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OZET

Erken Cocukluk Dénemindeki Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) Olan
Cocuklarin Tipik Gelisim Gosteren Kardeslerinin Deneyimleri: Bir
Fotoses Calismasi

Un Yumrutepe, Funda
Yiiksek Lisans Tezi, Ozel Egitim Anabilim Dali
Tez Danismani: Prof. Dr. Yesim Giilec¢ aslan
Es Danisman: Dr. Hatice Sengtil Erdem
Temmuz 2024

Bu calismanin amaci, erken c¢ocukluk donemindeki otizm spektrum
bozuklugu (OSB) olan kardese sahip tipik gelisim gosteren kardeslerin (TGk)
yasam deneyimlerini nitel katihmli eylem arastirma yontemlerinden olan
fotoses (photovoice) yontemiyle incelemektir. Dokuz-11 yas araligindaki (dort
kiz, t¢ erkek) tipik gelisim gosteren yedi kardes katilimcimin cektigi
fotograflarla veri sagladig1 bu arastirmada, yar1 yapilandirilmis goriisme ve
odak grup goriismesi ile veri toplanmistir. Veriler asamali bir yaklasimla
analiz edilmistir. Bu asamalar: 1) Fotograflarin gorsel analizi, 2) Goriismelerin
icerik analizi, 3) Birinci ve ikinci asamadaki analizin ¢apraz karsilastirilmasi,
4) Teorilestirme. Analiz sonucunda {i¢ ana temaya ulasilmistir. Bu temalar su
sekildedir: (a) Kardes Goziinden OSB: “Otizm: Cok kapist olan bir oda”, (b)
OSB Olan Bir Cocugun Kardesi Olmak: “Kardesiniz otizm olsa bile
sevebilirsiniz, zaten kardesiniz oldugu i¢in sevmek zorundasimiz”, (c) OSB'nin
Golgesinden Cikmak: “Ben de cocugum, belki ben bir an kagiririm géziimden,
bir sey yapar”. Arastirma sonucuna gore TGk'lerin OSB olan kardesleriyle
hem olumlu hem olumsuz yasam deneyimlerinin oldugu, OSB olan kardesleri
ile yasam icinde zorlandiklari, diisiince ve duygularinda zaman zaman
karmasa yasadiklar1 OSB’nin dogasini anlamakta zorlandiklari, OSB’yi kendi
gelisim ozellikleri gercevesinde anlamaya gabaladiklari, OSB hakkinda bilgi
eksikliklerinin oldugu goriilmektedir. TGk'lerin OSB olan kardesleriyle ilgili
sorumluluk alirken zorlandiklari, sorumluluk alirken zorlanmalarma ragmen
bundan keyif aldiklar1 gortilmektedir. TGk'lerin OSB olan kardesleriyle
yasami deneyimlerken Kkarsilastigi zorluklara ¢6ztim Onerisi olarak
yetiskinlerden beklentileri oldugu, OSB olan kardese sahip diger kardeslere
onerileri oldugu gortilmektedir. TGk'lerin OSB hakkinda daha fazla bilgi



sahibi olmasmin saglanmasi, TGk'lere serbest zamanlarinda OSB olan
kardesle ilgili sorumluluk verilmemesi, OSB olan kardesin sorumlulugunu
aldiginda yetiskin desteginin olmasi 6nerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Eylem arastirmasi, Fotoses, Kardes deneyimleri, Otizm
spektrum bozuklugu, Tipik gelisen kardes
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ABSTRACT

Experiences of Typically Developing Siblings of Children with
Autism Spectrum Disorder (ASD) in Early Childhood: A Photovoice
Study

Un Yumrutepe, Funda

MA Thesis, The Department of Special Education , Early Childhood Special
Education Program

Supervisor: Prof. Dr. Yesim Giileg aslan
Co-Supervisor: Dr. Hatice Sengtil Erdem
July 2024

The purpose of this study is to explore the life experiences of typically
developing siblings (TDs) with a sibling who has autism spectrum disorder
(ASD) during early childhood using one of the qualitative participatory-action
research (PAR) method the photovoice method. Data were collected from
seven typically developing sibling participants (four girls, three boys) aged
between nine and 11 years, who provided data through photographs. Data
were also collected through semi-structured interviews and focus group
discussions. The data were analyzed using a phased approach, including: 1)
Visual analysis of the photographs, 2) Content analysis of the interviews, 3)
Cross-comparison of the analyses from the first and second stages, and 4)
Theorization. The analysis revealed three main themes: 1) Through the
sibling’s eyes: “Autism: A room with many doors”, 2) Being the sibling of a
child with ASD: “You can love your sibling even if they have autism; after all,
you're obligated to love them because they’re your sibling.”, 3) Emerging from
the shadow of ASD: “I'm a child too; maybe I'll miss something in my view,
and I might do something”. According to the research findings, typically
developing siblings of children with Autism Spectrum Disorder (ASD)
experience both positive and negative life encounters. They face challenges in
their interactions with ASD siblings, occasionally experiencing confusion in
their thoughts and emotions related to ASD. Understanding the nature of ASD
within their own developmental context can be difficult for these siblings, who
also strive to comprehend ASD despite their knowledge gaps. While they
encounter difficulties when assuming responsibilities for their ASD siblings,
they still find enjoyment in fulfilling those responsibilities. Typically
developing siblings of children with ASD have expectations from adults

vii



regarding solutions to the challenges they encounter. Additionally, they offer
recommendations to other siblings who have an ASD sibling. To enhance TDs
individuals” understanding of ASD, it is suggested that they receive more
information about ASD.

Key words: Action research, Autism spectrum disorder, Photovoice, Sibling
experiences, Typically developing sibling
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BOLUM 1

GIRIS

Kardes iliskisi ¢ocuklarin anne babadan sonra bag kurduklari, kisinin erken ¢ocukluktan
yasliliga kadar, yasami boyunca sahip olabilecegi en uzun iliskilerden biri olan ve
kardeslerin birbirleriyle girdikleri etkilesim sonucunda olumlu 6grenme deneyimi
kazandiklari, karsilastiklar1 giicliiklerde bas edebilme becerisi edindikleri bir aile
sistemidir (Cicirelli, 1995; Hayden vd., 2023; Korkmaz, 2008). Kardeslerden birinin
varlig1 digeri i¢in model olustururken, karsilikli etkilesimle sevgi, giiven ve sevecenlik
gibi olumlu duygularin olusumu ve paylagimi i¢in gerekli ortami da saglamaktadir
(Bouchey vd., 2010; Yavuzer, 2017; Whiteman vd., 2007). Kimlik gelisimi ve sosyal
gelisimde kardesler birbirleri tizerinde 6nemli bir 6zdesim modeli olusturmaktadir
(Yavuzer, 2017). Oyun alaninda da birbirlerine model olan kardesler, pek ¢ok alanda
becerilerin kazanilmasinda bazen birbirinin arkadasi bazen birbirinin 6gretmeni roliinde
olmaktadir (Bouchey vd., 2010; Kiligaslan, 2001; Korkmaz, 2008; Lopez-Fernandez vd.,
2022; Sage ve Jegatheesan, 2010; Senel 1995; Yavuzer, 2017). Kardeslerin birbirlerini
fark etmeleri ile baslayan etkilesim sonucunda kardesler paylasma, diislince aligverisi,

empati gelistirme ve yardimlagsma duygularini 6grenir.

Bir kardesin varligi ¢ogu zaman kardeslerin kitaplarin1  ve oyuncaklarim
zenginlestirmekte, cocuklarin oyun arkadasi olan kardesleriyle destekleyici bir duygusal
ve bilissel gelisim alam saglamaktadir (Lopez-Fernandez vd., 2022; Seven ve Ireviil,
2023; Yavuzer, 2017). Kardes iliskileri zamanla degisim gostermekle beraber paylasma,
arkadaslik, rekabet gibi bircok deneyim yasama firsati sunar (Angell vd., 2012). Paylasma
ve rekabetin olmasi zaman zaman kardes iliskisini ¢atismali hale getirse de arkadas
iligkisine kiyasla ¢cocuklarin sosyal duygusal gelisiminde 6nemli bir rolii vardir (Yavuzer,

2017).

Kardesler kardeslik iliskisi i¢inde karsilikli etkilesim i¢inde oldugundan, kardeslerden
birinin 6zel gereksinimli olmas1 durumunda kardeslik iligkisinin dogas1 ve dinamikleri

farklilik gosterebilir, tipik gelisim gosteren kardes 6zel gereksinimli kardesine kars



giicenme, kiskanma, diismanlik, sugluluk, iiziintii, korku, utan¢ ve reddetme gibi farkl
duygular hissedebilir (Mokoena ve Kern, 2022; Senel, 1995). Kardeslerin hissettigi bu
duygular, kardeslik iliskisini hem olumlu (olumlu tutum gosterme, sorumluluk alma,
olumlu sosyal etki, psikolojik saglamlik ve bas edebilme giicii) hem olumsuz (daha fazla
sorumluluk alma, ayrimcilik, kaygi, azalan ebeveyn ilgisi, ihmal edilmislik, sosyal olarak
kisitlanma diistincesi, maddi giigliik ) etkileyebilmektedir (Korkmaz, 2008; Mokoena ve
Kern, 2022; Senel, 1995; Yavuzer, 2017).

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), belirtileri erken yasta baslayan, toplumsal-duygusal
karsiliklilik eksikligi, toplumsal ortamlara uyum saglama giicliigii, iliski baslatma ve
stirdiirme eksikligi, smirli veya saplantili ilgi alanlar1 ve rutinin digina ¢ikmaya karsi
direngle karakterize edilen bir noérogelisimsel bozukluktur (American Psychiatric
Association [APA], 2013). OSB olan ¢ocuklar nitelikli destek gérmediginde toplumsal
iletisim becerilerinde eksiklik, baskalarindan gelen iletisime karsi ilgisizlik, arkadas
edinme girisimlerinde yadirgama ve basarisizlik yasarlar (APA, 2013). Sosyal etkilesimin
ilk olarak basladig1 yer ¢cocugun ailesidir ve dolayisiyla OSB olan ¢ocugun kardesleri ile
olan etkilesimi ve iliskisi cocuga destek anlaminda énem kazanmaktadir (Luijik vd.,
2016; Schmeer vd., 2021). Knott ve digerleri (2007) tarafindan yiiriitiilen boylamsal
calismada OSB olan c¢ocuklarin tipik gelisen kardeslerine (TGk) gore daha fazla
etkilesimde bulunma istegi ve girisimi gosterdigi ortaya konmustur. Bu etkilesim istegi
dogrultusunda, OSB olan ¢ocuklar i¢in kardes iliskisinin 6nemi biiyiiktiir (Angell vd.,
2012).

OSB olan kardese sahip olmanin TGk tizerinde bazen olumlu bazen de olumsuz etkileri
(Angell vd., 2012; Dunn, 1988; Eyuboglu vd., 2017; Knott vd., 2007; Luijik vd., 2016;
Sengiil Erdem, 2017; Topaloglu, 2011) olabilmekte, kardesler OSB olan bir kardese sahip
olmanin getirdigi erken sorumluluk alma, acima, korku duyma, empati ve umut gibi

cesitli duygular yasayabilmektedir (Benderix ve Sivberg, 2007).

Moyson ve Roeyers (2011), TGk’nin OSB olan kardesinin durumunu baskasiyla
konusamay1p stres ve gerginlik yasayabildigini belirtmektedir. Arastirma sonuglari,
TGk’nin baz1 6zel zamanlart OSB olan kardeslerinden dolay1 yasayamadiklarini, 6rnegin
tatile gidemediklerini; ¢iinkii OSB olan kardesi igin yer degistirmenin, baska bir yerde

kalmanin zor oldugunu, bu yilizden ebeveynleri ile 6zel zaman gegiremediklerini,



kardeslerinin olmadig1 bir zamanin gelmesini istediklerini ortaya koymustur. Mokoena
ve Kern (2022), kardeslerin olumsuz olarak etkilenmelerine iliskin olarak, kardeslerin
cocukluk yillarinda ve ¢ocuklugun son déonemlerinde duygusal sikintilar yasadiklarini,
OSB olan kardese sahip olmanin TGk tarafindan duygusal yiik olarak gorildigiini
belirtmektedirler. Ayni ¢alismada TGk’ nin OSB olan kardese sahip olmanin getirdigi
hayal kiriklig1 ve iziintii duygularinin yaninda evdeki sorumluluklarinin arttigi ve
kendilerini 6zgiir olarak goremedikleri, kisitlanmis hissettikleri belirtilmektedir. Hwang
ve Charnley (2010), OSB olan kardese sahip ¢ocuklarin toplum tarafindan dislayici
tutumlardan kaynaklanan bir ‘farklilik utanc1’ yasadiklarini ve sorumluluklarinin arttigin
belirtmektedir. Kizilalp ’in (2018) arastirmasi TGk’ler iizerinde OSB olan kardesi ile
ilgili olarak artan sorumluluguna dikkat ¢cekmektedir. Angell ve digerleri (2012), OSB
olan kardese sahip ¢ocuklarin, kardeslerinin agresif ve sosyal olarak uygun olmayan
davraniglarindan dolay1 utanma ve hayal kiriklig1 gibi olumsuz duygular yasadiklarini
belirtmektedir. Mascha ve Boucher (2006) arastirmasinda OSB olan kardeslerinin
saldirgan eylemleri, 6fke nobetleri, asir1 6fke ve 6fke patlamalarinin, kardesler tarafindan
yasamini etkileyen ciddi bir sorun olarak goriildiigiinii vurgulamaktadir. Kardeslerin
bagkalarmin  tutumlarindan  rahatsiz  oldugunu, arkadaslarm1  kardesleriyle
tanigtirdiklarinda veya kardeslerinin halka acik yerlerde kriz gegirdiginde ve uygun
olmayan kontrolsiiz ve saldirgan davranislar1 s6z konusu oldugunda utang duygusu
yasadiklarii belirtmislerdir. Benderix ve Sivberg (2007), OSB olan kardese sahip
cocuklarin sosyal hayatindaki arkadaglarin1 evlerine davet etmek istemediklerini, OSB

olan bir kardese sahip oldugunu arkadaslarindan gizlediklerini belirtmektedir.

Cocuklarin ebeveynleri tarafindan, OSB olan ¢cocugun ihtiyaglariyla ilgilenilmesi, OSB
olan ¢ocugun ihtiyaclarin1 birinci planda tutmasi gibi sebeplerden dolayi, kardeslerin
ihmal edilmesi s6z konusu olabilmektedir. Ebeveynlerin ev ortaminda TGk’ye zaman
ayirmada sorun yasamasi ve daha az ilgi géstermesi, OSB olan ¢ocugun sosyal ve iletisim
sorunlarinin olmasi, aile i¢i iligskilere ve diger kardeslere de olumsuz olarak
yansiyabilmektedir (Mokoena ve Kern, 2022; Quatrosi vd., 2023). Ote yandan, Rivers ve
Stoneman (2003), TGk’ nin, OSB olan kardesleriyle olan iliskilerini ebeveynlerine gore

daha olumlu algiladiklarini belirtmektedirler.

OSB olan kardese sahip TGk’lerin yasam Kkalitesini inceleyen arastirmalar, yasam

kalitesinin olumsuz olarak etkilendigini belirtmektedir (Eyiiboglu vd., 2017; Marciano ve



Scheuer, 2005; Vieira ve Fernandes, 2012). Marciano ve Scheuer (2005), OSB olan
kardese sahip ¢ocuklarin yasam kalitesinin diger ¢ocuklara gore daha kétii olabilecegini,
OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin ilgiye ve yardima ihtiyaci oldugunu, TGk’in uyum
saglamasinda ailenin roliiniin 6nemli oldugunu vurgulamaktadirlar. OSB olan gocuklarin
kardeslerinin yasam kalitesini inceleyen Vieira ve Fernandes (2012), bakim verenlerin ve
kardeslerin yasam kosullari, giivenlik, serbest zaman, maddi kaynak gibi alanlarda gii¢liik
yasadiklarini, eglence ve egitime erisme konusunda zorlandiklarini, sonug itibari ile bu
durumun stres yarattigini ve kardeslerin yasam kalitesini etkiledigini belirtmektedirler.
Eyiiboglu ve digerleri (2017), TGk’ nin anlamli derecede diisiik prososyal davraniglar
sergiledigi, kendilerini duygusal ve fiziksel alanlarda daha olumsuz degerlendirdigi
belirtilmektedir. Erturan ve Akbag (1997) ise kardeslerin olumlu sosyal davraniglari
oldugunu belirtmektedir. Arastirmacilar, OSB olan kardese sahip tipik geligsim gosteren
cocuklarin, yasamlarinda c¢evresel stres faktorlerinden dolayr etkilenebilecekleri ve

yasam kalitelerinin olumsuz etkilenebilecegini belirtmektedir.

Ross ve Cuskelly (2014) tarafindan gerceklestirilen arastirmanin bulgularina gére, OSB
olan c¢ocuklarin kardeslerinde yiiksek diizeyde igsellestirilmis ve dissallagtirilmig
davranig sorunlar1 oldugu, ergenlik cagindaki kardeslerde depresif bozukluklarin
goriildiigii belirtilmektedir. OSB olan kardesin saldirgan davraniglart sorun olarak
goriilmekte ve bunun kardesler i¢in yaygin bir stres etkeni olabilecegi belirtilmektedir.
TGk, OSB olan kardeslerinin saldirgan davranislariyla basa ¢ikmak i¢in en sik
kullandiklar1 yontemin duygusal diizenleme, en az kullanilan ydntemin ise suglamak
oldugunu Dbelirtmektedirler. Arastirmacilar, kardeslerin kullandigi basa ¢ikma
stratejilerini daha 1yi anlamak icin goriismelere dayali arastirmalarin yapilmasi
gerektigini belirtmektedir. OSB olan kardese sahip olmanin TGk iizerindeki olumlu
etkilerine yonelik, kardeslerde olumlu karakter 6zelliklerinin (sefkat, olgunluk, sabur,
hosgorii, farkliliklara saygi) gelismesine katki sagladigi belirtmektedirler. Hughes (2015)
tarafindan yiiriitiilen arastirmada, kardeslerin daha sefkatli, ilgili ve sorumluluk sahibi
olmalar1 gibi kisilik gelisiminde olumlu etkilerden s6z edilirken, Mates’ in (1990),
aragtirmas1 OSB olan kardese sahip olmanin kisilerarasi iligkiler ve bakicilik becerilerinin
gelismesinde olumlu etkileri olabilecegi belirtilmektedir. Angell ve digerleri (2012), OSB
olan kardese sahip ¢ocuklarin, kardesleriyle kavga etme sikliginin az oldugunu, ortak

aktivitelerden keyif aldiklarini ve kardesleri ile arkadas gibi olduklarini belirtmektedir.



OSB’nin, OSB olan bireyler iizerinde sosyal etkilesim ve sosyal becerilerde yarattig1
giicliiklerin aile sistemini ve bu baglamda TGk’ yi etkilemesinden dolayi, kardeslerin
deneyimlerini anlamak 6nemli goriilmektedir (Koukouriki ve Soulis, 2020; Koukouriki
vd., 2021; Koukouriki, 2022; Mahbot ve Alias, 2022; Moyson ve Roeyers 2011; Sengiil
Erdem, 2017; Topaloglu, 2011). Ayrica, OSB olan kardese sahip tipik gelisim gdsteren
cocuklarin kardes iligkisine yonelik alanyazin incelendiginde, arastirma bulgularinin
yukarida da belirtildigi gibi kardesler iizerinde olumlu ve olumsuz etkileri olabilecegi
goriilmektedir. Kardeslerin deneyimlerini daha iyi anlamak i¢in goriismeye dayali birincil
kaynaktan veri toplanarak yiiriitiilecek arastirmalara ihtiya¢ duyuldugu belirtilmektedir
(Ross ve Cuskelly, 2014). Arastirma sonuglarinin degiskenlik gostermesi ve nitel
arastirmalara ihtiya¢ duyulmasi bu alanda halen calisilmasi gerektigini gostermektedir
(Angell vd., 2012; Dunn, 1988; Eyuboglu vd., 2017; Knott vd., 2007; Luijik vd., 2016;
Luijik vd., 2016; Ross ve Cuskelly, 2014; Sengiil Erdem, 2017; Topaloglu, 2011).

OSB olan kardese sahip TGk ile ilgili alanyazindaki arastirmalarin nicel (6rnegin,
Akdogan, 2021; Aldan, 2012; Apalaci, 1996; Armahan, 2022; Atasoy, 2002; Chan ve Lai,
2016; Dere, 2009; Eyiiboglu vd., 2017; Kalecik, 2013; Kizilalp, 2018; Koukouriki vd.,
2020; Uygur, 2019; Yilmaz ve Kara, 2018), nitel (6rnegin, Alagézoglu, 2016; Angell vd.,
2012; Benderix ve Sivberg, 2007; Donmez, 2019; Moyson ve Roeyers, 2011) ve karma
(6rnegin, Awwad, 2020; Kivrak, 2019; Mchale vd.,1986; Sengiil Erdem, 2017) yontemler
kullanilarak yiirtitiildiigli goriilmektedir. TGk ile ilgili ¢aligmalar incelendiginde
genellikle veri kaynaklarmin veya katilimcilarin bakim veren kisiler veya kardeslerden
farkli kisiler oldugu dikkat ¢ekmektedir. Hem kardeslerden hem de bakim verenden veri
toplanilan arastirmalarin (Apalagi, 1996; Dere, 2009; Sengiil Erdem, 2017) karma
desende yiiriitiildiigii, sadece kardeslerden veri toplanilan arastirmalarin (Aldan, 2012;
Armahan, 2022; Atasoy, 2002; Awwad, 2020; Eyiiboglu vd., 2017; Kalecik, 2013;
Kivrak, 2019; Kizilap, 2018; Uygur, 2019; Yilmaz ve Kara, 2018) nicel ve nitel
yontemlerle yiiriildiigii goriilmektedir. Uluslararasi alanyazinda hem kardeslerden hem
de bakim verenlerden veri toplanan aragtirmalarin (Diener vd., 2014; Bagenholm ve
Gillberg, 1991; Rivers ve Stoneman, 2003) karma arastirma yontemi ile yiiriitildigi
goriilmektedir. Ayrica sadece kardeslerden veri toplanan arastirmalarda karma yontemin
yuriitiildigl arastirmalarin da (Guidotti vd., 2021; Hughes, 2015; Mchale vd., 1986)

oldugu goriilmektedir. Kardeslerden veri toplanilan nicel yontemle yiiriitiilen



arastirmalarin (Chan ve Lai, 2016; Kaminsky ve Dewey, 2001; Knott vd., 2007; Marciano
ve Scheuer, 2005; Mates, 1990; Orsmond ve Seltzer, 2007; Orsmond vd., 2009; Ross ve
Cuskelly, 2014; Smith, 2020; Tomeny vd., 2017; Verte vd., 2003; Vieira ve Fernandes,
2012) oldugu ve kardeslerden veri toplanilarak nitel arastirma yontemleri ile yiiriitiilen
arastirmalardan (Angell vd., 2012; Benderix ve Sivberg, 2007; Latta vd., 2013; Mahbot
ve Alias, 2022; Mokoena ve Kern, 2022; Moyson ve Roeyers, 2011; Sage ve Jagetsan,
2010; Pavllopoulou ve Dimitriou, 2020; Rosemann vd., 2015; Trew, 2024) sayica daha

fazla oldugu, nitel arastirmalarin giderek son yillarda arttig1 goriilmektedir.

Bireylerin yasam deneyimlerinin incelenmesi s6z konusu oldugunda, 6zellikle dogrudan
yani deneyimi yagsayan kisiden edinilen verilere dayali nitel arastirmalar saglayacaklari
derinlemesine bulgular baglaminda 6nerilmektedir (Alagdzoglu, 2016; Dénmez, 2019;
Lasseter vd., 2011; Latta vd., 2013; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020 ). OSB olan kardese
sahip TGk ile ilgili kardeslerin deneyimlerinin dogrudan anlatildigi arastirma sayisinin
ise gerek uluslararasi (6rnegin Diener vd., 2014; Mokoena ve Kern, 2022; Rosemann vd.,
2015; Ross ve Cuskelly, 2014; Sage ve Jegatheesan, 2010) gerekse ulusal diizeyde az
oldugu gbze carpmaktadir (6rnegin Eytliboglu vd., 2017; Korkmaz, 2008; Sinanmais, 2019;
Sengiil Erdem, 2017; Topaloglu, 2011; Uygur, 2019). Nitel arastirma yontemlerine dayali
arastirmalar incelendigindeyse dogrudan veri toplama yontemlerine dayali ¢aligmalarin
az oldugu goriilmektedir (Alagézoglu, 2016; Donmez, 2019; Lasseter vd., 2011; Latta
vd., 2013, Sengiil Erdem ve Fazlioglu, 2020).

Bireylerin yasam deneyimlerinin birincil kaynaktan veri toplanarak yiiriitiildiigi
calismalarda fotoses (photovoice) yontemi karsimiza ¢ikmaktadir. Fotoses, belirli bir
fotograf teknigi ile bireylerin kendilerini temsil ettigine inandiklar1 fotograflar
araciligiyla birincil bakis acisindan arastirmaya katki sunduklari bir nitel arastirma
yaklagimina dayali katilimli eylem arastirmasi yontemlerinden bir tanesidir (Wang ve
Burris, 1997). Fotograflar nitel arastirmalarda kullanilan veri toplama araglarindan biridir
(Sutton-Brown, 2014). Fotograflar katilimcilarin kendilerini daha rahat ifade etmeleri ve
iletisim kurmalarint kolaylastirip, tartisma i¢in katilimcilara bir baglangic noktasi
olusturmaya ve boylece zengin veri elde edilmesine destek olabilir. Ayrica hedef
katilimcilara yonelik olarak bir miidahale ve bireysel yasamlarina farkindalik kazandirma
noktasinda fotograflarin etkili birer ara¢ oldugu belirtilmektedir (Carnahan, 2006 ;
Galbraith ve Lancaster, 2020; Lasseter vd., 2011; Latta vd., 2013). Latta ve digerleri



(2013) fotograf kullanarak veri topladiklart arastirmada OSB olan ¢ocuklarin
kardesleriyle c¢alismiglardir. Arastirmacilar, fotograflar araciligiyla c¢ocuklardan
dogrudan veri elde ettiklerini ve kardeslerin daha rahat iletisim kurduklarini
vurgulamiglardir. Arastirmacilar, katilimcilarin ¢ektigi fotograflarda onemli olani
fotografladiklarin1 ve kardesleriyle yasadiklari deneyimleri daha iyi hatirlamalarina
olanak sagladigini, aragtirmaya katilan ¢ocuklarin kardeslerine yonelik 6zel miidahale

planlarinin gelistirilmesine katki sagladigini belirtmislerdir.

Fotoses yonteminde aragtirma katilimcilar tarafindan ¢ekilen fotograflara dayalidir ve bu
fotograflar {izerinden bireysel ve/veya odak grup goriismeleriyle katilimcilarin yagam
deneyimleri arastirilir. Calismanin sonuglari raporlastirilir ve farkli yollarla (6rnegin,
sergiler) digerlerine (6rnegin, politika yapicilara) duyurulur (Pavlopoulou ve Dimitriou,
2020; Wang ve Burris, 1997). Bu yontem, egitim, halk sagligi ve engellilik ile (Sutton-
Brown, 2014) insana dair alanlarda kullanilan katilimli bir eylem arastirmasidir (Wang
ve Burris, 1997). Fotosesin, katilimcilarin arastirmaya gektikleri fotograflarla dahil olarak
arastirmanin ihtiyaglarina daha duyarl olmalarini sagladigi (Lam vd., 2020; Pavlopoulou
ve Dimitriou, 2020) ve arastirmaci ile arastirmanin katilimcilar1 arasinda giiclii bir iligki
olusturarak  katilimcilardan samimi  bilgiler elde edilmesini kolaylastirdig:
vurgulanmaktadir (Ha ve Whittaker, 2016). Pavlopoulou ve Dimitriou (2020), OSB olan
kardese sahip 11 tipik gelisim gosteren ¢ocukla gerceklestirdikleri arastirmada,
cocuklarin kendi perspektiflerinden deneyimlerini aktarabilmeleri igin fotoses
yontemiyle bir caligsma yiiriitmiislerdir. Bu ¢alisma, katilimc1 kardeslerin arastirmanin her
asamasinda aktif oldugu alanyazinda rastlanan ilk fotoses calismasidir. Arastirmanin
bulgularina gore, OSB olan bireylere yonelik ¢evre tarafindan olumsuz tutumlarin olmasi
kardeslerin destek bulma konusunda zorlanmasina neden olmustur. Kardeslerin tiimii
OSB olan kardeslerine hem yakin kalmak istediklerini hem de aile disinda bagimsiz
olarak zaman gecirmek ve sosyallesmek istediklerini belirtmislerdir. Kardeslerinin
gelecek yasamu ile ilgili endise duyduklarini, OSB olan kardeslerinin toplumda daha fazla
yer almalarmi istediklerini, kapsayici bir toplum beklentileri oldugunu ve yerel
yapilanmalarda kardeslerine yonelik 6zel bir destegin olmadigini ifade etmislerdir.
Aragtirmacilar, bu arastirmanin kardesler, aileler ve toplum arasinda baglarn
giiclendirdigini belirtmislerdir. Arastirmacilar ayrica, yontemin OSB olan ¢ocuga sahip

ailelerdeki kirilganlik ve dayaniklilik arasindaki dengeyi saglamak ve bu dengeyi olumlu



yonde degistirmek agisindan etkili bir yontem olabilecegine dikkat ¢gekmislerdir. Bununla
birlikte calismada, nitel arastirmalarda veri toplamak icin kullanilan geleneksel sozlii
goriismelerin  Otesinde bir duyarliliga sahip olan fotoses yOnteminin arastirmaciya
sorgulama ve inceleme imkani tanidigi, bilgi kaynaginin dogrudan birincil kaynaktan
gelmesiyle OSB ve kardes arasindaki gercek deneyimlerin sonucunda katilimeilarin
ihtiyaclarim1 ortaya c¢ikardigi ve boylece destekleyici stratejilerin gelistirilmesini

saglayabilecegi de belirtilmistir.

