Mustafa da ¢ocuguyla gorece daha rahat bir sekilde sosyallesebilmek
icin bazi durumlarda Orhan, Asli ve Figen’in yaptiklari gibi insanlarla daha az karsilasacagi
ve temas edecegi kamusal alanlari tercih eder, ama bu gibi yerlerde de “mecburen” insanlarla

karsilagir ve bu karsilagsma ona toplumsal uzamda nerede konumlandigini yeniden hatirlatir:

Simdi benim ¢ocugumla gezdigim yerler var. Mesela ben aligveris merkezlerinde bu oyun
salonlari falan var, bilirsin. Oyun salonlarina gotiirliyorum, en ¢ok sevdigi yerlerden bir tanesi.
Oyun salonu disinda ormanlik alan, boyle yesillik alan buluyorum orada, ama insanlara gene
nispeten uzak, bazen mecburen insanlarin i¢ine giriyoruz ama, yani insanlar da bdyle bunu
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[cocugun durumunu] fark ettigi zaman gene bakiglarla bizi rahatsiz ediyorlar. Ya otizmli gocuk
iste kardesim, ben babasiyim. Elhamdiilillah, Allah’ima hamdolsun aslan gibi ¢ocugumu
gezdiriyorum, dolandirtyorum, ediyorum, egliyorum. Gegen su Aydos parkina gittik orada.
Cocuk farkli seyler [yapiyor], simdi ¢ocuk boyle yapiyor [oglunun bedensel hareketlerini
gosteriyor], boyle yapiyor. Ya ¢ocugun tabiati bu, yapacak bir sey yok. [Birileri] orada
durmus, bir bakti, iki bakt, li¢ bakti. Kadin bunlar yani [i¢ ¢ekiyor]. Ya dedim “oglum gel hele
gel gel gel” falan. Yani artik ben rahatsiz oldum. Ya tamam cocuk boyle boyle yapiyor. Bir
kere baktin, iki kere baktin anla ki ¢ocuk normal degil! Ya normal degil, daha niye taciz eder
gibi bakiyorsun ¢ocuga! Yani niye bunu yapiyorsun? Ya insanlar niye bdyle? Hani sevecen
bir sekilde bakip da bunu bir an 6nce algilamiyorlar. Cocuk normal degil, bu kadar basit
(Mustafa, 54, Emekli).

Digerleriyle yasanan karsilagsma esnasinda karsilasilan ve mahremiyete karsi saldir1 ya da
kisisel alanin ihlali olarak algilanan merakli ve utandiric1 bakislar ona kendi farkliliginm
siirekli hatirlatir ve diger katilimecilar Ozelinde gozlemlendigi gibi az da olsa
anonimlesmesini engeller. “Insanlardan nispeten uzak” oldugu ve ayrica ¢ocuguna iyi
gelecegi icin tercih edilen kamusal bir alan, kendilerine dogru yoneltilen bakislarla birlikte
rahatca deneyimlenir olmaktan ¢ikar ve bdylece ayni alan kendileri i¢in gittikge daralmaya

baslar.

Mustafa’y1 otizmli ogluyla birlikte Aydos Ormani’na, insanlardan uzak sosyallesmeye iten
diger bir durum, yukarida bahsettigi oyun alanlarinda engelli bireylere sunulan indirimin
sonlandirilmasidir. Daha 6nce indirimli yararlandig1 bu oyun alanlarinda kendilerine sunulan
indirimin kaldirildigin1 belirten Mustafa, bu durumun kendi biit¢esini zorladigini
belirtmektedir. Diger yandan o, ¢ocukla birlikte “disarda” sosyallesmenin ¢ok masrafli
oldugunu, ama kendisinin “etinin budunun” da belli oldugunu aktarmistir. Bu nedenle o hem
cocuguna iyi gelecek hem farkliligini hatirlatan, dolayisiyla kendisini kétii hissettiren, onun
deyisiyle “taciz eden” bakislardan, sozlerden ve davranislardan uzak kalabilecek ve bunu
yaparken de biitgesini zorlamayacak alanlar1 tercih etmek zorunda kalir. Bu noktada onun
eylemi, bir yoniiyle Figen’inkiyle benzerlik gostermektedir. Hem Mustafa hem de Figen (ve
baz1 bagka katilimcilar) cocuklariyla birlikte sosyallesirken bu tiir etkenleri de géz 6niinde

bulundurmaya ayrica 6zen gosterirler.
4.3.2. Normallerden Arindirilmis Kamusal Alan: Covid-19

Gortildiigi tizere etkilesimden kaginmak ya da toplumsal bulusmalari kesintiye ugratmak,
otizmli ¢gocuga sahip olmakla birlikte sekillenen mevcut biyografik gercekligi digerlerinden
saklamaya caligmakla alakahidir. Bu gergeklik, belli bir tarihselligin ve toplumsalligin

sonucunda olusan, dolayisiyla g¢esitli normlar, degerler, kabuller, yasalar, beklentiler ve
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ortiik sozlesmeler ekseninde kurulup sekillenen toplumsal diizenle uyusmadigi ve bu durum
da kisilerin toplumsal statiilerini olumsuz yonde etkiledigi i¢in, baz1 katilimci aileler,
kamusal alan1 paylasan digerleri tarafindan ¢ogu zaman degersiz goriiliirler. Daha da
onemlisi bu durum, aileler tarafindan da icsellestirilir ve onlar sadece topluma, giindelik

hayata ve ¢ocuklarina degil, ayn1 zamanda kendilerine kars1 da yabancilagsmaya baslarlar.

Baz1 katilimci anneler “cocuklarina yetemedikleri” i¢in kendilerini suglarlar, daha fazla
maddi imkanlara sahip olamadiklar1 ve dolayisiyla iyi egitim ile tedavi imkanlarina
erisemedikleri i¢in {iziintiiye kapilirlar. Biitiin bunlara ¢ocuklar1 6zelinde gosterdikleri her
tiirli 6zveriye ragmen toplumsal alanda diglanma, damgalanma, dolayistyla toplumsal kabul
gorme ve taninma konusunda yasanan sorunlar da eklenince onlar yavas yavas kamusal
alana da yabancilasmaya baglarlar. Otizmle birlikte yagsamak katilimcilar agisindan stirekli
“diken {iistiinde” yasamak anlamina geldigi icin, sosyallesmeyi ya da kamusal alanda
bulunmay1 tercih ederken sorunlarla karsilagsmayacak ve farkliliklarini hatirlatmayacak
alanlarn tercih ederler ve bunun yolunun da insani etkilesimlerden olabildigince kaginmak

olduguna karar verirler.

Otizmli cocugunun rahatsizligin1 6grenmek ve tani almak i¢in siirekli hastaneye giden ve bu
ylizden durumu kabullenmek istemeyen kaynanasinin ¢ocugu gereksiz yere hastalik sahibi
yapip, etiketlenmesine yol acacaksin anlamina gelecek sekilde “cocugun basina is
acacaksin” dedigini belirten Ezgi, kamusal alanda kendisini en rahat hissettigi donemin
pandemi gerekcesiyle uygulanan kapanma donemi oldugunu aktariyor. Sokaga c¢ikma
yasaklariin engelli bireyleri ve ailelerini kapsamadigi bu uygulamada Ezgi, kamusal alanin
kendileri i¢cin ¢ok giizel oldugunu ve ogluyla birlikte gezinirken “korkmadigini” ifade
etmekteydi. Deneyimlerine yer verilen diger katilimcilarin etkilesimden kaginma isteklerini
Ozetler nitelikte olan asagidaki alinti, toplumsal alanda rahatga ve korkmadan eylemde
bulunmanin belli sartlara bagli oldugunu, bu sartlarin da belli bir tarihsellikle birlikte kabul
gordiigii gercegini hatirlatmaktadir. Cesitli etkenlere bagli olarak hiyerarsik bir sekilde
yapilanan giindelik hayatin kamusallik baglaminda ézgiirce kullanimi, Ezgi i¢cin ancak

normallerden arindirilmis bir ddnemde miimkiin olmaktadir:

En ¢ok ne zaman mutluydum ben biliyor musunuz; covid zamaninda. Herkes iceri kapanmisti
bizim gibi hayat yasiyordu. Yani ¢ikamiyorlardi ve tam tersi sokaklar bize kalmisti. Ben
¢ocugumun elini birakip istedigim gibi gezebiliyordum sokakta, ¢iinkii bize serbestti
biliyorsunuz. O yiizden ¢ocugumu istedigim gibi her parka gotiiriiyordum. Hig¢ kimse yoktu,
sokakta arabalar yoktu, ¢iinkii sokaga ¢ikma yasaklari vardi biliyorsunuz. Cok giizeldi. Ben
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¢ocugumun elini birakiyordum. Cocugum sokakta kosuyordu, korkmuyorduk, oynuyordu,
ediyordu, parkta kosuyordu, oynuyordu. Ciinkii sadece biz vardik, herkes benim gibi dort
duvar arasina kapanmisti (Ezgi, 44, Calismiyor).

Engelli bir ¢cocukla birlikte goriilmenin yarattig1 zorlayici etki, normallerden, dolayisiyla
etkilesimden arindirilmis bir kamusallikla birlikte yerini rahathiga birakir ve Ezgi i¢in
kamusal alan 6nceki donemlerden farkli olarak gittikce genisler. Digerleri gibi eylemde
bulunmak, ancak digerlerinden arindirilmis bir kamusal alanla miimkiin olmaktadir, ¢iinkii
bu tiir bir eylem alan1 siirekli agiklama yapmaktan, 6ziir dilemekten, ¢ogunlukla savunma
pozisyonunda olmaktan, asagilanmaktan, itibarsizlagtirilmaktan, kovulmaktan, bakiglara
maruz kalip mahremiyet ihlaline ugramaktan ve en nihayetinde damgalanmaktan uzak bir
sosyallesme ve eyleme bicimine miisaade etmektedir. Dolayisiyla bu durum, ayn1 zamanda,
giindelik hayatin ¢ogu katmanina sirayet eden ve zamanla igsellestirilen toplumsal
normlarin, degerlerin ve kabullerin yarattig1 baskici ve diglayici etkenlerden kismen de olsa
bagimsizlagsmak ya da bunlarin yarattigi itibarsizlastirici etkilerden bir donemligine de olsa

uzak kalmak anlamina gelmektedir.

Sonug olarak, belli bir tarihselligin sonucunda kurulan ve bu anlamda eyleyicilerine ilk
sosyallesme anlarindan ve alanlarindan itibaren belli aliskanliklar, yatkinliklar ve dolayisiyla
algilama bicimleri kazandiran giindelik hayat, otizmle birlikte farkli bir forma dogru
evrilmekte ve bu durum katilimecilarin eylemleri iizerinde etkili olmaktadir. Aligilanin
disinda olan bu evre, kendisiyle birlikte tedavilere, terapilere, takviye ilaglara, 6zel egitime,
goblge 6gretmen ve bakici gibi ara kisilere harcanmak tizere idare edilmesi gereken yeni bir
para ekonomisi de yaratmaktadir. Diislik beklentiler karsiliginda kullanima sokulan
ekonomik sermayenin hacmi anneligi hayata gecirme tarzini sekillendirmekte ve bu durum,
ozellikle de gorece diisiik hane gelirine sahip olan anneleri olduk¢a zorlamaktadir. Maddi
giicleri bakici ya da golge 6gretmen istihdam etmeye yetmeyen anneler, normal gelisim
gosteren diger cocuklardan farkli olan, bu nedenle hem ev gibi 6zel alanda hem kamusal
alanda yer yer tehlikeli sonuglar doguran ya da dogurmas: muhtemel bedensel ve ruhsal
semptomlara sahip olan cocuklariyla agirlikli olarak tek baslarina ilgilenmek zorunda
kalmakta ve bu durum onlarin sosyallesmelerini, dolayisiyla bireyselliklerini olumsuz yonde

etkilemektedir.

Otizmli ¢ocugu olan aileler 6zelinde deginilen zorlayici giindelik hayatin bir boyutunu da
damgalanma pratigi olusturmaktadir. Kamusal alanda ¢ocuklariyla birlikte goriilmelerinden

otlirii toplumsal anlamda itibarsizlagtirict ve algaltici etkileri olan ¢esitli sdylemlere,
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davranislara ve bakislara maruz kalan aileler, biitiin bunlarin sonucunda derin bir hiisran
yasarlar. Cocuklari 6zelinde gosterdikleri 6zveriye ve miicadeleye ragmen toplum tarafindan
kabul gérmemeleri ya da toplumsal ve dolayisiyla simgesel anlamlarla yiiklii annelik ya da
babalik deneyimlerinin onaylanmamas1 bir yerden sonra bu durumu istemeden de olsa
kabullenmelerine neden olur ve bdylece onlar, sadece ekonomik ya da kiiltiirel sermayeye
gore degil, bir yoniiyle bunlara da bagli olan birtakim simgesel ayrimlar temelinde ve
hiyerarsik bir sekilde yapilanmis olan giindelik hayatin ig¢erisinde daha savunmaci, daha
aciklayic1 ve daha mahcup bir tavir gelistirmeye baslarlar. Kisinin toplum ig¢indeki
konumuna dair itibarsizlastirict ve asagilayici olan ya da onlara maruz kalan katilimcilar
tarafindan boyle alimlandigi agikga belli olan birtakim sdylemlerin tonu artik¢a bu tavir daha
catismaci bir hal alabilmektedir. Bu anlamda sosyal bir olgu olarak otizm, giindelik hayatta
yasanilan etkilesimler ve karsilagmalarin rengi ve ayrica bireylerin tavir alislari tizerinde de

etkili olmaktadir.

Katilimcilarin  yasadiklart damgalanma deneyimleri, otizmle birlikte sahip olduklari
farkliliklarini onlara siirekli hatirlatir ve dolayisiyla fiili toplumsal kimliklerini digerlerine
acik eder. Onlar bu durumun yarattigi itibarsizlastiric ve algaltici etkilere maruz kalmamak,
diger bir deyisle fiili toplumsal kimliklerini gizlemek ya da ayn1 kimligi gérece rahat bir
sekilde yasamak icin karsilagsmalardan ve etkilesimlerden kaginmaya calisirlar. Bu nedenle
cocuklartyla birlikte sosyallesmek ya da goriilmek zorunda kaldiklar1 durumlarda insanlarin
daha az oldugu kamusal alanlar1 ve saatleri tercih ederler. Normaller tarafindan goriilmeyi,
dolayistyla damgalanmadan kaginmayr ya da damgalanma ihtimalini minimize etmeyi
amaclayan bu eylem bi¢imi, herkesin kullaninmina agik olan kamusal alanin olagan bir

sekilde deneyimlenmesini olumsuz olacak sekilde etkilemektedir.
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5. ZORUNLU FiZIKSEL YAKINLIK: YORUNGESEL BEDEN

Giindelik hayatin farkli katmanlarinda ve farkli sekillerde ortaya ¢ikan zorlayici etkilerin
beden ve ritim gibi olgularla birlikte tartigildigi bu boliimde, ailelerin otizmli ¢ocuklarina
fiziksel anlamda yakin olma zorunlugundan dogan ¢esitli pratiklerine referansla yoriingesel
beden seklinde kavramsallastirdigimiz olgusal gergeklik {izerinde durulmus ve bu
gercekligin aileleri nasil etkiledigi toplumsal ritim gibi giindelik hayatta 6nemli olan baska
bir sosyal olguyla desteklenmeye calisilmistir. Daha sonra yériingesel beden olmanin
sonuglarindan biri olan ve sosyo-bedensel ritim miicadelesi seklinde kavramsallastirdigimiz

olgusal gerceklige ulagilmistir.
5.1. Yoriingesel Beden Olmanin Yarattig1 Birtakim Zorluklar

Orta ve agir diizeyde otizmli olan ¢ocuklarin yasadiklari nérolojik ve fiziksel yetersizlikler,
onlarin ebeveynlerinden bagimsiz bir yasam siirmelerini engellemektedir. Yasitlar1 olan ve
higbir saglik sorunu bulunmayan ¢ocuklara nazaran daha yogun bir takip, gézetim, kontrol
ve bakima ihtiya¢ duyan otizmli ¢ocuklar, kendileriyle birlikte yasayip bu pratikleri
tistlenmek zorunda kalan ailelerin giindelik hayatlarinda asina olunanin disinda gelisen yeni
bir evrenin acilmasina neden olurlar. Bu evreye ickin olan ve dogrudan ¢ocugun gelisimsel
yetersizligiyle alakali olarak ortaya g¢ikan bazi durumlar, ailelerin zaman ve mekanla
kurduklar iligkiyi degistirip doniistiiriir. Bu anlamda otizm, hayatin bir¢ok katmanina niifuz
ederek ailelerin kent i¢i hareketliligini, sosyallesme pratiklerini, zaman algilarin1 ve mekani
kullanma bigimlerini etkiler. Cocugun aniden beliren bazi ihtiyaglarini gidermek ya da ¢esitli
sekillerde ortaya ¢ikmasi muhtemel olumsuz durumlar1 yonetmek i¢in fiziksel anlamda
yakin olmanin kendisiyle birlikte getirdigi bu yeni evrenin ana unsurlarindan biri de

bedendir.

Bazi norolojik problemlerden dolay1 ortaya ¢ikan birtakim olumsuz etkilerin kendisini yine
cocugun bedeni iizerinden gostermesi, ailelerin bu bedeni yonetmek ic¢in siirekli hazir
bulunmak zorunda kalmalar1 ve siire¢ icerisinde fazladan bir emek-zaman harcayacaklari
gercegini kabullenmelerine neden olmaktadir. Bu hazir bulunus da ancak otizmli ¢ocuga
fiziksel anlamda yakin olunmasiyla iglevsellik kazanmaktadir. Bagimsiz yasam siiremeyen
bir bedenin yonetilmesi i¢in zorunlu olan bu fiziksel yakinlik, bir yerden sonra yonetilmesi
gereken bu bedenle kurulan iliskiyi bir bagimlilik iligkisine doniistiirmekte ve bdylece
“bedenler-aras1” diyebilecegimiz bir giindelik hayat (Gardiner, 2016) gelismektedir. Ancak
bu bedenler-arasilik daha ¢ok zorlayici, yakinlik ve hatta bagimlilik gerektiren bir bedensel-
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arasihfa karsiik gelmektedir. Ozellikle de cocuklarinin takip, gdzetim ve bakim
sorumlulugunu tistlenip onlara her anlamda daha yakin olan katilimci annelerin deneyimleri
bu durumu daha da somutlastirmaktadir. S6zgelimi Ebru, 14 yasindaki otizmli kizini olasi
tehlikelerden korumak igin siirekli takip etmek zorunda kalan katilimcilardan biridir.
Geleneksel cinsiyet rolleri ve ayrica cinsiyet¢i is boOliimiiniin de etkisiyle bakim
yikiinii/emegini ve ¢ocuk 6zelinde gerekli goriilen takip, gozetim ve kontrolii ¢ogunlukla
tek basina iistlenen Ebru, bu durumun bazen kendisi i¢in bunaltici bir hal aldiginmi ifade

ediyor:

Siirekli takip ettiginizden bahsettiniz. Bu durum sizi nasil etkiliyor?

Bazen bunaliyorsunuz ister istemez ama yapacak bir sey yok, mecbur takip edeceksiniz
[giilimseme]. Ondan sonrasi daha kotii; Allah korusun bir hap i¢se, yani dyle seyleri yok ama.
Mesela Ebrar ilaglar agiyor, igindeki kagitlarla oynamayi seviyor, ilaglar1 saga sola atiyor. E
kiiciik oglum var mesela o bilmeyebilir, atabilir [yutabilir]. Hani takip etmek zorundayim.
Gergi simdi biiyiidi, akli eriyor, o kadar sikinti olmuyor ama insan korkuyor. Mesela sabunu
¢ok bastyor. Ne bileyim insan aklina geliyor; “camasir suyu falan sey yapar mi [iger mi]” diye.
Insan  ister istemez  diisiiniiyor, belli olmaz.  Siirekli benim [kimyasal
malzemelerim/deterjanlarim] yukarida, bdyle algcak Ebrar’in uzanacagi yerlere birakmiyorum
asla. Yukarilarda tutuyorum ama insan tabii ki bilemiyor, yani olur mu olur. O yiizden siirekli
takip halindesin yani (Ebru, 44, Calismiyor).

Mevcut ekonomik sermayelerinin bir kismin1 gélge 6gretmen ya da bakici istihdam etmek
icin kullanan ve bu sayede kendilerine alan acan ve zaman yaratabilen Asli, Selda, Berna,
Alper ve Orhan gibi katilimcilardan farkli olarak Ebru, siif temelli bu imkéndan yoksundur.
Bu duruma annelik gibi toplumsal beklentilerle de sekillenen bir gerceklik eklenince sézii
edilen takip ve gdzetimin zorlayiciligi yogunlagmakta ve hem toplumsal cinsiyet hem de
siif eksenli bir sosyal yipranma bi¢imi yaganmaktadir. Otizmli ¢ocugun zorlayici ve ilerde
de goriilecegi lizere aritmik bedeninin merkezde oldugu bu gilindelik hayat bir bedeni baska

bir bedenle birlikte diisiinmeye de imkan tanimaktadir.

Arastirmaya dahil edilen annelerin eslerinin para kazanmak i¢in ¢aligmak zorunda olmast,
bu eslerin (babalarin) c¢ocuklariyla kurdugu fiziksel yakinligi agirlikli olarak ev ile
siirlandirmaktadir. Ancak anneler i¢in durum tam tersidir. Aragtirmaya dahil edilen 28
annenin 17’siyle cocuklarinin egitim aldiklar1 okul ya da rehabilitasyon merkezlerinin
bekleme alanlarinda karsilasilmis ve sonrasinda yine okul ya da rehabilitasyon merkezi
icerisinde uygun goriilen bir yerde goriismeler gerceklestirilmistir. Goriismelerin bu

mekanlarda yapilmasinin temel nedeni, annelerin ders saatlerinin bitmesini bu alanlarda
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beklemek zorunda kalmalari, bir diger deyisle ¢cocuklarina yakin olma zorunluluklariydi.
Dolayisiyla bu annelerin zamani kullanma ve giindelik hayati1 deneyimleme bigimleri genel
olarak ev ve okul gibi iki farklt mekan etrafinda sekillenmekte ve bu mekanlardaki pratikleri
de cogu durumda cocuk eksenli bir hatti takip etmektedir. Ornegin, kendisiyle bir
rehabilitasyon merkezinin en iist katinda goriisme gergeklestirilen Mehtap’in (miilakat
esnasindaki) zaman kullanim1 ders ve teneffiis saatleri olmak iizere ikiye boliinmekteydi.
Cocugunun derste oldugu zaman dilimleri igerisinde sorular1 cevaplayan Mehtap, teneffiis
saatinde asag1 kata inip ¢ocuguyla ilgilenmek zorunda kalmis ve bu nedenle goriismenin geri

kalan1 teneffiis bittikten sonra tamamlanabilmistir.

Otizmli bir ¢ocugu rehabilitasyon merkezine getirip gotiirme zorunlulugunun kendisiyle
birlikte gerekli kildig1 asgari bekleme siiresi bir yana, teneffiis saatlerinde de ¢ocukla birebir
ilgilenmek zorunda kalmak otizmle iligkili olan fiziksel/bedensel yakinligin katilimeilarin
mekan-zaman kullanimi {izerindeki etkisinin bir yoniinii goriiniir kilmaktaydi. Benzer bir
durum arastirmaya dahil edilen 6 babadan biri olan Mustafa i¢in de gegerliydi. Emekli olan
Mustafa, 17 yasinda olan oglunun egitim aldig1 rehabilitasyon merkezinin hemen disinda
bulunan bir bankin iizerinde gerceklestirilen miilakati, “cocuk 2 saat boyunca derste olacak,
o arada yapariz” diyerek kabul etmis ve bdylece dersin bitmesiyle birlikte miilakat da
zorunlu olarak sona ermistir. Bu nedenle yapilan gériismelerin hem yeri hem de zamani s6zii
edilen fiziksel yakinliga paralel olarak gergeklestirilmek zorunda kalimmistir. Bu durum
ayrica ailelerin ¢ocuklariyla aralarindaki fiziksel yakinlhig1 6zel ile kamusal alan ayrimi
gozetmeksizin kesintisiz bir sekilde devam ettirdiklerini gostermekte ve bu nedenle kendileri
tizerinden onarici etkiler yapabilecek birtakim sosyallesme imkanlarin1 deneyimleyememe
ya da sonraki boliimlerde tartisilacagi tizere ¢gocuklarini kaydettirdikleri kurumlar tarafindan
kendilerine ayrilan bekleme alanlarinda yeni iliskiler gelistirip sosyallesmelerine neden

olmaktadir.

Arastirmaya katilan kisilerin yasadiklar1 deneyimleri birbirleriyle karsilastirinca bu durumun
da ait olunan sinifsal konuma gore degistigi bulgusuna ulasilmaktadir. Bakici ya da golge
Ogretmen tutacak kadar geliri olan katilimcilardan Orhan, Asli, Alper, Selda ve Berna bu
aract kisiler sayesinde ¢ocuklariyla aralarindaki fiziksel yakinligi esnetebilmekte ve bu
nedenle az da olsa kendilerine (ve eslerine) alan yaratabilmektedirler. Benzer bir durum,
Beylikdiizii’nde bir otizm spor ve yasam merkezi kurup yoneticiligini yapan ve 11 yasindaki

otizmli ¢ocugunun egitimini, dolayisiyla takibini bu merkezde g¢alisan Ogretmenlerin

sorumluluguna birakma imkéanina sahip olan Suzan icin de gegerliydi. Bakic1 ve golge
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ogretmen istihdam edecek kadar hane geliri bulunmayan Figen, bu gercekligi kendisiyle ayni
uygulama okulunu kullanan bir bagka annenin deneyimine ve maddi varliga referans vererek

orneklendirmektedir:

Burada bir ailemizin durumu ¢ok iyiydi, ¢cocuk golge O6gretmenle geliyordu, anne evde
dinlenebiliyordu. Ama durumun varsa oluyor. Golge 6gretmen de bir iicret yani, onun da bir
ticreti var. O iicreti karsilamak, onun sigortasini yaptirmak da bir maliyet maalesef. Bu otizmin
her seyi maalesef para (Figen, 49, Emekli).

Bu durumda bakici, golge 6gretmen ya da yardimci istihdam edecek kadar geliri olmayan
aileler (6zellikle de anneler) otizmin zorunlu kildig1 fiziksel yakinlig1 ve bu yakinliktan
dogan ¢esitli sorunlar1 daha yogun ve dogrudan deneyimlemektedirler. Oyle ki ¢ocukla
kurulan fiziksel yakinligin derecesi artikca ¢ocugun bedeni, bazi durumlarda annenin

bedeninin bir uzantist ya da parc¢asi haline gelmektedir.

Diger yandan olagan kosullarda ebeveynler ile cocuklar1 arasindaki mesafeyi genisletmesi
anlaminda araci bir kurum olarak islev gormesi beklenen okul, ¢ocuga yakin olma
zorunlulugundan dolay1 onlar i¢in bir tiir mikro yasam alanina doniismektedir. Ancak sozii
edilen fiziksel yakinlik ve hazir bulunma durumu sadece okulla sinirli degildir. Okul otizmli
cocugun bedenini idame ettirebilmek i¢in gerekli olan fiziksel yakinligin siirdiirildigi
alanlardan sadece biridir. Okul haricinde ev ve kamusal alanin diger boliimlerinde de
deneyimlenen bu yakinlik, katilimcilarda bir yerden sonra hayatin otizm tarafindan ele
gecirildigi duygusunu uyandirmaktadir. Woodgate ve calisma arkadaglart (2008, s. 1079)
tarafindan yliriitiilen bir ¢aligmada aileler 6zellikle de sikintili durumlarda yasadiklari bu gibi
duygular1 “otizmde bogulmak” (“drowning in autism”) seklinde tanimlamislardir. Ancak bu
bogulmanin pratikteki karsiliginin daha fazla detaylandirilmasi gerekmektedir. Bu noktada
katilimcilarin bu ele gegirilme ya da bogulma duygusunu farkli alanlarda somut olarak nasil
deneyimledikleri ve bu deneyimlemenin onlar iizerinde ne tiir maliyetleri oldugu konusu

tizerinde durulabilir.
5.1.1. Zorlayic1 Fiziksel Yakinhk

Ozellikle de sosyoekonomik statiisii diisiik olan annelerin yasamlar1 okul, ev ve etkinlikler
arasinda bdoliinmektedir. Bu da kent i¢i hareketliligi, mekansal deneyimleri ve sosyal
iliskileri siirlandirict bir etki yapmaktadir. 14 yasinda otizmli ¢ocugu disinda bir ¢ocugu
daha bulunan ve kendisiyle bir uygulama okulunun yemekhanesinde goriisme

gerceklestirilen Bahar, bu durumu “Onceden zaten calisiyordum, dogumdan sonra isi
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birakmak zorunda kaldim. Simdi kag¢ senedir zaten otizmle, ¢ocugumla ugrasiyorum yani.
Pesinde kosturuyorum, her yere gotiiriiyorum, egitime, rehabilitasyona, havuza, dyle yani.
Hayatimiz bdyle geciyor, yani kosusturmakla” (Bahar, 47, Calismiyor) soézleriyle

betimlemistir.

Cocugun idaresi i¢in gerekli olan fiziksel yakinlikla dogrudan ilgili olan ve Bahar’in
giindelik hayatt deneyimlemesini ve hareketliligini zorunlu olarak belli mekanlarla
sinirlandiran bu “kosusturma’ hali, hayati belli alanlara dogru daraltan, bu nedenle yasam
pratikleri iizerinde zorlayict olan bir gergeklik olarak deneyimlenmektedir. Goriisme
esnasinda birka¢ defa “sosyal hayatinin olmadigin1” ifade eden Bahar, “bir yere gitmek
istediklerinde” esiyle degisimli olarak ¢ocuga baktiklarini ve bu nedenle herhangi bir yere
tic kisi aym1 anda gidemediklerini de aktarmistir: “Sosyal hayatimiz yok yani, hig¢bir
aligverise gidemeyiz, hicbir yere gidemeyiz yani. Ya babasi bakacak, babasina birakiyorum,
ben gidiyorum, ya ben duruyorum babasi gidiyor. Oyle yani. S6yle hepimiz bir, {i¢iimiiz bir

gezmeye filan gidemiyoruz yani” (Bahar, 47, Calismiyor).

S6z konusu durum bir yerlere gitmek oldugunda ¢ocugun gelisimsel yetersizligi yiiziinden
ebeveynlerden birinin g¢ocuga yakin olup gozetimini iistlenmesi bir zorunluluk olarak
belirmekte ve bu durum onlarin hep birlikte sosyallesmesini ya da ayni anda hareket etmesini
engellemektedir. Bu anlamda otizmli ¢ocuga yakin olma gerekliligi katilimcinin mekan
temelli hareketliligini biiyiik 6l¢iide yonlendirdigi gibi, aile iiyeleri arasinda yasanmasi
muhtemel birlikteliklerin {izerinde de belirleyici olmaktadir. Dolayisiyla 6zellikle de
anneler, otizmli ¢ocuklar1 ekseninde hareket etmek zorunda kalan yoriingesel bedene

doniismektedirler.

Cocugun takip ve gozetimi i¢in gerekli olan fiziksel yakinlig1 ve bu yakinligin ailelerin
eylem alanlar iizerinde yarattig1 zorlayici niteligini agiklamak i¢in lirettigimiz yériingesel
beden kavrami, otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin eyleme gegmek igin yiiksek dikkat ve
stirekli hazir olma duygusu gelistirmek zorunda kalmalarin1 agiklamak i¢in kullanilan ve
dogrudan katilimcilarin ifadesi olan “mental monitoring” (zihinsel gozlem/izleme)
(Woodgate vd., 2008, s. 1079) kavramindan farkli olarak, bu ebeveynlerin pratik eylemlerini
odagina almaktadir. Diger bir deyisle, yoriingesel beden kavrami daha ¢ok bedenin
yonetilmesi i¢in gerekli olan fiziksel yakinligin ailelerin eylem alanlar1 ve bigimleri tizerinde
ne tiir etkilerde bulundugunu aciklamak ic¢in kullanilmaktadir. Bu anlamda sadece zihinsel
olarak hazir bulunmak degil, bu hazir bulunusun ayni zamanda pratikte nasil yankilandigiyla

da ilgilidir. Bir bedeni yonetmek i¢in gerekli olan baska bedenin yaptiklarini incelemek,
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bedensel ve 6zneler-arasi ihtiyaclarin giderilmesi seklinde de tanimlanan giindelik hayati
(Gardiner, 2016, s. 28), dolayisiyla bu hayatin i¢cinde ortaya ¢ikan eylem bigimlerini daha

yakindan gérmek agisindan 6nemlidir.
5.1.2. itekleyerek Yasamak

Ailelerin alisilmisin disinda bir kamusal alan kullanimi ve beden yoOnetimi bilgisini
edinmelerine sebebiyet veren yoriingesel beden olma durumu, giindelik hayati1 organize etme
ve onu deneyimleme bi¢imini de biiyiik Olc¢iide etkilemektedir. Bu organizasyon ve
deneyimleme big¢imi de katilimcilardan biri olan Asli’nin ifade ettigi gibi “hep bir miicadele”
seklinde kendini gostermektedir. Yukarida da yazildigi gibi bu miicadelenin merkezi
noktasini otizmli ¢ocugun bedeni olusturmaktadir. Ciinkii bu beden; hareketliligi,
dirtiiselligi, ongoriillemezligi, bazi durumlarda bilinmezligi, zor niifuz edilebilirligi ve
seyleri takint1 haline getirme Ozellikleriyle siirekli yonetilmesi ve kontrol edilmesi gereken
ve ayrica mevcut toplumsal diizenin gérece uyumlu bir pargasi haline getirilmesi i¢in uzun
soluklu olarak egitilmesi/rehabilite edilmesinin iyi olacagi diisiiniilen bir bedendir. Bu da
giindelik hayat icerisinde ortaya konan miicadelenin yogunlugunu, siddetini ve maliyetini
artiran bir etkendir. Buradan hareketle otizmli gocugun ¢esitli semptomlara sahip bedeninin
yonetilmesi baglaminda ortaya ¢ikan giindelik hayat pratiklerinin aragtirmaya dahil edilen
aileler 6zelinde farklilastig1 bulgusuna ulagilmistir. Ortak olan nokta ise ¢ocukla kurulan

fiziksel yakinligin yogunlugu ile yasanilan zorluklarin derecesi arasindaki paralelliktir.

Kendisiyle bir kahve firmasiin satig direktorliiglinii yaptig1 Levent’teki ofisinde goriisme
gerceklestirilen, giizel sanatlar lisesine giden 16 yasindaki otizmli ¢ocugu disinda normal
gelisim gosteren bir kiz1 bulunan ve otizmi “ipekbdcegi” olarak tanimlayan Hakan, giindelik
hayatta kendilerini, 6zellikle de ¢ocukla daha yakindan ilgilenmek zorunda kalan esini en

cok zorlayan durumun “itekleyerek yasamak”™ oldugunu ifade etmistir:

Esim diyor ki, ben de onu fark ediyorum, Baris yerine 3 ¢ocuk bilyiitiirdiim. Baris {igiine bedel.
Ug ¢ocuga bedel. Ciinkii siirekli hatirlatiyorsunuz. Kalk, dislerini firala, dislerini firgala,
dislerini firgala. Diglerini firgalamaya gidiyor. Tuvaletten ¢ik, tuvaletten ¢ik, tuvaletten ¢ik,
tuvaletten ¢ikiyor. Yemege otur, otur. Bu sefer kalk kalk kalk. Yani siirekli arkadan itmek
gerekiyor. Bu bir vaka, gercek. Bunu asabilmek icin de hedefler koymaya calistyor. Hizl
yaparsan karsiliginda su. Stirekli bir hedef ve 6diil noktasinda motive etmeye ¢alisiyoruz, ama
¢ok zor, kolay degil yani ¢cok zorluyor yani anne-babalar1 (Hakan, 45, Satis Direktorii [ayrica
gayrimenkul danigmanlig1 da yapmaktadir]).
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Cocugun belli pratikleri uygulama noktasinda tek basmna karar alamamasi ya da aldig:
kararin olagan giindelik akis1 bozacak denli ge¢ ve yavas olmasi, Hakan ve esinin eylem
alanlarin1 yapilandirmaktadir. Temel ve farkli pratiklerin ¢ocuga belli araliklarla siirekli
hatirlatilmasi, bir yerden sonra onlar i¢in zorlayict bir rutine doniismektedir. Normal gelisim
gosteren kizlarinin durumundan da hareketle “li¢ ¢ocuga bedel” oldugu diisiintilen otizmli
cocugun siirekli yonlendirilmesi ve tesvik edilmesi temelinde ortaya ¢ikan bu rutin,
hatirlatilmas1  gerekenleri hatirlatmak i¢in ¢ocuga yakin olmak, dolayisiyla onun

yoriingesinde bulunmak anlamina gelmektedir.

Yoriingeden ¢ikmak, cocugun daha fazla tuvalette kalmasi ya da yemekte daha fazla
oturmasi, dolayisiyla zamanin ve mekanin ¢ocuk tarafindan olagan akisi bozacak sekilde ele
gecirilmesi demektir. Bunun Oniine gegmek, ¢ocugu olagan akisin igerisine tekrar dahil
etmek icin harcanan ¢aba, giindelik hayati bir miicadele alanina ¢evirmektedir. Dolayisiyla
ailelerin siirekli hazir bulunma ve otizm 6zelinde ortaya ¢ikan durumlar1 yonetmek zorunda
olmalar1 gergegi sadece zihinlerinde degil, onlarin pratik giindelik hayatlarinda ve bedenlerin

de yanki bulmaktadir.

Bu durumda ailelerin yériingesel beden olup, yoriingesinde olduklar1 bedenin yonetilmesi
konusunda sarf ettikleri caba, otizmle birlikte bozulan olagan akisin seyrini gorece
diizeltmek ve kendileri i¢in zorlu bir alana doniisen giindelik hayati idare edip yasanilabilir
hale getirmekle ilgilidir. Bunu miimkiin kilmak i¢in de otizmle birlikte somut baz1 durumlar
temelinde deneyimleyerek 6grendikleri pratik bilgileri devreye sokmaktadirlar. Bu bilgiler
sadece ev icinde yasanilan zorluklari agmak icin degil, kamusal alanda otizm 6zelinde
karsilasilan bazi dngoriilemez olan durumlar1 yonetmek igin de gegerlidir. Ornegin Hakan,
cocugu Baris’in toplu tasimadan inerken oniinde duran insanlara bazen “cekilsene be adam”
seklinde ifadeler kullandigin1 ve bu gibi durumlarda yaninda olan esinin devreye girip,
“kusura bakmayin o engelli” reaksiyonunu gdsterdigini belirtmis ve bu durumu da “miimkiin
mertebe ¢oban gibi arkasini toparlamaya c¢alisiyoruz” sozleriyle degerlendirmistir. Burada
kullanilan ve bazi durumlar1 yénetme pratigine génderme bulunan “coban gibi” ifadesi,
¢ocugun yoriingesinde olma zorunlulugunu ve zorlugunu 6rneklemektedir. Beden etrafinda
stirekli bir hazir bulunus ve bu hazir bulunusun pratikteki karsilifi cocugun gelisimsel
yetersizligi 6zelinde yasanilan veya yasanilmasi muhtemel olumsuzluklar1 yonetip kontrol
altina almak ve ayrica yine ayni engelle iligkili olarak gelisen zorlayic1 giindelik hayata ¢eki-

diizen vermek seklindedir.
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Benzer bir durum, ¢camasir asan kisileri izlemeyi seven ve bunu da “takint1” haline getiren
cocugunun davranisini bireylere izah etmek zorunda kalan Yasar i¢in de gecerlidir. 12
yasindaki otizmli ¢ocugunun bu takintisina bagl olarak ortaya ¢ikan ve gilindelik hayatin
icerisinde ya da kentsel kamusal alanda alisik olunmayan karsilasma bi¢iminde olast bir
“yanlis anlamay1” gidermek, bu nedenle muhtemel bir sorunu/catismay1 engellemek i¢in

Yasar, onleyici birtakim tedbirler almak zorunda kalir:

Yasar: Bazen mesela alip disar1 ¢ikardigimda kadinlar balkonda ¢amasir seriyor, hemen durup
bakiyor ya, cocuk bizim buramiza gelmis zaten [biiyiidiigiinii kastediyor]. Hemen diyorum
“abla iki dakika igeri gir de bunun ¢amasir takintis1 var.” “Tamam” diyor, hemen iceriye
giriyor. Ondan sonra yiiriiyoruz.

Giiler: Camasir bitene kadar o kadini izler.

Yasar: Yoksa izler. Ee bu sefer orada ben de duruyorum illaki evinde erkegi vardir yani.
Gordiigii zaman gatacak.

Giiler: Yanlis anlayacak.

Yasar: Yanlis anlayacak. Hemen bastan sdyliiyorum ben. Igeriye giriyor, biz gidiyoruz. O da
bitti diyor, hadi gidek [gidelim] hesab1 hoplaya hoplaya gidiyoruz. Ama goriirse [durup bakar]
(Giiler, Calismiyor, 41; Yasar, Giivenlik Gorevlisi, 45).

Bu durumda ydriingesel beden olmak, kentsel kamusal alanin farkli boliimlerinde ortaya
cikan etkilesimlerin ya da birtakim durumlarin seyrini otizmli ¢ocuk yerine ve onceden
diistinmek, birtakim kestirimlerde bulunmak, “arkasini toplamak™ ve genelde bu sekilde
hareket etmek anlamina da gelmektedir. Uzun bir tarihselligin ve toplumsalli§in sonucunda
yerlesik hale gelen normlarin ya da teamiillerin otizmli ¢ocuk tarafindan i¢sellestirilmemesi,
dolayistyla bunlarin bilinmemesi, onun yaninda bulunup sosyallesmesini saglamaya calisan
ebeveynlerin giindelik hayatini, kentsel kamusal alan1 kullanma bigimlerini ve sosyal
iliskilerini alisilanin diginda olacak sekilde degistirir. Yasar, 12 yasinda konusma sorunu
yasayan ve toplumsal alanda gecerli olan normlari ihlal etmenin olast olumsuz sonuglarini

kavrama konusunda sorun yasayan ¢ocugunun yerine de diislinmek zorundadir.

Hem ev i¢cinde hem de kamusal alanin farkli kompartimanlarinda yasanilmasi muhtemel
olumsuz durumlarin Oniine ge¢cmek icin gerekli olan fiziksel yakinligin ve bedenin
yonetilmesi meselesinin Esra 6zelinde deneyimlenmesi ise ¢ok daha somut bir nesne
tizerinden goriiniir hale gelmektedir. Kamusal alanda kiziyla birlikte gezinirken zorlandigim
belirten Esra, bu durumu gorece rahatlatmak i¢in bele baglanan ve uzayabilen 6zel kemer

almak zorunda kalmis ve bunu kullandiginda da ¢esitli tepkilerle karsilagmistir:
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Ben elimden kagmasin diye, bu genelde yurtdisinda yaygmmais, burasina bdyle kemer takip
hani serbestge yiirlimesi i¢in Oonden birakiyorsunuz siz burada onden elinizle [kemeri]
tutuyorsunuz. Ben bunu bir kere yaptim, millet “kdpek mi gezdiriyorsun” dedi [giilme].
Halbuki onun O&zgiirce gezip, rahat edebilmesi i¢in sey yapmistim, ama “kopek mi
gezdiriyorsun” [demislerdi] (Esra, 33, Caligmiyor).

Kiziyla arasindaki giivenli fiziksel yakinligi bu kemer araciliiyla korumak isteyen Esra,
otizm Ozelinde deneyimlenen bedenler-arasi giindelik hayatin boyutlarini da goriiniir
kilmaktadir. Otizme ickin olan ve kendisini pratikte gosteren Ongoriilemez hareketliligi
yonetmek i¢in bir kereligine kullanilan kemer, Esra’nin ¢ocugunu kendi yoriingesinde tutma
istegi ve ¢abasi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. O, ¢ocugunun “6zgiirce gezmesi’’ni kendisine
“bagl” olmasiyla iliskilendirmektedir. Kemer ile saglanan bu baglilik, giindelik hayatin
akisi icerisinde ortaya ¢ikmast muhtemel ve ciddi olumsuzluklar1 6nleme gerekliliginden
dogar. Bu anlamda kamusal alandaki bir birlikteligi daha ongoriilebilir ve giivenilir kilmak
icin gergeklestirilen bu stratejinin rasyonel ve pratik bir zemini vardir. Ancak, aym
rasyonellik ve pratiklik alisiimisin disinda bir goriintiiye neden oldugundan, baskalari
tarafindan irrasyonel ya da ancak bir hayvanla birlikte diisiiniildiigiinde rasyonel olarak
algilanabilen bir eylem pratigine doniismektedir. Esra i¢in bir tiir emniyet kemeri islevselligi
goren ve pratik bir ihtiyaca cevaben satin alinip kullanilan nesne, baskalarinin goziinde

alcaltic1 gondereni olan bir tasma olarak alimlanip degerlendirilmektedir.
5.1.3. Bedensel Diigiimiin Karmasiklagsmasi

Alisilmisin disinda gelisim gdsteren otizmli cocugun yonetilmesi i¢in gerekli goriilen
fiziksel yakinligin ve hazir bulunma halinin kesintiye ugramasi ailelerin giindelik hayatinda
belli bir maliyeti olan baska tiirlii zorluklar yaratmaktadir. Bu zorluklarla karsilasilmamasi
i¢in siirdiiriilen fiziksel yakinlik ve hazir bulunma hali, bir yerden sonra kendisini dogrudan
beden lizerinde gostermektedir. Yonetilen bedenin zorlu nitelikte olmasi, bu bedeni yoneten
oteki bedenin de bahsedilen zorlugun iistesinden gelecek kadar giiclii ya da saglikli olmasim
kosullar. Bakim veren kisinin bedeni 6zelinde ortaya ¢ikmasi muhtemel bir aksilik, ¢ocugun
durumunun daha da kotliye gitmesi, dolayisiyla giindelik hayatin daha da zorlayici bir alana
donlismesi anlamina gelmektedir. Mehtap 0Ozelinde yasanilan deneyim bu durumu
orneklemektedir. Otizmli ¢ocuguna kendisi disinda bakacak kimsenin olmadigini ve bu
yiizden siirekli sagliklt olmak zorunda oldugunu belirten Mehtap, hasta oldugu anlarda bile

dinlenme firsati bulamamaktadir:
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Hic hastalanmayacaksiniz, hep ayakta duracaksiniz, hep giiglii olacaksiniz. [...] Hep saglikli
olmak zorundayiz, iyi olmak zorundayiz, hasta olma liiksiimiiz yok, yatma liiksiimiiz yok. Ben
mesela 1-2 hafta 6nce grip oldum, nezle oldum yatma sansim yok. Cocuk basimda “hadi anne
kalk” diyor. Ee 6zel ihtiyaci var ¢ocugun, yemesi var, igmesi var. Kim gelecek bakacak? Hig
kimse! Ozel bir ¢ocugunuz varsa carpi iki, hi¢ kimse bakmaz (Mehtap, 45, Calismryor).

Otizmli ¢ocugun bakim pratigini iistlenecek, dolayisiyla mevcut fiziksel yakinlig1 belli bir
ticret karsiliginda esnetebilecek bakici ve golge 6gretmen gibi islevsel ara kisilerin yoklugu
Mehtap’in kendisini siirekli giiclii kilmasiyla ya da gii¢lii olmak zorunda hissetmesiyle
sonuglanmaktadir. Bu nedenle otizm 06zelinde deneyimlenen giindelik hayat, Mehtap’in
hastalikla kurdugu iliskiyi degistirip doniistiiren bir giindelik hayattir. Ayrica 6nemli olan,
sadece ¢ocugu ve ¢ocuk Ozelinde ortaya ¢ikan durumlari yonetmek degil, ayn1 zamanda
icsellestirilmis cinsiyet rolleri ve sinifsal gereklilikler nedeniyle her seyi yonetecek olan
bedenin kendisini de ydnetmektir. Hasta olmanin kendisiyle birlikte getirdigi birtakim
gereklilikler (6rnegin yatip dinlenme) ¢ocugun durumu nedeniyle “mecburen” askiya alinir.
Dolayisiyla yoriingesel beden olmak, hayatin bir¢ok alaninin otizmli ¢ocuk tarafindan ele
gecirildigini pratik bir sekilde deneyimlemek ve bu alanlarin yaratacagi muhtemel

olumluluklardan faydalanamamak anlamina gelmektedir.

Benzer bir durum 13 yasindaki otizmli ¢ocugu yiiziinden siirekli “tedirgin” halde oldugunu
sOyleyen Hiilya icin de gecerlidir. Covid gibi kapanma gerektiren bir salgin nedeniyle cesitli
islevsel ozellikleri bulunan okulun askiya alinmasi, Hiilya i¢in yoriingesel beden olmanin
yogunlugu artirici bir etki yapmaktadir. Hem maddi hem de birtakim destekleyici
yetersizliklerinden dolayi ileri derecede hiperaktivitesi de olan otizmli gocugunun bakimini,
takibini ve gbzetimini “tek basina” listlenmek zorunda kalmasi ve bunu da uzun siireligine,

tistelik kesintisiz bir sekilde yapmas1 onun sosyallesme olanaklarini engellemektedir:

Kimsenin evine gitmiyorum. Siirekli bagimli cocuk bana. Hani sosyal bir hayatim yok. Nereye
gitsem benim yanimda. Siirekli goziimiin 6niinde olmasi lazim. Ya mutfaga giderse, bir sey
kirilir. Mesela balkonda bir seyler atiyor, mandaldir, sudur, budur. Yani siirekli goziimiin
oniinde olmasi lazim. Yani siirekli bagimli bana.

Peki bu durum sizi nasul etkiliyor?

Hani nasil diyeyim, insan siirekli kendinden, nasil diyeyim; siirekli tedirginsin, siirekli sey
[teyakkuz] halindesin, mesela hasta olma gibi bir liiksiin yok, mesela gidip de bir hastanede
yatamazsin. Hasta olsan bile kalkmak zorundasin, hani yatmak gibi bir durum yok. Hani 6zel
hayatin olmuyor yani.

Boyle bir durumu dogrudan yasadiniz mi peki?

Mesela ben korona oldum, ama siirekli ayaktaydim. Yatmak istiyordum ama yatamadim.
Ayakta kalmak zorunda kaldim. Ben giiclii oldugum i¢in degil, gii¢lii olmak zorundaydim.
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Aslinda sana bir agirlik oluyor, sen kendin yatmak istiyorsun ama yatamiyorsun (Hiilya, 44,
Calismryor).

Cocugun yoriingesinde olmak karsilikli bir bagimlilik iliskisi yarattigindan ve bu iliski de
cocugun engeli temelinde gerceklestiginden, dahasi ayni iligkiyi kesintiye ugratacak ya da
gorece esnetebilecek bakici ya da farkli tiirden destekleyici (anne, kaynana, kardes vb.) ara
kisiler olmadigindan ve ayrica kendisine yardimci olma ihtimali bulunan baba da gelir elde
etmek i¢in “marangozluk” yaptigindan Hiilya’nin yasadigi hastalik deneyimi ve bu

deneyimin yarattig1 zorluk katlanarak artmaktadir.

Bu durumda bagimsiz bir hayat siiremeyen 13 yasindaki otizmli ¢cocugun yaninda bulunma
zorunlulugu, Mehtap’in deneyiminde de goriildiigl tizere, giiglii ve saglikli olmay1 ya da
Oyle goriinmeyi kosullamaktadir. Dolayisiyla toplumsal cinsiyet rolleri, is boliimiiniin
cinsiyetci yapist ve siif gibi sosyal olgular sonucunda yasanan yoriingesel beden olma
durumu hastalik gibi bir ger¢ekligi biyolojik ve bireysel olmaktan ¢ikarip toplumsal olana

baglar.

Mehtap ve Hiilya’nin otizm 6zelinde yasamak zorunda kaldiklari bu 6znel deneyimleri
bedensel diigiimiin karmasiklasmasi seklinde adlandirilabilir, ¢iinkii glindelik hayatin olagan
akisin1 bozan ve bu nedenle bagka tiirden bir akis ve ritim yaratan hastalik gibi bir olgu, ayn1
hayat1 daha farkli bir sekilde bozan otizm gibi bir engelle kesisir ve bdylece anneler,
cocuklariyla ilgilenebilecek bir bakici istihdam edemedikleri icin hem kendi hem de otizmli
cocuklarinin bedenlerine ait rahatsiz edici semptomlarla bag etmek ya da en genel anlamiyla
durumu idare edip yonetmek icin ekstra ¢aba sarf etme geregi duyarlar ve bu durum onlarin
hastalik deneyimlerini dahi otizm ekseninde yasamalarma neden olur. Oyle ki {iciincii
cocugunu sezaryen ile doguran Ayten, dogum yaptig1 giinliin hemen sonrasinda ayakta
oldugunu, ¢linkii otizmli oglunu okula géondermek zorunda kaldigini ifade etmekteydi. Bu
anlamda otizm, giindelik hayat1 ele gecirip niifuz etme noktasinda ¢ok gii¢lii bir gelisimsel
yetersizlik tiirii olarak karsimiza ¢ikar. Bu niifuz etme sadece maddi anlamda degil,

goriildiigii gibi hem ruhsal hem de bedensel anlamda da ciddi bir maliyete neden olmaktadir.
5.1.4. Toplumsal Cinsiyet Rollerinin Etkisi

Otizm gibi zorlayict bir olgu, ergenlik gibi bir baska zorlayic1 olguyla kesistiginde
yoriingesel beden olma durumu kendisiyle birlikte farkli ya da beklenmedik pratikleri
uygulamayi da zorunlu kilmaktadir. Genel olarak normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip
anne ve babalarin deneyimlerinden daha farklt bir ebeveynlik deneyimi yasatan bu
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pratiklerin bazilari, katilimcilarin aile igi cinsiyet rolleri ve yine bu rollere bagli olarak ortaya
cikan is boliimiiniin yarattig1 zorluklar hakkinda da bilgi vermektedir. Ozellikle de annelerin
bakim yiikiinii agirlik olarak tek baslarna iistlenmeleri ve bu nedenle yoriingesel bedene
doniismeleri otizmli ¢ocuklarinin zamanla ortaya c¢ikan 6zel ihtiyaglarina da yakindan
taniklik etmeleri ve bu ihtiyaglar1 istemeseler dahi gidermek zorunda kalmalariyla
sonuglanmaktadir. Bu durumun bir 6rnegi, kocas1 yapmadigr i¢in 17 yasindaki otizmli

oglunun “genel temizligini” tistlenmek zorunda kalan Birsen’in yasadiklaridir:

Su an mesela oglumla, mesela erkek daha zor, ger¢ekten daha zor. Mesela su sekilde; babasina
sOyliiyorsun “bdyle boyle oldu” [diye], “ben yapamam sen yap” [diyor]. Ee ben nasil
yapayim?!

Tam olarak anlayamadim acikgasi...

Genel temizligi mesela. Esime diyorum, “bak Erdem [otizmli olan ¢ocugunu kastediyor]
kocaman oldu, 17 yasinda. Onun genel temizligini sen yap” [diye]. “Ben yapamam. Ya ben
kesersem” [diyor]. Koltuk altin1 ben yaparim [temizlerim], o degil. Genel temizligini, mesela

99 4¢

0zel yerini yapmiyor, ben yapiyorum. Mesela esime diyorum “sen yap”, “ben yapamam, ben
nasil yapayim, ben keserim” [diyor]. “Ya bir kesersin, iki kesersin” diyorum. O ylizden dedim
ya diinya yansa umurunda degil babasi, 6yle. Benim esim Oyle. Kiz cocugu daha rahat. Ben
mesela oturup Nurcan’la [kizimla] her seyi konusuyorum, ama Erdem’le dyle yapamam
(Birsen, 44, Calismiyor).

Ergenlik, aile i¢i ig boliimiin cinsiyetgi bir sekilde yapilanmasi ve kisilerin sosyoekonomik
statiilerinin kesisimi otizm etrafinda gelisen giindelik hayata, yoriingesel beden olma
zorunluguna ve bu zorunluluktan kaynaklanan deneyim ile pratiklere alisilmisin disinda bir
boyut katmaktadir. Toplumsal anlamlar ve degerlerle yiiklii olan insan bedenine ve bu
bedenin 6zel bolgelerine3* dair bu tiir bir pratigi icra etmek, Birsen’in esi tarafindan al¢altict
bir unsur olarak goriiliir. Bu tiir bir durum igerisinde olmak igsellestirilen erkeklik imgesine
zarar vereceginden, dolayisiyla kendisiyle birlikte duygusal bir yiik getireceginden bahse
konu bakim pratigi annenin omuzlarina yiiklenir ve aile i¢i is boliimii annenin aleyhine

olacak sekilde yapilanir.

Neredeyse her an her yerde hazir bulunan toplumsal bilingdist bir bagka bedenin alt
kisimlarini tirag etmenin uygunsuz oldugunu Birsen’in esine hatirlatir ve o da kendisine

yakistiramadigi bu durumdan iirettigi bir gerekceyle kurtulur. Dolayisiyla durum tek bagina

3 Ornegin Bourdieu (2019b, s. 30-31), Kabil toplumu iizerine yaptig1 etnografik calismasinda “bedenin ayrica
kamusal (yliz, alin, gozler, biyik, agiz, toplumsal kimligin yogunlastig1, kendini takdim edigin soylu organlart,
kars1 koymayi1 ve digerlerine cepheden bakmay1 gerektiren seref-nif); ve ayrica dzel taraflar1 vardir (serefin
gizlemeyi emrettigi, sakli ve utang verici taraflardir bunlar)” diye yazar.
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“ben yapamam”la ilgili degil, bedenin 6zel bolgeleriyle ilgilenmeyi gerektiren bu pratigi
tistlenerek kendimi acaltamam ya da kiiciik diigtirememle de ilgilidir. Bourdieu’ntin (2019b,
s. 21) ifade ettigi gibi, “cinsler arasindaki boliinme [...] tlim toplumsal diinyada, hem de,
bedene gomiilii haliyle bedenlerde eyleyicilerin habitus’unda mevcuttur; buralarda,
algilama, diisiinme ve eyleme semalar1 sistemleri olarak isleyis gosterir.” Birsen ve esini
kusatan toplumsal ger¢eklik onlarin algilama ve sonrasinda eyleme bigimleri {izerinde etkili
olur ve asina olunmayan bir pratigin icrasi anne tarafindan gergeklestirilir. Bu anlamda
(ilerde katilimcilardan Hakan’in farkli bir babalik deneyimi 6zelinde de goriilecegi iizere)
isgal edilen toplumsal konumla da birlikte sekillenen toplumsal cinsiyet rolleri ve ayrica
yoriingesel beden olma gergekligi yeni ebeveynlik deneyimlerinin yasanmasina da neden

olmaktadir.

Yoriingesel beden olmak, bu gibi durumlara maruz kalmanin yan sira kisilerin olagan
giindelik ritimleri {izerinde de birtakim degisikliklere neden olur. Belli bir tarihselligin ve
toplumsalligin sonucunda yerlesik hale gelen ve bu nedenle eyleyiciler tarafindan
igsellestirilen toplumsal ritmin bozulmasi, giindelik hayati1 katilimci aileler i¢in bir miicadele
alanma doniistiirmektedir. Diger bir deyisle yoriingesel beden olmanin gilindelik hayatin

akist icerisinde birtakim somut maliyetleri de bulunmaktadir.

5.2. Sosyo-Bedensel Ritim Miicadelesi: Bir Miicadele Alam1 Olarak Giindelik Hayat

ve Ritim Analizi

Herhangi bir nesne ya da gelistirilen farkli stratejiler aracilifiyla otizmli ¢ocugu belli bir
mesafede tutup yonetmek demek, ayn1 zamanda onun yoriingesine girmek, ona gore hareket
etmek demektir. Buradan hareketle otizmli bedenin yonetilmesi i¢in gerekli olan oteki
beden, yonetmek zorunda kaldigi bu beden tarafindan istemsizce yonlendirilip yonetilen ve
daha da Onemlisi ritmi belirlenen bedendir sonucuna ulasilabilir. Clinkii agirlikli olarak
uyulmas1 gereken ritim, cocugun ritmidir. “itekleyerek yasamak”, “hep bir kosusturma”,
“hi¢ hastalanmayacaksiniz”, “genel temizligini yapma” ve “sezaryenin ertesi glinii ¢ocukla
ilgilenmeye devam etme” 6rneklerinde goriildiigli gibi otizmli cocugun durumu, bu ritme
ayak uydurulmasini zorunlu kilmaktadir. Uyku, tuvalet ve beslenme gibi temel ihtiyaglarin
giderilmesi ve kentsel alanlarda ¢ocukla birlikte hareket etme ekseninde kendisini gdsteren

bu yeni zorlayici ritim, ailelerin giindelik hayatla kurduklar iliskiyi ritmik bir miicadele

iliskisine doniistiirmektedir.
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Otizm, sadece olagan giindelik akis1 bozmakla kalmaz, bu akisa yeni ritim Oriintiileri de
sunar. Siirekli tekrarlar, kontroller, biyolojik saatler, takintilar, bekleyisler, kesintiler, takipte
kalip hazir bulunmalar ekseninde ortaya ¢ikan ve yine alisilagelmis giindelik ritmin disinda
bir nitelige sahip olan bu ritim, kendisini mekan-zaman-beden liggeninde belirgin bir sekilde
hissettirir. Cocugun ev (ve evin bir¢ok katmanini), okul ve park gibi ¢esitli mekanlari
bagimsiz biri olarak degil de ebeveynleriyle birlikte deneyimlemek zorunda kalmasi, benzer
sekilde ebeveynlerin de ayni mekanlar1 cocuklariyla birlikte deneyimlemelerine ve
dolayisiyla kendi giindelik ritimlerini gocugun ritmine goére ayarlamalarina ya da gocugun
ritmini gelistirdikleri cesitli pratikler aracilifiyla kendi giindelik ritimlerine uydurmaya
calismalarina ve bunu yaparken de belli bir ¢aba sarf edip miicadele etmelerine neden
olmaktadir. Ancak her iki durum da karsilikli etkilenmeler ekseninde sekillenmekte ve kendi

icinde farkli zorluklar barindirmaktadir.

Hakan’in yukarida belli tekrar ve dongiisel durumlar iizerinden betimleyip “itekleyerek
yasamak” seklinde adlandirdig1 durum, ¢ocugun ritmini evdeki diger iiyelerin mekan-zaman
ritmine uydurmaya ¢alisma seklinde ortaya ¢ikan miicadele etme bigimine 6rnektir. Ancak
s06z konusu durum direnen ya da niifuz edilmesi gii¢ olan bir bedenle iligkili oldugundan,
¢ogu durumda giindelik olanin bu ritme gore yeniden diizenlenmesi ya da en iyi ihtimalle
gbzden gecirilmesi de gerekmektedir. Dolayisiyla aileler ¢ocuklarinin ritmini diizenlemeye
calisirken kendi ritimlerini ¢ocuklarinin ritimlerine gore degistirip doniistiirmek zorunda
kalirlar. Bu durumda yonetme-yonetilme iligkisinde gozlemlenen karsilikli etkilenme
gercegi, soz konusu giindelik hayatin ritmi oldugunda da goriiniir hale gelmeye baglar.
Ornegin oglunun her bir buguk saatte bir tuvalete gitme ihtiyaci oldugunu belirten Orhan, bu
stirenin eskiden daha kisa oldugunu, ama belli bir zaman zarfina yayilan egitim siireciyle
birlikte uzattiklarini belirtmistir. Cocugunun 6z bakimini yapamadigini ve bu nedenle
tuvalet meselesini kendilerinin ya da bakicinin iistlenmek zorunda kaldigini da ifade eden
Orhan, bu durumun yarattig1 zorlayici durumu idare etmek i¢in kamusal alanda stirekli
tuvalete yakin alanlarda sosyallestiklerini, herhangi bir yere gittiklerinde de ilk olarak

tuvaletin yerini 6grenmek istediklerini aktarmistir:

Kendi 6z bakimini Caner kendisi yapamiyor, biz kendimiz yapiyoruz. Yani bir buguk saatte
bir biz kendimiz tuvalete gdtiiriiyoruz. Mesela aksam yatarken saat 10°da yatiyor. 10’da
tuvalete gotiiriip getirdikten sonra yatiriyoruz. Yardimcr abla yatiriyor. Gece uyandirsa
uyaniyor, uyandirmasa sabaha kadar [uyuyor]. Kagta uyaniyor? Altida-yedide, 0 zamana kadar
tutuyor gece. [Uyaninca] kalkip tuvalete gotiiriiyoruz. Ama biz normalde sokaga da
¢ikardigimiz halde hep kafamizi [mesgul ediyor], o bizi iste yasam alanimizi daraltiyor. Hep
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bir yerde oldugumuz zaman hep tuvaletin yakinlarinda bir yerde olmamiz gerekiyor
[giiliimseme].

O bir buguk saati siirekli kontrol mu ediyorsunuz peki?

Siirekli kontrol ve tuvalet yakinlarinda, tuvalet yakinlarinda. Mesela parka gittigimiz zaman
ilk baktigim yer tuvalet var mi1 burada [giiliimseme]? Iste bir yere gittigim zaman ilk baktigim
[yer tuvalet oluyor]. Mesela metroda falan. Bir bucuk saat tabii kis siirelerinde asagiya
diisiiyor, yani bir saate diisiiyor. Bazen kagirtyoruz onu da. Dedigim gibi kendi ¢ocugum ig¢in
konusuyorum. Biz hep ev yasantimizi, sosyal yasantimizi ona gore ayarladigimiz igin
kendimizi ¢ok kisitladik. Kendi hayatimizdan verdik yani (Orhan, 43, Mobilyaci).

Cocugun norolojik kapasitesinin mevcut toplumsal diizende gecgerli olan deger ve normlari
igsellestirmeye miisait olmamasi ve bu gercekligin de kendisini dogrudan bedenin ritmi
tizerinden disa vurmasi kamusal alanin kullanimini belli alanlara dogru sinirlandirmaktadir.
Hakan’in durumunda tekrar ve dongiisellik ekseninde kendisini gosteren “itekleyerek
yasamak” durumu, Orhan’da da benzer sekilde tekrar ve belli araliklarla tekrar eden
biyolojik durumun siirekli kontrolii temelinde karsimiza ¢ikar. Her bir buguk saatte bir aciga
cikan dongiisel bir durumu idare etmeye g¢alismak kendi ritmini ¢ocugun ritmine gore
ayarlamak, dolayisiyla agina olunan ritmi gorece yitirip yeterince 6zerk olamamak demektir.
Olagan akis ¢ocugun biyolojik ihtiyaglarindan dolay1 her bir buguk saatte bir kesintiye ugrar.
Bu nedenle ¢ocukla birlikte eylemde bulunulan giindelik hayat onun i¢in itekleyerek degil
de boliinerek yasanilan bir alan haline gelir. Her iki durumda da merkezi konumda yer alan
0zne otizmli ¢gocuk ve onun toplumsal ritmi thmal eden nitelikteki biyolojik ve bedensel
ritmidir. Bu anlamda uyulmasi ya da degistirilmesi gereken yeni ritim hayat1 zorlayan, ama
zorlamakla da kalmayan eksilten bir ritimdir. Bu eksiltme ayni zamanda yeni

toplumsallagma bigimlerine de zemin hazirlar.

Bu ritim tek basina ¢ocugu degil, ayrica ¢ocukla ayni1 mekéni, dolayisiyla ayni1 zamansal
baglami paylasan baska bireyleri de ilgilendirdigi i¢in hem ev ortaminda hem de kamusal
giindelik hayatta baska bir etkilesim ekolojisi ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle yoriingesel
beden olmanin kendisiyle birlikte getirdigi ritmik miicadele, yalnizca ¢ocugun bedenini
yonetmekle alakali olan bir miicadele degil, bu bedeni zorunlu olarak i¢erimleyen toplumsal
alan1 yonetmekle de yakindan alakalidir. S6z gelimi tuvalete yakin yerlerde bulunma istegi
sadece cocugun biyolojik sorununu kolayca idare etmekle ilgili bir eylem degil, aym
zamanda bu sorundan dolayr ortaya ¢ikmasi muhtemel kamusal utandirmanin ve
damgalanmanin da Oniline gecilmesi ic¢in gerekli goriilen, dolayisiyla ozellikle de
“bagkalarni” da hesaba katarak gelistirilen somut bir pratiktir. Nitekim Orhan, oglunun bir

defasinda bakicisiyla birlikteyken metroda altina yaptigini, bu nedenle bakicinin o esnada
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metroda olan bagkalari tarafindan kotii sozlere maruz kaldigini ve kendisini arayip agladigini
belirtmistir. Kamusal utandirma ve damgalama pratiklerine maruz kalmamak i¢in gelistirilen
bu eylem bicimi, olas1 bir aksakligin sonucunda ortaya ¢ikabilecek bu gibi olumsuzluklarin
Oniline gegmek i¢in gerekli goriiliir. Dolayisiyla otizmli birinin ritmine uymak, giindelik
hayati agirlikli olarak 6nlem ekseninde organize etmek ve bunu somut olarak deneyimlemek

demektir.

Kendiliginden ya da zamanla igsellestirilmis bir olagan akis1 takip eden giindelik hayat
yerine belli sekillerde kesintiye ugrayan ya da ugrama ihtimali hep canli olan ve bu nedenle
stirekli hazir bulunmak zorunda kalinan bu gilindelik hayat zaman zaman Cigdem’in
ifadesiyle “diken tistiinde” yasanilan ve bu nedenle buna gore pozisyon alinan bir hayattir.
Gelisimsel yetersizlikle birlikte ortaya ¢ikan ve siire¢ igerisinde kabul edilen nesnel
durumunun zorunlu kildig: fiziksel yakinlik ve buna eslik eden ritmik miicadele de sozii
edilen diken {istlinde olma halini olabildigince yumusatma ya da katlanilabilir hale

getirmeyle iliskilidir.

Cocugun fizyolojik ihtiyaclar1 ekseninde sekillenen yeni giindelik ritmin Mehtap 6zelinde
deneyimlenmesi ise, tipki Orhan 6rneginde oldugu gibi, daha ¢ok biyolojik zamani kontrol

etme ve ona gore hareket etme seklinde ortaya ¢ikmaktadir:

Tuvalet egitimini de bir giin eve geldik, baktik ki sey; 6gretmeni bezi tamamen ¢ikartmis, eve
geldi, “anneee” deyip parkenin iistiine tuvaletini yapti affedersiniz [giiliimseme]. Neyse
temizledik, ettik. Ondan sonra yavas yavas tuvalete aligtirdik. Tabii 15 dakika da bir basliyor
bu rutinler. Tabii biitiin hayatiniz o bir hafta, on giin bitiyor. Sadece ¢ocuga bakma. Tuvalete
gotiirlir miiylim, gotiirmez miyim, yetistirir miyim, yetigtirmez miyim? Neyse bir aglama
vesaire, tam oturtturuyorsun on bes dakika iginde gelmeyebilir. Tam kalkiyorsun hurraaa
yapiyor falan [giilimseme]. Sonra saat araliklarini biraz ilerlettik, yarim saatte bir ¢ikaralim
clinkii herkesin bir hayat1 var. Yani bir yemek yapacagim o sirada oraya odaklaniyorsun
vesaire. Iste o donemde gok zorluklari yine var [...] Berke tuvaletini her an her yere yapabilir
affedersiniz, ¢isini ya da biiyligiinii, bilemezsiniz ki. Su anda burada oyun oynuyor, pat diye
kacirirsa ne olacak. Hadi gitti o koltuk, gitti o hali [glilimseme]. [Haliy1 temizlersiniz] bir
sekilde, ama koltugu kurtaramazsiniz (Mehtap, 45, Calismiyor).

