Yanhs bile degil:

Otizmde marjinal tedavi yaklasimlarinin yeri ve anlami”

Dr Yanki Yazgan**

Ik s6z: Biz doktorlar kabahatliyiz

Biz doktorlarin agzindan ¢ok duydugunuz, ve herhalde, caresizlik ve 6tke hislerinden
bagka bir duygu yaratmayan sdzlerden birisi “yapacak pek bir sey yok”tur. Otizm tanisinin
kendisinden ziyade, tedavisine iliskin ¢aresizlik yaratan, hi¢bir seyin diizelmeyecegi,
hastaligin tedavisiz oldugunu sdyleyen “tip kitab1 bilgilerimiz” ailelerin hayatinin {izerine
coreklenir. Anneler, babalar, anneanneler, babaanneler, dedeler hepsi isin i¢inde, ama o
Ol¢iide saskin, karamsar ve etkiye agiktirlar. Kiiciik yasta otizm (“olabilir”) tanis1 alanlarin
yaklasik yarisinin bes yasinda bu taniya ait belirtilerin cogunu yeterince gostermeyecegini (
Tiirkgesi, bir cok problem olsa da, teknik olarak otizm denebilecek durumda olmayacagini)
unutup, en kotii olasiliklar lizerine diisiinmeye baslarlar.

Doktorlarin “otizmin tedavisi yoktur” sdziiniin dogruyu tam yansitmadigini sdyleyerek
bu yaziya baglamaliydim. Yanlis anlagilmak istemedigim i¢in bu climleyi biraz erteledim.
Ciinkii otizmin tedavisi yoktur, diyemeyiz. Zira, otizmin bireyin hayati ve gelisimi iizerindeki
etkilerini hafifletici, iletisimdeki tikaniklig1 agic1 ve dil gelisimini kolaylastirict etkileri olan
tedavi bicimleri vardir. Neler mi?

e Dilsel ve zihinsel gelisimin (otizmin temel 6zellikleri siirse de) oniinii agmay1
amaclayan 6zel egitim yontemleri,

e otizmle birlikte goriilen davranis ve dikkat/koordinasyon sorunlarini diizeltici
etkileri olan ilag tedavileri,

e aile-¢ocuk arasinda ¢ocugun iliskilenme tarzina uygun iliski ve iletisim
kurmay1 6grenmeye yardimet psikoterapiler,

e duyularin diizenlenmesine ve bedensel aktivitelere dayali terapiler, dans ve

miizik ¢aligmalari,
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e dil kullanimini gelistirmeyi amaglayan dil ve iletisim terapileri

Bu yaklagimlarin uygulanmasi otizmi olan veya otizme benzer sorunlar yasayan
cocuklarin hayatinda “tedavisi olmayan” diye tanimlanan bir durumda beklenmeyecek
diizeyde iyiye gidisler yasatir. Bir cogunun etkileri sistematik bilimsel ¢caligmalardaki
kanitlarla desteklenmistir. Etkisinin kanit1 i¢in sistematik ¢alismalar heniiz tamamlanmamais
olanlar ise, ticari kaygi giitmeyen ciddi ve akademik merkezlerin giinliik calismalarina
baktiginizda, ¢cok sayida vakada tesadiiften 6te olumlu etki saglamaktadir.

Biz doktorlar, yine de, “tedavisi yoktur”, demeye devam edebiliriz. Ciinkii diizelmeler
tam degildir; cogu durumda kanitlar heniiz yeterince kuvvetli sayilmazlar. Tedavilerin
etkililigini denetleyen ¢aligmalarin ortaya koyduklarina gore, etkililigin otizm ile iliskili belli
sorunlara sinirli olmasi (ve otizmi tiimiiyle iyilestirici etki gdsterememesi), marjinal
tedavilerin ortaya attig1 iyilestiricilik iddiasina yakin bir fikir belirtmeyi
imkansizlastirmaktadir.

Hastaligin belirtileri bir bogaz enfeksiyonunun tedavisinde oldugu gibi {i¢ giin sonra
tamamen yok olup gitmez. Bir apandisit ameliyati sonrasindaki tamamen iyilesme, “tam gifa”
hali yoktur. Peki, tibbi ve cerrahi yontemlerin bu “tam iyilesme” etkisi aslinda ¢ok az saglik
probleminde mevcuttur, desem. “Bypass” cerrahisi iyidir, hostur, hayat kalitesini diizeltir,
ama Omrii uzatmaz. Diyabet tedavisindeki son yillardaki gelismelerle ne kadar iyi kontrol
edilirse edilsin, kisi bir cok komplikasyona adaydir. Kisinin hayati tizerindeki kisitlayici ve
olumsuz etkileri yaygin bi¢imde gozlenir. Bel fitig1 ameliyatlarinin ¢ogunun bosuna yapildig,
hastaligin bir siire diizelip kisa siire sonra tekrarladig1 artik “klasik ders kitab1” bilgisi
olmustur. Bir ¢cok bagka hastalikta gordiigiimiizii sandigimiz iyilesme de, “tam iyilesme”
degildir. “tedavisi yoktur” climlesini bir ¢ok hastalikta otizm i¢in oldugundan daha az yarar
saglanmasina karsin pek kullanmadigimiza dikkatinizi gekmek isterim.

Belki, otizm alaninda ¢alisan bizler fazlasiyla “siyah/beyaz” diisiiniiyoruz. Ne mi
demek istiyorum? Diisiince seklimiz sOyle: “Tedavi ya tamamen diizeltir, ya da, tamamen
diizeltmiyorsa, yok sayilir” . Bu mantiga gore, “otizmi (bir apandisit ameliyatinda oldugu
gibi) tamamen diizeltemedigimize gore, tedavisi yoktur” demeliyiz.

“Tam diizelme yoksa, diizelme yoktur”. Bu ne karamsarlik? Binbir ¢esit tedavi ile
tam diizelmeyen sayisiz baska hastalik (hipertansiyon, diyabet, “romatizmal” hastaliklar gibi)
icin meslekdaglarimizin ¢ogu “tam tedavisi yok” demiyor, dese bile vurgusunu daha iyimser
tutuyor.. Ustelik, otizm yelpazesinde olup, kendiliginden bile toparlanma gdsteren, iyiye

gitme olasilig1 yiiksek (otizme benzer) durumlarda bile ayni mesaj1 veriyoruz.



Ama biz doktorlar boyleyizdir. Karamsar yetistirilir, en kotii olasilig1 diistiniiriiz.
Basiniz agridiginda, hele bu biraz uzun siirdiigiinde, doktorunuz olabilecek en kotii
hastaliklar1 aklina getirmeye gorevlidir. incelemelerini o yonde derinlestirmelidir. Bunu
yapmazsa, hatali sayilir. Diislince tarzimizi anne —babalarin anlamasini beklemekle, onlarin
bizim mantigimizi ¢ozerek kendilerine gére sonug ¢ikarmalarina izin vermekle yaniliyoruz.
Yanilmaktan 6te, olaylarin seyrini istenmeyen, cocuga hig yarar getirmeyecek yonlere
itiyoruz. Ya olmayacak kadar kotii senaryolara dalmaktalar, ya da olayin algilanisindaki
korkungluk olayin inkarini, reddedilmesini dogurmakta. Ya da...

Yersiz umut vermeyelim, diiriist olalim, gergegin tek yorumunu aktaralim (“kismi
diizelme, tedavi sayilmaz’) derken, aileleri i¢ine soktugumuz, olmas1 gerekenden ¢ok daha
fazla umutsuzluk sonucunda, alternatif terapi bile denemeyecek marjinal alternatiflere dogru
kendi elimizle itelemekteyiz. Oralardaki basar1 dykiilerini dinlemis, “iyilesti” denen vakalar1
gormiis bir doktor olarak, klasik tibbin 6nermedigi, umut vaadine dayali yontemlerde iki tip
“lyilesme” oldugunu sdylemeliyim, yazinin gerisini okuyamayacak olanlar i¢in:

a) “lyilesen” problem zaten “otizm” degil. Ne yapilsa ise yarayacak. Cocukla birebir
zaman geg¢irmeyi saglayan, ailenin ilgisinin odaklanmasin1 doguran her yontem,
gelisimin durakladigi kosullarda, ise yariyor. Ama bunu bir takim “alengirli”, ileri
teknolojinin amaca uygun olmayan kullanmina dayal1 tekniklerle yaptiginizda
tyilesmeyi o teknigin uygulanmasina bagli oldugunu diisiinebilrsiniz. Hasta, bizim
bildigimiz anlamda hasta degil, dolayisiyla, tutulmadig: bir hastaliktan “iyilesiyor”.
Ama siz onu tedaviden saniyorsunuz. Bilimsel yontemler kullanilamadan yapilan
aragtirmalarin en biiyiik eksigi, tedaviye alinanlarin tanilarinin miiphemligi,
belirsizligi. Hele bu teknikleri uygulayanlarin 6nemli boliimiiniin ¢ocuk ve ergen
psikiyatrisi uzmani olmadigini géz6iine aldiginizda, bulgular daha tan1 asamasinda
bilimsel giivenilirlikten ¢ikiyor.