Ulusal alanyazinda, OSB olan kardese sahip TGk ile ilgili ¢alismalarin olmasina ragmen
(Eytiboglu vd., 2017; Korkmaz, 2008; Sinanmis ve Kolburan, 2019; Sengiil Erdem, 2017,
Topaloglu, 2011; Uygur, 2019) kardeslerin deneyimlerinin dogrudan anlatildig1 aragtirma
sayist oldukca sinirhdir (Alagdzoglu, 2016; Atasoy, 2002; Awwad, 2020; Dénmez, 2019;
Kivrak, 2009). Tiirkiye’de kardeslerin deneyimlerinin fotograf tizerinden gergeklestirilen
yar1 yapilandirilmis gériisme (FIiG) ile verilerin toplandig1 anlati deseni ile yiiriitiilmiis
bir arastirma (Alagdzoglu, 2016) s6z konusudur; ancak ulusal alanyazinda fotoses
yonteminin kullanildig: bir ¢alismaya rastlanmamistir. Bu aragtirma OSB olan ¢ocuklarin
kardeslerine yonelik yeni arastirmalar baglamindaki gereksinim dogrultusunda
planlanmistir. Ayrica ulusal alanyazinda kardeglerin deneyimlerinin dogrudan anlatildig:
ve katilimcilarin deneyimlerini arastirmaciya samimi bir sekilde aktararak derinlemesine
veriler sunan fotoses yontemiyle yiiriitiilen bir arastirmanin olmamasi ve uluslararasi
alanyazinda simirli arastirma olmasi bu arastirmanin gergeklestirilmesinin gerek

uluslararas1 gerekse ulusal alanyazina katki sunacagi ongoriilmektedir.

11.  ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin genel amaci, erken ¢cocukluk doneminde OSB olan kardese sahip tipik
gelisim gosteren ¢ocuklarin/kardeslerin yasam deneyimlerinin incelenmesidir. Bu genel

amag dogrultusunda arastirmada agagidaki sorulara yanit aranacaktir:

1. Tipik gelisim gosteren kardesler OSB’yi nasil tanimlamaktadirlar?



2. Tipik gelisim gosteren kardesler OSB olan bir kardesle yasami nasil
deneyimlemektedir?

3. Tipik gelisim gosteren kardeslerin yasam deneyimleri dogrultusunda ihtiyaglari
nelerdir?

4. Tipik gelisim gosteren kardeslerin yasam deneyimleri dogrultusunda OSB olan

kardese sahip akranlarina ve digerlerine onerileri nelerdir?

1.2. ARASTIRMANIN ONEMI

Kardesler, aile sisteminde onemli bir yere sahiptir ve kardeslerden her biri diger
kardeslerin gelisimlerinde kritik bir 6neme sahiptir. Kardeslerden birinin OSB tanisi
almasi kardeslik iliskisinde farkliliklara ve kardeslerin kardeslik iliskisi i¢inde olumlu ve
olumsuz deneyimler yasamasina yol agabilmektedir (Angell vd., 2012; Sengiil Erdem,
2017).

OSB olan ¢ocugun sosyal olarak desteklenmesinde 6nemli bir rol istlenen aile {iyelerinin
kritik 6nemi, son zamanlarda yapilan ¢aligmalarda daha fazla 6n plana ¢ikmaktadir. Ev
ve aile destekli yaklasim modellerinin kullanilmast OSB olan ¢ocuk i¢in daha hizli bir
ilerleme saglayabilmektedir. Kardeslerin OSB olan gocuk i¢in 6nemli bir sosyal destek
kaynagi olmasi aile destekli yaklagimlardaki Onemini arttirmaktadir. Bu nedenle
kardeslerin OSB olan kardeslerine yonelik yasam deneyimleri, OSB s6z konusu olunca
alanyazinda da goriildigi tizere (6rnegin Armahan, 2022; Kivrak, 2019; Koukouriki vd.,
2021; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020; Sengiil Erdem, 2017) merak edilen ve ¢alisilmasi

gereken bir konudur.

OSB olan ¢ocuklarin TGk ile ilgili yapilan ¢alismalarda, kardeslerin olumlu ve olumsuz
etkilendigi sonuclar ortaya ¢ikmaktadir (Angell vd., 2012; Dunn, 1988; Eyuboglu vd.,
2017; Knott vd., 2007; Luijik vd., 2016; Sengiil Erdem, 2017; Topaloglu, 2011) ve
arastirma sonuclar1 birbirlerinden farklilik goéstermektedir. Arastirma sonuglarinin
birbirinden farkli sonuglar ortaya koymasinin nedenlerinden birinin kardesler disindaki
kaynaklara bagvurulmasi (ebeveynler, 6gretmenler vb.), diger bir nedenin de yontemsel

farkliliklar olabilecegi belirtilmektedir (Kovshoff vd., 2017; Moyson ve Roeyers 2011;



Orsmond vd., 2009). Bu nedenle kardeslerden dogrudan alinan verilerle yiiriitiilen

calismalar OSB’nin kardesler {izerindeki etkisini dogru anlamamiz i¢in 6nemli olabilir.

Fotoses ile yiiriitiilen arastirmalarda katilimcilarin dogrudan deneyimlerini aktardiklari
ve kendilerini daha iyi ifade ettikleri i¢in zengin veri elde edilmesini sagladigi
(Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020; Latta vd., 2013; Lasseter vd., 2007) goriilmektedir.
Fotograftaki gorsel imgeler, deneyimlerin aktarilmasini ve daha kolay hatirlanmasini
saglayabilir. Arastirmalarda fotograf kullanimi, katilimcilar1 arastirmaya tesvik eden,
arastirmada aktif rol almasin1 ve katilimcilarin aragtirmayi benimsemesini saglayan bir
veri toplama yontemi olabilir. Bdylece nitel arastirmalardaki ‘kaynaga inme, 6zii bulma’
cabast amacina ulagabilir. Alagézoglu (2016), OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin
ailelerine yonelik duygu ve disiincelerini inceledigi anlati yontemine dayali
aragtirmasinda fotograflardan faydalanarak veri toplamistir. Ulusal alanyazinda OSB olan
cocuklarin kardeslerinin dahil oldugu arastirmalara baktigimizda, fotograflarla veri

toplanan bu aragtirma disinda bir ¢alismaya rastlanmamustir.

Uluslararas1 alanyazinda OSB olan kardese sahip TGk ile ilgili yapilan c¢aligmalarda
kardeslerin deneyimlerinin dogrudan anlatildigi arastirmalar (Angell vd., 2012;
Bagenholm ve Gillberg, 1991; Benderix ve Sivberg, 2007; Diener vd., 2014; Hughes,
2015; Lasseter vd., 2011; Latta vd., 2013; Mahbot ve Alias, 2022; Mchale vd., 1986;
Mokoena ve Kern, 2022; Moyson ve Roeyers, 2011; Sage ve Jegatheesan, 2010) olmasina
ragmen OSB’nin yayginhigi ve kardesleri lizerindeki etkileri diislintildiiglinde yeni
aragtirmalarin  yapilmasinin  gerekliligi goriilmektedir. Kardeslerin deneyimlerini
aktarirken katilimcilarin kendilerini daha rahat ifade edebilmesi ve arastirma igin veri
cesitliligi saglamasi agisindan fotoses yontemi ile yiiriitiilen arastirma sayis1 oldukga azdir
(Rosemann vd., 2015; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020). Ulusal alanyazinda OSB olan
kardese sahip TGk ile ilgili yapilan g¢aligsmalarda kardes deneyimlerinin dogrudan
anlatildig1 arasgtirma sayisinin da sirli oldugu goriilmektedir (Alagézoglu, 2016;
Awwad, 2020; Eyiiboglu vd., 2017; Korkmaz, 2008; Smanmis, 2019; Sengiil Erdem,
2017; Topaloglu, 2011; Uygur, 2019). Kardeslerin deneyimlerini inceleyen nitel
aragtirmalarda yontem olarak fotoses yonteminin kullanildigi bir caligmaya ise
rastlanmamistir. Fotoses yontemi, katilimcilardan zengin veri elde edilmesini (Lasseter
vd., 2011; Latta vd., 2013) ve dogrudan toplanacak verilerin 1s18inda kardesleri daha iyi

anlamamizi saglayacaktir. OSB olan kardese sahip TGk’nin deneyimlerinin arastirilacagi
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bu ¢alismanin ulusal alanyazin1 ve Tirkiye’de yapilmis bir ¢alismanin bulgulariyla
uluslararas1 alanyazim1  kiiltiirlerarast1  ¢alismalar baglaminda  zenginlestirmesi

beklenmektedir.

1.3. SINIRLILIKLAR

Bu arastirma,

e Bu arastirmaya katilan katilimcilarla sinirlidir, genellenemez.

e Bu arastirmada kullanilan veri toplama araglar1 ile sinirlidir.

e Arastirmadaki bireysel goriismeler yiiz yiize gergeklestirilirken, katilimcilarin
farkli bolgelerden olmasi sebebiyle, odak grup goriismesinin ¢evrim i¢i yapilmasi

arastirmanin bir baska sinirliligidir.

1.4. VARSAYIMLAR

Bu aragtirmada drneklemi olusturan katilimci kardeslerin cektikleri fotograflarin kendi
secimleri sonucunda ortaya ¢iktigi, gorligme sorularina samimi ve dogru olarak
yanitladig1 varsayilmaktadir. Ailelerin arastirmaci tarafindan kendilerinden istendigi gibi
cocuklarmin cekecekleri fotograflarla ve cocuklariyla gergeklestirilecek goriismelerle

ilgili ¢ocuklarina herhangi bir yonlendirmede bulunmadiklar1 varsayilmaktadir.

1.5. TANIMLAR

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB): Ilgilerini, duygularin1 paylasamama, toplumsal
duygusal karsilikta eksiklik, sozel ve sodzel olmayan iletisim eksikligi, toplumsal
ortamlara gore davranislarini ayarlamada giicliik, iliski kurma ve siirdiirmede eksiklikle

kendini gosteren norogelisimsel bir bozukluktur (APA,2013).

Tipik Gelisim: Bireyin motor gelisim, sosyal/duygusal gelisim ve biligsel gelisim
acisindan ‘ortalama yag/tipik yas’ ma gore beklenen gelisim 6zelliklerini sergilemesi

(Arikan vd., 2020; Rendle-Short, 1962).
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Kardes: Ayni anne babadan dogmus veya anne babalarindan biri ayni olan ¢ocuklarin
birbirine gére ads; karindas: Oz kardes, Uvey kardes, Kiz kardes, Erkek kardes (Tiirk Dil
Kurumu Soézliikleri [TDK], 2022).

Kardes Iliskisi: Kardes iliskisi ¢ocuklarin anne babadan sonra bag kurulan, kisinin
yasami boyunca sahip olabilecegi en uzun iligkilerden biri olan ve girdikleri etkilesim
sonucunda olumlu 6grenme deneyimi kazandiklari, karsilagtiklart giicliikklerde basg
edebilme becerisi edindikleri, ¢6ziim yolu iiretebildikleri bir aile sistemidir (Korkmaz,
2008; Cicirelli, 1995).

Yasanti: Yasanilanlardan, goriilenlerden, duyulanlardan, edinilenlerden sonra kiside

kalan sey (TDK, 2022).

Deneyim: Bir kimsenin belli bir siirede veya hayat boyu edindigi bilgilerin tamami;
deney, tecriibe, eksperyans (TDK, 2022).

Fotoses: Belirli bir fotograf teknigi ile bireylerin kendilerini temsil ettigine inandiklar
fotograflar araciligiyla birincil bakis a¢isindan aragtirmaya katki sunduklari bir yontemdir

(Wang ve Burris, 1997).
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1.6.SIMGELER VE KISALTMALAR

APA: American Psychological Association (Amerikan Psikiyatri Birligi)

CDC: U.S. Centers For Disease Control and Prevention (Amerika Hastalik Kontrol ve

Onleme Merkezi)

DSM: Diagnostic and Statically Manual of Mental Disorders (Ruhsal Bozukluklarin
Tanisal ve Sayimsal El Kitab1)

NAC: National Autism Center (Ulusal Otizm Merkezi)
OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu
DS: Down Sendromu

TGK: Tipik Gelisen Kardes
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BOLUM 2

KURAMSAL CERCEVE

2.1.0TiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU (OSB)

2.1.1. OSB’nin Tanimi, Tarihcesi ve Tan1 Kriterleri

OSB, bilimsel olarak ilk defa, Psikiyatrist Leo Kanner tarafindan, her seyi goz ard1 eden,
yok sayan, diglayan 6zel bir “otistik yalnizlik” olarak tanimlamistir (Kanner, 1943). OSB
olan ¢ocugunun bazi gelisim alanlarinda farkli ve yasitlarina gore bazi eksik gelisim
Ozellikleri sergiledigini raporlayan babalardan biri Kanner’ a bagsvurmus ve Kanner
(1943), “1938°den bu yana durumlar: simdiye kadar bildirilen herhangi bir seyden o
kadar farkl ki, her vakanin biiyiileyici ozellikleriyle ilgili ayrintili bir inceleme alacak
olan bazi ¢ocuklar dikkatimizi ¢ekti” sozleriyle inceledigi 11 gocuk (sekiz erkek, ti¢ kiz)
icin OSB’yi ifade etmistir. Kanner (1943), kendisine ulasan bagvurularda OSB olan bir
cocugu “‘yalmz kalinca mutlu oldugu, annesiyle gitmek i¢in aglamadigi, babanin eve
gelisini fark etmedigi, akraba ziyaretlerine tepkisiz oldugu, hatta Noel babaya ilgisiz
kalan bir gocuk” olarak anlatilan ve bunlarin yerine “donen bloklara, tavalara ve diger

yuvarlanan nesnelere karsi ¢1lginlik gelistiren” olarak tanimlamistir.

OSB’nin en giincel tanimi ve tani kriterleri 2013 yilinda yayimlanan DSM-V’ te
belirlenmistir. Bu tanima gore, OSB belirtileri erken gelisim evresinde baslayan, sinirlt
sosyal beceri gosterme, ilgilerini ve duygularini paylasamama, toplumsal alanda islevsel
olmayan stereotipik davranislarla oriintiilii bir nérogelisimsel bir bozukluktur (APA,
2013). Etkileri yasam boyu devam eden, giin boyu tekrarlayan sayisiz ritiieli olan, sozel
ve sozel olmayan davraniglarda sorun olarak kendini gdsterme, gelisim donemiyle
uyumlu beceriler sergileyememe, yasitlariyla etkilesime girmekte giicliik yasama veya
etkilesime girmeyi reddetme, akranlarla iliski kurmada giicliikler ve gelisim diizeyine

uygun oyun becerileri sergileyememe olarak goriilmektedir (APA, 2013; Kanner, 1943).
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DSM-V, OSB’nin klinik 6zelliklerini; “sosyal-iletisimsel alanda yetersizlik” ve “sinirli,
tekrarlayici davranislar ve ilgi alanlar1” olmak iizere OSB’yi iki boyutta ele almigtir (APA,

2013).

2.1.2. OSB’nin Goriilme Sikhig1 ve Yayginhgi

OSB’nin tilkemizde yaygimlig ile ilgili olarak net bir bilgi olmamasziyla birlikte, Amerika
Birlesik Devletleri Hastalik Kontrol Onleme Merkezinin (Centers for Disease Control
and Prevention, [CDC]) verilerine gére OSB, 2000 yilinda her 150 ¢ocuktan birinde, 2008
yilinda her 88 ¢ocuktan birinde, 2016 yilinda her 54 ¢ocuktan biri, 2020 yilinda her 44
cocuktan biri, son verilerine gore ise bu oran 2023 yilinda her 36 gocuktan biri olacak
sekilde yayginlik gostermektedir (CDC, 2023). OSB’nin kiz ve erkekler arasindaki
yaygmligina bakildiginda, erkeklerin yaklasik yiizde dordii ve kizlarin yiizde birinin
OSB'ye sahip oldugu tahmin edilmektedir (CDC, 2023).

2.1.3. OSB’nin Nedenleri

Nedeni tam olarak bilinmeyen OSB’nin yayginlig1 giin gegtikce artmakta ve OSB tanisi
alan cocuk sayisi da beraberinde artmaktadir (National Autism Center [NAC], 2022).
Hallahan ve digerleri (2020) arastirmacilarin OSB’nin artan yayginligi i¢in, insanlar ve
profesyoneller tarafindan olusan daha fazla farkindalik, OSB’yi1 teshis etmek i¢in
belirlenen kriterlerin daha yumusatilmis olmasi, yiiksek islevselligi olan OSB’nin s6z
konusu olmasi ve tanisal ifadenin ‘zihinsel gerilik’ olarak ¢ikarilip ‘Otizm Spektrum
Bozuklugu’ olarak degistirilmesi gibi nedenlerle iliskili olabilecegini diistinmektedir.
OSB’nin nedeni tam olarak bilinmemekle birlikte genetik faktdrler ve ndrobiyolojik
faktorlerle iliskilendirilmistir. Ayrica g¢evresel ve otoimmiin faktorler iizerinde de

durulmaktadir (Gargiulo, 2012; Hallahan vd., 2020; Jaicks, 2022; Sandin, 2014).

Genetik faktorler: Genetik mutasyonlarin OSB’ ye neden olabilecegi belirtilmektedir
(Hallahan vd., 2020). OSB’nin genetik faktorlerle iliskisi {izerine yapilan ¢aligsmalarda,
kardeslerden birinde OSB tanis1 varsa, dogacak olan kardeslerde 10 kat, kuzenlerinde
OSB tanis1 varsa yaklasik iki kat OSB’ i olma riski arttig1r, OSB’nin kalitsalliginin yiizde
50 oraninda oldugu raporlanmistir (Sandin, 2014). Erkek ¢ocuklarda goériilme siklig1 kiz

cocuklarda goriilme sikligina oranla daha fazladir (Jaicks, 2022).
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Noérobiyolojik faktorler: OSB’nin temelde norolojik oldugu bilinmektedir. Cocuklarin
erken gelisim doneminde beyin gelisimindeki sorunlar nedeniyle olustugu (Jaicks, 2022),
beynin farkli bolgelerinden birbiriyle iletisim kuran hiicrelerin baglantisinin (néronal
baglant1) kesilmesi (Hallahan vd., 2020) sonucu olustugu diisiiniilmektedir. Iki yas ile
dort yas arasinda beynin sosyal iliski, iletisim ve motor becerilerinin gelisimiyle ilgili
olan frontal lob, serebellum ve limbik yapida normalden daha fazla bir biiyiime oldugu
goriilmektedir (Courchesne ve Pierce, 2005; Efendi, 2021). Ayrica sercbral korteks,
amigdala, hipokampal olusumlarda normalden daha fazla bir biiyiime goézlenmektedir

(Herbert, 2005).

Cevresel (Epigenetik) faktorler: Dogum oOncesi (Ornegin, annenin hamileyken
enfeksiyona maruz kalmasi) ve dogum sonrasi etkenler (6rnegin, kursun, civa gibi
cevresel toksinlere maruz kalma, kiiciik yasta gecirilen enfeksiyonlar) ile
iligkilendirilmistir (Gargiulo, 2012; Hallahan vd., 2020). Annenin ve babanin yasinin ileri
olmasi, gebelikler arasi kisa siirelerin olusu ile de iligkisi saptanmistir (Jaicks, 2022).
2001°den 6nce MMR (kizamik, kabakulak ve kizamikg¢ik) asilarinin yapilmasi ile OSB
arasinda iliski olduguna dair goriisler varken, 2001 yilindan sonra onemli derecede

arastirma destegi ile bu iliski cliriitilmiistiir (Gargiulo, 2012).

Otoimmiin faktorler: Otoimmiin faktorlerin OSB’de etiyolojik olarak 6nemli
olabilecegine dair ilk bulgulara, 1971'de ailesinde giiclii otoimmiin bozukluk &ykiisii olan
OSB bir ¢ocugu tanimlayan bir vaka raporunda belirtilmistir (Jaicks, 2022). OSB olan
bireylerde bildirilen ¢esitli immiin anormallikler ile nérolojik degisikliklerin gelisimi
arasindaki iliski heniiz net olamamakla birlikte mikrobiyom diizensizligi, immiin,
otoimmiin hastalik Oykiisii (Jaicks, 2022) ve gastrointestinal sorunlar (Hallahan vd.,
2020), OSB ile iliskilendirilmistir.

2.1.4. OSB Olan Cocuklarin Ozellikleri

OSB’nin diinya genelinde yaygmliginin artmasi (CDC, 2023), uygun desteklerin

sunulmas1 baglaminda OSB olan ¢ocuklarin 6zelliklerini bilmemizi 6nemli kilmaktadir.

Bilissel ve Davranissal Ozellikler
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OSB olan ¢ocuklarin biligsel olarak ¢ogunlugunda, farkli diizeyde zihinsel yetersizlik
gosterirken, ¢ok az bir kisminda yeterli zihinsel isleve sahip oldugu goriiliir (Goldstein
vd., 2002). Matematiksel hesaplamalar ve sasirtict derecede giiglii bir hafiza ile yiiksek
fonksiyonlu OSB seklinde goriilebilir (Diken, 2022; Kanner, 1943). OSB olan bireyler
siklikla soyut ve kavramsal diisiinme sorunlar1 yasar, deyimleri ve ataszlerini anlamakta
giiclik ceker, somut diisiiniirler (Gargiulo, 2012). Bulundugu gelisim doénemindeki
becerileri, gegislerde zorlanma (basit degisikliklerde yogun kaygi), kat1 diistince sekli ve
rutine belli bagllik, sira dis1, yogun ve tekrarlayan ilgiler, nesnelere baglilik, ekolali bu
bireylerde yaygin olarak goriilebilmektedir (APA, 2013). Kisa siireli dikkat, uyku
bozukluklari, alt 1slatma (Jaicks, 2022), hiperaktivite, kaygi, depresyon ve ajite olma
durumu goériilebilir (Gargiulo, 2012).

OSB olan ¢ocuklar hareketli olduklari, tehlikeyi diistinmeden hareket edebildikleri igin
giivenlik sorunu yasayabilirler, bu ylizden yetiskin kontroliinde olmalar1 gerekebilir
(Gargiulo, 2012). Giin boyu tekrarlayan ritiieller, rutinine baglilik, takintili davranislar
goriiliir. Basit tekrarlayan motor stereotipiler, oyuncak ve nesneleri dizme veya c¢evirme

gibi davranislar sergileyebilirler (APA, 2013).
Sosyal Etkilegim ve Iletisim Alanindaki Ozellikler

Erken ¢ocukluk dénemindeki OSB olan ¢ocuklar en temel iletisim becerilerinde, 6zellikle
dil ve sosyal beceriler alaninda, bireyin genel islevsellik diizeyini etkileyecek sorunlar
yasayabilir (Gargiulo, 2012). Ismiyle seslenildiginde bakmayabilir bu yiizden akran
oyunlarina dahil olmakta gii¢liik ¢cekerler. Bozulmus sosyal iletigim, tekrarlayan ve siirh
ilgiler, iletisim eksiklikleri (Gargiulo, 2012), sosyal ve duygusal karsilik verme eksikligi
(karsilikli konusmalar1 yapamama), yasitlariyla etkilesime girmede giigliik yasama veya
reddetme, ilgi ve duygularini paylasmada eksiklik, sozel ve s6zel olmayan iletisimde
giicliikler yasayabilirler (APA,2013; Kanner, 1943). lletisim i¢in gerekli unsurlarini
kullanmada sorun yasayabilirler. Ornegin, goz kontag1 kurma, beden dilini kullanma, jest

ve mimik kullanimin1 kavramayabilirler (APA, 2013).
Duyusal Algi Alamindaki Ozellikler

Duyusal olarak bazi nesne veya durumlarda asir1 tepki gosterme (yliksek sesler,
salincaklar, asansorler, elektrikli siipiirge gibi giiriiltiili elektronikler, mekanik

oyuncaklar), stetoskop veya otoskop ile yapilan miidahalelerde duygusal kriz yasama
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(APA, 2013; Kanner, 1943), az duyarlilik (aci-sicak duyarsizlig), uyaranlarin duyusal
boyutuna asir1 ilgi gésterme durumu yasayabilirler (nesneleri asir1 koklama veya onlara

dokunma, 151k veya harekete yogun mesgul olma) (APA, 2013).

2.1.5. OSB Olan Cocuga Sahip Olmanin Aile Uzerindeki Etkileri

Sosyal etkilesimin ilk olarak basladig1 yer ¢ocugun ailesidir ve dolayistyla OSB olan
¢ocugun kardesleri ile olan etkilesimi ve iliskisi onem kazanmaktadir (Luijik vd. 2016;
Schmeer vd., 2021). OSB’nin bilinen bir tedavisi yoktur ve etkileri yasam boyu siirebilir.
Ebeveynler ve kardesler yasamlarinin sonuna dek devam edecek zorluklar yasayabilirler.
OSB ile uzun siire bas etmek zorunda kalan aile tliyeleri iizerindeki stres ve kaygi artabilir
(Bagenholm ve Gillberg, 1991; Gargiulo, 2012; Koydemir ve Tosun, 2009; Sage ve
Jegatheesan, 2010; Sengiil Erdem, 2017; Sengiil Erdem ve Fazlioglu, 2020). OSB olan
cocuklarin kendine zarar verme, saldirganlik, 6fke nobetleri, kagma davranislari,
beslenme ve uyku sorunlari (Diken, 2022) gibi zorlayici davranislarinin olmasi aile
tiyelerinin stresini ve kaygisini arttirir (Bagenholm ve Gillberg, 1991; Chan ve Lai, 2016;
Gargiulo, 2012; Koydemir ve Tosun, 2009; Quatrosi vd., 2023 Schmeer vd., 2021). OSB
olan ¢ocuga sahip olmak birtakim ekonomik giigliikleri de beraberinde getirebilir ve
ekonomik olarak zorlanan ailelerde artan stres, kaygi ve depresyonla birlikte psikolojik

saglamlik icin bir risk faktorii olusturdugu goriilmektedir (Mustafaoglu Cicek, 2019).

OSB olan ¢ocuga sahip ailelerde dncelik genellikle tipik gelisim gosteren ¢ocuk degil,
ozel gereksinimli ¢ocuktur. Bu durumda, 6zellikle yagi OSB olan ¢ocuga yakin olan TGk
etkilenmektedir (Sianmis ve Kolburan, 2019). TGk, OSB olan ¢ocugun varligindan
dolay1, ailesi ile 6zel bir zaman gegiremedigi i¢cin OSB olan kardesinin olmadigi
zamanlar1 (OSB olan kardes kamptayken, kurstayken) dilemektedir (Moyson ve Roeyers,
2011). OSB olan kardesinin zorlayici davraniglarinin (6rnegin saldirganlik, uyumsuz
davraniglar, bagirma, 6fke krizleri, kendini uyaran davraniglarda bulunma, baglam dis1
konusma) olmasindan dolay1 kardesler birbiri ile etkilesim kuramayabilir ve TGk OSB

olan kardesi ile zaman gec¢irmeyi istemeyebilir (Gokce ve Ulke Kiirk¢iioglu, 2019).

Cocuklarin olumlu bir benlik algis1 gelistirebilmesi, anne ve babanin ¢ocuga ilgisine ve
ihtiyaglarina cevap vermesiyle iligkilidir (Sinanmis ve Kolburan, 2019). Ailenin OSB

tanisin1 kabul asamasinin uzamamasi, OSB olan ¢ocugun egitim siire¢lerine TGk dahil
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etmesi ve kardeslerin OSB hakkinda bilgi edinmesini saglamasi kardeslerin uyumunu
kolaylagtirabilir (Sengiil Erdem ve Fazlioglu, 2020). Bununla beraber TGk’lere zorlayici
davraniglarla bag edebilme becerileri ve etkilesim kurabilme yontemleri kazandirilmasi

TGk’nin uyumunu kolaylastirabilir (Gokge ve Ulke Kiirkciioglu, 2019).

OSB, bireylerin 6zel gereksinimli olusunun ¢evredeki insanlar tarafindan fiziksel olarak
anlagilmamasindan ve gorlinlirde engel olusturabilecek bir durum yaratmamasindan
dolay1 goriinmezdir (Cavkaytar, 2016; Moyson ve Roeyers, 2011). Zorlayic1 duygular
yasayan TGk i¢in, OSB’nin goriinmez dogasi, diger insanlar tarafindan anlagilamamasi,
kardesler i¢in bazen rahatlatici olmakta (Moyson ve Roeyers, 2011) bazen de OSB olan
kardesinin kendisi gibi sorumluluklarini yerine getirebilecegini diisiindiirdiigii igin
durumu kavramalarini zorlastirmaktadir (Cavkaytar, 2016). Gray (1993), OSB olan
cocuklarin normal goriiniimii ile ¢cocugun yetersizligi arasindaki tutarsizligin sosyal
ortamlarda OSB olan ¢ocugun bakim vereni agisindan sorunlar ¢ikarabildigini
belirtmektedir. Dolayisiyla, OSB olan kardeslerinin ‘normal gériiniimleri’nin olmas1 TGk

tarafindan kardeslerinin durumunun abartildigin1 diistindiirtebilir (Moyson ve Roeyers,

2011).