Tuvalet ihtiyacina endeksli olan bu zamanin kisa olmasi ve kontroliiniin ihlaliyle birlikte
bazi olumsuz sonuglar dogurmasi, zamanla kurulan iliskiyi ritmik bir miicadele iligkisine
doniistiirmektedir. Zaman kendiliginden ve dogrusal akan bir unsur olarak degil de bireyin
tizerinde ciddi bir baski aracina doniisen, hayatin akisini belli dilimlere dogru daraltip bdlen,
bdyle oldugu i¢in de evi igin gerekli olan bazi yasam pratiklerini aksatan bir gerceklik olarak

karsimiza ¢ikar. Bu anlamda ¢ocukla Mehtap ya da yine ¢ocukla Orhan arasinda yasanan ve
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diger katilimcilarin pratiklerinde de gozlemlenen sosyo-bedensel ritim miicadelesi, olagan
akis1 sekteye ugratan ve Henri Lefebvre’nin (2021, s. 96) farkli bir baglamda belirttigi izere
“aritmi”dir. Herhangi bir hastalik ya da patolojik durumun kendisiyle iliskili olan diger
kisilerin ritmini olumsuz anlamda etkilemesiyle ortaya ¢ikan ve tipki diger ritim tiirleri gibi
giindelik hayatin ¢esitli alanlarinda yasanan bedenler-arasiliga gondermede bulunan aritmi,
uyumsuzluk temelinde deneyimlenen bir ritim tiirtidiir (Lefebvre, 2021, s. 96). Hasta olan
ile ona bakim veren ya da yakin olan kisi veya kisilerin giindelik ritmi arasinda ortaya ¢ikan
uyumsuzluk, bakim verenin kendi ritminden feda etmesiyle sonuglanmaktadir. Otizm
0zelinde bu feda etme durumu uzun yillar boyunca siirdiigiinden, diger patolojik durumlarla
kiyaslandiginda her anlamda daha fazla maliyeti olan bir sosyal olgu bigiminde karsimiza
cikmaktadir. Bu nedenle bu sosyal olgu toplumsal ritmi ve dolayisiyla ayni ritmin kendisiyle
birlikte getirdigi kolayliklari, iligkileri, ongoriileri, glizergahlari, bilinirligi ve biitiin bu

durumlarla iligkili olan konforu da gozle goriiliir bir sekilde dagitir.

Cocugun toplumsal normlar1 ve kabulleri ihlal eden ve bu nedenle zorlayici olan biyolojik
zamani ile ailelerin giindelik hayatlarin1 idame ettirebilmek i¢in uyulmasi gereken ve siireg
icerisinde yasanan degisimlerle birlikte bugiinkii halini alan “toplumsal zaman” (Elias,
2020) arasinda bir uyumsuzluk meydana gelir. Biyolojik olanin toplumsal olan1 acikga ihlal
etmesiyle ortaya ¢ikan bu uyumsuzluk giindelik hayatin olagan akisini aksattigi icin, aileler
cocuklariin biyolojik saatlerini kismen de olsa esnetip, mevcut toplumsal zamana gore
sekillendirmeye caligirlar. Dolayistyla Mehtap’in “giinkii herkesin bir hayat1” var seklinde
dile getirdigi sitem, zaman temelli organize edilen sosyal hayatin tiimiiniin ¢ocugun
biyolojik saati ugruna tiikketilmemesi gerektigi ger¢egine yonelik bir farkindaliktir ayrica. Bu
nedenle ¢ocugun ihtiyaclar1 temelinde yasanilan biyolojik zaman ne kadar ¢ok ve rahat
kontrol edilirse toplumsal zaman ve bu zamanla iliskili olan giindelik ritim de gorece iyi

deneyimlenmeye baslar.

Otizme baglh olarak ortaya ¢ikan ritmi yonetmek ya da kontrol altina almak, ancak bu ritmin
kaynag1 olan bedene yakin olup tanimak ve ¢ogu durumda bu ritme ayak uydurmak zorunda
kalmak, dolayisiyla bazen dogrudan bazen de dolayli olarak bu ritim tarafindan kosullanmak
anlamina gelmektedir. Bedenler-aras1 ve zorlayici olan giindelik hayat, agirlikli olarak
otizmli ¢ocugun bedensel ritmine gore sekillenmektedir. Bu nedenle otizmli ailelerin

giindelik hayat1 sosyo-bedensel ritim miicadelesinin alani seklinde tanimlanabilir.

Cocugun nesnel durumunun 6zelde olagan giindelik akisla genelde ise normatif toplumsal

diizenle uyumsuz bir sekilde seyretmesi, belli bir tarihselligi olan ve donemden déneme ile
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kiiltiirden kiiltiire farklilik gosteren toplumsal ritmin ihlal edilmesiyle sonuglanmaktadir.
Giindelik hayatin olagan akisi igerisinde bireylerin eyleme bigimleri ve alanlar lizerinde
agirlikli olarak kolaylastirici etkilerde bulunan bu ritme uyulmamasi kendisiyle birlikte bazi
zorluklar da dogurmaktadir. Dolayistyla kisinin istemeden de olsa otizmli ¢ocugun ritmine
gore hareket etmesi bir yerden sonra kendi olagan ritmini kaybetmesi anlamima da
gelmektedir. Bu durum, ayrica, zaman ve mekan kullanimini da etkilemekte ve boylece

giindelik hayatin farkli katmanlarinda farkli eylem bigimleri ortaya ¢ikmaktadir.

Otizmi “zorluk” olarak tanimlayan ve bunu da normallik iizerinden érneklendiren Ozlem,
yegeniyle karsilastirdiginda otizmli oglunun “yeme igmesinin bile” anormal oldugunu
belirtmekteydi. Ogluyla birlikte kamusal alanda bulunurken zihnini en ¢ok mesgul eden
durumlardan birinin tuvalet meselesi oldugunu belirten Ozlem, tuvalet imkan1 nedeniyle

“sevmedigi halde” metroyu tercih etmektedir:

Tuvalet meselesini ¢ok diisiinmek zorundayim. O beni ¢ok etkiliyor. Mesela diyorum ya toplu
tagima, iste metroya binmeyi aslinda ben normalde sevmiyorum. Neden; c¢iinkii Caglar,
bilmiyorum nedense otobiisten daha rahatsiz [davraniyor], durmuyor higbir sekilde. Ortalara
yatiyor, bir seyler yapiyor. Metroda en azindan merdivenlerden ¢iktiginizda tuvaletler var
falan. Hani hep onu diisiiniiyorum. Iste indigimiz duraklarda, iste mesela babasmin evinin
orada indigimiz metrobiis duraginda iste mesela kiiciik bir AVM var. Hani o hep bdyle seyi
hesap ediyorum oradan indigimizde oradaki tuvalete gideriz, oradan indigimizde suradaki yere
gidebiliriz, evet orada yapabiliriz, falan filan [...] Metrodan indigimizde de o bahsettigim yer
mesela, iste orada tuvalete gireriz, tamam oradan sonra da zaten kisa falan. Hani hep boyle,
ona gore hep ama. Ona gore yastyorum, onun yemesine gore, egitimlerine gore (Ozlem, 33,
Satin Alma).

Daha 6nce arabasi olan ve sonrasinda satmak zorun kalan, bu nedenle ulasim ihtiyacini toplu
tasimayla gidermeye baslayan Ozlem’in giindelik hayatin akisi igerisindeki ritmik
miicadelesi, tipki Orhan ve Mehtap’in deneyimlerinde oldugu gibi ¢ocugun biyolojik
ihtiyaglar ¢ercevesinde de gergeklesmektedir. Otizmli ¢ocugunun normal gelisim gdsteren
ve bu yiizden belli bir yastan sonra tuvalet egitimini alip 6grenen ¢ocuktan farkli ve
kestirilemez olan, dolayisiyla toplumsal alanla ve bu alanin talep ve beklentileriyle
uyusmayan ve bu nedenle siirekli kontrol altinda tutulmasi gereken bedeni, Ozlem’i
biyolojik olan ile toplumsal olan arasindaki uyusmazlik nedeniyle dogmasi muhtemel
sorunlar1 6nlemek i¢in siirekli hazir bulunan yoriingesel bir beden olmaya zorlamaktadir. Bu
anlamda onun kamusal alanin belli katmanlarin1 kullanim sekli ve seklin ritmik yapisi

cocugun biyolojik ritmine bagli olarak da sekillenmektedir.
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5.2.1. “Eteginde Donmek”

Otizmli ¢ocugu disinda 2 ¢ocugu daha bulunan, kendisiyle bir uygulama okulunun
yemekhanesinde goriigme gerceklestirilen ve bu goriisme esnasinda da yer yer duygulandigi
gozlemlenen Sevda’nin giindelik hayattaki ritmik miicadelesi ise kendisini ifade edemedigi
i¢cin ¢esitli sesler ¢ikaran 14 yasindaki oglunun isteklerini kesin olarak bilememe ve bu
nedenle kent i¢cinde farkli yerleri gezip bu isteklerin ne oldugunu uygulamali olarak anlama

cabasi ekseninde agiga ¢ikmaktadir:

Bazen agliyordum, sinirleniyordum, [evden] ¢ikiyordum. Ne istiyor bu, ne istiyor! Memnun
edemiyoruz, ne istiyor bu? Daire ¢izdigimi bilirim, hani Esenler semtini komple dolastigimi1
biliyorum. Markete giriyor ¢ikiyordu. Bir sise aliyor ¢ikiyorduk, bir sey aliyor ¢ikiyor, yani
ne istedigini bulana kadar gezelim. Ne istiyor, anlatamiyoruz evde ne yapsak ikna edemiyoruz
hani. Bazen ¢ok giizel ikna ediyoruz, kafasini dagitiyoruz, yontemimiz var yapryoruz ama
bazen de yapamiyoruz. Ne istedigini anlamaya ¢aligtyordum yani [...] Ama cok siikiir yine de
diyeyim de o zaman gikiyorduk, geziyorduk yani. Her markete giriyorduk yani BIM, SOK,
her yani normal bakkal, kuruyemis¢i. Ne istiyorsun, istedigini al. Geziyor, geziyor bir sey yok.
Geziyor geziyor tezgahlara hep bakiyorduk, “sunu mu istiyorsun?”, yok. “Bunu mu
istiyorsun?”, yok. Disarda gezelim, parkta oturalim, yok. Sallayayim, yok. Ya geziyoruz,
dolasiyoruz, dolasiyoruz, yiirliyoruz, yiiriiyoruz, yliriiyoruz (Sevda, 52, Calismiyor).

Oglunun semptomlarin1 anlayip ¢6ziim {iretmek icin c¢abalamak, dolayisiyla gorece
rahatlayabilmek i¢in gerekli goriilen semt i¢i hareketlilik “Esenler’de daire ¢izmek”, stirekli
gezmek ve yiiriimekle sonuclanmaktadir. Bu durumda Mehtap, Ozlem ve Orhan’m
deneyimlerinde mevcut biyolojik gergeklige bagli olarak zaman baskisi ve dolayisiyla
olagan akisin belli araliklarla béliinmesi lizerinden ortaya ¢ikan aritmi, Sevda 6zelinde daha
¢ok var olan bir bilinmezlikle birlikte baglamakta ve onun kent i¢i giizergahlari ile hareket
kapasitesini 6nemli dl¢tlide belirleyen bir unsura dontismektedir. Tipki diger katilimcilar gibi
Sevda’nin da olagan ritmi otizmle iliskili ortaya ¢ikan zorunlu fiziksel yakinlikla birlikte
degismekte ve bu nedenle onun yoriingesel beden olmay1 deneyimleme bigimi (kendi
ifadesiyle) gittikce “bezdirici” bir hal almaktadir. S6z konusu pratiklerin uygulanmasiyla
ortaya cikan ritmik miicadelenin kendisini “cok sinirlendirdigini”, ayrica “caresiz” ve
“yetersiz” hissettirdigini de aktaran Sevda, deneyimledigi giindelik hayatin kendisi iizerinde

yarattig1 yipratic etkiyi orneklendirmektedir.

Sevda’nin 6znel deneyiminden hareketle deginilmesi gereken bir diger nokta, ortaya ¢ikan
bir sorunu kontrol altina alip diizeltmeye ¢alisirken istemeden de olsa zorlastirict bir bagka

ritmin i¢ine dahil olmasidir. Dolayisiyla bir bilinmezlikle baglayan aritmi, farkli bir
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diizlemde devam eden ve bedenler-arasi niteligi yogun goriinen bagka bir aritmik iliskiye
neden olmaktadir. Bu durumda diger annelerin giindelik deneyimlerinde goriilen
olaganakisdisiligin katmanlasmas: Sevda’nin ritmik pratiklerinde de goriliir. Cocugun
semptomlarinin katlanilmaz hale gelmesiyle baslayan ve olagan giindelik akist bozan
zorlugun derecesi, ayn1 semptomlarla iligkili olup emek-zaman temelinde deneyimlenen ve
kolaylastirici olacag: diisiiniilen semt ici hareketlilikle birlikte katlanarak artmaktadir. Bu
nedenle, Sevda’nin kendi ritminden feda edip yipranmasi ¢ocuk 6zelinde harcadigi emek-
zamanin gozle goriiliir bir karsiliginin olmadigr gergegiyle yiizlesmesiyle de alakalidir. Bu
anlamda gilindelik hayat, bedenler-aras1 uyum ekseninde degil de bir bedenin diger beden
tizerinde ciddi sekilde zorlayici etkilerde bulundugu, Sevda ve Yildiz’1n ifadesini kullanarak
ifade etmek gerekirse eger “kumanda/komuta etme’’nin egemen oldugu, biktirici tekrarlar ve
dongiiselliklerle dolu olan, gesitli ritimlerin bir arada bulunup birbirini etkiledigi sosyo-
bedensel-mekénsal bir miicadele alanidir. Bu miicadele alani agirlikli olarak maddi
kaynaklarin, toplumsal ritmin ve hayatin eksilmesiyle sonuglanmakta ve yer yer edilgen bir

sekilde deneyimlenmektedir.

Zorlayici Giindelik Hayat bolimiinde de deginildigi gibi bakici tutmak otizmli ¢gocukla olan
fiziksel/bedensel yakinlig1 annenin lehine olacak sekilde esnetip bakim yiikiinii ve ayrica
zorunlu goriilen yakin takip ve gozetimi hafifletmek, dolayisiyla sosyallesmek ya da gerekli
olan ¢esitli ihtiyaglar1 gorece rahat bir sekilde giderebilmek anlamina gelmektedir. Otizmli
bir ¢ocukla birlikte yagamanin yarattig1 zorlayici etkiler goéz 6niine bulunduruldugunda bu
imkan hafife alinabilecek bir imkan degildir. S6zgelimi esinin otomotiv sektorii lizerine
sirketi olan Giiler, bakicinin/yardimcinin yarattig1 rahatlik sayesinde otizmli kizin1 evde
birakip ¢ikabildigini ya da okulda diizenlenen toplantilara katilabildigini belirtmekteydi. Bu
durum onun sadece bedensel yiikiinii degil, aynt zamanda biligsel yikiini de
hafifletmektedir. Bakici gibi islevsel bir imkadndan faydalanacak kadar geliri olmayan
katilimc1 annelerin ¢ocuklar1 6zelinde harcadiklar1 emek-zaman hem normal gelisim
gbsteren cocugu olan annelere hem de bakici ya da golge 6gretmen istihdam edebilen otizmli
cocugu olan annelere gore daha fazladir. Cocuguyla olan uzun siireli ve mecburi fiziksel
yakinligin yarattigi zorlayiciligi “esir olmak™ gibi giiglii bir 6zgiirlik karsiti ifadeyle

betimleyen Yildiz’in deneyimi bu durumu 6rneklendirmektedir:

Yani hasta olsaniz doktora gidemiyorsunuz, ¢ocugu birakacak birini bulamiyorsunuz. Sizden
baska kimseyle durmuyor. Bazen oluyor ki babanin dilinden anlamadig: i¢in baba da bile
durmuyor. Biiyiidiik¢e rahatlayacagim diye diisiiniirken, daha zor oluyor. Kiigiikken yine
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birilerine birakip anneannesine falan, oniine de bir paket cips koydugumda oyalaniyordu.
“Anne benim bir doktor igim var, pazar isim var, market isim var” diyebiliyordum [...] Vallahi
billahi artik olmusum esir yani, eteginde doniiyorum. Yani bdyle “ne diyorsun oglum” deyip
padigah eteginde doner gibi doniiyorum yani.

“Eteginde donmek” diye bir ifade kullandiniz...

Anadolu’da kullanirlar onu [giilimseme]. Bizde sey derler yanlis anlasilmasin liitfen; biri
birinden ¢ok faydalaniyorsa, biri birini ¢ok kullaniyorsa “artik eteginde namaz kiliyor, tapiyor
ona” derler. Kaba tabir biliyorum da. Yani sey gergekten bdyle hep arkasinda oniindeyim,
asker gibiyim hocam. Nerede ne yapacagini hani kestiremiyorum. Yemek hazirliyorum 10
dakika sesi ¢itkmasa “acaba” diyorum, “bir sey mi yapt1?” Hani olur ya bir sey kurcalar, iger.
Temizlik maddesi olur. Bakiyorum ha banyonun 15181 yanmiyor, banyoya gegmemis. Hep bir
tedirgin. Bir yemegi sakin kafayla pisirdigimi 14 yildan beri hi¢ hatirlamiyorum. Sakin bir
sekilde uyudugumu hatirlamiyorum. Bir ¢amasir, bir atlet asip gelip odaya bakiyorum,
balkondan gidip gelip koridorda, oturuyor. Ben rahat bir gamasir astigimi bilmiyorum dogru
diizgiin. Ya hayat duruyor. Yani bunlar hayata dair seyler. Giyiyorsunuz kirlenecek,
yiyiyorsunuz pisecek. Yani eteginde doniiyorum derken gercekten hani beni artik komuta
etmis, yani asker gibiyim. Arkasinda o6niinde ne diyecek, her an ne yapacak? (Yildiz, 39,

Calismryor).

Goriildiigi gibi Yildiz yemek yaparken, camasir asarken ve uyurken bile 15 yasindaki
otizmli ¢ocugunu diisiinmek, bu nedenle biitiin bu pratikleri “sakin” ya da “rahat” bir sekilde
degil de “hep tedirgin” ruh hali i¢erisinde yapmak zorundadir. Kendisine yardim edecek, o
yemek yaparken cocuguyla ilgilenecek ya da ¢ocugunu alip disar1 ¢ikarabilecek, kisacasi
onunla ¢ocugu arasindaki fiziksel mesafeyi esnetebilecek ara kisilerin olmamasi giindelik
hayatla ve ¢ocukla kurulan iliskiyi zorunlu olarak ritmik bir miicadele iligkisine
dontstiirmektedir. Yakininda bulunmak zorunda oldugu ¢ocugu stirekli kontrol etme, onun
ifadesiyle “eteginde donme” temelinde yasanan bu giindelik hayat, kendisini daima hazir
bulunmak zorunda kalan ve dahasi bir baskasi tarafindan siirekli komuta edilen bir “asker”
gibi hissetmesine neden olmaktadir. Dolayisiyla Yildiz i¢in annelik, ritmik miicadelelerin
yogun ve sik goriildiigii bir deneyim olarak yasanmaktadir. Bu durumda otizmli ¢ocugun
nesnel gercekligi, Yildiz’in hem bilissel yapilarmm1i hem de zamani ve mekéni
deneyimlemesini etkilemektedir. Belli bir {icret karsiliginda sozii edilen fiziksel yakinligi
esnetecek ya da sonlandiracak mekanizmalar olmadig: siirece bu olumsuz etkilenme devam

edecek gibi goriinmektedir.

Lefebvre (2015c, s. 18) “glindelik hayat, dongiisel siire¢ ve zamanlar ile dogrusal siire¢ ve
zamanlar arasindaki, yani tekrarlananin ¢ok farkli iki kipligi arasindaki i¢ ice gegmelerin de
bir sonucudur. Beden bir dongtisel ritim paketi olarak belirir” diye yazar. S6z konusu durum
otizm gibi yogun semptomlar iceren, boyle oldugu i¢in de alisilmigin disinda bir ritim ya da

zamansallik dayatan bir bedeni yonetmek ya da onun takip ve gdzetimini saglamak
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oldugunda bu “ritim paketi” katilimci annelerin (zaman zaman babalarin) bir¢ogunun
bedenini biiyiik 6l¢iide ele gecirir, ¢iinkii yukaridaki deneyimlerde de goriildiigii tizere onlar
icin giindelik hayat agirlikli olarak bu bedenin etrafinda ve miicadele temelinde 6rgiitlenir.
Neredeyse hemen her giin yonetilmek zorunda kalinan bu aritmik beden, yoriingesel beden

olmak zorunda kalan kisilerin zamani da ele gegirir ve bu zamani tiiketir.

Cocugu takip etme, siirekli géz onilinde bulundurma, onunla okula kadar gitme ve belli bir
siire orada bekleme, yas fark etmeksizin toplu tagimada birlikte seyahat etme, disariyla
karsilagtirildiginda gorece giivenli bir alan olan ev iginde bile “hep tedirgin olma”,
damgalanmaya maruz kalmamak i¢in strateji gelistirme, damgalanmaya maruz kalinca da
catisma, ¢ocuklarinin kamusal alanda baskalarin1 rahatsiz edecek davranislar1 engellemek
icin hem zihnen hem de bedenen hazir bulunma bu miicadele etme bigiminin en goriinlir
olan kisimlaridir. Biitiin bunlarin hepsinde de merkezi 6zne otizmli ¢ocuk ve onun aritmik
bedenidir. Bu anlamda katilimeilar icin giindelik hayat demek, ¢ocuklarmin bedenini
yonetmek ve yonetirken de agirlikli olarak istemeden de olsa onun ritmine uymak demektir.

Bu gergekligin goriiniir oldugu bir diger durum ulasimdir.
5.2.2. Ulasimin Ritmi: Toplu Tasima ve Ozel Arac¢ Arasindaki Fark

Devletin sagladig ticretsiz ulasim imkanini1 da kullanarak otizmli kizin1 “toplu tagimaya
alistirmaya” calisan Figen, yoriingesel beden olmanin etkisini giindelik ritmini otobiislerin
glizergahlarina ve saatlerine gore ayarlama konusunda yasamaktadir. Diger yandan ulasim
icin kullanima sokulan, bu anlamda bir yerden bir yere gitmeyi kolaylastirma islevi géren
otobiisler, Figen’in kizin1 sosyallestirme istegi ve c¢abasiyla birlikte bir tiir egitsel araca

doniismektedir:

Ben ilk etapta hani toplu tagimayi seviyor dedim ama bu bir emek karsiliginda sevdi. Ceren’i
ben hi¢ arabaya bindiremezdim, ciyak ciyak bagirirdi, kendini yerlere atardi, tutamazdim.
Madem 6yle dedim, o zaman bize toplu tasimada ticretsiz binme hakki da veriyorlar. Gittim o
kart1 ¢ikarttirdim. Hem Ceren’inki hem benimkisini. Sefakdy’de biniyordum, Halkali’da
iniyordum, sadece Ceren aligsin diye. Diyorum ya biilylik kizimi unuttum diye. O zaman iste
biiyiik kizim 14-15 yaslarindaydi. Ben Ceren’i otobiise biniyorum (okul saatleri disinda)
Halkalt Meydan’da iniyorum, Halkali Meydan’da biniyorum Sefakdy’e, [Sefakdy’den]
metrobiise biniyorum Avcilar’a, Avcilar’dan biniyorum Sefakdy’e, [vurgulayarak] bos bos.
Ceren’i toplu tasimaya alistirmak i¢in. Ama sonunda basardim, ¢ok siikiir. Yani bir basardigim
o diyebilirim [giilme]. Bu sekilde yani ona onu sekilde alistirmaya calistim. Cok siikiir ki
arabalar seviyor (Figen, 49, Emekli).
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“Toplu tagimaya alistirma” ve “licretsiz haklardan yararlanma” gibi ifadelerde de
anlagilacagi lizere kendi iginde 6nemli derecede sinifsal gonderenleri olan yoriingesel beden
olma deneyimi Figen i¢in ritmik bir hal almaktadir. Sonraki siiregte bir yerden bir yere
gitmeyi kolaylastirma amaciyla yapilan bu “aligtirma”, otizmli ¢ocugun belli tekrarlarin
sonucunda kalicilagsan gilindelik ritimle uyusmayan, onu bozan, dolayisiyla sorun yaratan
aritmik bedenini, toplumsal olanla uyumlu hale getirmeye ¢alismak demektir. Bu durumda
gocugun ritmini az da olsa olagan giindelik hayatin ritmine uydurmaya c¢alismak Figen’in
bedenini ve zamani, dahast kendi ritmini ona vakfetmesiyle miimkiin olmaktadir. Cocukla
birlikte ve “bos bos” seyahat etmek bu durumu 6rneklemektedir. Figen’in anlati bigimine de
sirayet eden bu ritmik hal, daha 1y1 kosullara, 6rnegin toplu tasimayla karsilastirildiginda
otizmli kiziyla daha rahat bir sekilde seyahat edebilme imkani1 sunabilecek bir arabaya sahip
olmadig1 i¢in de ortaya ¢ikmaktadir. Otizmi “garesizlik™ olarak nitelendiren Ebru, “devletin
kendilerine verdigi hakk1” da kullanarak bir araba aldiklarini ve bu arabanin hayatlarin

kolaylastirdigini belirtmektedir:

Araba hayatinizda nasil bir degisiklik yaratti?

Kolayladi. Kendi arabanla istedigin yerde duruyorsun, istedigin yere gidiyorsun. Tabii ki ¢ok
biiyiik bir destek bizim icin. Devlet bunu bize hak tanimis yani, gercekten ¢ok giizel bir sey
yani. Iste mesela ben yazin kdye gidiyorum, otobiisle gittigim zaman otobiiste uyumuyor,
durmuyor, insanlar rahatsiz oluyor. Ama ben arabamla gidiyorum kafamin istedigi saatte.
Istedigim yerde duruyorum, istedigim yerde gidiyorum, hi¢bir sikint1 yasamiyorum. Biiyiik
bir kolaylik (Ebru, 44, Calismiyor).

Bakici ya da golge 6gretmen istihdam etme 6rneklerinde goriildiigii gibi 6zel bir araca sahip
olmak, giindelik hayatin i¢cinde yasanilan ve bazi olumsuz etkiler yaratan karsilagmalari
sonlandirma ya da minimize etmenin yani sira otizmle birlikte ortaya ¢ikan ya da ¢ikma
thtimali oldukga gii¢lii olan aritmiyi 6nemli dl¢lide yonetme veya seyahat halindeyken bu
aritmiye (toplu tasimayla karsilastirildiginda) daha giivenli ve 6zel bir alanda maruz kalma
imkanm tanimaktadir. Nasil ki bakici1 ya da golge 6gretmen ebeveyn ile ¢ocuk arasindaki
fiziksel mesafeyi artirip bozulan gilindelik ritmi olumlu yonde déniistiiriiyorsa, 6zel ara¢ da
otizmli ¢ocugun aritmik bedeni ile digerlerinin bedenleri arasindaki mesafeyi esnetmeye
yardimci olarak yasanilmis ya da yasanilmasi muhtemel rahatsiz etmelerin sonucunda dogan
mahcubiyetin de 6niine gegmektedir. Bu anlamda nesnel bir sans olarak 6zel arag sadece
aritmiyi degil, baskalarinin bedenlerini, s6z gelimi onlarin bakiglarin etkileyen bu aritminin

sonucunda ortaya ¢ikan kamusal utandirmanin, damgalamanin, baskalarina kars1 duyulan
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mahcubiyetin, endisenin, agiklama yapma zorunlulugunun, yine bu gibi durumlarla iliskili
olan mevcut simgesel sermaye yogunlugunda yasanan diisiisiin ve biitiin bunlarla birlikte
biiyliyen duygusal maliyetin Oniine de ge¢cmektedir. Ebru’nun yani sira Giiler ve Yasar

ciftinin deneyimi de bu gergekligi drneklendirmektedir:

Giiler: Ee okula geliyorsun bazen bireysel servisler gecikebiliyor, bu sefer servis gelmedigi
icin burada [okulda] kiyameti kopariyor. Agliyor, kendini yere atiyor, Oyle seyleri vardir
Arda’nin. Bindiriyorsun eve gotiirliyorsun, eve varinca bu sefer servisten inmiyor. O yiizden
biz de araba aldik. Arabayla gotiirliyoruz iki senedir.

Simdi daha mi rahat?

Giiler: Rahatiz, yine yani ¢ikista istedigini almadigimiz zaman kafamiza ayakkabilari, olanlar
[baska seyleri] yiyoruz [giiliimseme]. Yiye yiye gidiyoruz yani. Yapsa da baska kimse yok.
Kendi araban, kirsa da sorun olmaz. Durmasa da sorun olmaz. Altin1 1slatsa da sorun olmaz.
Batirsa da sorun olmaz yani. Kendi araban oldugu i¢in daha rahat (Giiler, Calismiyor, 41;
Yasar, Giivenlik Gorevlisi, 45).

Olagan akisin igerisinde zorlayict bir duruma doniigen aritmiyi ¢0ziip onu arag gibi 6zel ve
Ozerk bir alana hapsetmek, yoriingesel beden olma zorunlulugundan kaynaklanan mecburi
toplumsal karsilasmalardan ya da kamusal goriniirliikten ve bu karsilagsmalar ile
goriiniirliigiin sonucunda hissedilen simgesel siddetten kurtulmay1 saglayarak Giiler’i en
azindan toplu tagimada ya da serviste yasayacagi endiseler konusunda rahatlatmaktadir. Bu
durumda otizmli ¢ocugun bedeninde kendisini gosteren aritmi, baskalariyla karsilasma
esnasinda toplumsal bir renge biirlinmekte ve bdylece daha farkli bir boyut kazanmaktadir.
Olagan giindelik akisla karsilastirildiginda daha da belirginlesen s6z konusu aritmi kendi
basina biyolojik bir gergeklik iken, gilindelik hayatin icerisinde bedenler-arasi bir nitelik
kazandiginda araba aldiracak kadar zorlayici sosyal bir olguya doniismektedir. Diger yandan
kamusal alani paylagsan farkli toplumsal aktorlerin hayatini etkileyen, so6z gelimi okul
servisinin gecikmesine neden olan aritmi Giiler i¢in 0zel alanda ortaya ¢ikan ve maruz

kalinan aritmiden daha zorlayici ve katlanilmaz hale gelmektedir.

Bu durumda i¢inde bulunulan toplumsal kosullara ve engelli ailelerine taninan 6zel tiiketim
vergisi muafiyetine bagli olarak edinilen 6zel arag, otizmle birlikte yasamayi gorece
kolaylastiran nesnel bir sans olarak belirmektedir. Bu nesnel sanstan yoksun olan ve bu
yilizden toplu tasima kullanmak zorunda kalan katilimecilar, 6zel bir araca sahip olan diger
katilimcilarla karsilagtirildiginda otizmle birlikte ortaya ¢ikan aritmiye daha yogun bir
sekilde maruz kalmaktadirlar. Otizmli ¢ocuguyla ilgilenmek zorunda kaldigi i¢in evde

“rahatlikla” is yapamadigin1 ve yemek yiyemedigini belirten, ayrica ¢ocukla arasindaki
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fiziksel yakinlig1 belli bir siireligine kesintiye ugrattig1 i¢in isini bir tiir “kafa dinleme” araci
olarak goren ve bu anlamda ona islevsel bir anlam atfeden Cansu, ¢ocuguyla birlikte toplu
tasima kullandig1 zamanlarda ayrica zorlanmakta ve bu nedenle yol boyunca birkac¢ defa

inmek zorunda kalmaktadir:

Toplu tasima kullandiginizdan bahsettiniz. Toplu tasima kullanirken nasil oluyor peki?

Zor oluyor. Yani sdyle bir sey; “bekleyecegiz annecim, o degil annecigim” veya onun
dikkatini farkli bir yone ¢ekiyorsunuz. Orada tirmanma duvarlar1 var iste, kenarda 1sitmali
yerleri falan var. Oradan onun iste bir saga bir sola yiiriiyorsun veya iste kucagina alip asagi
indiriyorsun, hani onu oyalamaya calisiyorsun ama bu durumda sen tiikeniyorsun artik. Hani
kilosu da var malum, kaldirmak indirmek, iste saga kos, sola kos. Bazen bize insanlarin tuhaf
tuhaf bakislart oluyor, artik 6nemsemiyorum. Yani deli gibi biz Burak’la bir saga bir sola
kosuyoruz. Yani ben onu o sekilde oyaliyorum, ama ¢ok siikiir su an bekleme davranigimiz
oturdu, yani artik bekliyoruz, ama o donemde ben minibiisten 5 kere indigimi bilirim. Mesela
buradan [Mahmutbey’den] Sirinevler’e gidecegim, 5 kere indigimi bilirim. Durmuyor
inecegiz diyor inecegiz. Inmezsek kiyamet kopuyor, durmuyor, agliyor (Cansu, 38, Tekstil).

Minibiisle bir yerden bir yere gitmek gibi gorece basit denilebilecek bir pratik, otizmli
cocugun aritmik bedeni nedeniyle zorlayici bir hal almakta ve Cansu’nun eylem bigimleri
tizerinde zorlayici birtakim etkilerde bulunmaktadir. Lefebvre’in (2015¢, s. 142-143)
belirttigi gibi, “giindelik hayat normallik halini aldigindan, kopus anormal, hatta marazi
formlar alir.” Dogrudan bedende ya da beden araciligiyla hissedilen bu anormal kopus ya da
marazi formlar otizmli ¢gocukla birlikte seyahat etmenin ritmik bir miicadeleye doniistiigli bu
0znel deneyimde daha belirgin bir bigimde kendisini géstermektedir. Cansu’nun nesnel sansi
(6rnegin ulagim ihtiyacim 6zel bir aracla gidermek yerine toplu tagima kullanmak zorunda

kalmast), onun olagan giindelik ritmini olumsuz yonde etkilemektedir.

Tipki Ebru ve Giiler gibi kendilerine saglanan OTV indiriminden faydalanip arag satin alan,
diger katilimcilarla karsilagtirildiginda daha neseli oldugu gozlemlenen, bir donem golge
Ogretmen istihdam eden ancak maddi nedenlerden dolay1 bu istihdam1 sonlandirmak zorunda
kalan Zehra, kent i¢i hareketliligini olumsuz yonde etkileyen ve yoriingesel beden olmak
zorunda kalmanin etkisiyle yasanan aritmiyi satin aldiklari otomobille birlikte
hafifletmektedir:

Araba hayatimiz1 inanilmaz kolaylastirdi. Daha 6nceden gidiyorduk otobiis beklemek yarim
saatimizi aliyordu ve bir otizmli ¢ocugun yarim saat beklemesi nedir biliyor musunuz,
anlatamam yasamaniz lazim yani, o kadar [giilimseme]. Cok zor, bes dakika, on dakika ¢ok
iyi, ama yarim saat sonra sinir krizleri basliyor ve gidecegine gittigine bin pisman oluyorsunuz.
Simdi artik hayatimizda beklemek kalmadi, otobiis bekleme, minibiis bekleme [kalmadi].
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Gelince ¢ocuk oturmak istiyor, otobiise oturmak istiyor, minibiise oturmak istiyor, kimse yer
vermiyor, yer vermek bitti yani, iilkemizde de bitti. Cocuk ayakta duruyor, hadi bir durak
ayakta duruyor, iki durak. Hele trafik varsa [“yandik” anlamina gelecek sekilde] ihhiiii! O
¢ocugun bir sinir krizini gériin. Minibiisiin i¢inde ve sinir krizi gegiriyor, yani anlatamiyorum
size o kadar zor. [Az 6nceki ses tonundan daha sakin bir tonda] Ama simdi araba var. Trafik
mi var, “aaaa” bagiriyor, olsun diyorum, arabamizin iginde ya [giilimseme]. Koltugu
tekmeleyebilir, hi¢ problem degil. Ciinkii artik insanlarin bakisi, onlar bizi o kadar yordu ki
inanilmaz bir sekilde ben artik hayattan sogumustum. Cok siikiir, araba kiiciik yasta degil de
biiyiik yasta insanin hayatini kurtartyormus (Zehra, 38, Caligmiyor).

Bagimsiz yasam sliremeyen ve dahasi ergenlige girmis bir ¢ocugun (smifsal konum ve
toplumsal cinsiyet rolleriyle de iliskili olarak) yoriingesinde bulunma zorunlulugu diger
katilimeilar gibi Zehra’nin da glindelik hayatini bir miicadele alanina doniistiirmektedir. Bu
miicadele alaninda o, yasanan aritmi nedeniyle anonimlesemez ve bu durum pratik amaglarla
kullanilan bir mekan1 (minibiis/otobiis) ve bu mekanla da iliskili olan zamani gii¢lii bir bask1
unsuruna doniistiiriir. Bir bagka ifadeyle yoriingesel beden olmakla birlikte ortaya ¢ikan
aritminin kendisi giindelik zamanin ve mekanin algilanip duyumsanma bi¢imini etkileyerek
bu gibi olgulara farkl1 bir boyut kazandirir. Ornegin bu zaman ve mekan igerisinde bulunan
digerlerinin varlig1 daha fazla hissedilmeye baslanir ve var olan bedenler-arasilik esitsiz bir
sekilde yapilanir. S6z konusu bedenler-arasilikta durumu idare etmek zorunda kalan,
digerleriyle karsilastirilinca mahcup olan, utanan ama daha da 6nemlisi zayif hisseden taraf
Zehra’dir. Cocugun olagandisi ritmiyle miicadele ederken diisiilen durum ve bu durumun da
digerleri tarafindan gériiliiyor olusu Zehra’nin toplumsal sayginligina zarar verir. S6z edilen
bakislarin yarattig1 rahatsizligin, onun ifadesiyle “hayattan soguma”nin bir diger nedeni de
bu gercgekliktir. Toplumsal anlamlarla yiiklii bu kamusal bakislara (Goffman, 2020, s. 93-
105) maruz kalmak, sahip olunan fiili kimligi, dolayisiyla otizmli cocukla birlikte
gerilemeye baslayan simgesel sermaye ve sermayeyle de iligkili olan toplumsal kabul

gérmemeyi ona hatirlatir.

Yasanilan aritmi ve bu aritmiyle de iligkili olarak ortaya ¢ikan simgesel siddet (bakis) satin
alian arabayla birlikte gdrece giderilir. Ozel arac1 bulunmayan diger katilimcilardan farkl
olarak onun sahip oldugu maddi nesnel sanlar1 otizmle birlikte bozulan, bozuldugu i¢in de
katlanilmaz olmaya baslayan, dolayisiyla geleneksel zamani ve kullanilmak zorunda kalinan
pratik mekani bir baski unsuruna doniistiirmeye baslayan sosyo-somatik ritmin goérece

diizeltilmesine imkan tanimaktadir.

Toplumsal cinsiyet rollerini ve sinifsal konumu zaman, mekan ve beden ekseninde kesistiren

bu aritmi kendi igerisinde ¢esitli sosyal anlamlar barindirmaktadir. Yukarida da yazildig:
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gibi insanlara toplum iginde bir tlir 6z-denetim kazandiran ve bu sayede normatif diizenin
olagan bir sekilde siirdiiriilmesine aracilik eden toplumsal yapilar bu bedene yeterince niifuz
edememigstir. Giindelik hayatin neredeyse tamamini, dolayistyla zamani, mekani, bedenleri,
bilissel yapilar1 kateden ve belli bir tarihin {iriinii olan bu yapilarin zihin tarafindan
reddedilmesi ya da aymi zihin tarafindan beklenilen diizeyde igsellestirilememesi olagan,
yerlesik, boyle oldugu i¢in de normatif hale gelen toplumsal ritimden sapmayla

sonuclanmaktadir.
5.2.3. Simif Temelli Kiiltiirel Normlar: ihlal Eden Aritmik Beden

Gilindelik hayatin akisi icerisinde diger bireylerle ve ayrica kent yasaminin ¢esitli maddi
gerceklikleriyle, so6z gelimi toplu tasima ya da okul-is-¢alisma saatleriyle senkronize olmay1
da saglayan toplumsal ritimler, hayatin gorece diizenli ve olagan bir sekilde islerlik
kazanmasini saglar. Bu senkronizasyonda yasanan kisa siireli aksakliklar tolere edilebilir,
ancak durum siireklilik kazandiginda soruna déniismeye baslar. Ornegin ise cogunlukla geg
kalan bir kisi gecerli olan ve uyulmasi gereken biirokratik ritmi ihlal eder ve bdylece
igverenler tarafindan ya uyarilir ya da isten kovularak cezalandirilabilir. Georg Simmel’in
(2009, s. 320) de belirttigi gibi, “tipik metropol sakinin iliskileri ve isleri 6yle karmasiktir ve
Oyle bir ¢esitlilik arz eder ki verilen sozler ve hizmetlerde ¢ok kati bir dakiklik olmasa biitiin
yap1 ¢okiip i¢cinden ¢ikilmaz bir kaosa doniisiirdii.” Bu durumda ev, is ve bos zaman gibi
genel sosyal olgulara gore yapilanan giindelik hayatin kendisi tek tek her bireye belli ritmik

orlntiiler dayatarak onlarin bedensel pratikleri iizerinde etkili olur.

Icine dogulan ve sonrasindan eylemde bulunulan nesnel toplumsal kosul ve yapilarin bedene
kazinarak bir yatkinliklar sistemi olusturmasi kendisiyle birlikte cogunlukla olagan goriilen
kolektif bir ritim de yaratir. Bu ritmin disinda bir ritme sahip olmak var olan akisi, rutini ve
diizeni bozacag1 i¢cin kamusal giindelik hayati paylasan digerleri tarafindan kotii, yakisiksiz,
kaba ve uyumsuz olarak algilanir. Bu anlamda tarihin bir {iriinii olan toplumsal ritim kendi
bilinyesinde sosyal iliskiler, pratikler, alimlanma ve algilanma bigimleri, {iretim tarzlari,
cinsiyet yapilari, mekansal orgiitlenmeler, duygular ve isgal edilen toplumsal konumlar
hakkinda 6nemli bilgiler barindirir. Sosyoekonomik statiisii gogu katilimcidan iyi olan, bu
nedenle iicretli 6zel egitim hizmetlerinden uzun siireli faydalanabilen Berna, ailece gittikleri

“liiks” bir restoranda yemeklerini bitirmeden “mecburen” ¢iktiklarini aktartyor:

Simdi mesela atiyorum, biz ailece bir yere gidip yemek yiyemiyoruz. Restoranda falan
gidemiyoruz, asla, {i¢ kisi, asla imkansiz. Gittigimizde mesela oturur, oturmasi zaten sikinti.
Dolanir, dolanir oraya dolanir, buraya dolanir. Ne ister, istedigini soyler. Atryorum, “tath
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istiyorum” der. Gelir, tatlisini bitirir, tatl bitti mi hadiii hep beraber kalkiyoruz. “Yektacigim
ama ben daha yemedim. Ben daha yemek yiyecegim, baba yemek yiyecek, anne yemek
yiyecek.” Mecburen kalkiyorsunuz, kalkmazsaniz [sorun oluyor]. Simdi restoran liiks bir yer,
mecbur degilsiniz degil mi oraya gitmeye. O sadece gitmek istediginiz igin gideceginiz bir yer.
Simdi oradaki insanlar, buradaki [goriisme yapilan kafeyi kastediyor] buraya keyfi amagcla

LR I3

geliyorlar. Ben gelecegim buraya o kadar insan1 “aaa”, “aaa” o sesi dinletecegim. Mesela
hastaneye gittiginde bu olay olsa ben mecburum hastaneye gitmeye, siz de kusura bakmayin
bir saat ¢ekeceksiniz bu ¢ocugun sesini. Hastane ¢linkii mecburi bir ortam, okul mecburi bir
ortam ama restoran Oyle bir yer degil, mecburi yer degil. O zaman ¢ocugu gotiirmeyeceksin.
Ciinkii insanlar oraya rahatlamaya, yemeklerini yemeye, ailece oraya dinlenmeye geliyorlar.
Ben neden o insanlara o sesi dinleteyim. Bence sagmalik. Ne yaparim alirim, giderim, evimde
yerim daha iyi (Berna, 36, Calismiyor).

Kamusal alanda ogluyla birlikte sosyallesmeye calistigi zamanlarda cevreden yayilan
bakislarin kendisini “igreng” hissettirdigini ve “yer yarilsa da i¢ine girsem” tarzinda bir hisse
kapildigin1 aktaran Berna icin bu otistik ritim ve ses, sadece yemek yeme ritmini bozup
sosyallesmelerini engellemesi bakimindan degil, “liiks” mekanda bulunan digerlerinin
dikkatini, ilgisini ve bakisin1 ya da daha genel bir ifadeyle belirtmek gerekirse duyular
harekete ge¢irip kendinde toplamast anlaminda da sorun yaratir. Kendisiyle ayni sinifsal
konumu, dolayisiyla statiiyii paylasanlarin géziinde bir tiir diizen bozucu olarak algilanmak,
ayni kisiler karsisinda sinifsal anlamda degilse bile simgesel sermaye baglaminda daha zayif
bir pozisyonda olmak anlamima gelmektedir. Dolayisiyla olagan ritmi kavrayip onu
icsellestirme konusunda sorun yasayan ve katilimcinin ifadesiyle “davranig problemi
bulunan” 10 yasinda bir ¢ocukla birlikte sosyallesmek hem var olan simifsal imkanlardan

yeterince faydalanamamayla hem de digerlerine karsi mahcubiyet hissetmeyle, dolayisiyla

simgesel anlamda zayif diismekle sonuglanmaktadir.

Liiks restoranlar, genellikle toplumsal uzamin {ist tarafinda konumlanan bireylerin erigim
sagladig1 mekanlardir ve bu 6zelligiyle ¢ogunlukla benzer sosyoekonomik statiiyii paylasan
insanlar1 fiziksel olarak bir araya getirir. Bu gerceklikle dogrudan iliskili olarak icerimledigi
kisilerden dogru, diizgiin, 6l¢iilii ve sabirli davranmasini bekleyen ya da ortiik de olsa bu
davranis kodlarimi talep eden rahat mekanlardir. Berna’nin kastettigi anlamda bu “liiks”
restoranlarda garsonlar Azl hareket etmez, fonda ¢alan miizik mekanin ritmiyle uyumlu
olacak sekilde yavas akar, 1siklandirmalar bedensel duyular1 rahatsiz etmeyecek sekilde
ayarlanir, dekor ya da tasarimlar da s6z konusu rahatlik ve sakinlikle uyumlu olacak sekilde
gosterigsizdir ve biitiin bu ozellikleriyle aceleciligi ya da dlgiistizliigii barindirmayan

mekanlardir (ya da en azindan Oyle olmasi beklenir). Dolayisiyla toplumun, dénemin ve
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bedenlerin ruhunu da yansitip {ist siiflarin yasam diinyasina dair deyim yerindeyse mikro

bir kozmos olustururlar.

Bu rahat mekanlarda bulunan iist siniflarin yemek yeme ritimleri de bedenlerde cisimlesen
i¢sellestirilmis toplumsal yapilarin tirtintidiir. Bu ortam, biitiin bilesenleriyle birlikte ve ortiik
olarak ritmik yatkinliklar talep eder. Otizmli bir cocugun bu alandaki hiperaktif ya da aritmik
davranislari, bu yatkinliklarla uyumlu olmadigi i¢in siif temelli kiiltiirel normlari ihlal eden
bir durum yaratir. Olgiiliiliik, sakinlik ve kendini tutma gibi benlik sunumu gerektiren ve
toplumsal temsiller barindiran davraniglar, ¢ocuk nedeniyle yeterince saglanamaz. Bu
gerceklik de Berna’nin mahcubiyet duymasina neden olur ve bu zorlayict durum istihdam

edilen golge 6gretmenin varligiyla birlikte sonlandirilir:

Benim iki sene gdlge dgretmenim vardi, bizimle birlikteydi. Sonra golge 6gretmen tagmmustt,
sonra tekrar geldi, ama simdi sadece mesela cumartesi giinleri [geliyor]. O da sosyallesme
amagli. Gelsin, Yekta’yla giizel vakit gegirirsin, digsarida vakit gegirsinler. Ondan sonra evde,
ortamda, hani bu normal giinliik hayati nasil idame ettirebilir? Onunla ilgili Yekta’yla vakit
geciriyor. Ondan sonra biz de cumartesi giinii esimle birlikte o giinii kendimizi ayirdik. Biz
ikimiz birlikte o giin birlikte sosyallesiyoruz, Yekta da ogretmeniyle birlikte glizel vakit
gegiriyor (Berna, 36, Caligmiyor).

Otizmle birlikte yasanilan aritmik deneyim, istihdam edilen golge 6gretmenin araya girip
cocukla ebeveynleri arasindaki zorlayici fiziksel mesafeyi esnetmesiyle birlikte yerini
uyuma, yavaslhga, rahathiga, sakinlige, dolayisiyla olagan ritme birakir. Mevcut ekonomik
sermayenin golge 6gretmen gibi kolaylastirict bir olguya ulagsmak i¢in kullanima sokulmasi
Berna’ya olagan bir sekilde sosyallesmek igin gerekli olan zaman yonetimini ve ritimleri
belirleme 6zgiirliigiinii saglar. Bu 6zgiirliik diisiik hane gelirine sahip oldugu i¢in bakici ya
da golge dgretmen istihdam edemeyen ve ayrica OTV indirimine ragmen 6zel bir ara¢
almaya maddi giicli yetmeyen ailelerde bulunmayan tarzda sinifsal niteligi olan bir 6zgiirliik
bicimidir. Dolayisiyla Berna ve Berna gibi golge 6gretmen ya da bakict istihdam eden

katilimcilar deyim yerindeyse kendilerine iy1 gelen bos zamani satin alirlar.

Farkinda olmadan igsellestirilip biinyeye dahil edilen toplumsal ritimler, giindelik hayatin
ve bu hayatin igerisinde yer alan ¢esitli etkinliklerin pratige dokiilme bi¢imine de yon verir
ve bdylece habitusa igkin olan sinifsal nitelik daha da goriiniir olmaya baslar. Dolayisiyla
toplumsal hayatin verili bir par¢asiymiscasina algilanan ve agina olundugu i¢in de gdzden

kacan giindelik ritimler mekan, sinif ya da cinsiyetle birlikte diisiiniildiigiinde bireysel olani
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asarak toplumsal yapilara baglanir. Bu durumun bir baska 6rnegine ergenligi yonetme

konusunda rastlanir.
5.2.4. Ergenligi Yonetmenin Sinifsal Goriiniimleri

Zorlu ve her anlamda maliyetli olan bu ritmik miicadeleyi ¢ocugun hareketliligine,
diirtiiselligine ve huysuzluguna farkli bir boyut kazandiran ergenlik gibi yeni bir evreyle
iliskili sekilde diisiindiigimiizde simnifsal niteligi olan baska eylem bigimleriyle de
karsilasilir. Ergenlikle birlikte ortaya ¢ikan ve kendisini ¢esitli tavir ve tutumlar lizerinden
gosteren asir1 enerji birikiminin g¢ocuk tarafindan nasil yonetileceginin bilinmemesi
biyolojik anlamda belli bir huzursuzluk yaratmakta ve bu nedenle sadece ¢ocugun degil,
cocukla ayn1t mekansal diizlem ve zamansal baglami paylasan ailelerin giindelik ritmi de s6z

konusu huzursuzluga paralel sekilde yeniden degismeye baslamaktadir.

Bazi katilimeilar i¢in ergenlik, “bilinmezIlik”, “karanlik” ya da “yasayip 6grenecegiz” gibi
cok daha muglak bir durum olarak goriiliip degerlendirilirken, bazi katilimcilar i¢in ise bizzat
kendilerinin dahil olup aktif bir sekilde yonettikleri ve yine bedenler-arasi giindelik hayata
gondermede bulunan, daha da onemlisi her iki tarafin da kazandig: etkilesimsel bir siire¢
olarak deneyimlenir. Ornegin cocugunun ergenlikle birlikte baslayan ve hormonal
degisikliklere bagli olarak ortaya ¢ikan zorlayici hareketliligini ve birtakim
huzursuzluklarin1 gérece yumusatabilmek icin esiyle birlikte bir psikologa basvurduklarini
aktaran Hakan, psikologun kendilerine cinsel diirtiilere neden olan hormonlar1 “gemleyen”,
dolayistyla cocugu daha uysal hale getiren ilaglar tavsiye ettigini, ancak bunun kendilerine
cok mantikli gelmedigini ifade etmistir. Bu nedenle s6z konusu diirtiileri idare etmek i¢in
baska bir yol aradiklarini ve YouTube kanalinda yayin yapan bir uzmanin bu gibi durumlarin
kontrol altina alinmasi i¢in mastilirbator 6nerdigini ve bu oneriyi de “mantikli bulduklarint”,

dolayistyla ogullarinin kullanmasi i¢in siparis verdiklerini belirtmistir:

Mastiirbator aldim, yapay vajina. Uzmanin sdyledigi gibi bir program yaptik. Dedi ki bu isi
yapacaksa bir mekanda sinirlayin, bir zamanda smirlaym. Orada yapsin bitirsin. Disarida da
tuhaf hareketlerden sizi korumus olur. Ne yaptik, bak dedik Baris, bu fiko. Mastiirbatoriin
adim1 fiko koyduk. Bu fiko, bunu sadece banyoda kullanacaksin. Bu ilk basta tabii tepki
gosterdi, “ben bilmiyorum boyle bir seyi” falan. “Bana zarar m1 verecek” falan. Yok dedik,
bak bu ¢ok yumusak bir sey. Al bunu, ondan sonra dusa girmeden evvel verdik. Bir tane bebe
yagi siktik ettik falan. O onla oynamaya basladi. Sonra kullandi [...] Sonra dedik ki bak
bundan sonra bunu bana veriyorsun, giizelce dus aliyorsun, ondan sonra gusiil abdesti de
aliyorsun [gililimseme]. Onu 6grettik falan filan. Ondan sonra dus aliyorsun, sonra dusunu
aldiktan sonra kurulantyorsun ¢ikiyorsun. Onu aliyorum, yikiyorum, temizliyorum
kaldirtyorum, yerine koyuyorum. Bundan sonra tuhaf hareketleri ve inis ¢ikislar1 falan
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dinginlige geldi. Daha normal hareket etmeye bagladi ve mutlu oldugunu gézlemledik (Hakan,
45, Satig Direktorii [Ayrica gayrimenkul danismanligi da yapmaktadir]).

Ergenlikle baglayan bir ihtiyaca cevaben satin alinan nesnenin ¢ocugun tavir ve tutumlari
tizerinde yarattig1 dinginlik, ona yakin olan ailenin giindelik hayatinda da onaric1 bir etki
yapmaktadir. Ergenlikle birlikte kendisini gosteren ve oglunun tavir ve tutumlarini olumsuz
etkileyerek giindelik ritmi zorlayan hareketliligin ve uyku problemlerinin mastiirbator
kullanimiyla birlikte yavas yavas diizelmeye basladigini, dolayisiyla kendilerinin de bu
konuda daha rahat ettiklerini ifade eden Hakan, ergenlikle birlikte ortaya c¢ikan cinsel
diirtiileri etkili bir sekilde yoneterek bedenler-aras1 gelisen giindelik ritme ¢6ziim odaklr bir
miidahalede bulunur. Diger katilimer ailelerin glindelik hayatlarinin seyri icerisinde ortaya
cikip olagan akis1 bozucu etkiler yapan aritmi, ergenlik baglaminda Hakan 6zelinde de
ortaya ¢ikmakta, ancak o, aktif olarak dahil oldugu bir pratik araciligryla bu durumu dingin
ya da uyumlu hale getirmektedir. Bu anlamda onun sarf ettigi cabanin makul diizeyde olumlu
bir karsil1g1 bulunmaktadir. Dolayisiyla ¢cocuk ile baba ya da daha genel anlamiyla ¢ocuk ile
aile iiyelerinin bedenleri arasinda polifonik diyebilecegimiz ve etkilesimsel bir tonu da olan
“polyritmi” meydana gelmektedir. Kendi i¢inde birtakim yaraticiliklar barindiran ve farklh
ritimlerin bir arada olma durumunu agiklamak i¢in kullanilan ve ayrica giindelik iliskiler,
etkilesimler ve kamusal mekanlardaki olas1 gerilimleri ortadan kaldiran ya da minimize etme
islevi goren “polyritmi” (Lefebvre, 2021, s. 95), Hakan ile oglu arasinda da goriiliir. Otizmli
cocugun bedenini yoOnetip uysallagtirmak i¢in devreye sokulan ve kisinin toplumsal
konumuyla da alakali olan yaratici bir pratik, en nihayetinde kisiler aras1 gegerli olan ve
ergenlikle birlikte gittikge artan aritminin diizeltilmesine yonelik gerceklesen ortiik bir
sozlesmeye karsilik gelmektedir. Bu sozlesmeyle birlikte ergenlik evresi her iki taraf

acisindan gorece kolay bir sekilde deneyimlenmektedir.

Aritminin diizeltilmesi cabasindan dogan bu polyritmik etkilesimin toplumsal cinsiyet
rolleriyle de iliskili olan bir yonii bulunmaktadir. Babanin ogluna durumu izah edip
kilavuzluk etmesi ve kullanilan mastiirbatorii yikayip tekrar kullanima hazir hale getirmesi
babalik ile iligkili olan cinsiyet rollerinin ev i¢inde icra edilme sekli hakkinda bilgi verir.
Hem cocugun hem de onunla ayni mekansal diizlemi paylasan aile iiyelerinin yasam
kalitesinin artirilmasi i¢in bu tiir bir 6zveride bulunmak, toplumsal alanda egemen olan ve
biligsel yapilara kadar niifuz eden cinsiyet rollerini modifiye edip yapilandirmak, dolayisiyla
otizm Ozelinde farkli ve belki de hi¢ umulmamis olan bir babalik deneyimini yasamak

demektir.
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Baba ile otizmli oglu arasinda gergeklesen ve her iki tarafin ritmi tizerinde olumlu etkileri
olan bu mikro etkilesimin, ergenlik donemine girmis otizmli oglu olan bagka babalar
0zelinde deneyimlenip deneyimlenmedigi, deneyimlendiyse nasil deneyimlendigine dair
veriye rastlanilmamaktadir. Ancak s6z konusu etkilesimsel pratigin diisiik sosyoekonomik
statiiye sahip babalar tarafindan uygulanabilmesi oldukca diisiik bir ihtimal gibi
goriinmektedir. Ornegin bu boliimiin yoriingesel beden ile ilgili olan kisminda deginildigi
lizere diisiik sosyoekonomik statiiye sahip olan Birsen’in esi, oglunun 6zel bakimin
istlenmeyi kabul etmez. Bu durumda farkli toplumsal konumlari isgal eden babalarin otizm

0zelinde gelistirdikleri babalik deneyimleri farklilik gosterebilir.

Benzer nitelikte olan bir pratigin ve 6zverinin otizmli olan bir kiz ¢ocugu baglaminda
gosterilmesi de pek miimkiin degildir. Ornegin kizinin yavas yavas ergenlige girmeye
basladigini ve bu nedenle bazi durumlarda haliya siirtiinmek gibi “garip garip” hareketlerde
bulundugunu aktaran Esra, bu duruma bizzat taniklik eden kaynanasinin “ay Esra bu kiz ne
yapiyor boyle” deyip panikledigini neseli bir sekilde aktarmistir. Mevcut cinsiyet rejiminin
erkek egemen bir rejime karsilik geldigi gercegi de g6z dntlinde bulunduruldugunda, benzer
bir tepkinin ayni1 davranisi sergileyen kiz ¢ocuguna karsi gelistirilemeyecegi sdylenebilir.
Dolayistyla kiz cocugunun kontrol edilmesi gii¢ olan ve daha da 6nemlisi kendisini dogrudan
birtakim davranislar {izerinden gosteren diirtliselligine verilen tepki ile erkek ¢ocugunun
aym diirtiiselligine gosterilen tepkinin tonu ve rengi arasinda fark vardir. Hakan ve Esra
Ozelinde aktarilan iki farkli deneyim, bu durumu orneklemektedir. Bir tarafta oglunun
cinselligini yonetme konusunda sorumluluk alip bunu pratik olarak uygulayan baba, diger
tarafta kiz torununun davranisina yonelik bir panik gelistiren babaanne. Buradan bakinca
olagan giindelik akisin ritmini etkileyen ergenligin ydnetilmesi konusunun sadece
siifsallikla alakali degil, ayn1 zamanda cesitli etkilesim ve iliski bi¢imlerini etkileyen

toplumsal cinsiyet rolleriyle ve kusak farkiyla da alakali oldugu anlasilir.

Otizmli ¢ocuklarin bazi fizyolojik ihtiyaglar1 temelinde ortaya ¢ikan aksakliklarinin
yonetilmesi ve ergenlikle birlikte kendisini gdsteren farkli davranis bigimlerinin kontrol
altina almmasit dogrudan ailelerin devreye girmesiyle miimkiin hale gelir. Ciinki
kendileriyle goriisiilen ailelerin otizmli cocuklart mevcut toplumsallagmay1 ortiik veya daha
kendiliginden bir sekilde icsellestirmelerine imkan taniyacak norolojik kapasiteye sahip
degildirler. Dolayisiyla bu igsellestirmenin gerekli oldugu diisiincesi dissal ve agik bir
miidahaleyi zorunlu kilar. Bu nedenle aileler ¢ocuklarin1 toplumsal alanla uyumlu hale

getirip gelecege hazirlamak igin siirekli dikte yoluna bagvurmak zorunda kalirlar. Bu da
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ekstra bir ¢aba ile maliyet ve ayrica farkli bir egitim pratiginin uygulanmasini

gerektirmektedir.

Biitiin bu deneyim ile pratiklerden hareketle yoriingesel beden olma zorunlulugu ve onun bir
sonucu olarak giindelik hayatin farkli katmanlarinda meydana gelen ritmik miicadele,
toplumsal zaman istila eder ve dolayisiyla giindelik hayatin ¢ok daha zorlayici bir sekilde
deneyimlenmesine neden olur. Ozellikle de annelerin giindelik zamani, ¢ocuga fiziksel
anlamda yakin olma zorunlulugundan dolay1 ¢ocuk tarafindan ¢ok daha fazla tiiketilir. Bir
baska bedene yakin olup, onun ihtiyaglari i¢in siirekli hazir bulunma gergegi, annelerin 6zel
ve kamusal hayattaki farkli olumsalliklar1 deneyimlememelerine ya da eksik
deneyimlemelerine de sebebiyet verir. Cocukla birlikte sosyallesmenin getirdigi zorluk,
onlar1 kamusal hayati 6nlem ya da kadin katilimcilardan biri olan Asli’nin metaforik
ifadesiyle aciklayacak olursak “emniyet kemeriyle yasamak™ zorunda birakmaktadir. Bu da
olagan gilindelik hayatin baska bir ritimle siirdiiriilmek zorunda kalindig1 ve zamanla bu

ritimle yasamay1 6grenmenin daha iy1 olacagi kanisinin kabul edildigi bir gercekligi dogurur.

Katilimci aileler otizmle birlikte karsilastiklart ¢esitli sorunlari, 6rnegin zorlayict giindelik
hayati, yoriingesel beden olma zorunlulugunu, ritmik miicadeleyi, gelecege dair belirsizligi
asmak icin cesitli alanlara basvururlar ve bu alanlardan biri de dini-metafizik alandir.
Sonraki boliim bu alan 6zelinde gelistirilen ve Tiirkiye’nin sosyo-kiiltiirel yapisinin bir

yansimasi olan iligki, deneyim ve pratiklere odaklanmaktadir.
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6. BUYULU GUNDELIK HAYAT: SOSYO-KULTUREL YAPI VE
OTiZM

Din, toplumsal yasamin dinamik bir unsuru olarak, i¢inde bulundugu kiiltiirel ve sosyal
baglama gore farkli anlamlar kazanir ve varhigim siirdiiriir. Kutsal ve yasak olanlarla da
iliskili olan, kendisine inananlari belli bir yapi etrafinda ve “manevi topluluk durumunda
birlestiren tutarli inang ve eylemler dizgesi” olarak din (Durkheim, 2018, s. 74), Tiirkiye gibi
cesitli kiiltiirlerin birbirleriyle karsilasip etkilesim ig¢inde oldugu bir cografyada, farkli
toplumsal gruplar tarafindan farkli sekillerde alimlanmakta, yasanmakta, siirekli yeniden
yorumlanmakta ve bdylece degisip donlismektedir. Giindelik hayatin ¢esitli katmanlarinda,
bedenlerde, belli pratiklerde, inanma bi¢imlerinde, yasam tarzlarinda, diisiincelerde,
duygularda, iligkilerde ve ilgilerde gézlemlenebilen bu degisim ile doniisiim, toplumsal alani
paylasan eyleyicilerin din ve bilgiyle kurduklar iligkinin bigimi hakkinda da ¢esitli detaylar

barindirmaktadir.

Belli bir tarihsel siirekliligi de olan bu iligki bi¢ciminde genellikle dinden farkli bir yerde
konumlandirilan, eski ¢aglarda ve daha yakin donemlerde var olan bir¢ok toplumda goriiliip
dine kaynaklik ettigi de s6ylenen “biiyti” (Durkheim, 2018, s. 72-73, Mauss, 2022; Frazer,
2023) gibi kadim heterodoks uygulamalar ya da kutsal olanin yer yiiziindeki tezahiirlerinden

A2

biri olan “kutsal mekan” (Eliade, 2003, s. 355-357) ziyaretlerinin varlig1 ve “resmi dinin”
temsilcileri tarafindan (biiyii dahil) “hurafe” ya da “batil inang¢” seklinde adlandirilan,
dolayisiyla yine heterodoks nitelige sahip olan birtakim kiiltiirel pratiklerin varlig1 da sz

konusudur.

Tiirkiye Cumhuriyeti’ni “muasir medeniyetler seviyesine” ¢ikarmayr hedefleyen ve bu
hedefe de toplumsal alanin ¢esitli katmanlarini ve 6nemli kurumlari modernlestirerek
ulagsmaya galisan, bunun i¢in de ciddi anlamda mesai ve ¢aba harcayan kurucu siyasi elitler,
ozellikle de kirsal bolgelerde yasayan halkin giindelik hayatinda ve anlam diinyasinda
onemli bir yer tutan geleneksel halk inanig ve uygulamalarinin bazilarmi “resmi” olarak
yasaklamistir. Ornegin, 1925 yilinda ¢ikarilan “Tekke ve Zaviyelerle Tiirbelerin Seddine ve
Tiirbedarliklar ile Bir Takim Unvanlarin Men ve Ilgasina Dair” 677 sayili kanunla tekkeler,
zaviyeler ve tiirbeler kapatilmistir (seddedilmistir). Ayni1 kanunda ayrica “seyhlik, dervislik,
miiritlik, dedelik, seyitlik, ¢elebilik, babalik, emirlik, nakiplik, halifelik, falcilik, biytciilik,

tfiiriikgiilik ve gayiptan haber vermek ve murada kavusturmak maksadiyle niishacilik gibi
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unvan ve sifatlarin istimaliyle bu unvan ve sifatlara ait hizmet ifa ve kisve iktisasi

memnudur” denilmekte ve eklenmektedir:

Seddedilmis olan tekke veya zaviyeleri veya tiirbeleri acanlar veyahut bunlar1 yeniden ihdas
edenler veya ayimi tarikat icrasina mahsus olarak velev muvakkaten olsa bile yer verenler ve
yukaridaki unvanlari tasiyanlar veya bunlara mahsus hidemati ifa veya kiyafet iktisa eyleyen
kimseler ii¢ aydan eksik olmamak iizere hapis ve elli liradan asagi olmamak iizere cezayi
nakdiile cezalandirilir.*®®

Bu kanuna gore sadece tekke, zaviye ve tiirbe gibi yapilar degil, ayrica “bliyiici” gibi
unvanlar, dolayistyla biiyli gibi uygulamalar da yasaklanmis ve kullanilip uygulanmasinin
cezaya tabii olacagi belirtilmistir. Cilinkii bu tiir inanislarin siirdiiriilmesi kurulan yeni
devletin ilkeleri geregince uzaklasilmak istenen gelenekle olan bagin varliginin devam ettigi
anlamina geldigi ve ayrica “iptidai” toplumlar1 hatirlattig1 i¢in ¢okca arzulanan modernlige
ya da muasir medeniyet seviyesine®® ulasmanin éniinde birer engel olarak gériiliirler. Ancak
cumhuriyetin ilk ve sonraki donemlerinde yapilan saha arastirmalar1 s6z konusu kanun ve
yasagin beklenildigi kadar etkili olmadigini, ¢esitli halk inanig ve uygulamalarinin, diger bir
deyisle volk Islam1’nin dzellikle de kirsal kesimde yasayan ve egitim sermayesi diisiik olan
insanlarin giindelik hayatinda varligin1 devam ettirdigini gostermistir (Yasa, 1960; Yasa,
1969; Gilinay, 1999; Aksit vd. 2020). Bu kanundan tam 100 yil sonra bugiin, katilimcilar
cesitli sehirlerde hizmet veren hocalara goriinmekte, tiirbe ve yatirlar ziyaret edip otizmli

cocuklar1 i¢in sifa ummakta ve ayrica cesitli biiyiisel uygulamalara bagvurmaktadirlar.

Inanlar tarafindan tamamiyla terk edilmek yerine, yeni tanisilan islam dinine entegre edilen
ve bu nedenle Serif Mardin’in (2021) ifadesiyle bir “volk” Islam1 olarak karsimiza ¢ikan,
sadece Osmanli doneminde degil, ayrica cumhuriyet doneminde de halkin giindelik
yasaminda etkili olup varligimi devam ettiren bu din bi¢imi, o6zellikle de diisiik
sosyoekonomik statiiye sahip olan ve agirlikli olarak kirsal bolgelerde yasayan toplumsal
eyleyicilere (“sokaktaki adama”) bir diinya goriisii de kazandirmakta, bu nedenle onlarin

tavir ve tutumlaria yon vermektedir (Mardin, 2021). Volk Islami1 sadece ibadet etme

% Bkz. https://iwww.mevzuat.gov.tr/mevzuatmetin/1.3.677.pdf (erisim tarihi, 24. 05. 2024).

% Mustafa Kemal Atatiirk, 27 Agustos 1925°te Inebolu’da yaptig1 bir konusmasinda halka “Efendiler,
Tiirkiye Cumbhuriyetini tesis eden Tiirk halki medenidir. Tarihinde medenidir, hakikatta medenidir. Fakat ben
sizin 0z kardesiniz, arkadasiniz, babaniz gibi haber vermeye mecburum ki, medeniyim diyen Tiirkiye
Cumbhuriyeti halki; fikriyle zihniyle medeni oldugunu isbat ve izhar etmek mecburiyetindedir. Medeniyim
diyen Tirkiye Cumhuriyeti halki aile hayatiyle, yasayis tarziyle medeni oldugunu gdstermek
mecburiyetindedir. Velhasil medeniyim diyen Tiirkiye’nin, hakikaten medeni olan halki bastan asagiya vaz’1
haricisiyle dahi medeni ve miitekamil insanlar oldugunu fiilen gostermege mecburdur” seklinde seslenmektedir
Konugmanin tamami i¢in bkz. http://www.pinarbasi.gov.tr/ataturk-kosesi (erisim tarihi: 22. 05. 2024).
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bicimleri ve sikliklar1 iizerinde degil, giindelik bilgiyle kurulan iligki bi¢imi iizerinde de
etkili olmakta ve bu nedenle en genel anlamiyla yasami ya da karsilasilan herhangi bir

durumu anlamlandirmay1 etkileyecek belli anlam haritalar1 da sunmaktadir.