b) Problemde baskalarinca gozlenebilir bir “iyilesme “ yok. Iyilestigine inanc var.
Inanmak isteginin giicii, herhangi bir yolla saglanabilecek etkinin oldugundan biiyiik
algilanmasina sebep oluyor.. Bu bizim klasik tipta uyguladigimiz yontemler i¢in de
gecerli olan “plasebo etkisi” diye bilinen bir “telkin” etkisi. Sistematik arastirmalar bu
etkiyi de hesaba katarak, bir tedaviye etkili ya da etkisiz diyor. Marjinal yaklagimlarin
bu tiir sistematik arastirmalardan uzak durmasi da bilimsel diiriistliik kuskularinin ana
kaynagi, zaten.

c) Otizmin olmasi her insanda gozlenebilecek baska miza¢ ve davranim sorunlarina

engel degildir. Otizmin tonunu, derinligini belirleyen bu mizag 6zelliklerinin yanisira, her



bireyde oldugu gibi otizm tanili ¢ocuklar ve ergenlerde de, kendine 6zgii mizag ve
davranim 6zellikleri ve bu 6zelliklerin asirilasmasi ile ortaya ¢ikan “ruhsal bozukluklar1™
olabilir. var. Baska ¢ocuklarda gorebildigimiz davranis bozukluklarinin otizm ile beraber
bulunmasi, bazen otizmin birincil 6zelliklerinin bir sonucu (6rn. Sosyal iliskilenmeden
uzaklik 6zelliginin sosyal ortamlarda davranis problemlerinin daha fazla gdzlenmesini
dogurmasi gibi), bazen de bagimsiz bir ruhsal bozukluk olarak (“hiperaktivite”) en sik
olarak da ikisinin toplami bigiminde kendini géstermesinin {iriinii olabilir. Diizelen yine

otizm degildir.*

En 6nemlisi bu marjinal yaklagimlar ve uygulayicilari, iyi ya da kotii niyetli olup
olmamalar1 bir yana, biz doktorlarin olusturdugu yersiz ve orantisiz umutsuzluk ve
karamsarlik ortaminin goriiniiste umut vaad eden bir parc¢asi olmus durumdalar.

Biz kabahatliyiz. Karamsarliga meydan verdigimiz ve meydani fazla bos biraktigimiz
icin...

Merakli okurlar1 yazinin kalanina davet ediyorum. Burada ana ¢izgilerini verdigim

goriislerimi biraz daha irdeleyecegim.

* Bu arada, baska yonlere siiriiklenmek, 6rnegin dikkat eksikligi hiperaktivite bozukluguna (DEHB) yénelik

olarak onerilen (ama otizmde de kendine yer bulabilen) bilimsel gériiniimlii ama uygulama bigimiyle
marjinal yaklasimlara “yakalanmak™ da isten bile olmaz. “Renkli film”ler ya da “beyin haritalar1” gibi,
dikkat eksikligi-hiperaktivite bozuklugu tanisi ile ilgisi olmayan yontemlerin gereksiz yere uygulamalari ile
karsilagabilirsiniz. Epilepsi ve epilepsi cerrahisi alanlarinda , ya da bazi ilag ve beyinbilim
arastirmalarindaki degeri yiiksek bir yontemi, o alandan koparip, DEHB i¢in ek bir kanit saglanamadig1
halde dikkat eksikligi i¢in bir tan1 arac1 olarak “lanse” etmek, ne yazik ki, 6nii alinamayan yanlis bir
uygulama durumundadir. Ayn1 durum tedavi cephesinde, “neurofeedback” i¢in gegerlidir. DEHB igin tedavi
edici etkililigi bir tiirlii kanitlanamadig1 halde, kulaga hos gelen bir “ilagsiz tedavi” sdylemi ve “ne zarar1 var
ki” gerekgesi ile her dikkati daginik ¢ocuga uygulanagelmektedir. Yine de, DEHB tanili ¢cocuklarin aileleri
klasik tedavilerden epeyce yarar gordiikleri i¢in, tedavi olanaklar1 kisitli ve tedaviye yanit1 sinirli olan otizm
tanilt cocuklarin ailelerine gore, bilimsel goriiniimlii marjinal yaklagimlarin “cazibe”’sine daha dayanikli

olabiliyorlar.



giris niyetine

Birkag ay 6nce Tohum Vakfi yoneticileri otizmin tedavisinde etkili oldugu yontinde
yaygin ve yogun bigimde reklami yapilan ve “alternatif” olarak goriilen yontemleri
degerlendiren bir yazi hazirlamami istemisti. Bu istegi epeyce ugrasmama ragmen yerine
getiremedim. Zira, alternatif yaklasim adiyla ortaya stiriilen, baslicalar1 (simdilik) ytliksek
basingli oksijen, degisik diyetler ve agir metalden arindirma yontemleri olan bu tedavilerin
bilimsel kanitlarini igeren ciddi bir yayin bulamadigim i¢in bu yontemlerin bilimsel
gecerliligini degerlendirebilecek bir yazi hazirlamam miimkiin olmad.

Bulduklarim daha ziyade tanitim brosiirleri, kanitlamaktan ziyade ikna etmeyi
amaglayan giizel bir Ingilizce ile, cogu tip doktoru olan kisiler tarafindan yazilmus kitaplar,
makaleler ve buralardan yapilmis ¢eviriler oldu. Cogu anne-babalar ve otizmli ¢ocuklarin
ailelerinin kurdugu dayanigsma 6rgiitleri tarafindan yayimlanmis olan bu yayinlarin kendi
tezlerinin tartismasiz dogru kabul edilmesi gerektigi, kanitsiz higbir seyi kabul etmeyen, hep
bir kanit bekleyen akademik tip ¢evrelerinin, “aslinda”, kiskanglikla kendi hegemonyalarin
korumaya ¢alistiklari i¢in bu tedavi yontemlerini reddettikleri sikca ifade edilmekteydi.
Dogru oldugu 6ne siiriilen tedavilerin bilimsel yontemlerle sitnanmamis olmalar1 sebebiyle, bu
yaklagimlar, dogruluk-yanlislik testine alinmaya bile hazir olmamislardi. Kisacasi, yanhs bile

degillerdi. O zaman, bilimsel bir degerlendirme yazis1 kaleme almam da miimkiin degildi.

Ben de; konuya etik, saglik politikas1 ve otizmden etkilenmis ailelerin ihtiyaglar
acisindan yaklasan bir perspektif ile kendi goriislerimi bir araya getirmeyi denedim. Yanlig
bile olmayan isler yapanlarin ciiretine sahip olmadigim ve her bireyin (ve anne-babanin)
kendi kararlarinin sorumlulugunu tasidigina inandigim i¢in, bu yaziyi ailelere doniik bir
“yapmayin, etmeyin’ mesaj1 olarak degil, “‘klasik doktorlar neden bu islerde yok?’un bir
aciklamasi olarak da kaleme aldim. Birinci tekil sahis ifadesini genellikle kendi fikirlerimi
ifade ediyor oldugumu vurgulama amach kullandim. Yine de, 6zellikle psikiyatri ve cocuk ve
ergen psikiyatrisi meslek grubundakiler adina bazi genellemeler yaptigim yerler oldu.
Umarim, sinirimi agsmamisimdir.

Bu yaziy1 okuyanlarda, alternatif diye bilinen yontemleri uygulayan ya da 6neren
herkesin “sarlatan” ya da “dolandiric1” oldugu izleniminin dogmasini istemem. Kesinlikle

boyle diisiinmiiyorum. Kanitlanmamis uygulamalardan ticari bir kazang sagliyor olmalari,



standartlastirilmamus tirlinleri “piyasaya” siirmeleri etik agidan tartisilabilir; ama bu
uygulamay1 yapanlarin 6nemli bir kisminin amaglarinin birilerini kandirmak oldugunu
diisiinmiiyorum. Yontemlerin kaynaklandigt ABD’de bu yontemlere onciiliik eden bir ¢ok
kisi, tipta ¢181r actigini ve bir giin hakliliginin kanitlanacagini diisiinerek bu siirece giriyor.
Saygin akademik c¢evrelerde ve ciddi hi¢bir hastanede bu yontemlerin uygulamaya kabul
edilmemesini, denemeye bile deger bulunmamasini ise, kendilerine doniik bir dislama ¢abasi
olarak gorenler cok sayida. “Ilerledikge ve bu yaklasimlari ¢aresizlikten uygulayan ve yarar
gordiiglinti ifade edenler arttik¢a kendi goriisleri disinda bir gorlise tahammiil edememeye,
kendi goriislerini herkesin uydugu tibbi ve bilimsel 6l¢iitlere gore kanitlanmasi gerekmeyen
bir 6zellik tasidigina inanmaya basliyorlar. Yararin varligi hislerden 6teye gegmiyor olsa da.
bu noktada, ne yazik ki, iyi niyetli ve yiice amaglar giidenler bile, baslangi¢ noktasindakinden
cok uzaga diisebiliyor.