OSB olan kardese sahip c¢ocuklarda bircok alanda zorluklar goriilebilmektedir.
Kardesler, diisiik okul basarisi ve okul aidiyeti ile diisiik kendilik algis1 ve artmis davranis
sorunlar1 gosterebilmektedirler (Gregory vd., 2020). Kardesler, duygu ve davranis
kontroliinde zorluk yasamakta ve bu durum arttikca sosyal etkilesimde de
zorlanmaktadirlar (Mustafaoglu Cigek, 2019). OSB olan ¢ocuklarin saldirgan, hareketli
ve takintili davranis sergilemelerinden dolay: ailelerde reddedilme ve sosyal izolasyon
goriilebilmektedir (Bayat ve Schuntermann, 2013; Mokoena ve Kern, 2022). OSB olan
kardesinin kendine zarar verici davraniglar gostermesinden rahatsizlik duyan kardesler,
kardeslerinin sosyal ortamlarda gdsterdigi davranig sorunlarindan dolay: utanmaktadir.
Bu yiizden kardesler, OSB olan kardesle sosyal ortama girmek istememektedir
(Alagozoglu, 2016; Angell vd., 2012; Guidotti vd., 2021).

2.2. KARDES ILISKIiSI

Kardeslik, ortak iki ebeveyni paylasan, soyagaci veya biyolojik kriterleri karsilayan bir

tanimdir. Biyolojik ortaklik s6z konusu olmadigi durumlarda ailelerin kardes agi
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icerisinde kabul ettigi bir paydasliktir (Cicirelli, 1994). Higbir iliski kardes iliskisi gibi

uzun siireli ve benzersiz degildir (Bagenholm ve Gillberg, 1991).

Kardesler, birbirleriyle essiz ve 6nemli bir iliski paylasir (Kaminsky ve Dewey, 2001).
Kardesler ebeveynleri ve hayata bakislar1 konusunda benzer bakis agisina sahiptirler ve
birbirlerini biiyiik oranda herkesten daha iyi anlar ve desteklerler (Bagenholm ve
Gillberg, 1991). Kardes iliskisi yetigkinlige ve sonrasina kadar devam eder; ancak
iliskinin karakteri ve kalitesi ilk yillarda sekillenir. Olumlu bir kardes iliskisi, ¢cocuklar
icin dnemli bir sosyal destek kaynagidir (Kaminsky ve Dewey, 2001; Yavuzer, 2017).
Cocugun, ergen ve yetiskin kardeslerin gelecek yillardaki gelisimi ve psikolojik iyilik
halleri {izerinde etkileri vardir (Bagenholm ve Gillberg, 1991). Kardes iliskisinin,
birbirlerinin hayatlarin1 zenginlestirmek, ailenin devamliligin1 saglamak gibi dogal

gorevleri de vardir (Cicirelli, 1994).

2.2.1. Gelisim Donemlerinde Kardes iliskisinin Sekillenmesi

Kardes iliskisi en uzun siiren iliski olmasi bakimindan benzersizdir; ancak kardes
iliskisindeki yakinlik zamanla degisebilir (Orsmond vd., 2009). Kardesler arasi ilgi, taklit,
Ogretme gibi davranislar ileride bir birey olma yolunda ¢ocugun kisiligini destekler.
Yogun kardes iliskisi cocuklardaki sosyobiligsel becerilerin gelismesini de destekler

(Dunn, 1983).

Erken ¢ocuklukta kardesler zamanmin biiylik bir kismin1 birbirinin yaninda gegirir.
Kardes iligkisinin en yogun yagsandig1 donem olmasindan dolay1 kisilik olusumu ve uyum
tizerinde onemli Olciide etkisi vardir (Buhrmester ve Furman, 1990). Birbiriyle sik zaman
geciren kardeslerin etkilesimleri esnasindaki taklit sikli§i da kardes iligskisinde dikkat
cekmektedir. Kiiclik kardes tarafindan taklit edilen biiyiik kardes bu esnada kiigiik
kardesin nesne ortaminda deneyim edinmesini saglar. Kardesler aym1 zamanda
birbirlerinin duygularina da ortaklik eder (Dunn, 1983). Bu donemde goriilen kardes
catismast en ¢ok nesneleri paylasma konusunda olmaktadir. Olumlu etkilesimlerin
yaninda kardesleri arasinda ¢atisma durumu da goriilmektedir. Cocuklarin yasadigi
catisma durumu, kavgalari ¢ézme yolu edinmesi ve oOfkelerini dogru bir sekilde

yonetmelerine olanak saglar (Yilmaz ve Kara, 2018).

20



Kardeslerin oyunlar1 esnasinda sosyal kurallara ve yargilara karsi, cocuklarin
tutumlarinin gelismesi saglanir. Cocuklarin ilk adalet ve hak fikirleri ¢ogunlukla
kardesler arasi iligki esnasinda gelisir (Dunn, 1983). Biiyiik olan kardes tarafindan kii¢tik
olan kardese yardim etme ve Ogretmen davranisi ortaya c¢ikabilmektedir (Vandell vd.,
1987). Kiigiik kardese hitkkmeden biiylik kardes baskin bir karakter sergilerken, kiiglik
kardes verilen gorevleri yerine getirir. Kii¢iik kardes biiylik kardese saygi duyar ve onunla
etkilesime girmeye deger verir; ancak biiylik kardesin etkilesim istegi kiigiik kardesin

etkilesim isteginden daha az olabilir (Buhrmester ve Furman, 1990).

Cocukluk doneminde, okul ¢ag1 geldiginde, kendi kendilerine yetebildikleri bir doneme
girerler. Cocuk artik digsarida da sosyallesmeye baslar. Daha az ilgi ve daha az
yonlendirme isterler. Bir giic dagilim1 vardir ve erken ¢ocukluk dénemindeki kardeslerine
gore statii olarak daha iyi konumdadir (Buhrmester ve Furman, 1990). Orta ¢ocukluk
doneminde yaklasik 12 yaslarinda, ¢ocuklar makul 6lgiide kendilerine yetebilmekte ve
stirekli bir denetime ihtiya¢ duymamaktadirlar. Boylece daha biiyiik olan kardesten daha
az ilgi ve yonlendirme ihtiyaglari olur (Brody vd., 1994; Buhrmester ve Furman, 1990).
Kardeslerin birbiri ile gecirdikleri zaman ebeveynleri ile gegirdikleri zamandan daha
fazladir (Pike vd., 2005). Ancak orta ¢ocukluk donemiyle beraber kardeslerin birlikte
gecirdigi zaman ve kardes arkadasligi zamanla azalma gostermektedir (Brody vd., 1994).
Cocukluk ve orta ¢cocukluk donemindeki kardes iliskisi, ¢ocuklarin sosyal ve duygusal
gelisimleri tlizerinde olumlu ve olumsuz etkilere sahip olabilmektedir (Volling ve
Blandon, t .y.). Kardeslerin iliskilerindeki duygusal yakinlik, kardesler {izerinde sosyal
olarak olumlu bir katkida bulunurken, kardesler arasindaki saldirganlik ve diismanlik gibi
olumsuz bir iligki, hem kardeslerin akranlarina karsi olan iliskisinde hem de gelecekteki

davraniglari tizerinde olumsuz bir etkiye neden olabilmektedir (Volling ve Blandon, t. y.).

Ergenlik doneminde kardes iligskisinde temas azalmaya baslar (Orsmond vd., 2009). Bu
donemde kardesler zamaninin daha az kismini bir arada gecirir ve temas azaldig1 icin
kardes iligkisinin yogunlugu da azalir. Ergen kardes 6zerklik arayisindadir ve yalniz
kalmay1 kardesiyle zaman gegirmeye tercih eder. Bu donemde yakin bir arkadas ve
romantik iligkinin varlig1 kardesle gecirdigi zamam azaltmaktadir (Buhrmester ve

Furman, 1990).
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Ergenlik doneminin bitisi ile (18-21 yasindan sonra) yeterlik acisindan birbiri ile denk
olan kardesler yetkinlesir ve zamanla gelisim durumlari benzer hale gelir. Bu benzerlikle
birlikte iliskiler daha simetrik ve esitlik¢i hale gelir. Biiyiik kardesler, yas biiytidiik¢e gii¢

ve statiiyii kiigiik kardesine devreder (Buhrmester ve Furman, 1990).

Yetigkin yillarindaki kardes iligskinin kalitesinin kardeslerin genel psikolojik uyumuna
katkida bulunmas1 beklenir (Ross ve Cuskelly, 2014; Tomeny vd., 2017). Yetiskinlik
yillarinda kardeslik iliskisi, her ne kadar devam etmesi gereken bir iliski normu olarak
goriilse de biiyiik oranda kardeslerin istegine baglidir. Yetigkin yasamlarinda birbirlerini
gormeye devam etseler de etkilesimde bulunma sikliklar1 azalmaktadir (Orsmond ve
Seltzer, 2007). Kardesler biiytidiikce etkilesim miktar1 azaldigi i¢in, kardes iliskisinin
yogunlugu dogal olarak azalir (Buhrmester ve Furman, 1990). Kardes iliskisindeki
yakinlik ergenlik ve geng yetiskinlikte azalma egilimindeyken, orta ve ileri yetiskinlikte

temas artmaya yakinlik kurulmaya tekrar baslanir (Orsmond vd., 2009).

2.2.2. Tipik Gelisim Gosteren Cocuklarin Kardes iliskisi

Cocuklar taklit ederek, gozlemleyerek, model alarak en yakinindakilerin davranislarini
Ogrenirler. Sosyal beceriler, kisilerarasi iligkiler ve daha bir¢ok alan ¢ocuklar tarafindan
aile tiyelerinden 6grenilir (Plotnik, 2009). Kardes iliskileri 6§renme ve sosyallesme
firsatlar1 sunmaktadir. Biiyiik kardesin varliginda kiiclik kardes, gelisim agisindan biiytik
kardesi taklit ederek motor becerileri daha hizli 6grenir. Biiyiik kardesin oldugu ortamda
kiigiik kardes daha cesaretli merakinin pesinden gider ve kesfeder (Rebelo vd., 2020).
Birbirlerini taklit eden ve ayni degerleri paylasan kardeslerin, birbiriyle temas: ve
etkilesimleri biligsel olarak 6grenmelerini hizlandirir. Dogal olarak olusan bu etkilesimle
kardesler beraber kavramsal ve anlamsal kapasitelerini genisletme firsat1 da yakalamis

olurlar (Brody, 1998).

Biiytik kardesler kiiclik kardesleri ile oynarken, dgretmen, yonetici, lider ve yardimci
olarak hareket eder (Brody, 1998; Yavuzer, 2017). Kiiciik kardesler de 6grenen yardimci
roliinde oyundaki roliinii oynarlar. Kardesler birbiriyle tamamlayici roller iistlenirler.
Biiyiik kardesin 6gretmen roliinde kiiciik kardesi akademik desteklemesi okul basarisinda
etkili rol oynar. Biiyiik kardes kiigiik kardesin dili 6grenmesi ve gelistirmesinde dnemli

rol oynar (Brody, 1998). Kardesler arasindaki is birligi ve iyi niyet duygusu ¢ocuklarin
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uyumu iizerinde olumlu bir etkiye sahiptir. Kardesler arasinda zaman zaman yasanan
catismalarin bile, kardeslerde duygularin disavurumu, kendini kabul ettirme, duygularin

ifade edilmesine olanak saglayan acik iletisim kurma firsat1 saglamaktadir (Brody, 1998).

Kardes etkilesimindeki catisma ve destekleyicilik, kardeslerde duygusal bakis agisi
kazanma, diger insanlarin duygu ve disiincelerini dikkate alma gibi sosyal biligsel
becerilerin gelismesine katki saglar (Brody, 1998). Kardes iliskisindeki catisma ve
desteklemeler, hem ¢ocuklarin duygular1 yonetme, kontrol etme becerisi kazanmalarini
saglamakta hem de sosyal, bilissel ve davranigsal yeterlik gelistirme noktasinda imkéan
tanimaktadir. Bu durum ¢ocuklarin akran iliskilerindeki siirecleri yonetmelerinde de

yardimci olmaktadir (Brody, 1998; Cicirelli, 1994).

Kardeslerin etkilesimi igerisinde biiytidiikleri sosyal ve duygusal baglamdan bagimsiz
degildir. Bu etkilesimle kazanilan psikososyal beceriler, kardeslerin yasami boyunca
edinecekleri sosyal iliskilerinde kullanilacaktir (Brody, 1998; Cicirelli, 1994). Ozellikle
erken ¢ocuklukta kardes iligkisi sosyal beceri ediniminde ve gelisiminde islevsel bir rol
oynar (Kaminsky ve Dewey, 2001). Kardeslerden kii¢iigiinlin yasaminin ilk iki yilinda
biiylik kardeslerine yonelik davraniglar1 ve beklentileri, biiyiik kardesin beklentilerinden
farklidir. Blyiik kardesin kiigligiine karst ilgisi ve sevgisi, kiiclik kardesin de bu
duygularinin sekillenmesinde etkilidir (Dunn, 1988).

Kardesler kiiciik kardesin bakiminda gorev aldiginda, kardesler arasinda olusan
etkilesimde kiiclik kardesler cesitli degerleri, bilgi ve becerileri 6grenir. Bu etkilesimin
her iki kardes i¢in de gelecek yasantilarinda toplumdaki yetiskin roliine hazirlamak i¢in

iyi birer deneyimdir (Cicirelli, 1994; Yavuzer, 2017).

Daha az gelismis toplumlarda biiyiik kardesin kii¢iik kardesin bakiminda daha fazla rol
almasi1 beklenir. Kiigiik kardeslerin biiyiik kardese saygi duymasi ve verilen gorevleri
yerine getirmesi beklentisi olusur. Boylece biiyiik kardeslerine saygi duymasi, is birligi

yapmalari ile birbirlerine baglilik olustururlar (Cicirelli, 1994).

2.2.3. Kardes lliskisini Etkileyen Faktorler

Kardesler arasindaki iliski pek ¢ok faktorden etkilenmektedir. Cinsiyet, dogum sirasi,

ailedeki kardes sayisi, kardeslerin mizaci (karakteri), anne baba tutumlari gibi faktorler
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kardesler arasi iliskileri etkileyen faktorler arasinda siralanmaktadir (Akdogan, 2021;
Angell vd., 2012; Awwad, 2020; Bagenholm ve Gillberg, 1991; Kalecik, 2013; Kivrak,
2019).

Cinsiyet, kardesler arasi iliskiyi etkileyen faktorlerden biridir. Ayni cinsiyetten olan
kardeslerde temas yakinligi ve duygusal bag kurma daha yogundur (Buhrmester ve
Furman, 1990). Kardeslerin kendi cinsiyetinden olan kardesi ile etkilesime girmesi ve
onu taklit etmesi farkli cinsiyetteki kardesiyle girdigi iliskiden daha fazladir (Dunn, 1983;
Kivrak, 2019). Ayni cinsiyetten olan kardeslerden kiicligli biiyiik kardesi model alirken
kendi cinsiyetinden olmast durumunda daha ¢ok model alma davranisi sergilemektedir

(Kivrak, 2019).

Ilk dogan cocuk kardeslerinin bakimi igin sonradan dogan kardeslerinden daha fazla
gorev iistlenir. Biiyiik kardesin kiiciik kardesle ilgili sorumluluk almasi, ¢ocuklar arasinda
duygusal bagi gelistirdigi gibi, biiyiik kardesin sorumlulugunu arttirip {izerinde bir yiik
olusturmaktadir (Lobato, 1983; Sage ve Jegatheesan, 2010; Topaloglu, 2011).
Aragtirmalara gore, anne ¢ocugun yanindan ayrildiginda kardeslerden biiyiik olanlarin
yarisindan fazlasi kardesleriyle ilgilenmisler ve kardeslerinin huzursuzlugunu gidermeye
calismislardir. Kardes bakiminda gorev alan g¢ocuklarin sosyal iliskilerinde 1yiligi
ogrenme ve duygusal gelisimi destekleme gibi koruyucu davranislara yoneldigi
belirtilmistir (Cicirelli, 1994; Yavuzer, 2017). Yaslar 6zel gereksinimli ¢ocuktan biiyiik
olan ve aralarindaki yas farki fazla olan TGk’ler yaslar1 OSB olan kardesten kii¢iik olan
ve yas farki daha az olan TGk’lere gore kardes iligkilerinde daha fazla olumluluk
bildirmislerdir (Begun, 2014).

Daha fazla aile tiyelerinin oldugu genis ailelerde bakim yiikii ve sorumluluk paylasildig:
i¢in kardes iliskileri olumlu etkilenir (Orsmond vd., 2009). Genis ailede olmanin baska
bir olumlu etkisi de ¢ocuk oyunlarinda goriilmektedir. Kardes sayisinin fazla olmasi
durumunda ebeveynlerin dikkati dagildigi ve kardeslerin oyunlarina miidahale
edemedikleri i¢in, oyun esnasinda kardesler birbirlerini etkileyebilmekte ve kendi
kesifleri etkili olabilmektedir (Rebello vd., 2020).

Kardeslerin mizag ozellikleri kardesler arasi iligskiyi etkileyen ve kisilik ¢atismalarina
sebep olabilen bir faktérdiir (Brody vd., 1994). Kardesler arasindaki kisilik ¢atismalari

bazen can sikintisi, kisisel esyalar1 paylasma sorunlari, ebeveynlerin koydugu kurallar,
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bazen de anne babanin ¢ocukla ge¢irdigi zamana bagli olarak kardes iliskisinde sorunlara

neden olabilmektedir (Kivrak, 2019).

Kardesler arasindaki iligki, ebeveyn tutumlarindan ve ebeveynlerin c¢ocuklarla
iliskisinden etkilenir (Brody vd., 1994; Dunn, 1983). Ebeveynlerin ¢ocuklarina karsi olan
tutumu, kendi aralarindaki ¢atisma durumu ve g¢ocuklara karst olan iliskisi kardes
iliskisinin yoniinii belirleyebilmektedir (Brody vd., 1994). Ebeveynler ¢ocuklara ayirdigi
zaman diliminde adil olmadigi durumda kardesler arasinda ¢atisma benzeri sorunlar
yasanabilir (Armahan, 2022).

Aileye 6zel gereksinimli bir ¢ocugun olmasi durumunda bu faktorler etkilerini farkli
sekillerde gosterebilmektedir. Dogum siras1 diisliniildiigiinde kardesin iizerine diisen
gorevlere ek olarak bazi1 sorumluluklar: artirabilir (Lobato, 1983; Sage ve Jegatheesan,
2010; Topaloglu, 2011). Cocuklarin bulundugu yas donemi, kardeslerinin 6zel
gereksinimli olma durumunu kavramalarinda etkili olmaktadir. Alt1 yasindan kii¢iik
cocuklar kardeslerinin uygun olmayan davranislarini anlamakta giicliik ¢ekerken biiyiik
yas grubundaki ¢ocuklar daha kolay anlamaktadir. Kii¢iik yas grubundaki cocuklar,
kardeslerinin zorlayict davraniglarim1 anlamakta zorlandiklari icin kardes iliskileri
olumsuz anlamda etkilenmeyebilir (Ferraioli ve Harris, 2009; Y1ldirim Dogru vd., 2013).
Ebeveyn tutumlar1 da ailede 6zel gereksinimli bir ¢ocuk olmasi durumunda degiskenlik
gosterebilir.  Ebeveynlerin ¢ocuklarinin ihtiyaclari s6z konusu oldugunda adil
davranmamalar kardesler arasindaki iligkiyi etkileyebilir (Cavkaytar, 2016; Simanmis ve
Kolburan, 2019). Cocuklari arasinda esit davranmayan ve 6zel gereksinimli gocuga karsi
toleransli davranip tipik gelisim gosteren cocuklarina karsi daha disiplinli davranan

ebeveynlerin ¢cocuklari arasinda ¢atigma yasanabilir (Armahan, 2022).

2.2.4. OSB Olan Kardese Sahip Cocuklarda Kardes Iliskisi

Kardesler OSB olan ¢ocugun ilk sosyal ¢evresi oldugundan saglikli bir iliski gelistirmesi
onemlidir. Kardesinde OSB oldugunu 6grenen ¢ocuklar farkli sekillerde etkilenirler ve
kabul asamasina kadar ebeveynlerin gegtigi duygusal siireclerden gecerler (Cavkaytar,
2016). OSB’nin zorlayic1 dogasi TGk arasindaki sosyal iliskiyi olumsuz olarak
etkileyebilir. Yas aralig1 yedi ve 11 yas olan ¢cocuklarda, OSB olan kardeslerinden yasca
kiiciik olan TGk, biiyiik kardes roliinii iistlenebilmektedir (Ferraioli ve Harris, 2009;
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Smith ve Williams, 2004). Kardes iliskileri bu déonemde TGk tarafindan olumlu olarak
degerlendirilirken (Rivers ve Stoneman, 2003), OSB olan kardeslerinin gelecegi ile ilgili
birtakim kaygilar1 olabilir. OSB olan kardeslerinin iyilesmeyecegini anlayan TGk
ergenlik donemine yaklastikga OSB olan kardesinin gelecegi ile ilgili endiseleri olabilir
(Angell vd., 2012; Bagenholm ve Gillberg 1991; Benderix ve Sivberg, 2007; Ferraioli ve
Harris, 2009; Donmez, 2019; Malgaz, 2018). Ergenlik déonemine giren TGk, OSB’nin
nedenlerini ve etkilerini anlayabilecek bir doneme girer ve OSB’nin uzun vadeli
sonuclarini anlamlandirabilir. Bu donemde TGk ile OSB olan kardes arasindaki iligki
yetiskin yillarina oranla daha fazla ¢atigsma igerebilir (Begun, 2014; Ferraioli ve Harris,
2009). Genglik yillarina dogru OSB’nin genetik etkilerini kavrayan TGk, kendi
cocuklarinda da OSB goriilme ihtimali oldugunu kavrayabilir ve ileride ¢ocuk sahibi
olmay1 sorgulayabilir (Alagézoglu, 2016; Ferraioli ve Harris, 2009; Koukouriki vd.,
2022). TGk ebeveynlerinin dliimiinden sonra OSB olan kardesinin sorumlulugunu almay1
diisiiniirken kendi gelecegi ile ilgili endiselenebilir (Ferraioli ve Harris, 2009). Yetiskin
yillarinda ise TGk, kendisi i¢in 6nemli bir yasam deneyimi olan kariyer planlama
asamasinda OSB’nin etkisini yansitabilir ve yapacagi isi bu dogrultuda secebilir (Barr

vd., 2008; Ferraioli ve Harris, 2009).

OSB olan cocuklar ebeveynleriyle girdigi etkilesim iste§inden daha fazlasim TGk’ ye
gosterirler. TGk ise, OSB olan kardese gore daha az etkilesim istegi gosterir (Knott vd.,
2007; Orsmond ve Seltzer, 2009; Topaloglu, 2011). OSB olan gocuklarin oyun ve
oyuncaklara ya ¢ok ilgi ya da az ilgi gdstermesi, oyuncaklart amacina gore kullanmak
konusunda eksikliklerinin olmasi, kisitli ve tekrarlayici oyun becerilerinin olmasi (Diken,
2022), kardesleriyle ve akranlariyla sosyal etkilesimde sorun yasamalarina neden
olmaktadir (Topaloglu, 2011). OSB olan g¢ocuklarin uygun olmayan davranislarinin
olmasi, kardesin esyalarina zarar vermesi zaman zaman kardesler arasindaki iligkiyi
olumsuz etkilemektedir (Alag6zoglu, 2016; Angell vd., 2012; Topaloglu, 2011). OSB
olan kardesin gosterdigi zorlayici davraniglar neticesinde olumsuz etkilenen kardes

iligkisinde, kardesler arasi ¢atisma siklig1 artis gosterebilir (Kivrak, 2019).

Pilowsky ve digerleri (2004), OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin sosyal ve duygusal
uyumunu inceledigi arastirmasinda, kardeslerin oyun esnasinda OSB olan kardesleri igin
‘oyun oynuyor agliyor, asla birlikte bir sey yapamiyoruz’ seklinde deneyimlerini

aktardiklarini ortaya koymustur. Kardesler arasindaki oyunlarda sosyal karsilikliga cevap
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vermeyen OSB olan ¢ocuk, oyun kurallarina uymay1 reddedip basit sosyal oyunlara
katilmadiginda kardesler arasindaki sosyal etkilesim bozulabilir (Ross ve Cuskelly,
2014). Oyun oynarken uygun olmayan yiiz ifadeleri, baglama uygun davranis
gosterememe, oyun arkadasiyla iligki iceren oyundan ziyade oyuncakla mesguliyet gibi
davraniglarin s6z konusu olmasi (Diken, 2022) TGk’nin OSB olan ¢ocukla oynadig:
oyunlara kars1 isteksiz olmasina ve zayif ilgi gdstermesine neden olmaktadir (Ross ve

Cuskelly, 2014).

TGk, OSB olan kardesinin kendisine zarar verici davranislar sergilemesinden dolayi
rahatsiz olmaktadir. Kardesinin disarida gosterdigi davranis sorunlarit nedeniyle utang
duymakta ve kardesiyle gecirdigi vaktin smirli olmasint isteyebilmektedirler
(Alag6zoglu, 2016; Topaloglu, 2011). Kardesleriyle alay edilmesi ve dislanmasindan
dolay1 zorbaliga maruz kalan TGk arkadaslari ile sinirhi bir sekilde etkilesime girmekte,
sosyallesmekten kaginmaktadir. OSB olan kardesi ile ilgili rahatlikla konustugu
arkadaslarin1 ise bir destek kaynagi olarak gérmekte, yakin bir arkadas, dost olarak
nitelendirmektedirler (Mokoena ve Kern, 2022). TGk icin sosyallesememe durumu
devam ederken, OSB olan bireylerin yasi ilerledik¢e zorlayic1 davraniglarinin da artmast,
kardeslerin bu davraniglardan rahatsiz olmasi ve uyum saglayamamasi sonucu kardes

iliskisi de olumsuz etkilenmektedir (Orsmond vd., 2009).

OSB olan kardese sahip tipik gelisim gosteren ¢ocuklar, duygusal, sosyal ve davranissal
ozellikler bakimindan incelendiginde gelisim acisindan risk altinda goriildiikleri
bulunmus ve kardeslerin duygusal, sosyal, davramigsal alanlarda desteklenmesi
gerektigini belirtilmistir (Senglil Erdem, 2017). Ayrica OSB olan kardese sahip
cocuklarin dissallagtirilmis ve igsellestirilmis davranis problemlerinin, OSB olan kardesi
olmayan gruba gore daha fazla oldugu belirtilmistir (Verte vd., 2003). OSB olan kardese
sahip ¢ocuklarin yasam kalitesi OSB olan kardese sahip olmayan ¢ocuklara gore daha
kotii olabilir (Koukouriki vd., 2022; Marciano ve Scheuer, 2005). OSB olan ¢ocuklarin
TGKk’nin, ailesinde OSB olan kardesi olmayan ¢ocuklara gore daha fazla psikososyal
zorluk yasadig1 ve yagam kalitelerinin daha diisiik oldugu goriilmiistiir (Eyiiboglu vd.,
2017).

OSB’ye yonelik olumsuz tutumlar olmas1 kardeslerin destek bulma konusunda zaman

zaman zorlanmasina neden olmaktadir (Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020). Ergenlik
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doneminde olan bireylerin kullandig1 sosyal destek kaynaklar1 arkadaslar1 ve
ebeveynleridir. Ergenlik sonrasinda ve yetiskinlik yillarinda ise, istikrarli bir romantik
iliskiden edinilen destek, arkadas ve ebeveyn destegi ile yer degistirerek daha 6nemli bir

sosyal destek kaynagina dontismektedir (Mokoena ve Kern, 2022; Orsmond vd., 2009).

OSB olan bireylerin ebeveynlerinin yaslari ilerledik¢e, bakim veremeyecek duruma
geldiklerinde, ¢ogunlukla kardeslerinin iyi olma halinden sorumlu olan kisilerin TGk
olmas1 beklenir. Kardesler birer yetigskin olup kendi ailesine ve yasamina yon vermeye
calisirken, kendisini onu bekleyen zor bir gorevin i¢inde bulabilir (Orsmond ve Seltzer,
2007). Kardesler, yetiskin olmaya dogru ilerlerken, kendileri i¢in gelecek kaygisi ve
sosyal kaygi (Smanmis ve Kolburan, 2019) yagamaktadir. TGk yetiskin yillarindaki es
iliskisinde kendi gelecegi igin kaygi duymakta (Koukouriki vd., 2022) ve eslerinin OSB
olan kardeslerini kabul etmeyecegini diisiinerek yapacaklart evlilige karsi endise

duymaktadir (Alagozoglu, 2016).

