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Otizmli Bireyler Cevreye Uyum Saglamak i¢in “Kamufle
Olmak” Zorunda Olmamalr’

Francesca Happé

Ceviri: Ege Acar

Avrupa’dan veya ABD’den hatta belki Japonya gibi bir yerden olup ¢ok farkh bir kiiltiriin yasandigs bir
yeri ziyaret ettiginizi disiiniin. Ev sahiplerinizin kapisinin esiginde tereddiit ediyorsunuz;
ayakkabilarimzi grtkarmali misimiz? El stkismak uygun olur mu? Bir hediye almal mrydiniz? Acaba goktan

ev sahibinizi glicendirecek bir sey yaptiniz da, o bunu size belli etmeyerek nazik mi davraniyor?

So6ze dokiilmemis toplumsal kurallarin sizin igin bilinmez oldugu béyle bir durumda, dogal olani,
bagkalarin1 dikkatle izleyip onlar ne yaparsa onu yapmak olacaktir. Gozlemleyerek ve taklit ederek
zamanla muhtemelen uyum saglamay basarirsiniz fakat bazi seyler zamanla artik neredeyse aligkanlik
héline gelse bile, bu siire¢ oldukga yorucu olacaktir. Ayrica elbette bu taktiginizin geri tepme riski de her
zaman mevcuttur; 6rnegin yalnizca bir cinsiyete has bicimde veya belirli bir baglam gergevesinde makbul

goriilen bir davranig1 ayniyla tekrarlamaniz uygunsuz kagmus olabilir.

Simdi de sadece birkag saatligine ya da bir-iki haftaligina degil de, yetiskin hayatinizin tamaminda,
her sabah uyandiginiz andan itibaren bu durumda oldugunuzu diisiiniin. Otizm spektrum bozuklugu
olan pek ¢ok kisinin —ozellikle kadinlarin— otizmlerini tanimlarkan “maske takmak” veya “kamufle
olmak” ifadeleriyle isaret ettikleri durum budur. Onlar igin otizm spektrum bozuklugu olmayan ya da
“norogelisimsel higbir bozuklugu olmayan” diinya, dolayh olarak ifade edilen toplumsal kurallar1 kafa
kargtiric olan, tiimiiyle yabanci bir “kiiltiirdiir”. Neden bazi yalanlar (“Hayur, tizerindeki kalgani biiyiik
gdstermemis” gibi) kabul edilebilir yalanlar olurken, bazilar1 olmaz? Insanlar “Nasilsin?” veya “Sonra
goriigiirtiz” dediklerinde ne zaman bir yanit almak tizere ve gergek sozciik anlamlariyla soyliiyorlar, ne
zaman selamlagma ve vedalagma ifadesi olarak kullaniyorlar? Bir insanla aramiza koymamiz gereken

fiziksel mesafe ne kadar olmaly, el sikigmak ne kadar stirmeli?

“Maske takmak” ifadesini otizm spektrum bozuklugu olan hem kadinlar hem de erkekler kullansa
da, yapilan bazi ¢alismalar otizmli kadinlarda kamufle olmanin daha yaygin goriildiigiinii ortaya
koymaktadir. Meslektaglarimla birlikte otizmli kadinlarla ve geng kizlarla otizmle ilgili deneyimleri
hakkinda yaptigim goérismelerde, “maske takmak” 6nemli bir tema olarak ortaya ¢ikti. Yirmili
yaslarindaki bir kadin bize sunlari soyledi:
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Hayatta en ¢ok istedigim sey normal olmak ve uyum saglamakti, bunun i¢in gercekten ¢ok ¢ok caba sarf
ettim, nasil soylesem, taklit etmeyi, 6rnek almay1 ve elimden geldigince kendimi normal gostermeye ve

oyle goriinmeye ¢alismayi siirdtirdiim...

Yakin tarihlerde kendisine teshis konmus olan orta yash bir kadin ise soyle soyliiyordu: “Ne

yapacagimi hi¢ bilemedigim igin ... her seyi gézlemleyerek 6grenmek zorunda kaldim.”

Dengeleme taktikleri; karsisindaki kisiyle goz temasi kurar gibi yapmak igin burun kemigine
bakmak gibi basit hilelerden, gergeklesecek giindelik konugmalar igin senaryo olusturup bunu pratik
etmek gibi daha karmagik yaklagimlara kadar gesitlilik gosterir. Goriistigiimiiz otizmli geng kizlardan ve
kadinlardan bazilar1 okulda veya isyerinde popiiler bir kadin akranlarini segip onu sag1, konusma sekli,

hatta yiirtiytisii gibi her yoniiyle taklit ettiklerini anlattilar.