Yukarida kisaca deginilen goriislerden hareketle bu boliimdeki temel amag, gliniimiizde de
varligin1 devam ettirdigi anlasilan ve volk Islami seklinde adlandirilan tarihsel olgunun
arastirmaya katilan otizmli ¢ocugu olan anne ve babalar1 nasil etkiledigini, otizmle ya da
giindelik bilgiyle kurulan iliskide ne tiir rol oynadigini, dolayisiyla eylem alanlar1 ve
bigimleri tizerindeki yapilandirict 6zelligini ¢esitli sosyolojik teorilerden de destek alarak
yorumlamak,  karsilagtirmalar ~ yapmak, nedensel  agiklamalar  sunmak  ve
kavramsallastirmaktir. Biitiin bunlar, Zorlayici Giindelik Hayat ve Zorunlu Fiziksel Yakinlik:
Yoriingesel Beden boltimlerinde oldugu gibi, sadece diisiincelerden, duygulardan, hislerden
hareketle degil, agirlikli olarak pratik eylemler merkeze alinarak yapilmis ve bdylece soz
konusu etkiler toplumsal olgu ve gonderenleriyle birlikte olabildigince somutlastiriimaya
calisilmistir. Dolayistyla bu boliim, yalnizca fenomenolojideki gibi farkli anlam yapilarini
ag13a ¢ikarmayi (Berger ve Luckmann, 2018, s. 32) degil, i¢sellestirilmis volk Islami’nin da
katkisiyla gergeklesen, otizmin kiiltiirel anlamlandiriimasinin eylem alanlari, bigimleri ve
pratikleri {izerindeki etkisini sosyo-tarihsel bir baglama oturtup anlamay1 ve yorumlamay1
hedeflemektedir. Ciinkii baz1 katilimcilar tarafindan (sahip olunan bilissel yatkinliklarin da
etkisiyle) yapilan bu kiiltiirel anlamlandirma, kendisiyle birlikte onlarin eylem alanlar1 ve
bigimleri tlizerinde etkili olup kelimenin gergek anlamiyla onlar1 hareket ettirir. Bu etki ve
hareket de tek basina katilimcilarin bilingleri ekseninde degil, agirlikli olarak, bu bilinci de

etkileyen ve bir sekilde iligkili olunan toplumsal kuvvetlerin etkisiyle sekillenir.

Elde edilen verilerden hareketle katilimcilarin otizmden kurtulmak ya da onu daha
yonetilebilir bir hale getirmek i¢in ¢esitli yollar denedigi, bu yollarin i¢inde de ¢esitli
geleneksel inanig ve uygulamalarin oldugu tespit edilmistir. Bu inanislara bagvurulmasi
noktasinda giiclii bir sekilde etkili olan “umut” olgusu, tek basina bilissel ya da psikolojik
siire¢ ve etkenlerle degil, ayrica bu gibi durumlar iizerinde de etkili olan toplumsal
kuvvetlerin etkisiyle de sekillendiginden, daha da énemlisi bazi eylem alanlarina yénelme
ve cesitli eylemlerde bulunmayi ciddi anlamda kosulladigindan eylem halindeki umut®’

seklinde kavramsallastirilmistir. Diger yandan elde edilen verilerin islenmesinden hareketle

ulasilan bulgulara gore, geleneksel inanis ve uygulamalara dair umut besleyip eylemde

37 Bu kavramu iiretirken Pierre Bourdieu’niin (2016, s. 171) “eylem halindeki bir mantik” ifadesinden ilham
aliyorum.
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bulunmanin katilimcilara maddi ve manevi anlamda maliyetleri de oldugu tespit edilmis ve

bu olgusal gergeklik kesfettigimiz maliyetli umut kavramiyla agiklanmaya galisilmistir.
6.1. Eylem Halindeki Umut: Umuda Kaynakhik Eden Toplumsal Kuvvetler

Mevcut durumda otizmi biitiiniiyle ortadan kaldiracak herhangi bir tedavisinin
bulunmamasi, hekimler, terapistler ve egitimciler tarafindan uygulanip onerilen ve belli bir
i¢ rasyonalitesi olan ¢esitli uygulamalarin da gocugun durumunu tamamen iyilestirememesi,
katilimer ailelerin bazilarin1 daha hizli ve kolay yollardan sonug¢ almayir umduklar
geleneksel inaniglara, bir diger deyisle kerameti olduguna inanilan ve toplum tarafindan hoca
olarak adlandirilan kisilere ya da tiirbe, dergah, ocak gibi kutsallik atfedilen tarihsel
mekanlara dogru yoneltmektedir. Dogaiistli varliklarla irtibat kurup onlar1 kontrol altina
aldigina inanilan ve bu nedenle belli derecede kutsallik da atfedilen bu kaynaklardan bazilari,
kendilerine bagvuran ailelere belli ritiielleri bulunan ve biiyiisel denilebilecek uygulamalar

Onermektedirler.

Devletin ve 6zel sektdriin kendileri i¢in sagladigi biitiin firsatlar® ellerindeki imkanlar
dahilinde kullanmaya ¢alisan ancak yine de istedikleri ve bekledikleri diizeyde sonug
alamayan katilimer aileler, otizm gibi zorlayici bir vakanin tamamen bitmeyecegine ve
dolayistyla aksi bir durum olmadig: siirece Omiir boyu kendileriyle birlikte yasayacagina dair
gerceklikle yiizlesir ve bu nedenle karamsarliga da kapilirlar. Hem ge¢mis hem de simdiki
zamanin otizm tarafindan heba edildigini ¢esitli sekillerde (maddi kayip, damgalanma,
sosyallesememe, sosyal baglarin zayiflamasi, hayata dair firsatlarin kagirilmasi, dislanma,
kisith sosyal hareketlilik, fiziksel ve duygusal tahribat vb.) deneyimleyen bazi aileler, iginde
bulunduklar1 durumu diizeltip kendilerinin ve ¢ocuklarinin gelecegini daha iyi bir sekilde
kurabilmek adina karsilarima g¢ikan her tiirli tedavi imkanmi kullanmaya c¢alisirlar. Bu
noktada otizm ve onunla birlikte ortaya ¢ikan farkli semptomlara ¢are sunabileceklerini iddia
eden ve kendilerini dogaiistli varliklara ulasmanin bir araci olarak tanitan yapilar geleneksel
inanig ve uygulamalarin degerli goriiliip 6nem atfedildigi bir sosyal kdkene sahip olan

katilimcilar igin bagvurulabilen kaynaklar olarak belirirler.

Arastirmaya katilan ailelerin ifadelerinden hareketle bu gibi yapilara bagvurmayi saglayan
temel motivasyonlardan bazilar1 “garesizlik”, “arayis”, “bir ihtimal”, “umut kapis1” ya da

katilimc1 babalardan Orhan ve Alper’in ifadesiyle “denize diisen yilana sarilir” gibi

3 Bu imkan ve firsatlarin yeterliligi, hizmet kalitesi, biirokratik yapisi, kendi iginde ne tiir sorunlar barindirdig,
ailelerin onlara ulasip ulagmadig1 ve ailelerin ihtiyaclarina ne kadar cevap verdigi gibi meseleler baska bir
aragtirmanin konusudur ve incelenmeye degerdir.
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gerekeeler etrafinda sekillenmektedir. Bu gibi deneyimlerden hareketle tarihsel stirekliligi
olan ve dinle iligkili bu yapilara kars1 beslenen umudu yaratan ve ¢areyi ayrica bu alanlarda
aramaya yonelten toplumsal kuvvetlerin etkisini tartismak meselenin arkasinda yatan sosyal
gercekligi daha iyi kavramak agisindan onemlidir. Ciinkii ¢ocugun iyilesecegine dair
beslenen umut, iginde birtakim iyimser ve umut vadeden ifadeler barindiran referans
noktalarindan hareketle olusur ve biiyiir. Bu referans noktalarinin da benzer sekilde belli bir
tarihselligi biinyelerinde barindirdigi diistintildigiinde umut etmek i¢in gerekli toplumsal
kosullar olugmaya baslar. Dolayistyla umudun ortaya ¢ikip olgunlagmasi i¢in birtakim digsal
sosyal gercekliklere de ihtiyag vardir. Buradan hareketle otizmli ¢ocuk ozelinde basvurulan
geleneksel inanis ve uygulamalarin mevcut semptomlara iyi gelecegine dair umudu yaratan

ve sonra da besleyen toplumsal etmenler nelerdir sorusu sorulabilir.

Katilimer ailelerin bagvurduklar1 geleneksellesmis kaynaklar ve care arayislart s6z konusu
kuvvetlerle birlikte diislintildiigiinde mesele basit bir irrasyonel davranis olmaktan ¢ikip
sosyolojik bir zemine oturacak ve bdylece ortaya ¢ikan eylem tarzlarinin toplumsal boyutlar
daha iyi kavranacaktir. Bu nedenle arastirma siirecinde elde edilen verilerden hareketle bu
umudu yaratip hazirlayan, besleyen ve destekleyen toplumsal kuvvetler; din, tarihsel
stireklilik, gelenegin kugaklararasi aktarimi, bireylerin toplumsal kokenleri ile konumlar1 ve
habituslari, gelistirilen ¢esitli sosyal iliskiler, dolasimda olan iyilesme Oykiileri, giindelik
bilgiyle kurulan iligkinin bi¢imi, saglik ve hastaliga atfedilen kiiltiirel anlamlar, inan¢ ve
koklesmiyg kiiltiirel oriintiiler olarak tespit edilmistir. Birbirleriyle iliskili olan biitiin bu
toplumsal kuvvetler bir araya gelip katilimcilar tizerinde etkili olur ve bdylece kurumsal
yapilarin disinda var olan ve kutsal olduguna inanilan geleneksel yapilara umut besleyip
yonelmek toplumsal bir gerceklik olarak goriinmeye baglar. Ciinkii, “umut, deyim
yerindeyse, bizatihi gercekligin yapisina entegre bicimde olusur. Denizyildizinin
anatomisini bi¢imlendiren gii¢ler kadar diinyaya igkin bir niteliktir 0” (Eagleton, 2017, s.
22). S6z konusu entegrasyon tarihle ve arastirmaya katilan ailelerin biyografileriyle birlikte
diisiiniildiiglinde umut etmenin bazi toplumsal yapilar1 yeniden iiretme noktasinda 6nemli

bir rol oynadig1 da goriiliir.
6.1.1. Kurtarici Olarak Hoca

Weber (2023, s. 36, 40-42) “koklesmis aliskanliklar tarafindan belirlenen” eylemi
“geleneksel eylem” olarak tanimlar ve giindelik hayatin akisi icerisinde meydana gelen
eylemlerin bircogunun bu eylem tipine yakin oldugunu belirtir. Toplumsal alanin bir¢ok

katmaninda goriilebilen ve kendisini bedensel pratiklerde, inaniglarda, konusma
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bicimlerinde, yeme-igmede, giyim-kusamda ve c¢esitli rollerde agiga vuran bu koklesmis
aliskanliklar, Bourdieu’niin kuraminda habitusa déniiserek®® bireylerin  giindelik
hayatlarinda 6nemli bir yer edinip onlara belli bilme, kavrama, algilama, eyleme ve bunlarin
toplamindan olusan ve kendisini agirlikli olarak bedensel pratiklerde agiga vuran “var olma
bi¢imleri” de tayin ederler (Bourdieu, 2019a, s. 81, 162-163; Bourdieu ve Wacquant, 2016,
s. 116-133).

Uzun bir tarihsellikten siiziiliip bugiine kadar gelen ve bireylerin giindelik hayatinda ve
inaniglarinda 6nemli 6l¢iide yer edinen hoca, biiyiicii ya da tiirbe, dergdh, ocak gibi
geleneksel inaniglarin tasiyicisi ve yayicisi olan kaynaklar ya da daha gii¢lii bir ifadeyle din
temelli toplumsal yapilarin nesnelestigi bu olgular ¢cocuga “musallat” olduguna inanilan
dogatistii varliklar1 ya da “musibetleri” ge¢ kalinmadan, bir an 6nce uzaklastirip yok etme
istegi ve umudundan beslenmektedir. S6z konusu kaynaklara basvuran katilimcilar anne,
baba, agabey, kaynana, kayinpeder, arkadas ve komsu gibi dogrudan temas ettikleri kisilerin
tavsiyeleriyle hareket etmekte, bazi durumlarda da ayni kaynaklarin cocuklari i¢in fayda
saglayacagina inanmasalar dahi “ne olur ne olmaz”, “her seyi denedik, bir de onu deneyelim”
ve “bir umut” diisiincesinden yola ¢ikarak hem Istanbul’da hem de Istanbul disindaki

sehirlerde bulunan hocalardan, tiirbelerden ve dergahlardan sifa beklemektedirler.

Kendisini ve yakin zamanda bosandigi esini “kadere iman eden”, “Kur’an bilen, inang¢h
insanlar” olarak nitelendiren, “hocaya haciya ¢ok inandigin1” belirten, Imam Hatip Lisesi
mezunu olan ve siire¢ igerisinde otizme iyi gelecegine inandig1 her tiirlii uygulamaya
“caresizlikten” bagvurmak zorunda kaldigmmi aktaran Orhan’i geleneksel inanis ve

uygulamalara yonlendirenlerden birisi de abisidir:

Ya bir sey [¢are] bulmaya calisiyorsun, kendini kandirtyorsun. Simdi benim abim, bir abim
var. Diyor ki “oglum suraya gittin mi”, gittim. “Buraya gittin mi”, gittim [abi]. “Ulan biri bir
sey diyor, aman kagirma git” diyor. Tamam mi1? “Ben sana 10.000 TL yardim ederim” diyor.
Yav abi gittik her yere olmuyor. “Olsun, git” diyor. “Oglum git, ama ¢aktirma”, diyor. “Git,
olur. Allah’1n sifasinin nerede olacagi belli degil ki” diyor. (Orhan, 43, Mobilyaci).

Aile araciligiyla Orhan’in abisine, ondan da ailenin bir bagka {iyesi olan Orhan’a tevariis
eden ve dogrudan dinle iliskilendirilen bu tarihsel ve toplumsal bilme, algilama, dolayisiyla

yatkin olup yonelme bigiminde otizm, sadece norolojik bir rahatsizlik olarak degil dogaiistii

% Bourdieu, aligkanlik anlamma gelen “habitude” kavrami yerine dzellikle de bedende cisimlesen kalic
yatkinliklar1 aciklamak i¢in “habitus” kavramim gelistirip kullanmay1 tercih ettigini belirtir (Bkz. Bourdieu,
20194, s. 162-163; Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 111).
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giiclerin yardimiyla ortadan kaldirilabilecek bir “musibet” olarak da goriiliir ve bu nedenle
geleneksel nitelikli kaynaklardan sifa bulunacagina dair inan¢ ve umuttan vazgecilmemesi
gerektigi dikkatle telkin edilir. Bu telkin onemlidir ¢iinkii “Allah’in sifasinin nerede
olacaginin belli olmadigina” yonelik uyar1 ve saglanan maddi destek Orhan’in sifa kaynagi
olarak goriilen ¢esitli yapilara yonelik besledigi umudunu besler ve canli tutar. Dolayisiyla
onun bu gibi yapilara yonelmesini saglar ve zaten var olan dini-kiiltiirel yatkinligin

pekistirir.

Eger simdiye kadar bir sifa bulunmadiysa, bunun nedeni sifanin olmamasi degil, Allah
tarafindan belli aracilarla dagittigmma inanilan sifaya heniiz denk gelinmedigi igindir.
Allah’tan umudu kesmemek, bir bagka deyisle ona ve onun aracilar1 olduguna inanilan
kaynaklara inanmayi siirdiirmek ve belki de bu sayede hayata tutunmak i¢in bir destek ya da
referans noktast bulmak gerekir. Ciinkii “umutsuzluk, hem dénemsel hem fiili anlamda, en
dayanilmaz, insani ihtiyaglar agisindan asla ve kat’a katlanilmaz olan seydir. Sahtekarligin
bile, etkili olabilmek i¢in, yaltaklanip tahrif ederek uyandirdigi umuda dayanmak zorunda
olmas1 da bundandir” (Bloch, 2011, s. 21). Bu nedenle umudu canli tutmak ve var olduguna
inanilan, ama heniiz denk gelinmeyen sifanin bikmadan usanmadan aranmasi gerektigi
diisiiniiliir, ki bu da gilindelik hayatinin ¢esitli katmanlarinda bir sekilde varligini siirdiiren

bu tiir kiiltiirel 6riintiilerin yeniden tiretimini saglayan énemli etkenlerden biridir.
6.1.2. Gelenegin Giicii ve Kiiltiirel Yatkinhklar

Belli bir tarihsellik ve toplumsallikla birlikte sekillenerek bedenlerde, zihinlerde ya da dissal
nesnelerde yerlesik hale gelen/kalicilasan ve bireylerin eyleme, inanma, diisiinme ve
kavrama bigimleri iizerinde etkili olan kiiltlirel oriintiiler ve bu Oriintiilerin bir bagkasina
tevariis edip stireklilik arz ettigi gergegini ¢esitli karsilasma alanlari, etkilesimler ve iligki
bicimleri yaratan “temas bolgeleri” (Pratt, 1991) kavramiyla birlikte diisiinmek gerekir.
Weber’in kastettigi anlamda geleneksel eylem, temas bolgeleri ve bu bolgeleri zorunlu
olarak tireten aile, mahalle, din, biirokrasi, parti, okul, dernek ve her tiirlii cemaat
(Gemeinschaft) gibi yapilarda gelistirilen sosyal aglar, iligkiler, karsilagsmalar ve etkilesimler
araciligiyla aktarilir ve bdylece yeni bir kirilma gerceklesene kadar geleneksel olma
Ozelligini siirdiiriir. Clinki, “bireylerin eylemleri, toplumsal bilgi stoklarindan tedarik edilen
nesnel anlamca sekillenir ve kurumlarca ortaya cikarilan seylere intibak olma [uyum
gosterme] baskisi yoluyla iletilir” (Berger ve Luckmann, 2016, s. 31). Bir diger deyisle
eylemin kendisi bu gibi kurumsallagsmis nesnel yapilarla iliskiye girilmesi sonucunda

kalictlasmaya baglar. Bu anlamda koklesmis aliskanliklarin zorunlu bir sonucu olan
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yatkinliklarla alakali olan eylemin en 6nemli tasiyici ve iletici siitunlarindan birini bu tiir
kurumlar/yapilar olusturmaktadir ve yine buralarda iiretilen etkilesimler, iligkiler ve pratikler
araciligiyla yayilip varligin1 devam ettirmektedirler (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 132).
S6z konusu yapilarin yoklugu temas boélgelerinin azalmasi, sosyal baglarin zayiflamasi,
gelistirilen aidiyet duygusunun asinmasi ve dolayisiyla eylemin bir bagkasina tevariis etme
imkaninin minimize olup zaman igerisinde sOniimlenmesi anlamina da gelir. Karl
Mannheim’m (2018, s. 324) ifade ettigi gibi, “insanlarin birbirleriyle karsilasmasini
saglayan toplumsal iliskiler [ve] onlarin karsilikli uyaranlarini1 buldugu gruplar hi¢ kuskusuz
diger seyler gibi entelektiiel ve kiiltiirel tarihi de sekillendirir.” Cesitli kisi ve gruplarla
gelistirilen sosyal iligkilerin ve kurulan baglarin sonucunda meydana gelen temas bolgeleri,
s0zl edilen kiiltiirel tarihin sonraki kusaklara aktarilip stireklilik kazanmasinda énemli rol
oynayan etkenlerden biridir. Nesnel yapilarda, zihinlerde ve bedenlerde cisimlesip goriiniir
hale gelen bu kiiltiirel tarih, toplumsal eyleyiciler tarafindan zamani geldiginde kullanilmak

lizere bir sermaye olarak taginir.

Bu durum dinsel alan i¢in de gecerlidir. Katilimcilar donandiklar1 kiiltiirel ve sosyal
sermayelerini oyuna dahil olduklar1 dinsel alanda hem otizmli ¢ocuklar1 hem de kendileri
icin cikar elde etmek icin de kullamirlar.®® Bu anlamda onlar mevcut biitiin sermayelerini
kendileri i¢in 6nemli olan bir alanda kullanip ayni alanin sundugu imkanlardan, 6rnegin
sifadan ve kutsalliktan faydalanmak isterler. Bourdieu’niin (1995, s. 149) de ifade ettigi gibi
“sizin i¢in 6nemli olan oyunlarin énemli ve ilging oldugunu diisiiniirsiiniiz ¢linkii bunlar
sizin kafaniza, bedeninize, oyunun anlami olarak adlandirilan sey tarafindan dayatilmig ve
ithal edilmistir.” Dinsel alanda kutsal olarak kabul edilen yapilarin otizm gibi ciddi anlamda
zorlayict bir durumla iligkilendirilmesi de tek basina katilimcilarin kendisiyle de degil,
icinde bulunduklar1 sosyallesme alanlarinda yerlesik halde bulunan birtakim bilgileri ve

pratikleri zamanla ve farkinda olmadan igsellestirmelerinden kaynaklanir.

Giresun’dan Istanbul’a otizmli kizinin egitim ve tedavi imkanlaria daha kolay ulasabilmek
icin gog¢ ettigini belirten, gériigme esnasinda bagvurdugu ifadelerinden ve dis goriiniisiinden
inanglt oldugu anlasilan Esra temas bolgelerinin kendisi iizerinde yarattig1 etkiyi, “bana

sOyleniyordu; ‘gotiirsene, sunu okutsana’, ‘gotiirsene, belki ¢arpilmigtir’ [giiliimseme]. Sey,

40 Bourdieu gikar kavrami yerine “illusio” (yatirim) kavramimi onerir: “Illusio, oyuna yogunlasmak, oyun
tarafindan ele gegirilmek, oyunun yapilana degdigini sanmak, ya da daha basit sdylemek gerekirse, oyun
oynamaya degdigini disiinmektir [...] oyun oynadigimiz diinyanin yapilarina uygun olarak yapilanmis bir
zihniyetiniz varsa, her sey sizin icin apagiktir ve oyun oynamaya deger mi gibi bir soru akliniza gelmez”
(Bourdieu, 1995, s. 149).
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ben gotiirmedim, ‘okuyaniniz varsa siz okuyun’ diyordum. Genelde doktora gotiirdiim yani”
seklinde ifade etmektedir. Ancak kendisi ilk olarak her ne kadar “gétiirmedim” seklinde bir
beyanda bulunsa da daha sonra anne, baba ve yine akrabasi olan kayinpederinin telkinleriyle

cocugunu kdydeki bir hocaya gotiirmek zorunda kaldigini hatirlamaktadir:

Seye gotiirdii ya. Simdi gotlirmedim derse sey [yalan] olur. Babamla annem gotiirdii kdydeki
bir hocaya, Salih hocaymis. Bir de babamla ayni isimde. “Ya Esra ne olur gotiirelim, zamani
da geliyor.” Ya diyorum bu zaten bir sey yok, bu ¢ocuk hani beyinsel falan. Ben zaten dua
ediyorum ona [giilimseme]. Yaa bir seyi yok. Tamam hadi gétiirelim, gotiirdiik. Sey dedi “aa”
dedi, “Melisa’nin cini ¢ok hareketli. Hi¢ yerinde durmuyor.” Ben kahkaha atiyorum orada
[katilimc1 goriisme esnasinda bunu sdylerken igten bir kahkaha atiyor].

Kimler var peki o ortamda?

Annem var, babam var, kayinvalidem var, kaympederim var, Melisa var tabii ki, hoca var.
Yasl biriydi. Ya diyorum “Melisa’nin cinini zapt etmeye, onu egitmeye mi geldik buraya”
[giilme]. “Hist! Oyle seyler sdyleme carpilirsin” falan dediler. iste [¢ocugu] okuttuk orada
(Esra, 33, Calismiyor).

Glindelik hayatin igerisinde dolasimda olan geleneksel bilgi ve inang bi¢imlerinin, bir bagka
deyisle aile gibi ilk sosyallesme alanlarindan biri olan kurumda yapilasan kiiltiirel
sermayenin sonraki nesle aktarilmasi anlaminda bir kesisim noktasi olusturan anne ve
babanin, 6nceden tanidiklar1 hocanin konumuna dair atfettikleri deger, kendileriyle temas
halinde olan kizlar1 Esra’nin eylem alanini da sekillendirmektedir. Esra’nin sifa sunduguna
inanilan kaynaklara inanmadigini sdylemesi ya da meselenin bilimsel olarak ¢dziilecegine
dair inanci ailesinin geleneksellesmis inang¢ Oriintiilerine olan baglilig1 karsisinda etkisiz
kalmaktadir. Onun i¢in giidiileyici olan tek sey sifa bulmak degil, ayn1 zamanda ailesinin
talebini yerine getirmektir. Clinkii bu talep ve ayrica sosyal baski, en nihayetinde kendi
icinde ¢cocugun iyilesecegine dair umut ekseninde ortaya ¢ikar. Bu talebe sirt gevirmek, s6z
konusu umuda, dolayisiyla cocugunun iyilesme istegine de sirt cevirmek anlamina
gelmektedir. Bu anlamda inanilmadig1 halde hocaya gitmek bir yaniyla umudu stirdiirmeye
gondermede bulunurken diger yaniyla ¢ocugunun iyilesmesine dair gelistirilen istegi
pratikte sosyal ¢gevreye ispat etmeye karsilik gelir. Annelik ve ona atfedilen toplumsal deger
cocugun iyiligi, onun gelecegi i¢in yapilmasi gereken ne varsa yapilmali diistincesi etrafinda

sekillenmekte ve bu da digerlerine gosterilmektedir.

Anne ve babasinin dindar oldugunu, cocukken onlar tarafindan Kur’an kursuna
gonderildigini, ilk zamanlar otizme “bilim yOniinden” baktigini, tedavi icin kaliteli
doktorlar1 arastirip gittigini belirten Zehra, ¢ocugunu Istanbul’da bulunan sifaci, iifiiriik¢ii

ve biiyiicii hocalara bir¢ok kez gotirmektedir:
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Bizimkiler, iste akrabalar “bir hocaya mi1 gotiirsek, bir okuttursak mi1” diye Gyle bir kafami
karistirdilar. “Tamam” dedim, “gétiirelim”. ilk Fatih’te bir hocaya gotiirdiik, okudu etti. Dedi
ki “anne karninda ii¢ harfliler bu cocugu sarmuslar, rahat birakmiyorlar.” Iste “cocuga muska
yapacagiz, babasina muska yapacagiz, annesine muska yapacagiz [giiliimseme], evine muska
yapacagiz, her yere muska yapacagiz” falan. Muskalarla bir anda evimiz doldu. Tabii ben
bunlar1 yapiyorum ama egitimlere de tabi ki devam ediyorum. Bakiyorum bu hocadan fayda
gelmedi [giiliimseme], ¢ocuk sakinlemedi hop diger, bagska hocaya. Annem diyor ki iste
“surada bir hoca buldum, burada bir hoca buldum.” Her yerden bir hoca. Gidiyoruz. Biri [hoca]
diyor ki iste “beynine ii¢ harfli oturmus” [gliliimseme]. Birine gidiyoruz diyor ki “diline
oturmus, ¢ocuk ondan konugmuyor. Su an dilinin {istiinde ii¢ harfliler oturuyor, o yiizden
¢ocuk konugmuyor” falan (Zehra, 38, Calismryor).

Mevcut toplumsal yap1 igerisinde Zehra’nin (ve c¢ogu katilimcinin) otizm 6zelinde
gelistirdigi 6znel beklentilerine cevap verecek iki farkli alan bulunmaktadir. Dogrudan
bilimle iliskilendirilen ve metafizigi dislayan birinci alan daha ¢ok ekonomik sermaye ile
islerlik kazanir ve esi giimrilk memuru olan Zehra maddi imkanlart dahilinde bu alandan
faydalanir. Ancak s6z konusu ekonomik sermaye otizm gibi sebebi net olarak bilinmeyen,
dolayisiyla kesin bir tedavisi bulunmayan bir gelisimsel yetersizligi ortadan kaldirma
konusunda islerlik kazanmaz. Bu nedenle o temas bdlgelerinin ve sosyal kokeninden
kendisine tevariis eden yatkinliklarinin da etkisiyle ikinci alan igerisine dahil olur. Onun
anlam diinyasinda bu iki alan birbirine karsit olarak goriilmez, dolayistyla ikisinden birini

tercih etmek yerine ikisini de tercih eder.

Genellikle birbirinin karsit kutbuna yerlestirilen bu alanlar Orhan, Esra ve Zehra’nin (ve
ilerde de goriilecegi gibi cogu katilimeilin) giindelik hayatinda birlikte var olurlar. Bu var
olus hoca gibi tarihsel ve toplumsal bir tip ve ayrica geleneksel inanislar ile egitim ve tip
gibi modern uygulamalarin birlikte deneyimlenmesiyle sonuglanir. Bir baska deyisle onlar
habituslarmin da etkisiyle tarihsel olani simdinin i¢inde siirdiirerek giindelik hayatlarina
eklemlemeye caligirlar. Diger yandan resmi olarak adlandirilan dinin uyarilarina karsi da
kayitsizdirlar. Onlar sadece Diyanet gibi resmi dinin temsilcisi konumunda yer alan bir
kurum tarafindan kendilerine sunulan1 degil, sosyal kokenlerinden kendilerine tevariis eden
kiiltiirel sermayelerinin etkisiyle edindikleri yatkinlarin1 takip ederler. Modernligin
imkanlarindan faydalanip geleneksel inaniglar1 yagamalar1 gibi ortodoks dinin i¢inde kalip
heterodoks pratikleri de siirdiirmeye devam ederler. Bu anlamda onlar i¢in toplumsal diinya

biling diizeyinde degil, daha ¢ok yatkinliklar1 diizeyinde isler.
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6.1.3. Ateist Adam Hocaya Gotiirme

Toplumsal aktorlerin inang formlar1 arasinda yerini alip onlara hem eylem alan1 hem de
eylem bi¢imi sunan kiiltiirel Oriintiilerin temas bolgeleri aracilifiyla aktarilip varligim
stirdiirmesine bir diger 6rnek Orhan’1n otizmli ¢ocugu olan ateist bir babaya baski1 yapip onu

hocaya goriinme konusunda ikna etmesidir:

Hig¢ inanmayan var. Hi¢ inanmiyor. Adam Allah’a inanmiyor ya, ateist adam! Diyoruz ona,
“ya kardes tamam sen inanmiyorsun da ama bir Allah var. Tamam sen inanmiyorsun, ama
tamam gel bizim Allahimiz var. Dua da var, gel hocaya gidelim.” Adama bile para verdirdik
ya! Yani hi¢ inanmayan adama bile para verdirdik ya (Orhan, 43, Mobilyaci)!

Gorligmenin bazi kisimlarinda bu tiir yapilara ¢ok para harcadigini ama yine de “hicbir fayda
gormedigini” belirten Orhan, buna ragmen kendisine inan¢li olmadigin1 sdyleyen baska
birini hocaya yoneltip katilimci saglama anlaminda bir temas bolgesi olusturmakta ve ayni
kisinin (ister istemez) umut beslemesine de neden olmaktadir. Kendisine ve uygulamalarina
inanilmamasina ragmen dogaiistii gli¢lerle irtibat kurup onlar1 kontrol edebildigini toplumsal
aktorlerin bazilarina kabul ettirmeyi basaran hocaya dinsel igerikli bir hizmet karsiliginda
para vermek, tarihsel siirekliligi olan, boyle oldugu i¢in de geleneksellesen halk inanglarinin
ve bunlara deger atfedip baskalarina ulagsmasina bir sekilde vesile olan kisilerin, her anlamda
zorlayici 6zellikler sergileyen bir rahatsizliktan kurtulmak isteyen diger kisiler tizerindeki

etkisini agik¢a orneklemektedir.

Ernst Bloch, Umut Ilkesi (2011, s. 22) adli yapitinin dnsdziinde, “insan darda oldugu
miiddetce, hem 6zel hem de kamusal varolusu giindiiz diisleriyle doludur; simdiye kadar
basina gelenden daha iyi bir yagama dair diislerle. Her insani yonelim, ister yanlis olsun,
ister tabii asil dogrusu, bu temele dayanir” diye yazar. Katilimcilarin eylem alanlar1 ve
bicimleri tizerinde zorlayict etkileri olup giindelik hayatin ¢esitli katmanlarini bir miicadele
alanina geviren ve Bloch’un ifadesini kullanarak aciklayacak olursak ¢ogu zaman onlar1 dar
durumlarda birakan otizm, bir¢ok katilimciya zorunlu olarak daha sakin, daha belirli, daha
normal, daha iyi, dolayistyla simdikinden daha olagan bir yasam ve gelecek diisii kurdurtur.
Bu diisiin gerceklesmesini vaat eden geleneksel yapilar, inan¢ temelli umudun cesitli
sekillerde yayilmasimi saglayarak onu toplum igerisinde dolasima sokarlar. Bu dolagimi
saglayan da kurumlar ve bu kurumlarin igerisinde gelistirilen iliski bi¢imleridir, ¢linkii
yukarda da deginildigi gibi zamanla oriilen aglardan meydana gelen iliskiler, toplumsal

alanda gecerli olan birtakim degerlerin ve pratiklerin aktarilmasi acisindan 6nemli birer
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unsurdurlar. Hoca, tiirbe ve dergdh gibi kisi ve mekanlarin toplum nezdinde geleneksel
inaniglar icin referans noktasi olmasi, bu gibi yapilarin ayn1 zamanda birer dinsel deger
olarak varligin1 siirdiirmesine de olanak saglar. Dolayisiyla toplumsal eyleyiciler tarafindan
onem atfedilen bu olgularin iliskili olan kisilere aktarimi da bir tiir iyi niyet ya da gare

bulunmasina yardimcei olma istegi olarak da belirir.

Goriigsme siirecindeki ifadelerinden cocugu 6zelinde gosterilen her tiirlii iyi niyet ve yardima
acik oldugu anlasilan Orhan, iliskili oldugu temas bolgelerinin ve iginde iyilesme umuduna
dair bilgiler de barindiran dinsel igerikli ¢esitli tavsiyelerin kendisi lizerindeki yarattig etkiyi

su cimlelerle 6rneklendirmektedir:

Simdi ben size bir sey sdyleyeyim; bak ben sizinle burada konusuyorum degil mi? Oyle bir
caresizlik ki bu, bak &yle bir caresizlik ki. Ben sizle burada konusuyorum, kendimce
bilingliyim. Sizinle konusuyorum daha bir iistii yok ki. Siz bana dur diyorsunuz oglum, ne
yapiyorsunuz diyorsunuz, Orhan bu yanlis kardesim, diyorsunuz ya. Diyorum hocam dogru
sOylilyorsun, 0ziir dilerim. Burada bir hata yaptik, gittik oraya 500 TL verdik, hocaya. Tamam
mi1? Vermemem gerekiyor, diyorum. Buradan ¢ikiyorum ya su koseyi doniiyorum, pazardan
gelen Ayse Hanim, 6rnek yani. Goriiyor beni. Orhan bey ne yaptiniz? Neyi ne yaptim? Cocugu
ne yaptimz? Iste gotiirdiik abla, iste falan filan. Ya bizim Tokat, atryorum, bizim Tokat’ta bir
hoca var, boyle ¢ocuklara var ya ¢ok iyi geliyor. Ne diyorsun falan filan derken kiit [bir eliyle
diger eline vuruyor] ertesi giin Tokat’tayim (Orhan, 43, Mobilyacr)!

Bir sekilde temas edilen ve Orhan’in i¢inde bulundugu durumdan haberdar olan kisinin
geleneksel inanis ve uygulamalarin ¢ocuk i¢in faydali olacagia dair tasidigir inang ve
bunlarm iyi niyet gozetilerek aktarimi Orhan’in hocalara olan gii¢lii inanciyla, bir baska
deyisle onun biyografisini olusturan ve kendisinin eylem alanlarini yapilandiran bir olguyla

kesistiginde umut beslemek icin gerekli olan ortam olusmaya baglar.

Hoca 6zelinde yasanan basarisiz girisimler, maddi kayip ve bundan dogan giiclii pismanlik
duygusu i¢inde iyilesmeye dair bir 151k barindiran olagan bir temasla birlikte yeniden yeseren
umut karsisinda silinir. Onun hocaya ve ona “parasini kaptirmaya” karsi direnme istegi,
otizmli ¢ocugunun iyi olacagina dair belli belirsiz bir ihtimal karsisinda hemen ¢oziiliiverir.
Destek, din temelli kiiltiirel sermaye, iyilesme Oykiisii ve (eger hoca tarafindan talep edilirse)
maddi imkanlarin varlig1 Orhan i¢in hocaya gitme konusunda giidiileyici olan etkenlerden

bazilaridir.

Otizmi bir “eksiklik” olarak deneyimledigini belirten ve bu deneyimi de bir tiir toplumsal
algalma/gerileme olarak hisseden Orhan igin bu durum, sadece otizmli gocugunun durumunu
iyilestirmek temelinde degil, bu iyilestirme istegiyle birlikte s6z edilen eksiklik ve
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alcalmadan kurtulup eski giizel ve iyi giinlerine ddSnme umuduyla da ilgilidir. Oyle ki o
heniiz goriismenin baginda “otizmle birlikte hayatinin altinin istiine geldigini” de
belirtmistir. Dolayisiyla ¢esitli hocalar 6zelinde ve sifa bulma amaciyla yapilan yatirimlar,
otizmle birlikte kaybedildigi diislinlilen toplumsal sayginligin tekrar geri kazanilmasi gibi
bir umut temelinde de ortaya ¢ikar. Bunun i¢in de maddi kosullar el verdigi siirece her tiirlii

tedavi imkam denenmektedir.
6.1.4. Iyilesme Oykiilerinin Giicii

Kiltiir, Clifford Geertz’in (2023, s. 29-30) ifade ettigi gibi kamusal olup yerlesik anlam
ortintiilerini de icinde barmndirir. Belli bir toplumsallikla ya da Alfred Schutz’iin (2018, s.
87) ifadesiyle i¢cine dogulup eylemde bulunulan giindelik hayatin farkli katmanlarinda var
olan “bilgi stoklar”yla* iliskili olarak sekillenen bu anlam oriintiileri, giindelik hayatta
karsilagilan ve nedeni heniiz bilinmeyen bazi durumlar1 anlamlandirma konusunda bireylere
yardimci olarak onlara bir yon de tayin ederler. “Resmi” olarak adlandirilan din anlayisiyla
i¢ ice gecip melez ya da senkretik bir birliktelik olusturan kiiltiirel oriintiilerin toplum
icindeki varhig, karsilasilan zor bir durumun katilimcilar tarafindan anlamlandirilmasina da
yardimei olur. liskili olan kisilerin deneyimlerinden de beslenen bu anlamlandirmalar,
sadece ilgili kiginin ge¢misi ya da simdisiyle alakali degildir, ayn1 zamanda iligki i¢inde
olunan ya da temas edilen kisilerin ge¢misi ve simdisiyle de alakalidir. Bilgi stoklarini
¢ogaltan, daha dogrusu var olan stoklar1 durmaksizin genisleten etkenlerden biri de budur.
Bu anlamda mevcut bilgi stoklar1 sadece “bilincin 6nceki deneyim faaliyetleriyle bu
faaliyetler i¢inde” (Schutz, 2018, s. 87) olusturulmaz, ayn1 zamanda baskalarinin 6nceki
deneyim faaliyetlerle de olusturulur. Bu durum mevcut bilgi stoklariin iligkisel bir sekilde

genislemekle birlikte zaman igerisinde degisip farklilasacagini1 da gosterir.

Kendisini inanglt biri olarak tanimlayan ve cin gibi dogaiistii varliklarin var olduguna da
inanip ¢ocugunu belli araliklarla okutan ve ilerde de goriilecegi lizere okunmus/bliyiili su
iciren Meral, yine otizm baglaminda tanistif1 diger ailelere hoca konusunda tavsiyeler
vermekle birlikte, ayni konuda baska birinin yasadigi 6znel deneyimi de dikkate alip

onemsemektedir:

4 “Giindelik yasamda insan, herhangi bir anda, gegmis ve simdiki deneyimleriyle ilgili bir yorum semasi olarak
is goren bir bilgi stoku bulmakta ve gelecege yonelik beklentilerini de buna gore belirlemektedir. Bu bilgi
stokunun kendine 6zgii bir tarihi vardir. Bu tarih, bilincimizin 6nceki deneyim faaliyetleriyle bu faaliyetler
icinde olusturulmusken, bu olugum siirecinin sonucu artik bizim olagan iyeligimiz haline gelmistir” (Schutz,
2018, s. 87).
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Peki para verdiniz mi hocaya?

Ben para vermedim ama para veren arkadaslarim var, ¢ok yiiklii miktarlar verenler var. 18 bin
veren var. Zaten bir arkadag aramig gegen giin 22 bin fiyat bi¢mis. Ben de arkadasa dedim ki
“olmazsa, peki bir fayda etmezse parami iade edecek misiniz” de [hocaya]. Adam “hayir”
demis, “¢linkii buna vakit harciyoruz ve malzeme kullaniyoruz.” Bakir, bakir tizerine yazilan
yazilar vardi. O ylizden yani “hayir” demis. “Ee bari birazini versin” dedim, “birazini verin,
teklif edin” dedim. Bilmiyorum. [Bir anda hatirlayip] ya da dedim “bekle, verme. Beni takip
et, eger zaten bir faydasi olursa ben sana soylerim. Olmasa da birak. Bari senin paran ¢ope
gitmesin” dedim. Mesela ben bdyle yapiyorum ailelere, “sakin, bekleyin!” diyorum. Ama
giden arkadas 1srarla “¢cok faydasi oldu” diyor, “yiizde yiiz, cocugumun epilepsisi gitti” diyor.
“Cocuk diisiyordu, ama su an diismiiyor” diyor, “cocugumun nobetleri gitti” diyor. “Hoca
bana {i¢ ay siire verdi aslinda, ama ii¢ ayda degil iki bucuk ayda bitti” diyor. Konustum ben
arkadasla, boyle dedi (Meral, 46, Calismiyor).

Arkadas 6zelinde yasanan ve kendi iginde ciddi bir iyilesme dykiisii*? de barindiran hocaya
gbtiirme deneyiminin aktarimi otizm nedeniyle sosyal hayattan ve normal g¢evresinden
koptugunu, biriyle “rahat¢a” kahve i¢gmenin bile kendisi i¢in liikks oldugunu ve giindelik
hayatin akis1 icerisinde ¢esitli zorluklarla karsilagtigini belirten Meral’in otizm gibi zorlayict
bir unsurdan kurtulma umudunu beslemektedir. Bu nedenle o, ilerde de goriilecegi lizere,
telefonla goriistiigii hocanin 6nerdigi uygulamalara karsi inancini diri tutmaya calisir. Ama
0, kendi deyimiyle aralarinda bir “can bag1” oldugunu diisiindiigli otizmli ¢ocuga sahip diger
aileler i¢in hem umut hem de uyarici bir etken olur. Bu anlamda onun hocaya para 6denmesi
konusundaki tavri diger ailelerle dayanigsmaci bir 6zellik de sergiler. Dolayisiyla gelistirilen
iligki aglar1 ve bu aglarin sonuclarindan biri olan temas bdlgeleri sadece hekim, okul,
O0gretmen, cocuga iyl gelen uygulamalar, rehabilitasyon kurumu ve dezavantajli gruplara
0zel olarak hazirlanan etkinlikler bulup haberdar olabilmek i¢in kullanilmamaktadir. Ayn1
zamanda hoca gibi pratik bir ihtiyaca cevap sunma, bir baska deyisle otizmli ¢cocugun
bedenindeki semptomlar1 ¢esitli uygulamalarla giderme iddiasinda bulunan toplumsal tipe
ulasmak ve yine bu tipin Onerdigi uygulamalarin ¢ocuk iizerindeki etkisini takip edip
beslenen umudu canli tutmak ya da aym1 umudu baska bir hocadan beklemek igin de
kullanilir. Haliyle var olan ve toplumsal anlamda zorlayici bir sorunla basa ¢ikmak icin
basvurulan bir ¢are arayisi zorunlu olarak “6zneler-arasi” bir nitelik sergiler. Otizm 6zelinde
yagsanan Oznel bir deneyim, gelistirilen iliskiler araciligiyla ozneler-arasiliga dogru

evrildiginde toplumsal bir goriiniim kazanmaya baglar. Dolayisiyla ¢are aramanin kendisi

42 Arastirmaya katilimei bulabilmek i¢in daha dnce kendisiyle miilakat yaptigim bir anne tarafindan dahil
edildigim ve otizmli ¢gocugu olan ailelerden olusan bir Whatsapp grubunda Afyon’da bulunan Karacaahmet
Tiirbesi’ndeki birtakim uygulamalarin otizmli (ve benzeri rahatsizliklar1 olan) kisilere iyi geldigine dair bir
video yaymlanmistir. Bu videoya gelen cevaplar arasinda bu tiirbenin gergekten otizme iyi gelip gelmedigine,
cocuklarini bu tiirbeye gotiirenlerin olup olmadigina dair sorular da vardi.
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bir digerinin deneyimine eklemlendiginde kisinin kendisini de asar ve bdylece baska bir

boyut kazanir.

Onemli olan bir diger nokta ise sz konusu iliski aglarmin bilgiyi dolasima sokma konusunda
aract bir rol oynamasidir. Temas bolgeleri arttik¢a, bilginin dolasima sokulmasi, dolagima
sokulan bu bilgiyle kurulan iligkinin big¢imi, tonu ve yogunlugu da artmaktadir. S6z gelimi
Meral’in arkadasi tarafindan kendisine aktarilan ve iyilesme siirecine dair yogun olumlu
bilgiler barindiran 6znel bir deneyim kendisinin umudunu gili¢clendirmektedir. Dolayisiyla o
da tipk1 Orhan gibi aramaktan ve inancini slirdiirmekten yana bir goriintii sergiler, ¢iinkii
iligkili oldugu toplumsal yapi, sahip oldugu kiiltiirel sermaye ve gilindelik “bilgi stoku”
cinlerin var oldugu diisiincesini i¢sellestirmesine de neden olmustur. Sayet cinler varsa ve
¢cocugun bedenine musallat olup onu esir aldilarsa dogaiistiiniin bilgisini elinde bulunduran,
dolayisiyla dogaiistii varliklarla bir sekilde iletisime gegip kontrol altina alan hocalara
basvurmakta herhangi bir sakinca goriilmemektedir. Onun anlam diinyasinda otizm, sadece
tibbi bir rahatsizlik degil, ayn1 zamanda dogaiistii alan tarafindan gonderilen bir durumdur
da. Kiiltiirel sermayenin de etkisiyle gerceklestirilen bu dinsel anlamlandirma onun eylem
alanlarini, temas bolgeleri aracilifiyla aktarilan iyilesme dykiileriyle kurdugu iligkiyi etkiler.
Meral’in biyografisi, mevcut bilgi stokunun onun otizmi anlamlandirma seklini etkilemesi
ve temas bolgeleri vasitasiyla aktarilan iyilesme Oykiileri kesistiginde cocugun iyilesecegine

dair umut kaginilmaz olur.
6.1.4.1. Dinsel Cikardan Vazgecme

Meral’in politik goriisii ve ¢ocuklugundan edindigi giiclii Atatiirk sevgisi, kiz1 6zelinde
temas kurdugu dergahla olan iliskisini kesmesine neden olur. Bu sevgi, ¢ocugunu okuttugu

hocaya ve onun sifasina kars1 beslenen inancin ve umudun karsisinda baskin gelir:

Hocayi nasu buldunuz, kim soyledi?

Kim soyledi ya [kisa bir diigiinme] hatirlamiyorum, gegmis giin ¢linkii. Ya ¢evreden, gene
duymusumdur. Okunmasi gerekiyor diyorlardi gotlirliyordum. Zaten boyle dergah gibi evler.
Orada okunuyordu, aliyordum getiriyordum ¢ocugu. Boyle kalabalik zaten, boyle 20-30 kisi.
Hoca okuyor, insanlar da ¢ikiyor. Ama o siralar benim ¢ocuk iyiydi iste. Ben seyden dolay1
onlarla tartistim, ayrildim; particilerdi [katilimec1 bunu sdylerken hosnutsuz bir yiiz ifadesi
takiniyor]. Ben de tam tersi [bir siyasi goriistenim]. Gidip de su an, su donemin iktidarin
destekliyorlardi, yani onun seyindelerdi. Milletten para toplayip kurban kesiyorlardi. Se¢imdi,
se¢imi kazansin diye kurban falan kesmeler. Orada bir tartisma yasadim, bir daha da gitmedim.
Bunu yapan kisi hoca ya! “Sen” dedim ‘“higbirisi babamiz degil. Hangisi hayirliysa o
kazanacak.” Ben mesela bekledim ki, dua ediliyordu, o giin de Atatiirk’iin y1l doniimiiydii.
Hani bir dua okunmasini bekledim onlardan. Hani o kadar dua ediyorsun ya iste seyhlere.
Tamam, hepsi giizel, evet, ama bu vatani kurtaran, bu iilkenin kurucusuna da bir dua et ya!
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Hani onu bekledim, etmeyince ben de sinirlendim. Dedim ki “herkese dua ettin farkinda
misin? Ama su iilkenin kurucusuna dua etmedin.” “Su an” dedim “surada sunu
konusabiliyorsak o insanin [ Atatiirk’iin] sayesinde konusuyorsun, bunu unutma” dedim. Kadin
bir kiifretti ve “ben onun yiiziinden okuyamadim” dedi. “Niyeymis?” Neymis, Arapcay1
kaldirmis Tiirk¢eye ¢cevirmis Kur’an’1. “Oku sana ikisini de veriyor adam. Hangisini istiyorsan
oku. Oku sana engel mi oldu adam” dedim. “Ne giizel” dedim, “kolaylastirmis. Her seyin
pratigini ¢ikarmis” dedim, “git Arabistan’a o zaman. Yani niye burada yasiyorsun ki dedim.
Bdyle bir tartisgmam oldu ondan sonra da gitmedim (Meral, 46, Calismiyor).

Meral’in biyografisi, tarih, politika ve farkli diinya goriislerinin kesistigi bu etkilesim
biciminde Atatiirk’e duydugu sevgi neredeyse hemen her seye baskin gelir ve bu nedenle
otizmli ¢ocuk 6zelinde gelistirilen karsilikli ¢ikar/beslenme iliskisi sona erer. S6z konusu
olan durum, hocaya olan inancin yitirilmesi, onun tarafindan gergeklestirilen okunma
pratiginin etkisiz kalmasi ya da sifa bulunacagina dair umudun biitiiniiyle tiikenmesi degil,
ayni1 kisi veya kisilerin politik goriisii ve 6zellikle de Atatiirk 6zelinde sergiledikleri tavirdir.
Dolayisiyla o, hocanin kendisinde cisimlesen dinselligi ve diyanet tarafindan hurafe olarak
adlandirilan bir pratigi degil, hocanin Atatiirk’e karsi olan tavrini politik kimligiyle ¢elisen
bir durum olarak goriir. Bu tavrin Meral tarafindan dogru bulunmay1p onaylanmamasi onun
sifa umdugu dergahla arasina mesafe koymasina, bir diger deyisle politik bir tavir ortaya
koymasina neden olur. Dergdha yonelmesine neden olan temel unsur inan¢ ve bu inangtan
beslenen gifa umududur, ama ayni dergahtan artik umudunu kesmesine neden olan da anne

ve babasina duydugu sevgiden daha gii¢lii oldugunu sdyledigi Atatiirk sevgisidir:

Yani ben inanilmaz Atatiirk¢ii bir insanim, Atatiirk benim kirmizi ¢izgim. Ben annemden,
babamdan daha ¢ok severim o insani. Ben hep sunu derim; “Allah’tm bir insan gérmeden
sevilebilir mi?” Evet, seviliyor. Ben daha kii¢iikken, bu Atatiirk sevgisi benim gocuklugumdan
gelen bir sey. O’nun her [6lim] y1l donlimiinde ben hiingiir hiingilir aglarim yani. Babami
kaybetmiggesine aglardim. Cocuklugumdan gelen bir sey yani. O yiizden yani ona asla kimse
benim yanimda bir sey sOyleyemez. Biz su an bu kadar rahat konusabiliyorsak héala bu
insanlarin, bu adamin eserleri sayesinde. Hicbir sey yapmasa bile {ilkenin sinirlarini ¢izmis ya,
sinirlarimi ¢izmis, sana 6zgiirliik vermis. O adam olmasa Tiirkiye diye bir sey olmazdi. Kim
bilir su an kimin kdlesiydik. Ama bunu kimse idrak edemiyor, o ayr1 bir konu (Meral, 46,

Calismryor).

Bireyler i¢cine dogduklar1 toplum ve bu toplumun nesnel yapilarina ickin olan deger, norm
ve tutumlan siire¢ temelli igsellestirir ve boylece toplum i¢inde hayatlarini giivenli bir
sekilde idame ettirme, kendilerini gergeklestirme ve cesitli sosyal iligkiler gelistirme

konusunda olanak saglayan sosyal bir benlik de insa ederler.** Bu anlamda sosyal benligin

43 En genel anlamiyla “sosyallesme” (socialization) olarak adlandirilan bu siirecin sosyal teoride kimler
tarafindan nasil tartigildigini ele alan kapsamli bir boliim i¢in bkz. Scott, 2006.
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olugmasinda etkili olan bu nesnel yapilardan biri ve hatta ilki olan aile, Meral’in dinsel
toplumsallagsmasinin yani1 sira ona siyasi anlamda belli bir diinya goriisii de kazandiran
“politik toplumsallagsma”sinin (Akin, 2013, s. 56) iizerinde de etkili olmus ve otizm
baglaminda bir araya geldigi kisilerle yasadigi etkilesim bi¢iminin tonunu bir anda
degistirmistir. “Cinlere inanilmasi”nda kendisini gosteren dinsel toplumsallagsmasi ile
Atatlirk’iin her 6liim y1l déniimiinde yasadig1 yas ve kayip duygusunda agiga ¢ikan politik
toplumsallasma c¢ocugun okutulmasi igin goétiiriillen hoca deneyiminde kesisir ve o
cocuklugundan edindigi Atatiirk sevgisini otizm 6zelinde gelistirdigi dinsel ¢ikarinin 6niine
koyar. Dolayisiyla o kendisinin dini fikirleriyle degil, politik fikirleriyle uyusmayan kisi

veya yapiyla ayni baglam ve diizlemde bir araya gelmeyi sonlandirir.

Burada 6nemli olan bir diger nokta, Meral’in giiclii Atatiirk¢iiliigline ragmen hoca, dergah
ve biiyli gibi inaniglara umut beslemesidir. Modernlestirici idealler baglaminda batil

inanglara kars1 devlet diizeyinde resmi olarak da miicadele eden Atatiirk’iin*

olim yil
dontimlerinde “babasini kaybetmisgesine aglayan” Meral’in neden “resmi din”in temsilcisi
konumunda yer alan Diyanet Isleri Baskanligi’'nin acgik¢a hurafe olarak adlandirdig
inanislara olan baghiligin stirdiiriip bunlari umut kapisi olarak goérmektedir, seklinde bir soru

sorulabilir.

Birinci neden, onun dinsel sosyallesmesiyle de ilgili olan otizme atfettigi kiiltiirel anlamdir.
Bu anlam atfetme big¢iminde otizm, yalnizca nérolojik bir diizensizlik degil, yukarida da
yazildig1 gibi cin gibi dogaiistii varliklarim etkisiyle ortaya ¢iktigina inanilan bir “carpilma’*®
halidir. Dolayistyla onu hoca veya dergdh gibi yapilara yonlendiren temel motivasyon
inanilan bu carpilma halini bir an 6nce sonlandirma umududur. Bu dinsel sosyallesme
biciminde hocadan ve biiyii seklindeki ritiiellerden “derman aramak”™ dinle ¢elisen ya da
onunla uyumsuz oldugu diisiiniilen bir pratik olarak degil, aksine dinin ya da inancin bir
parcasi olarak goriiliir. Hoca ve onun mensubu oldugu dergahla iliskisini kesmesine neden

olan gercekligin din temelinde degil de politika temelinde ortaya c¢ikmas: bunu

orneklemektedir.

Ikinci neden ise sifa niyetiyle basvurulan dergahim eski inanis ve uygulamalar1 benimseyip

uygulamasi, bir diger deyisle Meral’in ¢ocuklugundan itibaren edindigi dinsel

4 Mustafa Kemal Atatiirk, 30 Agustos 1925 yilinda Kastamonu’da yaptig1 bir konugmasinda “[8]liilerden
medet ummak, medeni bir cemiyet i¢in, sindir (lekedir). Efendiler ve ey millet, biliniz ki, Tiirkiye Cumhuriyeti
seyhler, dervisler, miiritler ve mensuplar memleketi olamaz. En dogru en hakiki tarikat, medeniyet tarikatidir”
demektedir.

% flerde de goriilecegi iizere katilimc1 dogrudan bu ifadeyi kullanmaktadir.
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toplumsallagma bi¢imini diglamamasi, dolayisiyla Serif Mardin’in (2021, s. 146) belirttigi
gibi onunla “ayni dili konusabilmesi’nden kaynaklanmaktadir. Bu toplumsallagsmanin somut
bir karsiligint bulmak ve iicretsiz bir sekilde, ama daha da Onemlisi higbir sekilde
sorgulanmadan ve yargilanmadan kabul edilmek ve biitiin bunlarin sayesinde inanilan
kutsallik ile 1yilesmesini umdugu ¢ocugunu bulusturmak onun 6znel beklentileri i¢in yeterli
goriinmektedir. Bu anlamda bu tiir kisi ve yapilar, Serif Mardin’in (2021) ifade ettigi gibi
Meral ile Allah ya da Meral ile kiz1 i¢in arzuladigi kutsallik arasinda araci kurumlar/ikincil
yapilar olarak belirirler. “Resmi din”in yapamadigini yapip Meral’in kutsalliga ulagmasina
yardim edip birer ara kurum ya da ikincil yap1 olarak beliren bu yapilar, gelistirilen 6znel
duygusal beklentilere somut bir baglamda cevap vermeye calisarak kendi varliklarini
siirdiirmek i¢in toplum nezdinde bir mesruiyet de elde ederler. Bu anlamda karsilikli bir

etkilesim ve beslenme s6z konusudur.
6.1.5. “Sembolik Giiciin Biiyiisii”

Kiiltiirel sermayenin aktarimi konusunda Onemli bir temas bdlgesi olusturan aile, bu
aktarimla birlikte belli bir tarihsel siirekliligi oldugu bilinen ¢esitli geleneksel Oriintiilerin
stirdiiriilmesinde, dolayisiyla yeniden iiretilmesinde aract olup énemli bir rol oynar. Anne,
baba ya da agabey gibi kendi ig¢inde belli hiyerarsik toplumsal rol ve konumlar, bu rol ve
konumlarla iliskili olan ya da olmak zorunda kalan aile i¢indeki diger tiyeleri birtakim
kararlar almaya zorlayabilir. Diger yandan 6zellikle de anne ve baba gibi aile ile iliskili
konumlar, sadece rol dagiliminda diger aile {iyelerinden farkli bir konum elde etmeleri
baglaminda degil, ayn1 zamanda o6lii kusaklarin inaniglarint siirdiiren bir donceki kusak
konumunda yer almalar1 bakimindan da giiglii birer (kiiltiirel) sermaye aktaricisidirlar.
Onlarin bu o6zellikleri, kendileriyle temas halinde olan ¢ocuklarinin inaniglari, diistinceleri,
tavir ve tutumlari {izerinde de bir sekilde etkili olur. Ornegin kendilerinden énceki kusaklarin
inaniglar1 ve kiiltiirel 6riintiileri, aile gibi ¢esitli nesnel yapilar ve bu yapilarin {irettigi temas
bolgeleri aracilifiyla Orhan, Esra ve Meral’in giindelik hayatinda 6nemli bir yer edinip
onlara dokunur. Benzer bir durum otizmli kizinin tedavi ve egitim masraflarini karsilamak
i¢in evini sattigin1 belirten, yakin zamanda emekli olan, gériindiigii hocanin dnerisiyle “tiitsii
yakip evin iginde gezdiren” ve ayrica otizmli ¢cocuguna “okunmus sular” igiren, ancak biitlin
bunlara ragmen ciddi bir ilerleme kaydedilmedigini belirten Figen i¢in de gecerlidir. Onu
hocaya yonlendiren temas bolgelerinden biri, tipki Orhan, Esra ve Zehra 6zelinde oldugu

gibi dogrudan iliskili oldugu ailesidir. Figen, hocaya goriiniilmesi konusunda Oneride
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bulunan annesine durumun “hocalik degil, doktorluk™ oldugunu sdylese de sonug olarak bu

Oneriyi kabul etmek zorunda kalmaktadir:

Gelibolu’ya gidiyorum, annemin memleketine. Orada bir tanesi diyor ki “Fatma teyze var. O
Fatma teyze bir okusun ¢ocugun dili agilacak™ diyor. “Hayir anne. Bunun hocalik kismi yok,
doktorluk kismi var Sena’nin.” Ee diyor ki “sen zaten inanmiyorsun ki, bir inansan her sey
olacak.” “Tamam anne inantyorum.” Aliyorsun oraya da gotiiriiyorsun. Boyle sizin gibi hoca
oturuyor. O zaman en biiyiik para 100 lira. Atmis 100 liray1 buraya [eliyle masaya vuruyor],
Sena da karsisinda. Sena durmuyor, bagirtyor. “Cocugu disar1 ¢ikar biz seninle konusalim”
diyor. “Sen” diyor, “hamileyken sudan atlamigsin, ¢arpilmigsin. Cocuk ondan boyle olmus”
diyor. Hop beni sug¢luyor: Ben sudan atlamisim, [¢ocuk] carpilmig. Benim psikoloji taban
[elleriyle asag1 dogru diisiis anlamina gelecek bir hareket yapiyor]. Diyorum ki “Allah beni
kahretsin, nasil bir anneyim. Ben sulardan atlamisim da cocugum bu hale gelmis.”
[Gorlismenin yapildigi veli bekleme odasinda bulunan ve celebral palsy’li bir cocugu olan
velilerden biri sesli bir sekilde giiliiyor. Katilime1r ona doniip] Ama Serpil dyle, vallahi 6yle,
gercekten Oyle! [Tekrar arastirmaciya doniip] Ha sonra aradan bir ay gegiyor, kendime
geliyorum, toparliyorum, diyorum “geri zekali kadin benim sudan atlamamla otizmin ne
alakast var!” Ama o anda seni inandirtyor. inandirtyor ve cebindeki parayi oraya birakip
¢ikiyorsun (Figen, 49, Emekli).

Annesinin inandig1, ama kendisinin otizm baglaminda inanmak istemedigi, ancak karsilasma
esnasinda ve sonrasinda inanmasina neden olan bir etkilesim dogrudan anneligini hedef alan
gliclii suglamayla birlikte baska bir boyut kazanir: Sifa umularak gidilen ve kutsal olduguna

inanilan kisi, Figen i¢in daha 6nce bilmedigi tiirden bir kaygiya kaynaklik eder:

[Ayni] hocaya diyorum ki, “iicretimiz ne?”, “Ben” diyor “bunu Allah i¢in yapiyorum. Para
icin yapmiyorum, gonliinden ne koparsa.” Ama sen 100 liray1 6rnek [olsun diye] koymussun
oraya. Ornek olarak koymus oraya. Ben simdi 100 lira vermesem, [igimden] diyorum ki “hoca
arkamdan beddua mi1 eder, daha mi1 kotii olurum.” Ben de 100 lira koyuyorum. Bu da var, bu
da var! Sonra o koyden ¢ikiyorum, yasli amcaya rastliyorum, Sena durmuyor, yiiziini
yikiyorum. “Ne oldu kizim” diyor, “bu ¢ocuk niye bagirtyor?” Diyorum “surada Fatma Hoca
varmis, oraya geldik.” “Ha” diyor, “glivene glivene o kadina m1 getirdiniz ¢ocugu.” [Ellerini
birbirine vurup] al iste! (Figen, 49, Emekli).

Siradan insanlarin bilmedigini bilen ve géremedigini goren hocanin/biiyiicliniin sdyledikleri
karsisinda yasanilan 6z-suglama ve alinan hizmet karsiliginda 6deme yapilmadig: takdirde
kotii seyler olacagina dair gelistirilen korku, tek basina Figen’le ilgili degil, i¢ine dogulan,
dolayisiyla da sosyallesilen toplumun ya da iliskili olunan kisilerin biiyiicliye atfettigi deger,
onu kendilerinden farkli bir yerde konumlandirmasiyla da alakalidir. S6zgelimi tarihsel ve
toplumsal bir tip olarak biiylicii, onun uygulamalar1 ve sdylemleri Figen’in annesinin inang
anlayisinda ancak ona “inanildig1” takdirde etkisini gosteren kutsal birer unsurdurlar. Bu

anlamda biiyiicli, Figen’in annesi i¢in kerameti olduguna inanilan, dolayisiyla kutsalla
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iligkilendirilen, bu haliyle de dinsel olanin bu diinyadaki tezahiirli ya da ayni dinsellige

ulasmak icin basvurulabilecek araci kisi olarak diisiiniiliir.

Her ne kadar Figen otizmli ¢ocuguyla birlikte goriindiigii biiyiicti tarafindan kendisine
yonelik sdylenenlere “o anda” inandirildigini belirtip durumu kisa bir karsilasma esnasinda
yasanilan ve onun diinyasinda belli derecede gizem iceren bir olaya indirgese de bu olay
kendi i¢inde tarihsellik ve toplumsallik barindirmaktadir. Annesinin, bir baska deyisle
tarihin ve bu tarihle de ilgili olan antropolojik kiiltiiriin tasiyict olan bir kisinin kendisi igin
referans noktasi olugturmasi ve toplum tarafindan hocaya ya da biiyiicliye atfedilen deger ile
Oonemin kendisi tarafindan da paylasilmasi “o onda” ortaya ¢iktigini sdyledigi inang ve buna
bagl olarak yasanan 6z-su¢lama ve korkuya kaynaklik eder. Figen’in biiyiiciiniin s6zlerine
inanmasi1 ya da ikna olmasi hem biiyiiciiniin karizmatik kisiligiyle hem de iginde
sosyallesilen ve iliskili olan nesnel yapilarin, 6rnegin ailenin, dinin ve kiiltiirel oriintiilerin

biligsel yapilari tizerindeki etkisiyle de alakalidir.

Toplumsal bir tip ve ayrica “biiyii evreninin islemesiyle biriktirilmis olan inan¢ sermayesini
harekete gegiren” kisi olarak biiylicii (Bourdieu, 1995, s. 122) onun anlam diinyasinda
kendisinin bilmedigi seyleri bilen, gizemli, boyle oldugu i¢in de itimat edilmesi gereken bir
kisidir. Bu nedenle o, karsilagsma esnasinda “beddua mi eder, daha m1 kétii olurum” diye
diistinerek korku gelistirir ve bdylece biiyiicliniin kendisi iizerinde biraktig1 giiclii dinsel
etkiyi agik eder. Fatma hocaya dair geriye doniik ithamlar1 bu etkinin i¢cinde bulundugu
ortamdan ve anlik bir duygulanimdan, bir diger deyisle psikolojik etkilerden kaynakladigini
diisiindiirtebilir, ama durum boyle degildir. Dinler tarih¢isi Mircea Eliade’nin de (2003, s.
28) belirttigi gibi “kutsal, her zaman belli bir tarihsel donem i¢inde kendini gosterir. En
bireysel ve en agkin mistik deneyimler bile tarihsel kosullarin etkisi altindadir.” Figen de “o
anda” ailesi araciliiyla kendisine tevariis eden tarihsel kosullarin ve biligsel yapilarinda
tagidig1 “inang sermayesinin” etkisindedir. O, daha 6nce cocuguna baska bir hoca tarafindan
okunan/biiyiilenen suyu i¢irdigini, bu suyu temiz bir yere doktiigiinii ve yine bir hocanin
tavsiyesiyle tiitsii yakip yasadiklar1 evin i¢inde gezdirdigini de belirtmistir. Diger bir deyisle
Figen, heniliz Fatma hocayla tanismadan 6nce de bu gibi inanislara umut beslemekte,
¢ocugun saglig1 icin Onerilen biiylisel uygulamalar1 yerine getirmektedir. Bu beslenme de
tipki1 Fatma hocanin deneyiminde oldugu gibi sadece kendisiyle ilgili degil, icine dogup
sosyallestigi toplumsallikla ve toplumsalligin tarihle-gelenekle kurdugu iliskiyle ve aileden

ogrenilen dinle ve kendisine kadar tevariis eden kiiltiirel sermayeyle yakindan ilgilidir.
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Figen ve biiyiicli arasinda yasanan bu etkilesim, kendi i¢inde bir iktidar/gii¢ iligkisi de
barindirmaktadir. Biiyiicii, otizmli cocugunun saglig1 i¢in kendisine bagvuran Figen’e ondan
farkli, daha dogrusu onda bulunmayan gii¢leri oldugunu hissettirecek eylemler ya da
sOylemler iiretmek ister. James. C. Scott’un (2018, s. 40) belirttigi gibi, “ilahi bir kral Tanr1
gibi; savase1 bir kral, cesur bir general gibi davranmak zorundadir.” Bu anlamda biiyiicii de
bliyli evreninin islemesini, dolayisiyla kendi konumunu giiclendirmesi i¢in biiyiicii gibi
davranmak zorundadir ve bu durum kendisi tarafindan iiretilen “tahakkiimiin hakimiyeti

altinda” oldugunu gosterir.*®

Biiyiiciiniin suskun kaldig1 ya da hicbir sey yapmadigi bir etkilesim tarzi, karsisindaki kisiyle
ayn1 toplumsal konumu paylasmasi anlamina gelir, ki bu durum, ona dinsel alanda ayirict
bir nitelik kazandiran “karizmatik” 06zelligini kaybetmesiyle sonuglanabilir. Kendisine
gosterilen ve iyilestirilmesi beklenen ¢ocugun ciddi bir rahatsizlig1 oldugunu goriip herhangi
bir etki yapamayacagini anlayinca sahip oldugu ézel giiglerini Figen’e ve onun annelik
deneyimine yoneltir. Ciinkii toplum tarafindan kendisine atfedilen degerin ve bu deger
sonucundan edindigi farkli konumun (Mauss, 2022, s. 81-89), dolayisiyla hem sembolik hem
de maddi anlamda beslenmesinin siirdiiriilmesi i¢in toplumsal uzami kullananlar tarafindan
da paylasilan batil inanglardan destek alarak Figen’i etkilemeye ve bdylece ona kazang da
saglayan konumunu pekistirmeye ¢alisir. Kendisine toplum tarafindan atfedilen sembolik
giici de kullanarak bir agiklamada bulunur ya da bulunmak zorunda kalir. Bu zorunluluk da
cocukla biyolojik bir bagi olan ve o an orada karsisinda bulunan anneye ¢cogunlukla duygular
araciligiyla isleyen “sembolik siddet” (Bourdieu, 2019b, s. 49-59) uygulamasina sebebiyet

Verir.

Figen’in paray1 verip vermeme konusunda yasadigi korku temelinde kendisini gésteren anlik
tereddiit bile s6z konusu karizmanin ve sembolik siddetin tesiri altinda oldugunu agikca
gostermektedir. Bu anlamda Figen, biiyiiciiniin bedeninde cisimlesen, Bourdieu’niin (2019b,
s. 55) tam da bu duruma uygun diisen ciimleleriyle ifade edilecek olursa “sembolik giiciin
bliylisii” tarafindan etki altina alinan biridir. Ancak durum bundan ibaret degildir, ¢linkii
sembolik siddet s6z konusu oldugunda, bu siddete istemeden de olsa imkan taniyan ve
dolayistyla yeniden iireten “sug ortakligr” da s6z konusudur (Bourdieu ve Wacquant, 2016,

s. 166-167; Bourdieu, 2019b, s. 49-59). Ezen-ezilen ya da tahakkiim eden-tahakkiim edilen

46 Bkz. “Yapu, tahakkiim iliskisinin her iki tarafina da, dolayisiyla egemenlerin kendisine de dayatir; bunlar bir
yandan ¢ikar elde ederken, diger yandan da, Marx’in dedigi gibi ‘kendi tahakkiimlerinin hakimiyeti’ altina
girerler” (Bourdieu, 2019, s. 90).