TGk’nin kendi gelecegi ile ilgili kaygilart disinda, OSB olan kardesinin gelecegi i¢in de
kaygilar1 olmaktadir (Angell vd., 2012; Bagenholm ve Gillberg 1991; Benderix ve
Sivberg, 2007; Dénmez, 2019; Malgaz, 2018). OSB olan kardesleri icin endise duyan
kardesler, OSB olan kardesleri ile dalga gegildigi i¢in rahatsizlik duymakta ve kaygilar
artmaktadir (Chan ve Lai, 2016; Mokoena ve Kern, 2022). Kardeslerin OSB olan
kardesleri i¢in yasadig1 kaygi iizerinde bazi demografik degiskenlerin etkili oldugunu
sOylemek miimkiindiir. Bu degiskenlerden biri kardes sayisidir. Kardes sayis1 fazla olan
TGk’ler, OSB olan kardesleri ile ilgili sorumluluklari paylastiklarinda daha az kaygi
duymaktadirlar (Lobato, 1983; Sage ve Jegatheesan, 2010; Topaloglu, 2011). Malgaz
(2018), kardes sayisi arttikca kardeslerin tizerine diisen sorumlulugun her anlamda
azalmasindan dolay1, kardeslerin yasadigi kayginin azalabilecegini belirtmektedir.
Dogum sirasina gore, ilk dogan kardesler daha sonra diinyaya gelen kardeslerinden daha
fazla sorumluluk almaktadir ve bunun sonucu olarak daha fazla kaygi yasayabilmektedir
(Lobato, 1983; Sage ve Jegatheesan, 2010; Topaloglu, 2011). Apalagi (1996) ve Onat
Zoylan (2005), cinsiyet degiskeninin sorumluluk alma davranisi iizerinde etkisi oldugunu

ve erkeklerin kizlara gore daha az sorumluluk iistlendigini belirtmektedir.
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2.2.5. OSB Olan Kardese Sahip Kardeslerin Kardes Deneyimleri

OSB olan bir kardese sahip olan TGk’ler i¢in farkli deneyimler s6z konusu olabilir.
Alanyazinda kardeslerin deneyimlerine baktigimizda olumlu ve olumsuz deneyimler
yasadiklar1 goriilmektedir (Angell vd., 2012; Dunn, 1988; Eyuboglu vd., 2017; Knott vd.,
2007; Luijik vd., 2016; Ross ve Cuskelly, 2014; Sengiil Erdem, 2017; Topaloglu, 2011;
Verte vd., 2003; Volling ve Blandon, n.d.). Mates (1990), OSB olan kardesi olan
TGK’lerin kisileraras: iligkilerinin ve bakicilik becerilerinin olumlu olarak gelismesini
saglayabilecegini, Verte ve digerleri (2003), OSB olan bir kardese sahip kardeslerin
kendilerini baska ¢ocuklara kiyasla sosyal beceri sergileme alaninda daha yetkin olarak
betimlediklerini belirtmektedir. Rivers ve Stoneman (2003), OSB olan kardese sahip
TGk’lerin deneyimledikleri kardes iligkisini anne babalara gore daha olumlu
degerlendirdiklerini  belirtmektedir. OSB olan kardese sahip TGk’ler karakter
ozelliklerinin olumlu anlamda degistigini, baskalarinin farkliliklarina karsi hosgoriilii
olduklarini, sabirli olduklarini ve daha olgun davrandiklarini ifade ederken (Angell vd.,
2012; Hughes, 2015; Mates, 1990), Mates (1990), arastirmasinda TGk’lerin bakim
vermede kisilerarasi iliskiler alaninda olumlu kazanimlari oldugunu vurgulamaktadir.
Angell ve digerleri (2012), OSB olan kardese sahip gocuklarin, kardesleriyle kavga etme
durumlarinin daha az oldugunu ve olgun davrandiklarini ve birlikte yapilan aktivitelerden

hoslandiklarini belirtmektedir.

TGk’lerin OSB olan bir kardese sahip olma durumunda olumsuz deneyimler yasamasi ile
ilgili olarak Verte ve digerleri (2003) TGk’lerin daha fazla davramig problemi
sergileyebilecegini ifade etmektedir. Benzer sekilde Ross ve Cuskelly (2014), TGk’lerin
igsellestirilmis ve digsallastirilmis davranis problemleri yasayabilecegini, ergenlik
donemindeki kardeslerin depresif belirtiler gosterebilecegine dikkat c¢ekmektedir.
TGk’lerin OSB olan kardeslerine yonelik rahatsiz olduklar1 davranislarin, saldirganlik
gibi davraniglardan kaynaklanabilecegini ve TGK’ler i¢in bunun bir stres kaynagi
olabilecegini belirtmektedir. Benderix ve Sivberg (2007), TGk’lerin zamanindan once
sorumluluk alma, korku, empati, umut ve acima gibi karmasik duygular deneyimledigini
belirtmektedir. Rivers ve Stoneman (2003), TGk’lerin OSB olan kardesi biiyiidiik¢e daha
fazla memnuniyetsizlik belirttigine dikkat ¢ekmektedir. Mokoena ve Kern (2022),
TGk ’lerin duygusal sorunlar yasadiklarini, OSB olan kardese sahip olmanin duygusal yiik

oldugunu diisiindiiklerini, tiziintii ve hayal kiriklig1 yasadiklarin1 ve OSB olan kardesten
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dolay tizerlerine diisen sorumlulugu arttirp kisitlanmis hissetmelerine neden oldugunu
belirtmektedir. TGk’lerin kardesleri ile olan deneyimlerini aktarirken OSB olan bir
kardese sahip olmanin sonucunda kisisel olarak sorumluluklarinin arttigina dikkat ¢eken
baska arastirmalar da vardir (Angell vd., 2012; Hwang ve Charnley, 2010; Mascha ve
Boucher, 2006; Kizilalp, 2018). OSB olan bir kardese sahip olma deneyimini utanma ve
hayal kiriklig1 olarak degerlendiren kardesler (Angell vd., 2012; Mascha ve Boucher,
2006), OSB olan kardeslerinin saldirgan, 6fke krizleri gibi topluma uygun olmayan
davraniglarindan dolay1 rahatsiz olduklarini ifade etmektedir. Bu tiir olumsuz duygular
yasayan TGK’ler arkadaslarindan OSB olan kardeslerinin durumunu gizleyebilmekte ve
arkadas davetlerine karsilik vermeyip sosyallesmede geri ¢ekilebilmektedir (Benderix ve

Sivberg, 2007).

2.3. ILGILi ARASTIRMALAR

Bu bolimde OSB olan kardese sahip ¢ocuklarin deneyimlerini ortaya koyan arastirmalara
yer verilmistir. Arastirmalar, uluslararasi1 ve ulusal arastirmalar olarak iki ayr1 bashk

altinda toplanmugtir.

2.3.1.Uluslararasi Arastirmalar

Mascha ve Boucher (2006), kardeslerin OSB olan bir ¢ocukla yasama deneyimlerini
inceledikleri nitel aragtirmada, yedi-20 yas araligindaki OSB olan ¢ocuklarin kardesleri (
N=14, 10 kiz, dort erkek) ile ¢alisilmistir. Yas ortalamasi 14.73 olan kardeslerle OSB
olan kardeslerine yonelik duygu ve diisiinceleri igeren sorularin yer aldigi yari
yapilandirilmis goriismeler ylriitiilmistiir. Arastirma bulgularina gore kardesler OSB
olan kardeslerinin oyun oynamaktan hoslanmadiklarimi ve kizgin bir ruh haline
girdiklerini, evde misafir varken bagirdiklarin1 ve bu durumun kendilerini utandirdigini
ifade etmislerdir. OSB olan kardeslerinin davranislarim1 kestiremedikleri i¢in insanlarla
i¢ ice olmay1 istemediklerini belirtmislerdir. Kardesler, OSB olan kardeslerinin eglenceli,

sevgi dolu ve komik oldugunu, birlikte oynanan oyundan keyif aldiklarini belirtmislerdir.
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Ayrica OSB olan kardeslerinin geleceklerinden, zorbalik gdrme ihtimalinden,

istihdamlarindan endise ettiklerini belirtmislerdir.

Benderix ve Sivberg (2007), yaslar1 10-11 arasinda OSB olan bes ¢ocugun, yaslar1 bes-
29 arasindaki kardesleriyle (N=14, sekiz erkek, alt1 kiz) yurttiikleri nitel arastirmada
kardeslerin yasam deneyimlerini incelemislerdir. ~ Verilerin goriisme yoOntemiyle
toplandig1 arastirmada, kardeslerin zamanindan 6nce sorumluluk alma, acima, korku,
empati ve umut gibi ¢esitli duygular1 deneyimledikleri goriilmiistiir. Kardeslerinin OSB
olmasindan dolay1 arkadaslarini evlerine gétiirememe, arkadaslarina kardeslerinin OSB
oldugunu soylememek gibi sorunlar yasamalar1 aragtirmanin bulgular1 arasindadir.
Kardesler, OSB olan kardeslerinin geleceklerini diisiindiiklerinde iizlintii duyduklarini

belirtmislerdir.

Petalas ve digerleri (2009), yaslar1 bes-17 arasinda OSB olan erkek kardese sahip, sekiz-
17 yas araliginda orta ¢ocukluk donemindeki kardeslerin (N=8, ii¢ erkek bes kiz)
algilarin1 ve deneyimlerini inceledigi nitel arastirmada yar1 yapilandirilmis goriismeler ile
veri toplamislardir. Arastirma bulgularina gore kardesler OSB olan bir kardesle
yasamanin aileleri, kendiler ve OSB olan kardesleri igin olumsuz etkilerinden
bahsetmislerdir. Kardesler kendilerini kii¢iik kardes olarak gormediklerini, OSB olan
kardesleri ile ilgilendikleri i¢in hep kiiciik bir kardesi varmis gibi hissettiklerini ifade
etmiglerdir. Kardesleri ile kendi odasinda ilgilenerek OSB olan kardesin bagkalari ile
temasini1 azaltmaya calistiklarini, kardeslerinin giiriiltii ¢ikarmalarinin hem komik
oldugunu hem de uyku zamanlarin1 boldiigiinii ifade etmislerdir. OSB olan kardeslerinin
bazen oynamak istediklerini ve odalarindan ¢ikmadiklarini, OSB olan kardesleri bir
seyler firlattigini i¢in odalarinin kapisini kilitlemek zorunda olduklarini belirtmislerdir.
OSB olan kardesin 6fke nobetlerinden olumsuz etkilendiklerini ve kardeslerinin neden
bdyle bir durum yasadigini anlamaya calistiklarini, kardeslerinin keyifli gegen bir giinii

mahvedebildiklerini, gezemediklerini veya ¢ok az yer gezebildiklerini ifade etmislerdir.

Hwang ve Charnley (2010), Giiney Kore’de yaslar1 yedi-15 arasinda degisen kardeslerle
(N=9, bes erkek, dort kiz) ve ebeveynleri ile gorsel etnografik teknikleri kullandiklart
nitel arastirmada, OSB olan kardesle yasama deneyimini incelemislerdir. Arastirma
bulgularina gore kardesler siklikla OSB olan kardeslerinden dolay1 toplumda kendilerine

yonelik olumsuz tutumlarin oldugunu, kardesleri ile dalga ge¢ildigi i¢in utandiklarini
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ifade etmislerdir. Arkadaslarinin OSB olan kardesleri ile ilgili alayci ifadelerinden dolay1
ve arkadaglarinin kendilerini anlamayacagini diisiindiikleri i¢in, OSB olan kardesleri
hakkinda konusmak istemediklerini ve sorulan sorulara yanit vermediklerini
belirtmislerdir. Ailede OSB olan ¢ocugun olmasinin disardan talihsizlik ve kotii bir yasam
stirmekle ayni tutuldugunu; ancak kendisinin bu durumu boyle degerlendirmedigini ve
OSB ile basa cikabildiklerini ifade etmislerdir. Disarda bir aktiviteye katilmak igin
ciktiklarinda insanlarin donlip kendilerine bakmasindan rahatsiz olduklarmi, diger
insanlarin OSB olan kardeslerini tuhaf buldugunu; ancak bu duruma alistiklarini ve artik
garip bulmadiklarini ve ellerinde olsa insanlarin OSB hakkindaki olumsuz diisiincelerini
degistirmek istediklerini ifade etmislerdir. Kardesler OSB’yi, diizelebilecek bir hastalik
olarak gordiiklerini, OSB olan kardeslerinin yasadigi sinirlamalari ileride asabileceklerini

disiindiiklerini belirtmislerdir.

Sage ve Jegatheesan (2010), OSB olan ¢ocuklarinin kardeslerinin algilarinin ve kardes
iligkilerinin incelendigi aragtirmada, dort ve bes yaslarinda OSB olan ¢ocuklarin (N=2,
iki erkek), tipik gelisim gosteren yedi yasindaki kardesleri (N=2, iki erkek) ile
caligmiglardir. Nitel arastirma yontemiyle yiiriitilen c¢alismada go6zlem, ebeveyn
goriismesi, ¢ocuklarla yar1 yapilandirilmis goriismeler ve ¢ocuklarin yaptigi ¢izimlerle
veriler toplanmistir. Arastirma bulgularina gore, kardeslerden biri oyunlar1 esnasinda
liderlik yapip, OSB olan kardesini yonlendirip ve bazen onu taklit ettigi, diger kardesin
olumlu kardes ozellikleri (6z yeterlik, uyum) gosterdigi belirtilmistir. Kardeslerden
birinin annesinin OSB olan kardesi ile etkilesim kurmasi yoniindeki yonlendirmelerini
bazen dinleyip bazen de buna direndigi, kardesin kisisel fedakarliklarda bulunmasi
istendiginde (biiyiik kardes olma sorumlulugu, oyuncaklarini verme) OSB olan kardesi
ile oynamak istemedigi goriilmiistiir. Kardeslerin OSB olan kardeslerinin 6fke
nobetlerinden ve anormal davraniglarindan rahatsiz oldugu, ailenin sosyoekonomik
durumunun ve OSB’nin siddetinin kardes iliskisinde etkili oldugu, her iki ¢ocugun da
istegine uygun oyuncaklarin olmasi ve evin genis olmasi durumunda ¢ocuklarin rahat

oynadig1 ve keyif aldig1 belirtilmistir.

Moyson ve Roeyers (2011), OSB olan bes-16 yas arasinda cocuklarin, alti-14 yas
araligindaki kardesleri (N=17) ile yaptig1 nitel arastirmada, OSB olan ¢ocuklarin
kardeslerinin yasam kalitesini nasil tanimladiklarini incelemislerdir. Her katilimcinin

kendi evinde gerceklestirilen licer goriisme ile arastirma verileri toplanmistir. Arastirma
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bulgulari, OSB olan kardese sahip olmanin hem olumlu hem olumsuz deneyimleri
icerdigini gostermistir. Arastirmacilar, OSB olan g¢ocuklarin disaridan bakildiginda
normal goriinmesinin ve diger insanlar tarafindan 6zel gereksinimli olma durumun
anlasilmamasinin kardesler acisindan rahatlatici oldugunu, OSB olan kardesi goriinmez
kildigin1 belirtmiglerdir. OSB olan ¢ocugun 6zel gereksinimli olma durumu disardan
anlasilmadigi i¢in, OSB olan kardeslerinin davranislarinin sebepleri hakkinda g¢evreyi
bilgilendirmede kardeslerin ikilem yasadig1 vurgulanmistir. Arastirmacilar, bu ikilemin
sebebinin ailelerin OSB olan ¢ocuklar: ile ilgili disariya bilgi vermeme konusunda
TGk’nin tembih edilmis olmasinin kardeslerde yarattigi stres ve gerginlik olabilecegini
belirtmiglerdir. Arastirma, kardeslerin OSB’nin kendi hayatlarindaki etkisini en aza
indirme egiliminde olduklarini, 6zel durumlara uyum saglama konusunda baska careleri
olmadigint bu yiizden durumdan sikdyet etme segenegini kendilerine tanimadiklarini

belirtmektedir.

Angell ve digerleri (2012), OSB olan bir kardese sahip tipik gelisen ¢ocuklarin
deneyimlerini arastirdiklart durum c¢alismasinda, yedi-15 yas araligindaki kardeslerle
(N=12, alt1 erkek, alt1 kiz) calismislardir. Kardeslerle gerceklestirilen yar1 yapilandiriimis
goriismelerin analizinden elde edilen bulgulara gore, OSB olan kardese sahip olmanin
TGk’lerde bazen utang ve hayal kiriklig1 dogurabildigi ortaya konmustur. Ayni1 zamanda,
TGk’lerin, OSB olan kardesleriyle daha az kavga ettikleri, ortak aktivitelerde
bulunduklar ve kardesleriyle arkadas olduklari gibi olumlu deneyimler yasadiklarini da
belirtilmistir. Kardeslerden 10 yas alt1 olanlar hem olumlu hem olumsuz duygular: tarif
ederken, yaslar1 biiyiik kardeslerin daha fazla sosyal kabul konusunda endiseli olduklari,
OSB olan kardeslerinin bakim ve giivenligi konusunda sorumluluk duyduklar
belirtilmistir. Kardesler arasindaki ¢atismali durumu dagitmak i¢in basa ¢ikma stratejileri
olarak OSB olan kardeslerinden uzak durmayi tercih ettikleri, yaslar1 biiylidiikce
kardeslerin basa c¢ikma stratejileri karmasiklasarak sosyal destek arama ihtiyaci
hissettikleri ve boylece katilimc1 kardeslerin arkadaslariyla sohbet ederek destek

sagladiklar1 aragtirma bulgular1 arasindadir.

Latta ve digerleri (2013), OSB olan c¢ocuklarin (N=13) tipik gelisim gdsteren
kardesleriyle (N=14, dokuz erkek, bes kiz) yaptiklari nitel arastirmada fotograflar
aracili@i ile yapilan yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi  (photo elicitation)

kullanmislardir. Kardeslere iki hafta siire verilerek OSB olan kardesleri ile yasarken
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kendileri i¢in 6nemli olan seyleri fotograflamalari istenmis ve fotograflar ile goriigmeler
yapilarak veriler toplanmistir. Kardeslerin gektigi fotograflarda aile tiyelerinden en
yaygin ¢ekilen fotografin ailedeki diger tipik gelisen kardesleri oldugu goriilmiistiir.
Katilimc1 kardesler, tipik gelisen kardesleri ile iy1 iliskileri oldugunu ve kardeslerini
sevdikleri i¢in fotografini ¢ektiklerini ifade etmislerdir. En yaygin ¢ekilen ikinci fotograf
grubu OSB olan kardeslerinin oldugu fotograflar olmustur. TGk’lerin ifadeleri OSB olan
kardesleri ile olumlu iliskileri oldugunu gostermektedir. TGk’ler, OSB olan kardeslerini
onlarin yalniz olmalarindan, kendileri i¢in ¢ok sey ifade etmelerinden, ayni odayi
paylasmalarindan ve siirekli birlikte zaman gecirmelerinden dolay1 fotografladiklarini
ifade etmiglerdir. Kardesler, OSB olan kardeslerinden 6grenecekleri seyler olabilecegini

de ifade etmislerdir.

Connell ve digerleri (2014), OSB olan bir kardesle (18 yasinda) biiylimenin deneyimini
inceledigi nitel aragtirmasinda OSB olan kardese sahip bir kiz kardesle calismistir. Kiz
kardesin hikayesini inceleyerek ulastigi bulgulara gére, OSB olan kardesin yogun hastane
sireglerinin oldugunu, tuvalet egitiminin aileyi zorladigini, alisveris merkezinde ofke
krizlerine girdigini ve etraftaki tuhaf bakislar1 hatirladigini, ge¢mis yillarda kardesinin
bakiminda annesine ¢ok yardim etmedigini ve bu durumdan pisman oldugunu ifade
etmistir. Kardesi ile alisveris merkezindeyken insanlarin ona bakip gililmesinden
utandigini, zaman zaman kardesinin komik olmasina katilarak giildiiglinii yine de zor bir
durum oldugunu belirtmistir. OSB olan bir kardesle yasamanin kiiciik yaslardayken
kendisini utandirdigini, bir gen¢ oldugunda OSB’nin kendisi i¢in daha da zorlayici
oldugunu, kardesinin durumunun annesi ile kendisini yakinlastirarak 6zel bir bag

kurduklarini ifade etmistir.

Tozer ve Atkin (2015), 17 aileden OSB olan ve ayn1 zamanda 6zel 6grenme giicliigii
yasayan bireylerin (N=17, 11 erkek alt1 kiz) yaslar1 25 ve 67 arasinda degisen yetiskin
kardeslerinin (N=21, 14 kadin yedi erkek) bakis agilarini nitel arastirma yontemi ile
incelemistir. Arastirma bulgularina gore kardesler, OSB’nin rutinlerine uyum
saglamaktan dolay1 kisitlandiklarini, OSB olmayan bir kardese sahip olmayi tuhaf
bulduklarini ve
hayatlarinin OSB olan kardeslerinin zarar verici davraniglarindan (duvarlar1 ¢izme,
perdelere zarar verme, banyoya zarar verme, etrafta kogsma) dolay1 kaotik oldugunu ifade

etmislerdir. Kardeslerine ebeveynlik yapmak durumunda kaldiklarini, kardeslerinin ve
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kendilerinin geleceginden endise ettiklerini, ebeveynlerini kaybetme durumunda
yasayacaklart zor durumu diisiindiiklerini belirtmiglerdir. Kardesler, OSB olan
kardeslerinin savunmasiz oldugunu ve onlar1 disariya karst koruma ihtiyact
hissettiklerini, kardeslerinin hayatlarinda bir yeri oldugunu, onlarla bag kurduklarini ve

bunun giizel bir duygu oldugunu ve kendilerini kardesine adadiklarini belirtmislerdir.

Rosemann ve digerleri (2015), OSB olan (N=13) kardese sahip tipik gelisen kardesler
(N=14, dokuz erkek, bes kiz) ve Down Sendromlu (N=15) kardese sahip tipik gelisen
kardeslerle (N=16, alt1 erkek, 10 kiz) yurittiigl arastirmada, fotograflar aracihigi ile
yapilan yar1 yapilandirilmisg goériisme teknigi (photo elicitation) ile 6zel gereksinimli
bireyle yasama uyumu ve yasam deneyimlerini incelemislerdir. Fotograflar, gériismeler
ve arastirmacilarin saha notlar1 temelindeki verilerin analiz sonuglarina gore, fotografi en
fazla ¢ekilenler TGk, ebeveynler, kendi fotograflari, kuzenler, teyze ve amcalar,
biiyilkanne ve biiylikbabalar ile aile disi anlik fotograflar (insanlar ve kardeslerin
Ogretmenleri) olmustur. Kardesler, insan igermeyen fotograflar1 yiiksek oranda
cekmislerdir. Arastirmacilar bu durumu, katilimcilarin nesnelere verdigi Onemin
insanlardan daha fazla oldugu seklinde yorumlamislardir. TGk’ ler OSB olan
kardeslerinin ortak aktiviteleri anlamadigini ve bu yiizden fotograf ¢cekerken de kendini
yalniz hissettigini, tek basina fotograf ¢ektiklerini belirtmislerdir. TGk’ ler kendilerinin
OSB olan kardesleri i¢in 6nemli oldugunu ve bu yiizden kendilerini fotografladiklarim
belirtmislerdir. TGk, OSB olan kardesinin ¢ok tatli oldugunu ve ailesini ¢ok sevdigini bu

yiizden onlarin fotografini ¢ektigini ifade etmiglerdir.

Pavlopoulou ve Dimitriou (2020), OSB olan kardese sahip tipik gelisim gosteren ergenlik
donemindeki kiz kardesler (N=11) ile kardeslerin deneyimlerini, ihtiyaglarin1 ve bakis
acilarim1 fotoses yontemi kullanarak incelemislerdir. Bu c¢alisma ayni zamanda
alanyazinda rastlanan fotoses ile yiriitilen ilk ¢alismadir. Cocuklarin kendi
perspektiflerinden deneyimlerini aktardiklar1 ¢alismada veriler fotoses yontemine dayali
protokol dogrultusunda yiiriitiilen yar1 yapilandirilmis goriismeler ve odak grup
goriismesi ile toplanmustir. Arastirmanin bulgularina gore, OSB olan kardeslerine yonelik
olumsuz tutumlarin olmasi kardeslerin destek bulmasinda zorlanmasina neden olmustur.
Kardesler, OSB olan kardesleri ile hem yakin kalmak hem de aile disinda sosyal zaman

gecirmek ve bagimsiz olmak istediklerini bildirmislerdir. Kardesler, OSB olan
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kardeslerinin durumlarina iliskin bilgiye erisim ve onlarin yetiskin donemlerinin
planlanmas ile ilgili ihtiyaglarina uygun destek bulamadiklarini ifade etmislerdir.
Kardeslerinin klinik siire¢lerinde annenin 6n planda oldugunu ve kardesler olarak siirece
dahil edilmediklerini ve dislandiklarin1 belirtmislerdir. Arastirmacilar, Onceki
arastirmalarin bulgularinin kardeslerin deneyimlerini dogrudan aktarma konusunda
kullanilan yontemler baglaminda yeterli olmadigini ve bu aragtirmanin sonuglarinin daha
gergekei oldugunu ve arastirma sonuglarinin kardeslerin ihtiyaclarin1 belirlemede ve
bekledikleri sosyal destek kaynaklarima ulasma konusunda faydali olacagini
savunmuslardir. Kardeslerin deneyimlerinin dogrudan aktarilmasmin g¢aligmanin en
onemli tarafi oldugu ve fotoses yontemiyle kardeslerin yasadigi sorunlarin toplum
icerisinde kardeslerin ihtiya¢ duydugu alanlarda calisan yetkililere duyurulmasinm
sagladig1 (sergi, roportaj, yayin, makale, rapor, vb. yollarla) ve bu sayede kendi yerel
topluluklartyla da iligski kurabilme yolu edindikleri bildirilmistir.

Mokoena ve Kern (2022), OSB olan kardese sahip bireylerin yasam deneyimlerini
incelemek i¢in ylirittiigi nitel arastirmada (N=8, sekiz kadin) 19-25 yas arasi katilimcilar
ile galismislaridir. Yari yapilandirilmis gériigme yontemini kullanarak verilerini topladig:
arastirmanin bulgularinda duygusal yiik, algilanan aile dinamikleri, sosyal sonuglar, kabul
ve kimlik gelisimi temalar1 ortaya ¢ikmustir. Kardesler, OSB olan bir kardese sahip
olmanin hayal kiriklig1, tiziintii ve bitkinlik duygular yarattigini, sorumluluklarla ilgili
olarak OSB olan kardese sahip olmanin getirdigi ek sorumluluklarin hayatlarinin
kisitladigin1 ve oOzgir olamadiklarini ifade etmislerdir. Bazen kararsiz duygular
yasadiklarin1 ve ebeveynlerini korumak, evdeki ¢atisma durumunu ve ebeveynlerinin
stresini azaltmak ic¢in bu duygular ebeveynleriyle paylasmadiklarini belirtmislerdir.
TGK, aileleri tarafindan OSB olan kardesleri ile aralarinda adaletli olmayan muamele
gordiiklerini, vaktinden Once olgunlasmak zorunda kaldiklarini, yeterince
desteklenmediklerini ve ¢ocukluklarina doniip baktiklarinda yeteri kadar ihmal edilmis
hissettiklerini ama esit derecede sevildiklerini ifade etmislerdir. Sosyal destek kaynag:
olarak disardan destek bulduklarimi (arkadaslari, 6gretmenleri) belirten katilimcilardan
bazilart OSB olan kardesine yonelik alay etme davranislarindan dolay1 kendilerinin de
akran zorbaligina maruz kaldiklarin1 da arastirma bulgularina eklemektedirler. TGk’
lerden bazilar1 arkadaglarindan OSB olan kardesinin durumunu gizlemek igin yeteri kadar

sosyallesmediklerini, karsilikl etkilesimden (birbirlerinin evine gitme) uzak durduklarini
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belirtmis, kardeslerinin durumunu gizlemedikleri arkadaslarin1 da gergek birer dost olarak
gormiislerdir. Arastirma sonuglarinda kardeslerin OSB olan kardesleri ile kendilerini de
OSB’ye sahipmis gibi gordiiklerini, OSB’yi ‘benimle gelen bir gergek gibi’ ve ‘beni
sekillendirdi’ seklinde ifade ettikleri dikkat ¢ekmektedir. Arastirma sonuglart OSB’nin
TGk’nin sabir, hosgort, farkliliklart kabul etme gibi olumlu &zelliklerin gelisimine

katkida bulundugunu ve kisilik 6zelliklerinin gelismesini etkiledigini ortaya koymaktadir.

Mahbot ve Alias (2022), OSB olan ¢ocuklarin tipik gelisim gosteren ergen kardeslerinin
OSB olan kardeslerine karsi sorumluluklarini inceledikleri ve Malezya’da yiiriitiilen nitel
arastirmada, dort farkli aileden alt1 kardesle ¢alismislardir. Yaslar1 12-19 arasinda olan
Malezyali (N=4, ii¢ kiz, bir erkek) ve Cinli (N=2, iki kiz) kardeslerden, Covid-19
sebebiyle cevrim i¢i platformda yar1 yapilandirilmis goriismeler yapilarak veriler
toplanmistir.  Arastirma bulgulari, kardeslerin OSB olan kardeslerine karsi
sorumluluklarimi yerine getirmede istekli olduklarini gostermistir. Kardesler, OSB olan
kardeslerinin ebeveynlerinden sonra bakim ve sorumluluklarini alacaklarinin farkinda
olduklarini ve bu bakim sorumluluguna bagl kaldiklarini belirtmislerdir. Kiz kardesler
erkek kardeslere gore OSB olan kardesin bakiminda daha fazla yer almislardir.
Aragtirmacilar bakim ytkiiniin kardesler i¢cin olumsuz sonuglarini en aza indirmek i¢in
destek programlarimi gerekli oldugunu; ancak Malezya’da bu tiir destek programlarina

erisim olmadigini belirtmislerdir.

Trew (2024), ergenlik doneminde olan 17-19 yas arasi OSB olan bireylerin TGk’lerinin
deneyimlerini inceledigi nitel arastirmasinda yaglar1 15-18 arasinda olan (N=10, alt1 kiz,
dort erkek) kardeslerle calismistir. Gorlisme yontemiyle veri toplanilan aragtirmada
ortaya c¢ikan bulgularda, TGk’lerin OSB olan kardeslerinin vurma, zarar verme
davraniglarindan rahatsiz oldugu, OSB olan kardesle yasamay1 stresli ve zor olarak
degerlendirdikleri ve buna ragmen kardeslerine kars1 derin bir kardeslik bagi oldugu,
kardeslerini ¢ok sevdikleri belirtilmistir. OSB olan kardesleri ile ilgilendiklerini ve
bakicisi roliine girdiklerini, kadin katilimcilarin daha fazla bakim sorumlulugu aldigini
belirtmistir. TGk’ler OSB olan kardeslerinin gelecegi ile ilgili endiselendiklerini
belirtmislerdir. Ayrica hizmet saglayicilardan daha fazla yardimci olma, anlasilma

ihtiyaci ifade ettikleri belirtilmistir.
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Uluslarasi alanyazindaki OSB olan kardese sahip TGk ile ilgili olarak arastirma sonuglari,
kardeslerin hem olumlu hem olumsuz deneyimleri oldugunu, OSB olan kardeslerinin
davraniglarindan dolay1 rahatsiz olduklarini ve OSB olan kardesle yasamay stresli olarak
degerlendirdiklerini, OSB olan kardesleri ile toplum tarafindan olumsuz tutumlarin
oldugunu ve bundan rahatsiz olduklarin1 ortaya koymaktadir. OSB olan kardese sahip
olmanin bazi olumsuz duygular (hayal kiriklig1, iiziintii, bitkinlik, endise) yasattigini,
kardeslerinden dolayr sorumluluklarimin arttifini ve sosyal olarak kisitlandiklarini
belirtmektedir. Arastirmalarin sonuglarina gore TGk’lerin OSB olan kardesleri ile

zorlayict deneyimleri olsa da, kardeslerinin varligindan memnun olduklari goriilmektedir.