Bazi otizmli bireylerin dengeleme taktiklerini nasil ve neden kullandiklarinin daha iyi anlagilmas:
igin, otizmin ana ozelliklerinin agik¢a gorildugi genis kapsamli varyasyonlarin farkinda olunmasi
onemlidir. Otizmde ilk olarak ortaya ¢ikan belirtilerden sosyal giigliikler ve iletisim giigliikleri ile sabit ve
tekrarlanan davranislar ve ilgi duyulan seyler bazi otizmli bireyler tarafindan digerlerine oranla daha gok
telaffuz edilmektedir. Ayrica, pek gok otizmli bireyde zihinsel veya dile yonelik fazladan bozuklugu
mevcutken, digerlerinde iyi derecede kelime dagarciginin eslik ettigi yiiksek zekd gozlenmektedir.
Bunun anlami, birgok otizmli birey tiim yasamlar1 boyunca yardima ve destege gereksinim duyarken,

baz1 digerlerinin ilgi ve yeteneklerini kullanacaklar bir is buldugu, bagimsiz yasadigy, aile kurdugudur.

Bu bahsi gegenlerden ikinci grup olan ve gorenlere otizmli gibi gelmeyebilecek olan “en iyi akibete
sahip” grubun tiyeleri zaman zaman otizmi “ge¢mis” olarak kabul edilmektedir. Bu kulaga olumlu bir sey
gibi gelebilir; otizmli ¢ocuklar igin olusturulan birgok erken miidahale programi boyle bir sonug elde
etme ¢abasindadir. Ancak meslektasim Lucy Livingston ve ben, artik “otizmli gériinmemenin” ne
anlama geldigini daha derinlemesine arastirmaya bagladik, simdiye dek elde ettigimiz bulgular, bu
bireylerin otizmi gegmis olmaktan ziyade, halen otizmli olup norogelisimsel hicbir bozuklugu

olmayanlarin diinyasina uyum saglamak iizere dengeleme taktikleri gelistirmis olduklarini ortaya

koyuyor.

Aragtirmamizda, otizmli bireyler igin 6zellikle gii¢ bir konu olan nérogelisimsel higbir bozukluk
icermeyen sosyal isleyis alaninda dengelemeye odaklandik. Cogu otizmli birey duygusal anlamda
empatik, sevdiklerine kars: ilgili ve onlarla giiglii baglar kuran bireylerdir, ancak “zihinsellestirme” ile
ilgili problemler yagamaktadirlar. “Zihin Kurami” olarak da bilinen zihinsellestirme, giinliik yasamda
bagkalarinin ne diisiindiigiiniin ayirdinda olma becerisini ifade eder. Otizmi olmayan bireyler diger
insanlarin eylemlerinin ardindaki niyetleri (iletisime gegmek, aldatmak, ikna etmek gibi) sezgisel olarak
“anlar”, ancak otizmli bireyler i¢in bu kolay degildir. Dolayisiyla, zihinsel yetileri yiiksek otizmli bireyler
de, bir kisa film izlemek ya da okudugu bir kisa hikdyedeki karakterin diisiince ve niyetlerini ¢ikarsamak
gibi gorevler igeren zihinsellestirmeye yonelik testlerde sikhikla giigliik gekmektedir.

Zihinsellestirme testlerindeki bu gibi bigimsel gorevlerde zayif olan, ancak otizm belirtisi aramak

konusunda egitimli bir arastirmaci ile yaptig1 goriismelerde “norogelisimsel hi¢bir bozuklugu olmayan
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birey” goriiniimii veren otizm tanili geng bireylere odaklanarak dengeleme konusunu aragtirmaktayiz.
Bu “iyi dengeleyiciler” ortalama olarak, zihinsellestirme testinde gosterdikleri basarisiz performanslar
gdriisme esnasinda daha bariz otizmli sosyal davranis sergileyenlere (“zayif dengeleyiciler”) denk diigen
otizmlilere gdre daha ileri zihinsel yetenek ve yonetici islevlere (planlama, gozleme, otokontrol vb.)
sahiptir. Tim bu avantajlarina kargin bu durum, iyi dengeleyicilerin zayif dengeleyicilere gore daha fazla
sosyal kayg: ve genel kayg bildirdikleri sonucuna ulasmamizi ve bunun da bagarili dengelemenin her
kosulda ya da herkes i¢in esit oranda arzulanir oldugu seklindeki son derece basite indirgenmis goriisii

yalanladigini ortaya gikarmaktadir.