Klasik tibbin digindaki tedavi bi¢imlerini denemekten insanlar1 vazgecirmenin
miimkiin olmadigina inantyorum. Ancak, bilimsel yontem kullanmay1 reddeden
uygulamalarin “bilim ve tip” baslig1 altinda yapiliyor olmasi da kabul edilebilir degil. Diger
yandan, ailelerin uygulamay1 kabul edip uyguladiklarinda, bilimsel yonteme uymayan
yaklasimlar uygulama elestirisini pek de umursamadiklarini gériiyorum. Onerilen yéntemin
bir kisiye bile “iyi gelmis” olmasi, bilimin karamsar bakis acisina kulak asmamay1 getirebilir.
Cocuklarinin bir an evvel iyilesmesini, normal hayata katilabilmesini arzu eden annelerin ve
babalarin, bir umut kapisini aralamalarina sagirmamak lazim.

Alternatif baslig1 altinda 6nerilen tezlerin hig birisi aptalca ya da sagma-sapan degil.
Yiizeysel bir okumayla ve ilk bakista akla yakin gelen fikirler, dogruluk pay1 tasiyan,
“hakikaten olabilir mi acaba?” dedirten ciimleler gorebiliriz. Ornegin, gevresel etkenlerin
insan saglig1 iizerinde olumsuz etkisinin arttig1 bir gercek. Yine son yillarda yayginlagan astim
hastaliginin son 20 yilda 3 katina varan bir artisla gézlenmesinde, ¢evremizde soludugumuz
havanin, karsilastigimiz alerji olusturucu etkenlerin biiyiik katkisi var. Bu kanitlandi.

Ayni etkenler otizm i¢in neden gecerli olmasin? Zeka gelisimini etkileyen civa ve
kursun gibi maddeler neden otizme de yol agmasin? Otizmi olan kisilerde kandaki civa
degerleri yliksek ¢ikinca, civanin viicuttan sokiillip atilmasi gerektigi sonucuna varana kadar
atlanan, gézden kagan diisiince basamaklarini hatirlatayim: 1. civanin yliksek ¢ikmasi otizmin
civa ile iligkisi oldugunu gostermeye maalesef yetmiyor. 2. Ayni sekilde, otizme sebep oldugu
kanitlanabilseydi bile, civay1 sokiip atmak da, hastalig iyilestirici bir etki tasimayabilir.
Uygun yontemlerle cevaplanmayan (demagoji cevap sayilmiyor) bu gibi ¢ok sayida sorunun

getirdigi, ve bilimsel yontemin 6zii olan, kuskular1 giderecek herhangi bir kanit ortada yok.



Ustelik, asidan civay1 ¢ikartmis olan Danimarka gibi bir iilkede otizm, tam da o
donemde artmaya basliyor. Ulkemizde civa icermeyen asilar kullanan 6zel saglik hizmeti
alicilarinda otizm tanisina bolca rastlantyor. Civanin etilli ya da metilli halinin farkli etkileri
oldugunun gozardi edildigi hatirlatiliyor.

Yeri gelmisken MMR diye bilinen asinin (kizamik-kabakulak-kizamikgik) otizme yol
actigina iligkin neredeyse 10 yildir siiren bilimsel goriiniislii iddialarin ¢oktan ¢iiritiilmiis
olmasina ragmen, basinda ya da marjinal-alternatif tedavi uygulamalar diinyasinda bu
calismalarin yer bulamamis olmasina dikkatiniz ¢ekeyim. Baglangicinda 12 otizm tanili
cocugun sindirim sistemlerinde asidaki viriisiin varligina ve bagisiklik sistemini bozucu
etkilerine iliskin bir makale basinda sansasyonel bigimde yer ald1. O zamanki Ingiliz
basbakani Tony Blair’in esinin de aralarinda oldugu sohretli (ama bilgisi ve uzmanliginin
konu ile ilgisi belirsiz) sahsiyetlerin (kdse yazari, aktris, TV sunucusu, “spiritiiel guru”lar
gibi) demecleri ile destekli yayinlar bir siiredir ortadan kayboldu.

Yayin sonrasinda gelen yontem yanlislig1 ve bulgularin gecersizligi elestirileri tizerine
makale yazarlarindan birisi disindakilerin imzalarin1 geri almalari, yazan doktorun
(Wakefield) as1 tazminat davalari ile iliskili hukuk biirolar ile 435,643 sterlinlik “aligverisi”
basinda hig yer bulmadi. iddiay ¢iiriiten ¢ok sayida bilimsel yazidan internette dolasan
epostalarda s6z edilmedi. Uyduruk makalelerdeki “as1 otizme yol agar” iddias1 bir delinin
kuyuya attig1 tas1 ¢ikartma misali ¢liriitiiliince, bu sefer de as1 sirketlerinin ¢evirdigi
dolaplardan, bilgileri topluma agiklamakta diiriist davranmayan ila¢ firmalarindan ve
doktorlarin bu sirketlerle akgeli iliskileri sebebiyle konuyu saptirdiklarindan bahisle, kanitsiz
teorilere politik arglimanlarla destek arandi. Bu bilimsel goriiniislii ama temelsiz haberleri
elestirileri tiimiiyle gdzardi ederek topluma “ulastiranlar” sebebiyle Ingiltere’de asilama
oraninin % 90lardan % 70 lere diistii. 2003°te ciddi bir kabakulak salgini, kizamik
vakalarinin son on yilda devamli yiikselmesinin sorumlulari, otizmli ¢ocuklar1 unutup baska
sansasyonlara ve “mucize tedavilere” dogru yoneldiler bile

Marjinal-alternatif tedavi uygulamacilarinin yaptiklarinin dogruluguna kanit
aramadiklari, kanit arayanlar1 otizmin tedavisini engellemekle su¢ladiklar1 diistiniiliirse, bu

sorular beyhude belki de... *

" Ayn1 tartigma bagigiklik sistemindeki bir aksakligin bir rol oynadigina iliskin tezler igin de gegerli. Depresyon
ya da sizofreni gibi néropsikiyatrik hastaliklari ya da kanser ve lupus gibi farkli organ sistemlerini etkileyen
hastaliklar icin de bagisiklik sisteminin aksamasinin, degisik viriislerin, agir metallerin ya da beslenmedeki
problemlerin etkisi arastiriliyor. Ortaya tedaviye yonelik bir kanit ¢ikmamast klinikte bu fikirlere dayali tedaviler
yapanlar1 vazgecirmiyor. Ciinkii bilimsel olma ¢abasi, sadece bilim kendi uygulamalarini destekliyorsa var.
Kanit bulamayinca da, ‘her sey bilimsel olmak zorunda degil’, ya da ‘bilim diinyas1 heniiz bizi anlayamad1’
gerekeeleri alisildik. Bagisiklik sisteminde bir problem olabilecegi fikri yeni degil, ama, bulgular bu aksakligin



Degisik pazarlama yontemleri etkinligi olmayan tedavilerin reklamin1 yapmanin
toplumu yaniltici bilgiler yaymaktan 6te, kandirma ve aldatma amaci giitmese bile,
sorumsuzluk oldugunu hatirlatarak devam edeyim.

Marjinal -alternatif “tedavi’lerin tanitim yayinlarinda, ihtiyat pay1 olarak bu
yontemlerin herkese faydali olamayabilecegi belirtilir. Peki, kimlere faydali olabilir
sorusunun cevabini aragtiran var mi? Boyle bir niyet bile géziikmiiyor. Ciinkii, “kanita gerek
yok.” Onerilerin herkese belki faydali olabilecegini diisiindiirecek yorumlara, bilimsel tipta
ihtiyatla yaklasiyoruz. Bu ifadelerin bir sonraki adimi, “bir denemekte ne zarar var?”dir.
Anne baba olarak, ‘bakalim, belki bir faydasi olur’, diye diisiindiigiimiiz her seyi denemekten
kendimizi alikoyabilir miyiz? “Hele pek bir zarar1 yok”, “ilaglara gore daha emniyetli”
(ciinkii bu “tedavilerin” otizmi olan ¢ocuklardaki emniyetine iligkin de bir arastirma yapma
zahmetine katlanan olmadig i¢in elde bilgi yok; “bilgi yoksa, zarar1 da yok demektir”, diye
diisiinme dogal insan diislince egilimidir).