2.3.2.Ulusal Arastirmalar

Kalecik (2013), OSB olan g¢ocuklarin TGk’ nin yasadigi sorunlari inceledigi karma
desenli arastirmasinda (N=107) ¢ocuklara Kardes Problemleri Anketi doldurtarak ve yari
yapilandirilmig goriisme formu kullanarak birtakim sonuglara ulagmistir. Arastirmanin
nitel kisminda ulasilan sonuglara gore tipik gelisen kardesler, OSB olan kardeslerinin her
istedigini alacak kadar giice sahip olmak istediklerini, kardesleri i¢in Ogretici rolde
olduklarini, OSB olan kardesleri ile yasamaktan mutlu olduklarmi ve kardeslerinin
konusup kendilerini sevdigini sOyledigini duymak istediklerini ifade etmislerdir.
Kardeglerinin gelecegi ile ilgili diisiincelerini belirten kardesler OSB olan kardeslerinin
konusabilmesini, ileride meslek sahibi olmalarini, yasitlar ile ayni seviyeye gelmesini
istediklerini, kardeslerinin kendileri ile spora, geziye, gitmek istedikleri yerlere

gidebilmelerini istediklerini belirtmislerdir.

Alagozoglu (2016), OSB’den etkilenmis kardesi olan bireylerin aileleri ile ilgili duygu ve
diistincelerini  6grenmek amaciyla, yaslar1 15-16 arasinda olan (N=3) TGk ile
gerceklestirdigi nitel anlati arastirmasinda fotograflar araciligi ile yapilan yar
yapilandirilmis gériisme teknigi (FIG) ile veri toplamistir. Bulgulara gore katilimeilardan
birinin gelecek kaygis1 yasadigi, ilerde evlenecegi kisinin kardesini kabul edip
etmeyecegini diisiinmesi gibi olumsuz disiincelerinin oldugu belirtilmistir. Kardesler,
OSB olan kardesinin kendine zarar verici davraniglarindan rahatsiz oldugunu, kardesinin
disarida gosterdigi davranis sorunlart nedeniyle utang duydugu ve bu yilizden kardesiyle
gecirdigi vaktin sinirli olmasini istedigini belirtmistir. OSB olan kardesin uygun olmayan

davraniglarinin, kardesler arasindaki iliskiyi olumsuz etkiledigi goriilmiistiir. Arastirma
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bulgularina gore, TGk i¢cin OSB olan kardesin varligindan hem olumlu hem de olumsuz

anlamda etkilenmekle birlikte olumsuz anlamda daha fazla etkilendikleri goriilmiistiir.

Donmez (2019), OSB olan bireylerin yetiskin kardeslerinin yasam deneyimlerini
inceledigi fenomonoloji arastirmasinda, yaslar1 18-32 arasinda degisen (N=20, 13 kadin
yedi erkek) kardeslerle ¢alismigtir. Aragtirma bulgularina gore katilimcilardan bazilari
kardeslerinin OSB tanis1 almasindan sonra anne ve babasiyla iligkisinin olumsuz
etkilendigini, bir kismi1 da iliskilerinin eskiye gore daha olumlu ilerledigini belirtmistir.
Katilimecilar kardeslerinin OSB tanis1 aldiktan sonra sorumluluklarinin arttigini ve
olgunlastiklarini, OSB olan kardesle daha fazla ilgilendiklerini, ailedeki tipik gelisen
diger kardeslerin birbirine desteklerinin arttigini belirtmistir. Kardesler, OSB olan
kardeslerine karsi ¢evrenin olumsuz tepkileri oldugunu, OSB olan kardesleri ile dalga
gectiklerini ve sorular sorduklarini ifade etmislerdir. Kardeslerden bazilart OSB olan
kardesinin durumunun diizelecegine inandiklari i¢in, bazilari ise ¢evreden gelen olumsuz
tepkilerden dolayr OSB olan kardesin durumunu gizlediklerini ifade etmislerdir.
Katilimcilar, kardeslerinin OSB olmasindan dolay1 ebeveynlerinin kendilerine zaman
ayrramadigin ve ilkokul egitimlerinde ailesinden destek alamadiklarini ifade etmislerdir.
TGk’lerden bazilart OSB olan kardeslerinden dolay1 iiniversitede okuyacaklar1 bolimii
OSB ile ilgili segtiklerini (¢ocuk gelisimi, 6zel egitim), bazilart OSB olan kardesleri ile
ilgilenmek zorunda oldugu icin okula devam edemedigini ifade etmislerdir. Katilimci
kardesler OSB olan kardeslerinin gelecegi ve giivenligi icin kaygilandiklarimi

belirtmislerdir.

Kivrak (2019), yaslari iki-18 arasinda OSB olan gocuklarin tipik gelisim gosteren yaslari
sekiz-18 arasinda degisen kardesi (N=17, 72 kiz, 36 erkek) ile yaptig1 arastirmasinda,
OSB olan kardese sahip bireylerin kardes iligkilerinde yasadiklari sorunlar1 ve gelecege
dair beklentilerini incelemistir. Karma arastirma yontemi ile yiriitiilen ¢aligmanin verileri
Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olcegi, Kardes Problemleri Anketi ve yari
yapilandirilmig goriisme formu ile toplanmistir. Arastirmanin nicel bulgularinda, kiz
kardeslerin erkek kardeslere gore OSB olan kardeslerine karsi daha nazik olduklari,
birliktelik duygusu ve empati diizeylerinin daha yiiksek olduklari bulunmustur. OSB’nin
siddetinin farklilastig1 durumlarda kardeslerin OSB olan kardesle vakit gegirme istekleri
de degisiklik gostermis, hafif OSB durumunda kardesler orta ve agir OSB durumuna gore

daha fazla vakit gegirmek istemislerdir. Kardesler, OSB olan kardesi ile ayni1 cinsiyetten
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olmalari durumunda, kardesleri ile daha fazla vakit gecirdiklerini belirtmislerdir.
Kardesler, OSB olan kardeslerine dgrettiklerinin karsilik bulmasi durumunda daha ¢ok
ogretme istegi bulduklarini ifade etmislerdir. TGk, OSB olan kardeslerinin konusma
glicliigii ¢ektiklerini ve konusabilme durumlari olsaydi abi, abla, kardesim gibi ifadeleri,
sevgi sozciikleri ve duygularini ifade eden ciimleler kurabilmelerini istediklerini ifade

etmislerdir.

Awwad (2020), OSB olan kardese sahip, yaslar1 sekiz ve 18 arasinda degisen (N=7)
kardeslerin OSB hakkindaki bilgi diizeyini ve OSB olan kardese sahip olma deneyimini,
yart yapilandirilmig goriisme ve OSB Bilgi Anketi (KAQ) kullanarak nitel aragtirma
yontemiyle incelemistir. Arastirmanin bulgularina gore, kardesler OSB olan kardese
sahip olmaktan olumlu etkilendiklerini, sabirli olmayir ve sorumluluk almay1
ogrendiklerini belirtmislerdir. Kardesler OSB olan kardeslerine karsi sabirli olmak ve
anlayisli davranmak zorunda olduklarini, kendine zarar verme ve Ofke nobeti
gecirdiklerinde sabirlarinin tiikendiklerini ifade etmislerdir. Kardesler, OSB olan
kardesleri uygunsuz ve basmakalip davraniglar sergilediklerinde utandiklarini
belirtmislerdir. Karsilastiklar1 zor durumlarla bas edebilme yolu olarak katilimcilardan
licli aglayarak rahatladigini, ikisi disar1 ¢ikip temiz hava alarak veya miizik dinleyerek
rahatladiklarini belirtmislerdir. Ayrica, resim yapmak ve telefonla zaman ge¢irmenin zor

durumlarla bas etmede kullandiklar1 bir diger yol oldugunu ifade etmislerdir.

Ulusal alanyazindaki OSB olan kardese sahip TGk ile ilgili olarak arastirma sonuglari,
TGK’lerin OSB olan kardeselrine kars1 ogretici rolde olduklarini, kardeselri ile ilgili
sorumlulk aldiklarini ve sorumluluk almaktan keyif aldiklarini belirtmektedir. OSB olan
kardesleri ile ilgili endiselendiklerini, kardeslerinin ve kendilerinin gelecegi ile ilgili
olumsuz diisiinceler ve endise tasidiklarini, gelecegi ve meslek se¢imi gibi konularda
OSB olan kardeslerine gore planlama yaptiklarin1 ortaya koymaktadir. TGk’lerin OSB
olan kardesin uygun olmayan davraniglarindan dolay1 rahatsiz oldugu, zaman zaman

utandiklarini arastirma sonuglarinda belirtilmektedir.
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BOLUM 3

YONTEM

Bu boliimde arastirma deseni, pilot ¢alisma, katilimcilar, veri toplama araglari, verilerin

toplanmasi, veri analizi ile gecerlik ve giivenirlik hakkinda bilgiler sunulmustur.

3.1. Arastirmanin Deseni

Bu calisma, erken cocukluk doneminde OSB olan kardese sahip TGk’lerin yasam
deneyimlerini incelemek amaciyla fotoses yontemi ile yiiriitiilmiistiir. Fotoses, bireylerin
fotograf ¢ekerek deneyimlerini aktardigi ve igerisinde oldugu toplumu tanimlamalarini
saglayan, bireyin ve bir pargast bulundugu toplumun giiclii ve zayif yonlerini ortaya
cikaran nitel arastirma yaklasimina dayali katilimli eylem arastirmasi yontemlerinden bir
tanesidir (Krutt vd., 2018; Wang ve Burris, 1997; Wang, 1999). Fotoses, bireylerin belirli
bir fotograf teknigi ile kendilerini temsil ettigini diislindiikleri fotograflar yoluyla
aragtirma i¢in veri sagladiklar bir yontemdir (Wang ve Burris, 1997; Wang vd., 1998).
Fotoses, 1990’1 yillarda Wang ve Burris tarafindan gelistirilmistir. Fotoses, gorsel
imgelerin 6nemli oldugunu diisiinen Freire’nin, bireylerin igerisinde yer aldig: kitleyi
anlama ve sosyal, politik etkileri elestirebilmek i¢in etkili bir ara¢ oldugu goriisiine
dayanmaktadir (Wang ve Redwood-Jones, 2001). Freire insanlarin yasadiklart sorunlarin
egitimle iligkisini gdstermeye, elestirel bilinci gelistirmeye g¢alismistir. Toplumdaki
dezavantajli bireylerin sorunlarin1 egitimle, politika ile baglantilarini gostermeye
calismis, insan olmanin temelde ne anlama geldigini anlatmay1 amaglamistir (Wang vd.,
1998). Fotoses yonteminin dayandigi teorik cergeveler temel olarak elestirel biling,
feminist teori ve topluluk fotograf¢iligi olup bu teorik gergeveler katilimciya yonelik bir

yontemi tesvik eder (Wang ve Burris, 1997).

Bu yontemde fotograflar sosyal gergekleri, yasadigi toplumda dezavantajli konumdaki
gruplarin sesini duyurmayr ve kiiltiirle ilgili farkindalik kazandirmayr saglayan
gereclerdir. Bireylerin i¢ diinyasini yansitabilmesini ve genis topluluklara bunu

duyurabilmesini saglar (Sutton-Brown, 2014; Wang ve Burris, 1997). Fotoses, fotograflar
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tizerinden gelistirilmis bir arastirma yontem olmakla birlikte nitel arastirmalarda
fotograflarin kullanimi ¢esitlilik géstermektedir. Bu dogrultuda fotograflar aracilig ile
yapilan yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi (photo elicitation) ve fotoses yOntemleri
karsimiza ¢ikmaktadir. Fotograflar araciligi ile yapilan yar1 yapilandirilmis goriisme
yonteminde arastirmanin katilimeilan tarafindan fotograflar ¢ekilir ve bu fotograflar
tizerinden goriismeler, roportajlar gerceklestirilir (Latta vd., 2013). Fotoses yontemi ise
katilimli eylem arastirmasi yontemlerinden bir tanesi olup, arastirmanin katilimcilari
tarafindan ¢ekilen fotograflar iizerinden bireysel ve/veya odak grup goriismelerin
gerceklestirildigi ve arastirmanin sonuglarinin politika yapicilara farkli yollarla (sergi,
panel, vb.) duyuruldugu bir arastirma yontemi olarak dne ¢ikmaktadir (Wang ve Burris,
1997).

Bu yontem, egitim, halk sagligi ve engellilik ile ilgili calismalarda bu yontem
kullanilmistir (Sutton-Brown, 2014). Ozel gereksinimli bireylere yonelik yiiriitiilen
aragtirmalarda da veri zenginligi saglamasi agisindan uygun bir yOntem olarak
kullanilabilmektedir. Dil ve konusma gii¢liigii ceken, kendini ifade etmekte zorlanan OSB
gibi 6zel gereksinimli bireylerin dogrudan arastirmaya katildig1 ve birincil veri kaynagi
olarak kullanildig1 arastirmalarda kullanilabilmektedir (Courcy ve Koniou, 2022; Do vd.,
2021; Sengiil Erdem vd., 2023). Teti ve digerleri (2016), bu yontemin katilimcilarin
kendilerini ifade etmek ve yasam deneyimlerini aktarmak i¢in kullanilabilecek bir yontem
oldugunu belirtmektedir. Katilimli bir eylem arastirmasi olarak, katilimcilarin goniilli,
aktif ve arastirmayi sahiplenmesini saglamakta ve boylece samimi ve hayatin iginden veri
elde edilmesini saglamaktadir. Yontemde aragtirmanin planlanmasi, gézlemlenmesi ve
uygulanmasi1 asamalarina aktif olarak katilan katilimcilarla arastirma siireci is birligi
igerisinde, etkilesimli olarak yiiriitiiliir (Lam, 2018; Lam vd., 2020; Liebenberg, 2018).
Fotoses ¢aligmalarinda katilimcilar deneyimlerini en iyi anlatan fotograflar secip, segtigi
fotograflar iizerinden hikayelerini diger kisilere duyurabilmektedir (Wang ve Burris,
1997). Fotoses yénteminin {i¢ temel amaci vardir. Bunlar: 1) Insanlarmn, topluluklarin
giiclii ve zayif yonlerini, endiselerini yansitmak, 2) Grup tartigmalar ile topluluk
sorunlar1 hakkinda elestirel diyalog ve bilgiyi tesvik etmek, 3) Politika yapicilara ulagsmak
(Wang ve Burris, 1997).

Fotoses yonteminde katilimcilar belirlenen konu veya durumla ilgili fotografladiklar

stireci yansitma deneyimi yasar ve bu fotograflar lizerinden analiz yapilir. Fotograflar
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arastirma katilimcilan i¢in bir baglangi¢ noktasi olusturmaktadir ve tartisma somuttan
soyuta ilerlemektedir. Boylece katilimcinin daha kolay hatirlanabilir bilgilere ulastigi,
arastirmaci ve katilimci arasinda samimi bir iletisim ortami olusturdugu belirtilmektedir

(Lasseter vd., 2007; Latta vd., 2013).

Wang ve Burris (1997) fotoses yonteminin yiiriitiilmesinde uygulanmasi gereken ii¢
asamay1 su sekilde agiklanmaktadir: 1) Katilimcilarin tartisma oturumu igin fotograf
segmesi ve katilimcilarin kendi gergekligini yansitmasi, 2) Katilimcilarin kendi
baglaminda tartisma konusunu tanimlamast, kiigiik ve biiyiik gruplar halinde 6nemli olan
konular1 elestirel bakis agisiyla tartigmasi, iretilen bilgiyi paylasma, 3) Arastirma
sonuglarini duyurmak, politika yapicilara ulasmak (Wang, 1999; Wang ve Burris 1997;
Wang ve Redwood-Jones, 2001). Bu agsamalar agiklayict ve genisletilmis haliyle Sekil

1’de gosterilmistir.

Fotoses c¢aligmalarinda katilimcilar tarafindan segilen fotograflar iizerinden yapilan
gorismede SHOWeD olarak kisaltilan bir goriisme protokolii  kullanilmasi
onerilmektedir (Wang ve Redwood-Jones, 2001). SHOWeD protokolii Ingilizce olarak
alinan sorularin kisaltmasindan olugmaktadir ve bu soru protokolii veri toplama araglari

boliimiinde ayrintili olarak verilmistir.

3.2. Katilimcilar

Arastirmanin katilimcilar1 0-8 yaslari arasinda OSB olan ¢ocuklarin tipik gelisim gdsteren
kardeslerinden olusmaktadir. Fotoses arastirmalart yiiriitiiliirken kolaylik saglamasi ve
arastirmanin tartisma oturumlarmma imkan taniyabilmesi agisindan yedi-11 katilimci
sayis1 ile caligilmasi 6nerilmektedir (Wang, 1999). Mevcut ¢alismanin katilimcilart yedi

kisiden olusturmaktadir. Nitel arastirmalarda katilimcilarin
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Sekil 1. Fotoses Asamalar

1. Basamak

2.Basamak

-

e Katilimcilari
belirlemek

» Grup oturumu
diizenleyerek
katilimcilara
bilgi vermek,
Katilimcilardan
onam almak,

*Cekilecek
fotograflarin
arastirmanin
amaciyla
iligkisini
aciklamak,

* Fotograf ¢ekimi
i¢in cihaz temini
ve fotograf
¢ekimi/etigi ile
ilgili egitim
vermek,

*Katilimcilara
fotograf ¢ekimi
i¢in belirli bir
stire tanimak

«Katilimcilarla
birlikte ¢ekilen
fotograflar
tartigmak
(Bireysel
Goriisme , Odak
Grup
Goriigmesi)

3.Basamak

belirlenmesinde amaglh 6rnekleme yontemleri yaygin olarak kullanilmaktadir (Creswell,
2014; Yildirim ve Simsek, 2018). Bu arastirmada da amagli 6rnekleme yontemlerinden
olan 6l¢iit 6rnekleme ve kolay ulasilabilir durum 6rneklemesi yontemleriyle katilimcilar
belirlenmistir. Olgiit drneklemede ulasilmak istenen belirli dzellikler veya karakteristik
ozelliklerin yer almasi amaclanmaktadir (Biyiikoztirk vd., 2022; Kothari, 2004,
Neuman, 2004). Arastirmanin katilime1 olma 6lgiitleri su sekilde belirlenmistir: 1) Sifir-
8 yas arasinda devlet hastanelerinden resmi olarak OSB tanis1 almis kardese sahip olmak,
2) tipik gelisim gostermek ve herhangi bir psikiyatrik taniya sahip olmamak, 3) Dokuz-

11 yaslarinda olmak, 4) arastirmaya goniillii katilim.

Katilimci kardeslerin 6lgiitleri karsilama diizeyleri ebeveyn bildirimlerine dayali olarak

belirlenmistir. Bunun yaninda arastirmaci tipik gelisen kardeslerin ikinci 6l¢iitii karsilama
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durumlarini teyit etmek amaci ile anket ile bir degerlendirme yapip katilimcilart

degerlendirmistir.

Giicler ve Giicliikler Anketi (GGA): Ingiliz psikiyatrist Robert Goodman tarafindan
cocuk ve genclerde ruhsal sorunlar1 6lgmek i¢in 1997 yilinda gelistirilen anketin Tiirkge
gecerlik ve giivenilirlik caligmast Giivenir ve digerleri tarafindan 2008 yilinda
yiiriitiilmiistiir. Olgegin dort-16 yas igin ebeveyn ve okul formu, 11-16 yas icin ergen
formu bulunmaktadir. Calismada ebeveynler tipik gelisim gosteren katilimci ¢ocuklari
icin anketi doldurmuslardir. 25 maddeden olusan 6l¢ek bes sorun alanini 6l¢mektedir;
duygusal sorunlar, davranis sorunlari, dikkat eksikligi/agir1 hareketlilik, akran sorunlari
ve sosyal davranis. Gegerlik ve giivenirlik calismalari yapilan 6lgegin, ebeveyn formu ve
ergen formu ayr1 ayr1 doldurulmustur. I¢ tutarlilik puanlari hesaplanmis ve Cronbach’s
Alfa degerleri akran sorunlar1 alaninda <.40 iken diger alanlarda >.60 olarak

hesaplanmustir.

Katilimcilarin yaglart belirlenirken, ergenlik doneminin getirmis oldugu problemlerin
kardes iliskisine yansimasinin arastirma sonuglarina herhangi bir etkisi olmamasi i¢in iist
sinir yas olarak “11 yag” olarak belirlenmistir. Bu konuyla ilgili alanyazin incelendiginde
ergenlik donemi, kizlarda 12-21, erkeklerde 13-22 yaslari arasini (Budak, 2000)
kapsamaktadir. Diinya Saglik Orgiitii (WHO, 2023) ergenlik yasin1 10-19 yaslar1 arasinda
kabul etmektedir. Alanyazinda ergenlik yasina iligkin birbirine yakin olmakla birlikte
farkli yas donemleri s6z konusu oldugundan, konu ile ilgili olarak ii¢ cocuk ve ergen
psikiyatristinden, cocuk ve ergenlerle ¢alisan iki psikologdan, iki 6zel egitim uzmanindan
ve iki psikolojik danismandan uzman goriisii alinmistir. Uzmanlara arastirma amaci,
yontemi ve igerigi aktarilarak bu arastirma i¢in katilimcilarin list yas sinirinin ne olmasini
onerdikleri sorulmustur. Uzmanlar ergenlik doneminin kizlarda ve erkeklerde farkli
yaslarda baglamakla birlikte, iist yas sinirinin 12 yas olarak alinabilecegini belirtmislerdir.
Ayrica her bireyin kisisel 6zelliklerine bagli olarak, belirtilen yas gruplar1 disinda farkl
zamanlarda ergenlik donemine girebilecekleri de belirtilmistir. Piaget’in bilissel gelisim
kuraminda, ¢ocuklarin 12 yasindan sonra soyut diisiinme evresine gegctikleri, belirgin bir
bilissel degisimin olustugu belirtilmektedir (Piaget, 1964; Piaget ve Kavsaoglu, 2019).
Soyut diisiinme evresi ergenlik donemi ile baglamakta ve tamamlanmaktadir (Parlaz vd.,

2012). Ayrica ergenligin bedensel olarak en yogun hissedildigi yasantilarin eslik ettigi
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yas donemi 12-16 yas arasi olarak kabul edilebilir (Kog, 2004). Tiim bu incelemelerden

yola ¢ikilarak aragtirmanin katilimcilarinin iist sinir yasi “11 yas” olarak belirlenmistir.

Aragtirmanin katilimcilarina kolay ulasilabilir durum o6rneklemesi dogrultusunda
ulasilmigtir. Bu yontem ile arastirmaci kolay erisebilecegi bir 6rneklemi dogrultusunda
planin1 yaparak katilimcilara ulagilir. Boylece uygun bir siirede katilimcilara ulagilir ve
arastirmanin da yapilabilirlik diizeyi artar (Yildirim ve Simsek, 2008). Bu arastirmanin
katilimeilarma Istanbul ve Sakarya illerinde yer alan 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezleri araciligi ile ulasilmustir. Istanbul’da bulunan ve arastirmacinin kolay
ulasabilecegi 16 rehabilitasyon merkezine, bir Rehberlik ve Arastirma Merkezine, bir
0zel egitim uygulama okuluna yiiz yiize ziyarette bulunulmus ve kurum miidiirlerine
arastirma ile ilgili bilgi verilmistir. 1ki rehabilitasyon merkezi ile telefon goriismesi
yapilmis, bir dernek ve bir engelsiz yasam merkezi, 6zel egitim alt siifi bulunan ¢
anaokulu ile telefon goriismesi ve e-posta yoluyla ulasilmis ve kurum miidiirlerine
arastirma ile ilgili bilgi verilmistir. Bunun sonucunda katilime1 6l¢iitlerine uyan dért OSB
olan c¢ocuga sahip aile tespit edilmis ve aileler kurum miidiirleri tarafindan 6nceden
aranarak arastirmaya katilmak isteyip istemedikleri sorulmustur. Onay veren ailelerin
telefon numaralart kurum miidiirleri tarafindan arastirmaciya iletilmistir. Katilimct
sayisin1 arttirmak i¢in arastirmaciya katilimci bulmakta destek saglayan tez
danigsmanlarinin yonlendirmesi ile Sakarya ilinde ii¢ 6zel egitim anaokuluna ulagilmistir.
Okul miidiirleri ile telefon goriismesi yapilarak katilimer dlgiitlerine uyan tic OSB olan
cocuga sahip aile tespit edilmis ve aileler okul miidiirleri tarafindan 6dnceden aranarak
arastirmaya katilmak isteyip istemedikleri sorulduktan sonra onay veren ailelerin telefon
numaralar1 okul miidiirleri tarafindan arastirmaciya iletilmistir. Arastirmaci tarafindan
ailelerin telefon numaralari aranarak ailelere arastirma ile bilgi verilmistir. Arastirma igin
uygun Ol¢iitleri tastyan tipik gelisim gdsteren ¢ocuklarinin arastirmaya katilimi i¢in onay

veren ailelerle, ilk ev ziyareti i¢in randevu olusturulmustur.

Arastirmaya dahil olan kardesler, ebeveynlerin yazili, kendilerinin s6zlii onayi ile goniillii
olarak arastirmaya dahil edilmistir. Katilimcilar1 olusturan kardeslere kod ad verilerek
kimlik bilgileri gizli tutulmus ve kardesler K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7 seklinde
kodlanmistir. Katilimcilar daha 6nce OSB hakkinda herhangi bir egitim almamiglardir ve

her bir katilimc1 kardesinin OSB oldugunu tanisiyla es zamanlarda 6grenmistir.
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Katilimcilarin kod adlar1 ve demografik 6zelliklerine iliskin bilgiler Tablo 1’de asagida

gosterilmistir.
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Tablo 1. Tipik Gelisim Gésteren Katilimcr Kardeslerin Demografik Ozellikleri

Kod Adi  Yas Cinsiyet Kaginci Herhangi bir Kullandig1 Okul Okula Devam Durumu
Cocuk Tan/Hastalik  Tlag Kademesi
K1 11 K 2.¢ocuk Yok Yok Ortaokul Devam ediyor
/ 7.smif
K2 11 K Ik ¢ocuk Yok Yok Ortaokul Devam ediyor
/ 6.s1if
K3 9 E 2.¢ocuk Yok Yok Tlkokul/ Devam ediyor
3.smif
K4 10 K 11k cocuk Yok Yok Ortaokul Devam ediyor
/ 5.smif
K5 9 E 3.¢ocuk Yok Yok flkokul/ Devam ediyor
4. simif
K6 11 E 2.¢ocuk Yok Yok Ortaokul Devam ediyor
/ 6.s1if
K7 9 K 2.¢ocuk Yok Yok Ilkokul/ Devam ediyor
3.smf
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Tablo 1’deki bilgilere gore, belirtilen katilimcilar, dort kiz ve ii¢ erkek toplam yedi
kardesten olugsmaktadir. Kardeslerden iicli dokuz yasinda, biri 10 yasinda ve tigii de 11
yasindadir. iki kardes ailenin ilk ¢cocuguyken, dort kardes ailenin ikinci ¢ocugudur. Bir
kardes de ailenin tigiincili ¢ocugudur. Kardeslerin hepsi o6rgiin egitim kurumuna devam
etmekte ve iki tanesi tiglincii sinifta, bir tanesi dordiincii sinifta, bir tanesi besinci sinifta,
iki tanesi altinct sinifta, bir tanesi de yedinci siifta egitim gérmektedir. Kardeslerden

higbirinin bir hastalik tanis1 yoktur ve herhangi bir ila¢ kullanmamaktadirlar.

Aragtirmanin katilimcilarini olusturan TGk’ lerin erken ¢ocukluk donemindeki OSB olan

kardeslerinin demografik bilgileri Tablo 2’ de yer almaktadir.
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Tablo 2. Katilimci Kardeslerin Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Kardeslerinin Demografik Ozellikleri

No Yas Cinsiyet Kagnci Ek Tams1  Okul Okula Zorlayic1 Davranislar
Cocuk Kademesi Devam
Durumu
7 E 3.cocuk Yok 2.smif/kayna  Devam Yok
stirma ediyor
7 E 2.¢ocuk Yok 2.sinif/6zel Devam Konusma giigliigii
egitim siift  ediyor
3 E/E 3.¢ocuk - Yok - - Konusma gii¢liigii, 6zbakim
ikiz becerileri(Tuvalet
kardesler aligkanliginin olmamasi),
uyku bozuklugu, yeme
giicligii
8 E 2.¢ocuk Yok 3.smif/dzel Devam Yok
egitim siift  ediyor
3 E 5.¢ocuk Yok Anaokulu Devam Ozbakim becerileri(Tuvalet
ediyor aligkanlhig1 edinememis
olmas1)
4 K 3.¢cocuk Yok Anaokulu Devam Yok
ediyor
5 E 3.¢cocuk Yok Anaokulu Devam Konusma giicliigii, 6zbakim
ediyor becerileri (Tuvalet

aligkanligi olmamasi)
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Tablo 2’deki bilgilere gore, OSB olan ¢ocuklardan bir tanesi kiz yedi tanesi erkektir.
Katilimcilar yedi kardes olmasia ragmen OSB olan ¢ocuklardan birinin ikiz kardesi
oldugu i¢in sekiz ¢ocuk vardir. Cocuklardan {icii ii¢ yasinda (ikiz kardesler bu grupta yer
almaktadir), biri dort yasinda, biri bes yasinda, ikisi yedi, ikisi sekiz yasindadir.
Cocuklardan iki tanesi ikinci ¢ocuk, bes tanesi liciincii ¢ocuk (ikiz kardesler bu grupta yer
almaktadir), bir tanesi besinci ¢ocuktur. OSB olan ¢ocuklardan ikiz olanlar heniiz okula
gitmemekte, {i¢ tanesi 6zel egitim anaokuluna, bir tanesi ikinci sinif kaynastirma sinifina,
bir tanesi ikinci smif 6zel egitim smifina, bir tanesi iigiincli sinif 6zel egitim sinifina
devam etmektedir. Zorlayict davraniglar kategorisinde OSB olan ¢ocuklardan ikiz
kardeslerde birinde daha agir olmak iizere konusma giicligili, yeme giigliigii ve uyku
bozuklugu goériilmektedir. Ug cocugun zorlayic1 davranisi yoktur. Bir gocukta konusma
giicliigii, bir cocukta 6zbakim becerilerinde giicliik, bir ¢ocukta konugma giicliigii ve

Ozbakim becerilerinde giicliik goriillmektedir.