Bizim yaptigimiz gahsmanin neden sonug iligkisini meydana ¢ikaramayacag gergektir: Sosyal
kaygis1 daha yiiksek otizmli geng bireyler nasil gériindiikleri konusunda daha gok kaygi tagimakta ve
dolayisiyla kamufle olma ve dengeleme konusunda daha fazla ¢aba mi gostermektedirler? Yoksa
dengeleme siireci zihin saghgina mi1 mal olmaktadir? Bununla birlikte, yiiziin tizerinde otizmli ve otizmli
olmayan yetiskinle yasadiklar1 sosyal giiglikklerin iistesinden gelmek igin kullandiklari dengeleme
yontemleri hakkinda internet tizerinden gergeklestirdigimiz aragtirmada norogelisimsel bozukluk
tasimadigi maskesini takmanin yorucu oldugu gériisii istikrarh bir tema olarak 6ne ¢ikti. Otuzlu
yaslarindaki otizmli bir kadin §6yle yazmusti: “Bir is giintiniin sonuna geldigimde hemen hig enerjim

kalmamus oluyor, evi temizlemeye veya yemek yemeye halim kalmiyor.”

Otizmde dengeleme ve kamufle olma ayrica depresyonla, titkenmislik sendromuyla, hatta intihar
egilimiyle de iligkilendirilmektedir. Ebeveynler, otizmli ¢ocuklarin da okulda kamufle olarak gegirdikleri
bir okul giiniiniin sonunda evde agir1 sinirlenme hallerini yaygin olarak gézlemlediklerini
anlatmaktadirlar. Ashna bakilirsa, okulda gézlemlenen olumlu davranigin ne pahasina gergeklestigini
ogretmenlerin anlamamasi, ebeveynler i¢in moral bozucu olabilmektedir. Ayn1 zamanda, bazi otizmli
bireyler maske takmanin 0Ozglinliik vyitimine yol ag¢tigii hissetmektedir, bu da 6zsaygiyr
zedeleyebilmektedir; otizmli bir ergenin bir keresinde bana soyledigi gibi: “Harika arkadaglarim var ama

aslinda ben onlarin arkadag: degilim, onlarin arkadas oldugu kisi benim 6yleymis gibi yaptigim kisi.”

Dengelemenin bariz bedelleri g6z 6niinde bulundurulacak olursa, nigin bu kadar ¢ok otizmli
birey maske takmakta ve kamufle olmaktadir? Ne yazik ki, bir aragtirma nérogelisimsel higbir bozuklugu
bulunmayan bireylerin otizmli yetiskinlere iliskin ilk izlenimlerinin olumsuz olma egiliminde oldugunu
gostermektedir. Bizim aragtirmamizda, otizmli bireylerin, dengeleme davraniginin igerdigi tistiin gayret
i¢in gereken motivasyonun ¢ogu zaman zorbaliga maruz kalmaktan kaginmak veya arkadaghklar kurma
sansina sahip olmak oldugunu soylemesinin nedeni de bu olabilir. Maske takma ve dengeleme ayrica is
goriigmesinde, isyerinde ya da sosyallesme bulusmalarinda da faydali olabilir ve bazi otizmli bireyler

“normal addedilmeyi” bagarmakta artilar gorebilir.

Bununla birlikte, kamufle olmanin bir bagka dezavantaji otizm tanisim geciktirebilmesidir. Yirmili

yaslarindaki otizmli bir kadin, gériismelerimizde soyle soylemisti:

[...] Size tan1 konacag zaman, bu bozuklugun sizde olup olmadigini sdylemek iizere olduklari o zaman

araliginda, o kadar iyi bir performans sergileyip kamufle olabilirsiniz ki bunu fark edemeyebilirler ...
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Bu bize, mevcut durumda otizmin erkeklere oranla kadinlarda daha geg ve zor teshis edildigini —
otizmde tahmin edilen kadin-erkek oraninin 3:1 olmasinin kismen biyolojik faktorlerle iligkili olmas: da
muhtemeldir — gostermektedir ancak ayn1 zamanda muhtemelen kadinlarda otizm hakkinda ¢ok az sey

bilindigini yansitmaktadur.