Tedavi bicimini ya da bu konulardaki alternatif teorileri bugiin bilimsel degil
diye reddediyoruz, ama ya bir giin kamtlamirsa... A¢gikgasi, bu olasilik her tiirlii teori igin
gecerli. Tipta hastalara dontik giindelik uygulamalar, “bir giin belki dogru ¢ikar”a gore degil,
bugiine kadar ortaya konmus 6l¢iitlere gore sekillenir. Kanitlanma olasiligi yiiksek olan
durumlar i¢in ara ¢éztimler lireterek, uygulamaya hizla gegilir. Ancak, mevcut marjinal/
alternatif teori ve tedaviler su anda bu noktadan bile epey uzaktalar.

Giindelik tibbi uygulamaya girmemis, ancak ciddiyeti olan deneysel tedaviler, akla
yakin gelen ve gereken 6n kanitlarla desteklenenleri, ila¢ ve diger tedavileri gelistirip satan
sirketlerden bagimsiz aragtirma merkezlerinde, birakin hastaya maddi yiik getirmeyi,
gontlliliik esasina gore ve ailelerin tistlendigi her tiirlii yiik hafifletilerek uygulanir. Biitiin
veriler incelemeye ve alandaki meslekdaslarin acimasiz elestirisine agiktir.

Sonuglardan ¢ikarttigimiz yorumlara kendimizin herkesten ¢ok inanmasi ya da bir ¢ok
kisiye deneme siirecinde iyi gelmis olmasi, yontemimizi glindelik uygulamada kabul edilebilir
bir tedavi yapmaya yetmez. Kamtlarimizin tartisilmaz derecede acik olmasi gerekir. Ustelik,
bir tedavi liriinii “piyasa”ya ¢iktiktan yillar sonra da, elestirel gozlerin denetiminden kagamaz
ve bir eksigi ya da aci1g1 bulundugunda, “piyasa”yi terketmek zorunda kalir. Bu kurallara
uymaya kendini zorunlu hissetmeyen, kendini bilimsel yontemlerin iistiinde gérenlere bu

sebeple “marjinal alternatif” denmesi uygun olur.

daha ziyade anne karnindaki dénemin ilk 3 ayinda karsilagilan durumlarin sonucu olacak tipte oldugunu
gosteriyor. Dogustan olan tipteki bu bagisiklik sorununu, sonradan edinilmis tipteki bagisiklik sorunlarinda
kullanilan yontemlerle ¢ozmeye kalkigsmak bilimsel kanitlar1 dogru okuyabilmenin 6nemini gosteriyor



Anne-babalarin hi¢ bekleyecek zamanlarinin olmamasi, ¢ocuklarinin kritik gelisim ve
toparlanma firsatlarini kagiriyor olma korkusu biitiin bu siiregte bilimden, etikten ya da
dogruluktan, diiriistliikten ¢ok daha biiyiik ve kritik bir rol oynuyor. Biitiin bu bilimsel
tartigmalar1 “haklisiniz” diyerek okuyup, bilimsel goriisleri paylagsalar ve marjinal alternatif
tedavileri, benden daha da ileri gidip, “firsatc1” olarak gorseler bile, uygulamamaya cesaret
edemeyebilirler. Ciinkii, “ya 1yi gelirse?” sorusuna, akilci bir cevap bulmak miimkiin degildir.
Hayattaki bir ¢ok olay, bir ¢cok karar da, zaten akil isi degildir. Durduk yerde ¢ocugumuzun
otizm tanist almasina aklimiz erebilir mi? Bilimin buldugu cevaplari her zaman
anlamayabiliriz, kendi hayatimiza yansitamayabiliriz: genetik, anne karnindaki ilk 3 ayda
beyin ana ¢izgilerinin sekillenme siirecini etkileyen bir “durum”... vs vs. pek bir anlam ifade
etmez. Oyle olmadig i¢cin de, duruma akil dis1 da olsa bir agiklama bulabilmek igin her yola
basvurabiliriz.

Doktorlarin bir ¢ok kisiden duyduklari elestirilerden birisi sudur: neden bu yontemleri
kullanmay1 ya da tavsiye etmeyi kabul etmiyorsun? Ne zarar1 var? Ne kaybedersin? Sahiden
neden kendim (ve kendim gibiler, bilimsel tibba sadik kalanlar) uygulamay1 ya da hararetle
tavsiye etmeyi kabul etmiyorum? Sizce? Ne kaybederim? Siz bu sorunun cevabin

diisiinedurun, ben yazima bambagka bir noktadan devam edeyim.

I

Dedemin eli

Dedem doktordu. Tip fakiiltesini 1907°de bitirip gittigi Selanik’in ve Balkan savasi
sonrasinda tagindig1 Karacabey’in ardindan, en son gorev yeri olarak geldigi Aydin’da 40 yil
kadar calisti. 1960’larin ortasinda emekli olup Izmir’e déndii. Rahat etmeye niyetli geldigi

deniz kiyisindaki evinin kapisinda her sabah kendisinden saglik bekleyen bir kii¢iik



kalabalikla karsilasmaya da giderek alisti. Aydin’in kdylerinden, kasabalarindan gelmis
hastalarina, “ben yaslandim, bilgilerim eskidi, size faydam dokunmaz” dedikce, “bir elinle
dokunuver sen doktor bey, o da yeter” cevabini altyordu. O zaman, tam akil erdiremedigim bu
el dokundurma “hadisesi” 20 y1l kadar sonra ¢ok farkli bir yerde karsima ¢ikt1. Tip fakiiltesini
bitireli dort yila yakin zaman ge¢mis, zorunlu hizmet geregi Anadolu’nun degisik yorelerinde
saglik ocag1 doktorlugu yaptiktan sonra yetiskin psikiyatrisi asistanlig1 igin Istanbul’a
gelmistim. Daha isi 6grenmenin baslangi¢ asamalarinda debelenmekteyken, bir giin
poliklinigin kapisinda yaslica bir kadin, yaninda geckince kizi ve onun elinde 14-15
yaslarinda torunu ile belirdi: “doktor Nafiz bey’in torunu sen misin?” diye sordu. Ben
evetleyince, neredeyse iistiime atilarak, kizinin elindeki torununun kafasina elimi degdirmeye
calisti. Dedeme kendilerini dokundurmaya c¢alisan Aydin’li hastalarinin yaptig1 gibi, bu
kadincagiz da her nereden icat ettiyse, (sonradan yaptigi agiklamadan benim ¢ikarsamama
gore) benim genetik olarak dedemden aldigim bir “el ile iyilestirici glicim oldugu” inanciyla,
ben elimi ¢ekmeye calistikga, o tersini yapiyordu. Sonunda pes ettim, ¢ocugun kafasina
parmaklarimin ucuyla dokundum; “hadi simdi derdiniz nedir, artik onu sdyleyin” diyerek
kagit kalemi elime aldim.

Anne-babama bu hikayeyi anlattigimda, “evet, dedenin eli var diye bilinirdi. Ayrica, amcanda
da vardir, biiylik dedemizden (din adami ve hattat olan) gecmis” diyerek, kendilerinden hig
beklemedigim bir bilimden sapma gosterdiler. Boyle sagma sey olur mu, filan demem onlari
da ikna etmedi. Babam sirtinin ovulmasi i¢in beni tercih etmesinin sebebinin de bu oldugunu
sOyleyince, o zaman sdzle yapilan bir dal olan psikiyatriye degil de, elle yapilan bir dala, fizik
tedaviye filan girseydim bari, dedim. ‘Belki daha iyi olurdu,’ dedi. Biraz diisiindiikten sonra,
‘Soziin bittigi yerde el ise yarar, kim bilir, bir zaman’ diye ekledi. Ama nedenini, nasilini, kim
i¢in daha iyi olacagini soramadim®.

Alternatif tedaviler hakkindaki bir makaleye kendi alternatif tedavi “yetenegim” hakkinda bir
boliimle giris yapmami yadirgamig olabilirsiniz. Ama durun, daha bitmedi.