Arastirmanin katilimcilarini olusturan TGk’lerin anne ve babalarna ait demografik

bilgiler Tablo 3’ te yer almaktadir.
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Tablo 3. Anne-Baba Demografik Ozellikleri

No Anne Baba Anne Baba Anne Baba Meslek Cocuk  Medeni AlgilananGelir Diizeyi
Yasi  Yasi  Egitim Egitim Meslek Sayisi durum
Durumu Durumu

1 45 48 Tlkokul Tlkokul Ev Marangoz 3 Evli Orta
Hanimi

2 37 40 Tlkokul Tlkokul Ev Terzi 2 Evli Diisiik
Hanimi

3 29 34 Okur yazar  Ortaokul Ev Isci- 4 Evli Diisiik
Hanimi Calismiyor

4 34 38 Ilkokul Ilkokul Ev Seramikgi 2 Evli Diisiik
Hanimi

5 34 50 Lise Lise Ev Makine 6 Evli Orta
Hanimi Montaj

6 44 42 Ilkokul Ilkokul Ev Operator 3 Evli Orta
Hanimmi

7 40 44 Lise Lisans Ev Makine 3 Evli Orta-
Hanimmi Miihendisi ustii
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3.3. Arastirmaci Rolii

Aragtirmaci Rehberlik ve Psikolojik Danigmanlik boliimii lisans mezunudur. Milli Egitim
Bakanligina bagli okullarda 11 yildir ¢alismaktadir ve anaokulu, ilkogretim, ortadgretim
kademelerinde okul psikolojik danismani/rehberlik olarak goérev yapmustir. Halen bir
ilkokulda psikolojik danisman olarak rehberlik kadrosunda gorev yapmaktadir. Erken
cocuklukta 6zel egitim yiiksek lisans programinda ogrencisidir ve nitel arastirmalar
dersini almistir. Nitel arastirma yontemi ile yiiriitiilmiis bir calismas1 bulunmaktadir. OSB
olan bireylerde fotoses yontemi kullanilarak yiiriitiilen ¢aligmalarin derlemesinden olusan

ve tam metin olarak yayinlanan bir bildiri ¢aligmasi vardir (Sengiil Erdem, vd., 2023).

Aragtirmaya katki sunan danismanlar Istanbul Medeniyet Universitesi Ozel Egitim
Boliimii Anabilim Dalinda gérev yapmaktadir. Birinci danigsmanin lisans ve yiiksek lisans
egitimi, es danigmanin ise lisans egitimi psikolojik danigmanlik ve rehberlik bolimiinden
olup, her iki danmigsmanin da doktora egitimleri 6zel egitim alanindandir. Her iki
danismanin da gerek tipik gelisim gosteren gerekse OSB olan bireylerle ve aileleriyle
uygulama calismalar1 s6z konusudur. Danismanlar ulusal ve uluslararasi alanda nitel
caligmalar yiriitmiislerdir. Son yillarda fotoses yonteminin 6zel egitim ve OSB alaninda
kullannmina dayali ¢alismalar gergeklestirmektedirler. Arastirmaya katki sunan ikinci
danigsmanin ayrica OSB olan bireylerin kardesleri ile ilgili bilimsel ¢alismalar1 vardir

(Sengiil Erdem, 2017; Sengiil Erdem ve Fazlioglu, 2020).

Nitel arastirmalarda, arastirmacilarin deneyimlerinin, duygu ve diistincelerinin farkinda
olup, siirece aktif katilimlarinin arastirma siirecini ve sonuglarini etkilememesi i¢in
onlemler almalar1 6nerilmektedir (Bogdan ve Biklen, 1998; Guba ve Lincoln, 1989). Bu
aragtirmada aragtirmaci uygulama siirecini kendisini yiirlitmiis ve arastirmaci giinliigii
yazarak, tez damigsmanlariyla gergeklestirilen toplantilarda siirece iliskin yasantilarini
aktararak siirecteki roliine iliskin farkindaligini arttirmistir. Boylece kendi kisisel
deneyimlerinin, duygularinin ve diisiincelerinin arastirmayi etkilememesine doniik

Onlemler almistir.

3.4. Veri Toplama Araglan

Bu arastirmada veri toplama araci olarak GGA, demografik bilgi formu, fotograf, bireysel

goriisme formu, odak grup goriisme formu, cevrim i¢i form, katilimci giinliigi,
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arastirmaci giinligii kullanilmistir. GGA ile ilgili bilgi yukarida katilimeilar boliimiinde

verilmigtir.

3.4.1. Demografik Bilgi Formu

Arastirmaci tarafindan hazirlanan ve danigmanlar tarafindan incelenerek son hali verilen
Demografik Bilgi Formu {i¢ boliimden olusmaktadir. Demografik Bilgi Formu (EK-3) ii¢
boliimden olusmaktadir. Demografik Bilgi Formunun birinci bdliimiinde, anne ve baba
ile ilgili bilgiler yer almaktadir. Anne ve babanin yas, egitim diizeyi, meslegi, algilanan
gelir diizeyi, sahip oldugu ¢cocuk sayis1 ve evde ¢ekirdek aile disinda yasayan bireyler gibi
sorular bulunmaktadir. Demografik Bilgi Formunun ikinci boliimiinde, OSB’li ¢ocukla
ilgili bilgiler yer almaktadir. OSB’li ¢ocugun yasi, cinsiyeti, kacinct ¢ocuk oldugu, tani
aldig1 yas ve kurum, ek tanis1 olup olmadigi, devam ettigi okul ve okul kademesi, okul
disinda aldig1 destek egitimler ve zorlayici davranislari ile ilgili sorular bulunmaktadir.
Demografik Bilgi Formunun tigiincii bolimiinde, TGk ile ilgili bilgiler yer almaktadir.
TGk’ in yasi, cinsiyeti, kaginci ¢ocuk oldugu, herhangi bir hastaligi olup olmadigi,
kullandig1 ilag¢ olup olmadigi, okula devam durumu ve okul bilgisi ile ilgili sorular

bulunmaktadir.

3.4.2. Fotograf

Fotograflar, bireyin deneyimlerini yansitan ve Kkisisel yasamlarinda farkindalik
kazanmasini saglayan gorsel imgelerden olusan araglardir. Deneyimleri derinlemesine
arastiran nitel arastirmalarda katilimci1 icin aktarilacak verilerin hatirlanmasini
kolaylastirabilir (Carnahan, 2006 ; Galbraith ve Lancaster, 2020; Lasseter vd., 2011; Latta
vd., 201). Wang ve Burris (1999), fotograflarin insanlarin gergekliklerini yansitan ve
yasadig1 topluma elestirel bakis agisiyla bakmasimi saglayan, toplumsal degisimi
saglamak i¢in kullanilabilecek giiclii birer ara¢ olarak degerlendirmektedir. Fotograflar
toplumda kendini ifade etmekte zorlanan, dil ve konugma gii¢liigli ¢eken, sézel akicilikta
iyl performans gosteremeyen bireyler i¢in de etkili bir iletisim araci olabilmektedir
(Courcy ve Koniou, 2022; Do vd., 2021; Sengiil Erdem vd., 2023). Fotograflar toplumun
dezavantajli kesimi tarafindan, 6zel gereksinimli bireyler tarafindan da bir ara¢ olarak

kullanilip kendi icsel diinyalar1 ve ihtiyaglarini belirtme gibi bir rol istlenip bu

54



ihtiyaglarin ses bulmasini saglayabilir (Argan vd., 2020; Sengiil Erdem vd., 2023). Bu
calismada fotograflar, katilimcilar tarafindan kardes deneyimlerini yansitan anlik

goriintiilerin kaydedilmesinden olugsmaktadir.

3.4.3. Bireysel Goriisme

Goriisme, nitel arastirmalarda kullanilan bir veri toplama aracidir. Nitel aragtirmalar tek
bir veri kaynagindansa ¢oklu yontemlerle, goriisme ve roportajlarla, veri toplamaktadir.
Goriisme, giinliik yasamin da bir parcasi olmakla birlikte bilimsel arastirmalarda baska
yontemlerle toplanacak olan verinin daha zengin halinin sunulmasina katki saglamaktadir
(Adhabi ve Anozie, 2017; Boz, 2018). Goriisme teknigi ile katilimcilarin fikirlerine,
ilgilerine ve yagantilarina derinlemesine ve dogrudan ulasilabilir (Creswell ve Poth, 2018;
Cokluk vd., 2011; Roulston vd., 2003). Gorlisme, bir arastirmaci tarafindan arastirma igin
veri saglamak, belirli bilgilere ulagsmak amaciyla olusturulan sorulardan olusan

etkilesimli bir siiregtir (Adhabi ve Anozie, 2017; Creswell ve Poth, 2018).

Gortigsmeler niteliklerine gore simiflandirilir ve ii¢ yaygin tiirii vardir. Yapilandirilmus,
yapilandirilmamig ve yari yapilandirilmis goriismeler olarak siniflandirilmaktadir.
Yapilandirilmis goriismelerde, goriisme siireci goriismeci tarafindan kontrol edilir ve
gorlisiilen kisiye daha az alan taninir (Adhabi ve Anozie, 2017; Donalek, 2005).
Yapilandirilmamis goriismelerde, hazirlanan bir soru taslagi bulunmazken arastirmanin
amacina uygun olarak gorligmeci tarafindan siire¢ yonlendirilebilir (Adhabi ve Anozie,
2017; Corbin ve Strauss, 2014). Nitel arastirmalarda yaygin olarak kullanilan yari
yapilandirilmis goriismelerde kati bir baglilik yoktur ve goriisiilen kisiye esneklik taninir.
Taslak halinde hazirlanan sorulara ek olarak baska sorular da sorulabilir. Arastirmacinin
derinlemesine soru sormasina ve bilgiye ulasmasina olanak tanir (Adhabi ve Anozie,

2017; Corbin ve Strauss, 2014; Cevik, 2018; Elhami ve Khoshnevisan, 2022).

Katilimc1 kardeslerin ¢ektikleri fotograflar iizerinden arastirma verilerini toplamak i¢in
olusturulan yar1 yapilandirilmis goriisme formu arastirmact ve tez danismanlari
tarafindan gelistirilmistir. Arastirmaciya soru sorarken arastirmaciya esneklik tanimasi ve
katilimcilardan derinlemesine veri elde edilmesini saglamak i¢in aragtirmanin amacina
uygun goriisme sorulari ile yar1 yapilandirilmis bir gériisme formu tercih edilmistir. Yari

yapilandirilmis gériisme formu olusturulurken ilgili alanyazin (6rnegin Ha ve Whittaker,
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2016; Lam, 2018; Lam vd., 2020; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020; Wang ve Redwood
Jones, 2001) taranarak, fotoses yonteminin SHOWeD soru protokolii ile bu protokol
disinda farkli sorular kullanilmistir. Bireysel goriisme formunda SHOWeD soru
protokolii ile toplamda 17 soru yer almaktadir. SHOWeD soru protokoliindeki sorularin
basindaki harfler, fotoses arastirmalarinin goriismelerinde orijinal ya da aragtirma

konusuna gére revize edilerek olusturulan ve Ingilizce kisaltmasindan olusan harflerdir.

S What do you See happening here? (Describe what the eye sees) — Burada (fotografta)

ne gordiiglinii anlat.

H What is actually Happening here? (What is the unseen story behind the picture? What
does the heart see?) — Burada gergekte ne oluyor, anlatmak istedigin asil sey ne? (Sonda:
Bize ne anlatmak istiyor olabilirsin? Bu fotograf, OSB’li bir kardesle yasama

hikayen/deneyimin hakkinda ne anlatiyor?)

O How does this relate to Our lives? — Bu anlattigin durumun bizim hayatlarimizla iliskisi
ne? Bunun senin hayatinla, hayatlarimizla nasil bir iliskisi var? (Sonda: Bu fotograf senin

icin neyi temsil ediyor?, bu fotograf senin i¢in neden 6nemli?)

W Why does the problem/strength exist?— Bu sorun/gii¢litk neden var? (Sonda: Sence

fotograftaki durum/giicliik neden meydana geldi?)

e How could this photo educate others about the life of sisters? — Bu fotograf senin gibi

kardeslerin hayati ile ilgili bagkalarina ne anlatabilir?, Nasil egitebilir?

D What can we Do about it? (What can researcher/parents/teachers/policy makers do in
order to improve family life in your community?) — Senin yasadigin toplumda aile
yasamini iyilestirmek igin arastirmacilar/ebeveynler/6gretmenler/politika yapicilar neler

yapabilir? Onlara neler 6nerirsin?

Bazi kaynaklar (6rnegin, Lam, 2018; Wang, 1999; Wang ve Redwood Jones, 2001) e
harfini W harfi ile kullanarak “We” olarak kullanmakla birlikte cogunlukla “e” sorusu bu

sekilde ayr1 olarak sorulmaktadir.

SHOWeD soru protokoliinden sonra TGk’e yoneltilen sorular, OSB olan kardese sahip
tipik gelisen cocuklarla yapilan arastirmalarin alanyazin taramasi ve uzman goriisiine
basvurularak olusturulmustur. Alanyazin taramasinda, 6zel gereksinimli kardesi olan ve

OSB olan kardese sahip tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin kardes iliskileri ve deneyimleri,
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kardeslik iliskisi ile ilgili arastirmalar (6rnegin, Awwad, 2020; Kivrak, 2019; Latta vd.,
2013; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020) incelenerek olasi goriisme sorulart
olusturulmustur. Ozel egitim alaninda profesdér olan, nitel ¢alismalar yiiriiten iki
uzmandan uzman goriisii alinmistir. Ayrica sorularin yasa uygunlugu ile ilgili olarak
cocuk ve ergenlerle ¢alisan iki psikolog ve iki psikolojik danigmandan da goriis alinmistir.
bireysel goriisme sorulart gonderilmistir. Uzmanlarin 6nerileri dikkate alinarak uygun
gordiigli sorular {izerinde fikir birligine varilmistir. Uzman goriisiinden sonra yari
yapilandirilmig goriisme formu tamamlanarak bireysel goriisme formuna son hali

verilmigtir.

3.4.4. Odak Grup Goriisme Formu

Gilinlimiiz arastirmalarinda yaygin bir sekilde kullanilan odak grup goriismesi, bireysel
goriismelere alternatif olarak ortaya ¢ikmistir. Pazar arastirmalarinda ve sosyal bilimlerde
siklikla tercih edilen bir veri toplama yontemidir (Adhabi ve Anozie, 2017; Cokluk vd.,
2011). Odak grup goriismesinde katilimcilar diislincelerini rahathikla ifade edip
derinlemesine bilgi verirler ve fikir {retirler. Odak gruplart potansiyel olarak
katilimcilarin 6nemli gordiikleri diisiinceleri, konular1 6n plana ¢ikarabilir. Katilimcilarla
ilgili 6nemli konularin paylasilmasi, ylizeye c¢ikmasi, gili¢ iliskilerin ¢oziilmesini
saglayabilir (Cevik, 2018; Cokluk vd., 2011; Culley vd., 2007). Odak gruplar insanlarin
topluluk olarak bir olguyu anlama ve anlamlandirma yolunu kesfini saglayabilir (Culley
vd., 2007).

Odak Grup Goriisme Formu, arastirmaci ve tez danigmanlart tarafindan alanyazin
taranarak gelistirilmis ve 11 soru olarak hazirlanmistir. Odak grup goriismesi,
katilimcilart ortak yasam deneyimleri ile bir araya getirmek, birbiri ile etkilesim
kurmalarin1 saglamak, yasam deneyimlerine yonelik farkindalik kazanmasini saglamak
ve arastirma i¢in daha zengin veri elde edilmesi i¢in tercih edilmistir. Odak grup goriisme
formunda yer alan sorular1 alanyazinda belirtildigi gibi (Cevik, 2018; Cokluk vd., 2011 )
ilki giris sorusu, ikincisi gecis sorusu, alt1 tanesi anahtar soru, bir tanesi kapanis sorusu
ve son soru da final sorusu olarak yer almistir. Odak grup goriisme formunda SHOWeD

soru protokolii bir soru icerisinde yer almis ve toplamda yedi soru sorulmustur.
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3.4.5. Cevrim i¢i Form

Arastirmanin katilimcilarinin arastirma sonucunda ortaya ¢ikan ihtiyaglarini ve diger
kisilere, akranlarina Onerilerini igeren ¢evrim igi fotograf katalogu olusturulmustur ve
ilgili paydaslarla (6gretmen, 6zel egitim yiiksek lisans 6grencileri, 6zel egitim alaninda
calisan akademisyenler, halk) paylasilmistir. Fotograf katalogunun paylasilmasindan
sonra katalogu inceleyen paydaslarin goriis ve Oneri ile arastirmay1 zenginlestirmek ve
toplumsal katilimi giiclendirmek i¢in arastirmaci ve tez damigmanlari ile birlikte bir
cevrim i¢i form olan Google Form hazirlanmistir. Bu formda ilgili paydaslarin fotograf
katalogu hakkinda edindigi bilgiler, diislinceleri ve Onerileri, arastirma ile ilgili 6nerileri
ve elestirilerini yazabilecekleri bir paragraf uzunlugunda bir alan olusturulmustur. ilgili
paydaslar Google form {izerinden arastirmaciya iletmek iizere diisiincelerini, goriis ve
onerilerini doldurulmustur. Olusturulan Google formda, formu dolduran kisilerin isminin
ilk harfi ve meslek bilgisi, inceledikleri online fotograf katalogu i¢in goriis ve Onerilerine

yer verilmistir.

3.4.6. Giinliik

Glinliikler, aragtirmanin siireci hakkinda bilgi veren, iiretilen diisiinceleri aktaran,
oOnerileri sunan bir gezi rehberi gibidir. Arastirma hakkinda sorgulama yapmayi saglayan
giinliikler, siirecte meydana gelen aksakliklar1 bir sonraki arastirmalar i¢in gidermede yol
gosterici olabilir. Katilimer tarafindan yapilan gozlemlerin yaziya dokiilmesi islemidir
(Keys vd., 1999). Arastirmada veri toplama aracit olarak katilimci gilinliikleri ile

arastirmaci giinliigii kullanilmigtir.

3.4.6.1. Katihma Giinliigii

Teknik olmayan bir veri toplama araci olan katilimci giinliigii arastirmaya beklenmedik
katkilar saglayabilir (Corbin ve Strauss, 2014). Arastirmanin pilot uygulamasinda
katilimcidan aragtirma silirecine baslama ve ilerleyen sliregte neler diisiindiigii,
hissettikleri ile ilgili glinlik tutmasi istenmistir. Bu arasgtirmada kullanilan katilimci
giinliigiiniin, katilmcimin siireci nasil degerlendirdigi ve arastirma siirecinde
arastirmacinin dikkatinden kagan aksakliklari ortaya ¢ikarmasi agisindan 6nemli bir veri

toplama araci oldugu diisliniilmektedir. Arastirmanin uygulama siirecinde katilimcilarin
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fotograf cekmeye basladigi tarihten itibaren bireysel goriismelerin yapildig: tarihe kadar
katilimcer giinliikleri isteyen katilimcilar tarafindan yazilmistir. Toplamda {i¢ katilimer

glinliik tutmus ve iki katilimer giinliiglin kopyasini almak i¢in izin vermistir.

3.4.6.2. Arastirmaci Giinliigii

Nitel arastirmalarda arastirmaci sonuca ulasmak i¢in yuriittiigli sliregte, arastirmacinin
yasadiklarindan, temas ettiklerinden, katilimcilar1 anlamaya calisirken etkilenebilir.
Arastirma siireci boyunca arastirmacinin edindigi konum itibari ile arastirmaci yasadigi
bu etkilenmeden dolay1r arastirmayi etkileme ihtimali olabilir (Merriam, 2018).
Arastirmact giinliigii bu noktada bu etkilenmeye karsi, arastirmacinin arastirma siireci ile
ilgili sorgulama yapmasi, elestirel bir gozle bakabilmesini saglayan bir aragtir
(Blytkoztirk vd., 2022; Corbin ve Strauss, 2014; Merriam, 2018). Arastirmaci
giinliiglinilin, aragtirmayla ilgili olusabilecek bilgiler ve arastirmacinin gelisimi agisindan
gerekli oldugu belirtilmektedir. Arastirmaci giinliigiinde arastirma ile ilgili gézlemler,
diislinceler, yeni fikirler ve arastirmacinin tecrilbe notlar1 yer almaktadir. Yeni
arastirmalar icin arastirmaciya fikir verebilir ve yasanabilecek sorunlarin 6nceden
kestirilmesi saglanabilir (Corbin ve Strauss, 2014; Keys vd., 1999). Bu arastirmada
kullanilan aragtirma giinliigli, uygulama asamasma baslamadan Once yazilmaya
baslanmigtir. Arastirmaci, arastirma boyunca damigmanlariyla yaptiklari toplantilari,
urettigi fikirleri, arastirma ile ilgili dikkatini c¢eken seyleri arastirmaci giinliigline
kaydetmistir.  Arastirmanin baslangicindan sonuna kadar toplamda 23 arastirmaci

giinltigli arastirmaci tarafindan kaydedilmistir.

3.5. Arastirmanin Uygulama Asamalari ve Verilerin Toplanmasi

Temmuz 2024- Haziran 2024 siirecinde gerceklestirilen bu arastirmanin uygulamasi
fotoses arastirmalarinda (Pavlopoulou ve Dimitriou, 2019, Wang, 1999; Wang ve
Burris,1997) 6nerilen alt1 agamanin bu arastirma i¢in uyarlanmasindan olugmaktadir Sekil

2’de arastirmanin uygulama asamalar1 gosterilmistir. Bu alt1 asama su sekildedir:
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*  Asama 1. Aileler ve katilimcilarla tanisma, arastirmanin amact ve fotograf ¢cekimi ve

etigi hakkinda bilgi verme

Bu asamada arastirmaci katilimcilarina bilgi vermek iizere, Fotograf¢ilik ve
Kameramanlik 6n lisans mezunu bir paraprofesyonelden fotograf ¢cekme egitimi ve etik
fotografci olma konusunda yaklasik bir saatlik ¢gevrim igi bir egitim almistir. Bu egitimin
amaci, aragtirmacinin aragtirmada fotograflar1 ¢ekecek katilimcilara temel fotograf
egitimi ve etigi konularinda aktarmasi gereken bilgileri 6grenmesi ve katilimcilarina bu

konuda egitim vermek i¢in hazirlanmasidir. Bu egitimin konular1 temel olarak su

sekildedir:

1) Fotografin insan hayatindaki 6nemi ve anlami,

2) Fotograflarin fotograflar1 ¢ceken kisi i¢in temsil edicilik 6zelligi ,
3) Fotograf ¢ekiminde temel unsurlar,

4) Fotografin kaydi,

Bu egitimde ayrica fotograf ¢ekiminde etik ve giivenlik konusu ele alinmistir. Bu
baglamda da reklam unsuru olabilecek 6geler (6rnegin, kurumlara ait logo, vb.) i¢in
gerekli onlemlerin alinmasi (bu unsurlarin fotograflarda yer almamasi, fotografta yer
aldiysa kapatilmasit ya da gerekli izinlerin alinmasi, vb.), fotograflarda yer alan kisiler
icin etik ilkeler dogrultusunda gizlilik ve kisisel haklarin korunmasi yoniinde gerekli
onlemlerin alinmasi (6rnegin, yiizlerinin kapatilmasi, gerekli izinlerin alinmasi, vb.) ve
fotograflarin ¢ekimi siirecinde Kendilerinin ve gevrelerindeki canlilarin giivenliklerini

tehlikeye atacak davranislarda bulunulmamasi konularinda bilgilendirme yapilmistir.
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Sekil 2. Arastirmanin Uygulama Asamalart

* Aileler ve katilimcilarla tanisma, aragtirmanin amaci hakkinda bilgi verme
*Fotograf egitimi, pilot goriisme (24/12/2023- 03/03/2024)

*Fotograf ¢ekiminin yapilmasi (2-3 hafta) - (24/12/2023- 03/03/2024 tarihleri
arasinda katilimeilarla yapilan uygulama farkli zamanlarda baglatilip 2-3 hafta
stire verilerek veriler toplanmigtir)

«Katilimcilarin 5 fotograf segmesi
*Bireysel gortismelerin yapilmasi - (29/01/2024- 03/03/2024)

*Odak Grup goriismesinin yapilmasi-(03/04/2024)

* Aragtirma sonuglarinin toplum ile paylasilmasi ve yayginlastirma stireci-
(30/05/2024-devam edecek)

* Aragtirmanin raporlastirilmasi ve katilimcilara tesekkiir edilmesi
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Aragtirmaci aldig1 fotograf egitiminin ve detaylar1 bu bdliimiin sonunda yer alan pilot
calismanin (Fotoses arastirmalarinda pilot calisma bir asama olarak yer almamaktadir

ancak bu caligmanin bir tez calismasi ve ayrica 6zel egitim alanindaki ilk fotoses
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calismast olmast nedeniyle pilot calisma gerceklestirilmistir) ardindan arastirmaci
arastirmaya katilacak TGk’lerin ailesi ile ev ziyareti planlamis ve tanisma
gerceklestirmistir. Aragtirmacinin katilimeilara yaptigl ev ziyaretlerinin tarihleri Tablo
4‘te verilmistir. Bu ziyaretlerin bes tanesinde ebeveynle bag basa goriisiilmiis, arastirma
ve aragtirmanin basamaklari hakkinda detayli bilgi verilmistir. Arastirma etigi geregi
ailelerden yazili, katilimcilardan da s6zlii onam alinmistir. Ebeveynlerden, TGk igin
GGA doldurmalar1 istenmistir. Daha sonra katilimc1 kardesle goriisiiliip arastirma amaci
ve siireci ile ilgili bilgiler verilmistir ve sozlii olarak onay1 alinmistir. Katilimeilarin
sorduklar1 sorular (kag¢ kisinin arastirmaya katildigi, siirecin zor olup olmadigi, vb.)
cevaplanmistir. Ayrica katilimcinin okulu ve sinif arkadaglari, hobileri ve giinliik rutini
konularinda sohbet edilmistir. Kardeslere “OSB olan bir c¢ocugun kardesi olarak
ailenizde, okulunuzda, toplumunuzda yasadiginiz deneyimler nelerdir ?” sorusuna,
onlarin ¢ekecekleri fotograflarla cevap aranacagi bilgisi verilmistir. iki aile cocuklarimi
yalniz birakmak istemedikleri icin katilimer kardesle goriisme esnasinda odada
bulunmustur. Ev ziyareti esnasinda ii¢ ailede sadece anne evde bulunmus olup anne ile
goriistilmiis, dort ailede ise hem anne hem baba evde olup her ikisi ile goriistilmiistiir. Bu
siirecte katilimcilara fotograf ¢cekme egitimi verilmistir. Fotograflar1 ¢ekebilecegi bir
cihazlarinin olup olmadig1 sorulmustur. Iki katilimcinin kendisine ait tableti veya telefonu
oldugu, bes katilimcimin kendisine ait bir cithazi olmadigi goriilmiistiir. Annelerinin
telefonunu rahatlikla kullandiklarini ve fotograflar1 annelerinin telefonuyla ¢ekeceklerini
sOylemislerdir. Katilimcilara fotograf ¢ekerken ebeveynlerden birinin kamera 6zelligi
bulunan cep telefonu ile ¢ekim yapabilecekleri ve iki hafta siiresince istedikleri kadar
fotograf ¢ekebilecekleri belirtilmistir. Katilimcilardan ¢ektikleri fotograflar: kendilerinin
adlandirabilecegi bir albiimde muhafaza etmeleri ve iki haftalik siire sonunda
arastirmactya teslim etmeleri istenmistir. Katilimcilara ve ailesine arastirma siireci ile
ilgili sormak istedikleri bir sey oldugunda (...)...... numarali telefondan iletisime

gecebilecekleri bilgisi verilmistir.
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Tablo 4. Katilimcilara Ev Ziyareti

Katilimci No Eve Ziyareti Yapilan Tarih
K1 07/0172024
K2 14/01/2024
K3 29/01/2024
K4 15/02/2024
K5 03/03/2024
K6 03/03/2024
K7 03/03/2024

Fotograf ¢cekme egitimi ve etigi ile ilgili bilgilendirme yaptiktan sonra arastirmaci
katilimcilardan iki haftalik siire boyunca, OSB olan bir ¢ocugun kardesi olmanin ne
demek oldugunu anlatan fotograflar gekmelerini istemistir. Arastirmaci katilimc1 kardese
su yonergeyi vermistir: “Otizmli kardese sahip olmanin ne ifade ettigi, kardeslik iliskine
nasil yansidig1 ve kardesinle iliskinde bizim gérmemizi istedigin her seyi fotograflamani
istiyorum. Iki haftalik siire boyunca, otizmli bir g¢ocugun kardesi olma
hikayeni/deneyimini en iyi anlattigin1 diisiindiigiin fotograflar1 ¢ekebilirsin”. Cektikleri
fotograflarin kendilerinin hayatiyla ilgili olmasi, kendileri tarafindan ©6nemli olan
nesneler, etkinlikler, kisisel ilgilerini yansitan ve kendilerini etkileyen seyler olabilecegi

sOylenmistir.