187



gibi dikotomiler agsmamiza olanak saglayan bu yaklasim, séz konusu gii¢ iliskilerini

¢Oziimlemede daha analitik ve iligkisel bir perspektif sunar.

Figen tarafindan biiyiiciiniin otoritesine bagvurmaya yonelik her eylem, biiyiicii tarafindan
gelecek olan ve bu deneyimde siddet olarak algilanmayan siddeti tanimayt, kabul etmeyi ve
riza gostermeyi ortiik bir bicimde de olsa igermektedir. Bu “yanlis tanima”*’ tek basina
Figen’le ilgili degildir, ¢linkii yukaridaki c¢oziimlemelerde de sik¢a vurgulandigi gibi
“tarihsel askinliklar, evrensel olarak paylasildiklarindan dolay1, kendi askinliklarini her bir
eyleyiciye dayatirlar” (Bourdieu, 2019b, s. 49). S6z konusu sug ortakligi biiyiiciliniin tarihsel-
toplumsal konumuna dair genelde toplumca, 6zelde ise Figen’in sosyal ¢evresi tarafindan
paylasilan ortak-kanidan kaynaklanir. Tarihsel, ama aynm1 zamanda dinsel bir figiir olan
bliylicliniin sarf ettigi sézlerin Figen tarafindan taninip igsellestirmesini miimkiin kilan da
biiyiiclinlin toplumsal konumu itibariyle siradan insanlardan farkli bir yerde bulunmasidir.
Biiyiicii siradan insanlarin gormediklerini goren, duymadiklarini duyan ve bu nedenle
onlarin bilmediklerini bilen biri konumundadir. Biiylicii bu o6zelliklerini ya da dini
sermayesini Figen’le girdigi etkilesimin tonunu ve bu tonun yogunlugunu kendi lehine

olacak sekilde degistirmek i¢in kullanir.

Figen, kendi durumuna biiyiiciiniin konumundan, onun iirettigi sdylemlerden hareketle
bakar. Toplumun biiyiiciiye atfettigi deger ve bu degerin Figen tarafinda da paylasilmasi
bliylicli tarafindan uygulanan sembolik siddete maruz kalinmasiyla sonuglanir. Bu anlamda
Figen tarafindan an/ik bir korku ve inandirilma olarak nitelendirilen karsilasma, etkilesim
ve sonrasinda yaganan yikici biligsel siiregler tek basina psikolojik etkenlerden degil, giic
iligkilerinin de oldugu baskin bir toplumsallikla birlikte yapilanir. Benzer durum, Suzan’in
yine kendisi gibi otizmli bir ¢ocugu olan arkadasiyla birlikte yasadigi deneyimde de

gozlemlenir.
6.1.6. Falakaci Hoca

Kendisine sponsor olan bir hayirseverin yardimiyla otizm egitim merkezi acip isleten,
stirekli sonraki adimi diisiinmek zorunda kaldig1 i¢in otizmi “Omiir boyu siiren bir yarig”

olarak nitelendiren Suzan, arkadasiyla birlikte Basaksehir’de bir ofiste ruhsal ve bedensel

47 «Siddet olarak algilanmadig1 i¢in uygulanabilen siddetin taninmasini ‘yanlis tanima’ diye adlandirtyorum.

Dolayisiyla ‘tanima’ terimini, diigiiniim-6ncesi, temel varsayimlar dizisi anlaminda kullaniyorum -toplumsal
eyleyicilerin, yalnizca diinyay: sorgulamadan benimseyerek, oldugu gibi kabul ederek ve zihinleri bu diinyay1
yine bu diinyanin yapilarindan ¢ikan bilissel yapilara gore olustugu igin dogal bularak bagvurduklari
varsayimlardir bunlar. Toplumsal bir diinyanin ortasma dogdugumuz igin, belli postiilalari, aksiyomlar1
kendiliginden ve asilanmas1 gerekmeden kabul ediyoruz” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 167).
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sorunlar1 olan hastalara yonelik sifa dagittigma inamlan, Molla Ali Kalak®® olarak bilinen
Irakli bir hocaya gittiklerini aktarmaktadir. Suzan’in aktardigina gore bu hoca, “[otizmli]
cocuklar1 falakaya*® yatirip 40 tane sopa” vurmakta ve bunun sifa olacagin ileri siirerek
kayit parasi istemektedir. Kayit parasinin miktari, falaka oldugu sdylenen uygulamanin
siiresine, falaka siiresi de ¢ocugun durumuna yonelik yapilan teshisten sonra
belirlenmektedir. Ayni1 ortam ve zamanda iki farkli deneyimin yasandigi bu olayda Suzan
duruma siipheyle yaklasirken, yaninda bulunan arkadasi sosyal medyadan duydugu iyilesme
Oykiilerinin de etkisiyle olsa gerek sozii edilen uygulamay1 kabul etmek zorunda kalmakta

ve boylece cocugunu inandig1 kutsallikla bulusturmak istemektedir:

Bir de ithal dolandiricimiz var. Erkek, yabanci Tiirk degil. Bu kisi de boyle sosyal medyada
gene bizim ailelerin [otizmli ¢ocugu olan ailelerin] inandigi, iste randevu talebi ettigi [biri].
Zar zor randevu bulduk sanki ¢ok velinimetmis gibi goriilen bir insan. Iste “otizmi bitiriyorum,
sOyledir, boyledir” [...] Cocuklari, falakaya yatirip 40 tane sopa vurup sifa olacagini sdyliiyor.
Simdi arkadasin ¢ocugu benim ¢ocugumdan biiyiik ve derece derseniz yani seviye derseniz,
onunkisi biraz daha agir, benimkisi daha orta. Ona mesela bir sene falaka dedi. Benim
¢ocuguma 2 sene falaka dedi [...] Arkadas kendi ¢ocugunu soktu. Ben biraz da gézlemlemek
igin gittim zaten, ben ¢ocugumu asla vermem ve benim ¢ocugum asla 0 sedyede yatmaz.
Dedigim gibi igneye bile 6 kisi gidiyoruz. Benim ¢ocugum kendisini vurdurmaz [falaka
¢ektirmez]. Sonra ¢ikt1 geldi. “Ne oldu?” dedim. Cocugu beni ¢ok sever boyle hep siirekli
tutturur iste “Suzan, Suzan” diye. Cocugu geldi yanima kipkirmizi bir sekilde oturdu yere. “Ne
oldu?” dedim, “ben girdim igeri kirk tane sopa vurdu” dedi. Ben soklar i¢indeyim. “Belki”
diyor, “hocanin sifasidir.” “Sen” dedim, “bu kadar cahil misin? Kirk sopay1 sen de yesen sen
de oturursun” dedim. Vurdurmus yani ¢ocugu. Tabi ben kendi ¢ocugumun hocasiyla da gittim.
Kiirtge konusan birisi daha vardi orada. Dedim ki “bunun gevirisini yap. Ben Kiirtce
bilmiyorum hocam ¢evir, sdyle” dedim. Ondan sonra sunu duymus, “cocuklar1 toplayin,
getirin hepsini birlikte okuyayim iifleyeyim, paralarini alin gitsin.” Bunu duyuyor aralarindaki
konusmada.

Para ne kadar aliyor peki?

Kayit parast 200 TL bir para oluyor. Sonrasinda ben girdim. Ben tembihledim oradaki
arkadaslar1 kayit alin dedim telefonla. Dedim “ne yapiyorsunuz”, iste “seninki [senin ¢ocuk]”
dedi, “bilmem kaginci derece, yedinci derece” arkadasa da bes mi dedi, bir sey sdyledi. Onun
cocuguna bir sene, benim ¢ocuguma iki sene falaka ¢ekilmesi lazim. Giinliik 40 sopa (Suzan,
42, Otizm Egitim Merkezi Isletmecisi).

4 S6z konusu kisiyi, uygulamalarmi ve ofisini konu edinen videolu bir haber igin bkz.
https://www.hurriyet.com.tr/gundem/turkiyeye-geldi-ofis-acti-abdden-bile-gelen-var-dayakli-tedavi-
kuyruguna-girdiler-goruntuler-dehsete-dusurdu-41865288 (erisim tarihi: 08. 05. 2024).

49 Aymi kiginin ofisinden alan gizli kamera gériintiilerinin birinde, Kalak’in asistanlardan biri oldugu
anlasilan biri elindeki tahta sopayla sedyede oturan ve otizmli olan erkek ¢ocugunun ayak altlarinin belli
kisimlarina yavagga vurmaktadir. Bkz. https://www.facebook.com/milliyet.com.tr/videos/deh%C5%9Fete-
d%C3%BC%C5%9F%C3%BCren-g%C3%B6r%C3%BCnt%C3%BC-dayakla-tedavi-
kuyru%C4%9Fu/792886858026666/ (erisim tarihi: 08. 05. 2024).
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Molla Ali Kalak kendisine atfedilen dinsel otoriteyi de kullanip umut tacirligi yapan ve
bundan maddi ¢ikar elde eden toplumsal tiplerden biridir, ama bu zaten bilinen bir seydir.
Meseleyi caresizlik gibi tek boyutlu ve psikolojik ya da cahillik gibi yargilayici olgulara
indirgemek yiizeyde goriilmeyen, ancak dikkatli bakinca aciga ¢ikan sembolik siddet gibi
yumusak, bu nedenle fark edilemeyen sistematik tahakkiim araglarini, bireyleri Kalak’a
yonelten yapisal sorunlari, anlam Oriintiilerini, biyografileri ve en nihayetinde gelistirilen
iliskilerin etki giiciinii gormeyi engellemektedir. Bu anlamda s6z konusu olan ger¢eklik daha
iligkisel bir gergekliktir. Biitiin bunlar bir araya gelip birbirini etkilemese ve eyleme gegmeye
zorlamasa s6z konusu “falaka” olay1 da gergeklesmeyecek ve bdylece umut tacirligi gibi
dogrudan dinsel-duygusal beklentilerden beslenen olgu da varligmi siirdiirmekte

zorlanacaktir.

Suzan’in degilse de birlikte gittigi arkadasinin “kay1t yaptirip” s6z konusu uygulamay1 kabul
etmesi, bu tiir inanislara olan inancin siirdiiriilmesini ve umut iizerinde yarattig1 etkiyi
gostermektedir. Hem Suzan’in goriisme esnasinda sdyledikleri hem de s6z konusu kisi
hakkinda yapilan haberlere ve videolara bakildiginda bu durum daha belirginlesmektedir,
clinkii bu kisiyi ziyaret edip sifa bekleyenler arasinda Almanya gibi gelismis iilkelerde
yasayan insanlarin/gurbetcilerin var oldugu da bilinmektedir. Ancak tipki Figen 6zelinde
oldugu gibi Suzan’in arkadasinin yasadigi durumda da hocanin otoritesinden yayilan
sembolik siddeti fark edememek, bu nedenle s6z konusu uygulamay1 sifa olarak taniyip
kabul etmek ve en nihayetinde maddi anlamda somiiriilmek gibi bir durum da s6z konusudur.
Cilinkii goriinen o ki Molla Ali Kalak adli hoca sosyal medya gibi mecralarin giiciinii bilen,
bu nedenle iyilesme Oykiilerini ayrica gorsel olarak da dolasima sokabilen, kendisine
basvuran ailelerin randevuyla kabul edilmesinden ve sira beklemesinden anlasildigi
kadariyla da bunlar kitlelere ulastirma konusunda basarili olabilen biridir. Bu anlamda o,
diger hocalardan farkli olarak goriintlisiinii ve uygulamalarini gizlemeden, agikca ve
korkmadan dolagima sokarak bireylerin bilissel yapilarinda karizmatik bir hale
olusturmustur. Bu agikligin ve korkusuzlugun arkasinda onun bagka bir iilkenin vatandasi
olmasi, faaliyetlerine yonelik ciddi cezai yaptirimlara ugramamasi, dolayisiyla hukuki
bosluklar1 kullanabilmesi gibi bir durum da vardir siiphesiz.®® Biitiin bunlar ulasiimak

istenen hedef kitleyi etkilemek icin yeterli goziikmektedir. Ornegin, polis baskinina ragmen

% Sozgelimi sikayetler iizerine ofisine yapilan polis baskini sonucunda “is yeri” miihiirlenen, ama o esnada
orada olmadig1 i¢in yakalanamayan Kalak, olaydan bir y1l sonra tekrar istanbul’da, ama bu defa bir
otomobilin iginde “sifa dagitirken” goriintiilenmistir Bkz. https://www.hurriyet.com.tr/gundem/goruntuler-
dehsete-dusurmustu-mala-ali-kurdistani-yine-ortaya-cikti-bu-kez-otomobilde-dayakli-tedavi-42060182
(Erigim tarihi: 08.05. 2024).
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Molla Ali Kalak’in ofisinin 6niinde kucaginda engelli cocuguyla sira bekleyen (daha sonra
giden) ve kendisiyle kisa bir roportaj gerceklestirilen bir baba, s6z konusu hocanin ismini
sosyal medyadan duydugunu aktarmakta ve eklemektedir: “Sosyal medyadan
gordiiklerimize inanityoruz ya da inanmak zorundayiz. Yani bir umut, diinya ve hayat bir
umut.” Ayni kisinin esi de kendisine uzatilan mikrofona “kii¢iiciik bir umut bekliyorum iste”
demektedir. Haberde yer alan, s6z konusu hocay1 internette goriip geldigini belirten ve esinin
yasadig1 c¢esitli bedensel sorunlarin ¢oziimii i¢in sifa umuduyla sira bekleyen bir baska kisi
aynt gazetecinin kendisine sordugu “hald neyi bekliyorsunuz, [polisler] gotiirmiisse”
sorusuna, “vallahi birakirlarsa belki gelir, birakmazsa gidecegiz yani, ne yapacagiz |...]
Tabii, tabii. Allah’a inaniyoruz, ona da [hocaya da] inaniyoruz. Allah’in Kur’an’ia
inanmayan kisi demek ki iman1 yok, kafirdir yani. Biz Kur’an’a inaniyoruz” seklinde cevap
vermektedir.®! Polis baskinma ragmen hocanin gelecegine dair umut siirdiiriiliir, ¢iinkii amag
hocanin kendisinde cisimlesen kutsalliga temas etmek ve bu sayede cokca arzulanan sifay1

bulmaktir.

Haliyle durum sadece Suzan’in arkadasiyla smirli, dolayisiyla tekil bir durum degildir.
Bagvurulan hocanin bilimsel alanin bile net bir ¢care sunamadig1 nérolojik bir rahatsizlig1 ya
da bagka hastaliklar1 “bitirecegine” dair iddias1 ve bu iddiay1 sézde iyilesme Oykiileriyle
desteklemesi ona toplum i¢inde onemli bir konum bahsetmektedir. Bu da ona, otizm gibi
heniiz net bir tedavisi bulunmayan bir engelle miicadele eden ailelerin, bir diger deyisle
otizmi ya da diger rahatsizliklari iyilestirmeye vakif olmadigini bilen ve giindelik hayatin
akis1 icinde gesitli zorluklarla karsilasip her anlamda yipranan siradan insanlarin karsisinda
bir ustiinliik kazandirmaktadir. Dolayisiyla Suzan’in arkadasi, ofisini giizellik merkezi
faaliyetleriyle alakali olan bir vergi levhasi kullanarak yoneten birine ve onun ¢alisanlarina

cocugunun bedenini emanet etmeye riza gostermektedir.

Toplumsal alan1 paylasan digerlerinden bir sekilde kendisine ulasan goriintiilerden,
bilgilerden ve dykiilerden beslenen bu umut hem maddi hem de sembolik anlamda hocanin
konumunu da beslemektedir. Bu da ¢ocugun durumu hakkinda s6z sdylemesine, bir diger
deyisle ¢ocugun bedenine dair yapilacak uygulamalarin neler olacagina karar vermesine,
dolayistyla agikca tahakkiim kurmasina neden olmaktadir. Kisacasi Suzan’in ifadesiyle bu

“ithal dolandiric1”, kendisine basvuran ailelerin ¢aresizliginden, umudundan beslenir, ancak

Shttps://www.facebook.com/birgungazetesi/videos/%C5%9Fifac%C4%B1-%C5%9Farlatan-
ka%C3%A7t%C4%B1-ama-d%C3%BCkkan%C4%B1n-%C3%B6n%C3%BCndeki-kuyruk-
bitmedi/521285955609381/ (Erisim tarihi: 08.05. 2024).
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onun gifasina dair umut besleyenler de onun araciligiyla ¢ocugu kutsalla temas ettirmek ve
dolayisiyla yaraticidan gelecegine inanilan sifay1 ¢ocuga ulastirmak isterler. Boylece sug
ortakligi devam eder. Molla Ali Kalak baglaminda suca ortak olmak istemeyen Suzan,

bahsedilen uygulamalar1 gizli bir sekilde kayit altina alan ve polise sikayetei olan kisilerden
biridir:

Ertesi giin biz gittik, sivil polisler geldi. Sivil polislerle tabii ben 6ncesinde gittigimde biitiin
iste falaka ¢ubuklaridir, kayit defteridir, vergi levhasidir, kasesidir [Suzan bu kagenin bir
ndroloji doktoruna ait oldugunu ve Kalak tarafindan kullanildigini aktariyor] hepsini birlikte
topladik. Aile Sosyal [Bakanligi] bir tutanak tuttu. Tabii adami kagirdilar. Sonra otelde
[hizmet] vermeye basladi. Sonra Almanya’ya gitti, bir daha gelecek diye bir reklamini duydum
[...] Yani bu adam tilke iilke gezip insanlar1 dolandiriyor.

Falaka cubuklarin siz gordiiniiz mii?

Gordiim. Yaklasik bir buguk metre uzunlugunda bir gubuk, cocuklarin ayagina falaka ¢ekiyor.
[...] Bir de sdyle bir sey var; bazilarina Whatsapp yoluyla ulasip ilag yaziyormus. Hatta o
polisler baskin yaptiginda bir tane adam geldi dedi, “ben gittim” dedi, “ilact almaya, bir
kutunun iginde lolipop sekeri gibi bir seker.” Bunu da anlagmali eczaneye yonlendiriyor.
Oraya da bir para vermis, oradan almasini sagliyor ailelere. Mesela siz kayit icin 100 TL
verdiniz, ama onunla kalmiyor. Size diyor ki sundan [su eczaneden] ilaci1 alacaksiniz, sizi
oraya gotlirliyor, yonlendiriyor siz oradan yliksek rakamlarla o ilaglar aliyorsunuz (Suzan, 42,
Otizm Egitim Merkezi Isletmecisi).

Higbir bilimsel dayanagi olmayan ve “hoca” olarak adlandirilan kisinin hukuki bosluklardan
faydalanip “resmi” olarak ofis agmasi, ¢esitli ara¢ geregler kullanarak bu ofise hastane
goriiniimii kazandirmasi, yaninda bazi asistanlar c¢alistirmasi, kase kullanmasi ve ilag
yazmasi dinsellikle dogrudan iliskili olan hocaligina biirokratik goériinimlii  bir
persona/paravan eklemesine ve dolayisiyla uygulamalarinin ciddiye alinmasi gereken bir
alanin bilgisi olduguna dair baskalarini daha kolay ikna etme ¢abasina isaret etmektedir. Bu
cabanin, aralarinda Suzan’in da oldugu sikayet olay1 ve sonrasinda gelisen polis baskinina

kadar, maddi anlamda karsilig1 alinmis gériinmektedir.

Goriildiigii lizere otizm baglaminda yasanan ¢esitli tanigma ve girilen etkilesimler bireylerin
deger atfettikleri ve bu nedenle giindelik hayatlarinda 6nemli bir yer edinen ¢esitli pratiklerin
birbirlerine aktarimiyla sonuglanmaktadir. Dolayistyla bu tiir inanislar, pratikler ve kiiltiirel
ortintiiler tarihsel siirekliligi agisindan kusaklar arasi aktarimla, giincel anlamda ise giindelik
hayatin igerisinde gelistirilen ¢esitli sosyal iliskiler aracilifiyla varliklarini siirdiiriip

insanlarin anlam diinyalarinda bir sekilde yer edinirler.

Bagka birinden duyulan iyilesme Oykiileri, “bir umut”, “bir ihtimal” “Allah’mn sifasinin

nerede olacagi belli olmaz” diisiincesi iizerinde etkili olup basarisizlikla sonuglanan 6nceki

192



hoca deneyimlerini unutturma giiciine de sahiptir. Onceki hocalarin ¢ocugu iyilestirme
konusunda basarisiz olmasi, onlar i¢in diger hocalarin da basarisiz olacagi anlamina gelmez.
Hoca arayisin1 sonlandirmak, digerleri tarafindan denk gelindigine inanilan iyi hoca ve
uygulamayi 1skalama kaygisini tetikler. Bu anlamda temel amaglardan biri; 1yi hoca ve onun
uygulamalarini 1skalamaktan dolay1 ilerleyen zamanlarda ortaya c¢ikmasi muhtemel
pismanligin yiikiinii tastmamaktir. Iyilesme dykiilerinin besledigi umuda bir anne ya da baba
olarak var olan imkénlarin yeterince kullanilmadig1 kaygis1 da eklenince hocaya gitme

pratigi kendisini gosterir.

Biitiin bunlardan hareketle deginilmesi gereken bir diger 6nemli etken de otizmli cocugu
hocaya gotiirmenin gorece kolay bir siirece karsilik gelmesidir. Ciinkii bu eylem alaninda ve
pratiginde uzun biirokratik islemler, kan alma, mr, tomografi ya da genetik testi gibi tibbi
tetkikler, gozlem altinda tutulmalar, ilaglar, randevu sirasi beklemeler, takviye gidalar,
diyetler, siire¢ temelli ve oldukca pahali terapiler, egitimler, biitiin bunlarin sonucunda
olusmasi muhtemel fiziksel yorgunluklarin, maddi kayiplarin ve karmasik biirokratik iligki
bicimlerinin hig¢biri yoktur. Biitiin siire¢ ¢ocukla birlikte kisa denebilecek bir an igerisinde
goriinmek, dogaiistli varliklarin bilgisini elinde bulundurduguna inanilan hocanin gériisiinii
alip cocugu okutmak, varsa onerilenleri uygulamak ve eger talep edilirse bir miktar para
O0demek gibi pratikte basit denebilecek stireglerin toplamindan olusur. Bu anlamda soz
konusu olan durum, mevcut biitiin imkanlardan faydalanmak, hicbirini 1skalamamak ve
bdylece otizmden kurtulma istegi ya da onu gorece iyi héle getirebilmek i¢in denenmesi

gereken biitiin yollar1 denemek olarak karsimiza gikar.

Son tahlilde, “6znel beklentiler ile nesnel sanslarin diyalektigi” (Bourdieu ve Wacquant,
2016, s. 121) olarak adlandirilabilecek bu durumda katilimcilarin dinsellik temelinde ortaya
¢ikan 6znel beklentilerini ve umudunu sekillendiren nesnel sanslar; kutsal olduguna inanilan
kisilere dair inancin tarihsel stirekliligi, dogumla birlikte baglayan toplumsallasma bigimi,
sahip olunan Kkiiltiirel sermaye, icinde bulunulan toplumsal yapi, bu yapiya ait cesitli
geleneksel Oriintiilerin giiniimiize kadar varligim siirdiirerek umut kaynagi olmasi, temas
bolgeleri, iliski yapilar1 ve onlarin otizm baglaminda gelistirdikleri dinsel-duygusal
beklentilerini karsilayacak, onlar1 kutsallikla temas ettirecek alternatif ara kuruma
dontismeleridir. Bu sanslar farkli sekilde ortaya ciksaydi, farkli 6znel beklentilere,

dolayisiyla farkli eylem bigimlerine kaynaklik edecekti siiphesiz.
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6.2. Sosyoekonomik Statiisii Yiiksek Olanlarin Deneyimleri

Aragtirmaya dahil edilen ve diger katilimcilara nazaran daha yiiksek bir egitim sermayesine
sahip olan ailelerin otizmli ¢ocuklar1 6zelinde yasadiklari hoca ya da tiirbe, dergah ve ocak
gibi kutsal mekanlara gitmek gibi deneyimleri var midir, varsa da bu deneyimler nasil
sekillenmektedir, sorusu sorulabilir. Arastirmadan elde edilen verilere gore diger
katilimcilarla karsilastirildiginda yiiksek sosyoekonomik statiiye sahip olan katilimcilarin

bazilari da ¢ocuklarin1 hocaya gosterme ihtiyact duymuslardir.

Otizmi “hayat tarz1”, i¢inde bulundugu durumu da “hep bir savagma” olarak adlandiran, esi
gibi kendisi de insaat yiiksek miihendisi olan Asli, ilk dénemlerde ¢ocuklarini hocaya
gotiirmeyi diisiindiiklerini ama gotiirmediklerini ifade etmektedir. Asli otizmle ilk
tanistiklar1 zamanlarda olasi bir iyilesme Oykiisiine temasinin hocaya basvurma konusunda

yonlendirici bir etki yapabilecegini belirtiyor:

[1k baslarda o da [kocam da] ¢ok arastird1. Ne yapabiliriz [diye]. Yok hocalara m1 gidelim, dua
mu ettirelim, iste hap m1 yutturalim, yurt digindan vitamin mi getirelim? Her seye bakti, ama
bakti ki bunlarin bir seyi yok, bilimsel agiklamasi yok, ¢6ziimii yok o da yavas yavas bu
diinyanin i¢ine girdi [otizmi kabullendi].

Bahsi acilmigken sormak istiyorum. Cocugunuzu herhangi bir hocaya gotiirdiiniiz mii?

Normalde hi¢ inanmam, normalde hi¢ inanmam. Ama insan bdyle bir seyin [otizmin] i¢ine
diisiince fayda nereden gelecekse, hani Sudan’dan gelecekse Sudan’a gideyim, Alaska’dan
gelecekse Alaska’ya gideyim, hocadan bile gelecekse hocaya da giderim dedim ama normalde
inanmam. Kendim okurum, kendim inancim Allah’a siikiir bizim de bilgilerimiz var,
inancimiz var ama onu [hocaya gotiirmeyi] bile diigiindiik. Gotiirmedik ama diisiindiik. Hani
birisi ¢cok fayda gordiim deseydi gotiiriirdiim, bilmiyorum. Ona bile sey yapardim (Asl, 48,
Insaat Yiiksek Miihendisi).

Otizmden kaynaklanan mevcut durumun yarattig1 zorluk ve bu zorlugun giderilmeyecegine
dair kabullenme hocaya gitme konusunda dnleyici bir etki yapmis olsa da hoca fikrinin
kendisi “normalde hi¢ inanmadig1 halde” katilimcinin ve esinin zihninin kivrimlarinda hala
varligmi siirdiirmektedir. Cilinkii ilk akla gelen basvuru kaynaklarmin arasinda hocaya
gitmek de vardir. Diger yandan Asli’nin diinyasindan hoca sifa sunma ihtimali olan, ancak
heniiz temas edilmeyen ve temas edilmesi muhtemel goriinen bir toplumsal tip olarak yer
edinir. Goriinen o ki, bu temas i¢in de gii¢lii bir iyilesme Oykiisiine taniklik edilecek an
beklenmektedir. Hocaya bagvurma konusunda tek engel simdiye kadar bu oykiiye temas
edilmemesidir ¢ilinkii. Bu anlamda mesele sadece Asli ve esinin toplumsal konumuyla ilgili
degil, ayn1 zamanda onlarin biyografisinin bir par¢asini olusturan ve sosyal kokenlerinden

kendilerine tevariis eden ve boyle oldugu icin de ciddi derecede tarihsellik barindiran inanma
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bicimleridir. Dolayisiyla Asli 6zelinde yiiksek sosyoekonomik statiiye mensup biri olmak,
tek basina, sifa bulunulduguna inanilan geleneksel tedavi yontemlerine basvurulmasinin
oniinde bir engel teskil etmez. Egitim, meslek ve gelir gibi eylem alanlarin1 yapilandiran
bilesenlerin yaninda, bir sekilde kendilerine kadar tevariis eden geleneksel inanma
bi¢cimlerinin karsilagilan zorlugu ortadan kaldirma ya da onunla basa ¢ikma noktasinda birer
ihtimal olarak kendilerini kabul ettirmeyi basarmas1 da 6nemli bir giidiileyici etken olarak

kendisini gosterir.

Kurumsal tedavi imkanlariin tiikenmesi, otizmin giindelik hayatta yarattig1 zorlayici etki,
tarihsel stirekliligi olan dinsel igerikli yapilarin varligi ve Asli’nin inanci kesistiginde mesele
onun toplumsal konumunu da asar ve bodylece geleneksel uygulamalardan umut
beklenilmesinde herhangi bir sakinca goriilmemesine neden olur. Asli igin bir noktadan
sonra onemli olan ¢arenin nasil ve nereden geldigi degil, bizzat onun kendisidir. Ciinkii
ihtiya¢ duyulan, dolayistyla giindelik hayati otizmden 6nceki eski olagan ritmine sokup
kolaylastiracak olan tek sey bu caredir. Bu noktada gelir ya da meslek, dolayisiyla statii gibi
bazi1 kaynaklara erisme noktasinda onemli kolayliklar saglayan giiclii etkenler otizmi
iyilestirme konusunda yetersiz kaldiginda devreye baska bir sosyal olgu olan inang

girmektedir.

Kendisi gibi esinin de doktorali oldugunu belirten ve “bilimsel olmayan, bilimsel metodoloji
takip etmeyen hicbir uygulamayi ciddiye almadigini” belirten Alper, esinin memleketi olan
Aydin’da bulunan bir hocaya gidip otizmli ¢ocuklarini okuttugunu ifade etmektedir: “Iste
onun [eski esimin] memleketinde bir hoca vardi. Hocaya okuttular, iste para almiyormus.
Ya bilmiyorum hoca okudu etti, ne oldu bilmiyorum [giiliimseme]. Siirekli de olmadi ama

boyle bir muhabbet oldu yani” (Alper, 39, Yazilimci).

“Memlekette” bulunan bir hocaya gidilmesi, katilimcilardan Figen, (ilerde Berna, Yildiz ve
Giiler-Yasgar ¢iftinin de) deneyiminde de goriildiigii lizere sosyal kokenle iliskili olan
gecmisle baga, icine dogulan kiiltiire ve ayrica bu ge¢mis ile kiiltiir sonucunda biriktirilen
sermayeye ve gelistirilen sosyal aglarla temas etmenin siirdiiriilmesine isaret eder. Bu
durumda memleketteki hocaya goriinme temelinde meydana gelen bu pratigin i¢inde anne-
baba ya da ¢esitli akrabalarin da bulundugu bir temas etme sonucunda yasandig: gii¢lii bir
olasilik olarak karsimiza g¢ikar. Dolayisiyla ¢ocugun okutulmasini olanakli kilan ve bu
okutmayla birlikte ortaya ¢ikan umut etme durumu tek basina bireyin toplumsal konumu ile
ilgili degil, tarihsel siirekliligi olan ve zamanla kiiltiirel birer oriintiiye doniisen geleneksel

inanislarin etki alani, onlara ulagmada araci rol oynayan aile gibi nesnel yapilar, bu yapinin
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etkisiyle biriktirilen kiiltiirel sermaye, gelistirilen sosyal aglar ve aktarilan iyilesme

Oykileridir.

Annesini “namaz kilan, Kur’an okuyan” bir kadin olarak tanimlayan ve sahip oldugu

sosyoekonomik statii bakimindan ¢ogu katilimcidan daha iyi bir konumda bulundugu

3

Ozlemlenen Berna hem annesi tarafindan okunan hem de Hac’dan getirilen “zemzem
g g

sularm1” sifa olsun diye otizmli ¢ocuguna ig¢irdigini ve ayrica kendisinin ve esinin

memleketinde bulunan hocalara da gittiklerini aktartyor:

Uuu nerelere gotiirdiik biz! En son Bingdl’de Mercan, biz oraya Mircan diyoruz. Mircanlara
gotlirdiik. Orada bir tane hoca var. Taaa o kadar dagin tepesinde bir yerdeydi ki. Oraya
gotiirdiik, orada da bir tane hoca okudu, etti [...] Ondan sonra sey, Adiyaman’a gittik.
Adryaman’da bir tane hoca vardi oraya gotiirdiik. Ondan sonra Antep’te, benim esim Antepli.
Kayinpederim, kaynanam falan orada [yasiyorlar], sonra orada bir yere gotiirdiik. Ondan sonra
caminin kilidi agzina vurulurmus, daha cami agilmadan. Yaa onu da yaptik. “Yapin” dedim,
“yapin anasini satayim” [giiliimseme]. Onu da yaptik, neler neler okuduk.

Bahsettiginiz yerlere sizi kim yonlendiriyor?

Annem, kaympederim, kaynanam. Ben kendim de. Benim de inancim var ¢ilinkii. Kendim de
cok hoca aradim. Ya en son ¢ok komikti. Bizim ndrologumuz Bilal Bey, Florya’da calisiyor.
Gittik, bircok sey denedik; ilagti, suydu, buydu. [Bilal Bey] “Berna Hanim” dedi, “kurban
olaymm bu cocuga ne denediysek olmadi. Allah askina hocaya goétiiriin bunu artik” dedi
[giiliimseme]. Bir nérolog bunu sdyledi bana, giildiik. Artik dalga gecti benimle. Ben de dedim

9 <c

ki “hocaaam onu da yaptim ki’ dedim, “ciddi misiniz” dedi, “vallahi onu da yaptim”, “o0 zaman
ben artik bir sey demiyorum” dedi [giilme] (Berna, 37, Calismiyor).

Ailesiyle birlikte 14-15 y1l kadar isvicre’de yasayan Berna’nin sosyal kokeninden kendisine
tevarlis eden kiiltiirel yatkinliklar1 (i¢inde otizme dair anlamlandirma bigimlerinin de
oldugu) giindelik bilgiyle kurulan iliskinin niteligini etkiler ve bu durum mevcut toplumsal
yapimin dinamiklerinden biri olan dinsel alanin igerisinde kendisine yer edinen hocalarin ve
cesitli uygulamalarin sifa kaynagi olarak goriilmesine neden olur. Bu anlamda iyi ekonomik
sermayenin de etkisiyle sik sik 6zel ndrologa goriinen Berna’nin dine dair algilama bigimi,
kendisinden 6nce de var olan, 6rnegin annesinin kiiltiirel sermayesinin ve kokleri cok daha
eskiye uzanan antropolojik deneyim havuzunun bir iiriiniidiir. Bourdieu’niin (2016, s. 126)
Wacquant’la yaptig1 bir soylesi de belirttigi gibi, “biitiin kosullandirici deneyim ve
uyaranlar, her an, daha 6nceki deneyimlerin insa ettigi kategoriler araciligiyla algilanir.”

Berna’nin hoca konusunda “kosullandirici uyarisi” da tipki diger katilimcilarda oldugu gibi
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ailesi tarafindan kendisine aktarilan tarihsel-kiiltlirel mirasin cisimlesmis hali olan

yatkmliklaridir.>?

Istatistiksel olarak insanlari uygun durumlarla karsilastiran ya da onlara eylem halinde
olduklar1 toplumsal alanda belli giizergahlar sunan habitus, i¢inde bulunulan uygun
durumlarin da etkisiyle “pekisir” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 126). Biriktirilmis
deneyimin iiriinli olan ve beden ile bilissel yapilarin derinliklerinde goémiilii halde bulunan
habitus, toplumsal diinyayr ve bu diinya igerisinde yasanan durumlarla basa g¢ikmayi
kolaylastiran ya da bazi durumlarda zorlastiran da bir gergekliktir. Oyle ki bu gergeklik
“uyaranlara ve alanin yapisina gore, farkli, hatta zit pratikler ortaya ¢ikarabilir” (Bourdieu
ve Wacquant, 2016, s. 126). Bu durumda Berna’nin kiiltiirel yatkinliklar1 otizm baglaminda
dahil oldugu dinsel alanin kendi i¢ dinamikleriyle uyumluluk igerisindedir. Yatkinliklarla
iligkili olan s6z konusu uyumluluk otizmi anlamlandirma bi¢imi iizerinde de etkili oldugu
icin hoca ya da geleneksel uygulamalar bir alternatif olarak belirir. Cocuklarini hocaya
gotiiren diger katilimcilar gibi Berna’nin nesnel sanslar1 onun ¢ocuk 6zelinde gelistirdigi
0znel beklentilerine yon verir. Ekonomik sansi 6zel bir nérologa, antropolojik kiiltiirel
sermayesi de hoca gibi bir toplumsal tipe ulasmasinit miimkiin kilar. Dolayisiyla geleneksel
ile modern uygulamalar ve inanislar Berna’nin (ve ¢ogu katilimcinin) anlam diinyasinda ya

da zihninde birbirini dislamadan var olurlar.5®

Berna’yla neredeyse benzer sosyoekonomik statiiyii paylasan bir nérologun son ¢are olarak
ve sakayla dahi olsa hoca Onerisinde bulunmasi ¢esitli kurumlar araciligiyla bedenlere ve
biligsel yapilara kadar niifuz eden toplumsal yapilarin, bir diger ifadeyle tarihin birbiriyle
siirekli olarak iliski icerisinde oldugunu da gdstermektedir. Icerisinde resmi dinin “hurafe”
olarak gordiigii geleneksel inanis ve uygulamalar1 da barindiran bu tarih kendisini yeniden
tiretmek igin toplumsal aktorlerin ¢aresizliginden beslenir. Zorlayici giindelik hayattan

kurtulup, olagan bir yasam siirmek isteyen aktorler de ailelerinden devraldiklar

52 David Le Breton “Aciin Antropolojisi” (2010) adli eserinde benzer bir durumu Fransa’ya entegre olup, iyi
derece Fransizca konusan Fasli bir kadin iizerinden ornekler. Bas agrilarindan sikayet¢i olan Malika,
goriindiigli doktora sdz konusu agrilarin “kdyiinde onun kotiiliigiinii isteyen insanlar”dan kaynaklandigim
belirtir ve kdyiine gidip bir ifiiriik¢liden yardim almak i¢in doktordan onay alir. Doktorun onay vermesiyle
birlikte Malika bahse konu sifact hocaya gdriiniip bir tiir plasebo etkisine maruz kalir: “Fransiz kiiltiiriine
uyarlanma Malika’nin ilk kiiltiirel referanslarini silememistir [...] Bu onayla Malika’nin ikilemi kaybolur,
korkmadan, kafasinda bir takinti olmadan, bu ¢areden medet umabilir nihayet” (Le Breton, 2010, s. 45).

58 Antonio Gramsci “tas caginm kalintilartyla gelecegin felsefesinin tohumlari, insanlarin kafasinda bir arada
ve koyun koyuna bulunmaktadir” (akt. Aksit vd., 2020, s.83) diye yazar.
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sermayelerinin de etkisiyle oyuna istirak ederler™ ve bdylece en genel anlamiyla iliskili

olduklar1 dinsel alan1 yeniden tiretirler.

Gortiildigl tizere halkin giindelik hayatinda, dolayisiyla inanislarinda kokleserek bugiine
kadar varligin1 devam ettiren geleneksel inan¢ ve uygulamalarin etki alan1 o kadar genistir
ki sadece diisiik sosyoekonomik statiiye sahip katilimcilarin degil, otizmli ¢cocuklar1 6zelinde
ellerindeki bir¢ok kaynagi seferber eden ve yine otizm 6zelinde sunulan birgok bilimsel
hizmete ulasma imkanina sahip bazi1 yliksek sosyoekonomik statiiye sahip ailelerin de
iyilesme umudunu beslerler. Bu anlamda giindelik hayatin igerisinde dolagima sokulan ve
temas bolgeleri araciliiyla aktarilan hoca temelli iyilesme Oykiileri baz: durumlarda simiflar
iistii diyebilecegimiz bir etki de yaratirlar. Bu iyilesme dykiileri katilimeilarin dini algilama
bicimleriyle ciddi derecede ¢atismadigi siirece hoca alternatif bir sifaci olarak belirebilir.
Ciinkii kendisinden sifa beklenen bir hocaya gitmenin yaratacagi muhtemel toplumsal
kiiciimsenme, otizmle birlikte ortaya ¢ikan ¢esitli zorluklara gore daha tahammiil edilebilir

bir gergekliktir.

Bu nedenle hocalara ya da tiirbe gibi kutsal mekanlara kars1 duyulan umut, sadece bireylerin
zihni tarafindan iretilen, boyle oldugu i¢in de igten gelen bireysel bir olgu degil, ayn1
zamanda zorunlu olarak i¢inde bulunulan toplumsal kosullarla birlikte de sekillenen sosyal
bir olgudur. Bu sosyal olguya 6zgilin rengini veren temel etkenlerden biri, simdiye kadar
yasanmis olan hayattan daha i1yi bir hayata, bir baska deyisle daha olagan bir sekilde
yasanilabilir gelecege ve toplumsalliga duyulan derin 6zlemdir. Damgalanma, diglanma,
sosyal baglarin zayiflamasi sonucunda ortaya ¢ikan yalnizlik, toplumsal algalma/gerileme
diisiincesi, aritmi, yoriingesel beden olma zorunlulugu, sosyallesememe, cocugun gelecegi
konusundaki belirsizlik ve yasanan maddi kayip gibi katilimei aileleri zorlayan etkenlerden
arindirilmig, gérece iyi bir hayata duyulan bu insani 6zlem katilimecilarin eylem alanlar1 ve

bicimleri tizerinde etkili olur.
6.2.1. Smifsal Imkanlarin Etkisi: Homeopatik Tedavi

Herhangi bir eylem alanina yonelmede ya da yeni iligkiler gelistirme konusunda kisilerin
sosyal kokeni veya temas bolgeleri ne kadar 6nemliyse, var olan ekonomik sermayeleri de

o kadar onemlidir. Mevcut imkan ile firsatlara ulasma ve bunlar1 kullanma noktasinda

% Ornegin Bourdieu (2019b, s. 138) “herhangi bir alanin isleyebilmesi igin, s6z konusu alana has belirli
birtakim miicadele nesnelerinin varlig1 ile oyunun ve miicadele nesnelerinin dogasina iliskin igkin kurallar
bilen ve ikrar eden habituslarla donanmis, oyuna katilmaya ziyadesiyle hevesli faillerin varlig1 gereklidir” diye
yazar.
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onemli unsurlardan biri olan ekonomik sermaye, tipki diger sermaye tiirleri gibi bazi
durumlarda ayirt edici pratiklerle tanigmaya da imkan tanimaktadir. Alper, cocuklarina
otizm teshisi konuldugunda esinin panige kapildigini, alternatif tibba yoneldigini ve bu
nedenle Istanbul’da homeopatik tedavi® uygulayan Hintli bir doktora gériiniip ciddi paralar
Odediklerini aktarmaktadir. Haliyle maddi imkénlara sahip olmak, otizmin giderilmesi

baglaminda umut beslenen alanlar lizerinde de etkili olmaktadir:

Az énce homeopatiden bahsettiniz. Diger aileler hi¢c bahsetmediler. Nedir bu?

Ya iste uyduruk birtakim seyler. Alternatif tip seyi bu. Boyle boyle, kiiciik kiiciik siselerde,
minicik minicik haplar var. Bir siirii, bir siirii de paralar. Hintli bir doktor vardi, Taksim’de.
Ona gittik geldik. Boyle cins cins inaniglar var. Uzak Dogu, iste mistik inaniglar var. O mistik
inaniglarla da irtibath bir sey gibi gordiim ben. Gergi bazi tip doktorlarini goriiyorum, iste
“Viyana’da homeopati ¢alistik” diyorlar. Ama ya s6yle deniyor; ana akim tip camiasinda buna
genelde ne effect deniyordu ona [Katilime1 hatirlamaya caligiyor, hatirlayamiyor].

Plasebo mu?

Hah plasebo effect. Yani iyi olacagini diisiindiigiin i¢in iyilik miyilik olursa. Onunla arasinda
bir nedensellik yok deniyor. Yani iste biraz da orada vakit gegirdik yani, onu da denedik [...]
Ama Hintli aldi, para yani, iste o homeopat. Hintli hele dolarla [6deme yapiyorduk], dolar
veriyorduk yani! (Alper, 39 Yazilimci).

Cocugun durumunu diizeltmeye dair alternatif arayislar, Alper ve esini dolarla hizmet veren
ve birtakim mistik etkilere de sahip oldugu anlasilan bir homoepata yoneltir. Alper’in
homeopati tedavisinde “mistik inaniglarla irtibath bir seyler gérmesi” temelsiz ya da tek
basina onun alimlama sekliyle alakali degildir, ¢linkii “homeopati dogadaki biitliin maddeleri
kullanarak (bitki, hayvan, mineral gibi) remedi’leri (ki homeopatide ilag terimi yerine remedi
ifadesi kullanilir) olusturur” (Ozgakir ve Dogan, 2013, s. 2). Dogada bulunan maddi
nesneleri kullanarak ilag yapmak ve bunu da “hastanin hikayesine ve semptomlarina uyan
dozda” (Ozgakir ve Dogan, 2013, s. 2) vermek, ilerde de goriilecegi gibi dogrudan biiyii
degilse bile biiyiisel uygulamalar1 ¢agristirmaktadir,”® ki Weber (2023, s. 376) biiyii
olgusunu tartigtig1 yazilarinda “bir ruha ya da tine hitap eden eylemler, dolayisiyla da bir

seyi, yani sembolleri ‘ima eden’ araglarla yapilir” diye yazar. Buradan hareketle Alper ve

552013 yilinda sunulan bir bildiride homeopati, “yasam giiciinii dengeleyerek viicudun kendini dogal olarak
iyilestirmesine yardim eden bir alternatif tedavi sistemidir. Yaklagik 200 yil kadar 6nce Dr. Samuel
Hahnemann tarafindan gelistirilerek diinyaya yayilmis olan homeopati, hastaya tan1 ya da tedavi i¢in higbir
sekilde ‘zarar vermeden’, yalmzca hastanin sbzel hikdyesine bagvurularak uygulanan, tiimiiyle dogal
yontemleri kullanan bir tedavi sistemi” (Arslan ve Sar, 2013) seklinde tanimlanmaktadir.

% Hikmet Tanyu (1992, s. 501-506) biiyii olgusunu ele aldig1 ansiklopedi maddesinde homeopatiye “taklit
biiyiisii” baslhigr altinda kisaca deginir: “[Taklit biiylisii] Frazer’in benzerin benzeri meydana getirdigi
seklindeki ilkesine dayanir. Ayni1 zamanda analoji biiyiisii, homeopatik biiyii de denilen bu biiyiiye hem iyi
hem de kotii gayeler i¢in bagvurulur” (Tanyu, 1992, s. 502).
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esinin deneyimi 6zelinde otizm i¢in Onerilen bu tedavi bigiminde sembolizmle de iligkili
olan natiiralist bir yaklagimin s6z konusu oldugu sdylenebilir. Bu natiiralist yaklasimda
cesitli semptomlara etki etmek i¢in bagvurulan dogal nesnelerin ve onlara atfedilen sembolik
degerlerin giicii remedi (ilag) haline getirilerek somutlastirilir ve boylece bazi durumlarda
ofke nobeti gibi birtakim ruhsal problemlere neden olan otizmin tedavisi i¢in kullanilir.
Dolayisiyla ortaya ¢ikan bir sorunun, tibba alternatif oldugu sdylenen bir yontemle
¢Oziilmesi, bir bagka deyisle “sembolik homeopatiye dayanan terapi” (Weber, 2023, s. 377)
yontemi ile tedavi edilmeye ¢alisilmasi agik¢a mistik bir gonderene de sahiptir. Homeopatik
tedavide “yasam giiciiniin dengelenmesi” amaglandigindan (Arslan ve Sar, 2013) bu giiciin
dengesizligine kaynaklik eden c¢esitli etkenler de dogada bulunan nesnelerden yardim
alinarak ortadan kaldirilmaya ¢alisilir. Bu anlamda homeopati, otizm 6zelinde 6nerilen ergo-
terapi, ylizme, spor ya da dil konusma terapisi gibi dogrudan fiziksel uygulamalar gerektiren
ve cesitli yasam becerilerini artirmaya yonelik tedavilerden farkli olarak sembolik
gonderenleri de olan ve ayrica maliyetli oldugu da anlasilan bir tedavi yontemi olarak da
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu da Alper ve esini dinselligin baska bir veghesiyle, onun Uzak
Dogu’ya 0zgii oldugu soOylenen ve icinde birtakim mistik unsurlar da barindiran

homeopatiyle bulusturmaktadir.

Homeopati gibi alternatif bir tedavi yontemine basvurmak, her seyden dnce Alper ve esinin
sinifsal konumuyla ilgilidir. Homeopat 6zelinde dolarla harcamaya yapacak kadar maddi
imkana sahip olunmasi bu eylem alanina yonelip sozii edilen haplar1 ve mistizmi ¢ocukla
bulusturmayla sonuglanmaktadir. Diger yandan homeopati gibi alternatif bir tedavi
yontemini bilmek ya da boyle bir tedavi yonteminden haberdar olmak mevcut egitsel
sermaye ile de ilgilidir. Clinkii katilimcilar arasinda bu tedavi yonteminden bahseden tek kisi
egitim sermayesi bakimidan diger ailelerden daha iyi olan Alper’dir. Bu anlamda Alper ve
esinin maddi durumu ve ayrica egitim sermayeleri onlar1 sosyoekonomik statiisii diisiik olan
diger katilimci ailelerden daha farkli bir alandan umut beklemeye yoneltir. Bu alan “bir siirti
paralarla” ulasilabilecek, dolayisiyla beslenen umudun yine bu paralarla sinanabilecegi
mistik bir alandir. Bu anlamda onlar, bir kere yasadiklar1 hoca deneyiminde sosyoekonomik

statiisii diisiik olan diger katilimci ailelerle esitlenirken, homeopat 6zelinde ayrisirlar.
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6.2.2. Toplumsal Kiiciimsenme Kaygisi

Herhangi bir sekilde hocaya bagvurma diisiincesi ya da eylemi, sosyoekonomik statiisii
yiiksek olan ailelerin hepsinde goriilmez. S6zgelimi gayrimenkul damigsmanligi yapan
Hakan, hocaya miiracaat etmeme nedenini otizmin bilimle agiklanabilecegine inanmasina

baglamaktadir:

Bilimsel olarak zaten, ne diyeyim, daha etraflica kesfedilmemis, ¢ogu seyi daha giin 1s181na
citkmamis bir sey, bir durum. Ama ¢iksa, muhtemelen sebepleri ¢ikacaktir. Ama bu
beslenmeden tutun da hamilelik durumuna, genetige. Pek ¢ok etkenin bir araya gelmesinden
kaynakli bir durum. [...] Aslinda dinle, diyanetle degil de daha ¢ok bilimle agiklanabilecek bir
sey oldugunu diistiniiyoruz. O yilizden hocaya ¢ok gdtlirme niyetimiz olmadi. Ha bir taraftan
sOyle bir durum var; haci hoca vesaire konularinda da son donemlerde iyice kredi limiti diistii,
bu tarz seylerin. Oyle bir niyetimiz zaten yok da bu iizerine tuz biber ekti. Zaten hi¢ olmaz
yani (Hakan, 45, Gayrimenkul Danigmanti).

Hakan icin otizm 6zelinde gerekli goriilenler; bilimsel olarak kabul edilen tedavi imkanlari,
rasyonel anlamda kendisini kabul ettirmis ve dogrudan faydali bulunmus ¢esitli uygulamalar
ile etkinliklerdir. Eldeki imkanlari bu dogrultuda kullanmak, onun deyimiyle hoca gibi
yapilara karst kredi tanirmamak anlamina da gelmektedir. Ama daha da 6nemlisi Hakan’in
yakin ¢evresinin ve akrabalarinin ¢ocuklarin otizmli oldugunu 6grendiklerinde “genius”
(dahi) [katilime1 dogrudan bu Ingilizce ifadeyi kullanmaktadir] demeleridir. Sosyal kdken
ya da iligkili olan kisilerin, bir diger deyisle temas bdlgelerinin otizmi algilama ve diisiinme
bicimleri Hakan’in toplumsal konumuyla kesistiginde, otizm dogaiistii giiclerle iliskili olan
bir sorun olarak degil, bazi durumlarda olumlu gonderenleri de bulunan norolojik bir
gerceklik olarak kavranir. Bu durumda Goffman’in (2022) belirttigi gibi, “damgali bireyin
toplumsal kimliginin lekelenmis vecheleri, hem onunla iliskide bulunan kisilerde hem de
damgal1 bireyin bizzat kendisinde, onun da herkes gibi saygi gormeyi ve dikkate alinmay1
hak ettigi beklentisi yaratir.” Hakan 6zelinde 6nemli olan bir diger nokta, onun otizmi
tibbi/norolojik bir vaka olarak kavrayip kabullenmesidir. Beslenmeye, genetige ve hamilelik
gibi etkenlere gonderme yapmasi da bundandir. Bu kabullenme, cocugun biitiiniiyle
iyilesmesine dair beslenen ve literatiirden anladigimiz kadariyla gercek¢i olmayan umudu,
“cocugun durumunu nasil daha iyi getirebiliriz” ya da “kendi hayatin1 bagimsiz bir birey
olarak idame ettirebilmesi i¢in ne tiir adimlar atabiliriz” gibi daha ger¢ek¢i yaklagimlarla
degistirmesine de neden olur. Haliyle onun otizmle kurdugu iyilesme iligkisi rasyonel kurum

ve kisilere bagvurma ve yine bunlarin 6nerdigi uygulamalarin siirdiiriilmesi yontindedir.
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Normlarin disinda yasadigimi diisiindiigii i¢in otizmi “zorluk™ olarak nitelendiren, okul
oncesi 0gretmenligi boliimiinden mezun olan, ancak heniiz atanamadigindan dolay: bir sirket
biinyesinde online olarak galisan Ozlem, gocugunu hocaya gotiirmedigini ve sosyal
cevresinden de bu yonde bir tavsiye almadigini, ama kendisinin ¢ocugu i¢in Kur’an’dan

cesitli sureleri okudugunu aktariyor:

Cocugu okutalim diyen olmadi [...] Yani &yle inangsiz [biri degilim], inangli bir insanim.
Kendim mesela bazen hani esiyor, mesela sey hani onu okuyorum. Hakikaten bildigim sureleri
mesela okuyorum. Sadece okuyorum icimden gelirse. Mesela Ayetel Kiirsi, Felek, Nas falan.
Igimden gelirse onu da okursam hani. Onu hani gocugun saglikli olsa da okumam lazim. Yani
Oyle inanityorum ben [giiliimseme]. Hani aklima geldik¢e mesela okurum, sey yaparim ama
hani 6yle ¢ok anlam yiiklemiyorum ya da hocaya gotiirmek falan asla 6yle seylere thhh yani
[katilimci 1thhh sesini “katiyen” anlamina gelecek sekilde kullantyor]. Oyle seylere asla bir de
prim vermemek lazim. Yani para falan aliyorlar yani. Cok yanlis seyler (Ozlem, 33, Satin
Alma).

Ozlem o6zelinde inangli olmak tek basma hocaya gitmek icin giidiileyici bir etken
olmamaktadir. Cilinkii o hoca tarafindan uygulanacak olan okuma pratigini bizzat kendisi
tistlenmistir. Bu bilginin kendisinde de olmasi, hocaya gitmeyi onun goziinde degersiz kilan

etkenlerden biridir.

Hoca gibi bir toplumsal tipin Ozlem tarafindan “olumsuz” algilanisi, onun okul dncesi
ogretmenligi boliimiinden mezun olusuyla da alakalidir. Ciinkii okul 6ncesi 6gretmeni
olmasi, bir bagka deyisle meslegi, onun otizmle kurdugu iliskiyi bir asinalik iligkisine de
cevirmistir. Zira o gorlismenin bir yerinde heniiz tan1 almadan, bir vakfin sitesinden edindigi
brosiirdeki uyarilardan oglunun davraniglarinin otizm belirtisi oldugunu tespit ettigini ve
tespit ettigi gece de c¢ok agladigini, ancak otizm tanisi aldiklar1 anda da durumu zaten
bildikleri i¢in c¢ok sakin kalabildiklerini ve g¢ocuklarint muayene ettirdikleri hekimin
kendilerine “sizin kadar metanetli bir aile daha gérmedim” dedigini aktarmistir. Ozlem
0zelinde okul dncesi 6gretmeni olmak, dolayisiyla otizmi daha evvel duyup asina olmak, bu
nedenle metanetli davranmak c¢ocuk Ozelinde gozlemlenen davranis bozukluklarinin
dogaiistii giiglerden degil de dogrudan birtakim norolojik rahatsizliklardan kaynaklandigini
kavramak ve durumu kabullenmek acisindan énemli bir etkendir. Onun giindelik bilgiyle

kurdugu iliskinin tonu dinsel olmaktan ziyade daha bilimsel bir hatt1 takip eder goriiniir.

Hem Hakan hem de Ozlem 6zelinde sdylenebilecek bir baska durum, iliskili olan kisilerin,
dolayisiyla temas bdlgelerinin hocaya dair bir oneride bulunmamalaridir. Ozlem’in

babasinin hekim olusu Hakan’in yakin akrabalarinin otizmi ilk olarak dahilikle iliskilendirip
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olumlu bir durum olarak algilamalari, hoca fikrini ya da benzeri geleneksel inanig ve
uygulamalarin alternatif bir unsur olarak goriilmesini engeller. Bu iki katilimc1 6zelinde
sosyal koken, iligkili olunan temas bolgeleri ve toplumsal konum kesisir ve bdylece cocugun
sagligr ve gelecegi icin uygun olan kaynaklarin rasyonel, bilimsel kaynaklar oldugu

diisiincesi pekisir.

Ozlem ve Hakan gibi sosyoekonomik statiisii yiiksek olan katilimcilarin hoca gibi toplumsal
tiplerden ve uygulamalarindan sifa ummamasinin, dolayisiyla onlari alternatif bir tedavi
yontemi olarak benimsememelerinin agik¢a goriinmeyen bir diger nedeni de bu gibi yapilarla
temas halinde olundugunda digerleri tarafindan kiigimsenme ve alay edilme ihtimalinin
olmasidir. Bu kiigiimsenme, uzun bir egitim silirecinin sonucunda ya da toplum nezdinde
olumlanan basarih ticari girisimler yoluyla edinilen toplumsal sayginliga, bir diger deyisle
sosyal statiiye zarar verir. Cilinkii rasyonel temeli olmayan ve hem resmi dinin temsilcileri

hem de toplumun bir kesimi tarafindan “hurafe”®’

olarak adlandirilan geleneksel halk
inaniglar ile uygulamalar ¢esitli donem ve kiiltiir cografyalarinda alt siniflara 6zgii ve din
dis1 pratikler biitiinii olarak goriiliip olumsuz ¢agrisimlar uyandiracak sekilde kullanilmistir
(Yel, 1998, s. 381-382). Benzer anlayisin giiniimiizde de siirdiigii bir gergektir. Bu anlamda
gerceklige dayanmayan ve hurafe ya da “batil” olarak kabul edilen ¢esitli inaniglara karsi
umut besleyip temas halinde olmak, onlar agisindan i¢inde bulunulan toplumsal konum ve
bu konuma uygun eylem, diisiinme ve yasayis bigimleriyle ¢eliskili bir durum olarak da
goriiliir. Haliyle Bourdieu’niin (2021a, s. 67) sinifsal konum ile bazi pratikler arasindaki
uyusmazliga ve sonucglarina gonderme yapan “kendine benzer olanlarin evreninin digina
ciktiginda alaylara maruz kalmak”®® goriisii burada da karsimiza ¢ikar. Sozgelimi katilime1
aileler igerisinde yliksek sosyoekonomik statiiye sahip kisilerden biri olan Alper, doktora
dereceli esi 6zelinde taniklik ettigi hoca deneyimini aktarirken ses kayit cihazini isaret edip
“aman goziinli seveyim” diyerek kaydin bagkalar1 tarafindan dinlenmesine yonelik
cekingenligini belirtmistir. Dolayisiyla bu gibi yapilardan umut beslemek ya da
beslenilmesine neden olacak “primleri” ve “kredileri” tanimak dogru bulunmaz, ama daha
onemlisi onlar bu eylemi isgal ettikleri toplumsal konumlarina yakistirmazlar. Bunlarin

dogru bulunup benimsenmesi bilimsel bilgi karsisinda yer alan ve ¢ogunlukla cehaletle

57 «Spzliikte ‘bunamak’ anlamna gelen haref kokiinden tiiremis bir isim olan hurafe kelimesi ‘akla ve gercege
aykir diigen aldatici s6z° demektir” (Yel, 1998, s. 381).

% “Genetik koddan ya da ensest tabusundan bahseden Science et Vie dergisi okuyucusu, kendine benzer
olanlarin evreninin disina ¢iktiginda alaylara maruz kalabilir; oysaki Levi-Strauss ya da Monod un miizik ya
da felsefe sahasindaki arastirmalar1 olsa olsa onlarin sayginliklarinin artmasina yol acar” (Bourdieu, 2021a, s.
67).
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iligkilendirilen hurafeye yenilmek anlamina gelir, ¢iinkii yliksek sosyoekonomik statiiye
sahip olanlar i¢in cehaletle iligkilendirilen inanis ya da uygulamalardan sifa ummak ve bu
dogrultuda umut beslemek s6z konusu inaniglara olan inanci paylasip ortak olmak,
dolayisiyla zamanla kazanilan ve toplumsal uzamada digerlerinden ayr1 bir yerde
konumlanmalarina olanak saglayan birtakim ayiwrici nitelikleri yitirmek ve dolayisiyla
“benzer olanlar evreninin” dismma ¢ikmak demektir. Yukaridaki boliimlerde Asli’nin
cocugunu hocaya gotiirme konusundaki diisiincelerini agiklarken bagvurdugu “‘sifa hocadan
bile gelecekse hocaya da giderim” ifadesindeki “bile” vurgusu, sozii edilen toplumsal
kiicimsenme ihtimalinin kendisi tarafindan bilindigini ve dikkate alindigim1 da

gostermektedir.

Otizmi ve iginde bulundugu durumu bir “sinav” olarak degerlendiren, otizmin yaninda Sotos
Sendromu’na da sahip bir oglu bulunan Songiil ise, hoca gibi sahsiyetler yerine bilime

glivenmeyi tercih ettigini ifade etmektedir:

Sizden once goriistiigiim bazi aileler ¢cocuklarini hocaya da gésterdiklerini soylediler.

Evet ben de duydum ama yok ya. Duanin giiciine inanirim, ¢ok inangl da bir insanim. Fakat
sadece onunla ilerleyemeyiz. Yani sadece onun giicliyle ilerleyemeyiz. Tabii ki o da var
hayatimizda, olmaz olur mu? Zaten bu inangla su an ¢ocuklarimiza iyi geliyoruz bence, ama
ben 6nce bilim insanlarina kendimi teslim etmeyi tercih ederim [giiliimseme] [...] Ama
biiyiiklerimiz stirekli bir dua zinciriyle bdyle [giiliimseme]. Babaannesi olsun benim
anneannem olsun onlar siirekli dua ediyorlar Cagdas’a (Songiil, 33, Calismiyor).

Songiil 6zelinde yasanilan diger bir durum da oglunu kaydettirdigi uygulama okulundan ¢ok
fayda gordiigiinii ifade etmesidir. 4 ay gibi kisa bir slirede oglunun sergiledigi davranis
problemleriyle ilgili olumlu anlamda doniisiimler oldugunu belirten Songiil, egitim siirecinin
cocugu i¢in daha iyi olacagini dogrudan gézlemlemis ve bu durum onun rasyonel temeli olan
egitsel uygulamalara olan inancini pekistirmis goziikkmektedir. Dolayisiyla Songiil 6zelinde
ait olunan sosyal kdken ve inang hocaya basvurmak i¢in yeterli nedenselligi saglayan olgular
degildir.

Hem Ozlem hem de Songiil gibi diger katilimcilarla karsilastirildiginda daha geng olan
kisiler 6zelinde One siiriilebilecek diger bir nedensel agiklama, yastir. Egitim sermayeleri ve
bununla da iligkili olan toplumsal kiicimsenme kaygist onlar1 hoca gibi toplumsal tipi
alternatif olarak gormemelerine neden olur. Benzer sekilde yaslar1 da gelenekle kurduklari
iligkinin yogunlugu tizerinde muhtemelen etkili olmus ve onlar i¢in hoca ya da biiyiici

anlamli bir toplumsal tip olmaktan c¢cikmistir. Kendilerinden 6nce gelen kusakla ve bu
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kusagin siirdiirmeye calistigi gelenekle olan zihinsel mesafe arttikca, bu gelenek ve
inaniglara yonelik inan¢ ve umut besleme konusunda yavas yavas kiiltiirel kopus da
yasanmis olabilir. Geleneksel inanis ve uygulamalara karsi yasanan bu kiiltiirel kopus ve

alinan tavir onlar tarafindan uyarilmamayla da sonuc¢lanmaktadir.

6.2.3. Bir Vaka Olarak Orhan: Denizleri Asmak Ama Otizmde Bogulmak

13

Zamaninda “gok calisarak”, “denizleri asarak™, “garibanliktan” gelip esiyle birlikte 25 sene
bir is yeri yoneterek yiikseldiklerini ve bu nedenle sinif atlayip hatir1 sayilir bir toplumsal
sayginlik edindigini, ama otizmin hayatlarina dahil olmasiyla birlikte bu sayginlig: yitirmeye
basladigin1 diisiinen ve gelir bakimindan ¢ogu katilimcidan iyi durumda oldugu gézlemlenen
Orhan’in deneyiminde hocaya goériinme durumuna dair igsel hesaplagsma, digerlerinin

goziinde “bilingsiz” ya da “gocuktan akil aliyor” gibi kiiglimsetici oldugunu diisiindiigi

goriisler ekseninde sekillenir:

Simdi 6rnek mesela, bir tane 18 yasinda veya 20 yasinda bir geng, cocuk bana diyor ki; “ya
abi” diyor, “ya sen deli misin ya, bunlar [hocaya gitmeyi kastediyor] yapilir m1” diyor. Tamam
mi1? “Boyle seyler yapilir mi1”, diyor. Tamam mi1? Karsidan goéren adam da diyor ki “lan
Orhan’a bak 45 yagina gelmis 18 yasinda ¢ocuk akil veriyor ona. Hig¢ bilinglenmedin.” Olay o
degil, olay o degil yani. Olay bilinglenme olay1 degil [...] Ruhsal ¢okiintii iste (Orhan, 43,
Mobilyaci).

Digerleri tarafindan kendisinin “bilingsiz” olduguna yonelik yapilan ithamlar onun
tarafindan toplumsal kiiglimsenme olarak algilanir. O bu kiiclimsenmeyi, sadece i¢inde
bulundugu sinifsal konumuyla degil de siif atlamaya g¢alisirken verdigi miicadele ve
yasadig1 zorluklarla geliskili bir durum olarak goriir: “Denizleri asip” geldigini, Istanbul gibi
bir “cenderede” berdus ve hirsiz olmadigini, is kurup yaninda 10-12 adam ¢alistirdigini, ev,
araba ve yer aldigin1 ve en nihayetinde belli bir “sayginlik” kazandigini belirten Orhan,
toplum tarafindan hurafe olarak adlandirilan geleneksel inanis ve uygulamalardan sifa
ummak zorunda kalmis ve bu sifay1 heniiz bulamadigi i¢in de yenilgi duygusu gelistirmistir.
Otizmle iliskili olan bu tiir eylemlerde bulunmay1 (her ne kadar inaniyor olsa da) bir tiir
toplumsal gerileme ya da “diisiis” olarak gérmeye baslar ve bu nedenle digerleri tarafindan
kiiglimsenmeyi damgalanma olarak da deneyimler. Dolayisiyla miicadele ederek elde ettigi
biitiin sosyal kazanimlarini, ama 6zellikle de sayginligini yitirdigini diistiniir. S6zii edilen ve
bilingsiz olmakla iligskilendirilen inanis ve uygulamalara “para kaptirmak” ve bunun da
digerleri tarafindan bilinmesi veya bilinme ihtimali onun kiiciimsendigi ve kiiclimsenecegi

duygusunu pekistirir. Cilinkii bu gibi yapilara para kaptirmak, onun bakis agisindan kendi
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basar1 hikdyesine ters diisen bir durum olarak goriiliir. Bu noktada o, Hakan ve Ozlem’den
farkli olarak egitimle degil, calisarak, para kazanarak ve bdylece siif atlayarak elde ettigi

toplumsal saygiliginin zarar gérdiigiinii diislinir.

Hocaya gitme konusunda Orhan’a hem maddi destek saglayan hem de sdylemleriyle
umudunu besleyip onu tesvik eden abisi, “git, ama caktirma” diye tavsiye verirken sozi
edilen toplumsal kiiclimsenme ve damgalanma ihtimalini de gz 6niinde bulundurmaktadir
stiphesiz. Ama Orhan i¢in kendisini toplumsal alanda algalttigini diisiindiigii otizme ¢are
sunabileceklerini iddia eden geleneksel inanislara ve uygulamalara karsi umut beslemek,
yasanmig veya yasanmasi muhtemel bir toplumsal kiiglimsenmeye baskin gelir. Yukaridaki
boliimlerde de belirtildigi gibi o belli bir noktadan sonra geleneksel inanis ve uygulamalara

basvurmaya karsi bir direng gelistirir, ama yine de bu eylemlerini siirdiirmeye devam eder.

Oglu Ozelinde harcadigi caba, yasadigi “ruhsal c¢okiintii”, gilindelik hayatin c¢esitli
katmanlarinda karsilastig1 zorluklar, toplumsal anlamda kabul gérmedigi diisiincesi, maddi
kayip ve birtakim sorunlara katlanmak zorunda kalmasina ragmen toplum nezdinde
“bilingsiz” biri olarak algilanmasi onun benligini ayrica yaralar. O bu durumu olumsuz bir
itham, kiiglimsenme, alaya alinma ve damgalanma olarak goriip i¢sellestirdigi igin taniklik
ettigi “elit”, “kiiltiir abidesi kadin”mn deneyimine abartili referanslar vererek durumun
sanildig1 gibi bilingli olmayla alakali olmadigini ispat etmeye ¢alisir ve boylece kendisinin

digerleri tarafindan haksiz yere kiigiimsendigini ortiik de olsa dile getirir:

Bir bayan abla vardi ismini unuttum yani hani elit derler ya. Herhalde miihendisti kadin,
miihendisti. Ama bdyle 7-8 dil biliyor, galiba Londra’da yasiyordu. Londra’da yasiyordu.
Kiiltiir abidesi kadin ya! Adiyaman’a gitti!

Hoca icin mi?

Evet, ben de gittim, ben de gittim! Bunun kiiltiirle [alakas1 yok]. Ben duaya, hocaya haciya
¢ok inanan insanim, ¢ok inanan yani. Ben Miisliiman’im yani, elhamdiilillah kim ne derse
desin. Hani Allah’in Kur’an’1 varken bize s6z diiser mi? Ben ona inanirim. Hayatta Kur’an’1
sorusturmam yani. Ornek diyorum sana, yani boyle bir sey. Ama su anlamda sdyliiyorum o
kadin bile, o kiiltiir seviyesinde bir kadin bile [hocaya, tiirbeye gitti]. Bunun kiiltiirle bir alakasi
yok istersen sey, Harvard’1 bitir yani. Psikolojiyle alakasi var, maneviyatla alakasi var, kendini
eksik hissetmeyle alakasi var, yilana sarilmakla alakasi var [...] Ya olursa, bir ihtimal. Yani
caresizligin i¢inde ¢aresizlik. Yani sade bunu ben yapmiyorum. Diyorum, 7 dil biliyor kadin.
Bak size diyorum, [vurgulayarak] 7 dil biliyor. 7 dil biliyor, miihendis. insan buna inanir mu!
7 dil bilen ya! Kiiltiir abidesi kadin diyorum ya, kiiltiir abidesi diyorum kadin! Trilyonlara
hiikmediyor para olarak da (Orhan, 43, Mobilyact).