Doktorlarin agzindan ¢ikan soz, ellerinin nereye degdigi kadar 6nem tasiyabilir. Bu sadece
psikiyatri alanina sinirh bir etki degil iistelik. Agizdan ¢ikan bir sozle hayatlarinin ¢ok
degistigini, mahvoldugunu, ya da tam tersi, her seyin berraklasip, ¢6ziime kavusuverdigini
duyabilirsiniz insanlardan. Benim ¢ocuklar1 veya kendileri hakkinda sdyledigim bir ciimle
yliziinden hayatlarinin karardigini, bana ¢ok kizdiklarini belirten insanlar oldugu gibi,
sOyledigim bir climle ile hayatlarinin aydinlanip bambagka bir yéne dogru gittigini
soyleyenler olmustur. Bir ciimle ile hayat nasil kararir’t ya da nasil aydinlanir’t siz diigtine

durun, ben bir bagka 6rnek anlatayim.
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Taninmig bir geng isadami biiyiik¢e bir is diinyasi toplantisinda, son 5 yil iginde, aile
sirketinden ayrilip, kendi igini nasil kurdugunu anlatirken, s6zii ayrilik kararini nasil verdigine
getirdi. Kalabaligin arasindan beni gostererek, “iste bu,” dedi ve devam etti: “doktor ile
cocuklarim hakkinda konugurken, kendimi de anlatmaya bagladim. O da dinledi. Oldugum
isyerinde ¢evremdekilerle iletisim kuramadigimdan filan s6z ettim. Kapidan ¢ikarken bana,
‘belki senin iletisim becerilerinde bir sey yok; belki de, senin ¢cevrendekiler iletisim
kurulabilecek insanlar degillerdir, sen yanlis kisilerle iletisim kurmaya ¢alisiyor olabilirsin’
dedi. Bir hafta i¢inde ayrilik kararimi verip uyguladim”.

Sozler, karsimizdakinin beyninde kendine uygun bir yer buldugunda, bir ¢1§ etkisi ile
gercek agirliklarinin tesine gecerler. Inandirici sézler inanmaya hazir beyinlere mihlanip
kalabilirler. Bu aile sirketini terk eden (zaten terk etmeye hazir ruh halinde olan) geng¢ isadami
ornegindeki gibi, soyledigim s6z sonugta “olumlu”, kisinin istedigi ve sonucundan mutlu
oldugu yonde bir etki gosterdiginden 6tiirii, etkili olusunu anlamak daha kolay. Peki, sonug
tam tersi olsaydi, ya da kiginin aklinin yatmadig1 bir yorumda bulunsaydim... O zaman da, bu
sozlerin “hasta” lizerindeki etkisi herhalde ¢ok farkli olacakti.

Duymak istemedigimiz, ama dogru olmasindan korktugumuz bir s6zii sdylediginde de,
doktor “inandiric1”, bazen fazlasiyla inandirici, olabilir. Kizsak da, yanildigina inanmak
istesek de, soylenen s6z kendine zihnimizdeki bir sorunun cevabi olarak bir yer bulur.
Séylenen sdzii kafamizdan atmak icin baska yollar arar, dururuz. Ornegin, otizm tanisi, hatta
“otizm olabilir” climlesi, bu climleyi duyacag1 korkusu ile doktora gelen bir ¢ok anne-babay1,
korktugunun basina gelmesi duygusuna siiriikler.

“Peki simdi ne olacak, biz ne yapmaliy1z?” sorusunu soranlar problemi agma ya da
hafifletme yoniinde hizla adim atmaya baslarken, aklinin bir yani ile sorunu kabul edenler,
kalpleri bu dogru cevabi kaldirmayanlar, doktor doktor dolasip, “hayir, doktorunuz yanilmis”
diyecek birisini bulmaya ¢alisirlar. Genellikle de bulurlar. “Isini birak, bu ¢ocukla sarmas
dolas ol, baglanma bozuklugu var burada” diyen bir nérolog, “hayir, bu otizm degil, civa
zehirlenmesi ya da yanlis beslenme” diyen ilgisiz bir baska dalin uzmani ya da prof, dog
tinvanh kisi, “otizm degil” demese bile “bildiginiz otizm degil” demeye getirir lafi.
Kabullenmek, hele dogru oldugunu bir yaninizla bildiginiz ama bir bagka yaninizla dyle
olmamasini dilediginiz bir hakikati kabullenmek, kolay degildir.

Tanilar1 kabullenme zorlugunu astigini diislinen bir ¢ok aile ise, rahatsizligin
tedavisinde tibbin yetersiz kalmasini kabullenmekte zorlanirlar. Tibbin (ve tibbi
degerlendirmede Onerilen 6zel egitim, anne-baba danismanlig1 gibi pek dyle iddial

goziikmeyen yontemlerin) yetersizligini, tibbi goziiken (kapsiiller, stvilar, metal soktiiriiciiler,
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binbir ¢esit diyetler, insanlara giivenimiz kalmadig icin bilgisayarlarin uyguladig “terapi’ler)
ile telafi etmeye calismaktan bagka bir yol kalmaz.

Daha dedemin eline sira gelmese de, astrologlardan ¢ocugun benimseyecegi (ve
boylece ismini begenmedigi i¢in daha dnce karsilik vermezken, bu yeni isme seslenildiginde
doniip bakacag) bir isim bulmak ya da yunusa veya “hocaya gotiirmek™ gibi uygulamalar da
tip dis1 kategoriden moniiye dahil olurlar.

Kabullenmek, tantyi, ya da yeterince iyilesememeyi kabullenmek, sadece otizmde
degil, baska bir ¢ok rahatsizlikta, duyu ya da organ kaybinda, insana zor gelir. Otizm tanis1
diisiiniilen ¢ocuklarda taninin kabullenilmemesi, otizm tablosunun hafifletilebilecegi, sahici
otizm olmayan durumlarin bile diizeltilmesini engeller. Aslinda, durumu kabullendikten
sonraki donemin pratik zorluklari, kabullenmemeyi anlasilir kilmaya yeter.

skskok

Otizm yoniinde gelisecegi kesinlesmis durumlarda ise, otizmin etkisinin
hafifletilememesinin yaratti§1 umutsuzluk, bir ¢ok anne babanin can havliyle, 6niine konan
her terapi bi¢cimine, her dneriye kosulsuz kogsmasini dogurur. Klasik-akademik tip
uygulayicist doktorlarin ¢éziim tiretmekteki yetersizliginin bu durumu kolaylastirdigini
gormek icin géze gerek yok.

Etik uygulamalara sadik doktorlar arasindan da, bu ¢aresizlige isyan duygusunun
etkisi altinda, bulgularin1 ¢ok 6nemseyen, tesadiifi iligkileri genel kural gibi algilayip
uygulayan ¢ogu iyi niyetli kisiler gikabilir. Ornegin, ¢ok nadir olan bir EEG anomalisinin,
diinyada goriilmemis derecede ¢ok sayida otistik cocukta saptanmasinin ardindan, bu ilact
olan (ama ilacin etkisi pek de parlak olmayan) ve otizmle iligkilendirilen durumun tedavisine
gecilir. EEG anomalisi diizelir, ama ¢ocukta fazladan bir diizelme gézlenmez.

(Cok sayida ¢ocugun ihtiyaclari olmayan ve yiiksek risk grubundan ilaclar1 belki
faydasi olur diisiincesiyle klasik tip uygulamasinda kullanmasinin ardindan, tedavinin etkili
olduguna ¢ok inangli doktorlar ve anne-babalar disinda kimsenin farkedemedigi “iyilesme”ler
kulaktan kulaga basar1 hikayeleri seklinde yayilir. “Bakin, siz bu filanca yaklagimi hig
Onermemistiniz, ama biz o sizin tavsiye etmediginiz, hatta varligindan bile haberdar
olmadiginiz uygulamayla ¢ok iyilestik” diyerek bana getirilmis ¢ocuklarda, ailenin
cocuklarini benim iyilestirememis oldugum sitemini sindirdikten sonra ¢ocuga baktigimda
tyilesme olarak gozledikleri durumun tedavi uygulanmadan 6nce de varolan bazi becerilerden
ibaret oldugunu nasil sdyleyecegimi bilemem. Basarisizligimi kabul edemedigim bi¢iminde

yorumlanmasi kaginilmazdir.
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Otizmin bazi belirtilerini tagiyan ama genetik olarak “saf”otizm tanisinin uygun
olmadigim diisiindiiglimiiz ‘yaygin gelisim bozuklugu-baska tiirlii adlandirilamayan’
(PDDNOS) gegcici tanist almis ¢ocuklarin, bir ¢ok farkli miidahale ile, bazen miidahale
yapilmaksizin toparlanabildigini, hatta tan1 almaksizin ergenlik yaslarina kadar
ulasabildiklerini goriiyoruz. O sirada uygulanan tedavi her ne ise, problemin 6zelliklerinden

kaynaklanan bu “iyilesme” iizerine, pekala durumun “tedavisi” olarak ortaya atilabilir.