Katilimeiya cekecegi fotograf sayist ile ilgili bir kisitlama getirilmemistir. Istedigi kadar
fotograf ¢ekmesi soylenmistir. Katilimeiya bir giinlikk hediye edilmis ve eger isterse “
OSB olan kardesi ile deneyimlerine ve fotograf ¢ekme siirecine yonelik diisiindiiklerini,
hissettiklerini” yazabilecegi belirtilmistir. Arastirma ile ilgili yazdiklarinin bir goriintiisti
alindiktan sonra giinliigiin kendilerinde kalabilecegi, istemedikleri durumda giinliigiin

gorilintiisiinlin alinmayacagi sdylenmistir.

Katilimci kardesin ‘OSB’ yerine ‘otizmli’ ifadesine asina olmalarindan dolay1 ‘otizmli’

ifadesi kullanilmistir. Pilot ¢calisma sonuglar1 dogrultusunda, katilimcilara su agiklama da
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yapilmistir: “OSB olan kardesinle ilgili yasam deneyimlerini ¢ekecegin fotograflarda
OSB olan kardesinin mutlaka yer almasina gerek yok. Senin bu konudaki deneyimini
anlattigini diisiindiigiin her seyi fotograflayabilirsin”. Cekecekleri fotograflarla ilgili bir
say1 belirtilmemistir. Fotograflar1 ¢ekerken, hangi fotograflar1 c¢ekecekleri ile ilgili,

arastirmaci olarak onlardan herhangi bir beklentisi olmadigi belirtilmistir.

Cekilen fotograflarin ayr1 bir albiimde muhafaza edilerek, tarih bilgisi ile isterlerse
glinliik, isterlerse haftalik olarak arastirmaciya internet ortaminda gondermesi

sOylenmistir.

Arastirma siirecine katki sunmasi beklenen katilimer giinliikleri arastirmaci tarafindan

temin edilerek katilimci kardeslere verilmistir.

Kardese sunulan egitim sonrasinda ebeveynlere de asagidaki hususlara dikkat etmeleri

istenmistir:

1) Kardes etkilesimi ile ilgili yonlendirme yapmamalari ve mesgul olduklari bir etkinlik

esnasinda fotograf ¢ekimini hatirlatmamalari,

2) Cocugun zorlandigii sdylemesi ve yardim istemesi durumunda ¢ocuga, ¢ekecegi

fotograflar i¢in yonlendirme yapmamalari, arastirmactya yonlendirmeleri
4) Fotograf se¢iminde yonlendirme yapmamalari,

5) Fotograflara yorum yapmamalari ve c¢ocugun c¢ektigi herhangi bir fotografi

sildirmemeleri,
6) Cocugunun ¢ektigi fotolara segecegi basliklarin segimine dahil olmamalari,

7) Cocuklarmin ¢ekecekleri fotograflar igin kullanacaklart cihaz1 rahatlikla

kullanabilmeleri i¢in gerekli 6nlemleri almalar1 (6rnegin, ulasilabilir bir yerde olmast).

Bu ziyaretlerde katilimcilar ve orada bulunan kardesleri igin arastirmaci tarafindan

hediyeler gotiiriilmiistiir.

3.5.1. Pilot Calisma

Bu asamada arastirmanin uygulama siirecinde olusabilecek aksakliklar1 gorebilmek ve
midahale edebilmek katilimcilarla uygulamaya baslamadan pilot ¢caligma yapilmistir.

Pilot ¢aligma, aragtirmacinin bir 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine yapmis oldugu
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ziyaret sonrasinda arastirmaya katilmay1 kabul eden OSB olan ¢ocuga sahip bir annenin
10 yasindaki tipik gelisen kizi ile yiiriitiilmiistiir. ilk asamada anne ile telefonda
goriisiilmiistiir. Bu goriismede arastirma ile ilgili bilgi verilmis, OSB olan ¢cocugun ve
tipik gelisen c¢ocuklarinin yaslari, tipik gelisen ¢ocugun psikiyatrik tanisinin olup
olmadigi, okula devam durumu sorulmustur. Annenin aragtirmaya katilmayi kabul

etmesinden sonra aileye ev ziyareti planlanip telefon goriismesi sonlandirilmgtir.

Pilot ¢alisma i¢in arastirmaci, 09.12.2024 tarihinde katilimcinin evine bir ev ziyareti
gerceklestirmistir. Evde yapilan goriismede anne ve kardesler ile tanisilmistir. Arastirma
ile ilgili bilgi verildikten sonra tipik gelisen kardeslerden 10 yasindaki g¢ocukla
konusulmustur. Arastirmaya katilim i¢in sozlii olarak onay1 alinmistir. S6zIii onay sonrasi

katilime1 kardese fotograf ¢ekme egitimi verilmistir.

Fotograf ¢cekme egitimi sonrasinda arastirmaci katilimei kardese su yonergeyi vermistir:
“Otizmli kardese sahip olmak senin i¢in ne ifade ediyor, otizmli kardesinin olmasi
kardeslik iliskinize nasil yansiyor, kardesinle iliskinde bizim gérmemizi istedigin her seyi
fotograflamani istiyorum”. Katilimciya ¢ekecegi fotograf sayisi ile ilgili bir kisitlama
getirilmemistir. Istedigi kadar fotograf cekmesi sdylenmistir ve fotograf gekmesi igin bir
hafta siire verilmistir. Bu esnada arastirmaci tarafindan katilimciya bir giinliik hediye
edilmis ve katilimcinin aragtirmaya dahil olmasiyla, OSB olan kardese ile deneyimlerine
yonelik neler hissettigini yazmasi istenmistir. Katilimecinin fotograf ¢ekmesi igin ekstra
bir cihaz verilmemistir. Katilimcidan fotograf ¢ekerken annesinin telefonunu
kullanabilecegi ve bu fotograflar1 ayr1 bir albiimde isimlendirerek bir araya getirmesi

istenmistir.

Pilot ¢alismanin dordiincti gliniinde (13.12.2023) arastirmact katilimciy: telefonla
arayarak fotograf cekme siirecini kontrol etmis ve katilimcinin aklina takilan herhangi bir
sey olup olmadigini Sormustur. Bu goriisme esnasinda katilime1 hi¢ fotograf cekmedigini,
neyi ¢ekecegini bilemedigini, ¢ekecegi fotograflara heniiz karar vermedigini sdylemistir.
Bunun {izerine arastirmaci 6nceki goriismedeki agiklamalar tekrarlamis ve “anlik olarak
dogal bir sekilde olusan, hayatin akisi icerisinde olan goriintilemek istedigi ani
cekmesini” sOylemistir. Katilimcinin annesine de “cocugunun fotograf ¢ekimini

hatirlayabilmesi i¢in, telefona kolaylikla ulasabilecegi bir yere birakmas1” sdylenmistir.
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Pilot ¢alismanin sonlanacagi giin (16.12.2023) aile randevu olusturulmak iizere aranmis;
ancak ailenin saglik sorunlar1 sebebiyle ev ziyareti gergeklestirilememistir. Katilimcryla
ve anne ile telefon lizerinden goriisme yapilmistir. Katilimei yedi tane fotograf ¢ektigini
ve katilimer giinliigiinii de yazdigimi sdylemistir. Cekilen fotograf sayisinin az olmasi

sebebiyle pilot ¢alisma bir hafta daha uzatilmis ve katilimciya ek siire verilmistir.

Katilimeiyla yapilan telefon goriigmesinde (19.12.2023) katilimci, fotograflarinin kotii
ciktigini, fotograf c¢ekmekte zorlandigini ifade etmistir. Kardesinin ¢ok hareketli
oldugunu, yerinde durmadigini ve bu yiizden fotograflarinin kétii oldugunu sdylemistir.
Bunun tizerine arastirmaci 20.10.2024 tarihinde tez danigmanlariyla bir araya gelmistir.
Katilimer kardeslerin fotograf ¢ekerken OSB olan kardesini de fotografa dahil etme
cabasiyla fotograf ¢gekmekte zorlanmamasi i¢in ek bir agiklama yapma karar1 alinmistir.
Katilimciya yapilacak fotograf ¢cekimi ile ilgili bilgilendirme esnasinda “kardesinle olan
deneyimlerini fotograflarken kardesinin mutlaka fotografta yer almasma gerek yok”

seklinde net bir ifade ile agiklama yapilmasina karar verilmistir.

Pilot uygulamanin iki haftalik fotograf ¢ekimi siiresi 23.12.2023 tarihinde sona ermis ve
arastirmaci katilime1 kardes ile fotograflar {izerinden bireysel goriismeyi gerceklestirmek

tizere 29.01.2024 tarihinde katilimcinin evine bir ziyaret gerceklestirmistir.

Arastirmact katilimeiya aldigi hediyeyi verdikten sonra kisa bir sohbet gergeklesmis ve
goriismeyi yapmak i¢in fotograflar acilmistir. Katilimer toplamda 18 fotograf ¢ekmistir.
Arastirmact katilimcir kardese goriisme icin bes fotograf sectirmis ve kardesin kendi
istegine gore siralamasini istemistir. Fotograf seciminde arastirmacinin herhangi bir
yonlendirmesi olmamastir, tarafsiz kalmistir. Bes fotograf iizerinden gerceklestirilen pilot
caligmanin bireysel goriismesi 42 dakika bir saniye siirmiistiir. Aragtirmaci goriisme

bittikten sonra katilimciya ve ailesine tesekkiir etmis ve evden ayrilmistir.

»  Asama 2: Fotograf ¢ekiminin yapiimasi

Bu agamada katilimcilar iki hafta boyunca fotograflarini gekmislerdir. Fotograf ¢ekiminin
birinci haftasinin sonunda katilimcilar ebeveynlerinin telefonundan aranmigtir. Hem
ebeveyne hem de katilimciya birinci asamada bahsi gegen temel kurallar hatirlatilarak,
sormak istedigi bir sey oldugunda iletisime gegebilecekleri hatirlatilmistir. ikinci hafta

tamamlandiginda katilimcilar ebeveynleri araciligi ile aranmistir. Fotograf ¢ekiminin
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tamamlandig1r ve arastirma icin g¢ektigi fotograflari internet ortamindan gdndermesi
istenmistir. Katilimcilardan {igii fotograf ¢ekemediklerini veya ¢ok az sayida fotograf
cektiklerini, fotograf ¢ekmeye zaman bulamadiklarini, nasil fotograflar ¢ekecegini
bilemediklerini veya OSB olan kardeslerinin hareketli olmasindan dolay1 firsat
bulamadiklarini sdylemistir. Bunu {izerinde fotograf ¢ekemeyen katilimcilara bir hafta
siire daha verilmistir. Katilimeilara ¢ektigi fotograflar icin tesekkiir edilerek, diledikleri
takdirde arastirma i¢in degil; ama kendileri i¢in fotograf ¢cekmeye devam edebilecekleri
sOylenmistir. Bireysel goriisme i¢in kendilerinin aranacagi ve uygun bir zamanda evlerine
tekrar gelecegi soOylenmistir. Katilimecilar toplamda 117 fotograf c¢ekmistir ve
katilimcilarin ¢ektigi fotograf sayilar1 Tablo 5’te gosterilmistir. Katilimecilardan gelen

fotograflar bilgisayarda tarih bilgisi ile muhafaza edilmistir.

Tablo 5. Katilimcilarin Cektigi Fotograf Sayisi

Katilma K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7
No

Cektigi 15 13 12 7 46 14 10
Fotograf

Sayisi

e Asama 3: Bireysel goriismelerin yapilmast

Ebeveynler telefonla aranarak hem kendileri hem de katilimci kardeslere uygun bir giin
ve saat belirlenmis ve bireysel goriisme planlanmistir. Planlanan giinlerde katilimcinin
evine gidilmistir. Ebeveynlerle kisa bir sohbetten sonra (arastirma siireci, ebeveynin
talebi ile OSB olan ¢ocuklarinin ihtiyaglar1 ve tipik gelisim gosteren diger ¢ocuklarinin
okul durumlar1 gibi konularda) goriismenin katilimci ile bas basa yapilacagini, ses kaydi
alinacagr i¢in sessiz bir odaya ihtiya¢ duyuldugu sdylenmistir. Ebeveynler uygun
kosullar1 sagladiktan sonra goriisme gergeklestirilmistir. Goriismelerden bir tanesi ailenin
hastalik gecirmesi ve miisait olmamasi sebebiyle ¢cevrim ici ve ayr1 zamanlarda planlanan

iki oturum seklinde, bir tanesi evlerine yakin bir kafede, bes tanesi de katilimcilarin
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evlerinde gerceklestirilmistir. Goriisme Oncesinde katilimeilarin ¢ektigi fotograflardan
bes tanesini segmeleri ve siralama yapmalari istenmistir. Fotograf se¢iminde arastirmaci
tarafsiz davranmis ve katilimciya herhangi bir yonlendirme yapmamistir. Katilimcilarin
sectigi siraya gore fotograflar iizerinden yar1 yapilandirilmis goriisme formu ile
goriismeler gergeklestirilmistir. Goriismeler aragtirmacinin ugak moduna aldigi cep
telefonu ile kayit altina almirken katilimcilarin goriisme icin segtigi fotograflar
arastirmacinin diz Ustii bilgisayarindan takip edilmistir. Gergeklestirilen goriismelerle
ilgili ayrintili bilgi Tablo 6’da agiklanmis olup, en uzun goriisme 68 dakika 12 saniye, en

kisa goriigme 27 dakika 57 saniye olmak iizere goriismeler ortalama 48 dakika siirmiistiir.

Bireysel goriismeler gergeklestirildikten sonra ebeveynlere ve katilimcilara odak grup
gorlismesinin yapilacagi ve goriismeyi planlamak icin iletisime gegilecegi bilgisi
verilmistir. Ebeveynler ve katilimcilar odak grup goriismesinin ne oldugu ile ilgili

bilgilendirilmis ve ailelerin bu konuda olumlu tepkileri oldugu goriilmiistiir.

o Asama 4: Odak Grup goriismesinin yapilmasi

Ebeveynler odak grup gorlismesinden ii¢ giin dnce aranarak hem kendileri hem de
katilmcr kardeslere uygun bir giin ve saat belirlenmis ve odak grup goriismesi
planlanmistir. Katilimcilarin farkli bolgelerde ikamet etmesinden dolay1 ¢evrim i¢i bir

planlama ile odak grup goériismesi yapilmistir. Yedi katilimcidan besi odak gr

68



Tablo 6. Bireysel Goriismelerle Ilgili Bilgiler

Katilmci Goriisme Goriisme Goriisme Yeri Goriisme
No Tarihi Saati Siiresi

K1 04/02/2024 13.15 Katilimcinin Evi 49 dk 30 sn
K2 21/02/2024 21.17 / Zoom Platformu 68 dk 12 sn

21.28

K3 12/02/2024 16.58 Katilimcinin Evi 50 dk 38 sn
K4 29/02/2024 16.33 Katilimeinin Evi 51 dk 42 sn
K5 24/03/2024 12.56 Katilimcinin Evi 39 dk 24 sn
K6 24/03/2024 14.05 Katilimeinin Evi 27 dk 57 sn
K7 24/03/2024 15.52 Katilimeinin 53 dk 37 sn

evine yakm bir

kafe

goriismesine katilmayi kabul etmistir. Odak grup goriismesinde tartismak iizere
katilimcilarin  birer fotograf seg¢mesi istenmis ve odak grup goriismesinden Once
katilimcilar sectigi fotografi internet ortamindan arastirmaciya gondermistir. Segilen
fotograflar arastirmaci tarafindan PowerPoint sunusu hazirlanarak goriisme esnasinda
ekran paylasimi yapilarak katilimcilara sunulmustur. Katilimcilara goniilliiliik esasina
gore sirayla sectigi fotograf iizerinden odak grup goriisme formundaki sorular
yoneltilmistir. Odak grup gortismesi 53 dakika iki saniye stirmiistiir. Gériismenin sonunda
aragtirmanin sonuglarinin duyurulacagi ve duyurma seklinin nasil olmasi ile ilgili
katilimeilarin fikri alinmistir. Katilimcilarin online fotograf katalogu fikrine sicak

baktiklar1 goriilmiistiir.
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o Asama 5: Arastirma sonuglarinin toplum ile paylasiimasi ve yayginlastirma stireci

Katilimcilarin goriisleri dogrultusunda arastirmanin sonuglarinin duyurulmasi i¢in online
fotograf katalogu hazirlanmasi karariin ardindan, aragtirmaci tarafindan bir fotograf
katalogu olusturulmustur. Fotograf katalogu (Ek-9) , fotograflarinin bu katalogda yer
almasini isteyen katilimcilarin segtikleri 17 fotograftan olusmustur. Katilimcilarin
fotografla ilgili konusmalarindan yapilan alintilarla katilimcilarin arastirma sonucunda
ortaya ¢ikan ihtiyaglar yazilmistir. Fotograf katalogu bir internet web baglantisi seklinde

olusturulmus ve asagidaki web sitelerinde yayimlanmistir:

https://mkarasahin.meb.k12.tr/icerikler/okulumuz-psikolojik-danismanirehberlik-funda-

un-yumrutepe-ogretmenimizin-tez-calismasi 15265384.html

https://otam.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-

cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi

https://ozelegitim.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-

cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi

Fotograf katalogu bir {niversitenin egitim fakiiltesinde 06gretim {iyesi olan
akademisyenlere, 6zel egitim boliimii yiiksek lisans 6grenci ve mezunlarina ¢evrim igi
ortamda sunum yapilarak paylasilmistir. Bu sunum sonrasinda Google form yoluyla
katilimcilarin goriislerine yonelik veriler toplanmistir. Bu dogrultuda sekiz kisi goriis ve
Oneri yazmistir. Arastirma bulgularinin sergi, vb. gibi yollarla toplumun farkh

kesimlerine ve politika yapicilara duyurulmasi konusunda ¢alismalar devam etmektedir.

e Asama 6: Aragtirmanin raporlastirilmasi ve katilimcilara tesekkiir edilmesi

Arastirmanin son asamasinda arastirma raporlastirilmistir. Ayrica aileler telefonla
aranarak katilimcilara ve ailelerine tesekkiir edilmistir. Siire¢ ve arastirma sonuglari

hakkinda bilgilendirme yapilmistir.
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https://mkarasahin.meb.k12.tr/icerikler/okulumuz-psikolojik-danismanirehberlik-funda-un-yumrutepe-ogretmenimizin-tez-calismasi_15265384.html
https://mkarasahin.meb.k12.tr/icerikler/okulumuz-psikolojik-danismanirehberlik-funda-un-yumrutepe-ogretmenimizin-tez-calismasi_15265384.html
https://otam.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi
https://otam.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi
https://ozelegitim.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi
https://ozelegitim.medeniyet.edu.tr/tr/haberler/otizm-spektrum-bozuklugu-kardesi-olan-cocuklarin-deneyimlerini-anlatan-fotograf-katalogu-hazirlandi

3.6. Verilerin Analizi

Bu arastirmada veriler alanyazinda (6rnegin, Oliffe vd., 2008; Tsang, 2020) onerildigi
sekilde basamaklandirilmis bir yaklagimla analiz edilmistir. Bu basamaklar su sekildedir:
(1) Fotograflarin gorsel analizi: Arastirmaci yorumlamasi , (2) Icerik analizi: Katilimci
yorumlamast:, (3) Capraz karsilagtirma: Fotograflarin gorsel analizi ile igerik
analizlerinin ¢apraz ve siirekli karsilastirilmasi, (4) Teorilestirme: Gorsel analiz ve igerik
analizler sonuglarinin karsilastirilmast sonucu temel bulgulara ulasma veri analizi

basamaklar1 Sekil 3’te gosterilmistir.

Sekil 3. Fotoses Veri Analizi

1. Asama

Fotograflarin gorsel
analizi: Aragtirmaci
yorumlamasi

2. Asama

Icerik analizi:
Katilimet
yorumlamasi

3. Asama
Capraz Karsilastirma

4. Asama

Teorilestirme
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* Birinci Asama: Fotograflarin gérsel analizi- Arastirmact yorumlamasi

Bu asamada katilimci kardeslerin ¢ektikleri tiim fotograflar aragstirmaci tarafindan gorsel
iceriklerine gore analiz edilmistir. Bir bagka deyisle, tiim fotograflar sadece gorsel bir
malzeme olarak analiz edilmistir. Bu analiz arastirmaci tarafindan fotograflarda yer alan
gorsel Ogelerin, mekanin veya goriinen igerigini kodlanmasi, bu kodlarin kategoriler
olarak birlestirilmesi ve kategorilerden temalara ulasilmasi seklinde gergeklestirilmistir.
Aragtirmact bu asamada fotograflarin goériinen ve goriinmeyen Oykiisiine girmeden,
disardan bir degerlendirmeci olarak sadece fotograflari analiz etmistir. Bu asamada
katilimcidan ziyade aragtirmacinin fotograflarla ilgili yorumu s6z konusudur. Bunun
nedeni ise veri analizinde hem arastirmacinin hem de katilimcilarin katilim gostermesi,
bunu gergeklestirirken ise analizin liclincli basamagi olan ¢apraz karsilastirma agamasina
kadar olabildigince zengin veriye ulagmaktir. Bu asama, goriigmelere dayali olarak
edinilen fotograflarin hikayelerin analizinden oOnce gergeklestirildigi ve sadece
fotograflarin gorsel ozelliklerine odaklanildigi igin arastirmaci- yorumlamas: olarak
adlandirilmaktadir (Tsang (2020). Arastirmact yorumunun katilimcilarin yorumlarina
dayali olmaksizin ve belirli bir diizeyde katilimcilarin yorumlarinin etkisinde kalmadan
gerceklesmesi i¢in  gorsel analizin igerik analizinden Once gerceklestirilmesi
onerilmektedir (Oliffe vd. 2008; Tsang, 2020). Gorsel analiz asamasinda arastirmacinin
yani sira tez danigmanlar1 da gorsel analiz siirecini bagimsiz olarak gergeklestirmiglerdir.
Daha sonra gorsel analize dayali kategoriler ve temalarda uzlasana kadar arastirmacilar
ve tez danismanlar1 analiz sonuglarint karsilastirmiglardir. Tablo 7°de gorsel analiz

basamagina yonelik ornek yer almaktadir.
o [kinci asama: Icerik analizi

Veri analizinin ikinci basamagini katilimc1 kardeslerle fotograflar iizerinden
gerceklestirilen bireysel yari1 yapilandirilmis gortismeler ile, odak grup goériismesinin
icerik analizi olusturmaktadir. Igerik analizinde katilimcilarin ifadeleri oldugu gibi
aktarilmistirr ve katilimer ifadelerine arastirmacinin herhangi bir miidahalesi olmamastir.

Bu asamada ilk asamadan farkli olarak gorseller katilimcilarin
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Tablo 7. Gorsel Analiz

Fotograf Gorsel Kod Kategori Tem Arastirmaci
a yorumu
Yerde oturan ii¢ Ev ici Ev Annesi
yaslarinda otizmi zaman, ici camasirlari
olan pijamal nesneyle zama katlarken elindeki
erkek ¢ocuk, ilgilenme, n kitabin sayfalarini
elinde sayfalarini karigtirip
actig1 bir kitap, oyalanan bir
yerde hali, yerde cocuk gibi
iist tiste katlanmig goriiniiyor.
camagirlar, Arkada katlanmis
fotografta olan ¢amasirlar
‘Carsamba’ yazisi sobal1 evlerdeki
kis1 hatirlatti
bana.
Kameraya bakan Ev ici Etkil  Kameraya bakan
yan yana uzanmig ~ zaman, esim  kardeslerin ikisi
iki kardes, 11 etkilesim, de giiliimsiiyor.
yaslarinda olan keyifli Otizmli kardesin
abla, 6-7 zaman de fotograf
yaslarinda olan gegirme ¢ekmeyi sevdigini
g06zIukli otizmli diisiindiirdi bana.
¢ocuk, arkada
yaslanmig
olduklar yastiklar,
evin odasi, abla
selfie ¢ekmis, her
ikisi de tebessiim
ediyor
Kanepede oturan Ev ici Ev Kanepede oturan

7-8 yaglarinda
OSB’li erkek
cocuk, evin odasi,
¢ocuk koltukta
oturuyor ve
kameraya bakryor,

zaman, bos  igi

zaman, g0z  zama

temast, n
yalnizlik,

OSB’li kardes tv
karsisinda
oturmus da son
anda ablasi gelip
fotografini ¢ekmis
gibi duruyor.



Ug yaslarinda Ev ici Ev Oyuncak
oyuncak zaman, ici kutusunun igine
kutusunun igine oyun zama oturan O.’nin bu
oturan otizmli n hali,

erkek ¢ocuk, oyuncaklarini
kutuda oturup toplamamak i¢in
kafasini duymazdan gelen
bacaklarina ¢ocuklarin
kapatmis, evin goriintiistini
odasi, hatirlatt1 bana.
Bes alt1 yaglarinda  Ev igi Oyun OSB olan

yerde oturan zaman, ¢ocugun ellerinin
otizmli erkek oyun, sekli sanki bir
¢ocuk, ¢cocugun kabahat iglemis
elleri kapali ve gibi veya
agzinda, yerde giilmekten agzini
daginik duran kapatmis gibi

oyuncaklar, arkada

hissettirdi bana.

bacag ve kolu
goriinen bir ¢ocuk,
evin igi,

hikayelerine, yorumlarina dayali olarak analiz edilmektedir ve bu baglamda da katilimc1
yorumlamasi olarak adlandirilmaktadir. Tiimevarimsal icerik analizi alanyazina (6rnegin,
Bogdan ve Biklen, 1998; Ciolan ve Manisia, 2017; Oliffe, 2008; Tsang, 2020; Creswell
ve Poth, 2018; Thomas, 2006) ¢esitli asamalar takip edilerek gergeklestirilmistir.
Aragtirmact  goriismelerin  dokiimlerini

gerceklestirmistir.  Gortisme  kayitlarinin

dokiimleri ve diger veri kaynaklarindaki veriler bilgisayarda ilgili dosyalara aktarilmistir.

Arastirmact bu veri setlerini okuyarak iceriklere asinalik kazanmaya calismis ve
iceriklere yonelik ilk notlar1 (6rnegin, benzer igerikler, olast kodlar, dikkat ceken
ciimleler) almigtir. Goriisme dokiimlerindeki veriler veri analizi formlarma (Ek-5)
aktarilmistir ve tekrar incelenmistir. Tesadiifi secilen bir goriisme arastirmaci ve
danigmanlar tarafindan birlikte kodlanmistir. Bu kodlama goriisme dokiimiiniin satir satir
okunmasi ve benzer anlamli birimlere bir isim verilmesi olarak gergeklestirilmistir.
Kararsiz kalinan durumlarda uzlasana kadar arastirmacilar birlikte ¢alismaya devam
etmistir. Diger goriigmeler arastirmaci tarafindan kodlanmistir. Arastirmacinin kodlari tez
danismanlarinca da incelenmistir ve iizerinde goriis birligine varilmistir. Daha sonra
tarafindan benzer kodlar bir araya getirilerek olasi

arastirmact kategoriler

olusturulmustur. Bu kategoriler tez danigmanlari ve arastirmaci tarafindan birlikte
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incelenmistir ve kategoriler tizerinde uzlasana kadar ¢alisilmigtir. Arastirmact benzer
kategorileri bir araya getirerek olasi temalari olusturmustur. Tez danismanlari ve
arastirmaci tarafindan olasi temalar incelenmistir. Olas1 temalar ve alt temalar lizerinde
uzlasildiktan temalarin son hallerinin verilebilmesi i¢in kategori ve tema uyumu ig¢in
uzman incelemesi siireci ger¢eklestirilmistir. Uzman incelemesi i¢in, 6zel egitim alaninda
calisan ve nitel aragtirma yiiriiten {i¢ uzmana bir form ( Ek-6) gonderilmistir ve goriis
istenmistir. Uzmanlarin geribildirimleri dogrultusunda arastirmaci ve tez danigsmanlari

temalar1 ve alt temalar1 tekrar inceleyip, son hallerini belirlemistir. Bu asamanin ardindan,

veriler temalara ayrilmistir. Tablo 8’de 6rnek kod-kategori-tema verilmistir.