Kamufle olduguna dair 6zbildirim verenlerle gerceklestirilen ilk anket ¢alismasini yapan Ingiliz
aragtirmaci Laura Hull, tan1 degerlendirmelerinde maske takma ve dengeleme bildirimlerinin dikkate
alinmasi gerektigini ileri siirmiistiir. Dengeleme konusunun isiginda tamida kesinligi artirmaya iligkin
diger yaklagimlar arasinda gocuk parklar1 veya magazalar gibi gercek yasam mekénlarinda yapilacak
degerlendirmeler yer alabilmektedir. Yaptigimiz goriismelerde ellili yaglarinda otizmli bir kadinin
soylemis oldugu gibi: “Her yerden duyumlarin yagdig: bir ortam... ‘taklit etme enerjimi’ yiizde yiiz

oraninda tiiketebiliyor...”

Dengeleme ve onun nelere mal oldugu iizerinde yapilan aragtirmalar ayn1 zamanda otizmde sosyal
becerilere yaygin olarak gerceklestirilen miidahalelerle ilgili 5Snemli konular1 da giindeme getirmektedir.
Ashinda, bu tiir programlarin gogu maske takmay1 6gretmekte ve 6dillendirmektedir, ayrica degismesi
gerekenin otizmli birey oldugu seklinde ortiik bir mesaj tagimaktadir. Belki de bu programlardaki
derslerin, sozgelimi bazi ortamlarda noérogelisimsel hi¢bir bozuklugu olmayan toplumun beklentisi
yoniindeki davraniglar tizerine olan derslerin, farkhiliklarin daha ¢ok kabul gérdiigii ve otizmli bir kisi

olarak kendin olmakta bir sorun olmadig1 mesajiyla dengelenmesi gerekmektedir.

Bu alanda c¢ahsan agik goriisli uygulayicilardan bazilarinin kullandigr bir analoji de otizmli
olmayan diinyadaki sosyal becerileri 6grenmenin ikinci bir dil 6grenmek gibi oldugudur; ¢ok galismay1
gerektirse de, yapilacak seyler ve gidilecek yerler konusunda yeni olasihiklar sunar. Bu analojinin, ana
dilinizin “yanlis” oldugu veya baglama veya ¢evrenizdekilere gore ikinci dilin yaninda o dili bir daha
kullanmamamiz gerektigi imasini tagimiyor olmasi 6nemli bir noktadir. Otizm tanis1 ge¢ konan
yetiskinler, 6zellikle de kadinlar, ayn1 zamanda “kendi klanin1 bulmus olmanin” faydalarindan, yani diger
otizmli bireylerin yaninda kendileri olabilmekten s6z etmektedir. Esdiizey otizmli danigmanhgy, 6zellikle

ge¢ tan1 sonrasi, giivende hissedilen ortamlarda maskenin ¢ikarilmasina da katk: saglayabilmektedir.

Japonya’da bulunan Batili ziyaretgiler yabanci olarak hemen ayirt edilebilir ve kiiltiirel anlamda
kirdiklar1 potlar genellikle hemen gérmezden gelinir. Bunun aksine, otizmli olmayan diinyayla
uzlagmaya galigmakta olan otizmli ¢ocuklarin ve yetigkinlerin hatalar1 siklikla zorbalikla ve toplum digina
itilmeyle karsilanir. Toplumun genelinde otizme kars1 anlayis ve kabul gostermenin gelistirilmesi ¢ok
onemlidir. Onlar1 géren bir kisinin bu yetigkinin otizmli oldugunu bilmesi ve otizm hakkinda daha gok
bilgiye, otizme kars1 damgalama aligkanligina ise daha az sahip olmasi halinde, otizmli yetiskinlere dair
olumsuz ilk izlenimleri olumluya dogru gelisim gostermektedir. Bu da, toplumun daha genis kesiminin
daha ¢ok bilgilendirilmesi halinde faydalar elde edilecegini ortaya koymaktadir. Sayet otizme dair daha
olumlu ve kapsayici tutumlan tegvik etmeyi bagarabilirsek, otizmli bireyler de artik “maskeler” ardina

gizlenmeye mecbur hissetmeyecektir.
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