I
Yanls bile degil

Bir doktor olarak hastalarima, ailelerine sdyleyebilecegim sozler, sinirhidir. Agzimdan
¢ikan, beni ve meslegimin bilimsel ilkelerini baglar. Herhangi bir yurttas, bir baba olarak ise
biraz daha 6zgiirtim. Yine de, doktor kimligimi unutmaya hakkim yoktur. Aklima estigi gibi
konusamam. Tamamlayici ve alternatif terapilere yonelen hastalarimin ¢ogu, bu yonelimlerini
benimle paylasmis olduklarinda, kendilerine engel olmadigimi bilirler. Dogru olmadiginm
bildigim bir yolda ylirtimelerine engel olmaya hakkim olmadigini da agik¢a belirtirim. Belki
biraz paternalistik (babacan bir tahakkiim diyebiliriz) yaklasan bir aile biiyiigii roliine
stiriiklendigimi diisiiniir, kizinin ya da oglunun uygun olmayan birisiyle, sonu mutsuz bitecek
bir iligkiye ya da evlilige girmek {izere oldugunu gorebilen anne-babalarin dinlenmemeye
mahkum so6zlerini sarfediyor gibi hissederim. Bu yola, hi¢ olmazsa, klasik uygulamalar1
aksatmadan gitmelerini sdylerim. Faydali olacagina inansaydim, bu konuda en ufak bir kanit
kirintis1 goérseydim, bir arastirma isareti bulsaydim, ge¢miste alternatif gibi goriinen birkag
yontemde oldugu gibi, benimsemis ve kendilerine 6nermis olacagimi da eklerim. Bu tip hig
bir kanit bulunmadig: i¢in, bir doktor olarak tedavi onerilerim arasinda yer vermedigimi
vurgular, olayin dolandiricilik ya da sarlatanlik potansiyeli tasiyan kismini o anda
tartismaktan olabildigince kaginirim.

Tanimadigim insanlar ve niyetleri hakkinda yorum yapamam, ama yapilan is hakkinda
yorum yapmak i¢in kendimi ve mensubu oldugum meslek grubumu yetkili goriiriim. Bu
anlamda olduk¢a muhafazakar sayilabilirim. Bugiinkii haliyle otizm alaninda alternatif terapi
ad1 altinda toplanan uygulamalari ise, klasik tibba ciddi bir alternatif olugturmaktan, saglik
alaninda devrimci ya da doniisiimcii olmaktan ¢ok uzakta buldugumu, otizm alanindaki
bilimsel bilginin ilerlemesini engelleyici rol oynadigini diisiindiigiimii de eklerim., Eger

hastalik otizm ise, alternatif yaklagimlarin sonucunda gozlenen net etki, birakin diizelmeyi,
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tedavi anlaminda bir geriye gidis olacak diye korkarim. Otizmin atipik formlarinda ise,
ornegin az once bahsettigim “PDDNOS” gibi akraba sorunlarda, bazen bir sebepten terapi vs
uygulanmaksizin bekleyenlerin bile belli bir diizeyde gelisim gosterebildiklerini bilerek, iki
doktor ziyaretiyle “dile gelen” ¢ocuklarin, biz bir sey yaptigimizdan degil, genetik saat birden
ve bilemedigimiz bir nedenle tekrar islemeye bagladigi i¢in “iyilestiklerini” sdyler, bu sefer de
saatin tekrar durmamasi i¢in bir 6zel egitim almalar1 geregini vurgularim. Bilemedigimiz
seyler oldugunu itiraf etmem, benden beklenen her seyi bilen adam roliine yakistirilamadigi
icin bir ¢ok kisinin goziindeki bastaki saygin yerimi kaybettirir. Bana sorarsaniz, bu duruma
canim sikilsa da, mutlaka bir tercih yapacaksam, yalanci olmaktansa, bilgisiz sayilmay1 tercih
ederim.

Umutsuzlugun alternatifi olarak sahte umutlar ortaya atan umut taciri doktorlarin
verdigi zarar, kullandiklar1 etkinligi kendinden menkul yontemlerden ve maddelerden ¢ok
daha 6teye gider: otizmi bu mucizevi yontemlerle de iyilestiremeyen aile, cocugun hayata
uyum becerileri kazanmasini saglayacak psikolojik ve egitsel yaklagimlari uygulayacak giicii
de kaybeder.

Bilimsel yonteme muhafazakarca sarilan, klasik tibbi uygulamalardan ve belli
kitaplardan sasmayan doktorlarin hata yapmalari, istenmese de, miimkiindiir. Fark
suradadir: Yanilabilirler, ama, yalan sdyleyemezler. Etkisi olmayan bir tedaviyi dneremezler.
Hipokrat yemini doktor olmayanlar tarafindan doktorlar1 elestirmek amaciyla bolca kullanilir.
Yeminin icerigi, pek bilinmese de, basittir: dnce zarar vermemek ve ikinci olarak diiriist
olmak doktorlugun temel sartidir. Sanirim, hastalarimizi ve ailelerini tizebilecek bilgileri,
bazen istemedigimiz bir “sertlik’te, ya da “duygusuzluk”ta vermemizde, bu diiriist olma
gayretinin, yalan sdyleyememenin bir rolii var.

Tatsiz haberleri, 6rnegin bir kii¢lik cocugun gelisimindeki bozuklugun otizme baglh
olabilecegini aileyi daha az yipratarak sdylemeyi 6grenmemiz, ve en tatsiz durumlardan bile
¢ikis yollarinin bulundugunu aramak i¢in aileye cesaret ve destek vermemiz geregini hatirda
tutmamiz biz “klasik bilimsel yontemlere sadik doktorlar” i¢in en iyisi olacaktir. Aksi
takdirde, ¢ocuklarin saglig1 bu alanda ehliyeti olmayan, yalan sdylemekten ¢cekinmeyen, belki
sOylediginin hastanin iyiligine oldugu zanniyla yalan kategorisinde goriilmeyecegini diisiinen,
kendi bilgisini sarsilmaz bir inangla savunan, ya da goniil oksamayi iyi bilen “uzman” {invanl
kisilerin eline kalirlar. Tiptan ve klasik doktorlarin hastalarinin ruh halini gézetmeyen
yaklagimlarindan soguyan, tibbin acizligine ve caresizliine katlanamayan anneler ve babalar,

imit 1518101 sondliirmeme ¢abasindayken, {imit tiiccarlarinin eline diisiiverirler.
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Reklam ve propaganda ile bilimsel goriis arasindaki farkliliklarin ne olduguna deginmek
merakli okurlar agisindan yararli olabilir. Propaganda, hakikatin arayisi ile ilgilenmez. Kendi
bulmus oldugu “mutlak hakikat”i bagkalarinin da tartismaksizin kabul etmesi ve
uygulamasina odaklanir. Otizmin dogru tedavisini kabul etmeyen gafilleri “dogru yol”a
cekmek, cekemediklerini karalamakla ugrasir. Kendi goriislerinin dogrulugunu ortaya
koyacak deneyler yapmaya gerek gormez. Bilimsel goriis ya da bulustan ziyade bir inang s6z
konusudur. Degistirmek akla bile getirilemez. Bu noktaya bir doktorun ya da bilimle ugrasmis
birisinin gelmesi nasil miimkiin olabilir? Agikcasi, hepimiz insaniz, ve insanlara 6zgii
yanilgilar, saplantilar ya da korii korline inanglara hepimiz siiriiklenebiliriz. Sarlatanlik ya da
dolandiricilik amaciyla toplumda bu tiir yanilg1 ve inanglar olusturanlar oldugu gibi, bir dava
ugruna, kimsenin yapamadig1 ve insanliga (otizm hastaligindan hayatlar altiist olmusg
insanlara ve ailelere) yararli bir seyi gerceklestirmek i¢in kutsal bir miicadeleye girisenler de

olabilir.

v

Keske

Anne-babalarin “gec mi kaldik?” “ne hata yaptik?”, “calistigim i¢in cocugumla
ilgilenemedim mi?” “Keske sunu yedirmeseydik” ya da “sunu yaptirmasa miydik?”
sorularinin olusturdugu duygular1 hepimiz yakindan taniyoruz. Anne-babalar, birakin otizmle
iliskilendirilebilecek hususlari, ¢ok daha siradan konularda bile ¢ocuklari i¢in dogruyu yapip
yapmadiklari endisesini tagirlar. Attigimiz her adimin ¢ocuklarimizin hayatini belirleyebildigi
diistincesi, anne-baba olma gorevinin sorumlulugunu hep yanimizda hissetmemizi dogurur.
Bu goniillii gorev ve sorumluluk, sadece bir yiik degildir. Cocuklarimizin varliklar1 ve onlarla
beraber attigimiz adimlar hayatimiza anlam katar. Kendimizden bir insanin olusumunda
sadece aktardigimiz genlerimizle degil, bizzat yaptiklarimizla, ona kattiklarimizla da bir etki
yaratabilmek isteriz.