Kiiltiirel ve sinifsal anlamda kendisinden iistiin gordiigii bagka birinin hoca deneyimi, onun

goziinde esitleyici bir unsura doniisiir, ¢linkii benzer “hatalar1” (s6z gelimi hocaya para
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kaptirmay1) sadece kendisi degil, kendisinden daha kiiltiirlii olan bagka biri daha yapmustir.
Bu durum ona, meselenin “bilinglenmeyle” alakali olmadigina dair mesru bir temel saglar
ve bdylece aslinda kendisinin bilingsiz degil de “caresiz” ve “eksik” biri oldugunu belirtir.
Babalik gibi giiclii toplumsal anlamlarla yiiklii bir deneyimle de iligkili olan bu eksikligin

giderilmesi i¢in her yol denenir.
6.2.3.1. Hasar Goren Sosyo-Biyografi ve Kutsalla Temas Etme Istegi

Cogu katilimer gibi Orhan i¢in de resmi dinin disinda konumlanan “hocaya inanmak™, dinle
celisen bir durum olarak goriilmemektedir. Gorlinen o ki onun i¢in hoca Allah’a, onun
yarattiklar1 varliklara ve yine Allah tarafindan gonderildigine inanilan bir rahatsizligin
caresine ulagsmak icin basvurulan araci kisidir. Dolayisiyla o, okuyup iifleyen ya da biiyi
yapan hoca ile dini birbirinden ayr yerlerde duracak sekilde konumlandirmaz. Bu anlamda
durum tarihsel stirekliligi olan kiiltiirel Oriintiiler ile dinin i¢ ice gecip almasik bir doku
olusturmasi ve Orhan’in giindelik hayatinda varligin1 siirdiirmeye devam etmesidir. Ancak
bu var olma, agikca goriildiigii tizere higbir sekilde temas edilmeyen bir durum degil, ona bir
diinya goriisii kazandirip hayatina pratik olarak dokunan, bir diger deyisle eylem alanlari ve
bicimleri iizerinde oldukga etkili olan bir var olma bi¢imidir. Bu etki o kadar gii¢liidiir ki o
sadece otizmli ¢ocugu icin degil, bizzat otizmle birlikte ortaya ¢iktigini belirttigi ruhsal

sikintilart i¢in de hocaya bagvurur ve bedenini okutturup tflettirir:

Aklima geldik¢e konusuyorum. Pendik’te hocaya gittik. Hoca bizi okuyor. Bir tane hortum
var, bir tane huni var. Huniyi kulagima koymus buradan okuyor [lifleme sesi ¢ikariyor], boyle
iifliiyor. Yani bunu yapabilecek [biri miyim ben]! Transa geciyorum ya oraya gidene kadar. O
transtan ¢iktiktan sonra “ne yaptyorum ben ya” [diyorum]. Oyle bir duruma diistiim ki! [...]
Su anlamda sdyliiyorum; 6yle bir duruma diistim ki ya kendime diyorum ki inanin “ne
yapiyorsun oglum”, diyorum. “Sen geri zekali misin? Hani sen bir seyleri agmissin, denizleri
asmigsin gelmissin, garibanliktan gelmissin, bir seyler [basarmissin], ortam yapmissin. Ne
yapiyorsun” diyorum ya! “Inangli insansin, baban anan inangli insanlar” (Orhan, 43,
Mobilyact).

Orhan iginde bulundugu durumu siklikla “diisme” kelimesiyle agiklar ve dolayisiyla diger
boliimlerde de sOylendigi gibi bunu bir tiir sosyal gerileme/al¢calma olarak da algilamaya
baslar. O otizmin hayatlarina dahil olmasiyla birlikte ortaya c¢ikan ve sosyal gerileme
yasadig1 duygusuyla da ilintili olan ruhsal sikintilarin1 giderebilmek i¢in bir psikologa ya da
terapiste goriinmek yerine kendisini okuyup iifleyen hocaya gdriinmeyi tercih eder, ¢iinkii
cesitli nesnel yapilar araciligiyla kendisine kadar ulasan kiiltiirel mirasta/sermayede hoca,

maneviyata iyi gelen bir sifact ve hatta saygi duyulmasi gereken bir din insanmdir.

207



Dolayistyla onun giindelik bilgiyle kurdugu iliski daha dinsel temelli bir iligkidir.
Psikolojisine iyi gelecegine inandig1 kutsalliga temas etme istegi, onu dislamayarak dinsel-
duygusal beklentilerine yonelik cevap sunan hoca aracilifiyla giderilir. Otizmli ¢ocugu
oldugu icin kendisini toplum i¢inde siirekli eksik hissettigini belirten Orhan i¢in hoca, bu
eksikligi hissetmedigi, aksine tamamlanmis duygusu yasadigi alanlardan biridir. Hocanin
kendisi i¢in ¢ekim merkezi olmasinin nedenlerinden biri de budur. Hoca onu arzuladig:

kutsallikla ya da maneviyatla bulusturan kimsedir.

Orhan’in hocaya gitmeden Once yasadigi “transa gegme” deneyimi, ilk bakista onun ruh
haliyle ya da biligsel yapisinm etkileyen farkli psikolojik etkenlerle ilgiliymis gibi goriiniir.
Ancak durum birdenbire “transa ge¢mek™ gibi 6ncesi ve sonrasinin olmadigi siirl bir
andan ibaret degildir. Paul Connerton’un (2019, s. 16) belirttigi gibi; “mutlak anlamda yeni
bir seyi aklin kabul etmesi olanaksizdir [...] herhangi bir tekil deneyimden 6nce zihnimizin,
daha 6nce deneyimi yaganmis seylerin tipik bi¢cimlerinden olusmus bir genel ¢erceveye gore
onceden bir egilim edinmis olmas1 gerekir.” Her seyden dnce Orhan otizmli ¢ocuk sahibi
olmakla birlikte yasadig1 sosyal gerileme hissinden bir tiirlii kurtulamayan, bunun icin de
sadece ¢ocugu 6zelinde degil, kendisi 6zelinde de kutsallikla temas edip sifa arayan biridir.
Bu sifayr ya da kutsalligt kendisiyle bulusturacak olan hoca, ailesinden edindigi
toplumsallagsma bi¢imi nedeniyle onun zihninin kivrimlarinda zaten var olan “tipik bir
cercevedir.” Bu anlamda yukaridaki iifleme deneyiminde ve eyleme bi¢iminde s6z konusu
durum durup dururken transa ge¢mek degil, hocaya gitmeye, inanilan kutsallikla temas
etmeye ve temas edilecek olan bu kutsalligin etki giiclinii artirmaya yonelik biligsel bir
hazirliktir. Heniiz hocaya gitmeden gerceklesen trans hali ve sonrasinda kendini iifletme
eylemi, tarihsel ve toplumsal bir tip olarak var olan hocanin gifasina dair beslenen ve
kendisine tevarlis eden yatkinliklarin da etkisiyle sekillenen inangtan, dini karizma
tarafindan  etkilenmeden, diger bir ifadeyle ‘“sembolik giiciin  biiyiisii”’nden
kaynaklanmaktadir. Bu anlamda s6z konusu transa ge¢me, bu transa ge¢meyi hazirlayan
toplumsalligin, bilissel yapilara kadar sinen sakli tarihin ve en nihayetinde kutsal olani

arzulay1p hissetmeyi istemenin bir tirtiniidiir.
6.2.3.2. Maliyetli Umut: Hocanin Riiyasi ve Sifal Taslar

Orhan ve esi tarafindan agirlikl olarak aileden devralinan dinsel-kiiltiirel sermayenin tavir,
tutum, diisince ve biligsel yapilar tizerindeki etkisi o kadar giicliidiir ki, sadece hoca
tarafindan sunulan pratik uygulamalara degil, onun rilyasinin gerg¢eklesme ihtimaline de

umut beslenilir:
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Yemin ediyorum sana ya, ben esimin telefonunda yakaladim. Adam [hoca] “senin ¢ocugunun
durumu soyle soyle, sen 1000 TL gonder”, iste falan filan [yazmis]. Esim gonderiyor, 1000
TL. Esim gidip geliyor [hocaya]. [Hoca] diyor ki “ben gece yattim, rityada sunu gérdiim senin
cocugunda, su var, bu var, 1000 TL gonder, 1000 TL gonderiyor. Vallahi billahi yemin
ediyorum buna ya, vallahi gérdiim ya! [...] Manevi rahatlik. Esim “bak gdrdiin mii” diyor,
“bak sakinlesti.”

Tartisma oluyor muydu aranizda bu konularda?

Tabii ki tartisma oluyordu. Diyordum ya yapma etme, bak bunu suraya [doktoru kastediyor]
gotiirelim, buraya gotiirelim. Ben diyorum ama ben yapmiyor muyum? Bir hafta sonra ben
diyorum, surada bir hoca var oraya mi gitsek? Manevi arayis icinde ama denge bozuk yani
[...] Sakarya’ya ald1 gétiirdii gocugu. Sakarya. Hocaya gotiirdii ve burada da bayagi miktarda
paralar veriyoruz, bayagi miktarda paralar veriyoruz ¢ok yogun para yani. Boyle ya diyorum
ki kizzim yapma, etme, bak tamam. “Ya olursa” diyor, “Allah’tan imtihan, sifa Allah’tan.”
“Sen” diyor, “1000 liraya m1 aciyorsun?” Bu zamanin parasi i¢in konusuyorum. “Sen 1000
liraya m1 actyorsun ¢ocugun i¢in?” Ya ben bir giinde Almanya’dan doktor getirdim, bir glinde
bir araba parasi verdim, bir araba paras1 verdim. Ugak biletlerini aldim, getirdim, yaptim. Sen
benim paraya acidigimi mi1 zannediyorsun? Benim ¢ocugumun bir yere bakmasi benim igin
yeterli. Yani bir yere [katilime1 buray1 vurgulayarak soyliiyor]. Her giin, her giin bakicisiyla,
bakici var, yani dogduktan bir sene sonra hala bakici var. Yani yardimci abla var bizde kalan.
Bu kadar masraf ediyorum, benim ¢gocugum bir yemege baktigi zaman ister yesin ister yemesin
hemen aliyorum yani. Hemen gotiiriirim (Orhan, 43, Mobilyaci).

Orhan’in aktardigina gore esi, “16 yillik donemde belki de 3 giin ¢ocuguyla disarda vakit
gecirmemistir.” Kendisine bunun nedeni soruldugunda “bence diyorum, bence kendini eksik
hissediyor. Utan¢ duyuyor belki” seklinde cevap vermistir. Hem Orhan’in hem de diger
katilimcilarin deneyimlerinden ve ayrica yapilan gozlemler ve literatiirden hareketle otizmli
bir ¢cocukla kamusal alanda goriinmek, ¢ogunlukla bu alan1 paylasan digerlerinin bakislarina,
kimi zaman sozlu ikazlarina, homurdanmalarina, acimalarina ve daha da Onemlisi
damgalanmaya maruz kalmak anlamina gelmektedir. Normallik, saglikli olmak ve yine
saglikl1 cocuklara sahip olmak gibi durumlarla kendisini var eden ve bu anlamda yine tarihin
iriinii olan toplumsal diizende, engelli bir ¢ocukla birlikte kamusal alanda goriinmek ve
etkilesimlerde bulunmak bazi durumlarda kisilerin benligi lizerinde orseleyici etkilere de
neden olmaktadir. Ciinkii onceki boliimlerde de goriildiigii iizere otizm, kurulu toplumsal
diizen ve bu diizeni paylasanlar tarafindan bir tiir anomali olarak goriiliir, bu nedenle de
kendisiyle birlikte eylemde bulunan kisilerin giindelik hayati {izerinde zorlayici etkilere
neden olur. Bu zorlayict etkiler sadece 6zel alanda degil, kamusal alanda da kendisini
gosterir ve bdylece dzellikle de cocuklariyla daha ¢ok vakit gegiren anneler i¢in kamusal

hayat her anlamda eksik deneyimlenir.

Annelik gibi sosyal ve bu nedenle cogunlukla énemli degerler atfedilen bir olgu, biyolojik
yeniden iiretimde yasanan aksaklikla birlikte hem toplum nezdinde hem de kisilerin i¢
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diinyalarinda bir eksiklik olarak algilanabilir ve boylece bu 6znel, ancak bir o kadar da
tarihsel deneyim ¢ogu zaman eksik deneyimlenir. Dolayisiyla Orhan’in esinin otizmi kendisi
icin bir “imtihan” olarak goriip sifay1 yine Allah’ta aramasi bu eksikligi giderme ve toplum
tarafindan kabul gérme istegiyle de ilgilidir. Onu sifa bulmak amaciyla hoca gibi toplumsal
tiplere yonelten toplumsal kuvvetler ya da “nesnel yapilar” aileden 6grenilen din, kendisine
kadar tevariis eden kiiltiirel sermaye, toplumsal konum, anlam haritalar1 ve ayrica annelige
atfedilen toplumsal degerlerdir. Anneligiyle ilgili yasadigi toplumsal eksiklik duygusu ve bu
eksiklige neden olan otizmi ortadan kaldiracagia inanilan ve siirekli aranan sifaya dair
umut besleme gercekligi ve bu gergekligin giicli, yasanan anlik bir karsilasmada bir satici
tarafindan kendisine sunulan taglarin sifali olduguna inanmasina ve satin almasina neden

olur:

Hanimla diikkanda oturuyoruz, bir tane daha arkadasimizla oturup, sigara cay, muhabbet
yapiyoruz. Bir tane ¢ocuk girdi iceri. Tiirkge konusamiyor, Afgan. Girdi igeriye. Elinde tas
satiyor, falan filan tas1. Iste akik tas1 falan. Degerli taslar. Sahte. Giimiis satiyor, falan. Sonra
elinde tepsi de var. Esim dedi su tas, bu tas falan filan o konuda girerkeeeeen, ¢ocuk esimi
yakaladi. [Esimin] psikolojisini yakaladi ¢cocuk. Cocuk tiiccar, ¢ocuk tiiccar [¢ocugun uyanik
biri oldugunu kastetmek i¢in bu ifadeyi kullaniyor]. Yakaladi egimi, tamam mi1? Soyle boyle.
Dedi ki “hastaniz m1 var abla?” Cocuk Tiirk¢e konusamiyor derken, yani boyle tam boyle
bizim gibi konusamiyor, kirik konusuyor. “Hastaniniz m1 var” dedi. Dedi ki “hastalara iyi
gelen bir tag var.” 700 liraya esim onu aldi! Bir tag1 700 liraya aldi! Yemin ediyorum sana
[normalde] 5 lira! Hi¢ sesimi ¢ikarmadim! Bende ne duygusu var ama?

Ne?

Ya olursa [kisa bir sessizlik]. Bir ihtimal. Yani ¢aresizligin iginde g¢aresizlik (Orhan, 43,
Mobilyact).

Sifali olduguna inanilan taglarin satin alindig1 bu anlik karsilasmada Orhan, “hi¢ sesini
cikarmayarak” soziinii ettigi umut tacirligine katkida bulunur. Ciinkii sadece esi degil, 6nceki
deneyimleri ve eylemlerinde de goriildiigii tizere kendisi de sifali kaynaklara itimat eder.
Goriinen o ki bu inancin ya da taglardan gelecegine inanilan sifaya umut beslemenin maddi
anlamda bir maliyeti de bulunmaktadir. Dolayisiyla inanmak ya da umut etmek tek basina
yeterli olmadigi gibi, bunlar1 pratige dokmenin de onlar icin bir bedeli olmaktadir. Eldeki
maddi imkanlar bu bedeli karsilayacak durumda oldugu i¢in Orhan, ¢ocugunun iyilesme
istegini ve ayrica kutsala olan inancini esine de ispatlamak ve onun taslar araciligiyla
¢ocuguna ulastirmak istedigi sifayr engelleyen kisi konumunda olmamak igin sessiz kalir.
Ciinkii olas1 bir itiraz, bir onceki alintida goriildiigii gibi, ¢ocugun saghigi icin gerekli
olduguna inanilan geleneksel inanig ve uygulamalar baglaminda harcanmasi gereken ve

birlikte kazanilan paranin baba tarafindan esirgendigi diisiincesini doguracaktir. Dolayisiyla
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0, “sen 1000 liraya m1 aciyorsun ¢ocugun i¢in” tarzinda bir ithama maruz kalmamak igin de
sessiz kalir. Bu anlamda Orhan tarafindan aktarilan bu anlik karsilasmada tarihin yan sira

toplumsal cinsiyet rollerinin bilissel yapilar1 nasil etkiledigine dair veriler de bulunmaktadir.

Buraya kadar hocaya bagvurma olgusundan hareketle tartisilan umut, katilimci ailelerin
bazilarini kutsal olduguna inanilan mekanlara da yoneltmekte ve bu mekénlarin talep ettigi
ritiielleri yapmaya zorlamaktadir. Otizmli olan ¢ocukla birlikte tiirbede bulunan bir agacin
etrafinda donmek ya da bagska bir tiirbede bulunan bélmelere ¢ocugu yatirip birkag gece
baglamak gibi dogrudan pratik gondereni olan bu ritiieller de yine belli bir tarihselligin ve
toplumsalligin iirtiniidiirler. Bu tarihsellik ve toplumsallik sifa baglaminda kutsalla iligki
kurma istegi nedeniyle yeniden {iretilir. Bu yeniden iiretimde de tipki hocaya basvurup
ulagsma anlaminda kalkis noktalarindan biri olan temas bolgelerinin ve iyilesme dykiilerinin

etkisi bulunmaktadir.
6.3. Kutsalla Temas Etmede Araci Olan Mekanlar

Tarihsel siirekliligi olan kutsal mekanlarin varlig1 ve bireyler ile topluluklar tarafindan nasil
anlamlandirildig kendi i¢inde hem toplumsal yap1 hem de yine bu yapiyla iligkili bir sekilde
gelisen zihniyet hakkinda bilgiler barindirir. En genel anlamiyla kutsalla kurulan iligki
zihinlerde bulunan gesitli anlam haritalarin1 ve bu anlam haritalar1 araciligiyla pratige
dokiilen eylemleri anlamamiza yardimei olur. Bu anlamda toplumsal yapinin nesnelestigi
alanlardan biri olan tiirbelerde ve dergahlarda gerceklesen eylem bicimlerine yakindan

bakmak 6nemlidir.
6.3.1. Tarihi Sirtlamak: Otizmli Cocukla Birlikte Agacin Etrafinda Donmek

Aragtirmaya katilan bazi ailelerin ¢ocuklar1 temelinde gelisen kutsalla temas etme arzusunu
yerine getiren farkli dinsel formlardan biri de kendilerine toplum tarafindan 6nemli derecede
kutsallik atfedilen ve bu nedenle degerli gortilen tarihsel kisiliklerin gomiildiigii tiirbelerdir.
Tiirbeler de tipki kendilerine bagvurulan hocalar gibi Allah’a ulagilmasinda, bir diger deyisle
kutsalla temas edilme istegini yerine getirme anlaminda aileler i¢in ¢ekim merkezi olurlar.
Dolayisiyla bu mekanlar kutsal olarak goriilmeleri bir yana, kendi i¢lerinde “tarihten bir an1”
barmdirir ve ayrica “kutsalin deneyimlemesine olanak saglarlar” (Eliade, 2003, s. 356).
Tarihten bir an1 barindirirlar ¢iinkii her seyden once orada gomiilii olan kisi, tarihsel bir
kisiliktir. Bu nedenle onun hakkinda sdylenilenler ve ona dair inaniglar sadece simdinin degil
baskin bir sekilde tarihin de pargasidirlar. Diger yandan kutsal bir mekéan olarak tiirbe,

“dinsel fenomeni” anlamak icin degerli olan “hiyerofani”lerden biridir (Elaide, 2003, s. 28,
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358). Bu anlamda sadece orada gomiilii olan kisi hakkinda degil, toplumun onun temsil ettigi
gelenekle-tarihle iliski kurma bigimi hakkinda da bilgiler barindirir. Bu iliski sayesinde
varligin siirdiiren bu mekanlar, ¢cocuklarinin sagligina kavugsmasi icin kendilerini ziyaret
eden katilimcilardan Giiler ve Yildiz’in ifade ettikleri gibi, Allah’a iletilmek istenen dua ve
dilekler, ayrica ¢okca arzulanan sifaya ulagsmak ic¢in bagvurulan “vasita” ya da “arac1”

konumundadirlar.

Otizmi “eksiklik” ve “hayatimizin bir pargasi” ifadeleriyle anlamlandiran Giiler ve Yasar
cifti, memleketleri Yozgat’ta bulunan kutsal bir yeri “bir umut” diisiincesiyle ziyaret
ettiklerinde, kendilerine, otizmli ¢ocuklariyla birlikte orada bulunan agacin etrafinda

donmeleri sOylenmistir:

Diger ailelerden biliyorum bazi durumlarda tiirbeye ya da hocaya gétiiriiliiyor cocuklar...
Giiler: Biz de gotiirdiik.

Yasar: [Rahat bir tavirla] Gotiirdiik.

Giiler: Kiiciikken gotiirdiik tiirbelere falan. Tiirbeye belki bir umut, belki olabilir umuduyla
gotiiriiyorsunuz. Kayinbabam gotiirdii, esimin babasi. Bir yerde [kdyde] tiirbe varmis, iste
orada birisi varmis, iste o gotlirmiis. Oglu konusmuyormus, oraya gétiirince konugmaya
baslamig. O da gotiirdii. Diger tiirbelere de hi¢ benzemiyordu, tovbe estagfurullah ya rabbim
[giilme]. Yani bir aga¢ var, agacin etrafinda dondiik. Benim giilesim geldi. Yani Allah biliyor
hi¢ inanasim da gelmedi.

Agacin etrafinda donmek derken?

Giiler: Orada tirbe varmis ama mezar1 neredeymis bilmiyorum. Agacin etrafinda
dondiirdiiler. Yani benim c¢ok tuhafima gitmisti orasi. Ama diger tiirbeler ¢cok sey yapmadim
da orasi tuhafima gitmisti. Yani tlirbenin etrafinda ¢ocukla beraber donecekmisiz, ama orada
mezar yok. Agac var, mezarin nerede oldugu belli degil. Agacin etrafinda dondiik o zaman.
Arda hatta donmiiyordu benimle beraber [giilimseme] sirtima aldim. [Esine doniip sorar gibi]
sirttma m1 aldim, kucagima m1 aldim [hatirlamiyorum]. Oyle dolasmustik [giilimseme]. Ama
diger tiirbelere de gittik (Giiler, Calismiyor, 41; Yasar, Giivenlik Gorevlisi, 45).

Herhangi bir sosyal alanda, s6zgelimi parkta cocugu sirtlayip orada bulunan bir agacin
etrafinda donmek o parki paylasan digerleri tarafindan eglenceli bir oyun olarak
algilanabilir. Ayni kisilere bu eylemin, sirtlanan cocugun sagligi i¢in yapilan kutsal bir ritiiel
oldugu sdylendiginde bir anlik tereddiit yasanacak ve durumun akla uygunlugu konusunda
sorgulamalar baglayacaktir. Ciinkii gilindelik hayatin yapisina ickin olan ve seyleri
anlamlandirmada o6nemli bir etken olan mevcut bilgi stoku bu eylemin kutsalla
iliskilendirmesini zorlagtiracak ve hatta oniine gegecektir. Ancak ayni eylem farkli bir
baglam ve diizlemde gerceklestiginde gorece kabul edilebilir hal almaktadir, ¢linkii
“gilindelik yasam, insanlar tarafindan yorumlanan ve tutarli bir diinya olmasi anlaminda

onlara Oznel olarak anlamli gelen bir gergeklik olarak kendisini sunar” (Berger ve
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Luckmann, 2018, s. 29). Simdiyi de asan bu “anlaml1 ger¢ekligin” kesintiye ugramamasi en
genel anlamiyla sosyal hayatin belli bir diizen igerisinde siirlip gitmesine de olanak saglar.

Dolayisiyla belli eylemler belli mekanlarda icra edildiginde anlamlilik kazanir.

Bir ihtiyacin karsilanmasi i¢in dua etmek ya da gergeklesmesi istenen bir durum igin
birtakim dileklerde bulunmak icin gidilen bir kutsal mekan, kayinbabasi tarafindan
gotiirtilen Giiler’den gesitli ritiielleri yerine getirmesini de talep eder. Dolayisiyla bazi kutsal
mekanlarla kurulan iligki sadece dua etmekle ya da bir seyler dilemekle sinirli degil, bu
dilegin gergeklesmesi igin gerekli goriilen ritlielin yerine getirilmesini de igermektedir. Bu
ritiiel de agac¢ gibi dogurganligi, topraga tutunmaysi, ¢oklugu, ylikselmeyi vb. temsil eden bir
nesne temelinde gergeklesir. Bu durumda sadece tiirbe degil, tiirbeyle organik bir bagi
oldugu anlasilan agaca da kutsallik atfedilir ve boylece mekanin kutsallik sinir1 aga¢ gibi
giiclii sembolik anlamlarla yiiklii bitkiyi de (Eliade, 2003, s. 267-317) icine alacak sekilde

genisletilir.

Kutsal olan ya da kutsallik atfedilen kisi, nesne ve mekanla karsilasma esnasinda dinsel
eylemin yerine getirilmesi i¢in gerekli goriilen ‘“hazirliklarin™ yapilmamasi bunlarla
karsilasan kisi veya kisiler icin tehlikeli goriiliir (Eliade, 2003, s. 358). Uyulmas1 gereken
belli kurallar biitiinli, o0 mekanla temas eden bireylerin eylem bigimlerini yapilandirir. Bu
anlamda kutsal mekan, diger mekanlardan farkli olarak kendisiyle temas eden kisiden
kutsallikla uyumlu bir eylem bigimi talep eder ve bunun sorgulanmasini hos karsilamaz. Bu
talep, onu kutsal olmayan diger mekanlardan ayiran 6zelliklerinden biridir. Giiler’i bu
sekilde eylemde bulunmasina zorlayan sosyal etkenlerden biri de budur. Cocugun iyilesmesi
bekleniyorsa yapilmast istenenler uygun bir sekilde yapilmalidir. Ancak bu gibi ritiielleri
uygun bir sekilde yerine getirmek, tek basina kutsaldan gelecegine inanilan tehlikeyi
savusturmakla alakali degildir. Oyle olsa o mekandan uzaklasmak yeterli goriilebilir ya da
hi¢ temas edilmeyebilirdi. Oysa kalip kendisine sdylenen ritiieli “inanas1 gelmedigi” halde
gerceklestirmek, ayrica temas edilen kutsalligin etki giiclinii artirmak, o gilicii “bir ihtimal”
de olsa ¢ocukla bulusturmakla dogrudan alakalidir. Cocukla birlikte doniilmesinin
nedenlerinden biri de budur. Buradaki ama¢ annenin degil, otizmli ¢gocugun ddénmesi,
dolayistyla kutsalin etkisini onun hissetmesi ve boylece baskalarina faydali oldugu sdylenen

sifay1 cocukla bulusturmaktir.

Giler’in “hi¢ inanast gelmedigi” halde, hatta acik¢a ifade etmeye ¢ekinse de ona sagma
gelen bu eylemi gerceklestirmesine neden olan diger etken, kendisinin de ifade ettigi gibi

toplum i¢in kutsal olarak kabul edilen bir mekanin iyilestirme giiciine sahip olduguna dair
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beslenen umuttur. Ancak tipki diger katilimcilarda oldugu gibi onu belli sekilde eylemde
bulunmaya iten, bu anlamda onun eylem bi¢imini kosullayan umut, kendiliginden gelisen
i¢sel, dolayisiyla sadece bireysel bir duygu degildir. Onu ¢ocuguyla birlikte agacin etrafinda
donmeye zorlayan umut hem kendisinin hem de esi Yasar’in iligkili olup bir sekilde temas
ettikleri sosyal cevreyle, ailelerinden edindikleri dini-kiiltiirel sermayeleriyle, bagkalarindan
duyulan iyilesme Oykiileriyle, egitim seviyeleriyle ve ayrica tiirbe gibi kokleri ¢ok daha
eskiye dayanan kutsal mekanlara dair var olan tarihsel inancin simdiye kadar tevariis edip
toplumsal eyleyiciler tarafindan benimsenmesiyle de alakalidir. Toplumsal alanda var olup
belli kesimlerce paylasilan, dolayisiyla onlarin giindelik hayatinda “ortak-kan1” (Schutz,
2018, s. 304) haline gelen bu gerceklik, ic¢sellestirilmis kiiltiirel sermaye ve c¢ocugun
tyilesmesini istemeye dair gii¢lii arzu olmasa kutsal mekanin siirekliligi ve bu mekanlarda
var olduguna inanilan sifaya dair beslenen umut, dolayisiyla tiirbede bulunan agacin
etrafinda otizmli ¢ocugu sirtlayip donme eylemi de gerceklesmez. Bu anlamda Giiler sadece
otizmli ¢ocugunu degil, biyografisine kadar niifuz edip onun bilinci, eylem alanlar1 ve
bi¢imleri tizerinde etkili olan, baska bir deyisle onu boydan boya kusatan kusatan tarihi de

sirtlar.

Eliade’nin de (2003, s. 357) belirttigi gibi, “kutsal mekan ‘se¢iminin’ tamamen insana
birakildigint diisiinmek kutsal mekanlarin = siirekliliklerini  agiklanamaz bir duruma
getirebilir.” Burada s6z konusu kutsal mekan ve agacin etrafinda donme ritiielini stirekli
kilan tarihsel olgulardan biri iyilesme Oykiilerinin toplum iginde “sdylene sdylene”
giinimiize kadar intikal etmesi ve bdylece umudu beslemesi anlaminda 6nemli bir rol

oynamasidir:

Peki sizi hocaya ya da tiirbeye yonlendirenler kimler oluyor?

Giiler: [Direkt, diisiinmeden] Cevre.

Yasar: Ya gevre genelde. Aileler, fayda gorenler. Ya simdi her ¢ocuk bir degil...

Giiler: Fayda gorenler de var.

Yasar: Fayda gorenler de var. Ha belki ¢cocuk otizm degil, belki zamani bekleniyor konugmasi
iin.

Giiler: Yani bazi ¢ocuklar mesela ge¢ konusuyor ya. Normal oluyor ama ge¢ konusuyor.
Erkek ¢ocuklar ii¢ yasina kadar konugsmamasi normalmis de dyle degil. Mesela bes yasina
kadar ¢ocuklar konusmuyor, ama normal gocuk. Onceden oluyordu yani, konusmuyordu ama
normaldi. Yani onlari falan tiirbeye gotiirdiigii zaman dilleri falan ¢6ziilen var, yok degil. Yani
Oyle gotiirlip de bilenler iste ondan ona, ondan ona sdyleye soyleye iste...

Yasar: Ben otizmde pek diizeleni duymadim, ama normal seylerde diizelen oluyor yani.
Giiler: Soyliiyorlar iste “gdotiiriin” falan, “su hoca varmig, suymus boyleymis”, ama onlar
parali degil. Tiirbeler parali falan degil. Oyle “adak adayim da sunu yapin da” dyle yerler yok.
Yani biz tiirbeye gidiyoruz da yine bir sey yaptigimiz yok. Gidiyorsun tiirbeye dua okuyorsun,
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yatiyor adam orada. Sana bir sey yaptig1 yok. Duan1 okuyorsun. Yine ondan degil Allah’tan
istiyorsun. Onun vasitasiyla Allah’tan istiyorsun. O sadece bir araci.

Yasar: Yani “burada yatan zatin ylizii suyu hiirmetine.”

Giiler: Araci. Sevdigi kul oldugu i¢in onu ziyaret ediyorsun. Kur’an falan okuyorsun. Ondan
degil Allah’tan istiyorsun yine. Vasita yani.

Yasar: Orada yatandan istemiyorsun yani [giliimseme] (Giiler, Calismiyor, 41; Yasar,
Giivenlik Gorevlisi, 45).

Hem Giiler hem de Yasar, konusamayan ama “normal” olan ¢ocuklarin ¢esitli tiirbelerden
fayda gordiigiine dair toplum iginde var olan ve onlarin umudunu besleyen inanci
benimserler. Temas bolgelerinden yayilip kendilerine kadar ulasan bu inang ya da “ortak-
kan1” aileleri araciliiyla igsellestirilen dinsel bilgiyle de uyusur ve boylece tiirbeyle temas
ederek tipki diger katilimcilar gibi, kutsal olani sifa umma baglaminda deneyimlerler.
Istanbul disindaki mekanlara gdmiilen evliyalar1 ziyaret eden kisilerden biri de Orhan ve
esidir.

6.3.2. Kutsal Mekana Yatirllan Beden

Hem otizmli ¢cocugu hem de kendisi 6zelinde hocaya goriinlip onun var olduguna inanilan
sifasina dair umut besleme pratiginde de goriildiigli {izere Orhan (ve esi) i¢in geleneksel
inaniglar ve uygulamalar deyim yerindeyse bir diinya goriisii haline gelmistir. Cocugu
Ozelinde gosterdigi yiiksek Ozverinin az da olsa karsiligini alamamasi, onu, denenmesi
gereken biitlin yollar1 denemeye, bagvurulmasi gereken biitiin sifa kaynaklarina bagvurmayi
yoneltmektedir. Bunlardan biri de otizmli olan ya da gesitli ruhsal sikintilara sahip hastalara
yonelik alisilmadik uygulamalariyla bilinen Afyon’daki Karacaahmet Tiirbesi’dir. Cesitli
rahatsizliklart nedeniyle bu tiirbeye gotiiriilen kisiler, onlar i¢in ayrilmis bdliimlere kimi
zaman bir gece kimi zaman da gilinlerce baglanarak inanilan kutsallikla bulusturulmaya,
dolayistyla iyilestirilmeye ¢alisirlar. Bu eylem alani ve bi¢ciminde de tipk: diger durumlarda
oldugu gibi “cevrenin” ve bir sekilde yayilarak insanlara dokunabilen iyilesme dykiilerinin
giiclii bir etkisi vardir. Orhan’1n aktardigina gore esi, bu tiirbenin iyilestirici bir etkiye sahip
oldugunu “birisinden” duyup inanmis, durumu kendisine izah etmis, cocugu gotiiriip s6z
konusu bélmelerde sifa olsun diye baglatmak istedigini belirtmis ve bu nedenle aralarinda

anlagsmazlik yaganmais, ancak yine de gidilmesi yoniinde bir karara varilmistir:

Afyon’da bir yer var, dergah var. Alevi vatandaglarimizin gittigi. Dergahin ismini unuttum,
dergahin ismini unuttum. Loca [bir insanin uzanacagi kadar olan bolmeleri kastediyor] dergah
icerisinde loca loca yerler var. Birisi [esime] demis ki “hastalar1 bir gece orada yatirtyorsun,
bagliyorsun hastanin elini kolunu, orada bir gece yatiriyorsun, hasta sifa oluyor. Orada da bir
toprak varmis, o topraktan suyun igine atiyorsun, igiyorsun” falan. Iyi tamam. Hamimla o
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zaman kavga ettik, biiylik bir kavga ettik. Ben gelmiyorum dedim. Dedi ki “ben gidiyorum.”
Ya gidemezsin! “Yok gidecegim” dedi, “sen ister izin ver ister verme ben arabayi alip
gidecegim” dedi. Ya yapma goziinii seveyim falan filan. Hasta, loca falan filan [mantikli m1
sence]. Iste “hi¢ olmazsa tatil yapariz” dedi. “Afyon’a da hi¢ gitmedik. Gideriz, yemek yeriz,
sunu yapariz” dedi. Peki iyi hadi gidelim. O, ben, ¢ocuk, [¢ocugun] bakicis1 gittik Afyon’a.
Gittik bulduk. Gittik bulduk oray1 (Orhan, 43, Mobilyact).

Temas bolgeleri araciligiyla haberdar olunan tiirbenin kendisi ve kiiltiirel sermayenin de
etkisiyle inanilan sifay1 otizmli ¢ocukla bulusturma istegi Orhan’in esi i¢in o kadar 6nemli
ve giicliidiir ki, bu durum aile i¢i ¢catismaya da neden olur. Bu deneyimde 6zellikle de anne
tarafindan otizmli ¢ocugun iyilesmesi icin gosterilen 6zveri, tiirbeye gitmek gibi dini bir
eyleme yol agar. Ancak tiirbeye gidip orada yatan kisi araciligiyla dua etmek ve boylece
sifaya ulagmak tek basina yeterli bir ritiiel degildir. Onemli olan gocugun bedeni, dolayisiyla
ruhu ile kutsal mekéan arasinda bir birliktelik saglamaktir. Beden ile kutsal mekanin
bulusturuldugu bu ritiielde ¢ocuga musallat olduguna inanilan dogaiistii varliklart mekanin
kutsal giiclinii kullanarak etkisiz kilmak, onlar1 ikamet ettikleri bedenden uzaklastirmak ve

en nihayetinde geldikleri yere gondermek amaglanmaktadir:

Bir tane dergah, bir tane dergah, ama ben sok oldum, hanim da sok oldu. Dergéh atiyorum 300
metrekare, icerisinde o veli, zat kimse o yatiyor. Iste cocuklar1 var, iste cocuklarin sandukalar
var. Iste kabirleri var, yani sanduka diyelim tamam m? Kabirleri var o dergahin iginde,
yattyor. Orada uyuyacagiz bir gece. Iyi. Simdi loca loca yerler var. Bir baktim icerde bizim
yaslarimizda da var, kirkli yaglarda da var, otuzlu yaslarda da var. Baglamislar insanlari, ruhsal
bunalim. Ya ¢ocuk sizofren diyelim, ya iste attyorum bipolar bozuklugu var cocugun. Cocugu
baglamislar orada. Anne baba disarida, orada anne baba da yaninda oturuyor falan filan. Ciddi
baglamiglar! Hatta bir tanesi yaklagik 2 aydir orada kaliyor. 2 aydir orada kaliyor. Cocuk
engelli, hatta onun i¢in polisi de aradim sonra, ¢iktiktan sonra. 2 aydir orada kaliyor. Anne
yemegini yediriyor, kiz engelli, zihinsel engelli. Kiz zihinsel engelli ger¢ekten; kiz bagiriyor,
cagiriyor. Neyse biz de ¢cocugu koyduk oraya. Basini aldik kucagimiza, uyuttuk, elini kolunu
sardik boyle tabii uyutup. Bir gece orada kaldik [...] Ondan sonra internete giriyor esim, hazir
Afyon’a geldik, hazir Afyon’a geldik internete giriyor, diyor ki; tiirbeler. Atiyorum Kiitahya,
Kiitahya’da bir tiirbe var, oraya. Bursa Geyikli Baba, oraya. Kim, ne bulursa. Esim bu konuya
¢ok diistii. Hacisi, hocasi gittik. Ondan sonra bu isi parayla yapanlara diistiik. Parayla. “Bak
sana muska yapalim, (iste bu zamanin parasi) 1000 lira. Cocugun diizelecek. Cin garpti, yok
hoca carpti, bilmem neye ¢arpildi” falan (Orhan, 43, Mobilyaci).

Bir tarafta bireyler ve onlarin i¢inde ya da bilissel yapilarinda yasayan toplum, diger tarafta
yine belli bir tarihselligin ve toplumsalligin nesnelesip kalict hale geldigi kutsal bir mekan,
otizm baglaminda bir araya gelir. Sifa arayan ile sifa sunanin karsilikli olarak birbirlerinden
beslendigi bu simbiyotik deneyimde, Orhan ve esi tarafindan otizme atfedilen kiiltiirel

anlam, mekani kutsal kilan “veli, zatin” sifasindan umut beklemeye yoneltir. Oznel
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beklentiler ile nesnel sanslarin diyalektigi burada da devreye girer. Orhan ve esinin 6znel
beklentileri ¢ocuklarinin bir an 6nce iyilesmesidir ve bunun i¢in Almanya’dan doktor
getirmek de dahil dogrudan maddi imkénlarla alakali olan bir¢cok “nesnel sans1” denerler.
Cocugun iyilesmesine dair 6znel beklentilerini karsilayacaklarina inandiklari, dolayisiyla
umut ettikleri ve dogrudan gelenek ile dinden beslenen bir baska nesnel sans da ilk
sosyallesme ortamindan kendilerine aktarilan kiiltiirel sermayenin de etkisiyle kendileri
tarafindan 6nemsenen kutsalliktir. Geleneksel inanig ve uygulamalarin bir arada bulundugu
Islam dini onlarm giindelik hayatlarinda almasik bir halde var olmasa ve bu durum onlara
tevarlis edip biligsel yapilarimi etkilemese tiirbe gibi kutsalligin tezahiirii olan yapilar
alternatif olarak ya da katilimcilarin ifadesiyle “umut kapisi” ve “bir ihtimal” olarak
belirmeyecektir sliphesiz. Bu gibi yapilarin tarihsel varligi ve toplumsal anlami ile islevi
Orhan ve esinin sahip oldugu kiiltiirel yatkinliklarla uyum i¢indedir ¢iinkii. Dolayisiyla onlar
kendileri igin bir sans ya da “ihtimal” olarak beliren tiirbelerde ve dergahlarda bulunduguna
inanilan kutsalliga ulagmak icin eyleme gecerler. Bu da onlar1 “birilerinden” duyduklari
iyilesme Oykiisiinii dogrudan ve yerinde taniklik etme ihtimaline yoneltir. Bu ihtimali
deneyimleme kiiltiirel cografyanin da etkisiyle genisledik¢e genisler. “Gezmis oluruz”
seklinde bir ikna yontemi kullanilarak gidilen tiirbenin bulundugu sehir, ¢evre sehirlerdeki

diger tiirbelere bagvurup sifa aramak icin araci rol de oynar.

Tirbe ve benzeri yapilarin onlarin anlam diinyasinda 6nemli bir yerde durmasi diger
katilimcilarda oldugu gibi, tek basina onlarla ilgili degil, cocugun bir gece boyunca dylece
baglanmasina riza gosterecek kadar bilissel yapilara sirayet eden ve aile araciligiyla aktarilan
tarith ve ayrica mevcut toplumsal yap1 igerisinde kutsallikla temas etmelerini miimkiin
kilarak onlarin diliyle konusacak bagka alanlarin olmamasidir. Var olan bir kriz durumunun
yonetilmesi i¢in gerekli kosullar1 hazirlayan bu iki gerceklik toplumsal yapilar ile zihinsel
yapilar1 arasinda var olan iliskiyi agiga ¢ikarir. Tiirkiye’nin toplumsal yapis1 ve yapiya ickin
olan olgular sadece tiirbe gibi somut mekanlar araciligiyla degil Orhan ve esinin, bir diger
deyisle toplumsal eyleyicilerin zihinlerinde de varligini siirdiiriirler. Onlar1 hareket ettiren

stirekli i¢lerinde tasidiklar1 bu toplumsalliktir. Benzer bir durum Berna 6zelinde de goriiliir.

Yukaridaki kisimlarda da deginildigi lizere ¢esitli sehirlerde bulunan hocalardan yardim
aldigin1 ve din temelli baz1 geleneksel uygulamalara bagvurdugunu belirten Berna, otizmli
cocugunu memleketi Bingdl’de bulunan ve kutsal oldugu disiiniilen bir “evde”

yatirmaktadir:
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Orada [hoca deneyimini aktarirken bahsettigi ve Mercanlar olarak adlandirdigi yeri
kastediyor] bir yerde bir tane ev varmis, dnceki zatlarin kaldigi bir evmis. “Cocuk” dedi, “bir
giin orada yatsin” dedi. Tam da o yerde, béyle somine gibi bir yer vard1. “Cocuk burada yatsin”
dedi. Ondan sonra “yarin gidebilirsiniz” dedi. O giin oraya goétiirdiim mesela, orada yatirdim
(Berna, 37, Calismiyor).

Tek basina egitim ve ekonomik sermayeyle ya da bilin¢li olmayla agiklanamayacak kadar
katmanli olan bu deneyimde yine devreye dogrudan sosyal kokenle iliskili olan yatkin olup
yvonelme gercekligi girmektedir. Berna’nin iginde bulundugu kiltiir cografyasi, ilk
sosyallesme alani olan ailesi ve bu aileden devralinan kiiltiirel yatkinliklar, resmi dinin
disladiklarim1 kendi igerisinde barmdirmaya devam eden volk Islami, tibbi caresizlik
sonucunda kutsalla temas etme istegi, bu istegi yerine getirecek ara kurumlarin olmayisi
otizm Ozelinde ve iligkisel bir sekilde bir araya gelirler. Biitiin bunlar1 ayna anda bir mekdnda
kesistiren gergeklik de igsellestirilen toplumsal yapilar nedeniyle otizme atfedilen anlamdir.
Bu anlamda otizm dogaiistii alanla da iliskilendirilir, dolayisiyla ondan kurtulmak igin

sadece tibbin degil dogaiistiiniin de giicline bagvurulur.

Bedenlerde ve biligsel yapilarda gomiilii halde duran yatkinliklarin da etkisiyle beliren
kutsallikla temas edip “‘sifa bulma” istegi kendisiyle birlikte kriz anlarinda ortaya ¢ikan, bu
nedenle de pek de agina olunmayan yeni pratiklerin icra edilmesini miimkiin kilar ve boylece
otizm karsisinda yasanan caresizlik, yerini kutsallik karsisinda yasanan ¢aresizlige birakir.
Bu nedenle kutsal mekan, tipki Giiler ve Orhan’in deneyiminde oldugu gibi Berna’nin da
eylem bigimleri tizerinde de etkili olur ve boylece onlar1 ¢esitli sekillerde kendisine tabii

kilarak varhigini stirdiiriir.
6.3.3. Giindelik Hayat1 Kusatan Tarih

Arastirmaya katilan diger katilimcilar gibi “inangli” olan, otizmi “hayatin bitmesi” olarak
nitelendiren, nazar1 ¢ok dnemseyen, otizm hakkindaki teknik-tibbi bilgilere olduk¢a hakim
oldugu gozlemlenen ve ilkokul mezunu olan Yildiz, otizm gibi bir engeli bilmedigi
donemlerde ¢ocugun davraniglarinda kendisini gdsteren rahatsizliklarin “nazardan”
kaynakladigin1 diislindiigiinii, onu nazardan korumak i¢in uyurken yani basma Kur’an
koydugunu ve cesitli tiirbelere gidip “orada yatan Allah dostu zatin yiizii suyu hiirmetine”
dualar ettigini belirtmektedir. Onun g¢ocugun bedeninde kendisini gosteren birtakim
rahatsizliklart “ilk zamanlar” nazarla iligkilendirmesi tek basina kendisiyle ilgili degildir,

¢linkii annesi de bu inanci1 paylasmakta ve onu bu konuda uyarmaktadir:
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Nazara inantyorum. Oglum ¢ok giizel bir bebekti, ilk zamanlar “nazarlantyor mu acaba”
dedim. Ciinkii hani sosyal medyada ¢ok paylasiyorduk. “Masallah! Kag¢ aylik oldu” falan
yazardi hani akrabalar, arkadaglar. Aglamalardan annem sey derdi, “ya bu nasil gegcmez bir
gaz sancisl. Bak ¢ocugun fotograflarini atma [sosyal medyada paylagma]. Cocuk nazarlaniyor
giizellikten.” Nazara inanirim. Bazen uyurken hani bagimna Kur’an koyarsiniz, kiiglik
bebeklerde mesela yeni dogan bebeklerde, bilirsiniz. Ya da anne okur, bdyle giizel uyusun,
derin uyusun diye. Iste inancimiz vardir ya nazara karsi. Boyle inancim oldugu igin ben ilk
zamanlar hep boyle nazarlandi sandim. Bu psikiyatriye gitmeden Once sey yaptik [tlirbeye
gittik]. Benim esim [Erzincanli], ¢ok tiirbe var Erzincan taraflarinda. Kaympederim derdi iste
“filan yerde hastalar1 gotlirdiigiimiiz biiyiik evliyalar yatiyor. Kizim oraya gotiirelim.” Herkes
bir akil veriyordu; “filan yerde evliyalar var gidelim, filan yerde biiyiik ocaklar var, dedeler
var gidelim” falan gibi [...] Iste “suraya kétiiriim girmis de buradan saglam ¢ikmis da” o tarz
bir inang degil benimkisi. O anlamda demiyorum. Hani kisi nedir, zamanda ¢ok miibarek bir
insandir. Ge¢miste hani duasi kabul olan bir insandir gidersin, sen de ona bir dua edersin.
Efendime sdyleyeyim, “Allah’im burada yatan kulunu seviyorsan onun yiizii suyu hiirmetine,
bu kulunun ¢ok hani sana naz1 gegiyormus, duasi geciyormus bizlere de sifa ver burada yatanin
ylizii suyu hiirmetine” diyerekten birkag tiirbeye gittigim oldu. Ama onlar biiyiik zat diye
gittim (Yildiz, 39, Calismiyor).

Sosyal kokeninden kendisine tevariis ettigi anlasilan ve zaman zaman batil inangla da
iliskilendirilen nazara olan gii¢lii inanc1 ona, ¢ocugunun bitmeyen rahatsizliklarini nasil
anlamlandiracagr konusunda bir giizergah sunar. Bu giizergadh onu dogaiistiine,
dogaiistiinden de tekrar bu diinyaya, bir diger deyisle tiirbe gibi kutsallik atfedilen tarihsel
mekanlara baglar. Bu anlamda “psikiyatrdan 6nce” kutsal mekanlara gitmek ve sifay1 oradan
ummak, kendisine bir anlam haritas1 sunan giindelik bilgiyle kurdugu iligkinin sonug¢larindan
biridir. Bu iliskide bir rahatsizlik olarak otizm heniiz kendisine yer edinmeyen, dolayisiyla
varlig1 bilinmeyen bir olgudur. Bu nedenle ¢ocugun davranislarinda kendisini gosteren
durum onun anlam haritasinda dogaiistii diinyayla iliskilendirilir. Muhtemelen o da Meral
gibi, ¢ocugunun sadece “nazarlandigin1” degil, ayrica kotii amaglar giiden dogaiistii
varliklar, s6zgelimi cinler tarafindan ele gecirildigini de diistinmektedir. Cocugun yanina
uyurken Kur’an koymasi da bundandir. Yildiz her ne kadar bunu agik¢a ifade etmese de
Kur’an’in sadece nazardan degil, ¢ocugu goriilmeyen ama var olduguna inanilan bu
varliklardan korumak i¢in de kondugu aciktir. Uyurken konur, ¢iinkii uyku diger biyolojik
durumlarla karsilagtirildiginda daha savunmasiz kalinan bir ana denk gelir. Bu nedenle o
sadece “gocuk derin uyusun” diye degil, ayn1 zamanda dogaiistii varliklarin etkisine kars1
savunmasiz kalmasin ve onlar tarafindan “korkutulmasin” diye Kur’an’1 bir savunma araci
olarak kullanir. Dolayistyla onun yasam tarzinda ya da diinya goriisiinde geleneksel inanislar
ile din almasik bir doku olusturur. Bu dokunun hayatin bir katmaninda kendine yer edinmesi

tiirbeye gitmek gibi dinsel igerikli eylemin nedenlerinden biridir:
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Tiirbe icin Erzincan’a nu gittiniz sadece?

Bir Giresun’da, iki tane de Erzincan’a gittim. Erzincan’da sey var hatta selale [Girlevik
Selalesi’ni kastediyor] tarafindan kirklar tiirbesi var, orada da sehitler var. Sehitlerin
biliyorsunuz hani bizde farkli bir yeri vardir, bizim inancimizda. “Sehitlerin yiizii suyu
hiirmetine Allah’1m, senin yoluna can verenlerin yiizli suyu hiirmetine eger bir sifa vereceksen
onlarin yiizii hiirmetine senden sifa diliyoruz” diye. Bu arada daha psikiyatrist, otizm yok!
Cocuk nazarland1 diye gotiiriiyorum ben. “Burada yatan kulunu seviyorsan” diyorum, hani
“zamaninda senin ameline uygun yasadi ve 6ldiiyse” diyorum, “onun yiizii suyu hiirmetine”
diyorum. Orada yatan adami araci kilarak [dua ediyorum]. [Katilime1 ifadesini gliglendirmek
i¢in jest ve mimiklerini kullanip] yoksa yani orada yatan adamin bana ne faydasi olacak! Hani
nedir? Allah dostudur, Allah’in makbul, salih kuludur. Onun yiizii suyu hiirmetine
istemisimdir. Gideyim Oyle tiirbenin etrafinda doneyim, oniinden falan, bilmiyorum [ben
yapmadim]. Ya hoca da agacak Kur’an’dan okuyacak [Bagka bir sey yapmayacak anlamina
gelecek sekilde sOyliiyor bunu]. Benim okumam yazmam var, ben de alir okurum, yani. Kimse
yani Allah’tan daha sey degil bu konuda, yani bana gore hani kimsenin sihirli degnegi yok.
Hani nasil? Giizel yasayan bir insandir. Bazi insanlar gergekten hani imani1 kuvvetlidir. “Allah
selamet versin” demesi bile, bir insana ettigi kiigiiciik bir duas1 bile kabul olur. Allah’1n sevdigi
kuludur. Ama okumayla etmeyle olsa insan kendisi de okur. Ben ¢ocuguma okuyordum
mesela ayagimda sallarken okuyup bdyle {lizerine iifiiriirdiim. Hani derdim ki “hani duayla
uyusun, hani bir nazar1 varsa ¢iksin, gece giizel riiya gorsiin, korkutmasinlar” diye. Boyle
inanglarimiz vardir ya kii¢iik bebeklerde bizim, o kadar (Yildiz, Caligmiyor, 39).

Bourdieu, Wacquant’la yaptig1 bir soyleside (2016, s. 128), toplumsal eyleyicilerden
“tarihin, ele alinan alt-alanda belirli bir giizergah boyunca biriktirilen deneyimin ve tiim
toplumsal alanin tarihinin Uriinleri” olarak bahsederken, Berger ve Luckmann (2018, s. 50)
aktorlerin sadece yasayan oOtekilerle degil, “kusatici bir tarihle” de iliski i¢inde oldugunu
belirtiler. Dolayistyla bireylerin anlamlandirma bigimlerini, deneyimlerini ve eylemlerini
sekillendirenler sadece giindelik hayatin akis1 i¢inde yiiz yiize etkilesimde bulunulan kisiler,
gelistirilen iligkiler ve giincel kurumlar degil, bunlar araci/igiyla tarihle kurulan dolayli ama
yakin iligkidir. Hoca, biiyiicii ve tlirbe gibi kutsalla iliskilendirilen tarihsel olgulardan sifa
uman diger katilimcilar gibi Yildiz’in eylem alanlarini bi¢cimlendiren olgu da tarihten
stizlilip ailesi araciligiyla kendisine kadar ulasan bu “biriktirilmis deneyim”, bir baska
deyisle kiiltiirel sermaye ya da daha gii¢lii bir ifadeyle giindelik hayatin ve biligsel yapilarin
bircok katmanini boydan boya “kusatan tarih”tir. Simdiyi de asan bu iliskisel birikmis
tarihsel deneyimin yogun dini igerigi ve Yildiz’in sosyoekonomik statiisii kesiserek onun
eylem alanlarini yapilandirir. Bu anlamda tiirbede yatan zatin “Allah dostu” olduguna dair
beslenen inang, s6z konusu dostlugun kutsalla yakinlik kurulmasi amaciyla kullanilmasini
mimkiin kilar. Clinkii toplumsal yap: icerisinde kutsalliga temas etmesini saglayacak,
Allah’la iletisim kurmasi noktasinda araci olacak ve en nihayetinde duygusal-dinsel anlamda
beklentilerini karsilayacak, kisacas1 “Allah dostu” seviyesinde bir kutsallig1 rahatlikla aract

kilmasina imkén taniy1p dokunabilecegi baska alanlar yoktur.

220



Terry Eagleton (2014, s. 15), “toplumlar dinden biitiinliyle vazgectiklerinde degil, artik
bilhassa onun tarafindan uyarilmadiklarinda sekiilerlesir” diye yazar. Buraya kadar ele alinip
yorumlanan deneyim ve eylemler gostermektedir ki arastirmaya katilan aileler dogaiistii
alandan vazge¢medigi gibi, onun tarafindan ciddi anlamda uyarilmaktadir da. Belli bir
tarihselligi de kendi i¢inde barindiran bu uyarilma ve ¢esitli toplumsal kuvvetler onlarin
umutlarini beslemekle birlikte, eylem alanlar1 ve bigimleri {izerinde de etkili olmaktadir. Bu
nedenle buraya kadar tartisilan ve toplumsal bir ¢ergeve icerisine konmaya calisilan umut,
eylem halinde olan umuttur. Bu umut, kisilerin biligsel yapilarinda, duygu ve diisiincelerinde
Oylece duran, onlar diissel bir dairenin i¢ine hapseden bir umut degil, aksine onlar1 hareket
ettiren, belki daha once bilmedikleri tiirden eylemlere yonelten, karar almaya zorlayan,
maddi kayip yasamalarina neden olan, gesitli karsilagsmalarda etkilenmelerini kosullayan,
sembolik siddete maruz birakan bir umuttur. Dolayisiyla hoca ya da biiyiicii gibi toplumsal
tiplere ve onlarin uygulamalarina, ayrica tiirbe gibi kutsal mekanlara dair umut beslemenin
sadece manevi anlamda degil, pratik anlamda da bir maliyeti bulunmaktadir. Dogaiistii
alandan geldigine inanilan sifaya dair umut beslemenin diger bir boyutunu da biiyii olgusu

olusturmaktadir.
6.4. Bedeni Biiyiillemek

Birgok toplumda goriilebilen ve geleneksel halk inan¢larindan birini olusturan biiyti, “tabiat
istii giicler yardimiyla tabiat1 etkileyerek olagan iistii sonuglar elde etme esasina dayanan
faaliyetler i¢in kullanilan bir terim[dir]” (Tanyu, 1992, s. 501). Biiyli uygulamasina
basvurulmasinin nedenlerinden biri dogatistii giiclerin yardimini kullanarak bozulan olagan
akis1 kontrol altina almaya ¢alismaktir. Dolayisiyla biiyii, giindelik hayatin akisi igerisinde
stirekli diigtiniilen bir uygulama degil, daha ¢ok sebebi bilinmeyen ve bu nedenle belli bir
gizem atfedilen durumlarla, bir tiirli ¢ozlilmeyen vakalarla ya da karsilasilan cesitli
sorunlarla basa ¢ikmak i¢in bagvurulan bir yontemdir. Bu anlamda biiyii, hem Mauss’un
(2022, s. 76) hem de Durkheim’in (2018, s. 71) ifade ettigi gibi pratik ihtiyaglara cevaben,
dolayisiyla “yararci amaglar giidiilerek” yapilan ve ig¢erisinde belli derecede dinsel 6geler de
barindiran bir uygulamadir: “Biiyii de [din gibi] birtakim inan¢ ve torenlerden olusur. Din
gibi biiyiiniin de sOylence ve [dogmalar1] vardir; yalniz biiyiiniinkiler daha ilkeldir”

(Durkheim, 2018, s. 71).

Her ne kadar kendi i¢inde dinsel 6geler barindirsa ve hatta Frazer (2023) gibi aragtirmacilar

tarafindan dine kaynaklik ettigi belirtilse de biiyti, bazi nitelikleri agisindan dinden farkl bir

goriinlim sergiler. Durkheim’a (2018, s. 72) gore din, biiyliye karsi belirgin bir tiksinti
221



beslerken; biiyli de dine karsi diismanca davranir. Ona (2018, s. 72) gore biiyii, “kutsal
seylere saygisiz davranmakta bir tlir mesleki zevk duyar; kendi torenlerinde dinsel térenlerin
tersini yapar.” Diger yandan dinsel inanglar, biiyliniin aksine, “belli bir toplulugu kapsar.”
Bu toplulugun tiyeleri ayn1 inang sistemine bagli oldugu i¢in birbirlerinin arasinda manevi
bir bag oldugunu da hissederler. Daha da 6nemlisi din, kendisine inanan toplulugu belli bir
yapi, soz gelimi Kilise etrafinda bir araya getirir (Durkheim, 2018, s. 72-73). Biiyl ise
toplum i¢indeki belli kesimler tarafindan basvurulan bir uygulama olsa dahi, kendisine
katilan insanlar1 “birbirine baglamamakta, onlar1 ayn1 yasami yasayan bir grup icinde
toplamamaktadir. [Ornegin] bir biiyiiciiliik kilisesi (tapinagi) yoktur” (Durkheim, 2018, s.
73). Biiyticiiniin “miisterileri” vardir ve bunlar birbirlerinden habersiz bir sekilde varliklarini
siirdiirebilirler. Bu miisterilerin biiyiiciiyle olan iligkileri genellikle “rastlantisal ve
gegicidir.” Bu nedenle biiyiicii ile ona basvuran kisi arasindaki iliski daha ¢ok hekim-hasta
iliskisine benzer (Durkheim, 2018, s. 74). Biitiin bunlardan hareketle Durkheim (2018, s.
75), dinin toplumsal yasamla, biiyiiniin ise bireysel yasamla ilgili oldugu sonucuna ulagir.>®
Bu durumda biiyticii ile din adami arasinda da birtakim farkliliklar oldugu sdylenir: “Biiyticii
esit veya asagi kuvvetlere, din adamu iistiin kudretlere bagvurur” (Kosemihal, 1952, s. 125-

126).

Hem Durkheim hem Mauss hem de Malinowski biitlin bunlara, “ilkel” olarak adlandirilan
ya da modern olmayan, Bat1 dis1 toplumlarin sosyal yapilarina, akrabalik iliskilerine, dinsel
sistemlerine, ritiiellerine ve giindelik hayatlarina dair yaptiklar1 incelemelerin-arastirmalarin
sonucunda ulasirlar. Ciinkii biiyii, modern oldugu sdylenen toplumlar i¢in artik gegmiste
kalmis arkaik bir uygulamadir. Ornegin Malinowski (2000, s. 10), “biiyii ¢ogu ilkel halklarin
inandig1, mistik belli bir gizil giiciin tasarimlanmasiyla dogar [...] gizil bir giice duyulan
inanci biitiin ilkel halklarda bulabiliriz” diye yazar. Nitekim din, biiyi, kutsal ve totem gibi
olgular hakkinda 6nemli arastirmalar yapan Durkheim, Mauss, Malinowski ve Frazer gibi
sosyolog ve antropologlarla ayn1 donemde yasayan Max Weber, 1919 tarihli “Meslek Olarak
Bilim” adli metninde artan entelektiializasyon ve rasyonalizasyonun insanin bilme bigimleri
tizerinde 6nemli degisikliklere neden oldugunu ifade etmekteydi. Ona gére modern diinyada
bilmek, teknik arag ve hesaplar kullanilarak yapilan, dolayisiyla “esrarengiz” ya da
“hesaplanamaz” giiglerin devre dis1 birakildig bir siiregtir. Weber bu degisimi sosyoloji

literatiirtinde ¢okca atif yapilan “diinyanin biiyiisiiniin bozulmas1” kavramiyla agiklar ve

% Benzer ayrimlara Marcel Mauss’un “Genel Biiyii Teorisi Uzerine Bir Deneme” (2020, s.74-77) adli
incelemesinde de rastlanir.
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“artik, esrarengiz giiclerin varligina inanan vahsiler gibi, ruhlar1 yardima ¢agirmak ya da
onlara egemen olmak icin biiyli araclarina basvurmak gerekmiyor” diye yazar (Weber, 2019,

5. 163).

Weber diinyanin biiyiisiiniin bozuldugunu ileri siirerken i¢inde bulundugu modern, is
boliimiiniin yogun oldugu, ileri kapitalist ve “rasyonel” kurumsal yapilara sahip olan bir
toplumu ve Kkiiltiir cografyasini referans aliyordu. Kokleri Aydinlanma donemine kadar
giden bu siireci en genel anlamiyla “sekiilerlesme” olarak adlandiran sosyal teorisyenler ve
sosyologlar, aklin ve teknigin egemen oldugu bu tiir toplumlarda “dogaiisti” olarak
adlandirilan alanin 6nemini, dolayisiyla etki giiciinii yitirerek toplumsal uzamda var olup
eylemde bulunan bireylerin anlam ya da duygu diinyalarinda herhangi bir uyarilmaya yol
agmadigini one siirerler.®® Benzer siirecin gdrece uzun bir modernlesme seriivenine sahip
Tiirkiye’de de yasanmaya baglandigi sdylenmis ve “modernlesmenin” de etkisiyle halk
inanglariin etkisini giderek yitirdigi belirtilmistir (Ertit, 2020, s. 290). Dolayisiyla
karsilasilan bir sorunu gidermek ya da baskalarmin hayatlarmi zora sokmak i¢in® ruhlar
“yardima ¢agirmak” veya onlara “egemen olmak” i¢in biiyli yapmak ve yaptirmak modern,

ama ayni zamanda sekiiler oldugu sdylenen toplumlardan beklenen durumlar degildir.

Bu kisimda deneyimlerine yer verilen katilimcilarin biiyiiciiye ve biiyliye basvurmadan dnce
yine birincil ya da yakin iliskiler i¢inde olduklari kisileri referans aldiklar1 gézlemlenmistir.
Dolayisiyla yukaridaki boliimlerde tartisilan c¢esitli deneyimlerde oldugu gibi biiyl
konusunda da aile ya da sosyal ¢evre gibi temas bolgelerinin/kiiltiirel sermaye aktaricilarinin
ve glindelik iligki yapilarinin etkisi biiyiiktlir. Katilimeilar bazi durumlarda temas ettikleri
kisileri biiyiiciiye ulagsmak i¢in aract olarak kullanirken bazi durumlar da onlarin
tavsiyelerine uyarak biiylisel uygulamalara bagvurmaktadirlar. Diger yandan burada
deginilen biiyiiler birilerine zarar vermek ya da yine birilerinin hayatin1 zorlagtirmak
amaciyla yapilmaz-yaptirilmazlar. Aksine bu biyliler dogrudan otizmli ¢ocugun
rahatsizligin1 gidermek, dolayisiyla onun #yiligi i¢in yaptirilan biiyiilerdir. Hepsinde ortak
olan nokta; dogaiistii giiclerin yardimini kullanarak otizme etki edip hastaligin gidisatini

olumlu yonde degistirme ve olaganiistii sonuclar elde etme istegidir.

80 Cesitli sosyal teorisyenler tarafindan yiiriitiilen sekiilerlesme teorilerine daha yakindan bakma igin bkz. Ertit,
V. (2020). Sekiilerlesme Teorisi, Liberte Yayinlari, Ankara.

®1 Biiyiiciilerle ilgili yapilan giincel bir belgesel-haberin ¢ekimlerine katilan Erdal Orugoglu adli biiyiicii, “iyi
bir i§ yaptigim zaman kazaniyorum 3 bin lira, ee yuva yiktigim zaman kazanryorum 13 bin lira” seklinde bir
aciklamada bulunmaktadir. Diger yandan Orugoglu degisen aylik kazanci “asgari 30-40 bin, en zirvede de 100-
150 bin b”dir. Bkz. https://www.youtube.com/watch?v=8b4Iwt1Bg-0 (Erisim tarihi. 22. 05. 2024.
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6.4.1. Otizmli Cocuga Biiyiilii Su I¢irme

Bazi katilimcilar i¢in otizmli c¢ocuklari, Allah tarafindan kendilerine verilen “odiil”,
“melek”, cennetin kapisini agmaya vesile olacak bir “anahtar” ya da bu diinyada yasanmasi
gereken bir “imtihan” olarak goriiliir. Bu durumda onlar i¢in otizm, yalnizca norolojik bir
farklilik ya da rahatsizlik olarak degil ayni zamanda dogaiistii giiclerin miidahalesinden
kaynaklanan, dolayisiyla goriilen maddi diinyay1 da asarak yaraticiya ve onun goriilmez
varliklarina baglanan dinsel bir durumdur. Cocuklar1 hakkinda konusurken basvurduklar
ifadeler, otizmi ortadan kaldirmak i¢in gdriindiikleri hocalar, tiirbeler, dergahlar ve ocaklar

bu duruma kanit olusturmaktadir.

Otizmin anlamlandirilmasinda etkili olan olgulardan biri olan dinsellik katilimer ailelerin
bazilarmi yukaridaki boliimlerde de belirtildigi iizere sosyal kokenleri, temas noktalari,
iyilesme Oykiileri ve inanglarindan destek alarak umut besledikleri hocalara ve bu hocalarin
yaptiklari biiyiisel uygulamalara dogru da yoneltmektedir. S6zgelimi yukaridaki sayfalarda
da gortildiigi tizere kendisini “inanilmaz Atatiirk¢ii bir insan” olarak tanimlayan, ama ayrica
otizmli olan ¢ocugunun cinler tarafindan c¢arpildigini diisiinen Meral, bu durumu atlatmak
icin hocaya-biiyliciiye basvurup onun biiyiiledigi suyu sabirla ve inangla c¢ocuguna
icirmektedir. Onun i¢in hocanin-biiyiicliniin dnerdigi biiyliyli uygulamak dinle celisen bir
durum olarak degil, dinin bir pargasi olarak goriliir. Eger cinlerin var olduguna ve otizmli
bir ¢ocuga zarar verebilecegine inaniliyorsa, onlarla miicadele etme yollarin1 aramanin da
gerekli oldugu disiiniiliir. Bu yollardan biri de kendisini dogatistli varliklara ulasip onlar
kontrol ettigine inandiran ve dolayistyla Meral i¢in dinsel bir otorite olarak kabul edilen hoca

ve onun bliyiisel uygulamalaridir:

Hocaya gétiirmeye nasil karar verdiniz peki?

Yani hani sanki dedim, ¢iinkii bana [0yle] geliyor. Ben hala onu diisiiniiyorum. Carpilma
[katilimc1 burada bu ifadeyi soyleyip sdylememe noktasinda tereddiit ediyor, belki de utaniyor
ve bu nedenle tam sOyleyemiyor] gibi bir sey, 3 harfliler. Ciinkii bu ¢ocuklarin zayif noktalari
yakalaniyor ve gergekten de belli oluyor. Yani ¢ocuk bir seyler goriiyor ya! Bir sey takip
ediyor ciinkii. Birka¢ ¢ocukta gérdiim. Yani takip ediyor ve ayni1 sekilde kendi cocugumda da
gormiistiim. Bunlar [cinler] var, bunlar inkdr edemeyiz yani. Bu varliklar var. Ama kimisi
zarar verici boyutta. Iste tabii o yiizden gotiirdiim yani. Simdi gene gétiirdiim, gotiirmedim
aslinda, uzaktan. Sadece cocugun resmini attim adama [Whatsapp’dan]. Iste bakt1, “tamam”
demis. Iste bir seyler yapmus, suya yazi yazmis yani. [Yazilan yazmin bicimini kastederek]
Kur’an’da vardi ama bagka bir sey. Hani Kur’an harflerine benziyor ama degil. iste onu suda
bekletiyorum birkac dakika onu ¢ocuga iciriyorum. Iste etkisi [heniiz yok], su an bekliyoruz.
Gegen yazmis “nasil bir faydasi oluyor mu” diye, “su an pek bir degisiklik yok” dedim. Yani
“biraz zamana ihtiyac1 var, ¢iinkii daha ¢ok yeni. Inanciniz1 kaybetmeyin” yazmus.
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“Vermisse dermanint da arayacaksin” sozii yaraticiyla iliskilendirilir ve boylece otizmli
cocuk Ozelinde aranan sifa hastane gibi rasyonel kurumsal yapilarin yani sira dogrudan
yaraticidan da beklenir. Ancak yaraticiyla ve yine onunla iliskili olup ¢ocuga musallat
olduguna inanilan dogaiistii varliklar1 uzaklastirma giiciline, bilgisine ve imkénlarina sahip
olunmadig1 icin, somut birtakim Onerilerle gelip “ilic harfliler” gibi gozle goriilemeyen
varliklarla temas kurdugunu iddia eden ve agik¢a anlasildigi lizere bunu da toplumun bir
kesimine inandirmay1 basaran biiyiicii, Meral ile dogaiistli arasinda “arac1 kisi” kisi olarak

belirir.