Bebegimizin gelisimini bozabilecek her durumu 6nceden farkedebilmek ve
savusturabilmek, hi¢ bir hata yapmadan ilerleyebilmek amacimizdir. Bu amaca, tam

ulasamasak bile, yaklasmak anne-babalik siirecinin belki de ta kendisidir.
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Anne-baba ve insan. Diger yandan, anne-baba oldugumuz kadar, kendimiziz. Kendimize
kars1 sorumluluklarimiz, kendimizi memnun etme arzularimiz bazen bizi ¢eliskili durumlara
sokabilir. Basit 6rnek: gazetemizi okumak istiyoruz. Cocugumuz ise kipir kipir, bizimle
beraber bir seyler yapmak istiyor. Onu bir siireligine mesgul edecek bir ugras (televizyonda
bebek klipleri seyretmek gibi) bizi rahatlatir. Ama televizyon seyretme siiresi uzadikea kiigiik
bebeklerde dil gelisiminin, yas biiyiidiikce de dikkat ve 6grenme siirec¢lerinin aksayabildigini
biliyorsak, ya da sonradan 6grendiysek, gazete basinda gecirdigimiz her an bizim sug
(cocugumuzun gelisimini engelleyici davranislar) kanitimiz olarak aklimizi bagimizdan
alabilir.

Ornegi daha gelistirelim. Gazete okumak umurunuzda degil, sadece ¢ocugunuzun daha iyi
beslenmesini istiyorsunuz. Ama yemeyi reddediyor. Genellikle sizin telagl 1srariniz
bebeginizi huylandirdigi i¢in, bazen bebegin agiz tadina veya midesinin hacmine uymayan
yiyecekler vermeye ¢alistiginizdan 6tiirii bir inatlagma baglayiverir. Televizyon seyretmenin
hipnotize edici etkisinden niye yararlanmayasiniz? Sonugta, beslenme, hele dogru ve iyi
beslenme bu riski (bir ¢ok anne ve anneanne icin &er riski) almaya degebilir. Bu diisiince
zinciri, zararli olabilecek bir uygulamay1 (TV) sonucta (yedirebildiginizde) yararin biiyiik
olduguna inandiginiz igin yapabilmenizi saglar. “TV seyretmese acaba?” dnerisini, “ ne yani,
yemek yedirmeyelim mi?” ye doniistiiren mantik zinciriniz, “TV olmadan yeterince
yediremeyeceginiz” inancinizi giiglendirir. O miktarda ya da o tlirde bir yemege gereksinim
olup olmadigini diistinmeye gerek bile duymazsiniz.

Bilimsel goriis, televizyon zararlidir ya da yemek yenmesin, gibi net bir yonerge
vermez. “Televizyon seyretmek zararli olabilir”, ya da “o yemek yenmediginde zarar
dogmayabilir” gibi climleler, biz anne-babalar icin yeterince acik ve kesin degildir. Sigara
icmenin zararh olabilecegini duydugunda, “doktor kesin zararli demedi ama” ya da “babam
100 yasina kadar sigara igti” diyerek tiittlirmeye devam eden tiryaki hangi noktada durur?
“Bir sigara daha igersen bacagini kesmek zorunda kalirim”, diyen bir doktorla karsilasana
kadar. Peki bu doktor bilimsel goriisten uzaklagmis m1 olur? Kesinlikle hayir. O kisi i¢in artik
tek sigaranin bile zararinin kesin olacagi noktaya ulasilmistir. Ama, bilim ve tip ylizdelerle
konusurken, tek tek hastalar i¢in bu yiizdeler bir anlam tagimaz. “Ben ne olacagim?”, ya da
otizm durumunda “gocugum konusacak mi, normal bir okula gidebilecek mi?” sorular1 6n
plandadir.

Cocuklarimizin gelisimi i¢in yaptiklarimizin dogruluguna inancimiz tamdir. Kendi
etkimizin, gelisimi hizlandirict olmay1 birakin, yavaslatici veya bozucu olmast olasiligt

aklimiza gelmez. Zekasi 3 puan artsin diye seyrettirdigimiz ekran programlarinin her fazladan
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dakikasinin okul ¢agindaki dikkat ve 6grenme sorunlarini arttirdigini bilsek, kiigiik

cocuklarini ortalama 4 saat TV karsisinda birakan aileler olur muyduk?

lyi gelmis. Hastalarimiza bir ¢ok sey iyi gelir. Bazen hicbir sey yapmamak da iyi
gelebilir. Tip fakiiltesindeki 6grencilerime, ileride cerrahi ya da dahili hangi alani segerlerse
seg¢sinler, miidahale heveslisi olmamalari, dogal siireglere saygili olmalar1 yoniinde telkinde
bulunurum. Bu dersi de, Izmir’de 194011 yillardan baslayarak genel cerrahlik yapmis olan
amcamdan almigtim. Higbir sey yapmamanin, dogal siirece miidahale etmekte acele
etmemenin geregini bana sdylediginde, “6liim de dogal bir siire¢, onu da mi1
engellemeyecegiz ? Siz bu ameliyatlar1 neden yapiyorsunuz o zaman ?” diye biraz diklenerek,
hafiften alayci cevap vermistim. Amcam, genelde titiz, diizene ve kurallara diiskiin,
sacmaliklara kolayca sinirlenebilen yapida bir adamdi. Karsisindakinin anlamasina, ikna
olmasina 6nem verdigi konularda ise, hafiften 6ne egilir, dalginca bakislariyla yumusak
yumusak konusurdu. Hafiften 6ne egildi: “Oldiirelim demedim oglum, yaptigin isin bir
nedeni, nasili olsun. Neyi neden yaptigin1 bilmezsen, can havliyle diizeltmeye ¢alistigin bir

durumu daha kotii yapabilirsin. O zaman doktorla siinnet¢inin, pansumancinin farki kalmaz”.

Yontem ve amac¢ olmadan bilimsellik olmaz. Universite smavina giderken, kapidan
c¢ikista, anneannem suratima iifleye iifleye e/ham okudu ya da arkamdan kimbilir hangi nazar
dualarin1 daha okudu diye mi, o sinavda iyi bir puan almistim, bilemiyorum. Bana iyi geldigi
kesin. Keske hayatta olsa da, her sabah ¢ikista arkamdan dualarini génderse.

Peki, bu bir tedavi mi, bir basar1 arttirma aract m1? Bilmiyorum. Oyle oldugunu da
diisiindiirecek pek bir kanit yok. Peki, durum boyleyken, bugiin degisik sebeplerden otiirii
akademik basarisizlik yasayan hastalarima, “anneannenize dua okutturun, bana iyi geldi,” ya
da “gelin ben anneanneme sizin i¢in bir dua okutturayim, sizin i¢in bir kolaylik da yapariz”
deme hakkina sahip miyim?

Gegtigimiz aylarda, otizm arastirmalarinin diinya zirvesi olan IMFAR toplantisinda
onur 0diilii alan Rapin’in konugmasinda kendisinden 6rnekler vererek de belirttigi gibi, “ne
yazik ki, otizm tarihi bu tiir basar1 yanilgilar1” ile doludur. Dolayisiyla, kof ¢itkma durumu,
sadece alternatif tedaviler icin gegerli degildir. Tek farkla: klasik tip i¢cinden gelenler,
elestiriye daha agik, kendi bulduklarinin sarsilmaz dogruluguna degil bilimsel yonteme
inang¢hdirlar. Yanlis yapabileceklerini kabul ederler. Kanitlayamadiklari teorilerinden
vazgecer, ya da yeni kanit arama yoluna giderler. Bilim elestirebilmek, en ¢ok da kendini

elestirebilmektir.
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Bu noktada kisi olarak kendime buldugum kusur ¢ok; otizm alaninda bilimsel bilgiyi
iiretme konusunda DEHB, takintilar ya da tiklerde oldugu kadar iiretken olabilirdim. Otizme
iliskin ¢alismalarda, giindelik dertlerle ve ¢coziimleriyle, klinik islerle ugrasmaya fazla dalmis

olabilirim.