Yaratict ve onun yarattigi doga {istii varliklar tarafindan gonderildigine inanilan ve birtakim
zorlayici unsurlara neden oldugu icin kurtulmak istenen bir rahatsizligin biiyiili su gibi
somut olarak takip edilebilen bir nesneyle giderilecegine dair beslenen umut, cocuk 6zelinde
“aranmasi gereken derman1” somutlastirmak, ona temas etmek ve daha da 6nemlisi ayni
kutsallig1 cocuga temas ettirmekle de alakalidir. Otizmli kizinin sagligina kavusabilmesi i¢in
yaratictya dua etmek belli ki tek basina Meral i¢in yeterli olmamakta ve onu tatmin
etmemektedir. Kendisini dogrudan giindelik hayatta ve giiclii bir sekilde hissettiren otizmle
miicadele etmek icin hayata, bedene ve yine bu beden araciligiyla ruha dokunan
uygulamalara olan ihtiyacini1 sadece ilaglarla ya da vitamin igeren takviye gidalarla degil,
bunlar1 da asan ama yine kendisini pratikte hissettiren baska uygulamalarla da karsilar.
Etkisini dogrudan davranislarda gosteren ndrolojik sorun veya sorunlari giderecegine
inanilan ve hoca tarafindan okunup biiylilenen, bu nedenle sifali oldugu diisiiniilen suyu
cocuga icirmek hem g¢ocuk hem de kendi yasamlari 6zelinde arzuladiklart olaganliga
kavugma isteginin sonuglarindan biridir. Meral i¢in arzulanan olaganlhia ulasmanin
yollarindan biri kutsal olduguna inanilan nesneyi ¢ocugun bedeniyle temas ettirmekten
ge¢mektedir. Bu anlamda suya yapilan biiyiliniin ya da “yazilan” ¢esitli dualarin sadece
biiyliciiden degil, biiyiicli araciligiyla Allah’tan geldigine ve ¢ocugun bedenine dokunup

ruhuna sifa olacagina inanilir ya da en azindan buna inanilmak istenir.

“Kolektif temsiller” sembolik anlamlarla yiiklii maddi nesnelerde cisimlesip aciga cikar,
“clinkii dogalar1 geregi birbirine kapali olan bireysel bilingler, ancak hislerini ifade ederek,
onlar1 gostergelere terciime ederek ve dissal olarak sembollestirerek iletisim ve ahenk i¢inde
olduklarii hissedebilirler” (Wolff akt. Asad, 2015, s. 93). Toplumsal yapimin 6nemli
bilesenlerinden biri olan din ve Meral’in zihninde ondan ayr1 bir yerde konumlandirilmayan
biiyli de su gibi temel ve bu nedenle yasami temsil eden bir nesnede (Eliade, 2003, s. 196-

197) somutlasarak kutsalla/dinsellikle, dolayisiyla inancla iligkili kolektif temsile doniisiir.
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S6z konusu temsille kurulan iliski bir yoniiyle dinle kurulan somut iliskiye denk gelerek
Meral’in anlam diinyasinda 6nemli bir yer edinmeye baslar. Ama daha da 6nemlisi yukarida
da yazildig1 gibi s6z konusu kolektif temsil cocugun bedenine somut bir sekilde temas eder.
Eliade’nin de (2003, s. 196-197) belirttigi gibi, “suyla temas etmek her zaman yenilenmeyi
temsil eder; [...] Erginleme ritiiellerinde su, bir ‘yeniden dogum’ bahseder; biiyiisel
ritiiellerde 1iyilestirir.” Bu anlamda suyla temas ettirilen beden de “Tanniyla iletisime”

gecmenin biyolojik bir vasitasi olarak diigiintiliir (Mauss, 2022, s. 533).
6.4.2. Bedene Temas Ettirilen Okunmus Su

Meral 6zelinde ve biiyiilii su temelinde yasanan benzer bir deneyim, esinin ailesini tutucu
olarak tanimlayan, carsaf giyen ve bir uygulama okulunda kendilerine ayrilan veli bekleme

odasinda kirmizi ciltli bir Kur’an bulundurup okuyan Ezgi’nin durumunda da gézlemlenir:

Okunmus su meselesini telefonla goriismiistiim mesela hocayla. O Ayetel Kursi, bir seyler
okuyacakti. Bana bir tane muska gonderdi, “o kagidi suyun igine atacaksin” dedi. O kagidi
suyun igine attim, 7 giin ¢ocuga i¢irdim, “7 giin sonunda ayak basilmayan bir yere, agacin
dibine dokeceksin” dedi. Hatta ben o suyu sisede tuttum, kdye gotiirmiistiim. Hani buralarda
[Istanbul’da] ayak basilir diye korkmustum, buradaki aga¢ diplerine bile dokmemistim. Hani
hayvan bir sey yapar diye, hani hayvanlar pisler eder diye o suyu bile ben koye gotiirdiim. 7
giin i¢irdim, kalan suyu da kdyde agacin dibine doktiim. Esim ona da kizdi. Siiliik tedavisi de
uyguladim. Kafasini kazittim. Faydasimi gordiim mii, ¢cok kiigiiktii, gordiim. Hani kafaya
vurmalar falan ¢oktu. Ya denedik! Her seyi denedik! Ha simdi sorsaniz gider misin, hayir
gitmem (Ezgi, 39, Calismiyor).

Ezgi’nin yapilan biiyiiniin uygulanmasina dair usul ve esaslara harfiyen uymasi ve ayrica
kendi yorumunu da katip biiyiilii suyun kutsalligina zarar vermeyecek “temiz” bir yere kadar
tasimasi ¢ocuga iyi gelecegine inanilan biyiinlin etki giiciinii artirmaya yonelik bir
girisimdir. Dolayisiyla Ezgi icin biiyli, sagma bir uygulama olarak degil, aksine kirli
nesnelerle temas edildiginde etkisinin yitirilecegine inanilan ve bu nedenle korkulan giiclii
bir kutsallik bicimidir. Bu kutsallik biciminde s6z konusu olan sey, tipki Meral’in
deneyiminde oldugu gibi somut birtakim uygumalar araciligiyla cocugun bedenine,
bedeninden de ruhuna temas etmesi beklenen dinselligi ¢ocukla bulusturmak ve dolayisiyla
ona musallat oldugu diisiiniilen dogatistli varliklar1 uzaklastirip arindirmaktir. Bunun igin
gerekli olan sey, hekim tarafindan giderilmeyen bir sorunu Allah’in ve onun dagittigi sifanin
aracisi oldugu inanilan kisi ve bu kisinin yaptig1 biiyii araciliiyla giderip olagan hayata geri

donmektir.
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Talal Asad (2015, s. 72, 80) ritiiel kavraminin soykiitiigiini tartistig1 makalesinde ritiielin
“sembolik bir eylem” oldugunu yazip onun “sart kosulmus, zihinsel ve pratik disiplini
amaglayan fakat kod-¢oziimii gerektirmeyen bir seyin geregince icra edilmesini”
amagladigini da belirtir. Bu anlamda ritiiel sadece belirlenen dinsel uygulamalar i¢in degil,
ayn1 zamanda din dis1 olarak goriilen biiyiisel uygulamalar i¢in de uyulmasi gereken usul ve
kurallar sunar (Malinowski, 2010). Ezgi’nin yapilan biiyli baglaminda kendisine onerilen
usul ve kurallar1 gerektigi gibi icra etmesi, bir baska deyisle ritiielleri yerine getirmesi ve
hatta suyu dokmek i¢in beraberinde “daha temiz bir yere” kadar gétiirmesi, onun yapilan
biiyliye ve bu biiylinlin sembolik giicline ve degerine ne kadar 6nem atfettigini de
gostermektedir. Bu anlamda Ezgi’nin uyguladig: biiyiliyle kurdugu iliski, toplumsal diizeni
ve kutsallig1 nasil algiladigi hakkinda da bilgi verir. O, biiyiicliniin 6nerdigi gibi sadece
“ayak basilmayan yer” degil, ayn1 zamanda “temiz” bir yer de arar ve bu yerin kdy olduguna
kanaat getirir. Koy temiz olani, kent ise dogrudan pis olani degilse bile, kirli nesnelerle temas
etme ihtimalinin ¢ok daha gii¢lii oldugu bir fiziksel uzami temsil eder ve bdylece kent ile
koy Ezgi’nin diinyasinda “kirlilik” diisiincesi ekseninde farklilagir. Diger yandan 6zellikle
de modern toplumlarda kutsal olarak goriilen seyler ve mekanlar ile kirlilik arasinda bir
karsithigin mevcudiyeti de so6z konusudur (Douglas, 2021, s. 29). Kutsal olanin temiz
olmasina, temiz tutulmasina 6zen gosterilir. Kirlilik kutsalin kutsal halesine zarar verir
¢linkii. Ezgi’ nin biiyiilii suya gosterdigi 6zen ve dikkat bundan da kaynaklanir. Kirlilik, onun
tarafindan, ¢cocugu Ozelinde arzuladigi sifanin Oniinde 6nemli bir tehdit olarak goriliir.
Dolayisiyla o elindeki suya deger atfederken iginde kiiltlirel sermayenin de oldugu belli bir

toplumsalliktan beslenir.

Bu atfetme giindelik hayatin i¢inde mevcut olan ve sosyallesme siireciyle birlikte 6grenilen
dinsel bilginin kendisi tarafindan icsellestirilmesiyle de alakalidir. Eger hocaya ya da
biiylisel uygulamalara dair birtakim tarihsel ve toplumsal siireglerin sonucunda bugiine kadar
aktarilan kiiltiirel sermayenin sorgulanmadan kabul edilip ig¢sellestirilmesi ve inanilmasi
olmasa otizm, hoca, biiyii, uygulanan ritiiel ve kirliligin ayn1 baglamda bir araya gelmesi s6z
konusu olmazdi. Dolayisiyla tarihsel stireklilik, Tanri ile birey arasindaki araci kurumlarin
eksikligi, karsilasilan bir zorlugu asma istegi, bu istege cevap verecek kurumlarin yetersiz
kalmasi, Ezgi’nin sosyal kokeni, toplumsallasma bigimi, inang sermayesi ve toplumsal
konumu kesisir. Bu kesisim de onun eylem alanlarini ve bigimlerini sekillendirir. Benzer bir

gerceklik Zehra’nin deneyimin de goriiliir:
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Iste kAgida bir seyler yazmus, Arapga. O kagidi suya koyacaksin, o bir giin suda bekleyecek, o
icindeki yazilar suya akacak, o biitiin sifa suya gececek, sonra i¢inden o k&gidi ¢gikaracaksin,
hi¢ kimsenin ayak basmadigi bir topraga gomeceksin o kagidi, o suyu da ¢gocuga sabah aksam
ilag gibi igireceksin. Yaptim, [vurgulayarak] hepsini yaptim (Zehra, 38, Calismiyor).

Toplumsal govdeyle uyumlu bir sekilde hareket etmeyen otizmli bir bedeni gérece uyumlu
hale getirmek icin gerekli olan ve ciddi ekonomik sermaye gerektiren bilimsel tedavi ve
egitim imkanlarindan beklenilen diizeyde sonug¢ alinamamasi, bu bdliimde deneyimlerine
yer verilen diger katilimcilar gibi, Zehra’y1 toplumsal yapida var olan tarihsel bosluklar
kullanarak kendisine yer bulan dini sahsiyetlere ve uygulamalara dogru yoneltir. Tek bagina
egitim ya da gelirle aciklanamayacak kadar katmanli olan bu yonelme durumu, diger
katilimcilar gibi Zehra’nin yatkinliklarinin bir iiriiniidiir. O hocalara goriiniirken ya da
biiylisel uygulamalari icra ederken, tipk: diger katilimeilar gibi zihninde tasidigi ve simdinin
icinde islevsel kilmak istedigi ge¢misin kalintilarinin etkisindedir. Bu etki onun giindelik
bilgiyle kurdugu iliskinin bi¢imini degistirir ve o hurafe olarak adlandirilan inanig ve

uygulamalar: “sifa” olarak gortir.
6.4.3. Metafizik Beklentinin Bosa Cikmasi

Biiytik tarihsel olaylar, karsilasmalar ve etkilesimler esnasinda tiimiiyle terk edilmek yerine
bir digerine eklemlenerek, ¢esitli sekillerde doniisiime ugrayarak, zaman zaman politikanin
da nesnesi olarak ve birtakim makro yapisal sorunlar, kisilerin sosyal kokeni, devralinan
kiiltiirel sermaye ve gelistirilen iligkiler araciligiyla gilinlimiize kadar gelip toplumun
giindelik hayatinda, bilme, algilama, kavrama bi¢iminde ve anlam diinyasinda yer edinen
geleneksel inanis ile uygulamalarin Orhan ve esinin {izerindeki etkisi, yine temas bolgeleri
araciligiyla ulasilan ve kendisine ait bir is yerinde hizmet veren hocanin otizmli ¢ocuklari

icin Onerdigi biiyiisel oneriyi uygulamak zorunda kalmasinda da agiga ¢ikar:

Gidiyoruz oraya [hocanin mekanina]. Adam iste, bakti, hasta bu falan filan, tamam. Bakt1 etti
falan filan bir tane poset getirdi. Yani bu anlattiklarimin [hepsini] ispat ederim yani. Hicbir
sey [yalan] yok bunlarda, yalan yok. Sirf yani bu aileler bu duruma diismesinler [diye]. Bir
cuval gotiiriiyor tombala ¢uvali, tombala biliyor musun, onun guvali gibi bir ¢uval. Gotiiriiyor
kagit getiriyor, icinde kagitlar var, kiiciik kiiciik kagitlar var. Ya icinde kiiciik kiiciik kagitlar
zor okunuyor. Bilgisayar yazisiyla Arapga yazi yaziyor, ama zor okunuyor. Iste atryorum
Lailaheillallah yaziyor veya Suphanallah yaziyor falan filan, amenna. Yani bunlar tabii ki sifa
ayetleri, sunlar bunlar tamam. Oradan bana boyle kiiclik kiiclik posetlere, cirth posetleri
koymuslar. Bunlardan bana 5-6 poset verdi. E ne yapacagiz bunu? Her yemekten sonra bir
tane agzina koyacaksin bunu, yutacak bu kagidi. Hocam dedim, bir sikint1 olmasin [bu kismi1
stiphe duyar sekilde aktartyor]? “Olmaz” falan filan. Esimde orda, falan filan, iyi tamam. Aldik
geldik.

228



Para verdiniz mi?

Para almadi o, o para almadi. Bu kagitlar1 yutturun [dedi]. Iyi, biz aldik geldik kagitlar1. Yani
esime dedim ki, “oglum olmaz bu bdyle gdziinii seveyim. Yani bu tip var, bilim var, ilim var.
Allah doktoru niye yaratti? Yani, tamam mi1? Allah doktora niye yaratti? Bu is i¢in yaratt1 iste,
doktora sen gidesin de ilag yaza sana.” Yani yok. Esim dedi ki “yok bdyle olacak. I¢sin, ne
olur yani, kAgit” dedi, “ne olur, biz de yutariz o da [yutar].” Iyi tamam (Orhan, 43, Mobilyacx).

Orhan’in sifact hocayi/bliyliciiyli “pazarlama miidiiriinden” duymasi, Mauss’un (2022, s.
88), “biiyiictiden bahsedildigini duya duya, insanlar sonunda biiyiiciiyii gérmeye baglar ve
ona basvururlar” dnermesini hatirlatmaktadir. Is insan1 olan, ama ayni zamanda goniillii
olarak hocalik/biiyticiiliik yaptig1 da anlasilan kisi tarafindan 6nerilen biiyiisel uygulamadan
siiphe duyulmasi, ayni uygulamanin icrasini engellememektedir. Cilinkii 6nerilen biiytisel
uygulamanin gergeklestirmenin herhangi bir zarara neden olacag: diisiiniilmez, ama yerine
getirilmedigi takdirde iyilesme ihtimalinin 1skalanacag diistiniiliir. Dolayisiyla s6z konusu
uygulamanin sifali olacagina dair inang¢ ve umut stirdiiriiliir. Bu ihtimal ve yine onunla iligkili
sekilde gelisen umut, kendisinden siiphe duyulan ve tibbi bilgiyle karsilastirilinca Orhan
tarafindan pek rasyonel bulunmayan biiyiisel dnerinin uygulanmamasi yoniindeki goriise

baskin gelir ve hoca tarafindan okunan kagitlar suyla birlikte ¢ocuga igirilir.

Orhan’in siipheli davranmasmma ragmen durumu kabullenmesi, ¢ocugun iyilesmesine
yonelik beslenen istek 6zelinde yasanilmasi muhtemel bir aile i¢i catismanin 6niine gegme
durumudur da. Aile i¢i iliskilere zarar vermesi muhtemel goriinen bu catigma, ¢ocuga
okunmus kagit yedirmekten daha agir sonucglar doguracagindan, biiyiisel uygulamanin
stirdiiriilmesi yoniinde bir tavir gelistirilir. Clinkii Orhan’1n esi de tipki onun gibi ¢ocugun
tyilesecegine dair giiclii bir istek duymakta ve ayrica geleneksel inanislara olan bagliligini
siirdiirmektedir. Bu durumda ese karsi gelip Onerilen biiylisel uygulamay1 reddetmek,
iyilesme istegini gérmezden gelmek, dolayisiyla cocugun iyilesmesini istememek anlamina
da gelmektedir. Bu nedenle Orhan igin irrasyonel goriilen bir durumu kabullenmek esiyle

catismaktan daha giivenli bir yol gibi gériinmektedir.

Orhan’in esi tarafindan ¢ocugunun iyilesmesine yoOnelik gelistirilen bu giiclii istek, bir
yerden sonra “ne olacak ki” gibi daha teslimiyet¢i bir tavir gelistirmesine neden olur. Ama
bu tavir yalnizca iyilesme umudundan ya da bir zarar1 olmaz diisiincesinden kaynaklanan bir
durumla ilgili degildir. Eger biiyiisel bir 6nerinin ¢ocuklarina iyi gelecegine dair gii¢lii inang
ve bu inancin iligkili olunan sosyal ¢evre igerisinde sosyallesme temelli igsellestirilmesi
olmasa bu teslimiyetin ortaya ¢ikmasi pek muhtemel géziikmemektedir. Orhan’in esi, s0z

konusu kagitlar1 bir ay boyunca ¢ocuguna yutturmus ve kagitlar bittikten sonra esini arayip
229



yeni okunmus kagitlarin getirilmesi yoniinde talepte bulunarak “sen nasil bir babasin”

diyerek onu azarlamistir:

En giiliing konu, simdi kagit veriyor ¢ocuga, yemekten sonra, igte bir tane atiyor, 2 tane mi
veriyoruz giinliik falan? Kagit veriyoruz ¢ocuga. Kagitlar bitti hanim beni ariyor, iste 0 zaman
icinde bir ay siirdii o kagitlar1 i¢iyor ya. Kagitlar1 igiriyor gocuga. Bir ay sonra esim beni artyor,
“ya sen nasil bir babasin!” Falan filan. “Lan ne oldu!” [dedim]. Iste “sen niye ilgilenmiyorsun
cocugun kagidi bitti.” Dedim “lan sanki tansiyon ilaci m1 bu, ne oldu ¢ocuga!” Yani dyle.
Sonra kendimden [utandim], o da kendinden utaniyor (Orhan, 43, Mobilyaci).

Orhan’in yasadig1 durumu geriye doniik olarak “giiliing” seklinde hatirlamasi ya da yine ayni
durum 6zelinde bir utanma duygusu gelistirmesi, otizm 6zelinde ortaya ¢ikan ve basarisiz
sonuglart olan birtakim pratikleri uygulamak zorunda kalmasini kendi toplumsal konumuyla
gittikce ¢elisen bir durum olarak gérmesiyle de alakalidir. Kendisini “ben bu hallere diisecek
adam miydim” diislincesinde gosteren pigmanlik duygusu Orhan’in benligini kusatir ve onu

baska bir var olus kipine baglar.

Toplumsal alanda zorla ve zamanla edindigi gesitli kazanimlarin yine toplum tarafindan
onanmasi gerekirken, bir anda otizmli ¢ocugunun saghigi ig¢in okunmus kagitlardan sifa
beklemek, ciddi bir sosyal gerileme ya da sosyal al¢galma olarak yasanir. Eldeki kazanimlar;
edinilen sosyal sayginlik, statii, maddi imkanlar, ¢ocuk 6zelinde harcanan emek-zaman ve
onun deyisiyle “mal-miilk” otizm 6zelinde artik ise yaramamaktadir. Biitiin bunlar onun i¢in
hi¢lesmis gdzilkmektedir. Bu anlamda farkli yer ve zamanlarda yasanilan her basarisiz hoca

ve ayrica biiylisel uygulama deneyimi onun umutlarinin tilkkenmesine de neden olur.
6.4.4. iliski Yapilarinin Etkisi ve Biiyii

Berger ve Luckmann (2018, s. 65-67), aktorlerin giindelik yasama dair bilgilerinin
“iligkilenmelere” bagl olarak yapilandigini belirtirler. Bu durumda kisilerin iliskili oldugu
kisiler, durumlar ve olaylar onlar ilgilendirdigi kadar énemli ya da 6nemsiz bir hal alir.
Sozgelimi eger birisinin aract yoksa tasit vergisi ve bu verginin miktari, yilin hangi
donemlerinde tahsil edilecegi onu ilgilendirmez. Ayni1 durum sifaci hoca, biiyiicii, biiyli ya
da kutsal mekan temelinde yasanan iliskilenme bigimleri i¢in de gecerlidir. Bu gibi yap1 ve
durumlarla iligkili olunmasi, her seyden once bu gibi yap1 ve durumlarla iligkilenmenin
gerekli oldugu diisiincesinden de beslenir. Ancak bu gereklilik, diger durumlarda oldugu
gibi, her yere sizan tarihten, gelenekten ve sosyal iliskilerden, dolayisiyla i¢ine dogulan
toplumda hazir bulunan bilgi stokundan ve aileden devralinan kiiltiirel sermayeden destek

alir. Otizmli bir ¢gocuga sahip olunmasi, temas bdlgelerinin ve yine bu bolgelerden yayilan

230



iyilesme Oykiilerinin de etkisiyle daha once karsilasilmamis yeni iligkilenme yapilarinin
tiretilmesine neden olur. Hoca ve kutsal mekan deneyimlerinde ve ayrica Meral, Ezgi, Figen,
Zehra ve Orhan’in yapmak zorunda kaldiklar1 biiytlisel uygulamalarda da goriildigii iizere
bu iliskilenme yapilar1 kendisiyle iliskilenmenin bedeli olarak bazi eylem bicimleri de talep
eder. Bu durum, otizmli bir ¢ocuga sahip olmasini yasadigi “ge¢mis travmalariyla” agiklayan
Burcu i¢in de gegerlidir. Tespih cekmek gibi kendisine iyi gelen “dini ritiiellerinin’ oldugunu
ve cocugu icin Felek, Nas ve Ihlas gibi sureleri okudugunu belirten Burcu, konusma sorunu
yasayan otizmli cocugunun diline (her ne kadar inanmadigini sdylese de) bagvurdugu bir

dergah tarafindan kendisine verilen kiilii temas ettirmektedir:

[Verilen] kiili ¢ocuga yalattirtyormusuz [Kurum miidiiri Burcu’dan imza almak igin
gorlismenin yapildigi sinifa geldi, bu nedenle goriisme ¢ok kisa kesildi]. Nerde kaldik, kiilleri
gocuga dort-bes giin verdim. Kiilii, yani bize kagidin i¢ine koydular. “Bunu ¢ocuga dort-bes
giin yalattiracaksin” dediler. Yalattirdim, ama ¢ok da uygulayamadim. Ne bileyim
inanmadigim igin belki de olmamistir [giiliimseme]. Bir de “cocuga muska yazdir” dediler,
yazdi. Cocuk takmadi. Yani ben genelde okuyorum, ¢ocuguma kendim okuyorum {izerine.
Yani [tlirbelere] ¢ok gitmiyorum.

Ne okuyorsunuz?

Mesela, ‘“Rabbisrahli sadri ve yessirli emri. Vahlul ukdeten min lisani yefkahu kavli.”
“Allah’im dilimdeki diigiimii ¢6z, kavmim beni anlasin.” Hz. Musa’nin. Hani okumustu ya bu
ayeti [Arastirmacinin bu ayeti bildigini farz ederek sdyliiyor]. Bu ayeti giinde yedi kez
okuyorum. Her giin okuyorum (Burcu, 49, Calismiyor).

Tarihsel siirekliligi bulunan ve gesitli dertlere deva sunduguna inanilan dergahin varligi, bu
dergahla iligkili olan ve dogrudan otizmli ¢ocugunun yasadigi dil sorununa dair iyilesme
Oykiisiiniin giindelik hayatin icinde dolagimu, iliskili olunan sosyal ¢evrenin geleneksel
inanis ve uygulamalara olan bagliliginin s6z konusu uygulamalara bagvurulmasi yoniinde
“asirt 1srarla” sonucglanmasi ve Burcu’nun evliyalarin kerametine olan inanct onun s6z

konusu dergaha ydonelmesinde etkili olan toplumsal kuvvetlerdir.

Meral, Ezgi, Zehra ve Orhan 6zelinde karsilasilan ve otizmli ¢cocugun bedenini kutsal
olduguna inanilan biiyiilii bir nesneyle somut bir diizlemde bulusturma istegi ve deneyimi
Burcu 6zelinde de kendisini gosterir. Ancak onun deneyiminde 6zgiin olan, konusma
sorununun kaynagi olarak goriilen bedensel parcaya (dile) odaklanilmasi ve dolayisiyla
dergah tarafindan kendisine verilen biiyiilii nesneyi bu pargayla bulusturmasidir. Kiiliin suya
karistirtlip igirilmesi yerine yogun bir sekilde ve dogrudan dile temas ettirilmesi,
uygulanacak olan biiyiiniin giiciinii dogrudan sorunlu goriilen parcaya yoneltmek amaci

giitmektedir, ki bu durum, s6z konusu biiyiiniin pratik bir ihtiyaca cevaben sunuldugunu,
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dolayistyla sifa temelinde aranan somut dini temsile ulasmaya yonelik istegi de

gostermektedir.

Cocugun diliyle temas edilen biiyiilii kiiliin dildeki “diglimii” ¢6zecegine ve boylece ¢cocuga
konusma yetisi kazandiracagina inanilir. S6ylemden farkli olarak kendisini somut bir nesne
tizerinden gosteren ¢6ziim Onerisi, Burcu tarafindan dinle uyumsuz bir sey olarak goriiliir. O
bu tiir uygulamalara inanmadigini ve “israrla” gotiiriildiigiinii belirtir, ancak yine de 6nerilen
ve iyilestirilecegi sdylenen ritiielle iligkili olarak “belki inanmadigim i¢in olmamistir
[iyilesmemistir]” gibi bir 6z-suclama da gelistirir. Bu anlamda o, baskalarindan duyulan ve
iyilesmeye neden olan kiil yalatma ritiielinin kendi deneyimi Ozelinde basarisizlikla
sonuglandigin1  dogrudan sdylemez. Yasanilan bu basarisizhifin Onerilen ritiieli tam
anlamiyla ve “inanarak” ger¢eklestirmediginden kaynaklandigini da diisiiniir ve kendisinin
de sucu olabilecegini ima edip ocaga ve bu ocagin ritiieline dair var olan toplumsal inanca

saygisizlik etmekten ¢ekinir.
6.4.5. Kiiltiirel Yatkinhklarin Etkisiyle Oyuna Katilmak: Kargoyla Gelen Biiyii

Katilimcilar karsilastiklar1 ve sadece kendilerinin degil bilimsel alanin da kontrol edemedigi
otizm gibi bir durumun sonlandirilmasina yonelik ve i¢sellestirdikleri toplumsal yapilarin da
etkisiyle gelistirdikleri 6znel beklentilerine cevap verecek ¢esitli kurumlara siginma ihtiyaci
duyarlar. Inanlara gesitli anlam haritalar1 sunup var olan sorunlarla da bas etme ya da
katlanma konusunda referans noktasi olan ve c¢ogunlukla yatkinliklar temelinde
deneyimlenen din de bu kurumlardan biridir. Cocuklarimi dinsel alanda kendisine yer bulan
hocalara, tiirbelere ve dergahlara gotiiriip 6nem atfettikleri kutsallikla temas ettiren ve
boylece “sifa bulmak” gibi 6znel beklentilerine cevap arayan katilimcilar, kendilerine
Onerilen biiyiisel pratikleri yerine getirirken i¢inde bulunduklar1 “toplumun diyalektigine
istirak edip” (Berger ve Luckmann, 2018, s. 193) onu yeniden {iretirler. Toplumsal yapilar
ile zihinsel yapilar arasindaki iliskiyi de aciga cikaran bu yeniden iiretim gercekligi,
eyleyicilerin kendilerinden onceki kusaktan devraldiklar1 sermayelerinin dolasima
sokulmasiyla miimkiindiir. Bedenlerde cisimlesen bu sermaye tiirleri toplumsal alanlarda var
olan avantajlar1 elde etmek i¢in 6nemli birer “jeton” gibi islerler (Bourdieu ve Wacquant,
2016, s. 82-83).%2

62 Bourdieu “bir alanda eyleyiciler ve kurumlar, oyunda kazanilmasi séz konusu olan 6zgiil faydalar ele
gecirmek igin, farkli derecede kuvvetleriyle, dolayisiyla farkli kazanma sanslariyla, bu oyun alani olusturan
kurallara ve diizenliklere uyarak miicadele ederler” (Bourdieu ve Wacquant, 2016, s. 87) diye yazar.
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Otizm baglaminda “6zgiil bir fayda” olarak goriilen ve dinsel alanda bulunduguna inanilan
“sifa”ya ulagma cabas1 da kimi durumlarda ekonomik ve ayrica katilimcilar1 daha 6nceden
var olan toplumsal bir giizergdha yénlendiren kiiltiirel sermayeyle miimkiin olmaktadir:
Onlarin ailelerinden devraldiklar1 mevcut kiiltiirel sermayeleri otizmin anlamlandirilma
bicimine yén verir ve ayrica volk Islam’1n icinde kendisine yer bulan hocalara, tiirbelere ve
bliyiisel uygulamalara inanilmas: konusunda kosullayicit bir etki yapar. Onlar biiyiisel
uygulamalar1 inanarak yerine getirirler ve boyle yaparak tarihsel bir tip olan, bu nedenle
toplumsal yapilar1 bedeninde cisimlestiren biiyticii tarafindan kurulan oyuna istirak ederler.
Sahip olunan antropolojik kiiltiirel sermaye ve bu sermayenin bedende ve biligsel yapilarda
kalicilasmasini ifade eden habitus, kurulan bu oyuna istirak etmeyi saglayan Onemli
etkenlerden biri ve hatta birincisidir denebilir, ¢iinkii katilimcilarin habituslar1 dinsel alanla

uyumluluk igerisinde isler.

Istanbul’da ¢ocuguyla birlikte gittigi sifaci, iifiiriik¢ii ve biiyiicii hoca tarafindan okunan
suyu daha sonra yine ¢ocuga i¢irmek i¢in dolaba koydugunu, ancak ayni suyun kocasi
tarafindan igildigini ve bu durum yliziinden esiyle “cocugun suyunu nasil igersin” diyerek
ciddi anlamda tartistigin1 belirten Zehra, Mersin’deki akrabasinin kdyiinde bulunan,

dolayistyla ayni akrabasi tarafindan 6nerilen bir hocadan biiyti siparis etmektedir:

Bir tane hoca, Mersin’de bir hoca [giiliimseme]. Dedim ki “ben Mersin’e ¢ocugu getiremem.”
Taa Mersin’e cocugu nasil gotiirecegim. Adam da dedi ki “sen cocugun fotografini
telefonumdan, WhatsApp’tan at” dedi. Ben de ¢ocugun resmin ¢ektim, aldim WhatsApp’tan
atttm. Bunda ii¢ harfliler oldugunu anlamis, yiiziine bakar bakmaz gozlerinden anlamig
Enes’in. Dedi ki “kizim” dedi, “ben simdi sana bir seyler yollayacagim. Sana iban atiyorum,
sen oraya para atacaksin” dedi, “ben yazdiklarimi sana kargoyla génderecegim” dedi. Ben de
“tamam hocam” dedim. Adam boyle bir seyler yazmis, biz de iban’a para attik. “Hocam”
dedim, “ibana para attim”, “tamam” dedi, “ben de kargoluyorum.” Kargoya verdi, bize yollad1
tamam mi1? Biz de agar agmaz ilk istteki seyi, listte sey yaziyordu: bunu yakacaksiniz, biitiiiiiin
evi tur attiracaksiniz, tiitsii gibi o yanacak. Tamam m1? [“Ben ne bileyim” anlamina gelecek
sekilde] En istteki kagitta dyle yaziyordu. Biz de annemle onlarin hepsini bir tane kabin igine
koyduk, hepsini de atese verdik [giiliimseme]. Sonra biz hocay1 aradik. Dedim ki “hocam biz
hepsini yaktik hicbir sey olmadi.” Hoca bize dedi ki [giilerek anlatiyor] “Allah sizi
kahretmesin, onlar1 niye yaktiniz!” Sadece en {iistteki kagit yakilacakmis, obiir kagit sarilip
¢ocugun boynuna takilacakmis, bir tanesi sarilip ¢cocugun yastiga konacakmis, obiir kagit
yattig1 yerin, tam kafasina gelecek duvara asilacakmis, 6biir kagit suya koyulup suyun iginde
stiziiliip igirilecekmis. Biz ama hepsini yaktik [kahkahayla giiliimseme]. Sonra dedi ki “bir
daha ibana para atacaksin, ben tekrar yazacagim” dedi. Bedavada yapmiyor adam. Yine yaptik,
[kahkahayla giilimseme]. Yasadik hepsini, ama gercekten insanin basina gelmeden
bilmiyormus. Tekrar para gonderdik, tekrar adam kargoyla gonderdi. Bu sefer diyorum ki
“hocam kargoyu agmadan sizi aradim. Simdi siz bize sdyleyin. Hangisini yakayim, hangisini
yapaymm?” Hoca bize tek tek anlatti; “sunu yap, bunu yap, su kagit sunun i¢in, bu kagit bunun
i¢in” (Zehra, 38, Calismiyor).
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Otizmli ¢ocugun goétiriilmeye gerek duyulmadigi, 06zel bir tedavi yontemi ile
karsilastirildiginda muhtemelen daha az ticret gerektiren, dahasi gorece kolay ve ¢abuk sonug
elde etmeye yonelik 6znel bir beklenti olarak gelisen bu biiyii deneyimi var olan toplumsal
yapilarin, 6rnegin devralinan inang temelli kiiltiirel sermayenin zihinsel yapilar iizerindeki
etkisinin ne derece gii¢lii oldugunu drneklendirir. Oyle ki Zehra, Mersin’den getirtecek kadar
inandig1 ve annesiyle birlikte yanlis uyguladiklar1 biiyliden vazge¢mek yerine onu tekrar

talep eder ve bu durum biiyiiciiniin konumunun ikinci defa onaylanmasiyla sonuglanir.

Alanin egemenlerinden biri olan ve iyilesme Oykiileri araciligiyla dinsel karizmasin farkl
sehirlere kadar yayabilen biiylicii tarafindan kurulan bu kutsal oyuna otizm baglaminda
katilan Zehra, yatkinliklarinin uyumluluguyla da alakali olarak s6z konusu oyununun gerekli
kurallarini ya da duruma uygun sekilde ifade edecek olursak eger ritiiellerini yerine getirerek
toplumsal yapilar1 yeniden iiretir. Onun anne ve babasindan kendisine tevariis eden ve
olaganiistii bir durum karsisinda agiga c¢ikmak icgin biligsel yapilarinda hazir bekleyen
kiiltiirel yatkinliklar: biiyticii ve biiyli karsisindaki tavrini etkiler.

6.4.6. Nesneye Atfedilen Sembolik Anlam

Dogaiistii giicler ya da varliklar tarafindan gonderildigine inanilan ¢esitli sorunlar1 gidermek,
dolayistyla dogatistii giiglerle bas edebilmek icin basgvurulan biiyiilerin etkisini artirmak i¢in
sadece sag, tirnak, kan, toprak, iizerine cesitli ayetler yazilan kagitlar, su ya da kiil gibi
nesneler degil, kimi zaman canli hayvanlar da kullanilir. Frazer’in (2023, s. 24-25) farkh
antropologlar tarafindan yiiriitiilen alan aragtirmalarindan aktardigina gore; bazi topluluklar
“yagmur yagdirmak i¢in bir tarlaya kara koyun baglarlar, iizerine chica dokerler ve yagmur
yagincaya kadar yiyecek bir sey vermezler hayvana” ya da “kuraklik zamaninda ¢ok yiiksek
bir dagin tepesinde kara bir ke¢i kurban ederler.” Bu topluluklarda kuraklik gibi hayati bir
sorunu gidermek i¢in 6zellikle “kara” renkte hayvanlarin se¢ilmesi de biiyiiniin bir parcasi
olarak goriiliir, ¢linkii kara renge sahip olan hayvan gokyliziinii de karartacak ve bdylece
yagmurun yagmasinda etkili olacaktir (Frazer, 2023, s. 25). Bu anlamda biiyti i¢in tek bagina
hayvanin kendisi degil, onun sembolik giicli de 6nem arz etmektedir. Benzer duruma giinesli
bir pazar giinli Pendik sahilde yapilan goriigmeye 13 yasindaki otizmli ¢ocuklariyla birlikte

gelen Derya ve Sinan ¢iftinin deneyiminde de rastlanmaktadir.

“Bilmedigi” hocaya c¢ocugunu gotiirmek istemedigini ve dolayisiyla gotiirmedigini, bu
nedenle ¢ocugu okutmak i¢in “akrabasi olan” bir hocaya gittiklerini, bu hocanin da ¢ocugun

durumunu “nazarla” agikladigini belirten Derya, kurban ettikleri bir hayvanin dilini goriisme
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esnasinda orada bulunan ve 13 yasinda olmasina ragmen heniiz konusamayan otizmli
cocuklart Ozkan’a yedirdiklerini de aktarmaktadir. Bu uygulamay1 baskalarindan
duydugunu belirten Derya, bunun ¢ocugun konusma problemine iyi gelecegini diisiinmiis,
ancak sonug¢ alamamistir. Gorlismeye katilan esi Sinan da ¢ocuklarinin konusma problemini
gidermek i¢in kurban edilen hayvanin sadece dilini degil, ayrica ayni hayvanin kafa

bolgesinden de parcalar yedirdiklerini ifade etmektedir:

Derya: Bir ara demiglerdi; kurbanda dil, “dil eti yerse konusur” diye.

Sinan: Ya Allah istemedikten sonra ne yaparsan yap, ne yaparsan, olmaz. Her sey mucize,
Allah’in emri. Istedigi kisiyi konusturur, istedigini konusturmaz. [Goriisme esnasinda orada
olan otizmli ¢ocugu kastederek] konusmuyor iste. “Ya bir dene.” Tamam deneyelim, ama
olmadiktan sonra ne yapalim?

Derya: Bilmedigim hocaya, hoca konusuna geldim ama, bilmedigim hocaya da gitmem.
Akrabalardan bir hocaya gittim, bizim akrabalardan. Sadece okudu. Oyle detayl degil. Sadece
nazar olarak...

Sinan: Hocanin demesi “konusur.” [Hoca, “konusur” dedi.]

Derya: Sadece okuttum yani. O [hoca] da “nazar” dedi.

Kurban dili yedirme olayni tam olarak anlamadim acikgasiu...

Sinan: Yedi yani, yemedi degil. Kurban kestim ben, onun dilini aldim getirdim yedi.

Derya: [Cocuk konusabilsin diye kurbanin] dilini yedirdim.

Sinan: Kafay1 da kestim, kafay1 getirdim hayvanm. Onu da yedi, ama iste ne kadar verirsen
ver olmuyor [...] Ben sana ne diyorum, her seyi yaptim. Ben ne kadar da yapsam yukaridaki
[Allah] diyor ki “bekleee!” Bir adim ileri gidiyor, “bekleee!” Bekleyelim hadi, nereye kadar
bekleyelim? Ben oldiikten sonra konugsa degeri kalmaz. Allah’in giiciine de gitmesin
rabbimin, yine bekliyoruz, zamanmi bekliyoruz. Bir zaman gelecek, insallah o zaman da
gdriiriim ben [konusacagini] (Derya, 50, Calismiyor; Sinan, 57, Emekli-Tersane Iscisi).

Gorlisme esnasinda 6zellikle de Sinan, siirekli olarak dini ifadelere referans verip “ne gelirse
Allah’tan” ya da “O ne derse o olur, bitti” gibi baskin bir sekilde din temelli bir
anlamlandirma bi¢imine sahipti. Otizme dair din temelli bu bilgi bi¢iminde yasanilan
konusma probleminin Sebebi nazar ya da dogrudan yaratici olarak goriliir ve sonug¢ olarak
da yine kurban eti yedirilmesi gibi dini igerikli bir ritiielle sonlandirilmasi denenir. Derya’nin
s0z konusu biiylisel pratigi baskalarindan duymasi, bu tiir inaniglarin yerine getirilmesinin
cocugun sagligima iyi gelecegine dair inancin baskalar1 tarafindan da paylasildigini,
dolayisiyla toplum iginde var oldugunu gosterir. Bu nedenle hocaya bagvurma ya da tiirbeye
gitme deneyimlerinde de oldugu gibi burada da “temas bolgeleri” ve temas bolgelerinden
devralinan kiiltiirel sermaye devreye girmektedir. Ancak dnerilen ve agik¢a yine kutsallikla
iliskili olan bu ritiiel dogrudan Derya ve esi tarafindan uygulanmaktadir. Katilimcilar bu

ritlielde hoca gibi toplumsal tipi ya da tiirbe gibi kutsal bir mekéan1 araci kilmazlar, ancak
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kutsalliga ulagmak ve bu kutsalligi sifa olsun diye konusamayan cocugun bedeniyle

bulusturmak icin bagka bir canlinin sembolik giiciine bagvururlar.

Kurban edilen hayvanin sembolik giiciiniin kullanildig1 bu ritiiel, her ne kadar dogrudan
biiylicii tarafindan yapilmasa da kendi i¢inde biiyliisel diyebilecegimiz birtakim unsurlar da
barindirmaktadir. Her seyden once tipki diger biiyiisel uygulamalarda oldugu gibi dogrudan
probleme, diger bir deyisle konusma sorununa odaklanilir ve yine diger biiyiisel
uygulamalarda oldugu gibi var olan problem nesne ve temas temelinde giderilmeye calisilir.
Bir tiirlii ¢oziilemeyen konusma problemi, dil gibi konugmaya yardimci olan ve bu nedenle
konusmayla 6zdes hale gelen, ancak kutsal olduguna inanilan bir hayvandan alinan
organinin ¢gocugun bedeniyle bir sekilde temas ettirilmesiyle giderilmek istenir. Bu anlamda
kurbanin kutsalli§i ve kutsalligin da biiyiilii gilicii temas kullanilarak ¢ocuga iletilmeye
calisilir. Dolayisiyla kurban edilen hayvanin dilini ¢ocuga yedirmek tipki diger biiyiisel
uygulamalarda oldugu gibi muhayyel bir sebep-sonug iliskisi gozetilerek ve yine konugsma
sorununu gidermek gibi pratik bir ihtiyaca cevaben yapilmaktadir.

Karsilasilan sorunun dogada bulunan nesnelerin ya da toplum igerisinde kutsal olarak kabul
edilmis yazilarin sembolik giiciinden faydalanarak giderilmeye ¢alisildig1 diger biiyiisel
uygulamalarda oldugu gibi, bu uygulamada da yine dogada bulunan bir canlinin sembolik
giiciine bagvurulur. Bu anlamda hayvan ve ona ait olan ¢esitli organlar basit birer et parcasi
olmanin 6tesine gegerek kutsal, ama daha da 6nemlisi konusamayan ¢ocuga konusma yetisi
kazandiracagina inanilan birer efsunlu pargaya donisiirler. Buradan hareketle Derya ve
Sinan ¢iftinin ¢ocuklarmin konusma yetisini kazanabilmesi i¢in uyguladigi bu ritiiel hem
temas hem de taklit biiyiisii olarak adlandirilan biiyii tipine (Tanyu, 1992, s. 502) denk
diismektedir, ¢ilinkii konusma eylemi ile kurban edilen hayvanin dili arasinda benzerlik
kurulur ve boylece s6z konusu benzerlikten ve temasin giiciinden faydalanilarak dogaiistii
giicler tarafindan etkilendigine inanilan otizmli ¢ocuk iyilestirilmeye ¢aligilir. Tek fark ve
anlatilanlardan bilindigi kadariyla bunun dogrudan sifact hoca ya da biiylicii gibi toplumsal
tipler tarafindan degil de baskalar1 tarafindan 6nerilmesi ve Derya ile Sinan cifti tarafindan

uygulanmasidir.
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Bu arastirmada tartisilan deneyim ile pratikler baglaminda volk Islami’nin yeniden iiretim

stireci Sekil 1’de gosterilmistir:

3 1.
Bilimsel Alan
(Tip-Egitim)
Sonraki Kutsalla
Tirkiye'nin Tagtyici Kugaklara | 2 Temasi Bedeni
Sosyo-Kiltirel Siitunlardan Tevariis Eden Giindelik Bilgi | Dingal 5| Sadlayan Ara 5| Biiylilemek
Yapisi Biri: Aile > Kattirel »| (Bilim ve Din) | » R,:;‘Iﬁ's::::) Yapilar d G,.ene‘.'m”n,mave
(Volk Islami) (Sosyal Koken) Sermaye (Hoca,Tiirbe, Uygulamalar)
ve Yatkinlik Dergéh)
A
Temas Bolgeleri
(Aile, Sosyal
- Gevre)

ve
Habitus/Yatkinlik

Yeniden Uretim

Sekil 1. Volk Islami’nin Yeniden Uretimi

Bireylerin biligsel yapilar1 ya da anlam diinyalar1 hakkinda bilgiler veren “kiiltiirel
eylemlerin ve simgesel bi¢imlerin yapilandirilmasi, kavranmasi ve kullanimi1 en az digerleri
[6rnegin evlilik] kadar toplumsal olaylardir” (Geertz, 2023, s. 137). Biiyi de tipki hoca ve
kutsal mekani ziyaret etmek kadar kiiltiirel bir eylem ve ayrica simgesel gonderenlerinin
yogun oldugu bir uygulamadir. Kagitlar, sular, kiiller, tiitsiiler ve organlar tarihsel ve
toplumsal bir figiir olan biiyliciiniin ellerinin ya da nefesinin degmesiyle birlikte orada dylece
duran birer nesne olmanin Gtesine gecerek simgesel anlamlar ve degerler kazanirlar. Bu
simgesel anlamlar da katilimcilarin giindelik bilgiyle kurduklar1 din temelli iligskiyle birlikte
sekillenir. Bu iligki tarzinda biiyiiciiniin ya da kutsal mekanin iiriinii olan her bir nesne kutsal
olarak algilandig1 i¢in kendi iginde belli Ol¢lide dinsellik diisiincesini de barindirir.
Katilimcilar s6z konusu diislincenin de yardimiyla otizmden kurtulmay1 timit ederler. Diger
bir deyisle onlarin kiiltiirel sermayelerinin etkisiyle sekillenen yatkinliklar1 esrarengiz
gii¢clerin varligina inanilmasini miimkiin kildig1 i¢in biiyiicii gibi bir sahsiyete ya da biiyii

gibi bir uygulamaya basvurup ruhlar1 kontrol altina almaya ¢aligirlar.

Biitiin bunlardan hareketle volk Islami olarak adlandirilan ve inananlarina bir diinya goriisii
de kazandiran ve aile araciligiyla igsellestirilen din formu, Istanbul gibi bir metropolde
yasayan katilimcilarin giindelik bilgiyle kurduklar iliskinin bi¢imini etkiler ve onlarin eylem
alanlar1 ile pratiklerini sekillendirir gibi genel bir sonuca ulasilabilir. Otizmli ¢ocuklarini

sifac1 hocaya, bliyliciiye gosteren, tiirbeye, dergaha gétiiren ve onlarin sagligi igin biiyiisel
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uygulamalara bagvuran katilimcilar daha cok sosyal kokenlerinin, dolayisiyla biligsel
yapilarina kadar isleyen tarihin tesiri altindadirlar. Bu nedenle bu deneyimler, tek bagina
egitim ya da gelirle agiklanamayacak kadar iliskisel siireglerin sonucunda yasanir. Nitekim
cocuklar i¢in geleneksel inanig ve uygulamalara bagvuran diisiik egitim seviyesine sahip
katilimcilar, tip ve egitim gibi rasyonel temeli olan bilimsel alanin1 g6z ardi eden ya da
reddeden bir yaklasim benimsemezler. Yukarida da deginildigi gibi onlar internetin de
yardimiyla otizme dair ciddi arastirmalar yapar, tanistiklar1 ailelerden ya da dahil olduklar
sosyal medya gruplarindan iyi okul, hastane, hekimler ve takviye gidalar hakkinda bilgiler
alir ve maddi imkanlar1 dahilinde bunlara ulagsmaya ¢alisirlar. Dolayisiyla onlar otizmle bag
etmek i¢in bir sekilde bilimsel alana da dahil olurlar ve bu durum meselenin sadece egitim
diizeyiyle ilgisi olmadigmi gosterir. Ornegin geleneksel inanis ve uygulamalara basvuran,
ilkokul mezunu olan Yildiz ve Figen gibi katilmecilar siire¢ igerisinde yaptiklari
arastirmalardan, goriistikleri hekimlerden ve 6zel egitim uzmanlarindan dolay1 otizm
hakkinda, yiiksek miihendis olan Asli ya da Isvigre’de isletme okuyan Berna kadar bilgiye
sahiptiler. Onlarin (ve biitiin katilimcilarin) anlam diinyasinda otizm temelde tibbi bir
gerceklik olarak algilanir ve yogun egitimle gorece yonetilebilir olduguna inanilir. Bu
nedenle bu gibi uygulamalara bagvurmayi tek basina sinifa ya da egitim seviyesine
indirgemek dogru bir yaklagim olmayacaktir. Ciinkii katilimcilar arasinda egitim seviyesi ya
da simifsal konumu iyi olanlarin bazilar1 da c¢ocuklarimi hocaya gotiirmiis, tiirbe

ziyaretlerinde bulunmus ve biiyiisel uygulamalara bagvurmuslardir.

Maddi imkanlar dahilinde ulasilan bilimsel alanin otizme dair kesin bir ¢6ziim sunamamast,
aileleri tarihin {iriinii olan ve bugiine kadar varligin siirdiiriip toplumsal yap1 icerisinde yer
edinen dinsel alanda “sifa” bulmaya yonlendirir. Bir diger deyisle onlar bilimsel alan1 ve bu
alanin uygulamalarini bilmedikleri ya da reddettikleri i¢in degil, glindelik hayatlar1 tizerinde
zorlayict bir etki yapan otizmden tamamen kurtulmak i¢in dinsel alanlarda bulunan kisi ve
uygulamalar tercih etmek zorunda kalirlar. Dinsel alana yonelip Onerilen uygulamalari
yerinden getirmek de toplumsal yapilarin igsellestirilmesinin iirlinii olan kiiltiirel
yatkinliklarinin otizmin ayrica metafizik alanla iligkilendirilmesinden kaynaklanmaktadir.
Bu durum sosyoekonomik statiisii gorece iyi olup hocaya giden ya da biiyii yaptiran
katilimcilar icin de gecerlidir. Onlarin egitim seviyeleri ya da hane gelirleri otizmli
cocuklarinin iyilesmesine dair gelistirdikleri 6znel beklentilerini istedikleri diizeyde
karsilamaz. Bu nedenle tipki diisiik egitim seviyesine ve hane gelirine sahip olan katilimcilar

gibi temas bolgelerinin ve biligsel yapilarinda tagidiklar: kiiltiirel yatkinliklarinin etkisiyle
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dinsel alana yoOnelme geregi duyarlar. Ancak bu alan da beklentilerini karsilamaz ve

metafizik bir hayal kiriklig1 yasanir.
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7. PARALEL OTIiSTIK KOPUS VE TOPLULUK OLUSUMU

Ozneler-arasi olan, dolayisiyla bedenler-arasi bir nitelik kazanan giindelik hayat, bu hayatin
icinde eylemde bulunan toplumsal aktorlere, zorunlu olarak benzer fiziksel uzamlari,
mekansal orgiitlenme bicimlerini, kurumlari, g¢esitli iletisim aglarin1 ve belli bir amag
dogrultusunda meydana gelen sosyal gruplar1 paylasma imkani tanir. Ancak bu paylasim
cogu zaman kisilerin toplum ic¢inde konumlandiklar1 yerlere, bir bagka deyisle yaslarina,
cinsiyetlerine, mesleklerine, kimliklerine ve sahip olduklar1 sermaye tiirlerine gore
degisiklik gosterir. Haliyle giindelik hayatin c¢esitli alanlarinda farkli amaglarla yasanan
(evlilik dahil) birtakim fiziki “toplumsal bulusmalar” agirlikli olarak bireylerin sahip
olduklar1 sermaye tiirleriyle (Bourdieu, 2021a, s. 301-305) ya da onlarin zamanla edindikleri
sosyal kimlikleriyle birlikte sekillenir. Bu durum ayni zamanda benzer sosyal 6zelliklere
sahip olan ya da ayni amac¢ ugruna miicadele eden toplumsal aktdrlerin bir arada bulunup
eylem halinde olduklari, taleplerini dile getirdikleri, iliskiler gelistirdikleri, ayn1 mekanlar1
paylastiklar1, cikarlar1 i¢in miicadele ettikleri ve sosyallestikleri cesitli topluluklarin

olusumuna da neden olur.

Benzer bir durum genel anlamda engellilik, 6zel anlamda ise otizm s6z konusu oldugunda
da gegerlidir. Bireylerin toplum i¢indeki konumunu degistirip doniistiiren, onlara yeni bir
var olus kipi, giindelik hayat, maddi gergeklik, “ahlaki kariyer” (Goffman, 2015, s. 26),
cinsiyet rolleri, kolektif kimlik, amag ve sosyal statli kazandiran herhangi bir engel tiirii, o
engeli tastyan baskalar1 ya da ayni engelle bir sekilde iliskili olan aileler arasinda hem

duygusal hem de fiziksel anlamda bir yakinlasmaya neden olur.

S6z konusu yakinlagsma ve etkilesimlerle birlikte giiclii bir sekilde hissedilen pozitif etki
giindelik hayatin ¢esitli katmanlarinda toplumsal onay ve kabul gérme konusunda sorun
yasayan katilimer ailelerin ¢ogunun anlam diinyasinda gii¢lii bir biz duygusu yasatir ve bu
durum kendisiyle birlikte katilimcilarin var oluslarina ¢ogunlukla iyi gelen yeni iligkilere,
etkilesim bi¢imlerine, eylem tiplerine ve pratiklere de kaynaklik eder. Bu gergeklik ayni
aileler i¢in her anlamda zorlayic1 olan giindelik hayatin ¢esitli alanlarinda siginilabilecekleri,
daha da onemlisi sigindiklar1 bu alanda farkliliklariyla kabul edilip anlasilabilecekleri,
tanistiklari insanlarla gorece esit konumda olabilecekleri, dolayisiyla kendilerini giivende ve

rahat hissedebilecekleri toplulugun var oldugunu hatirlatir.

Ferdinand Tonnies Cemaat ve Cemiyet ([1887] 2019, s. 53) adli eserinde, “her nerede

insanlar iradeleri yoluyla organik anlamda birbiriyle bagliysa ve birbirini onayliyorsa, orada
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bu veya su tiirden bir topluluk mevcut demektir” diye yazar. Ona (2019, s. 36) gore topluluk,
“yapay, mekanik, gecici ve ylizeysel” niteliklere sahip olan toplumdan
(Gesellschaft/Society) farkli olarak “canli bir organizma” gibidir ve bu durum s6z konusu
organizma igerisinde birincil, samimi, kalici ve uyumlu iliskilerin gelistirilmesine neden
olur. Dolayisiyla, “ancak ve ancak olumlu taraf baskin ¢iktig1 siirece gercek anlamda bir
topluluk iligskisinden bahsedilebilir” (Tonnies, 2019, s. 58). Olumlulugun baskin olmadigi
bir toplulukta ¢ikar ¢catismasi ve ayrisma, dolayisiyla iiyeler arasinda uyumsuzluk bulunur.
Oyle ki Weber (1995, s. 74) bir “topluluk olusumundan” (Vergemeinschaftung)

bahsederken, tipki Tonnies gibi, onu ¢atigmanin karsi kutbunda konumlandirir.

Catismanin karsit1 olan, kisilerin karsilikli gliven, anlayis ve hosgorii temelinde birbirine
yaklastig1 bu olusum, ¢esitli duygular ya da duygulanma big¢imleri {izerinde de etkili olur.
Gorece korunakli ve konforlu olan bu alanda birey kendisini evinde, giivende ve rahat
hisseder. Burasi “disarisi” olmayandir ve bu nedenle toplulugu “igerisi” kilan temel
etkenlerden biri de bu gercekliktir: “Sanki bir yerde kendimi evimdeymis gibi giivende
hissetmem i¢in yabamlligin saldig1 korkuya ihtiya¢ duyarmm. ‘Igeri’nin degerini gercek
anlamda vermek i¢in bir ‘disart’ olmalidir” (Bauman, 2012, s. 53). Bu anlamda topluluk
birbirleriyle iligki siireglerin sonucunda meydana gelir ve bazi durumlarda dinamik bir
ozellik de sergiler. Kisiyi belli sekillerde siirlandirdigi gibi ona gorece Ozgiir hareket
edebilecegi ya da kendisini ifade edip gerceklestirebilecegi bir alan da sunar. Ancak bu
durum ¢atismanin hi¢ olmadigr anlamina gelmez. Toplumsal diinyanin neredeyse her
alanindan goriilen c¢atigma, dahil olunan topluluk igerisinde de goriilir ve bu durum

tiyeliklerin sonlandirilmasiyla da sonuglanabilir.

Birey dis diinyada bulamadigi kabullenmeyi, sicaklig1 ve onaylanmay1 burada, liyesi oldugu
toplulugun i¢inde, yine bu topluluk tarafindan iiretilen ve kendi i¢inde ¢esitli anlamlar1
bulunan somut ve simgesel degerlerde bulur. Belli bir toplumsalligin sonucunda edindigi
yatkinliklarini en iyi ve uygun bi¢imde burada hayata gegirir. Kendisiyle benzer sosyal
Ozellikleri tasiyanlarin arasinda yasayip eylemde bulundugu igin yabancilik g¢ekmez.
Bourdieu’niin belirttigi iizere, birey dahil oldugu topluluk igerisinde “sudaki balik” gibidir.
Topluluk onu igerir, bu igerme sayesinde o da topluluga 6zgii birtakim 6zellikleri biinyesinde

tasir.% Bu nedenle dogustan ya da sonradan bir topluluga iiye olup onun i¢ dinamiklerini

83 “Diinya beni kapsar, seylerden biri olarak beni igerir ama ben de, kendisi igin sey diye bir sey olarak, bu
diinyay1 kapsarim ve eger kapsiyorsam, elbette bunu diinya beni kusattigt ve kapsadigi icin yaparim”
(Bourdieu, 2016, s. 157).
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kabul eden ya da ayn1 dinamikleri farkinda olmadan igsellestiren kisiler kendilerini kendileri
gibi olmayanlardan ayiran sosyal benliklerini de insa etmis olurlar (Mead, 2017). Her
topluluk, kendi tiyesine toplum igindeki yeri hakkinda somut ve simgesel anlamda bazi
gostergeler sunar ve biitlin bu gostergeler olaylar ve durumlar karsisinda nasil tavir

alimacagini, hayati ve hatta seyleri degerlendirme ve anlamlandirma tarzini da etkiler.

Topluluk olusumunu agiklamak i¢in tipki Toénnies gibi duygulara vurgu yapan Weber,
bireylerin “ortaklasa duygu” nedeniyle birbirlerine yakinlasip iliskiler gelistirdiklerini ve

bunun da “topluluk olusumu’na (Vergemeinschaftung) kaynaklik ettigini belirtir:

Bir toplumsal iliski, oradaki toplumsal etkinligin yonii -ister 6zel bir durumda, ister ortalama
olarak, isterse de an Orneginde-, katilanlarm ayni topluluga (cemaat) liye (ait ) olma
[Zusammengehorigkeit] yolundaki 6znel (geleneksel ya da duygusal) duygusu iizerine dayali
ise ve dayali oldugu olciide, ona “topluluk olusumu” [Vergemeinschaftung]® denilecektir.
(...) Gergekten de ancak bireyler, bu ortaklasa duygu nedeniyle, davraniglarini karsilikli olarak
birbirlerine su ya da bu bigimde yonlendirdikleri zamandir ki aralarinda bir toplumsal iligki
dogar - yalnizca her birinin dis diinyayla kurdugu bireysel iliski degil. Iste bu iliski, bir
ortaklasa tiyelik duygusu dogurdugu zamandir ki “topluluk™ (cemaat) dogar (Weber, 1995, s.
72-75).

Toplumsal iliskiler sayesinde gelismeye baslayan ve sonrasinda yeni iligkilerin
gelistirilmesine neden olan bu ortaklaga iiyelik duygusu, goriildiigii ilizere “taraflarin

765 sonuclanir ve kisi kendisine

birbirlerinin total mevcudiyetinde kendilerini gérmeleriyle
benzeyenlerden olusan kolektif bir biitiiniin var oldugunu ve ayni biitiinin onu da
kapsadigini fark eder. Diger yandan Weber, toplumsal iliskilerin “anlamli igeriklere” sahip
oldugunu da belirtir. Taraflarin iliski kurma bi¢imini ya da kurulan iligkilerin yoniini
etkileyen bu anlamli i¢erikler, toplumsal etkinlikle ya da bir yapiyla birlikte daha da goriiniir
hale gelirler. O (1995, s. 49), “toplumbilimsel bakis agisindan bir ‘devlet’, iginde anlamsal
olarak yonlendirilen belli toplumsal etkinlik tiirlerinin yer alma olasilig1 kalmadig1 anda artik
‘var olmak’tan ¢ikar” diye yazar. Bu durumda bir yapiy1 ya da toplulugu var eden, onun
stirdiiriilmesine olanak saglayan temel etkenlerden biri de anlamli igeriklere sahip olmasi ve
toplumsal etkinlikle yeniden ftretilmesidir. Ancak diizenle iliskilendirilen ve normatif
ozelliklerle tanimli bir toplumsal gévdeden farkli bir birliktelik, ortaklik ya da topluluk varsa

ortada s6z konusu gévdeden bir kopus ya da ayrisma da var demektir (Turner, 2017, s. 182).

% Bu alintida yer alan koseli parantezler referans verilen kitabin gevirmenine aittir.

85 “Weber bize, bir iliskinin, birbirine ait olan taraflarin subjektif duygularina dayandiginda ve taraflar
birbirlerinin total mevcudiyetlerinde kendilerini gorebildikleri zaman, cemaat (communal) iligkisi oldugunu
sOyler” (Nispet, 2016, s. 110).
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Topluluk/Cemaat (Gemeinschaft) ve Toplum/Cemiyet (Gesellschaft) gibi birbirine karsit
goriinen ikili orgilitlenme bi¢imlerini asmak ve yine 6zellikle de cemaatle iligkilendirilen
“duygusal eylemi” bilincin 6tesine tasiy1p ona dissal bir ¢er¢ceve kazandirmaya ¢alismak igin
1920’lerde Almanca olarak kaleme aldigi bir makalesinde “bund”®® (birlik/birliktelik)
kavramint Oneren Herman Schmalenbach’in (Hetherington, 1994) fikirleri asagida
tartisilacak olan “toplulugun” ya da “sicak daire’’nin daha iyi anlasilmasi ve ayrica meselenin

katmanlastirilmasi ag¢isindan onemlidir.

Schmalenbach’a gore en genel anlamiyla bund (birlik) “kii¢iik 6l¢ekli, mekansal olarak
yakin ve tiyelerinin belirli bir ortak inanglar dizisini takip ederken birbirlerine karsi
duyduklar1 duygusal dayanisma yoluyla siirdiiriilen segime dayali bir toplumsallasma bigimi
(forms of sociation) olarak tanimlanabilir” (Hetherington, 1994, s. 2). Koken olarak
“baglamak” (to bind) ya da “diigiim atmak” (to tie) anlamina gelen ve kokii Indo-Germenik
“bhend” fiilinden tiireyen bund (birlik) kavrami, Tonnies tarafindan dogal iradeye
dayandirilan ve ayrica dogustan edinilen (ascriptive) ve kisitlayict Gemeinschaft’in
(topluluk) aksine, “segilen” (elective), Weber’in eylem tiplerinden biri olan “duygusal sosyal
eylemi” de igeren, dolayisiyla duygular ve hislerin etkisiyle olusur (Hetherington, 1994, s.
3, 8). Bu durum bund’un (birligin) bilingli bir sekilde olusturuldugunu, dolayisiyla bireylerin
niyetiyle birlikte sekillendigini de gosterir. Schmalenbach’a gore cesitli yer ve donemlerde
goriildigi séylenen “topluluk™ ve “toplum” olgularim1 tartismay1 amacglayan her goriis,
bund’u (birlik’1) “ara toplumsal bir kategori” olarak dikkate almalidir (Hetherington, 1994,
s. 9), clinkii “Bund”lar (gruplar) istikrarsizdirlar (unstable). Onlar1 “gemeinschaftlich”
(cemaat tipi) ya da “gesellschaftlich” (toplum tipi) gibi formlara doniistiiren sey rutin veya
istikrardir. Hetherington (1994, s. 9) Schmalenbach’in bu durumu ask iligkilerini ya da dini
tarikatlari/kesimleri (religious sects) ornek vererek acikladigini belirtir. Schmalenbach’a
gore dini tarikatlar kiliseye, ask birliktelikleri de evlilige ya da aileye doniiserek bir topluluk
(community) olustururlar (Hetherington, 1994, s. 9). Bir baska deyisle bu gibi dissal yapilar
var olan birlikteliklere (bund’lara) istikrar kazandirir ve bireylerin niyetli katilimiyla
olusurlar. Dolayisiyla karsitliklarla degil, iliskisel siireclerin etkisiyle meydana gelirler. Bu
boliimde bund (birlik) kavrami “topluluk™ olusumuna olanak saglayan “ara toplumsal bir

kategori” olarak kullanilmistir.

% «“Bund” Ingilizce “bundle” kelimesine de kaynaklik eder. Ingilizcede “bundle”, demet ve deste gibi
dogrudan birlikteligi ¢agristiran anlamlara gelmektedir.
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Bu boliimde “topluluk olusumuna” nedensel bir agiklama getirebilmek adina ilk olarak
normallerin diinyasindan yasanan toplumsal kopus ger¢ekligi {izerinde durulmustur.
Katilimcilarin - olagan giindelik hayata ve sosyal iliskilere, dolayisiyla topluma
yabancilagsmalaria neden olan, onlar1 igce kapatip yalnizlastiran bu gergeklik, elde edilen
verilerden de hareketle ailelerin  yasadigi  paralel otistik  kopus  seklinde
kavramsallastirilmistir. Emek verilerek ya da gesitli sermaye tiirleri kullanilarak insa edilen
biyografinin otizmle birlikte hasar gormesini agiklamak i¢in de sosyo-biyografik hasar
kavramu tiiretilmistir. Daha sonra yasanilan paralel otistik kopusun sonuglarindan biri olan,
onlar1 kendileri gibi olana baglayan, katilimcilar arasinda biz duygusu yasatan ve
sosyallesme pratiklerine aracilik eden “topluluk™ olgusu tartisilmis ve bu olgunun zorlayici

giindelik hayatin igerisindeki 6nemi ile onarici etkileri iizerinde durulmustur.

7.1. Ailelerin Yasadigi Paralel Otistik Kopus: Somut ve Simgesel Sinirlarin Dislayici

Etkisiyle Yasanan Yabancilasma ve Yalnizlasma

Orhan, Esra, Gamze, Birsen, Giiler ve Yasar gibi katilimcilarin otizmli ¢ocuklar1 6zelinde
dogrudan taniklik edip duyduklar1 “deli” sdylemi ve yine bir¢ok katilimci 6zelinde goriilen
kamusal alanda ¢ocuklariyla birlikte gezinirken kendilerinden “bulasici hastalik tasiyormus”
gibi uzak durulmasi ya da “sanki uzayli gormiis gibi”, “tuhaf tuhaf”, “acryarak”, “rahatsiz
edici” ve “film izlermis gibi” bakilmasi bir sekilde edinilen toplumsal sayginliklarina,
onurlarina, igsellestirdikleri cinsiyet rollerine ve ayrica mahremiyetlerine®” inen bir darbe
olarak algilanmakta ve bu durum katilimeilarin benlikleri tizerinde ciddi yaralar agmaktadir,
¢linkii; “g6zmerkezliligin kurdugu bakis hiyerarsisi (bakan 6zne / bakilan nesne iligkisi) ayni
zamanda mekansal [ve toplumsal] hiyerarsi (yiiksek / asagi iligkisi) ile i¢ icedir” (Erdogan,
2019, s. 54). Eylem halinde bulunulan herhangi bir mekanda yasanan ve katilimcilarin
bireyselligi ile mahremiyetini ihlal eden ve bu haliyle bir tiir simgesel siddete doniisen ezici,
alcaltict ve yaralayici, dolayisiyla en genel anlamiyla sosyal iligkileri ve toplumsal
konumlar1 hiyerarsik ve asimetrik bir sekilde bolen bu bakis onlar1 bakilan nesne konumuna
indirger. Digerleri karsisinda taninip onaylanmalarmi saglayacak simgesel sermayeden

cocuk baglaminda®® mahrum olundugu i¢in giindelik hayatin akis1 igerisinde maruz kalinan

67 Bkz. Goffman (2020, s. 93-105): “Bir kisiye gozlerini dikerek uzun uzun bakmak normalde birinin baskasina
yapacagi bir davranis degildir. Oyle goriiniiyor ki bu davranis bakilan nesneyi ayr1 bir yere koyar [...] O halde
burada yorumcunun yaptigi sey, bir mahremiyete tecaviiz olarak hissedilebilir” (White vd., 1948’den akt.
Goffman, 2020, s. 97).

88 Cigdem Kagitgibasi (2017) “ekonomik”, “psikolojik” ve “sosyal” olmak iizere ¢ocuga atfedilen farkli deger
tipleri oldugunu yazar. Bunlardan sosyal olan, toplumsal kabul ve onayla ilgilidir (Kagit¢ibasi, 2017, s. 78).
Diger yandan T. Atay ve M. Atay (2009), Diyanet yayinlarinda ¢cocugun ele alinma tarzini inceledikleri
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bu ve benzeri durumlar, sosyoekonomik statiileri fark etmeksizin katilimcilarin biiyiik

cogunlugunu normaller karsisinda giicsiiz, eksik ve bazi durumlarda algalmis hissettirir.