Alternatif tedavilerin bilimsel yontemlerle sinanmamis olmalari, onlar1 sirf bu sebeple,
“yanlis” ya da “kotli” yapmaz. Tedavinin uygulanana iyi gelmesine de engel degildir. Ama,
bu 6nerilerin bir doktorun tedavi dnerileri listesine girmelerini engeller. Doktor olarak tedavi
Onerilerimizi yaparken, iyi gelebilir ya da zarari dokunmaz 6lgiitlerinden baska olgiitler

kullanabilmeliyiz.

Ekleme:

Bilimsel Slgiitler nasil uygulanabilir? Herhangi bir tedavi ¢aligmasina bilimsel bakis agistyla

yaklastiginizda sorulabilecek bir ¢ok sorudan bazilari:

e Tedavi verilenlerin hepsi ayn1 tanilarda mi, hepsinin otistik oldugundan emin miyiz?

e Yoksa, goriintiisii bir birine benzeyen ama mekanizmalari farkli rahatsizliklar mi1?

e Taniy1 koyanlar bu alanda ehliyet sahibi mi?

e Ayni tedaviyi alanlar ile almayanlar arasindaki fark nedir? Bu farkin dl¢iimii i¢in
tanis1 kesin ve birbirinin ayn1 olan ayni1 yas ve cinsiyet dagilimindaki iki grup hastanin
paralel olarak tedavi edildikten sonra durumlarinin karsilastirilmasi yapilabilir.

e Tedavinin degisik dozlar arasindaki farklar neler?

e Ayni tedaviyi yiiz kere alanlar ile elli kere alanlar arasinda ne fark doguyor?

e En az gereken doz nedir ?

e lyilesme nasil dl¢iiliiyor?
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e lyilesti denenler icin bagimsiz bir degerlendirmecinin gériisii alintyor mu?
e Kan degerleri ya da beyin goriintiisiinde tedavi dncesi ile sonrasi arasinda bir fark
gozlendiginde, bu farkin tedaviye bagli olup olmadigi nasil belirleniyor?

e lyilesme ne kadar kalic1?

Propaganda ile bilimsel goriis arasindaki farkhiiklardan bir digeri, propaganda’nin
hedef sectigi goriisii dogru bicimde yansitma ¢abasi gostermeksizin, karsit goriisiin kendi
amaglarina uygun yanlarini 6ne ¢ikartarak, kisacasi carpitarak “saldirmasi™dir.

Bilimsel goriis ise farkli bakis acilarinin birbiriyle kiyaslanmasi ve arti/eksilerinin
vurgulanmasi iizerine kuruludur. Her bilimsel makalede, arastirmanin bulgularinin ne kadar
miitkemmel oldugunun vurgulanmasina iligkin bir climleye rastlayamazsiniz. En az birkag
paragrafin calismada basarilamayanlara, eksik kalanlara ayrilmadigi bir makale ciddi bilimsel
dergilerde yer bulamaz.

Ciddi olmayan bilimsel dergi olur mu? Elbette. Bu ciddiyetin giivencelerinden
birisi, derginin hakem kuruludur. Kaynagi editor tarafindan gizlenerek kendilerine iletilen
metni degerlendiren hakemler (bu konuda ¢aligmalari olan bilim insanlar1), makaleyi kiyasiya
elestirebilir, diizeltilmesini ya da reddedilmesini 6nerebilirler. Bilim alaninda farkli seslerin
yiikselmesini zorlastirict yanlari olabilecek bu uygulamada, bir “egemen ziimre” olusmasini
onlemek i¢in editorlerin uygulamalarindan birisi, birbirinden oldukga farkl: teorileri ve
yayinlari olan arastirmacilar1 hakem atamak olmaktadir.

Hakemler degerlendirmelerinde arastirmacinin ne buldugundan ziyade nasil bulduguna
(yontem) yogunlasirlar. Otizmin tedavisini buldugunu zanneden bir ¢ok kisinin, yontemlerinin
yanlighg1 sebebiyle dergilerde yayin yapamamalari iki ayr1 sonug getirir: bilimsel bakisi

olanlar, yontemlerini gdzden gegirir, diizeltir, nerede yanlis yaptiklarini bulmaya ¢aligirlar.
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Bilimsel bakis1 olmayanlar ise, kanitlayamadiklari tezlerini kanitlamaya gerek duymadiklarini

ifade edip, piyasaya siirer, reklama baglarlar.

20



	 
	 
	 
	Yanlış bile değil:  
	Otizmde marjinal tedavi yaklaşımlarının yeri ve anlamı* 
	 
	Dr Yankı Yazgan** 
	 
	 
	 
	İlk söz: Biz doktorlar kabahatliyiz 
	 
	Biz doktorların ağzından çok duyduğunuz, ve herhalde, çaresizlik ve öfke hislerinden başka bir duygu yaratmayan sözlerden birisi “yapacak pek bir şey yok”tur. Otizm tanısının kendisinden ziyade, tedavisine ilişkin çaresizlik yaratan, hiçbir şeyin düzelmeyeceği, hastalığın tedavisiz olduğunu söyleyen “tıp kitabı bilgilerimiz” ailelerin hayatının üzerine çöreklenir. Anneler, babalar, anneanneler, babaanneler, dedeler hepsi işin içinde, ama o ölçüde şaşkın, karamsar ve etkiye açıktırlar. Küçük yaşta otizm (“olabilir”) tanısı alanların yaklaşık yarısının beş yaşında bu tanıya ait belirtilerin çoğunu yeterince göstermeyeceğini ( Türkçesi, bir çok problem olsa da, teknik olarak otizm denebilecek durumda olmayacağını) unutup, en kötü olasılıklar üzerine düşünmeye başlarlar. 
	I 
	 
	giriş niyetine 
	 
	Birkaç ay önce Tohum Vakfı yöneticileri otizmin tedavisinde etkili olduğu yönünde  yaygın ve yoğun biçimde reklamı yapılan ve “alternatif” olarak görülen yöntemleri değerlendiren bir yazı hazırlamamı istemişti. Bu isteği epeyce uğraşmama rağmen yerine getiremedim. Zira, alternatif yaklaşım adıyla ortaya sürülen, başlıcaları (şimdilik) yüksek basınçlı oksijen, değişik diyetler ve ağır metalden arındırma yöntemleri olan bu tedavilerin bilimsel kanıtlarını içeren ciddi bir yayın bulamadığım için bu yöntemlerin bilimsel geçerliliğini değerlendirebilecek bir yazı hazırlamam mümkün olmadı.  
	Bulduklarım daha ziyade tanıtım broşürleri, kanıtlamaktan ziyade ikna etmeyi amaçlayan güzel bir İngilizce ile, çoğu tıp doktoru olan kişiler tarafından yazılmış kitaplar, makaleler ve buralardan yapılmış çeviriler oldu.  Çoğu anne-babalar ve otizmli çocukların ailelerinin kurduğu dayanışma örgütleri tarafından yayımlanmış olan bu yayınların kendi tezlerinin tartışmasız doğru kabul edilmesi gerektiği, kanıtsız hiçbir şeyi kabul etmeyen, hep bir kanıt bekleyen akademik tıp çevrelerinin, “aslında”, kıskançlıkla kendi hegemonyalarını korumaya çalıştıkları için bu tedavi yöntemlerini reddettikleri sıkça ifade edilmekteydi. 
	Doğru olduğu öne sürülen tedavilerin bilimsel yöntemlerle sınanmamış olmaları sebebiyle, bu yaklaşımlar, doğruluk-yanlışlık testine alınmaya bile hazır olmamışlardı. Kısacası, yanlış bile değillerdi. O zaman, bilimsel bir değerlendirme yazısı kaleme almam da mümkün değildi.  
	 
	Ben de; konuya etik, sağlık politikası ve otizmden etkilenmiş ailelerin ihtiyaçları açısından yaklaşan bir perspektif ile kendi görüşlerimi bir araya getirmeyi denedim. Yanlış bile olmayan işler yapanların cüretine sahip olmadığım ve her bireyin (ve anne-babanın) kendi kararlarının sorumluluğunu taşıdığına inandığım için, bu yazıyı ailelere dönük bir “yapmayın, etmeyin” mesajı olarak değil, “klasik doktorlar neden bu işlerde yok?”un bir açıklaması olarak da kaleme aldım. Birinci tekil şahıs ifadesini genellikle kendi fikirlerimi ifade ediyor olduğumu vurgulama amaçlı kullandım. Yine de, özellikle psikiyatri ve çocuk ve ergen psikiyatrisi meslek grubundakiler adına bazı genellemeler yaptığım yerler oldu. Umarım, sınırımı aşmamışımdır. 
	II 
	Dedemin eli 
	 
	III 
	Yanlış bile değil 