Toplumsal hayatin ¢esitli kompartimanlarinda bir sekilde gelisen sosyal iliskileri ve
etkilesimleri esitsiz bir sekilde yapilandiran bu gerceklik, katilimcilarin kendilerini
toplumsal uzam igerisinde gorece alt konumda bir yerde goérmelerine ya da Oyle
hissetmelerine de neden olur. Bu anlamda onlar igin toplumsal uzam ve giindelik hayat,
sadece sahip olduklar1 ekonomik, kiiltiirel ve sosyal sermaye temelinde degil, ayn1 zamanda
cocuk 6zelinde mahrum olduklar1 simgesel sermayeye bagl olarak da hiyerarsik bir sekilde
yapilanir ve ayrisir. Ornegin isletme mezunu olan ve Isvicre’de yasadigi ddsnemde “birgok
iste” calistigini belirten Berna, cocuguyla birlikte goriindiigii kamusal alanda maruz kaldigi
bakislarin kendisini “igreng¢ hissettirdigini” ve bu nedenle “yer yarilsa da igine girsem”
seklinde bir duyguya kapildigini aktarmaktaydi. Bu durumda onun ¢esitli nesnel sanslarini
kullanarak insa ettigi gorece basarili biyografi eylem halinde oldugu toplumsal alanda
istenilen ve beklenilen diizeyde sayginlik iiretmez. Ornegin bu biyografi “cocuk alissin,
sosyallessin™ diye bindigi toplu tagimada “yasli bir amca” tarafindan azarlanmaya maruz

kaldig1 i¢in zamanla hasar gérmeye baglar.

Kendisine ve ¢ocuguna yoneltilen bakislardan ¢ok rahatsiz oldugunu ve bu nedenle ilk
yillarda disar1 ¢ikmak istemedigini belirten, esi gibi kendisi de insaat yiiksek miihendisi olan
Aslt ise s6z konusu bakislarin “yargilayici” ve “miidahaleci” bir nitelikte oldugunu
aktarmaktaydi. Zamanla, yazili olmayan sozlesmeyle kurulan ve “ince bir ayar gerektiren
uygar kayitsizlig1”®®, dolayisiyla belli bir tarihselligin sonucunda kurulan toplumsal sinirlar:
ihlal eden, hatta deyim yerindeyse agikca ¢igneyen bu bakislar Berna ve Asli’nin sosyal
statiilerine zarar verir ve boylece bu durum onlar tarafindan bir tiir statii kayb1 olarak da
deneyimlenir. Karsilagmalar ve etkilesimler sonucundan hissedilen bu statii kaybi1 kamusal

giindelik hayatin kendileri i¢in artik eskisi gibi olmadigin1 da onlara hatirlatir.

Dogrudan engelli bir ¢ocuga sahip olundugu i¢in toplumsal alanda utandiran ve ezen bakisin
nesnesi konumunda olup mahremiyet ihlaline maruz kalmak Berna ve Asli i¢in saygi, onay

ve taninma islevi saglayan onemli olgulardan biri olan simgesel sermayeden g¢ocuk

calismalarinda “geleneksel genis ailenin” ideallestirildigi bulgusuna ulagmiglardir. Ayni aragtirmaya goére s6z
konusu yayinlarda tek ¢cocuklu “gekirdek aile”nin ise bir “anomali” olarak goriildiigii saptanmistir (Onur, 2020,
S. 33). Bahsedilen ¢aligmaya ulagilmadigi i¢in Bekir Onur’dan aktarim yapilmistir.

69 «Uygar kayitsizlikla kastedilen sey muhtemelen sudur: Bir kisi bagkasina onun var oldugunu (ve onu
gordiiglinti) kabul ettigini gosterecek kadar bakar ve ardindan onun hakkinda 6zel bir fikri ya da meraki
olmadigini belli etmek i¢in hemen dikkatini geri ¢eker” (Goffman, 2020, s. 94).
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baglaminda mahrum olundugu anlamina gelmektedir. Egitim yoluyla edinilen mesleki
prestijden istenilen diizeyde faydalanilmasini ve ayrica annelik gibi 6znel bir deneyiminin
onaylanmasini engelleyen bu gerceklik, giindelik hayati deneyimleme tarzin1 da
etkilemektedir. Bu durumda sosyoekonomik statiisii yiiksek olan ya da orta ve iist sinifa
mensup aileler sosyal statiileriyle ilgili bir tiir ¢eliskiyle kars1 karsiya kalirlar: Bu aileler
maddi nesnel sanslar1 sayesinde otizm 6zelinde sunulan ¢esitli kaynaklara, 6rnegin yogun
0zel egitim ve golge 6gretmene erisebilseler de (6zellikle de kamusal alanda) toplumsal onay
ve kabul gérme konusunda ciddi sorun yasarlar. Goriildiigii lizere baskalar1 tarafindan
damgalanirlar ve bu durum onlarin nesnel sanslardan birini olusturan simgesel sermayelerini

olumsuz yonde etkiler.

Kamusal bir mekanda ¢ocukla birlikte “rahat¢a” var olup olagan bir sekilde sosyallesmeyi
dahi engelleyen otizm, dogrudan ya da dolayli bir sekilde katilimeilarin hepsinin sosyal
iligkileri tlizerinde etkili olmaktadir. Onlar, birlikte hareket ettikleri otizmli ¢ocuklarinin
semptomlar1 nedeniyle kamusal giindelik hayatta ya da kentin kalabalig1 igerisinde
anonimlegilemediklerinden bu kalabalig1 olusturanlarin varligi ve bakiglar: ¢ogu zaman
ciddi bir bask1 unsuruna doniisiir. Kamusal alanda olumsuz bir durum nedeniyle bagkalarinin
dikkatini ¢eken biri olarak var olmak, ayni alanin daha eksik deneyimlenmesine de neden
olur. Giiler ve normal gelisim goésteren oglunun yasadigi toplu tasima deneyimi de bu

durumu o6rneklendirmektedir:

Giiler: Aksaray’dan gelirken iste, Yenikapi’da. Hi¢ kimse miidahale etmiyor yani yardim
edeyim, sudur-budur, ama [¢ocuk] elindekileri de firlatiyor siirekli, ben ona yiyecek veriyorum
ya. Kolumu 1sirtyor. Su kolum, dyle bir morarma hi¢ olmadi. Yemyesil oldu boyle, siirekli
ayn yeri 1sirdigi1 igin. Sonra ben artik dayanamadim aglamaya basladim metronun igerisinde.
Ciktim, simdi bu illa “¢ig kofteciye gidecegiz.” Cantasinda da ¢ig koftesi var. Durmadi, boyle
cekistire cekistire gotiiriiyorum. Kadin bdyleee bakiyor. [Kendi kendime] diyorum ki herhalde
icinden diyor ki “anneye bak nasil davraniyor.” Oyle yani, o sorunlarimiz oldu ¢ok. Mesela
¢ocugun 6ncesini bilmedikleri i¢in oturuyorlar bakiyorlar. Yani film izlermis gibi. Birkag defa
da ogluma [normal gelisim gosteren diger oglunu kastediyor, 17 yasinda] denk geldi “ne
bakiyorsunuz film mi oynuyor” dedi (Giiler, Calismiyor, 41; Yasar, Glivenlik Gorevlisi, 45).

Toplumsal uzamin st taraflarinda konumlanan Berna ve Ashi gibi katilimci annelerin
ekonomik ile egitsel sermaye ve ayrica annelik baglaminda yasadiklar1 sosyal statii ya da
sayginlik kaybini, gorece diisiik ekonomik ve egitsel sermaye hacmine sahip olan Gtiler
dogrudan ve (goriinen o ki) sadece annelik deneyimi iizerinden deneyimler. O, toplum
tarafindan kendisine énemli derecede deger ve sayginlik atfedilen ve bu 6zellikleriyle de

“toplumsal olanla bireysel olan arasindaki kesisme noktalarindan biri” (Bora, 2001, s. 78)
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haline gelen anneliginin, bir bagka deyisle sahip oldugu en Onemli simgesel deger ve
sermayelerinden birinin itibarsizlastirilip gozden diisiiriildiigiini diisiiniir. Orna Donath’1in
belirttigi gibi, “annelik mahrem bir kurum degildir. Her zaman, eni konu ve bitip
tiikenmeksizin kamusaldir” ve ayrica annelik toplumca belirlenen “iyi anne” sinirlar
igerisinde kaldigr siirece odillendiricidir (Donath, 2022, s. 58, 60-61). K&tii bir anne
olmadig1 halde digerlerinin nezdinde ¢ocugunun isteklerine karsi direnip onu aglatan bir
anne izlenimine sahip olmak, Giiler’in anlam diinyasinda damgalanmaya ve toplumsal

kiictimsenmeye karsilik gelir.

Bu anlik etkilesim biciminde “bedenin derinliklerine su pinarlari gibi” sirayet eden
toplumsal yapilar (Bourdieu, 2019b, s. 54) Giiler’in zihninde harekete geger ve boylece onun
icinde bulundugu sosyal kosullar ve sahip oldugu nesnel sanslar, digerleriyle kurdugu bakis
iliskisini ve sonrasinda zihin okuma bigimini de etkiler: Toplumun annelige atfettigi
toplumsal deger ya da daha genel bir ifadeyle giindelik hayatin mikro alanlarina kadar niifuz
edip kisiler arasi iligki ve etkilesimleri sekillendiren tarih, onun bilissel yapilar iizerinde
etkili olur ve bu nedenle o kendi durumuna igsellestirdigi, dolayisiyla siirekli zihninde
tasidigr toplumun/normallerin goziinden, kategorilerden ve beklentilerinden bakmaya
baslayarak hem anneligiyle hem de ¢ocuguyla ilgili bir utanma duygusu gelistirir. Nasil ki
Giiler ve oglunun varlig1r normallerin goziinde anonimlesemiyorsa, normallerin varli§i da
Giiler’in (ve ¢ogu katilimcinin) goziinde anonimlesemez. Kendisinin ama ozellikle de
otizmli oglunun kamusal alan1 paylasan digerlerinin nezdinde seyirlik bir nesne konumuna
kadar geriledigini fark eden Giiler, otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin bedelini géz merkezli

bir sosyal baskiya maruz kalarak 6der.

Kent ici bireyselligi ve mahremiyeti ihlal eden, dolayisiyla otizmle birlikte edinilen fiili
toplumsal kimligi, i¢inde bulunulan toplumsal kosullar1 ve sahip olunan sosyal statiiyii
stirekli hatirlatan ve olagan akisin siirdiiriilmesi i¢in gerekli olan uygar kayitsizligi ihlal eden
bu bakis, kamusal alana ve bu alanda yasanan karsilagmalara bagka bir boyut kazandirir,
¢linkii “bu dik ve uzun bakis ¢ogu zaman, kisinin ‘cizgiden ¢iktigini’ ima eden ilk ikazdir”
(Goffman, 2020, s. 98-99). Bedensel goriiniisiiyle, tavir ve tutumlartyla asgari toplumsal

beklentileri karsilayamayanlar ezen, algaltan, utandiran bakisin nesnesi olurlar.

Otizmli ¢ocugun olagan disi bedeni olaganlik, normallik ve saglikli olmakla tanimli ve
hiyerarsik bir sekilde yapilanmis olan toplumsal diizenin yerlesik ya da anlamli igerikleriyle
uyumluluk gostermez ve bu haliyle digerleri tarafindan var olan toplumsal s6zlesmeyi ihlal

eden bir nesne olarak algilanir. Bireyler igsellestirdikleri toplumsal normlar nedeniyle
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kendileri karsisinda her anlamda zayif goriinen, s6z gelimi kontrol edilemeyen ve saglikli
olmadig1 belli olan bu cocuga “bdyleee” bakmayi1 kendilerine taninmis bir hak olarak
gortirler. R. K. White vd. (1948) belirttikleri gibi, “engelli insanlar muhtemelen onlara
gozlerini dikip bakacak ve durmadan sorular soracak insanlarla yeniden ve hep yeniden
karsilasacaklar1 hissine kapilirlar ve bu konuda kendilerini gli¢siiz hissederler” (akt.
Goffman, 2020, s. 97). Benzer durum otizmli ¢ocugu oldugu igin bakilan konumuna
gerileyen ve bu nedenle digerlerinin karsisinda gii¢siiz hisseden Giiler (ve biitiin katilimceilar)
icin de gecerlidir. Ancak s6z konusu giigsiizliik hissi ayrica ¢cocuk 6zelinde sahip olunan
negatif simgesel sermaye gercekligiyle de ilgilidir. Bu durum bakisi bireysel mesele
olmaktan ¢ikarip toplumsal yapiya/yapilara baglar. Bu gibi giindelik karsilagsmalarda bakisin

nesnesi olan bakan karsisinda zayif simgesel sermayeye sahiptir.

Rasyonalitenin ve bu rasyonaliteyle de iligkili olarak giindelik hayatin icerisinde yapilasan
rutinin ve olagan ritmin egemen oldugu kent gibi toplumsal ve mekénsal bir orgiitlenme
icerisinde bu beden, toplumsal eyleyicilerin zihinlerinde bir tiir negatif uyaran veya siirekli
yanip durdugu i¢in karsilagsmalar esnasinda duyarsizlasmayi/kayitsizligi engelleyip onlarin
yerlesik sosyal algilariyla oynayan giiclii bir sinyal/selektér olarak belirir. Kamusal alanin
cesitli katmanlarinda karsilikli anonimlesmeyi engelleyen ve bakilana disik simgesel
sermayeye sahip oldugunu, ornegin seyirlik bir nesne konumuna kadar geriledigini
hatirlatan bu durum, yasanan etkilesimlerin ¢atismaci bir hal almasina neden olur. Diger
yandan otizmli ¢ocugun siirekli goze ¢arpan bedeni giindelik hayatin akisi icerisinde eylem
halinde olan farkli toplumsal aktorlerin dikkatini, ilgisini ve bakislarini kendi lizerine gekip

toplamastyla refleksif ilginin merkezine yerlesir.

Ozellikle de sosyo-ekonomik statiisii gérece iyi olan katilimcilar, egitimle ya da calisarak
edindikleri birtakim toplumsal ayricaliklar istedikleri ve bekledikleri diizeyde hayata
gecirme konusunda ciddi sorunlar yasar. Siirekli otizmle ilgilenmek, var olan maddi
kaynaklari, emek-zamani ve duygusal-fiziksel yatirimlart agirlikli olarak ¢ocuk 6zelinde ve
cok diisiik beklentiler karsiliginda harcamak sinifsal konum ya da statiiden elde edilmesi
muhtemel yasam firsatlarimn kagirildigi anlamina da gelmektedir. Oyle ki sadece
sosyoekonomik statiisii yiiksek olanlar degil, diisiik sosyoekonomik statiiye sahip olan ¢ogu
katilimcilar da otizm 6zelinde harcadiklar1 “paralarla” rahatlikla birkag “ev” alabileceklerini

maksimalist ifadeler kullanarak dile getirmislerdir.

Dolayistyla katilimer aileler i¢in otizm fiziksel ve duygusal bir kopusla birlikte maddi ya da

simgesel cesitli firsatlardan yeterince faydalanamama ya da iyi bir toplumsal-sinifsal
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konumunun sundugu ¢esitli ayricaliklar1 eksik deneyimlemeyle ve bunlara yabancilagsmayla
da sonug¢lanmaktadir. Bu durumun en giiclii 6rnegi Orhan’in esiyle olan romantik
birlikteliginde ve otel sahibi tarafindan bilerek bas basa birakildiklar1 bir tatil deneyiminde
aciga cikar. Sahip olunan siifsal imkanlara ragmen normal ya da olagan bir sosyallesme
bicimi gelistirilmemesi onlarin sosyal pratiklerine ve iligkilerine yabancilasmasiyla

sonuclanir:

Her sey gorev artik. Ask magsk, sevgi, su bu, cinsellik bile bir gorev. Her sey bir gorev. Bana
her sey sorabilirsin. Cinsellik bile bir gorev artik. Sen de istemiyorsun, o da istemiyor yani.
Kafanda o, hep o [otizmli ¢ocuk] var. Ben size bir s0yleyeyim mi? Bak 6zel, ben size sirf
yardimei olmak igin [sOylilyorum]. Biz esimle her cinsellik yasadiktan sonra esim agliyordu.
Diyordu ki “bak biz bdyle mutlu oluyoruz, Caner nasil [durumda]. Hep onu diistiniiyorum”
diyordu. Inanin son zamanlarda mesela bu ¢ok yasadigimiz bir seydi yani. Veya iste diyorum
sana; ya bir yere gidiyoruz biz esimle bakiciya birakip, her sey garanti altinda yani. Salda
goliindeyiz, otelde. Paramiz var, her seyimiz var yani, suyumuz var, buyumuz var. Krallar
gibi, mutluyuz, [ama aklimiz otizmde]. Denizli’ye gittim, bir tane otel. [Otelin sahibi]
Trabzonsporlu ¢ikti. Adam havuzu bizim i¢in doldurdu. Bize bir masa kurdu, sarap var, alkol
var, sunlar bunlar. Otelde iki kisiyiz, esim ve ben. Dedi ki “abi otel sizin. Ben gidiyorum
sabaha kadar otel sizin. Sizi kilitliyorum, herhangi bir sikint1 olursa yangin merdiveninden
inersiniz. Yiyin-i¢in, kirin, yemek” falan filan. Ya diyorum sana séyle bir sey, adam
Trabzonspor manyagi! Ben de Trabzonsporlu oldugum icin, Oyle tesadiif tanistik. Sabaha
kadar [esimle] oturduk bdyle [“bos bos oturduk” anlamina gelecek sekilde kullaniyor bu
ifadeyi]. Caner’den konustuk. Inanin [bu durumda olan] sadece ben degilim yani (Orhan, 43,
Mobilyact).

Cogu katilimcinin mevceut siifsal sanslar itibariyle gidemeyecegi ya da ileride goriilecegi
lizere ancak baskalariin destegiyle gidebilecegi bir tatil, 6zellikle de hane geliri iyi olan
Orhan ve esi i¢in otizmin merkezde oldugu baska bir deneyime doéniisiir. Annelik ve babalik
gibi toplumsal deger ve normlarla birlikte sekillenen iki roliin yogun bir sekilde
igsellestirilmesi cinsellikten ve sinifsal konumun sundugu bir imkan olan bas basa tatilden
keyif alinmasini, dolayisiyla sosyo-duygusal tatmini engellemektedir. Anne ve baba olarak
bu gibi sosyallesme pratiklerinin sagladigi keyfi, konforu ve hazzi biyolojik yeniden
tiretimde paylarinin oldugu otizmli ¢ocuklarina kars1 yaptiklari bir haksizlik olarak goriirler.
Bu nedenle biligsel yapilari lizerinde etkili olan cinsiyet rolleri ve bu rollerle iliskili olarak
zihinlerinde yer eden toplumsal kuvvetler ve bu kuvvetlerin ahlaki beklentileri, bir baska
ifadeyle yatak odasina kadar niifuz eden tarih ya da “bireye benlik biitiinliigiinii veren bir

genellestirilmis oteki” (Mead, 2017, s. 181)"° yasadiklar1 6znel deneyimin ve iginde

0 Bkz. “Toplumsal siirecin bireylerin davranigim etkilemesi ve toplulugun da iiyelerinin davramslari iizerinde
kontrol saglayabilmesi genellestirilmis 6tekiyle miimkiindiir; ¢iinkii bu sayede toplumsal siire¢ ya da topluluk
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bulunduklar1 sinif konumunun bir mutluluk an1 ve dykiisii iiretmesine miisaade etmez. Bu
anlamda tipki Giiler’in toplu tasima deneyimindeki gibi cinsiyet ve ahlak temelli toplumsal
yapilar, Orhan’in ama 6zellikle de esinin biligsel yapilarina kadar niifuz ederek umut edilen
duygusal ve simifsal tatminin istenilen diizeyde yasanmasini ya da siirdiiriilmesini engeller.
Ayrica aile liyelerinden biri olmasina ve belli bir yasa gelmesine ragmen ayni bedensel,
duygusal ve sinifsal imkanlardan otizmli ¢ocuklarinin faydalanamiyor olusu, bir bagka
deyisle var olan ekonomik sermayenin ¢ocuklar1 i¢in olagan ya da normal imkéanlar ve

sosyallesme bi¢imi yaratamamasi Orhan ve esini ayrica yaralar.

Aktarilan bu deneyim ile pratikler hem toplumsal yapilarin hem de otizmin katilimeilarin
zihninde ne derece yer kapladigini ve bu yer kaplayisin da giindelik hayattin igerisinde
meydana gelen pratik ile deneyimleri ve ayrica diisiinme bi¢imlerini nasil etkiledigini
orneklendirmektedir.” Hem 6nceki béliimlerde hem de yukarida yer verilen deneyimlerden
de anlasilacag lizere onlar i¢in giindelik hayat ve gelistirdikleri iligkiler artik farkli bir
gerceklik kazanmaktadir. Katilimcilar hayatlarina dahil olan otizmle birlikte yeni bir “ahlaki
kariyer” (Goffman, 2015, s. 26) edinirler ve boylece giindelik hayatlar1 ve sosyallesme
pratikleri agirlikli olarak bu kariyerle iligkili bir bigimde sekillenmeye baglar. S6z konusu
kariyer ve gilindelik hayat nedeniyle katilimcilarin bir¢ogu, kendileri gibi olmayan ya da
cesitli nedenlerden dolay1 anlasamadiklar1 bireylerden “normal insanlar” diye bahsetmeye

baglarlar.
7.1.1. Biz ve Onlar: “Normal kisi anlamaz bizi.”

Arastirmaya dahil edilen ailelerin normatif toplumsal diizen igerisinde digerleriyle
karsilasma ve etkilesime girme esnasinda ya da 6zel hayatlarinda yasadiklari olumsuz
deneyimler, kendileriyle kendileri gibi olmayanlar arasinda birtakim somut ve simgesel
siirlar oldugunu ve bu sinirlarin da ¢cogunlukla kendi aleyhlerine isledigini fark etmeleriyle
sonuglanmaktadir. Var olan farkliliklarin1 veya fiili toplumsal kimliklerini onlara siirekli
hatirlatan, sosyal statiilerini olumsuz yonde etkileyen ve sayginliklarini tahrip etmeye
baslayan bu tiir smirlar, katilimeilar i¢in taninip kabul edilmeme ya da “onlar gibi”

olmadigini diisiinmeyle de iligkilidir ve bu durum bir yerden sonra bazi fiziksel bulusmalarin

bireyin diisliniisiine belirleyici bir etken olarak dahil olur. [...] Bireyin dyle ya da bdyle diisiinebilmesi igin
genellestirilmis 6tekinin kendisine yonelik tavrini benimsemesi gerekir” (Mead, 2017, s. 182).

1 Berger ve Luckmann (2018), “genellestirilmis 6tekinin” bilinglerde/zihinlerde somutlastigindan bahseder ve
eklerler, “toplum iginde olmak demek, toplumun diyalektigine istirak etmek demektir” (Berger ve Luckman,
2018, s. 193). Pierre Bourdieu de ¢aligmalarinin neredeyse tamaminda “toplumsal yapilar ile biligsel yapilar”
arasindaki diyalektigin nasil isledigini ele alir. Onun temel amaci belli bir toplumsalligin ve bu toplumsalligi
icsellestirmenin sonucunda “bedenlerde ve zihinsel yapilarda” yer eden tarihi acik etmektir.
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kimi zaman istemeden kimi zaman da isteyerek askiya alinmasina neden olmaktadir. S6z
gelimi Yildiz, otizmli ¢ocugunun rahatsiz edici semptomlarindan kaynaklanan birtakim
sorunlar yiiziinden “dogru diiriist misafir agirlayamadigini”, “sosyal hayatinin olmadigini”,
“cenazeye bile gidemedigini” ve bu gibi sosyallik imkanlarindan mahrum olmanin kendisini
cok yiprattigin1 belirtmekteydi. Bir baska katilimci olan Meral ise fiziki toplumsal

bulugmalar1 askiya alma durumunu farkl bir sekilde deneyimlemektedir:

Ben mesela bu kigin gériimcem gelmis Izmir’den, 2 gocugu var. Diger iste kaynimin gocugunu
aliyor, yasit bunlar, benim kizim hep aym senenin ¢ocuklari. Onlarla geziyorlar, tozuyorlar,
aksam olmus hanimefendi beni arryor, bana gelecekmis. “Hastayim” dedim. Iki kere aradi,
“miisait degilim” dedim. O sekilde almadim, almayacagim. Sen biitiin giin git saglam olan
yegenini gezdir, bir kere bile Allah’1n dilsiz garibanin1 gezdirme, “orada da bir yegenim var”
diye diisiinme, sonra aksam olacak bana geleceksin 6yle mi? Yok 6yle bir diinya (Meral, 46,
Calismiyor)!

Gorlimcenin sergiledigi bu tavir Meral’e otizmli kizinin sosyallesme pratiklerinden
dislandigini diisiindiirtiir ve boylece o kendisiyle ayni ahlaki kariyere ya da kolektif kimlige
sahip olmayan yakiniyla yasanmasi muhtemel bir fiziksel bulusmay1 bilerek askiya alir.
Onun “saglam”lik ile “dilsiz gariban”lik arasinda kurdugu zit iliski bi¢imi yukarida sozii
edilen ayristirict somut toplumsal ve simgesel sinirlarin, dolayisiyla normallik temelinde var
olan hiyerarsik yapilanmanin Meral tarafindan nasil alimlandigini ve ne derece duyumsanip

igsellestirildigini dilsel diizeyde acik etmesi bakimindan da 6nemlidir.

Bu durumda Meral (ve neredeyse biitiin katilimcilar) i¢in toplumsal hayat ve bu hayatin
icerisinde gelistirilen sosyal iligkiler, fiziksel yakinlagmalar ve sosyallesme pratikleri
agirliklt  olarak otizme bagl olarak sekillenmektedir. Onlar otizmli ¢ocuklarinin
semptomlar1 yiizinden karsilasabilecekleri olumsuz tavir, tutum ve sdylemlere maruz
kalmamak, toplumsal anlamda zayif ve mahcup hissetmemek i¢in normallerle bir arada
bulunmamaya, etkilesime girmemeye ve temas etmemeye Ozen gosterirler. Goriisme
esnasinda ¢ogu katilimci etkilesim halinde olduklari “normal insanlarin” i¢inde bulunduklari
zorlu durumu anlamadiklarini ve bunun da kendileri i¢in giderek yorucu olmaya basladigini
tiziilerek dile getirmislerdir. Otizmli ¢ocuklarinin egitim ihtiyacglarin1 Esenler’de yer alan
ayn1 0zel egitim kurumunda karsilayan Sevda ve Giiler-Yasar cifti bu katilimcilardan

bazilaridir:

Hi¢ kimse anlamiyor sizi, bas... [baskalar1 diyecekken kelime tercihini “normal insanlar”dan
yana kullaniyor] hani normal insanlar anlamiyor. Ciinkii yagsadiklariniz, ailede verilen tepkiler
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farkli yani. Anlamiyorlar seni, ¢iinkii basma gelmeyen bilmiyor. Biz simdi birbirimize
anlatiyoruz diyorsun ki bu ¢ocugun has... [hastalig1]. Hani bu otizm ne bilmedigimiz igin.
Mesela 7 sene ben bocaladim, ne oldugunu bilmiyorsun, yasayarak Ogreniyorsun,
gormiiyorsun bagka hasta, bilmiyorsun yani bir tek senin zannediyorsun (Sevda, 52,

Calismryor).

Giiler: Normal kisi anlamaz bizi.

Yasar: Zaten normal insan anlamryor. Normal insanlar pek sey yapmiyor. Iste boyle boyle
diyorsun, [bogver anlamina gelecek sekilde] ya iste bilmiyorum ya...

Giiler: “Allah kolaylik versin, Allah yardim etsin, Allah sabir versin.” Bagka bir sey yok.
Yasar: Yani.

Giiler: Normal insanin konusmalar1 bu.

Yasar: Hemen “su ilac1 kullandiniz mi, suraya gittiniz mi, sunu-bunu yaptiniz mi1?”” Ee yaptik
ki! Sey yani hemen basiniza doktor kesiliyorlar [giilme] (Giiler, Caligmiyor, 41; Yasar,
Giuvenlik Gorevlisi, 45).

Buradaki “normal insanlar” ifadesi giindelik hayatta cesitli sekillerde yasanan sosyal
dislanmanin katilimcilar tarafindan giiclii bir sekilde igsellestirildigini gostermektedir.
Kelime tercihlerine kadar sirayet eden bu igsellestirme bigimi, sadece “onlarin™ nasil
alimlandig1 hakkinda degil onlar karsisinda yer alan “biz”in nasil goriildiigii hakkinda da
bilgiler verir. Ornegin digerlerini “normal” olarak tanimlamak, anormalligin
igsellestirildiginin ve bu nedenle i¢inde bulunulan duruma “onlarin géziinden” bakilmaya

baslandiginin bir gostergesidir.

Diger yandan “onlar” seklinde tanimlananlar “miidahaledir, otoritedir, ydnetimdir,
biirokrasidir, iktidarlardir” (Lefebvre, 2020, s. 143). Bu durumda “normal insanlar”, bir diger
deyisle “onlar”, “biz”” olmayan, dolayisiyla egemen olan, giindelik hayati olagan bir sekilde
deneyimleyen, saglikli ¢ocuklara sahip olduklar1 i¢in kendilerini eksik hissetmeyen,
azarlanmayan, siirekli aciklama yapma gereklili§i duymayan, uzun uzun bakilmayan,
yoriingesel beden olmak zorunda kalmayan ve en nihayetinde toplumsal alanda ¢ocuk

baglaminda gii¢lii goriinen kisilerdir.

Katilimcilarin kendileri gibi olmayanlardan “normal insanlar” diye bahsetmesi Sadece
“anlagilmama” ya da dislanmayla alakali degildir. Ilerde de goriilecegi iizere onlar ahlaki
kariyerleri, cinsiyetleri ve smifsal konumlari nedeniyle dahil olduklar1 yeni gruplar
igerisinde bir topluluk bilinci gelistirirler ve bu durum disarda kalan insanlarin “onlar” ya

da “normal insanlar” olarak goriilmesine neden olur. Katilimcilarin dahil olduklar1 bu
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gruplar onlarin otizmle birlikte edindikleri ahlaki kariyerlerini pekistirir’? ve boylece otizmle
iliskili olarak algilanan ve sonrasinda da bizzat dile getirilen ayrim iliskisel sosyal siireclerin

iriinii olarak ortaya ¢ikar.

Otizm katilimer aileleri normallerden sadece fiziksel anlamda degil, gorildigl iizere
duygusal anlamda da uzaklastirmaya baslar. Oyle ki 47 yasindaki Bahar otizmli cocugunun
davranislar1 nedeniyle annesinin evinde bile rahat edemedigini belirtmis, bu durumu “higbir
yere sigamiyorum” sozleriyle betimlemis ve s6z konusu “sigamama” durumunu
giderebilmek i¢in memleketi Samsun’da yer alan kdyiinde bir ev satin aldigini s6zlerine
eklemistir. Otizmli ogluyla birlikte gorece izole ve bahgeli oldugu i¢in rahat bir sekilde
yasamak icin satin alinan bu kdy evi sadece bedensel ve mekansal ayrismay1 degil, oglunun
davranislar yiiziinden ¢okga sikayetlere maruz kaldigi annesinden (ve toplumsal gévdeden)

duygusal ve simgesel bir kopusu da temsil eder.

Sosyal dislanmanin ve damgalanmanin giiglii bir sekilde i¢sellestirmesinden de kaynaklanan
normallerden kopus gergekligi, Esra’nin durumunda ise ancak otizmli kizinin kabullenilmesi
sarttyla giderilir. Tipki Bahar gibi Esra da kiziyla ilgili sorun yasadiginda kendisinin ve
kizinin varligim fiziksel uzamda bir fazlalik olarak duyumsar ve bdylece hem rahatsiz
hissetmemek hem de digerlerine kars1 daha fazla mahcubiyet duyup zayif diismemek icin
normallerle arasindaki fiziksel yakinligi hemen sonlandirmak ister: “Ben genelde annemlere
giderdim, teyzemlere giderdim. Melisa’y1 kabullenmis kisilere giderdim yani [giilme]. Hani
beni rahatsiz etmeyecek, Melisa’y1r dislamayacak kisilere giderdim. Dislandigim
hissettigimde ya da rahatsiz oldugumda cekip gelirdim” (Esra, 33, Calismiyor). Esra’nin
durumunda “cikip gelmek” giindelik hayati kolaylastirmak icin bir tiir “strateji” olarak
gelistirilir. Michel de Certea’niin (2008, s. 54) ifade ettigi gibi toplumsal eyleyiciler i¢in
strateji “gli¢ iliskilerinin Ol¢iiliip tartilmasidir.” Esra da karsilastigi ya da karsilasacagi
normaller karsisinda simgesel anlamda daha fazla zayif diismemek ig¢in gocuguyla birlikte
bulundugu mekandan ayrilir. Dolayisiyla muhtemel bir ¢atismay1 ya da yasayacagi hiisrani

da engellemis olur.

Icinde bulunulan durumun kendisiyle birlikte getirdigi ciddi maddi zorlanma, is kaybi,
calisamama, ydriingesel beden olma durumu, statii kaybi, daralan kamusal alan, gelecege

dair belirsizlik ve bu belirsizlikten kaynaklanan korku, kaygi, endise ve en genel anlamiyla

72 Ornegin Howard S. Becker (2019, s. 61) “bir sapkinin kariyerindeki son hamle, organize bir sapkin grubuna
dahil olmaktir. Sapkin bir kisinin, organize bir sapkin grubun i¢ine kalici olarak déahil olmasi kendisine iligkin
algisina ¢ok giiclii bir etki yapar [...] Bdylesi bir gruba iiyelik, sapkin kimligi pekistirir” diye yazar.
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tilkenmeye yer yer besleyici de olabilen sosyal iliskilerde yasanan kopma da eklenince

katilimeilar istemedikleri tiirden bir ice kapanma yasarlar.

Otizmli ¢ocugu oldugu i¢in aile liyeleri tarafindan bir yerlere davet edilmek istenmedigini
fark eden ve bu deneyimini de aglayarak aktaran Ozlem, sdzii edilen yabancilasmayi “otizm
nasil yalnizlagtiran bir rahatsizlik ya, annesi olarak siz de yalnizlasiyorsunuz. Boyle yani.
Ailesi olarak, ebeveyni olarak, hani biz de otizmlilesiyoruz yani” sézleriyle betimlemistir.
Ogluna otizm tanis1 kondugunda “koltuga yigildigini1” belirten Hiilya ise yasadigi
yalnizlasmay1 ve kopusu “hani senin bir diinyan olmuyor. Sen de otizmli gibi bir sey
oluyorsun artik” seklinde dile getirmistir. Otizmli ¢ocukla birlikte hareket etmek, bir diger
deyisle yoriingesel beden olmak, damgalanip dislanmak, anneli§in onaylanmamasi,
toplumsal sayginligin zedelenmesi ve biitlin bunlar1 6nleyici sosyal mekanizmalarin

eksikligi bu kopusa neden olan digsal etkenlerdir.
7.1.1.1. Sosyo-Biyografik Hasar ve Ahlaki Kopus

Hem o6nceki boliimler de hem de yukaridaki deneyimlerde de goriildiigii lizere otizmle
birlikte bagka bir gergeklik kazanan toplumsal hayat, sosyal iliskiler, kurumlar ve sosyallik
alanlar1 katilimcr aileleri bir sekilde dislar, farkliliklarini siirekli hatirlatarak onlara normal
olmadiklarim gesitli yollarla hissettirir, onlarla ayn: dili konusmadiklarini agik bir sekilde
beyan eder, hiyerarsik bir sekilde yapilanan toplumsal uzam igerisindeki konumlarinin ve
sahip olduklar1 simgesel sermayenin ¢ok da iyi olmadigini belli eder ve bu gibi nedenlerden
dolay1 kendilerini gerceklestirmeleri ya da var olan potansiyellerini a¢iga ¢ikarmalari i¢in
Oonemli unsurlardan biri olan toplumsal aidiyet ya da biitiinlesme imkanlarini tahrip etmeye
baglar.

Bu anlamda katilimcilarin bircogu toplumsal iliskilerden, c¢esitli mekanlardan, toplu
tasimalardan, normallere 6zgii egitim kurumlarindan ve sosyallesme alanlarindan “itilmis™"3
(Goffman, 2022, s. 197) ya da itilme ihtimali oldukea giiclii olan kisilerdir. Otizmli oglunun
cikaracag1 “baba” kelimesi i¢in var olan servetini feda edecegini belirten Orhan kamusal
alanda c¢ocuguyla birlikte sosyallesirken bu “itilme” durumunu somut bir sekilde

deneyimleyen katilimcilardan biridir:

3 Goffman (2022, s. 197) itilmis olanlari, “grupla siirekli olarak ayni ortamda bulunan ancak ona yabanci
olan” seklinde tanimlar ve ekler “[grupla] biitiinlesmis sapkin disaridan saldirtya maruz kalirsa eger, grubun
[onun] yardimina kosmasi pek muhtemeldir ancak aym1 durumda, iti/mis neredeyse her zaman tek basina
miicadele vermek zorundadir.”
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Mesela bir giin Emindnii’ne gidiyorduk, vapurla karsiy1 gezdireyim diye. Suyu ¢ok seviyor,
denizi, havuzu falan seviyor, ¢iglik atiyor ya. Birisi geldi dedi bana; “sustursaniza su ¢ocugu
ya” dedi, “o ¢ocugu mu dinleyecegiz” dedi. Dedim “kardesim [¢ocuk] otizmli, engelli yani.
Nasil susturayim! Al sen sustur, senin olsun” dedim. Tamam mi? “Al sen sustursana” dedim
ya. “Susturacaksin” dedi, “o zaman gezdirmeyeceksin” dedi. “Gezdirmeyeceksin” dedi ya
(Orhan, 43, Mobilyac1)!

Bu tiir etkilesimlerin kendisini “koétii hissettirdigini” ve “moralini bozdugunu” belirten
Orhan, ¢ogu katilimct gibi ¢ocuguyla birlikte gezerken yasadigi birtakim olumsuzluklar
nedeniyle “sanki bulasici hastalik tasiyormus” hissine kapildigini da ayrica ifade etmekteydi.
Onceki béliimlerde de deginildigi {izere Orhan igin bu tiir durumlar, sinif atlayarak edindigi
toplumsal saygiligini tahrip edici etkiler barindiran, bu nedenle onu digerlerinin karsisinda
simgesel anlamda zayif diisiiren ve eksik hissettiren yaralayict durumlardir. Dolayisiyla
vapurla Eminonii’ne gegmek ve orada sosyallesmek gibi gorece basit bir istek ve eylem,
yasanan karsilagsmayla birlikte bir digerinin s6zlii siddetine maruz kalmakla, dolayisiyla tipki
Berna ve Asli gibi sosyoekonomik statiisii gorece iyi olan kadin katilimcilarin
deneyimlerinde goriildiigli gibi, sahip olunan iyi toplumsal konum ve bu konumun sundugu
imkanlardan psiko-sosyal anlamda yeterince tatmin olamamayla sonu¢lanmaktadir. Cok
calisarak edinilen ekonomik sermayeye ragmen sozlii siddete maruz kalip dislanma, yine
ayni sermaye sayesinde edinilen toplumsal sayginlifin artik beklenilen diizeyde islerlik

kazanmadigin1 gostermektedir.

K. B. Mayer’in belirttigi gibi; “sayginlik, sosyo-psikolojik bir kategoridir: Bir birey ya da
sosyal grup, sayginlik talepleri 6teki insanlarca kabul edilmedikge sayginliga sahip olamaz.
Bundan dolay: statii farkliliklarinin varligi, saygmlik derecelerinin farkinda olunmasina
baglidir” (akt. Turner, 2000, s. 15). Diisiik simgesel sermaye ile paralel bir sekilde kendisini
gostermeye baglayan diisiik sayginlik derecesi Orhan i¢in zorluklarla tirmandig1 toplumsal
uzamin st tarafina gorece yakin konumundan kaymaya karsilik gelir. Maddi anlamda “her
seyinin olmasina” ragmen olumlu anlamda sonug elde edemedigini, tek isteginin ¢ocuguyla
birlikte gittigi parkta “hor goriilmemek” oldugunu belirten Orhan, diisiik sayginlik
derecesinden kaynaklanan bu kaymanin kendisi iizerinde yarattig1 yipratici etkiden dolay1

“yapmadik seyler yaptigin1”, 6rnegin “alkole diistiigiinii” ifade etmekte ve eklemektedir:

Ben sana sdyleyeyim; ben kendim imam Hatip Lisesi mezunuyum. Yani ben hayatta, ya ben
alkol kullanmam mesela, miimkiin mii yani? Mimkiin mii? Namazinda, niyazinda. Alkole
kars1 degilim, saygi duyuyorum. Insan her seyi yapabilir, ama bir ara ¢ok asir1 alkole diigtiim.
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Yani ¢ok asir1 alkole diistiim. Bu konudan dolay antidepresan kullanmaya bagladim yani [...]
Ya giindiiz adam alkol icer mi? Benim gibi bir insan yani? Hayatin1 ise vermis, sayginligi olan
bir insan. Hani surada ii¢ katli AVM [goriismenin yapildigi mobilya magazasini kastediyor].
Geldik buraya, adam dedi ki “gel buray1 diizelt kardesim.” Bir saniye yani, seni bir adam
yerine koyuyor burada. Oyle degil mi? Ug katli yer. Burasi mobilya magazasi. Buranin cirosu
10 milyon. Adam seni buranin basma koyuyor, sen kalkiyorsun cuma namazina gitmen
gerekirken atryorum alkol kullaniyorsun giindiiziin ortasinda (Orhan, 43, Mobilyaci).

Gortismenin ilerleyen kisimlarinda Orhan her persembe giinii katildigir “dini sohbetten”
sonra ayni sohbette yer alan arkadaslarindan bir sekilde ayrilip gizlice “meyhaneye” gittigini
de aktarityor. Hem sosyo-kiiltiirel anlamda hem de Orhan’in biligsel yapisinda birbirinin
karsit kutbunda yer alan iki farkli mekanda gerceklesen bu sosyallesme pratikleri ayn
katilimer 6zelinde, ayni giin i¢inde ve art arda gergeklesmesi bakimindan almasik bir doku

da olusturmaktadir:

[Hocanin] sohbetine gidiyorum her, her persembe giinii, her persembe giinii sohbetine
gidiyorum. Ne yapiyorum biliyor musun ondan sonra? Sohbetten ¢ikiyorum, arkadaslar diyor
“nereye gidiyorsun?”, diyorum “acil eve gitmem lazim.” Cikiyorum [eliyle birden pat diye
masaya vurarak| meyhaneye gidiyorum! Bak sohbetten ¢ikiyorum, sohbette agliyoruz salya
stimiik, videolar var orada [YouTube’da] [...] Sohbetten ¢ikiyorum, agliyorum ya agliyorum
o sohbette. Tamam mi1? Kendimi yiyorum, diyorum “ya ben nasil psikolojik bunalimdayim!
Ben ne yapiyorum ya” diyorum. Oradan ¢ikiyorum meyhaneye gidiyorum. Yani o kadar. Ama
aklimda ne var biliyor musun; o sohbeti dinlerken de o meyhaneye gittigimde de aklimda hep
¢ocuk var. Ne yapabilirim, nasil yapabilirim, nereden gelebilirim? Bu.

Bu durum hald devam ediyor mu?

Tabii tabii, ama bastirtyorum simdi. Simdi bastirtyorum, ama is isten gegti yani (Orhan, 43,
Mobilyaci).

Nasil ki diger katilimcilar normallerin diinyasindan fiziki ve duygusal bir kopus yastyorsa
Orhan da ayrica ¢ocuklugundan itibaren i¢sellestirip inandig1 toplumsal norm ve degerlerden
de ahlaki bir kopus yasar. Imam Hatip Lisesi’yle, “namazla-niyazla”, ¢cok calismakla ve
sayginlikla iligkili olarak insa edilen, bu nedenle dini ve ahlaki tonu olduk¢a yogun olan
yasam diinyasinda Orhan tarafindan asla “miimkiin” goriilmeyen ya da ayni yasam
diinyasinda yer alan norm ve degerlerle yan yana diisliniilmeyen bir sosyallesme pratigi
olarak meyhaneye gidip alkol almak, hissedilen statii kaybin1 somut ve simgesel diizlemde
acik etmesi bakimindan da 6nemlidir. Orhan i¢in alkol almak ya da meyhaneye gitmek
sadece i¢sellestirip onemsedigi dinsel degerlerden bir kopusu degil, ayrica ahlaki anlamda
bir diisiisii, dolayisiyla ¢ocuklugundan itibaren iginde bulundugu yasam tarzindan bir tiir
sapmaya ve gerilemeye de karsilik gelir. “Ne yapiyorum ben ya” tarzinda bir pismanliga

neden olan durumlardan biri de budur. I¢sellestirilen toplumsal degerler ve bu degerlerle de
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iligkili olarak ortaya ¢ikan sosyal beklentilere ¢cocuk 6zelinde cevap verememek onun benligi

tizerinde yikici etkilere neden olur.

Orhan, otizmden ve onun kendisiyle birlikte getirdigi sosyal gerileme hissinden kurtulmak
icin “her yolu denemis”, “cok paralar harcamis”, “yurt disindan doktor getirtmis”, dnceki
boliimde detayli goriildiigii lizere “gitmedigi hoca-tiirbe kalmamis” ama yine de basarili
olamamustir. Bu nedenle o, elindeki nesnel sinifsal imkanlarinin yani sira din temelli kiiltiirel
sanslarinin da tiikenip artik ise yaramadigini deneyimlemis ve boylece yasadigi sosyo-

biyografik hasar: alkoliin yardimiyla unutmaya ¢alismistir.

Victor Turner (2017, s. 182) Arnold van Gennep’e referansla toplumlarda var olan birtakim
“gecis ayinlerinden” (rites de passage) bahseder. “Ayrilma”, “kenar/esik” ve “toplanma”
gibi {i¢ temel asamada kendisini gosteren bu ayinler, kisileri daha 6nce toplum iginde

bulunduklar1 bir noktadan alip bagka bir noktaya yerlestirir:

[k asama olan ayrilma, bireyin veya grubun, ya daha dnce toplumsal yapida sabitlenmis bir
noktadan, ya birtakim kiiltiirel sartlardan (bir hal) ya da ikisinden de kopusuna isaret eden
simgesel davranigini niteler. Araya giren “esik” doneminde torenin 6znesinin (“yolcu”nun)
ozellikleri belirsizdir; gecmis veya gelecek durumlara ait niteliklerin ¢ok azini1 barindiran ya
da higbirine sahip olmayan bir kiiltiirel alemden geger. Uciincii asamada (yeniden toplanma
veya yeniden bir araya gelme) ge¢is tamamlanmistir (Turner, 2017, s. 182).

Metropol gibi bireysellestirici bir mekansal orgiitlenme icerisinde benzer kopusu yasamis
olanlarla bir araya gelip i¢inde bulunulan durum ve kosullarla ilgili paylasimda bulunmak
ve sosyallesmek, otizmin etkisiyle yasanan sosyal dagilmanin ve kopusun tahrip edici
etkisini biraz olsun hafifletmek ve “yeniden toplanmak™ icin bir firsat olarak belirir. Bu
yeniden toplanma sayesinde katilimcilar, kendileri gibi olanlarla 6zdeslik kurup samimi ve

sicak iligkiler gelistirmeye baslarlar.

Onlar yasadiklar1 sosyal dislanmayi, yalmizligi, yabancilagsmayi ve yoriingesel beden
olmayla da iliskili olarak ortaya ¢ikan “otizmlilesmeyi”, bir baska kavramsallastirmayla
aciklamak gerekirse eger ciddi anlamda yalnizlastiran ve yabancilastiran paralel otistik
kopusu ve sosyo-biyografik hasar: kismen de olsa onaracak, birtakim duygusal beklentileri
karsilayarak manevi anlamda iyi gelecek cesitli iliski aglarina ya da mikro topluluklara
bazen isteyerek bazen de istemeden dahil olmaya baglar. Agirlikli olarak benzer ahlaki
kariyer ve duygulanim tarzlari temelinde olugsmaya baslayan bu topluluk, katilimcilara
yalmiz olmadiklarin1 hatirlatir ve onlar1 kendilerine benzer olanlara baglar. Weber’in de

belirttigi gibi; “topluluk olusumu, degisik sevgisel, duygusal ya da geleneksel temeller
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tizerinde kurulabilir: 6rnegin din adamlarinin ruhani toplulugu, bir sevi iligkisi, bir baglilik
(sadakat) iliskisi, bir ‘ulusal’ topluluk ya da arkadaslik bagiyla birlesmis bir kiime” (Weber,
1995, s. 73). Duygusal tonu yogun olan benzer bir olusuma otizmli ¢ocugu olan aileler

arasinda rastlanir.

Ilerleyen kisimlarda da goriilecegi iizere katilimcilar benzeri ahlaki kariyeri paylastiklari
kisilerle olan iliskilerinden bahsederken “aile”, “arkadas”, “kardes” ve “biz” gibi ifadelere
sik sik referans verirler. Otizm 6zelinde yasanan gegis ayinin “yeniden toplanma” kismi bu
noktada devreye girer, ¢linkii ¢esitli siire¢lerin sonucunda yapilagsmis bir toplumsal diizende
onlar varsa biz de vardir. Ancak bizin olusabilmesi i¢in de Schmallenbach’in kastettigi
anlamda “bund” (birlik/birliktelik) gereklidir. Sonraki iki kisim “yeniden toplanma”

bi¢imine igcerden, yakindan ve detayli bir bakis sunmay1 amaglamaktadir.
7.1.2. Bund’un (Birlik’in) Etkisi ve Sicak Daire

Sosyolog Gerard Delanty (2015, s. 75), “hayatin sebep oldugu moral bozukluklarinin ve
sehrin patolojilerinin iistesinden gelmenin tek yolu iletisim topluluklari olusturmaktir.
Umutsuzluk, depresyon, intihar ve siddetin artmasi, insanlarin, mahrumiyet, saygisizlik ve
‘taninmama’ gibi magduriyetlerini paylasabilecekleri ortak bir dili artik paylagsmadiklari bir
ortamin olusmasina sebep olmustur” diye yazar. Otizm kendisiyle birlikte Delanty’nin
bahsettigi tiirden magduriyetlerin ortaya ¢iktigi, ama ayni magduriyetlerin “normallere”
anlatilmasinin ve dolayistyla anlasilmanin, taninmanin, kabul gérmenin ve giivende

hissetmenin zor oldugu bir doneme girilmesine sebep olur.

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin fiziksel ve ruhsal semptomlar1 yiiziinden normal
olanlarla dogrudan ya da dolayli olarak yasadiklar1 gerilim, catisma, uyumsuzluk ve

99 ¢¢ 29 ¢¢

anlagmazlik bir yerden sonra “kimseyle goriismemeyle”, “misafirlige gitmemeyle”, “misafir

2 13

kabul etmemeyle”, “rahat hareket edememeyle”, “hayattan keyif almamayla”, “kacamak
davranmayla”, “utanmayla”, “hi¢bir yere sigamamayla” ve “sosyallesememeyle” ya da
kismi bir sekilde sosyallesmeyle sonu¢lanmaktadir. Bu anlamda onlar i¢in toplumsal hayat
ve bu hayatin sundugu firsatlar, kendilerine iyi gelecek bazi bulugmalar, sosyal alanlar ve
etkinlikler giderek daralmaya baslar. S6z konusu daralmaya sahip olunan sosyal statiiyii
olumlu yonde etkilen toplumsal kabul, taninma, 6vgli ve onay gibi 6nemli unsurlarin
eksikliginden kaynaklanan sosyal sarsint1 ve gerileme, kisacas1 S0Syo-biyografik yikim da

eklenince katilimcilar i¢in giindelik hayat ve onun ¢esitli katmanlar1 bir tiir mahrumiyet

alanina doniismektedir.
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Onlar cogunlukla bakildiklari, damgalanip dislandiklar1 ve bu yiizden “hep tedirgin”,
“hazir”, daha da 6nemlisi kendilerini “eksik™ hissettikleri bu mahrumiyet alaninda giivende
hissetmek, kabul edilmek, farkliliklariyla taninmak ve 6zgiirce eylemde bulunabilmek igin
birilerinin dostluguna, “bilgisine”, destegine, “sohbetine”, yakinlifina ve ‘“anlayisina”
ihtiya¢ duyarlar. Bu ihtiyag da otizmli ¢ocuklarin egitim aldig1 okullarda, rehabilitasyon
merkezlerinde, dahil olunan sosyal medya gruplarinda, ticretli veya {icretsiz bir sekilde
faydalanilan 6zel etkinliklerde karsilasilan ve tanisilan engelli cocugu olan diger ailelerle
yasanilan bulusmalar ya da birliktelikler ve sonrasinda ortaya cikan sosyallesmeler
aracilifiyla giderilir. Engellilik, sinif ve cinsiyet ekseninde yasanan bu toplumsal bulugmalar
kendisiyle birlikte bir bund (birlik) olusturur ve ortak duygularin da etkisiyle bu bund bir
yerden sonra “toplululuk” (community/Gemeinschaft) benzeri bir sosyal form ya da biling
yaratir ve bdylece katilimeilar giindelik hayatta otizmle birlikte yitirmeye bagladiklar1 kabul
edilmeyi, taninmayt, destegi ve giiveni yine otizm temelinde ama farkli bir diizlemde dahil

olduklari “sicak daire”de (“warm circle”) (Rosenberg, 2000) yeniden kazanmaya baslarlar.

Istanbul’un farkli semtlerinde yasayan ve birbirini higbir sekilde tanimayan katilimci
annelerden Gamze ve Meral’in otizmli ¢ocugu olan diger annelerle gelistirdikleri iliskilerini
aciklamak i¢in severek, heyecanla ve vurgulayarak kullandiklar1 “kan bagi degil ama can
bag1” ifadesi, onlar i¢in aralarinda kan bagi olan yakinlarinin otizm konusunda kendilerine

kars1 gosterdikleri vefasizliga dair ince bir sitemi de barindirmaktadir:

Iste can bagimiz olan insanlar her daim yanimizdalar, hep beraberiz. Kan bagimiz yok ama
can bagimiz var. Ciinkii gercekten biz bu insanlarla [kendisi gibi otizmli ¢ocugu olan insanlari
kastediyor] aileyiz. Biz obiir insanlarla, o kan bagi olan insanlarla aile degiliz. Aile ne demek,
aile kavrami1? Ya benim igin aile iyi giinde, kotii giinde, her seyde kosulsuz kabullenme. Ama
biz kan bagi olan insanlarda bunu goremiyoruz, géremedik de. O ylizden kan bagi olan
insanlarin kenara koyduk. Can bagi olan insanlarla yola devam [ediyoruz] (Meral, 46,

Calismryor).

Kan bagina, yazili s6zlesmeye ve zamanla gelistirilen cinsiyet temelli rollere dayanmayan
bu yeni topluluk, Meral’in duygusal beklentilerine, otizm baglaminda gosterdigi hak
arayislarina ve sosyallesme ihtiyaglarina cevap verebildigi, ama daha da 6nemlisi “kosulsuz
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kabullenme” imkan1 sagladig1 i¢in de “aile”’” olarak sahiplenilir. Dolayisiyla Meral’i aile

kurumunu kendi deneyiminden hareketle tanimlamaya ve yeni bir aile aramaya iten temel

" Richard Jenkins (2016, s. 125), “grup iiyeleri, i¢ grup benzerliklerini ve ig grup ile dis grup arasindaki farklar
abartirlar” diye yazar. Katilimcilar bir sekilde tanigip yakinlik hissettikleri otizmli ¢ocugu olan diger ailelerle
olan iliskilerinin giiclinii vurgulamak icin yasadiklar1 duygular1 abartili olarak ifade etmis olabilirler.
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motivasyon ¢ocuguyla ve sosyal kimligiyle birlikte sorgusuz bir sekilde kabul edilme ile
taninma isteginin gergceklesmesidir, ¢iinkii ayni kabullenilme ve taninma tarihsel siirekliligi
olup normatif beklentilerle sekillenen hiyerarsik, dolayisiyla otizm 6zelinde gittikce esitsiz
bir 6zellige biiriinen toplumsal diizende istenilen diizeyde saglanamamuistir. Cesitli iligki
aglar sayesinde dahil olunan bu topluluk igerisinde bir yer bulmak ve buldugu bu yerde de
yargilanmadan ve damgalanmadan yasamak, otizmle birlikte zorlayici bir miicadele alanina

dontisen giindelik hayatta kisa siireligine de olsa soluklanmak anlamina gelmektedir.

Topluluk, tyelerine kendilerini baskalarinin yerine koyma kabiliyeti ve istegi kazandiran
“emsal duygusu” da kazandirir (Bauman, 2012, s. 50). Kendisiyle birlikte giiclii bir
“duygudaslik” durumu da yaratan bu emsal duygusu “6teki kisinin nesesiyle neselenme ve
tasasiyla tasalanma kapasitesi de gerektirir. Bu tiirden bir emsal duygusu zihinsel ve ahlaki
yakinligin en kesin gostergesidir, aslinda bizatihi anlamidir” (Bauman, 2012, s. 50-51). Bu
tir bir “zihinsel ve ahlaki yakinlik” katilimer aileler arasinda da goriiliir. Onlar benzer
simgesel sermaye sahip olmalarinin yani sira, normatif toplumsal diizenle yasadiklari
uyumsuzluk, sapma ya da kopus yiiziinden kendileri gibi olmayanlarla gelistiremedikleri ya
da gelistirmekte oldukc¢a zorlandiklar1 emsal duygusunu, otizm gibi zorlayici bir gelisimsel
yetersizlik ve bu engelin yarattigi ciddi sorunlar1 paylastiklart baska ailelere, diger bir
ifadeyle kendileri gibi “fahri damgalilara” (Goffman, 2022, s. 62) kars1 rahathkla
gelistirirler, ¢linkii; “damgali1 bireyin manevi kariyeri hangi temel Oriintiiyii arz ederse etsin,
bir damgaya haiz oldugunu 6grendigi deneyim an1 her zaman hususi bir 6nem arz eder; bu
andan itibaren, kendileri de ayn1 damgaya sahip &tekilerle yeni bir iliskiye siirliklenmesi
muhtemeldir” (Goffman, 2022, s. 68). Burada deneyimlerine yer verilen katilimcilar da
yasadiklar1 damgalanmanin, yalnizlasma ve yabancilagsmanin etkisiyle onceki iligskilerinden
farkli olan ve kendilerine bir toplulugun icerisinde olduklarini hatirlatan sosyal iligkilere

dogru siiriiklenirler.

S6z gelimi otizmden “lanet gelsin” diye bahseden Berna, otizm baglaminda gittikleri bir
egitim kurumunda tanistig1 ve bu arastirmada yer alan katilimcilardan biri olan Zehra’yla
olan arkadaslik iligkisini agiklamak i¢in, “Zehra hayatimdan hi¢ ¢iksin istemem, ¢ok pozitif
biri” ifadelerini kullanmaktaydi. Onun i¢in Zehra (ve iligkili oldugu diger otizmli ¢ocugu

olan aileler) zor anlarinda bagvurabilecegi bir tiir sosyal dayanaga doniisiir.

Bu durumda onlari bir araya getirip, toplumsal uzam igerisinde fiziksel ve duygusal olarak
birbirlerine yakinlagtiran olgu otizmli ya da engelli ¢ocugu olan diger ailelere karsi

gelistirdikleri bu emsal duygusu ve empatiden kaynaklanan duygudaslik kurma bi¢imidir.
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Katilimer anneler i¢in kendileri gibi diisiik simgesel sermayeye sahip olan diger annelerin
derdiyle dertlenmek, nesesiyle neselenmek ya da zor gilinlerinde yaninda olmak bir bakima
ahlaki gereklilik ve dahas1 ancak zamanla kurulan yiiz yiize iliskilerde goriilebilecek tiirden
bir sorumluluk duyma bi¢imine doniigiir. Bu sorumluluk duyma bigimi katilimcilara iliskili
olduklari kisilerle “aile gibi olma” hissini de yasatmaktadir. Oyle ki tipk1 Meral gibi Mehtap
da okul ve rehabilitasyon merkezlerinde tanistigi diger otizmli ¢ocugu olan ailelerle

gelistirdigi iligkilerden bahsederken “aile” kavramina bagvurmaktadir:

Artik bir aile gibi oluyorsunuz. O kadar artik biz manevi olarak da ¢ok yorulduk, manevi olarak
da birbirimize destek vermek istiyoruz mesela ¢ocuklarimizin saatleri uyustugu zaman bir ¢ay-
kahve igebiliyoruz ama uyusmazsa okullar degisirse ya da kurumlar degisiyorsa ne oluyor
gorlisemiyorsun, onun yerine Ayse gidiyor Fatma geliyor, Fatma gidiyor baska biri geliyor.
Hep bdyle bir aile gibisin ama telefonlar sabit. Yedi-yirmi dért birbirimizi arariz sorariz. Iste
boyle geciyor.

Manevi destek meselesi nasil oluyor? Biraz daha acabilir misiniz?

Manevi destek sOyle, aglama krizlerine giriyoruz yeri geliyor, biz de insaniz. O sirada [¢ocuk]
durmuyor, telefonla konusacaksin falan. Mesela [ariyor] bir sorunu var, anlatiyor. Diyor ki iste
“bugiin raporu var, sen aldin mi1? Kagta girdin, hangi hastane? O bes yillik m1 veriyor, o ii¢
yillik m1 veriyor” [hekim kurulu tarafindan verilen raporlarin siiresiz olmadigini, dolayisiyla
belli siireligine verildigini kastediyor] mesela. Kapatiyoruz, hallediyoruz islerimizi devam
ediyoruz. Yani o ¢ok biiylik bir destek bir psikolog, bir psikiyatr gibi olduk birbirimize
(Mehtap, 45, Calismiyor).

Cocukla arasindaki fiziksel yakinlig1 esnetecek olan bakici ya da golge 6gretmen istthdam
etmeye maddi imkani yetmedigi i¢cin Mehtap, ders bitis saatine kadar okulda ya da
rehabilitasyon merkezlerinde beklemek zorunda kalan, bir baska deyisle ticretsiz bir sekilde
faydalanilan egitim kurumlarina ¢ocukla birlikte itilen Ve yériingesel beden olma durumunu
bu merkezlere kadar kesintisiz bir sekilde siirdiirmek zorunda kalan annelerden biriydi.
Ilerde diger katilimcilarn deneyim ile pratiklerinde detayli bir sekilde gériilecegi iizere hem
kurumsal prosediirlerden hem de ait olunan sinifsal konumdan kaynaklanan bu itilme ve
yoriingesel beden olma durumu, onun olagan bir sekilde ya da normallerle sosyallesmesini
biitiiniiyle degilse bile bir sekilde engellemektedir. Bu nedenle o benzer sosyal 6zellikleri
paylastiklart otizmli ¢ocugu olan digeri aileleri kendisine daha yakin hisseder ve onlarla
basit, dar zamanli, dahas1 goriigmenin yapildig1 rehabilitasyon merkezinin yakinlarinda
bulunan “borekcide cay i¢ip sohbet etmek™ gibi ciddi maliyetler gerektirmeyen sosyallesme
bigimleri gelistirmeye baslar. Bu da onun benligi iizerinde onarici1 etkilere neden olur.
Benzer bir durum, otizmle birlikte bunalima girdigi i¢in bir donem “eve kapandigini1” ifade

eden ingaat yliksek miihendisi Asli’nin deneyiminde de yaganmaktadir:
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Insan yalnmiz olmadigmi bildigi zaman iyi oluyor. Bir de o kisilerin arasinda kendinizi rahat
hissediyorsunuz, ¢ilinkii ayni dertleri paylasiyorsunuz, ayni dili konusuyorsunuz. “Aaa benim
oglum sunu yapmiyor” deyince “aa benimki de yapmiyor” falan diyorsunuz. Ortak dertleriniz
oluyor. Simdi mesela burada bagka veli arkadaglarim var [kendisini gériisme esnasinda baska
bir kafede bekleyen ve ayrica goriismeye de gelen otizmli ¢ocukla ilgilenen arkadaslarini
kastediyor] onlarla konusuyoruz ama onlarin ¢ocuklart normal gelisim gosteren c¢ocuklar.
Onlarla ayni seyleri paylagsmaniz biraz daha zor. Onlarin dertleri farkli, sizin dertleriniz farkli.
Ama otizmli [¢ocugu olan] ailelerle beraber oldugunuzda dertleriniz ayni, sorunlariniz ayni.
Genelde buldugunuz ¢oziimler de ayni. Ayni havayr soluyorsunuz. O bir rahatlik veriyor
insana, bir giiven veriyor. Yalniz degilim duygusu veriyor.

Neler yapiyorsunuz birlikte?

Iste birbirimize fikirler veriyoruz. “Aa ben de onu yapmigtim da sunu yapmistim da daha iyi
geldi. Sen de bunu dene” falan diyoruz. Ya da iste gortstiigiimiiz oluyor, bir ¢ay igelim, kahve
icelim seklinde. Bazen sey diyoruz birbirimize “sen ¢ocugu bana birak git islerini yap. Ben
bakarim” deyince. Bu ¢ok onemli bir sey ¢iinkii otizmlinin [otizmli ¢ocugu olan annenin]
halinden otizmli [gocugu olan anne] anlar. Onun ¢ocuguna en iyi ben bakarim o bir saat
igerisinde. Baskasina biraksa o onu anlayamayabilir, o onunla idare edemeyebilir ama bir
otizmli [¢ocugu olan] anne diger otizmli [¢ocugu olan] anneye giivenir. Ciinkii nelere dikkat
edecegini bilir. Oyle bir rahatlik olabiliyor bazen (Asli, 48, Calismiyor).

Daha 6nce birbirini tanimayan ve benzer sosyal ekolojiyi paylagsmayan toplumsal aktorler,
sadece otizmli ¢ocuklara sahip olduklar1 i¢in, kendi aralarinda agirlikli olarak aynilik ve bu
ayniliktan kaynaklanan anlayis temelinde oriilen bir arkadashk iliskisi, duygudaslik,
sosyallik ve yine dogrudan annelik ve bir yoniiyle maddiyatla ilgili olan dayanigma bi¢imi
gelistirmektedirler. Bakict istthdam edemeyecek kadar maddi imkdni1 olamayanlarin
cocuklartyla aralarindaki fiziksel mesafeyi “bir saatligine” de olsa esnetebilecek olan

giivenilir araci kisiyi bu dairenin igerisinde bulabilme ihtimalleri de vardir.

Otizmle birlikte zorlayici bir nitelik kazanan giindelik hayatin igerisinde bir tiir sosyal
dayanaga doniigen bu sicak daire, benzer sorunlar1 paylasmaya ve onlarla baga ¢ikmanin
yollarin1 aramaya, sosyallesmeye ve ayrica “cocugu birakma” gibi giiven gerektiren, ama
ayrica rahatlatici olan somut ihtiyaglara cevap verebildigi i¢in de digerleri tarafindan
benimsenir. Bu anlamda deneyimlerine yer verilen katilimcilar igin gegerli olan sicak daire
igerisinde bulunma ve bu daireye 6zgiin rengini veren sicakligr somut olarak duyumsama
gercekligi Asl igin de gegerlidir: O da kendisi gibi olanlarin arasinda otizmli ¢ocuguyla
birlikte daha rahat ve giivende hissetmekte, dolayisiyla sosyallesmek i¢in zaman zaman

onlarla bulusup bir araya gelmektedir.

Normallerin diinyasinda goriilmeyen ya da eksik deneyimlendigi diisiiniilen toplumsal kabul
ve taninma bir sekilde dahil olunan bu yeni dairenin i¢inde saglanir. Bu dairenin i¢inde olan
insanlar, taniklik ettikleri davranis bozukluklarina ya da ¢esitli semptomlara kars1 yargilayici

tavir ve tutum takinmaz, diger otizmli/engelli cocuklar1 goriince “bulasict hastalik
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tagtyormus gibi” korkup uzaklasmaz, daha da onemlisi bu daire icerisinde yer alan biri,
kendisini diger kisilerden daha giiclii ve hakli gormez. Aksine bu daire iiyelerinin
giicsiizliiklerinden, cesitli sekillerde haksizliga ugramis olmalarindan, damgalanip
dislanmalarindan, toplumsal anlamda taninmamalarindan ve dolayisiyla diisiik simgesel
sermayelerinin toplamindan beslenen bir dairedir. S6z konusu daire ya da birlikteligin
sonucunda olusan toplulugun, katilimcilar tarafindan idealize edilmesi yasanan ortak
caresizligin ve yasadiklari paralel otistik kopugun bir iirliniidiir. Yukarida da belirtildigi gibi
bu topluluga dahil olanlarin hemen hepsi toplumsal hayatin ¢esitli alanlarinda bir sekilde
“itilmis”lerdir. Toplumsal konumlar1 onlar1 yeterince tatmin etmez. Dolayisiyla onlart bir
araya getiren gerceklik tek basina otizm degil, otizmle birlikte yasadiklar1 paralel otistik
kopustur. Bu kopus onlar1 yeni mevcut ahlaki kariyerlerini ya da bireyselliklerini
yasayacaklari birlikteliklere (bund’lara) yoneltir ve bu birliktelikler de gelistirilen iligkilerin
duygusal igerigi nedeniyle ©nem kazanmaya baslar. “Bund” kavramimi {ireten
Schmalenbach’in ciimleriyle ifade etmek gerekirse eger onlar; “zihinsel ve ruhsal olarak
koklerinden kopmuslardir, sistemlerin rasyonelligi tarafindan artik tatmin edilmemekte,
umutsuz hayal kirikliklarindan dogan sikintiyla birlikte ‘baska bir sey’ aramaktadirlar”
(Schmalenbach, 1977, s. 122-125’ten akt. Hetherington, 1994, s. 12). Aranan “baska bir sey”

katilimeilar tarafindan bir sekilde bulunur.

Kisacas1 normallerin diinyasinda kendisini agik ve giiclii bir sekilde hissettiren biitiin bu
somut ve simgesel ayrimlar otizmli ¢ocugu olan ailelerle goriisiildiigiinde yerini bu
ayrimlarin ortadan kalktig1 birliktelige ya da ortaklik duygusuna birakir. Bu durumda var
olan toplumsal farklar silip déahil olanlar1 otizm gibi zorlayic1 bir engel tiirii etrafinda
esitleyen bu daire, normallerle karsilagma esnasinda otizmli ¢ocuga sahip olma temelinde
acikca duyumsanan simgesel sermaye eksikliginin ve buna bagl olarak maruz kalinan
simgesel siddet ile ¢esitli dislama pratiklerinin de 6niine geger. Bu daire igerisinde yer alan
herkes baslangigta “otizmli gocugu olan anne” olarak bilinir, sahip olunan diger sosyal
ozellikler ikincil konumdadir. Boylece kisilerin otizm ve engellilik 6zelinde sahip olduklar1

dezavantajlilik baska bir diizlemde birlestirici bir unsura déniismeye baslar.
7.1.2.1. Sinif ve Cinsiyet Temelli Toplumsal Bulusmalar

Otizm gibi her anlamda zorlayici olan gelisimsel bir yetersizlikle yakindan ve uzun siireli
miicadele etmek, bu zorlayici durumdan kismen de olsa uzaklasilabilecek, diger bir deyisle
eyleyicileri rahatlatacak bagka alanlara, birlikteliklere ya da toplumsal bulugmalara ihtiyag

duyulmasina neden olur. Ciinkii “insanlar, durumlarindaki nahos ve aci1 verici bulduklar
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sartlardan utanir ve rahatsiz olurlar. Bu sartlarin devam etmesini istemez, acilarini
dindirmenin ve telafi etmenin yollarimi ararlar. Bizi, gegici olarak en ¢ok iizen seylerden
kurtulmak rahatlama getirir” (Bauman, 2020, s. 25). Yas fark etmeksizin ¢ocuklarinin
yoriingesinden olmak zorunda kalan ve bu nedenle bakim yiikii altinda ezilen katilimct
anneler i¢in otizmli ¢ocugu olan diger annelerle tanigsmak ve sonrasinda bir sekilde bulusmak

sosyallesme ihtiyacini gidermenin yollarindan biri olarak goriiliir.

“Belediye” tarafindan kendilerine sunulan “iicretsiz” havuz imkanindan ilk kez faydalan
Esra, bu etkinlik sayesinde fiziksel olarak bir araya geldigi ve daha 6ncesinde hicbir sekilde

tanimadig1 diger ailelerin kendisine “tanidik geldigini” ifade etmektedir:

Bu havuz olay1 benim i¢in bir sey oldu; devir [katilimc1 dogrudan “devir” ifadesini kullaniyor,
ancak devrimi kastediyor olabilir] gibi bir sey oldu. Kimseyle iletisim [kuramiyordum],
konusamiyordum, o zamana kadar konugamiyordum. O zaman sosyallesmeye bagladik iste.
Evet engelli seans1 varmis, gittik. Orda bagka arkadaslar vardi. Baktim onlar da benim gibiler.
Evet onlar da cocuklariyla benim gibi ugrasiyorlar. Onlarin derdi de tek ¢cocuklari, diinya hali
degil artik. Onlar da artik temizlik memizlik, bilmem seyleri artik birakmiglar. Yeter Ki
¢ocuguma bir sey Ogreteyim. Arastiriyorlar; “otizm konusunda ne yapabiliriz, cocuklarimiza
hangi egitimi aldirabiliriz”, arastirtyorlar. Biz mesela ilk servise bindik, aralarinda
konusuyorlardi ve bana ¢ok tanidik geliyordu artik onlar. Arkadaglarim yabanciydi, ama onlar
bana tanidikti, onlarin konugmalari. Bir ortak paydamiz vardi, ortak yasadigimiz bir sey vardi.
Boyle muhabbet ederken giilmelerimiz basladi artik, yani artik ¢ocuklarin seylerine giilmeye
basladik. “Aa benim ¢cocugum sOyle yapt1”, “ aa benim ¢ocugum ses ¢ikardi”, “aa benim
cocugum a harfini ¢ikardi” falan [giiliimseme]. Sosyallesmeye basladik kendi aramizda. Iste
ne bileyim havuza gidiyorduk, toplasiyorduk. Cocuklar havuzdayken ¢ay iciyorduk falan.
Bunlar bana seydi, liks geliyordu benim i¢in. Ciinkii benim icin Melisa’ydi oncelik.
Birbirimize destek oluyorduk; bir yerde birisi bir sey bulsa oraya yonleniyorduk. Patene
gotiiriiyorduk mesela ¢ocuklarimizi toplanip, buz patenine. 10 kisi veli, 10 kisi de ¢ocuk
oluyordu, toplam 20 kisi. Biz buz patenine gittik ve ikinci giin hep birlikte hasta olmustuk,
hepimiz ama [kahkahayla giilme]. Bizi ¢cok agir etkilemisti.

Paten etkinliginin maliyetini kim karsilamisti?

Belediye. Arastiriyorduk, gidip basvuruyorduk. “Bize yardim edebilir misiniz? Bizim bu
[engelli] cocuklarimiz var, bize destek olur musunuz, seans verir misiniz” [diye talepte
bulunuyorduk] (Esra, 33, Caligmiyor).

Benzer toplumsal konumu, sosyal ozellikleri ve kolektif kimligi paylasan insanlari
bulusturup bir araya getiren, tanigtiran ve birlikte sosyallesmelerine imkan taniyan bu
ticretsiz etkinlikler Esra’ya, dis diinyadan farkli olarak kendisini otizmle birlikte ve herhangi
bir bedel talep etmeden benimseyen “sicak daire”nin igerisinde oldugu hissini yasatmakta

ve onun benligi lizerinde onarici etkiler yaratmaktadir.

Esra’nin maddi imkansizliklardan/yoksunluklardan dolay1 faydalanmak zorunda kaldigi

ticretsiz havuz etkinligi sayesinde dahil oldugu bu topluluk, onun i¢in hem bir sosyallesme
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imkan1 hem de biitiin ¢abalarina ragmen kabul gérme konusunda zorluk yasadigi normatif
toplumsal diizenle karsilastirildiginda olumlu iletisim ve etkilesimin yogun bir sekilde
yasandigi, buz patenine gitme 6rneginde de goriildiigii lizere iicretsiz etkinliklerden haberdar
olundugu, birlikte sosyallestigi kisilere karsi gii¢siiz hissetmedigi, ama daha da 6nemlisi
diger annelerin “total mevcudiyetinde kendisini gérmeye” basladigi bir alan ve birliktelik
bi¢imi saglar.

S6z konusu topluluk igerisinde Esra, bu toplulugun bir parcasi olan digerleriyle simgesel
sermaye anlaminda esitlendigini somut olarak hisseder, ¢linkii burada kendisine dogrudan
“in otobiisten” ya da “engelliyse bindirme o zaman” diyecek, diger bir deyisle onun {izerinde
fiziksel, sozlii ve simgesel siddet uygulayarak azarlayacak, dislayacak ve boylece onu
toplumun geri kalanina karsi statii anlaminda zayif ve mahcup hissettirecek birileri
bulunmamaktadir. Bu nedenle burasi tipki diger katilimcilarin deneyimlerinde oldugu gibi
onun i¢in artik bir tiir i¢ grup halini alir. Bu i¢ grubu sicak, rahat ve giivenli kilan sey disarida
karsilasilan sogukluk, dislayicilik, tedirginlik ve damgalanmadir: “Sanki bir yerde kendimi
evimdeymis gibi giivende hissetmem i¢in yabanilligin saldig1 korkuya ihtiya¢ duyarim.

“Iceri’nin degerini gercek anlamda vermek igin bir ‘disar1’ olmalidir” (Bauman, 2012, s. 53).

Bu daire igerisinde siirekli agiklama yapma zorunlulugu, 6ziir dileme, mahcup hissetme,
engelli gocugu oldugu igin eksiklik duygusu yasama, ciddi maddi kayip, ¢atisma, farkliligini
hatirlatan ve mahremiyetini ihlal eden bakislara maruz kalma, yanlis anlasilma, acinma,
azarlanma, gizlenme, simgesel siddete ugrama ve damgalanip diglanma gibi olumsuz sosyal
gercekliklere yer yoktur. Bu anlamda Esra’nin i¢inde bulundugu sicak daire normallerle
arasma c¢ekilen sembolik ve somut toplumsal siirlart giiclii bir sekilde duyumsadigi,
sorgulanmadan kabul edildigi, anlasildigi, ortaklik duygusu gelistirdigi, dolayisiyla
kendisini ait hissettigi ve biitiin bunlarla iligkili olarak rahat ettigi bir dairedir. S6z konusu
dairenin tamaminin ayni sosyoekonomik statliye sahip kadinlardan olustugu goz Oniinde
bulunduruldugunda, bahsedilen rahatlik katlanarak artmaktadir. Esra’nin nesnel sanslari,
diger bir deyisle sinifi, cinsiyeti, yasadigir semt ve otizmle birlikte edindigi ahlaki kariyeri
onun yasadigi toplumsal bulugsmalar etkilemektedir. Benzer bir durum Meral icin de

gecerlidir.

Goriismeye otizmli ¢ocugu olan Birsen’i de davet edip arastirma i¢in katilimci olmasini
saglayan Meral, benzer sosyoekonomik statiiyli paylastiklar1 Birsen’le otizm baglaminda
gittikleri giinli birlik “Yalova gezisinde” tanismis ve bu tamigiklik (ayni semtte ikamet

etmelerinin de etkisiyle) fiziksel olarak bulusup zaman gecirdikleri, konusarak birbirlerine
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destek olduklari, ¢esitli kurumlara giderek ya da dilekge yazarak hak aradiklari, otizmli
cocuklar i¢in Kiigiikcekmece Belediyesi’nden birtakim etkinlikler talep ettikleri “cok iyi”
bir arkadasliga doniismiistiir. Tipki Esra gibi Meral de kizinin sosyallesmesi i¢in “belediye”

3

tarafindan “iicretsiz” bir sekilde sunulan imkanlardan faydalanmakta ve bodylece orada

tanistig1 ailelerle birlikte kismen de olsa sosyallesebilmektedir:

[Meral belediyeden talep ettikleri hakkinda goriislerini aktardiktan sonra]
Kiiciikcekmece’de iozel bireyler icin bakim evi yok ama degil mi?

Var, simdi agiyorlar. Secimden dnce faaliyete girecekmis, [seviniyor] bir tane agilmus. Iste
simdi onu bekliyoruz, hani yapiyorlar. Ben diyorum arkadaslara; “biz isteyecegiz onlar
yapacak.” Kiiciikcekmece Belediyesi bizi akvaryuma gotiirdii mesela.

Bu akvaryum etkinligi sizi nasil etkiledi?

Iyi geliyor. Cocuk desarj oluyor orada. Orada da sosyallesiyoruz. Yani aileler nefes aliyor, iste
geziyoruz. Cocuklarimiz mutlu olduk¢a biz de mutlu oluyoruz. Yani bana diyorlar ki
“nasilsin?” Ben de diyorum ki “Dilara [otizmli kizin1 kastediyor] ne kadar iyiyse ben de o
kadar iyi olurum” (Meral, 46, Calismiyor).

Masraflar1 belediye tarafindan karsilanan bu sosyallesme bi¢iminde iicretli bir sekilde
sunulan firsatlara, etkinliklere ve eglencelere erisme imkani kisithh oldugu i¢in Meral,
kendisiyle ayni ahlaki kariyere ve biiylik bir olasilikla ayni sinifsal konuma sahip diger
ailelerle dayanisarak belediyelerden ya da cesitli sosyal kuruluslardan yardim talep etmenin
bir tiir gereklilik oldugunu belirtir. Ama daha da 6nemlisi onun toplumsal uzam igerisinde
isgal ettigi yer, diger ailelerle yasanan goriismelerde nelerin talep edilmesi gerektigini ya da
talep edilenler arasinda nelere oncelik verilmesi gerektigini de etkiler: Bakict ya da golge
Ogretmen istthdam etmeye maddi giicli yetmedigi i¢in 1srarla dile getirdigi ve otizmli kiziyla
arasindaki fiziksel mesafeyi bir siireligine de olsa esnetip sosyallesmesini saglayacak giindiiz
bakim evi ve masraflari belediye ya da farkli kuruluslar tarafindan karsilanan “desarj edici”,
“nefes aldiric1” ve “sosyallestirici” etkinlikler. Bu nedenle i¢inde bulundugu nesnel
toplumsal kosullar ve bu kosullarin getirileri var olan firsatlara, imkanlara ve etkinliklere
erisme konusunda yetersiz kaldigi icin Meral, kendisine ve ¢ocuguna 1yi gelecek biitiin
ticretsiz imkanlardan olabildigince faydalanabilmek i¢in ¢aba harcar ve digerlerini de benzer
sekilde ¢aba harcamaya davet ederek etkinlik ya da hak talep etme temelinde bir dayanisma

bicimi gelistirmeye calisir.

Kendi i¢inde bireysel bir 6ykii barindiran ancak, karsilasma esnasinda digerinin deneyimine
eklemlenen, eklemlendigi i¢in de farkli bir anlam kazanmaya baslayan, bu nedenle taraflar:

birbirine baglayan ve benzer deneyimler demeti seklinde adlandirabilecegimiz bu tiir
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durumlar, “topluluk” olusumu i¢in deyim yerindeyse bir tiir koprii islevi goriirler.
Schmalenbach’in da belirttigi gibi; “birlik (Bund) yoldaglarinin baslangicta birbiriyle higbir
ilgisi yoktur. Birlik onlar bir araya geldiginde kurulur... Birligin ortaya ¢ikmasina neden
olan deneyimler bireysel deneyimlerdir. Burada birlik, toplum [Gesellschaft] ile daha yakin
goriinse de kurulduktan sonra topluluga [Gemeinschaft] yaklasir” (Schmalenbach, 1977, s.
94-5’ten aktaran Hetherington, 1994, s. 13). Benzer bir durum simiflar arast maddi
dayanigma s6z konusu oldugunda da gegerlidir. Topluluk olusumuna aracilik eden gergeklik,

dahil olunan birliktir (bund) ¢iinkii.
7.1.2.2. Smiflar Aras1 Maddi Dayanisma

Belli bir amag ya da sosyal kimlik etrafinda orgiitlenen ya da orgiitlenmeden de birbirine
kars1 anlayis ve sempati beslemeye baglayan topluluk gibi olusumlara 6zgiin rengini veren
durumlardan biri de ayn1 toplulugu paylasan kisilerin birbirlerine cesitli sekillerde destek
olma istegi ve arzusudur. Hem benzer bir amaci ya da sorunu paylasmanin vermis oldugu
anlayis ve sorumluluk duygusundan hem de ayni grup icerisinde destege muhta¢ olanlarin
yaninda olmanin verdigi sosyo-duygusal beslenmeden kaynaklanan bu arzunun somut bir
sekilde uygulanmasi, gelistirilen onarici iliskileri ve 6nemli derecede birlestirici etkisi olan
baglar1 canlandirip giiclendirmekle birlikte bir sekilde toplulugun bir pargasi olan ve gorece
zay1f konumda yer alanlara “kederli anlarinda ellerinden tutacak birilerinin” daima var
oldugunu ve olacagimi hatirlatir (Bauman, 2020, s. 8-9). Bu anlamda topluluk, biitiin
olumsuzluklara ragmen birbirleri i¢in bir seyler yapmaya hazir olan ve bunun i¢in de
ellerindeki imkanlar1 kullanmaktan ¢ekinmeyecek olanlarin bir araya geldigi destekleyici bir

olusumdur.

Ancak otizm ya da engellilik baglaminda olusmaya baslayan topluluk igerisinde bazi
durumlarda sahip olunan imkéanlar da esitsiz bir sekilde dagitilmistir. S6z gelimi dernek
kuran ya da kurulan bu derneklere {iye olanlar ¢ok daha gii¢lii bir kamusal giice sahipken bu
derneklerden haberdar olmayan, olsa bile gilindelik hayatin igerisinde otizmle birlikte
artmaya baslayan mesguliyetin yogunlugundan dolay1r katilim saglamayan aileler aym
giicten mahrum goriiniirler. 14 yasindaki ogluna uygulanan kurumsal siddetten sonra sorun
yasadig1 egitim kurumlari karsisinda yalniz ve giigsiiz oldugunu hissetmeye baglayan Zehra,
hakkin1 arama konusunda daha giiglii olmak istedigi i¢in otizmle ilgili faaliyetler yiiriiten ve
yine otizm baglaminda hak temelli ¢esitli miicadelelerde bulunan bir dernege iiye oldugunu
ve burada da kendisine bazi sorumluluklar verildigini dile getirmistir. Bu anlamda Zehra’y1

sorun yasadigi egitim kurumu karsisinda yalniz ve giigsiiz hissettiren imkansizlik, diger bir
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deyisle kamusal gii¢ ya da birlik-beraberlik dahil oldugu dernek tarafindan giderilmeye
caligilir. Bazi durumlarda benzer bir gergeklik maddi yetersizlikler s6z konusu oldugunda

da gecerlidir.

Ucretsiz etkinlikleri talep etme konusunda olduk¢a girisken olan ve bu ortamlarda
karsilastig1 diger annelerle sosyallesip arkadaslik gelistirebilen Meral, bir sekilde tanisip
iletisim halinde oldugu ve otizm baglaminda kurulan bir dernegin ydneticiligini yapan
kisilerin kendisine her anlamda destek oldugunu sikran duyarak belirtiyordu. Bu
desteklerden biri de otizmli ¢cocugu olan aileleri bir araya getirip sosyallesmelerini saglayan
ve Meral i¢in oldukg¢a besleyici bir deneyime doniisen tatildir. Sinifsal konumu itibariyle
gitmekte zorlanacagr “liikks bir otel”’de gerceklesen bu tatil ve sonrasinda yasanan
sosyallesme bahse konu dernegin yoneticiligini yapan araci kisiler ile bir “hayirseverin”
sahip olduklar1 sermaye tiirlerinin otizm baglaminda kesismesinin bir sonucu olarak

gerceklesir:

Tamistiginiz diger ailelerle bir araya geldiginiz oluyor mu?

Tabii, mesela en son gegen sene, yok ne gecen senesi yazin tatile gittik. Cok giizeldi [katilime1
bu ifadeyi o tatile 6zlem duyarak hatirliyor]. Hatta diin Whatsapp durumuma koymustum
fotograflar1. [Tatildeyken birlikte fotograf gektirdigi diger otizmli aileleri kastederek] Iste
onlar can bagimiz olan insanlar.

O tatil nasil gelisti?
[Meral s6z konusu tatille ilgili deneyimlerini mutlulukla animsiyor ve sevingle aktariyor.]

Iste ne zaman gittik tatile; Eyliil, Eyliil, 11 Eyliil. Tam okullarin acildig1 giin gittik. Bir hafta
kaldik, geldik ve beraber konvoy halinde gittik, beraber dondiik. Cok giizel gec¢ti ama, miithis.
[Ozlem ve mutlulukla] Keske, Allah’im insallah bir daha olsun. Bir daha olacak insallah.
Inanin o kadar keyifli gecti ki. Bakin hepimizin ¢ocuklar1 6zeldi. Bir tane sorun yasamadik,
[vurgulayarak] bir tane! Cocuklarimizla gittik. Bir gocugumuz sorun yasamadi orada. Higbir
sekilde otekilestirilmedik, hi¢bir sekilde yani bir ayristirma olmadi. Gayet mutlu. Yani biz
orada otizmi unuttuk ya! Yani orada sanki bizim hayatimizda otizm yoktu. Biz bir de boyle
liiks bir otele gittik, hani her sey sinirsiz, istedigin her seyi alabiliyorsun ve ¢ocuklarimiz higbir
yere zarar vermedi ya! Higbir sey, bir bardak dahi kirilmadi ya!

Masraflart kim karsilamisa?

Masraflan gidis, kendi imkanimiz. Gidis-gelis kendi imkanimiz fakat yeme, igme, konaklama
hepsi o hayirsever otelden, ¢iinkii o Mesut Oztiirk’iin [dernek yoneticisi] arkadasiydi. Allah
bin kere razi olsun. Sahibi sanirim Vanliymis, ahdetmis, “ben ilerde zengin olursam boyle
ailelere yardim edecegim” diye. Ciinkii kendisi ¢ok yoklukla biiylimiis kisi. Hayat hikayesini
anlatmis Melike ablaya [Mesut Oztiirk’iin esi, dernek yoneticilerinden biri]. O yiizden hep
boyle yardim ediyormus (Meral, 46, Calismiyor).

Kentin olagan akisi igerisinde Meral’in mahremiyetini ve bireyselligini ihlal eden bakislari

tipkt miknatis gibi ¢ekip anonimlesmesini engelleyecek, damgalanmasina neden olacak,
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dolayistyla sosyal kimligini siirekli hatirlatacak olan mevcut farkliligi, diger bir deyisle fiili
toplumsal kimligi dahil oldugu bu topluluk igerisinde olagan bir kimlik olarak algilanir.
Mevcut ekonomik ve kiiltiirel sermayeleri itibariyle uzamin tist tarafinda konumlanan kisiler
tarafindan saglanan maddi destek sayesinde gergeklesen bu dayanigsmact sosyallesme bigimi

ve pratikleri onun benligi lizerinde onarici etkilere neden olur.

Goriildiigii tizere dahil oldugu bu topluluk igerisinde birtakim gereksinimlere ulagma
konusunda sinifsal konumu itibariyle sikint1 yasayan, dolayisiyla kendisine iyi gelecek, ama
daha 6nemlisi 6zellikle de belli derecede hane geliri gerektiren liiks bir etkinlige ticretsiz bir
sekilde erismeye ihtiya¢ duyanlardan biri de bizzat Meral’in kendisidir. Ayni topluluk
igerisinde ona yardim elini uzatanlar ya da ¢esitli sermaye tiirlerini kullanima sokup sosyal
bir dayanak olusturanlar ise esitsiz bir sekilde yapilanan toplumsal uzam igerisinde ondan
daha st konumda yer alan kisilerdir. Bu durum sadece sosyallesme pratiklerinde degil,
deprem nedeniyle Istanbul’a gelen otizmli bir gocugu olan aileye gegici ev tahsis edip egitim
masraflari i¢in destek olma ve esi 6len bir bagka anneye maddi destek saglama konusunda

da kendisini gosterir.
7.1.2.3. Tampon Kisinin Etkisi

Hatay’da yasanan 6 Subat 2023 tarihli biiylik deprem esnasinda ciddi zarar géren evlerine
dair fotograf ve videolar1, ayrica ogluyla ilgili yapilan haberlere dair goriintiileri goriisme
esnasinda arastirmacinin kendisine gosteren Elif, Istanbul’a gelip kisa siirede yeni bir
yasama baslamasini otizmli ¢ocugu olan baska ailelere bor¢lu oldugunu belirtmekteydi.
Elif’in i¢cinde bulundugu toplumsal kosullar nedeniyle ulasamadigi destekleyici birtakim
imkanlar, iletisim kanallar1 kullanilarak dolasima soktugu yardim ¢agrisinin da etkisiyle
kendisi gibi “otizmli ¢ocugu olan aileler” tarafindan karsilanmaktadir. Deprem sonrasi
yasanan psiko-sosyal sarsinti, dncesinde higbir sekilde tanigilmayan, ama benzer ahlaki
kariyeri, dolayistyla “ayni hayati” paylasan kisilerin sagladigi maddi destekle onarilmaya

caligilir:

Depremden sonra bambagka bir Yunus kargimiza ¢ikti. Kafasin1 duvarlara vuran, yerlere
vuran, bize saldiran, sagimizi yolan, i¢eride durmak istemeyen, disar1 ¢cikmak isteyen, kaygilar
yasayan bir Yunus kargima ¢ikti. Bir hafta on giiniinii yasadim ben. Bir anne olarak feryatlar
yasadim, ¢linkii o ara doktor yok, bagvuracak kimse yok, ev yok, caresizlik var. Ne yapacagini
diisiiniiyorsun. Aklima sosyal medya geldi, Bur¢in Hanim geldi, mektup yazdim ben oraya.
“Bana diyorlar ki iste cadirda yasa, bana diyorlar ki konteynerda yasa, bizim ¢ocuklarimiz
cadirda yasayamaz. Konteynerda dar alanda yasayamaz, ben yarin babasi ige giderse ne
yapacagim?” diye bir mektup yazdim. Bur¢in Hanim bana doniis sagladi hemen, “Elifcigim”
dedi, “gelir misin?”, ben de dedim ki “gelirim.”
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Istanbul’a degil mi?

Evet, Istanbul’a. Bizim seriivenimiz bdyle basladi. Sag olsun benim mektup sosyal medyada
donmeye bagladi. Otizmli bir aile, “ben sizinle ayn1 hayat1 yastyorum, anliyorum” diyerek bize
evinin kapilarim acti. Daha sonrasinda Yagam Otizm Yunus’a haftanin iki glinii egitim
vermeye basladi. Onun da g¢ocugu otizmliydi, bizi anladigi i¢in verdi. Bizim gelis ve
yasamamiza olanak saglayanlar yine otizmli ailelerdi. Daha sonra bu okula gidiyor, iki giin
yetersiz kaliyor. iki giin yetersiz kaldig1 i¢in biz bunu bes giine ¢ikarmak icin ¢abaladik. Iste
onun i¢in de belli bir miktar [para] olmasi gerekiyordu. Yunus yasam kocuyla devam ediyordu.
Yasam kogunun da meblag yiiksekti. Arayis diisiindiim, bu sefer gazeteciler aradi; “biz
Yunus’un hayatini, yasadiklarinizi medyaya duyurmak istiyoruz” [dediler], “tabi ki’ dedim.
Bu vesileyle videolar ¢ekildi, réportaj yapildi, birkag tane televizyonda, Anadolu Ajans’inda
videolar1 yaymlandi. Oradan 10 bin lira bagis geldi bize. Yine otizmli aileler yalniz, baska
birileri degil. Yine onlar bize kucak act1 (Elif, 38, Calismiyor).

Sosyoekonomik statiisii Elif’ten daha iyi oldugu anlasilan Burgin, zor durumda kalan birine
yardim etmek isteginde tercihini ya da oncelik siralamasini kendisinin de i¢inde bulundugu
toplulugun bir pargasi olan Elif’in lehine olacak sekilde yapmakta ve bdylece onun
Istanbul’da barinabilmesine aracilik eden tampon kisi’®> olmaktadir. Benzer sekilde yardim
istemek gibi maddi yoksunlugu ag¢ik eden bir eylem s6z konusu oldugunda Elif’in “ilk aklina
gelen” kisi de sosyal medya iizerinden takip edip ona karsi duygudaslik gelistirdigi ya da
sempati besledigi Burcin’dir. Dolayisiyla bu topluluk igerisinde duyumsanan manevi
sicaklik, anlayis ve duygudaslik sadece fiziki toplumsal bulugmalar sayesinde degil, ayni
zamanda grup iginde paylasilan ortak birtakim &zellikler aracilifiyla da yasamir. Insanlar
kendileriyle benzer simgesel sermayeyi ve ahlaki kariyeri paylastiklar1 diger kisilere bizden
biri goziiyle yaklasir, onlarin mevcudiyetinde kendilerini goriirler. Bu durum onlari

oncelikle duygusal, sonrasinda da fiziksel anlamda bir araya getirir.

Otizmli ¢ocugu olan anneler, kendilerinden biri olarak kabul ettikleri ve bu nedenle belli
diizeyde duygudaslik bi¢imi gelistirdikleri Elif’e ve onun yasadig1 sorunlara karst mevcut
imkanlar1 dahilinde ahlaki bir duyarlilik gésterirler ve ayrica kendilerini sorumlu hissederler,
c¢linkii ilerde benzer zorluk veya sorunlarla karsilastiklarinda kendilerine yardim eli uzatacak
olan kisilerin “bagkalar1” (bu baskalar1 aslinda normal olanlardir) degil, yine otizmli ya da
engelli gocugu olan diger aileler olacagini bilirler. Bu anlamda giindelik hayat1, Istanbul gibi

bir kentte tutunmay1 ve daha da 6nemlisi barinma ve yasam kogu istihdam etmek gibi ciddi

> Miibeccel Kiray ([1964] 2000) tarafindan iiretilen “tampon mekanizmalar” kavrami, bireylerin 6zellikle de
gecis donemlerinde karsilastiklar1 sorunlar1 ¢ozmek icin basvurduklari ara formlardir. Ornegin gecekondu
olusumu modern sanayi toplumuna gegiste bir tampon mekanizma olarak islev goriir: “Degismenin bunalimsiz
olmasini saglayan, ¢oziilmenin niine gegen ve her iki sosyal yapiya da ait olmayan bu yeni beliren kurumlar,
iliskiler, degerler ve fonksiyonlar1 biz ‘tampon mekanizmalar’ terimi ile ifade ediyoruz. Bu ‘tampon
mekanizmalar’ sayesinde, sosyal yapinin cesitli yonleri birbiri ile baglanir, fonksiyonel biitiiniin parcasi
olmayan taraflar kaybolur” (Kiray, 2000, s. 20).
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bir hane geliri gerektiren imkanlara erismeyi kolaylastiran bu topluluk, goriildiigii tizere
sadece bedenler-arasilikla degil, zihinsel kategorilerle de var olur, ¢iinkii yardim isteyen
katilimc1 ile yardim eden kisiler cografi anlamda ayri1 yerlerde olmalarina ragmen
“birbirlerinin total mevcudiyetlerinde kendilerini gérmiis” ve bu da onlar arasinda somut bir

karsilig1 olan bir biz duygusu yaratmustir.

Maddi nitelikte olan benzer bir dayanigsma pratigi 6zellikle de otizm tanis1 alindiktan sonraki
3-4 yilda oglunun psiko-sosyal gelisimi i¢in gerekli goriilen gesitli egitimlere “¢ok para”
harcadigin belirten Berna’nin deneyiminde de goriiliir. Otizmli ¢ocuga sahip 6-7 anneden
olusan gruplarinin oldugunu, siirekli iletisim halinde kaldiklarin1 ve zaman zaman bir araya
gelip cay-kahve ictiklerini belirten Berna, aynmi grup igerisinde yer alip ekonomik
yetersizlikler nedeniyle birtakim maddi-toplumsal sorunlar yasayan baska birine yardim

ettiklerini belirtiyor:

Bir tane arkadagimiz var, esi vefat etti, kalpten. Gencecik adamdi, 40 yasinda. Ondan sonra
mecburen ¢ocugunu buradan [Istanbul’dan], okuldan aldi seye gitti, Adiyamanliydi o,
Adiyaman’a gitti. Mecburen Adiyaman’a ailesinin yanina gitti. “Artik okula mokula
veremem” dedi. Ona biraz maddi yardimda bulunduk ¢ocugu kotii durumda diye. Sonra orada
da depreme yakalandi. Cadirda falan yagiyordu, o zamanda biraz yardimda bulunduk. Arayip
soruyorum, “nasilsin, ne yapiyorsun” diye. Onun disinda digerleriyle ¢ok sey degil zaten,
durumlarimiz hemen hemen ayni (Berna, 36, Calismiyor).

Otizm baglaminda tanisilan, daha sonrasinda birlikte sosyallesilen ve aralarinda manevi bir
bag gelisen arkadasinin kars1 karsiya kaldig1 zor durumlarda yaninda olmak, “inangli” biri
oldugunu sdyleyen Berna igin ayrica bir siikiir nedenidir. Bu topluluk igerisinde maddi
yvardima gereksinim duyan anne degil de eldeki ekonomik sermayeyle de iliskili olarak
vardim eden anne konumunda olmak, Berna’ya i¢inde bulundugu gérece iyi toplumsal
konumun ve bu konumun sundugu firsatlarin kendisi ve oglu i¢in ne kadar hayati oldugunu

hatirlatir.

Meral, Elif ve Berna’nin yasayip aktardiklari1 bu dayanisma deneyimleri ve pratikleri, farkl
sosyoekonomik statiiye sahip kadinlarin otizmli ¢ocuk annesi olma baglaminda birbirlerine
kars1 duygudaslik, anlayis ve sempati gelistirdiklerini agik¢a gdstermektedir. Bu anlamda
s06z konusu katilimcilar ile onlarin bir sekilde iligkili oldugu diger anneler arasinda sinif ve

statii farki nedeniyle gelisme ihtimali oldukg¢a diisilk olan anlayis, sempati ve emsal
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duygusu’® otizmin neden oldugu kariyer sayesinde gelisir ve onlarin giindelik hayatina

olumlu anlamda etki eder.

Diger yandan otizmli ¢ocugu olan aileler tarafindan gelistirilen sosyal aglar, yalnizca
duygusal destek saglamakla kalmaz, ayni zamanda bilgi ve deneyim paylasimi yoluyla
ebeveynlerin giiclenmesine de katkida bulunur. Bu tiir gruplar, bireylerin icinde
bulunduklar1 sosyal diinyay1 anlamlandirmalarina ve pratik ¢oziimler liretmelerine imkan
tantyan kolektif kaynaklar olarak diistintilebilir. Boylece, benzer deneyimlere sahip bireyler
arasinda yasanan etkilesimler, yalnizca bireysel diizeyde degil, ayn1 zamanda toplumsal

diizeyde de anlamli sonuglar dogurmaya baslar.

Bu tiir dayanisma aglari, ailelerin yalnizca bireysel deneyimlerini paylasmalarina degil, ayn1
zamanda alternatif sosyallesme bicimleri gelistirmelerine de olanak tanir. Toplumsal
normlar ¢ercevesinde sekillenen sosyallesme pratikleri, cogu zaman normal gelisim gosteren
cocuklar/bireyler tizerine kuruludur ve otizmli bireylerin, dolayisiyla onlarla birlikte yasayan
ailelerin ihtiyaclarin1 g6z ardi eder. Bu nedenle otizmli ¢ocuklari olan aileler, benzer
durumlar1 deneyimleyen bireylerle bir araya gelerek kendilerine 6zgii iletisim bigimleri ve
sosyal etkinlikler gelistirip farkli bir sosyal gergeklik insa ederler. Bu durum, katilimcilarin
mevcut toplum yapisina uyum saglamak yerine kendine 6zgii dinamikleri olan yeni bir
toplumsallagma alani yaratmalarina imkan tanir ve boylece birtakim sinifsal gergeklikleri de

bulunan alternatif bir kiiltiirel alan ortaya ¢ikar.

76 “Boylece model [toplumsal ayrigsma modeli], karsilasmalari, yakinliklari, sempatileri hatta arzular dnceden
soyleyebilecek mesafeler tanimlar: somut olarak bu, [toplumsal] uzamin st tarafinda konumlanan insanlarin,
asaglya dogru konumlananlarla evlenme sansinin az oldugu anlamina gelir, ¢iinkii, 6ncelikle bu kisilerle
fiziksel olarak karsilagma olanaklar1 yoktur (ya da, “kdtii yerler” olarak adlandirilan yerlerde karsilasirlar, yani
toplumsal sinirlarin ¢ignenmesi -ki, bu da, uzamsal mesafeleri iki katina ¢ikarir- pahasina karsilasirlar); sonra,
onlarla, dylesine, gegici olarak, rastlantisal olarak, adeta kazara karsilagirlar, ‘anlasamayacaklardir’, birbirlerini
gergek anlamda anlamayacaklar ve birbirlerinden hoglanmayacaklardir” (Bourdieu, 1995, s. 25-26).
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SONUC

Resmi veriler gz oniinde bulunduruldugunda Tiirkiye’de ilkokul diizeyinde egitim alan
cocuklar arasinda gittikge artan, dolayisiyla goriiniir olmaya baslayan ancak agirlikli olarak
egitim bilimleri, tip ve psikoloji gibi alanlarda c¢alisan arastirmacilar tarafindan
sorunsallastirilan otizm, katilimci ailelerin yasamlarinda yeni bir evreye karsilik gelir.
Giindelik hayatin farkli alanlarinda ¢esitli sekillerde hissedilen, ¢ogunlukla zorlukla
tanimlanan bu evre, yeni deneyim ile pratiklere de kaynaklik eder. Literatiirde toplumsal
boyutlar1 goz ardi edilerek incelenen ve tartisilan bu evre, bireysel deneyim ve dykiilerin
toplamindan ibaret olan bir anlati repertuarina indirgenmis, bu durum ise eyleyiciler
tizerinde etkili olan tarihsel ve yapisal gercekliklerin yeterince vurgulanmamasina yol
acmustir. Bu tez, otizmli bir cocugun aileye dahil olmasiyla birlikte 6nemli 6l¢lide doniisiime
ugrayan sosyal hayati ve kendi i¢inde katmanlasan yeni giindelik yasam pratiklerini
derinlemesine bir sekilde kavrayip sosyal gonderenleriyle birlikte yorumlamakta ve var olan
ya da tez siireci boyunca gelistirilen yeni kavramlarla birlikte analiz edip sosyolojik bir
zemine oturtmaya calismaktadir. Bunu yaparken de eylemin yaratici yonii ile yapinin

belirleyici niteligi arasinda bir denge kurmaktadir.

Bu anlamda bir egitim kurumuna kayitli gogunlukla orta veya agir seviyede otizmli gocugu
olan ve Istanbul’da yasayan 32 ailenin giindelik hayatin1 ve sosyallesme pratiklerini onlarm
sosyo-ekonomik statiileri baglaminda, karsilagtirmali olarak ve nitel arastirma yontem ve
tekniklerinin sundugu imkanlar dahilinde sorunsallastiran bu tez, otizm 6zelinde yasanan
iligkileri, karsilasmalari, etkilesimleri, deneyimleri ve en nihayetinde pratikleri
tabakalasmig, ataerkil, dindar ve normatif niteliklere sahip toplumsal yapiyla birlikte
diistinmeye ¢alismistir. Bu diisiinme bigimi, sosyoloji disiplininin temel meselelerinden biri
olan sosyal eylemi yapmin iginde ve dahasi diyalektik bir sekilde gormeyi saglamistir.
Otizmli ¢ocuk ekseninde ortaya ¢ikan birgok durumu yapi-fail, makro-mikro ya da ezen-
ezilen, tahakkiim eden-tahakkiim edilen gibi ikilikler iizerinden degil, daha iligkisel bir
sekilde ele alan bu tez, arastirmaya dahil edilen ailelerin deneyimlerini ve pratiklerini sinif,
toplumsal cinsiyet, sosyal iligki, damgalanma, beden, din ve mekan gibi temel sosyal olgulari
gozeterek agiklamaya ¢alismis ve bu durum s6z konusu ailelerin glindelik hayatlarina dair

gorece kapsaml bir goriiniim elde edilmesini olanakl kilmistir.

Cogu iilkede oldugu gibi Tiirkiye’deki ¢ocuklar arasinda da gittikge goriiniir hale gelen

gelisimsel bir yetersizlik olarak otizm, sadece otizmli ¢ocuklar1 degil, s6z konusu ¢ocuklarla
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yasayan ailelerin harcama kalemlerini, bedensel pratiklerini, mekan kullanimlarini, sosyal
iliskilerini, kamusal alanda var olma hallerini, ritimlerini, benlik algilarini, duygularini,
giindelik bilgiyle kurduklar iligkiyi, dini yasama sekillerini, kisacast bu ailelerin eylem
alanlarin1 ve bigimlerini 6nemli derecede etkiler ve hatta yapilandirir. Somut bir sekilde;
maddi kayip yasayarak, damgalanarak, olagandis1 bir ritim paketi tarafindan ele gegirilerek
ya da fiziksel ve duygusal yorgunluga maruz kalinarak hissedilen bu etki, en genel anlamiyla
giindelik hayatin zorlayict bir sekilde ve bir tiir eksiklik duygusu esliginde deneyimlenmesine
de neden olmaktadir. Bu durum cesitli ve yer yer ciddi semptomlar gosteren bir bedenin
etrafinda gelisen toplumsalligin alisilmigin disinda nitelikler ya da formlar kazanmasiyla
sonuglanmaktadir. Dolayisiyla otizm, giindelik hayatin siirdiiriilmesi igin gerekli olan sosyal
eylemi biiyik ol¢iide yapilandirarak bireyler arasi etkilesim tarzlarini, sosyal iliskileri,
toplumsal normlari ve aidiyet bigimlerini etkileyip yeniden tanimlayan bir sosyal olgu olarak

belirir.

Alisilmisin disinda formlar kazanan, haliyle farkli sekillerde yasanip deneyimlenen bahse
konu toplumsallik, bu tez siireci boyunca kesfedilen uygar kayitsizligin askiya alinmast,
cekingen sosyallesme, yoriingesel beden, bedensel diigiimiin karmasiklasmasi, S0SYyo-
bedensel ritim miicadelesi, eylem halindeki umut, maliyetli umut, ailelerin yasadig: paralel
otistik kopug ve sosyo-biyografik hasar gibi birbiriyle iliskili olan kavramlarla a¢iklanmistir.
Bu baglamda uygar kayitsiziigin askiya alinmast ve c¢ekingen sosyallesme kavramlar
zorlayict giindelik hayat Kategorisiyle; sosyo-bedensel ritim miicadelesi ve bedensel
diigiimiin karmasiklagmasi kavramlar yériingesel beden kavramiyla; eylem halindeki umut
ve maliyetli umut kavramlar1 biiyiilii giindelik hayat Kategorisiyle; paralel otistik kopus
kavrami yoriingesel beden kavrami ve ayrica zorlayict giindelik hayat Kategorisiyle
iligkilidir. Tartigilan kategorileri ve bu kategorilerin altina yer alan temalar1 birbirine
baglayan s6z konusu kavramsal iligkili, tezi bir yap1 olarak insa etme istegi ve ¢abasinin bir
tirliniidiir. Bu anlamda bu tez, tercih edilen ve arastirma siirecine énemli 6l¢iide yon veren

insact temellendirilmis teorinin ilkeleri gergevesinde sekillenmistir diyebilirim.

Genis bir spektrumu kapsayan otizm, farkli sosyo-ekonomik statiiye sahip olan katilimci
aileleri farkli sekillerde etkilemektedir. Ekonomik sermayelerini kullanarak golge 6gretmen
veya bakici gibi islevsel kisiler istihdam eden ve bdylece cocuklartyla aralarindaki zorlayici
fiziksel yakinlig1 esnetip kendilerine alan acabilen katilimci aileler, yoriingesel beden
olmanin yarattif1 zorlayicilifa bu gibi énemli imkanlardan yoksun olan diger katilimei

ailelere nazaran daha az maruz kalirlar. Benzer bir duruma fedakarlik pratikleri s6z konusu
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oldugunda da rastlanir. Diger katilimcilarla karsilastirildiginda sosyo-ekonomik statiisii
gorece diisiik olan anneler, cocuklar1 6zelinde daha yogun fedakarlik deneyimi yasarlar.
Onlar sadece maddi kaynaklarini degil, golge Ogretmen ya da bakict istihdam
edemediklerinden dolay1r emek-zamanlarinin biiyiik bir boliimiinii de diisiik beklentiler
karsiliginda ¢ocuklarina vakfederler ve boylece hem hayati1 eksik deneyimlerler hem de
bakim yikiiniin altinda ezilirler. Smif ve igsellestirilen toplumsal cinsiyet rollerinin, bir
baska deyisle tabakalagsmis-ataerkil toplumsal yapinin etkisiyle ortaya ¢ikan bu gergeklik,
annelerin toplumsal kabul goérme ve onaylanma, dolayisiyla anneliklerini gii¢clendirme
isteklerinin de bir tiriiniidiir. Ancak s6z konusu istek, eylem halinde olunan toplumsal alanda
beklenilen diizeyde gergeklesmez ve bu durum onlar1 din gibi baska bir kiiltiirel olgu
icerisinde giivence ve avantaj elde etmeye yoneltir. i1k sosyallesmeyle birlikte igsellestirilen
bu bakis acis1 annelerin fedakarlik pratiklerini 6nemli derecede etkiler ve onlar, ¢cocuklari
Ozelinde gosterdikleri 6zveri ve fedakarliklarinin dinsel alanda karsilik bulup
odiillendirilecegini diisiintirler. Bu gerceklik, otizmli cocugu olan ¢ogu katilimcr icin bir
dayanak noktas1 olustur ve bu da toplumsal cinsiyet rollerinin yeniden {iiretilmesini tesvik

eden etkenlerden biri olarak belirir.

Katilimer aileler, 6zellikle de bakim yiikiinii {istlenmek zorunda kalan anneler toplumsal
norm ve degerleri kavrayip igsellestirme ve ayrica bagimsiz bir hayat stirme konusunda
zorluk yasayan otizmli ¢ocuklarinin c¢esitli ihtiyaglarin1 giderebilmek ya da onlar1 olasi
tehlikelerden koruyabilmek adina ¢ocuklariyla fiziksel anlamda neredeyse simbiyotik bir
hayat siirmek zorunda kalirlar. Katilimci annelerin eylem alanlari ile bigimlerini etkileyen
ve zamanla zorlayici bir hal alan bu fiziksel yakinlik, bu arastirmada kesfedilen
kavramsallastirmayla ifade edilecek olursa yoriingesel beden olma durumu, ayni annelerin
cocuklarina uzun siire bagimli olmasi, dolayisiyla normal gelisim gosteren ¢ocugu olan
annelere nazaran daha fazla emek-zaman harcamasina sebebiyet vermekte ve farkli bedensel
deneyimlere kaynaklik etmektedir. Bu da giindelik hayatin ve sosyallesme gibi olumlu
etkileri olan pratiklerin eksik deneyimlenmesiyle sonuglanmaktadir. Nitekim onlar
yoriingesel beden olmanin da etkisiyle, kamusal alanda bireyselliklerini ve kisisel alanlarini
ihlal eden gorece uzun siireli, yadirgatict ve rahatsiz edici bakiglara maruz kalirlar.
Digerlerinin karsisinda sosyal anlamda zayif hissettiren bu bakislar, onlarin kentsel kamusal
alanda var olma bigimlerini ya da sosyallesmelerini de olumsuz yonde etkiler. Ciinkii otizmli
cocugun semptomlarla sekillenen aritmik bedeni, olagan giindelik hayatin akis1 icinde ayn

mekani1 paylastigi bireylerin dikkatini ¢ekerek, toplumsal siireglerin sonucunda yerlesik hale
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gelen uygar kayitsizligi askiya alir. Otizmli gocugun yaninda/yakininda bulunmak zorunda
olan ailelerin fiili toplumsal kimligini a¢ik eden ve bu anlamda karsilasmalar1 hiyerarsik bir
sekilde yapilandiran bu bakislar kentsel kamusal alanda anonimlesmeyi engelleyerek bir tiir

sosyal baskiya doniismeye baslar.

Toplumsal gévdeyle uyum igerisinde hareket etme konusunda zorluk yasayan bir bedenin
yoriingesinde olmanin, dolayisiyla ayni1 bedenle birlikte hareket etmenin kendisiyle birlikte
getirdigi bir diger zorluk da olagandisi niteliklere sahip bir ritim repertuvari tarafindan ele
gecirilmektir. Yoriingesinde olunan ¢ocugun bedenine ickin olan ve toplumsal zamani,
bedensel pratikleri, mekan kullanimini, zaman1 deneyimleme bi¢imini, kenti i¢i hareketliligi,
sosyallesme tarzlarini, kamusal goriiniirligi cogunlukla olumsuz etkileyen bu olagandisi
ritim repertuvari, katilimcr ailelerin gilindelik hayatin1 sosyo-bedensel ritim miicadelesi
alanina doniistiirmektedir. Genelde engellilik 6zelde ise otizmi konu edinen ¢alismalarda
g6z ardi edilen ve cesitli pratiklerde gozlemlenebilen bu olgusal gerceklik, arasgtirmaya
katilan katilimcilarin sosyo-ekonomik statiilerine bagli olarak farklilik gostermektedir.
Golge ogretmen ya da bakici isttihdam edecek kadar ekonomik kaynaklara sahip olan
katilimer aileler, bu gibi islevsel kisilerin de destegiyle ¢ocuklariyla aralarindaki zorlayici
fiziksel yakinligi, dolayisiyla yoriingesel beden olma durumunu belli siireligine askiya
alabilmektedir. Bu durum ayni1 katilimcilarin otizmle birlikte degisen gilindelik ritimlerini de
olumlu yonde doniistiirmektedir. Dolayisiyla bu tezde, otizm ekseninde deneyimlenen
giindelik ritmin de smif ve toplumsal cinsiyet rolleriyle iliski oldugu sonucuna ulasilmigtir.
Tartisilip  kavramsallastiritlan  bu  ritim, gilindelik hayatin olagan bir sekilde
deneyimlenmesinin de Oniine ge¢mektedir. Bu anlamda bu tez ritim gibi 6nemli bir sosyal
olguyu otizm gibi zorlayic1 bir gelisimsel yetersizlikle, bedenle ve sosyo-ekonomik statiiyle
iligkili bir sekilde diistinerek sosyologlarin engellilige ya da bir hastalik durumuna bakigini

etkileyecek yeni perspektifler sunmay1 denemistir.

Onceki kusaklardan miras alman ve aile gibi temel sosyallesme kurumu araciligiyla
igsellestirilen kiiltiirel sermaye, bireylerde belli yatkinliklar sistemi olusturur ve bu durum
katilimci ailelerin dini alanla kurduklar iliskinin bi¢imini etkiler. Katilimcilarin birgogu
sosyal kokenlerinden kendilerine tevariis eden yatkinliklar: nedeniyle otizmi dinsel alanla
iligkilendirip, onun metafizik gii¢ler tarafindan gonderilen bir rahatsizlik olduguna inaniriar.
Giindelik bilgiyle kurulan iligskinin sonuglarindan biri olan bu gergeklik, farkli sosyo-
ekonomik statiilye sahip olan bazi aileleri kutsal olduklarina inandiklari veya bu vasfi

tasidiklarini iddia eden sifaci, tiftirlik¢ii ve biiylicii hocalara, mekanlara, biiyii gibi geleneksel
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inanis ve uygulamalara dogru yonlendirir. Bu durum, s6z konusu dini pratiklerin yalnizca
sinif, egitim seviyesi veya meslekle aciklanamayacagini; aksine, ¢ok katmanl gergekliklerle
birlikte ortiliip sekillendigini gostermektedir. Tiirkiye’nin sosyo-kiiltiirel yapisinin {iriinii
olan, tarihsel uzanimlar1 bulunan, duygusal beklentilere ve pratik ihtiyaglara cevap verme
iddiasini tastyan bu gibi dinsel yapilar, kendilerine inanan katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin
cesitli semptomlarla dolu bedenlerini kutsalla temas ettirerek sifa bulma arzusundan da
beslenmektedirler. Bu olgusal gergeklik biiyli gibi geleneksel inanis ile uygulamalar
biinyesinde barmdiran ve volk Islami olarak adlandirilip halkin giindelik hayatinda énemli
bir yer kaplayan din formunun kusaktan kusaga aktarilarak yeniden iiretilmesiyle ve boylece

bugiine kadar gelip varligin1 devam ettirmesiyle sonu¢lanmaktadir.

Tipki diger toplumsal eyleyiciler gibi birer sermaye tasiyicisi olan katilimcilar, otizmli
cocuklariyla birlikte negatif simgesel sermaye ger¢ekligiyle de karsilasirlar. Saglikli, normal
ve sonrasinda da akademik/egitsel anlamda basarili olan ¢ocuklarin degerli goriildigi,
dolayisiyla ayni 6zelliklere sahip ¢cocuklarin taninip onaylandigi normatif toplumsal diizende
otizmli ¢ocuk, sahip olunan simgesel sermayeyi negatif yonde etkiler. Katilimcilarin
neredeyse tamami ¢ocuklariyla birlikte goriindiikleri alanlarda kendilerini normal olarak
goren digerleri ve hatta bazi durumlarda yakin cevreleri tarafindan cesitli sekillerde
damgalanirlar. Dolayisiyla yasanan etkilesimler ve karsilagsmalar onlarin kendilerini
digerleri karsisinda zayif ve eksik hissetmesiyle sonuglanir. Bu durum katilimcilar
etkilesimlerden kaginmaya ve dahasi insanlardan nispeten uzak alanlarda ¢ekingen
sosyallesmeye dogru iter. Benzer bir durum azarlanma, acinma, korkulma ve sakiniima gibi
itibarsizlastiric1 etkileri olan tavir ve tutumlar s6z konusu oldugunda da goriiliir.
Katilimcilarin itibarlarini, sayginliklarini ve onurlarini olumsuz yonde etkileyen bu bakislar,
tavir ve tutumlar onlara normatif ve hiyerarsik bir sekilde yapilanmis toplumsal diizende iyi
bir yerde konumlanmadiklarini hatirlatir. Ozellikle de gesitli sermaye tiirleri kullanarak
gorece 1yl bir biyografi insa eden katilimcilar bu gibi durumlarin da etkisiyle sosyo-
biyografik hasar yasarlar. Onlarin egitim sermayeleri, hane gelirleri ya da meslekleri, bir
baska deyisle nesnel sanslari toplumsal onay ve kabul gorme gibi 6znel beklentilerini
karsilama konusunda yeterince islerlik kazanmaz. Dolayisiyla sosyo-ekonomik statiisii iyi
olan katilimci aileler toplumsal konumlari itibariyle bir tiir ¢eliski de yasarlar: Onlar otizm
0zelinde sunulan ve belli bir hane geliri gerektiren cesitli ihtiyaclara, iicretli 6zel egitime,
terapilere, golge 6gretmen ya da bakict gibi imkanlara erisirler, ancak ¢ocuklar1 6zelinde

arzuladiklart toplumsal sayginligi, bir baska deyisle simgesel sermayeyi bekledikleri
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diizeyde elde edemez, dahasi mevcut simgesel sermayelerini de korumakta zorlanirlar. Bir

tiir statii kayb1 olarak da deneyimlenen bu durum, onlarin benliklerini ayrica yaralar.

Otizm, bu aragtirmada yer alan ailelerin yeni bir sosyal kimlik edinmesine de neden olur.
Giindelik iliskilerden yeni resmi kurumsal prosediirlere eklemlenmeye kadar bir¢cok sosyal
gerceklige etki eden ve ¢ogunlukla “fahri damgali” olmakla tanimli bu yeni sosyal kimlik,
normatif bir sekilde yapilanan toplumsal alanda eylem halinde olan bir¢ok aileyi, ¢ogunlukla
damgalanip diglandiklar1 normallerin diinyasindan koparir. Clinkii onlar otizmle birlikte
sosyal iligkilerine, kamusal alana, sosyallesme pratiklerine ve kendi 6znel deneyimlerine
kars1 bir yabancilik gelistirirler. Yasadiklar1 damgalanma ve dislanma deneyimleri onlara,
normallerle aralarinda birtakim somut ve simgesel sinirlar oldugunu hatirlatir. Digerlerinin
karsilasmadigi tiirden bir gerceklikle karsi karsiya olup miicadele ettikleri, dahasi aym
gerceklik tarafindan ele gecirildikleri i¢in yalnizlasirlar. Bu tezde ailelerin yasadig: paralel
otistik kopus seklinde kavramsallastirilan bu durum, katilimcilar kendileriyle ayni ahlaki
kariyeri ya da sosyal kimligi paylasan diger ailelerle bulusturur. Otizmli/engelli ¢ocugu olan
anne temelinde yasanan ve kendi i¢inde smifsallik da barindiran ve ¢esitli alanlarda,
sozgelimi belediyeler tarafindan diizenlenen ficretsiz etkinliklerde ya da sivil toplum
kuruluglar1 tarafindan organize edilen tatillerde yasanan bu tiir toplumsal karsilagmalar ya
da bulusmalar, “topluluk” (Gemeinschaft/community) olusumuna neden olur. Benzer sosyal
Ozellikleri paylasan kisilerin bir araya gelmesiyle olusan bu topluluk, katilimcilara sicak bir
dairenin i¢inde olduklar1 duygusunu yasatir. Nitekim onlar normallerin diinyasinda
bulamadiklart sicakligi, anlayisi, giiveni, rahatligi ve taninip kabul edilmeyi bu topluluk
igerisinde bulurlar. Bu anlamda aileler aras1 dayanigmaya ve sosyallesmeye imkan taniyan
bu yeni ve kadin agirlikli topluluk, otizmle birlikte yasanan paralel otistik kopusu kismen de
olsa onarip, onlara maruz kaldiklar1 zorlayici giindelik hayatin igerisinde nefes alabilecekleri

alanlar agar.

Kisacasi otizmli ¢ocugu olan ailelerin giindelik hayatini ve sosyallesme pratiklerini onlarin
toplumsal konumlar1 baglaminda ve karsilastirmali olarak sorunsallastiran bu tez, otizmin
farkli sosyo-ekonomik statliye sahip aileler tarafindan farkli sekillerde deneyimlendigi
sonucuna ulagmistir. Bu anlamda bu tez, otizmli ¢ocugu olan ailelerin maddi harcamalarini,
fedakarhik ve damgalanma pratiklerini, beden kullanimlarini, ritimlerini, sosyallesme
tarzlarini, dinle kurduklari iliski bigimini ve gelistirdikleri sosyal iligkilerini toplumsal

yapiyla iligkili bir sekilde diisiinmiis ve boylece soz konusu ailelerin eylemlerini bireysel ve
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psikolojik tezahiirlerin Gtesine tasimaya ¢alismistir. Bunu gergeklestirirken de ayn1 eylemleri

cesitli sekillerde kavramsallastirip sosyolojik bir zemine oturtmay1 denemistir.

Sosyoloji alaninda yeterince sorunsallastirilmayan bu giindelik hayatin iiretilen kavramlarin
yardimiyla kuramsallastirilmasi literatiirdeki onemli bir eksikligi gidermistir. Nitekim
otizmli ¢ocugu olan aileleri konu edinen ¢alismalar genellikle damgalanmayi, dislanmay,
ayrimciliga ugramay1 ve otizmle birlikte yasanilan gesitli sorunlar1 merkeze almakta ve
boylece s6z konusu ailelerin giindelik hayatlarindaki direng mekanizmalari, beden
kullanimlari, yasadiklari zorlayiciligi agsmak i¢in bagvurduklari farkl: stratejiler vb. yeterince
tartisilip detaylandirilmamaktadir. Oya Katilimci aileler maruz kaldiklart zorlayiciligi asmak
icin ¢esitli adaptasyon stratejileri gelistirerek toplumsal mekanizmalarla ya da farkli
aktorlerle miizakere ederler. Dolayisiyla, yalnizca magduriyet ya da dezavantajlilik temelli
yaklasimlar yerine, 6znelerin eyleyiciligini/yaraticiligini merkeze alan ¢aligmalara da ihtiyag
vardir. Bu tez, bahse konu sosyolojik gerceklikleri magduriyet ya da dezavantajlilik
ekseninin Gtesine tasimakta ve otizm ya da engellilik konusuna dair yeni teorik agimlama

bi¢imleri gelistirerek s6z konusu ihtiyaci gidermeye ¢alismaktadir.

Bu tezin temel kazanimlarindan bir digeri arastirmaya dahil edilen ailelerin giindelik
yasamlarina biitiinciil ve iligkisel bir agidan bakmasidir. Bu anlamda tercihen edilen
baglamin disina ¢gikmamaya 6zen gosterilmis, sinif, toplumsal cinsiyet, engellilik, ahlaki
kariyer, din, beden, ritim ve sosyal iliski gibi 6nemli olgular birbiriyle iliskili bir sekilde
diistiniilmiis ve boylece otizmli ¢ocugu olan katilimci ailelerin giindelik hayatlarina dair
gorece detayli, kapsamli ve katmanli bir goriinim elde edilmistir. Diger yandan mevcut
teorilerin ve elde edilen nitel verilerin de yardimiyla yeni kavramlar gelistirilmis ve bdylece
teori ile pratik ya da teori ile saha arasinda gii¢lii bir uyum saglanmistir. Dolayisiyla yapilan
ampirik aragtirma, teoriyle desteklenmis ve bu da otizmli ¢ocugu olan ailelerin gilindelik

yasam pratiklerinin daha iyi ve derinlemesine anlasilmasina katki sunmustur.

Bu tez, sosyolojinin temel meselelerinde biri olan sosyal eylem ve etkilesimi katilimcilarin
giindelik hayat ve sosyallesme pratiklerini merkeze alarak tartismaktadir. Cesitli toplumsal
yapilarin bir iriinii olan, dolayisiyla tarihsel uzanimlar1 bulunan bu pratikler, yalnizca
bireysel ya da rasyonel tercihlerin sonucu olarak degil, ayn1 zamanda toplumsal konum,
nesnel sanslar, sosyal iliskiler, kiiltiire]l normlar ve degerlerin etkisiyle sekillenen yatkinliklar
sistemi ve kolektif eylem bi¢imleri olarak ele alinmaktadir. Katilimcilar tarafindan giindelik
hayatin cesitli katmanlarinda ve farkli baglamlarda hayata gegirilen bir¢ok pratigi, onlarin

sosyal kokenlerini, toplumsal konumlarini, cinsiyetlerini ve kiiltiirel normlarmi dikkate
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alarak inceleyen bu tez, otizmli bir gocukla eylemde bulunurken ortaya ¢ikan ¢esitli duygu
ve dislince bigimlerini olabildigince somutlastirmaktadir. Dolayisiyla bu tez, dogrudan
pratige odaklanmasi1 ve ayni pratikleri tartisip kavramsallastirmas: bakimindan sosyoloji

disiplinine katki sunup zenginlestirecek metodolojik giizergahlar da 6nermektedir.

Her seye ragmen bu tez toplumsal gergekligin bazi boyutlarini ele almamaktadir. Bu
boyutlara deginilmemesi yapilacak olan yeni ¢alismalar i¢in bir kalkis noktasi da
olusturmaktadir. Buradan hareketle otizmli gocugu olan aileler hakkinda yapilacak olan
sonraki calismalarda farkli sosyolojik bulgulara ulagsmak adina nicel arastirma yontem ve
teknikleri kullanilabilir. Otizmli ¢cocugu olan aileler hakkinda yapilacak kapsamli sosyolojik
calismalar, biiyiik 6lcekli anketler araciligiyla elde edilecek verilerle desteklenerek, daha
gliclii karsilastirmalara ve genellemelere olanak taniyabilir. Bununla birlikte, nitel aragtirma
yontem ve tekniklerinin sundugu derinlemesine kavrayis da goz ardi edilmemelidir.
Ozellikle bireylerin duygulari, deneyimleri, anlam diinyalar1 ve giindelik yasam pratikleri
gibi sayisal verilerle tam olarak agiklanamayan unsurlar, nitel arastirmalar sayesinde
detaylandirilabilmektedir. Bu nedenle, yapilacak olan sonraki c¢alismalarin nicel ve nitel
yontemleri bir arada kullanarak daha biitiinciil bir perspektif gelistirmesi kapsamli bulgulara

ulagilmasina imkan taniyacaktir.

Diger yandan bu arastirmada, katilimcilarin otizm 6zelinde yasadiklar1 duygularin annelik
ve babalik gibi toplumsal beklentilerle sekillenen gergekliklere bagl olarak farklilastig
gozlemlenmistir. Kendi i¢inde bazi tikellikler barindiran s6z konusu farkliligin damgalanma,
toplumsal cinsiyet ve smif gibi baglamlar kullanilarak ve karsilastirmali bir sekilde
sorunsallastirilip detaylandirilmasi genelde engellilik, 6zelde ise otizm gibi zorlayici olgular

tizerinden duygular sosyolojisi alanina 6zgiin katkilar saglayacaktir.

Onceki boliimlerde de deginildigi iizere bu arastirmanin érneklem grubunu agirlikli olarak
kadinlar, bir bagka deyisle anneler olusturmaktadir. Bu anlamda aragtirmanin geneli goz
oniinde bulunduruldugunda annelerin deneyimlerine daha fazla yer verildigi dikkat
cekecektir. Toplumsal cinsiyet rollerinin de etkisiyle sekillenen babalik gibi 6znel bir
deneyimin otizm gibi her anlamda zorlayic1 bir engelle birlikte diisiiniilmesi, otizmli ocugu
olan babalarin damgalanma pratiklerine, bas etme stratejilerine, 0Ozel hayatlarina,
evliliklerine, hissettikleri statii kaybina, kamusal alan kullanimlarina ve sosyal iligkilerine
dair yeni ve detayli bulgulara ulasilmasini saglayacaktir. Benzer bir sinirlilik giftler
konusunda da gegerlidir. Otizmli ¢ocugu olan ¢iftler hakkinda ve nicel veya nitel aragtirma

yontemleri kullanilarak yapilacak ¢alismalar yeni bir arastirma pratigine imkan tanimakla
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birlikte, ayni ¢iftlerin otizm 6zelinde ortaya ¢ikan ¢esitli zorluklar1 deneyimleme bigimlerine
ve bu deneyimlerin farklilastig1 alanlara da 151k tutacaktir. Ozellikle de dayanisma, uyum, is
boliimii, catigma gibi olgusal gergekliklerden hareketle bir sorunsallastirilmaya gidilmesi
otizmle birlikte degisip doniisen aile igi iligkilere detayli bakilmasini saglayacak ve bu

durum aile kurumu hakkinda yeni kavramlar tiretilmesini miimkiin kilacaktir.

Otizmli bireylerin aileleri, yalnizca bakim veren rollerini iistlenmekle kalmayip, ayni
zamanda toplumsal farkindalik yaratmak ve destek mekanizmalarimi giiglendirmek adina
aktif olarak sivil toplum alaninda da yer almaktadir. Ozellikle otizmli bir bireyle yasayip
dernek kuran aileler hem kendi deneyimlerinden yola ¢ikarak politika yapicilar etkileyen
hem de diger aileler i¢in bir dayanisma agi olusturan 6nemli toplumsal aktorlerdir. Bu
ailelerin sosyolojik olarak incelenmesi, 6znel deneyimlerini kolektif bir miicadeleye nasil
dontstiirdiiklerini, sivil toplum &rgiitlenmelerinde iistlendikleri rolleri ve toplumsal algilarla
nasil basa ciktiklarin1 anlamak agisindan 6nem tasimaktadir. Bu baglamda, s6z konusu
ailelerin motivasyonlari, karsilastiklar1 zorluklar ve toplumsal doniisiimde oynadiklari rol
lizerine yapilacak c¢alismalar, otizmle ilgili sosyal politikalarin gelisimine de katki

saglayacaktir.

Otizm tizerine yapilan sosyolojik caligmalarin biiyiikk bir kismi c¢ocukluk donemine
odaklanmis ve otizmli bireylerin aile i¢indeki deneyimleri genellikle ebeveyn-gocuk iligkisi
baglaminda ele alinmistir. Ancak, otizmli bireylerin yasam boyu siiren deneyimleri ve
yetigkinlik donemlerinde aileleriyle olan iliskileri yeterince incelenmemistir. Yetiskin bir
otizmli bireyle birlikte yasayan ailelerin sosyolojik agidan c¢alisilmasi, bakim
sorumluluklarinin déniisiimii, aile i¢i dinamikler, toplumsal destek mekanizmalar1 ve
bireylerin 06zerklik miicadeleleri gibi konularin daha derinlemesine anlasilmasin
saglayacaktir. Bu baglamda, yetigkin otizmli bireylerin ve ailelerinin karsilastig1 sosyal,
ekonomik ve duygusal dinamiklerin arastirilmasi hem akademik hem de politik diizeyde

onemli bir boslugu dolduracaktir.

Otizmli cocugu olan aileler, egitim kurumlar1 ve bu kurumlarda calisan Kkisilerle
etkilesimlerinde cesitli yapisal ve bireysel zorluklarla karsilagmaktadir. Egitim sisteminin
otizmli bireylerin ihtiyaclarina ne derece uyum sagladigi, 6gretmenlerin ve idari personelin
farkindalik diizeyi, ailelerin okullarla kurdugu iliskiler ve karsilagtiklar1 biirokratik engeller
sosyolojik ac¢idan incelenmesi gereken onemli konular arasindadir. Bu baglamda, ailelerin
egitim kurumlariyla miicadelesi, ebeveynlerin egitim siirecine katilimi, o6zel egitim

politikalarinin uygulanabilirligi ve toplumsal diglanma mekanizmalar1 gibi unsurlarin
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arastirilmast hem egitim sisteminde hem de sosyal destek aglarinda iyilestirme saglamasi

bakimindan onemli katkilar sunacaktir.
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EKLER
EK-1. GORUSME SORULARI

1. Demografik Sorular
Isim:
Yas:
Medeni hali:
Egitim durumu/Es egitim durumu:
Meslek (¢alisma durumu)/Es meslek:
Hane geliri:
Yasadiginiz semt:
Kag yildir istanbul’da yastyorsunuz:
Kag yildir bu semtte yastyorsunuz:
Kag¢ ¢cocugunuz var:
Otizmli olan ¢ocugunuz kaginci ¢ocuk:
Cocugunuz yasi:
Otizm derecesi nedir (hafif-orta-agir):
Hangi egitim kurumunda egitim aliyor:
Kag¢inci sinifta:

Cocugunuz kag yildir egitim aliyor:

2. Baslangi¢ Sorulari
[k ne zaman ve nasil fark ettiniz?
Cocugunuzun durumuyla ilgili kuskulanmaya baglayinca ilk olarak ne yaptiniz?
Cocugunuza otizm teshisi konuldugunda nasil hissettiniz?
Bundan 6nce otizm hakkinda bir seyler duymus muydunuz?
Esiniz durumu nasil karsiladi?
Akrabalariniz (anne, baba, kardesler vd.) duruma nasil yaklast1?
(Esinizin ve akrabalarinizin yaklasimlari size kendinizi nasil hissettirdi?)

Cocugunuzun otizmli oldugunu 6grendikten sonra ne tiir adimlar attiniz? (neler yaptiniz?)
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3. Giindelik Hayat1 Deneyimleme
Otizm tanis1 aldiktan sonra hayatinizda ne tiir degisiklikler oldu?
(Bu degisiklikler hayatinizi, ekonomik durumunuzu, yakin g¢evrenizle ve isinizle olan
iligkilerinizi vb. nasil etkiledi)
Egitim masraflari maaslarinizin yiizde kacina denk geliyor?
Otizmli biriyle ayn1 evde yasamak nasil bir duygu?
Misafirler gelince ne tiir sorunlarla karsilasiyorsunuz?
Cocugunuzla birlikte goriindiigiiniiz alanlarda (disarda, toplu tasimada, okulda, marketlerde,
kalabalik yerlerde) ne tiir zorluklarla karsilagiyorsunuz?
(Bu zorluklar sizi nasil etkiliyor?)
Giindelik hayatta karsilagtiginiz  herhangi birisine ¢ocugunuzun otizmli oldugunu
sOylediginizde nasil tepkiler aliyorsunuz?
(Bu tepkiler size nasil hissettiriyor).
Otizm evi i¢1 yasaminizi nasil etkiliyor?
(Uyku beslenme, dus, televizyon, ¢ocuk odasinin ve kisisel esyalarin diizenlenmesi sizi nasil
etkiliyor?)
Otizm ile ilgili giinliik hayatta sizi en ¢ok zorlayan durumlar nelerdir? (Neden?)
Otizmden Once esinizle olan iligkinizin seyri nasildi?
Otizmden sonra esinizle iliskinizin seyrinde nasil bir degisim oldu? (olumlu ya da olumsuz
anlamda)
(Evlilerse) Hem disarda hem de ev i¢inde otizmi yonetmek i¢in birlikte neler yaptyorsunuz?
Bu durum evliliginizi veya bosanma sonrasi iligkilerinizi nasil etkiliyor/du?
(Ebeveynler calistyorsa) Iste oldugunuz zamanlarda ¢ocugunuza kim bakiyor?
Ev ic¢i ig boliimiinii nasil organize ediyorsunuz?
Zamaninizi nasil organize ediyorsunuz? (Bir giiniiniiz nasil gegiyor?)
Komsulariizin size yaklasimi nasil?
(Size yaklagimlarinda bir degisiklik oldugunu diistiniiyor musunuz? Bu yaklasimlar size
kendinizi nasil hissettiriyor?)
Akrabalarinizin size yaklagimi nasil?
(Size yaklagimlarinda bir degisiklik oldugunu diisiiniiyor musunuz? Bu yaklasimlar size
kendinizi nasil hissettiriyor?)

Cocugunuzun arkadas edinmesi i¢in nasil bir yol izliyorsunuz?
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4. Sosyallesme Pratikleri
Bos zamanlarinizda ¢ocugunuzla birlikte neler yapiyorsunuz?
(Cocugunuzla birlikte sosyallesmek i¢in hangi alanlari ve aktiviteleri nasil
kullantyorsunuz?)
Otizmli ¢ocugu olan diger ailelerle goriisiiyor musunuz?
(Bu ailelerle nasil ve hangi yollarla tanistiniz?)
Bu ailelerle goriismeleriniz, toplantilariniz sizi nasil etkiliyor?
Cocugunuzun okulda oldugu zamanlari nasil degerlendiriyorsunuz?
Otizm ile ilgili yapilan bilimsel toplantilara, konferanslara, seminerlere katiliyor musunuz?
(Bu toplantilarin sizin lizerinizde ne tiir etkileri oluyor?)
(Bir sivil toplum kurulusunda calisiyor/calistiysa ya da goniilliiyse/goniillii idiyse) Otizm

ozelinde caligmaya ya da goniillii olmaya nasil karar verdiniz?

5. Metafor Sorulan
Otizm sizin i¢in ne anlam ifade ediyor?
Icinde bulundugunuz durumu (yasadigimz deneyimleri, karsilastigimz —zorluklari,
duygularinizi vb.) nasil tanimlardiniz?
(Neden?)
Cocugunuzla ilgili korku, kayg1 ve endiseleriniz nelerdir?

Cocugunuzla ilgili ne tiir hayaller kuruyorsunuz?
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