Tablo 8. Ornek Kod- Kategori- Tema

Kod Kategori Alt Tema Tema
Kardesin OSB ye OSB’li 1.1.Bence 1.Kardes
bakisi kardesin otizm Goziinden OSB:
ozellikler “Otizm: Cok
OSB neye benzer OSB’li » kapist  olan bir
Kardesi 1.2.0SB’yi oda”
0SB olan arcestn anlama
davraniglari
cocuklarin ¢abalar
yasadiklari Kardesin
giicliiklerin yasadigi
nedenleri giicliikleri
anlamlandirma
OSB’ye  ragmen Kardeslik 2.1.Kardesim 2.0SB ve
kardesi sevmek iliskisi ve ben Kardeslik:
Kardesle - I_(ardeginiz _
OSB olan kardesle o 2.2 Kardegimle otizm olsa bile
etkilesim e
anlagsamama hayatimiz sevebilirsiniz,
Kardesle . ini
Edlesiinden Kevif yasanjn o 230 Ikl 7 kardesiniz
tkilesimden keyi kardeslik oldugu icin
alma anlar sevmek
2.4, zorundasiniz.
Ebeveynlesme
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OSB olan ¢ocuktan Ihtiyaglar 3.1.ihtiyaclar 3.0SB’nin

dolay1 kardesin Dis . Golgesinde:
igerlerine . .
zorlanmasi a o 3.2.Digerlerine “Ben de
Oneriler . .
Oneriler ¢ocugum,  belki
Kardesin diger ben  bir an
kardeslere Onerisi kaguririm

goziimden, bir
sey yapar”

Sekil 4’te igerik analizinde izlenen basamaklar verilmistir.
e Uciincii Asama Capraz Karsilastirma

Uciincii asamada arastirmaci yorumunun baskin oldugu gorsel analiz sonuglari ile
katilimc1 yorumlarinin baskin oldugu icerik analiz sonuglar1 ‘capraz karsilastirma’ ile
karsilastirilir. Bu karsilastirmada fotograflar fotograflarla, aragtirmaci fotograf yorumlari
katilimc1 fotograf yorumlariyla, fotograflar yorumlarla, fotograflar ve yorumlar
kategorilerle, gorsel analiz kategorileri kategorilerle, gorsel analiz temalar1 tiimevarimsal
icerik analizi temalariyla karsilastirilmistir. Boylece arastirmaci ve katilimci yorumlari
arasinda bir ‘diyalog’ kurulmaya ¢alisilmistir (Oliffe vd., 2008; Tsang, 2020). Tablo 9°da
capraz karsilastirma basamaginin nasil yiiriitiildiigiinii gosteren bir analiz 6rnegi yer

almaktadir.
*  Dordiincii Asama: Teorilestirme

Doérdiincli asama olan teorilestirme asamasinda, arastirmaci c¢apraz karsilastirmada
calisilan verinin gorsel ve anlatisal yorumlarina yonelik gelistirdigi temalar arasindaki
iliskiyi belirlemistir (Tsang, 2020). Katilimcilarin fotograf ¢ekme siireci boyunca yazmis
oldugu giinliikler de ek veri kaynaklari olarak kullanilip temalarla iligkilendirilerek, elde
edilen veri kaynaklar1 alintilarla teorilestirme asamasinda iligkilendirilmis ve
giiclendirilmistir. Son olarak, temalar sistemli ve anlamli bir biitiinliik olusturacak sekilde
diizenlenip, dogrudan alintilarla desteklenip raporlagtirilmistir. Bunun sonucunda
calismada {i¢ ana temaya ulasilmistir. Bu temalara ¢alismanin bulgular boliimiinde yer

verilmistir.
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Sekil 4. Icerik Analizinde Izlenen Basamaklar

*Ham verilerin tekrar tekrar okunmasi
« {1k notlarin alinmasi

Ik Kodlama

Acik Kodlama * Aragtirmaci ve danigsmanlarin rastgele

sectigi bir goriismeyi birlikte kodlamasi

*Kodlama igleminin yapilmasindan
sonra danismanlarla birlikte olasi
kategorilere ve temalara ulagilmasi

Gegici Kategori ve
Temalara Ulagsma

Nihai Kategori ve

Temalara Ulasma * Temalar i¢in uzman goriisiine basvurulmast

* Aragtirmact ve danismanlarin kategori ve
temalarda uzlasmasi
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Tablo 9. Capraz Karsilagtirma

Fotograf Gorsel icerik Katilimce1 Yorumu
Analiz Analizi
Etkilesim Etkilesim “ilk basta kolumu arkaya
istegi koydum huylandi, sonra
kolumu béyle hizlica
cektim”
Keyifli Etkilesimden  “yani benimle
zaman keyif alma ilgilenmesini isterken o
gegirme baska seyle ilgilenmesi,
iste burada telefonla
ilgilenmedigi icin ben
burada mutlu oldum”
Yalnizlik Kardesin “Cok bir sey yapmiyoruz.
Yalniz Ders calisiyorum genelde,
Hissetmesi disarda oluyorum, evde de
odevlerim oluyor”
OSB’nin OSB olan
ozellikleri ~ kardesin
otizm
ozellikleri
Yalnizlik Kardesin “Kardegimin benle
Yalniz oynamasini ¢ok istiyorum
Hissetmesi ayni sekilde ama

Ev i¢i zaman

Ev i¢i zaman
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oynamiyor”

“kardegim ¢ok oyun
oynuyordu ben de o ara
oturuyordum sonra dedim
ki gelin ii¢ kisi durun
orada sizi ¢ekeyim dedim,
cektim sonra oyuna devam
ettik”



Evici zaman Ev i¢i zaman “televizyon izliyordu,
kameraya bak dedim
normalde koltuga hi¢
oturmaz”

3.7. Gegerlik ve Giivenirlik

Gegerlik: Aragtirmacinin arastirdifi olguyu oldugu bicimiyle, olabildigince yansiz
gbzlemlemesidir. Arastirmacinin arastirmay1 bizzat kendisinin yiiriitmesi, katilimcilarla
ayni ortamda bulunmasi, katilimcilari ayrintili olarak tanimlamasi, katilimcilart
belirlerken 6l¢iit belirlemesi arastirmanin gegerligine katki sunmaktadir (Baskale, 2016).
Bu arastirma icin arastirmaci arastirma siirecini kendisi yiiriitmiis ve arastirmanin her
asamasinda bizzat bulunmustur. Arastirmacinin  tarafsizligimi  koruyabilmesi,
katilimcilarin yasantilarindan etkilenmesini 6nlemek amaciyla arastirmaci giinliikleri
tutularak onlem alinmistir. Gegerlik, arastirmaci yorumlarinin bagka arastirmacilar
tarafindan dogrulanmasi durumu olarak da ifade edilebilir (Arslan, 2022; Creswell ve
Poth, 2018). Isbirlik¢i ¢alisma (collaborative work) ile tiim yontem ve analiz boyunca
tez damgsmanlarr ile ¢alismistir. Igerik analizinde tesadiifen segilen bir goriisme
arastirmact ve danismanlari tarafindan ortak kodlanmistir. Diger goriigmeler arastirmaci
tarafindan kodlamis ve kararsiz kaldig1 yerlerde arastirmaci ve danigmanlar: bir araya
gelerek uzlasana kadar birlikte calismislardir. Kodlama sonrast kategori ve temalara
ulagsma asamalarinda da arastirmaci ve danismanlar birlikte ¢calismistir.

Giivenirlik: Bir arastirmanin glivenirligi gecgerli olmasina baghdir. Gegerlik ve giivenirlik
kavramlarindan biri digeri i¢in 6n kosuldur. Arastirmacinin katilimcilarla etkilesimde
bulunmasi katilimcilarla samimi bir iligki kurmasini ve arastirmaya verilen cevaplarin da
samimi olmasimi saglamaktadir (Baskale, 2016). Arastirmact uygulama siirecinin
basindan sonuna kadar katilimcilarla etkilesimde bulunmus, katilimcilarin giinliik
yasamlari ile ilgili sohbetler (okul durumlari, okul arkadaslari, aile i¢i kardes iliskileri,
hobileri vb. konularda) gerceklestirip samimi bir iligki olusmasini saglamistir.

Arastirmanin i¢ giivenirligini saglamak i¢in, gorsel analiz kodlamalart {i¢ kisi tarafindan
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da yapilmis ve bir goriis birligine varilana kadar gorsel analiz devam ettirilmistir. Kod-
kategori-tema uyumuna yonelik birlikte calismiglardir. Veri analizinin ¢apraz
karsilastirma asamasi arastirmaci ve danigsmanlar tarafindan yiiriitiilmiis ve olusan son
temalar i¢in bagka arastirmacilar tarafindan dogrulanabilmesi amaciyla, {i¢ uzman
goriisline bagvurulmustur.

Nitel arastirmalarda dis gilivenirligin, tarafsizligin saglanabilmesi icin arastirmaci
tarafindan aragtirmaci gilinliigii tutulmustur (Arslan, 2022; Biiyiikoztirk vd., 2022;
Merriam, 2018). Arastirmaci bir eylem arastirmasi olmasindan dolay1 katilimcilarla uzun
siire birlikte olmustur. Arastirma boyunca katilimcilarla birlikte olan aragtirmacinin
aragtirma sonuglar1 etkilemesinin Oniine ge¢gmek ve tarafsizligini korumak amaciyla
arastirmaci giinligli tutulmustur.

Ayrica bu aragtirmada nitel arastirma yontemleri i¢in 6nerilen bulgularin inandiriciligin,
tutarligin1 ve objektifligini saglamak adina alanyazin dogrultusunda (Arslan, 2022;
Biiyiikoztiirk vd., 2022; Creswell, 2014; Merriam, 2018) su 6nlemler alinmustir:

1. Arastirmaci uygulamalari kendisi yliriitmiistiir.

2. Veri toplama asamasinda goriismeler yapilirken kisa 6zetler yapilarak katilimcilarin
sOylediklerinin dogru anlasilip anlasilmadig teyit edilmistir.

3. Alan uzmanlarindan goriis alinmis ve alinan goriisler veri toplama ve analiz siirecine
dahil edilmistir.

4. Katilimcilarin ailelerinin yazili olarak ve kendilerinin szl olarak goniilliiliik esasina
gore arastirmaya katildiklar1 ve katilimer haklar ile ilgili bilgileri igeren onam
formlar1 (Ek-4) imzalatilmistir. Katilimeilarin kisisel bilgileri ve kimlikleri arastirma

etigi geregi gizli tutulmustur.
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BOLUM 4

BULGULAR

Bu boliimde bulgular ii¢ ana tema altinda sunulmustur. Arasgtirmanin amaglari
dogrultusunda ulasilan ii¢ tema ve her bir temaya ait alt temalar Tablo 10°da

goriilmektedir.

Tablo 10. Tema ve Alt Temalar

Tema Alt Tema

1.Kardes Goziinden OSB: “Otizm: 1.1. Bence Otizm
Cok kapist olan bir oda”

1.2. OSB’yi anlama g¢abalar1

2. OSB Olan Bir Cocugun Kardesi 2.1. Kardesim ve ben
Olmak: “Kardesiniz otizm olsa bile
sevebilirsiniz, zaten kardesiniz )
oldugu icin sevmek zorundasiniz” 2.3. Ikircikli kardeslik

2.4. Ebeveynlesme

2.2. Kardesimle hayatimiz

3. OSB’nin Golgesinden Cikmak: 3.1. Ihtiyaglar
“Ben de cocugum, belki ben bir an

) 3.2. Digerlerine Oneriler
kacwrirum goziimden, bir sey yapar”

Tablo 11°de 6rnek fotograf ve alintilarin yer aldigi temalar ve alt-temalar ilerleyen

kisimlarda detayl olarak yer almaktadir.
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Tablo 11. Ornek Fotograf ve Alintilarla Temalar

Tema Alt Fotografin Adi ve Anlami Alint
Tema
OSB’nin Digerl “Onlara bir egitim
Golgesinden erine verebilirler.
Cikmak: “Ben de  Oneril Diyelim
¢ocugum, belki er konugabiliriz.
ben bir an Mesela kardesim
kagiririm sey oluyor, kartlari
goziimden, bir sey alyoruz
yapar” sinirleniyor sonra
geri veriyoruz, her
gtin oyle aligirsa
Otizmli Kardesin Kitapla belki takintilar
Tlgilenmesi (K3. Foto 1): Normalde biter.”
kitaplara zarar veren ama burada
sayfalarini gevirip kitaba zarar
vermeyen OSB olan kardes.
OSB Olan Bir Karde “Burada ¢ok
Cocugun Kardesi  sim ve tizgtintim. , bir giin
Olmak: Ben biz fotograf
“Kardesiniz otizm cekecektik bir
olsa bile anumiz olsun diye, o
sevebilirsiniz, da telefonu
zaten kardeginiz birakmiyordu ben
oldugu icin telefon
sevmek oynayacagim
zorundasiniz” diyordu ama ben
. ona selfie yapmay
Uziintii Anim (K4. Foto 1).' OSB istiyordum ama
olan kardesi ile fotograf ¢ektirmek maalesef yani
isteyen ablanin kardesinin ona gelmedi.”
ilgisiz kalmasi sonrasi liziintiisiini
selfie yaparak fotograflamasi.
OSB’nin Digerl “Ben de ¢ocugum,
Golgesinden erine belki ben bir an
Cikmak: “Bende  Oneril kagiririm goziimden
cocugum, belki er bir sey yapar ve

ben bir an
kaciririm
goziimden, bir sey
yapar”

O.’in Basindayken (K5. Foto 5):
Kardesinin okul servisini bekleyen
abi, yanlarinda bir yetiskinin de
olmasi gerektigini, gocuk haliyle
giicliniin yetemeyecegi tehlikeli bir
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kendisinin tehlikeye
atar yani ben olsam
bile basinda yani
boyle disaridayken
basinda bir
yetiskinin olmasi
lazimdir.”



OSB Olan Bir
Cocugun Kardesi
Olmak:
“Kardesiniz otizm
olsa bile
sevebilirsiniz,
zaten kardesiniz
oldugu icin
sevmek
zorundasiniz.”

Kardes Goziinden

Ebeve
ynles
me

Bence

OSB: “Otizm: Cok  Otizm

kapist olan bir
oda”

durum yasanabilme ihtimaline kars1
(kardesinin kosmasi) bir yetigkinin
kardesinin baginda beklemesi
gerektigini soylemesi.

Uyuyan Cocuk (K7. Foto 2): OSB
olan kardesi ile sik sik kavga
ettiklerini ve anlagsamadiklarini
soyleyen ablanin, psikolojik olarak
zorlanmasi ve OSB olan kardesinin
uyudugu zamanlarda mutlu
oldugunu ifade etmesi, kardesi
uyudugu zamanlarda kavga
etmediklerini fotograflamasi.

Otizmlilerin Akl Oldugu Giinler
(K2. Foto 2): Kardesinin akilli bir
¢ocuk gibi goriindiigiinii; ancak
aslinda kardesinin yaramazlik
yaptigini, telefonu 1srarla almak
istedigini ifade etmesi.
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“Yani kardesim
uyumasi yani beni
cok mutlu etti. Cok
giizel bir fotograf
oldu bu. Hem bayle
hi¢ boyle kavga
etmiyordu boyle
oylece yatiyor,
boyle uyku gelince
yani.”

“Yani herkeste
oluyor mu
bilmiyorum ama
kardesim
kiyafetlerini tek
basina giyemiyor,
biz ona yardim
ediyoruz. Siirekli de
boyle telefon
oynamasin yani,
stirekli dikkatleri
telefona ¢aligiyor
hicbir sey
anlamazlar yani.
Kardegim siirekli
TRT ¢ocuk izliyor,
televizyondan ¢ok
izlemiyor stirekli
telefondan izliyor”.



OSB Olan Bir
Cocugun Kardesi
Olmak:
“Kardesiniz otizm
olsa bile
sevebilirsiniz,
zaten kardesiniz
oldugu icin
sevmek
zorundasiniz”

OSB Olan Bir
Cocugun Kardesi
Olmak:
“Kardesiniz otizm
olsa bile
sevebilirsiniz,
zaten kardesiniz
oldugu icin
sevmek
zorundasiniz”

Karde
simle
Hayat1
miz

Karde
simle
Hayati
miz

E.’nin Bizim Yasimizdan Kiiciik
Kigsilerle Oynamasi (K6. Foto 3):
Kardesinin oyunu kurallarina gore
oynamamast ve park alanlarinda
tehlike olusturabilecek davraniglar
(kosma, yola atlama) gdstermesi

Mutluluk (K1. Foto 1): Fotografta
elinde kumanda olan OSB olan
kardesin yere oturarak cok fazla
televizyonu izlemesi ve yere
oturmasindan dolay1 karninin
agrimast

“Park goriince
stirekli
heyecanlanip
duruyordu tutunca
da yerinde
duramuyor hig.
Direkt elimi birakip
kosuyordu parki
gordiigiinde. Ben de
vakalryordum onu
hemen. Araba ¢ikar
diye.”

“Biz simdi E.yi bir
vere gotiirdiigiimiiz
icin orada bir stirii
cocuk var. Boyle
degisik hareketler
yvapryorlar yani ¢ok
telefona televizyona
baktiklart i¢cin
olabilir”

4.1. Tema 1: Kardes Goziinden OSB: “Otizm: Cok kapisi olan bir oda”

Bu tema altindaki bulgular ‘Bence Otizm’ ve ‘OSB’yi Anlama Cabalar1’ olmak iizere iki

alt tema seklinde sunulmustur.

4.1.1. Alttema: Bence Otizm

‘Bence Otizm’ alt temas1 katilimcilarin cektikleri fotograflar araciligi ile aktardiklari

deneyimlerinden OSB’nin tanim1 ve OSB’ye yonelik agiklamalar1 dogrultusundaki

84



bulgular1 icermektedir. Ayrica, kardeslerin, OSB olan kardeslerinin OSB baglaminda

degerlendirdikleri davranislarina yonelik ifadeleri de s6z konusudur.

‘Bence Otizm’ alt temasinda, katilimcilarin OSB ile ilgili baz1 degerlendirmeleri géze
carpmaktadir. Bu baglamda, katilimcilardan ti¢liniin (K1, K5, K7) OSB’nin gegici veya
donemsel bir durum oldugu ve ileride diizelebilecegi ile ilgili inanglarina yonelik ifadeler
dikkat cekicidir. Bu ii¢ katilimci, OSB olan kardeslerinin yas1 biiylidikce OSB
belirtilerinin azalacagini veya bitecegini, annelerinin bakimina ihtiyaci kalmayacagini ve
kardes olarak kendilerine diisen is paylagiminin azalacagini belirtmislerdir. K1 OSB’nin
zamanla diizelebilecegini, “Herkes bu diinyada yasiyor, yani bir zaman sonra belki o seyi
degisebilir, diizelebilir” seklinde ifade etmektedir. K5 Sekil 5‘te ¢ektigi fotografta
kardesi ile ilgili olan fotografin dneminden bahsederken “Hem kardesim oldugu i¢cin hem
de otizmlik doneminde oldugu icin” seklinde ifade ederek kardesinin OSB olma

durumunun gegici ve dénemlik oldugunu ifade etmektedir.

Sekil 5. K5. Foto 1: “ O. Ile Benim Hatiram”

K7°nin bu yondeki aktarimi su sekildedir: “Insanlar tamamen biiyiidiigiinde anneye
ihtiya¢ kalmaz yani. 18 yasina geldiginde artik bana her sey, is kalmayacak yani. Yani
bir daha 18 yasina geldigi zaman”. Aym katilimci, kardesinin biiytiyiince akillanacagini
ve sorumlulugunun azalacagini su sozlerle ifade etmektedir “Ciinkii neden, aslinda yani
ee kardesim yani béyle iyice akillandigi zaman artik ona bakmama gerek kalmayacak.

Biiyiidiigii icin artik ona oyalandirmaya gerek yok yani”.
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Katilimeilardan ikisi (K1, K2) OSB olan bireylerde bireysel farkliliklar olabilecegini
belirtmektedir. K1 OSB’nin diizelebilecegini “Herkes bu diinyada yasiyor, yani bir
zaman sonra belki o seyi degisebilir, diizelebilir “ ifadesi ile belirtirken, K2 ise OSB olan
bireylerin farkliliklari1  “ Her otizmli ¢ocuk ilerleyebilir, farkiilar” ifadesi ile

belirtmistir.

Katilimcilardan K6 OSB’yi degerlendirirken kardesinin konusabildigini ve bu yilizden
otizmli gibi olmadigini Sekil 6’daki fotografi ve su climleleriyle belirtmektedir: “Ya
otizm, hi¢ kardegim otizmli gibi durmuyor. Arkadaslarim da diyor Senin kardesin otizmli

falan degil konusuyor bayagi diyor”.

Sekil 6. K6. Foto 1: “ Kuzenlerimle E. 'nin Bir Giinii”

Bulgular tim katilimcilarin farkli benzetmeler kullanarak OSB’yi tanimlamaya
calistiklarim1 da gostermektedir. Bazi kardeslerin olumlu, baz1 kardeslerinse olumsuz
ifadelerle benzetmelerini yaptiklar1 dikkat ¢ekmektedir. Ornegin, K6, “Otizmi abi
kardese benzetirim. Ciinkii ¢cok giizel bir his kardesini korumak” ifadesini, K2 ise “Otizm
bir hastaliga benziyor, birazcik kotii aliskanligi getiriyor, kotiiliigii getiriyor” ifadesiyle
otizmi tanimlamislardir. K1 OSB’yi “ Hastalik... Ciinkii mesela, atesimiz ¢iktiginda hasta

oluruz ya ayni ona benzer bir sey” seklinde tanimlamaktadir. K3 ise otizmi “ilk basta o
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hastaligi duyunca seye benzettim. Yiiriimeme engellisi vardi ya yiiriiyemiyorlar. Su anda
hi¢ konusmadiklar: seye benzetiyorum. Eskiden yiiriiyememe santyordum, ogrendim hig
konusmama oldugunu. Ciinkii bir hastalik” ciimleleriyle tanimlamistur.

Katilimcilardan K4, “Yani bilerek de bazen yapabilirler ama mesela bir sey bilip
yapmamast...Iste ben ona otizm diyorum” ifadesiyle OSB’yi tanimlarken, K5, “Otizm
belki sey boyle insanlarla sosyallesmesini engelleyebilen bir sey... Bazi insanlar
dogustan otizm olmasa bile sosyallesmeyi sevmeyebilir, ama otizm sosyallesmekte
zorlanan bir gsey” ifadesiyle OSB’yi sosyallesmedeki smirhiliklar {izerinden
tanimlamaktadir. Ayrica K5 kardesinin OSB’nin sosyallesmeyi engelleyen 6zelliginden
fazla etkilenmedigini s0yle aktarmustir: “Yani sey, bu fotograf kardesimin azicik otizmden

daha yiiksek, insanlarla daha sosyallesme iliskilerini anlatyor™.

Kardesinin telefonla uzun zaman gegirdiginde kotii etkilenebilecegini belirten K2, Sekil
7°deki fotografinda kardesinin akilli bir cocuk gibi durdugu i¢in fotografa “Otizmlilerin
Akilli Oldugu Giinler” ismini verdigini; ancak aslinda kardesinin daha ¢ok yaramazlik
yaptigini ve telefonu 1srarla almak istedigini ifade ederken, telefonun kardesi i¢in zararh
olacagini ve Ogrenmesini olumsuz anlamda etkileyecegini su ciimleleriyle ifade

etmektedir:

“Boyle arada bir boyama yapryor ama ¢ogu giin telefona bakiyor. Telefonu bir yere
saklryoruz hemen buluyor...Yani herkeste oluyor mu bilmiyorum ama kardesim
kiyafetlerini tek basina giyemiyor, biz ona yardim ediyoruz. Siirekli de béyle telefon
oynamasin yani, siirekli dikkatleri telefona ¢aligiyor hi¢bir sey anlamazlar yani.
Kardesim siirekli TRT ¢ocuk izliyor, televizyondan ¢ok izlemiyor stirekli telefondan
izliyor”.

K2 kardesinin yaramazlig: ile ilgili 21.02.2024 tarihli katilimci gilinliiglinde bu durumu

su sekilde ifade etmektedir:

“ Bazen yaramazliklar: var bazen de akilli...Okula gidip orada egitim aliyor. Eve
doniince yaramazliklar: yine basliyor ve yine aymi seyleri var. ‘Git ¢ope at’ der.
Terlikle oynar. Aksam babam gelince daha huysuz oluyor ‘niye bir sey almadin’
diyor. Uyuma saati gelince uyumuyor en fazla 01.00 de uyuyor. Sabah da kalkamiyor

huzursuz oluyor. Kendi okuluna gidiyor. Orada bazen yaramaziik yapar” .
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Sekil 7. K2. Foto 2: * Otizmlilerin Akilli Oldugu Giinler”

Bu bulgu kapsaminda bazi katilimcilarin OSB tanisina ait bazi ozellikler ve bu
ozelliklerin de her bir OSB olan bireyde farklilagabilecegini belirten climlelerle OSB’yi
tanimladiklar1 gortiilmektedir. K3, OSB’li bireylerin 6zellikleri ve bu 6zelliklerin her bir
OSB olan bireyde farklilagabilecegi ile ilgili olarak OSB olan ikiz kardeslerinden birinin
sartlmaya ve temas etmeye kars1 daha fazla tepki gosterdigini ve kardesi uyurken ona
sar1ldigini aktardig: su sozleri ile ifade etmektedir :
“Az ama en ¢ok T seviyor sariimayr T. kim oniine gelse hemen sariliyor...M.
sarilmay1 sevmiyor. Ben de yatmisken firsat bulmusken bir sarilayim dedim. Ilk basta
kolumu arkaya koydum huyland:... Hi¢ sarilmayr sevmiyor, zaten sarilirken béoyle
cekiyor...Hi¢ sarilmayr sevmiyor... hi¢ bana su ana kadar sarilmadi ben diyorum
bari bir kere sarilayim ona... Ciinkii o sartimayi hi¢ sevmiyor kalkiyor béyle yapryor
biitiin giictiyle itiyor”.
K4 ise kardesinin sarilmayi sevdigini, istediginde ona temas edebildigini, onu
Opebildigini belirtmektedir. K4, Sekil 8’deki fotografa yonelik sunlar1 sdylemektedir:

“Sarilmay seviyor...Bazen kitap okurken de bana sariliyor”.
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Sekil 8. K4. Foto 3: “ Kardes An1”

K5 kardesinin 1srarct olmasint daha ¢ok kendi istediklerini yaptirmast seklinde
yorumlamaktadir. Bunu ifade ederken Sekil 9’daki fotograf iizerinden kardesinin
kendisini dinlemedigini ve kendi istedigini yapmakta direttigini su sozleri ile ifade
etmektedir: “Hep kendi istedigini yapmak istiyor bazen arada sirada senin dedigin seyleri
vapiyor”. K6 Kardesinin 1srarct davraniglarinlbir markette yasadiklar1 olay1 anlattigi su
ifadelerle aktarmaktadir: “Gidiyoruz mesela markete gidiyoruz orada ¢ok giizel bebekler
goriiyor kosup aliyor onu... Siirekli her seyi aliyor orada eline bir kere kullanmayacak

bir seyler de aliyor... Hi¢ sevmedigi bir sey altyor oradan ™.

K7, kardesinin izin almadan odasina girmesinden ve odasindaki esyalar1 dagitmasindan
bahsederken kardesinin kendi sdyledigini tekrar sdylemesine deginmektedir. Bunu Sekil
10°daki fotograf ilizerinden su climlelerle ifade etmektedir: “Hep siirekli odami dagitip
duruyor, izinsiz giriyor... Neden ciinkii benim odamdaki kitaplar: aliyor alyyor aliyor
dolaptan firlatiyor ve bir de kizdirinca da ve bir de her seyi de soyliiyor yani tekrar
ediyor...Haywr diyorum o da bana hayir diyor”. Katilimcilardan K2, kardesinin ekolali
yaptigin1 21.02.2024 tarihli katilimer giinliiglinde “Siirekli ‘¢ope at’ kelimesi kullaniyor.
Biz demeden atmaz, siirekli tekrarlar...Okula gidip orada egitim alyyor. Eve doniince
varamazliklart yine basliyor ve yine aymi seyleri var. ‘Git ¢ope at’ der” seklinde ifade

etmistir.
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Sekil 9. K5. Foto 6: “ O.’in Poz Vermemesi”

Sekil 10. K7. Foto 1:” Yaramaz Cocuk™

Katilimcilarn  OSB  olan kardeslerinin, OSB baglaminda degerlendirdikleri
davraniglarina ve 6zelliklerine yonelik ifadelerin yer aldigi bu alt tema kapsaminda, K3
kardesinin genellikle kagitlar1 yirttigin1 ve eline kitap alinca sayfalarini kopardigin
belirterek olumsuz ve zorlayici davraniglara dikkat ¢cekmistir. K3 Sekil 11°de yer alan
fotografta OSB olan ikiz kardeslerinin genelde kitap ve defterlere zarar verdigini,
sayfalarim1 kopardigini; ancak bu sefer kardeslerinden birinin olumlu bir davranista
bulundugunu, kagitlar1 yirtmadigini ve bu yiizden bu fotografin kendisi i¢in 6nemli

oldugunu su sozlerle ifade etmektedir:
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“Kitap okumasi, bunu yapist birka¢ kere oldu. Ondan bence diyorum ¢iinkii cok az
oluyor, 6yle yapiyor. Mesela kardesim kitabr gérdiigii anda kagut filan gérdiigii
anda ywtmaya baglyor... Yirtmak istiyor ama bu hi¢ yirtmiyor, ilgileniyor. Hani
diyelim i¢inde bir siirii bebek olunca kedi filan olunca kardegim miyav diyor, yoksa

bebek filan diyor. fkizi olan kardesim de konusmuyor sadece geliyor kdgidi bana

veriyor bebegi gosteriyor”.

K7, kardesinin telefonu almak i¢in 1srarct oldugunu “Bir de telefonu aliyor donmeye
baslyor ifadesiyle belirtirken, ayni zamanda kardesinin sik sergiledigibir bagka

davranisi olan “donme” davranisina dikkat ¢ekmistir.

Sekil 11. K3. Foto 1: “Otizmli Kardesin Kitapla Ilgilenmesi”

Katilimcilarin ¢ogu (K1, K2, K4, K5, K6, K7) OSB olan kardeslerinin hareketli
oldugunu, enerjilerinin bitmedigini belirtmektedirler. K1 kardesi i¢in “ Kameraya bak
dedim normalde koltuga hi¢ oturmaz... Yere oturur, hi¢ yerinde durmaz, hep ayakta gezer.
Bes dakika oturuyor ondan sonra oturuyor boyle seyler yapryor...kardesim ¢ok ayaga
kalktig1 i¢in, ben otur otur yiiz kere dedigim igin, oyle...televizyon izlerken yerinde
duramuyorlar * ifadesini kullanirken K2 ise su sekilde ifade etmektedir : “ Hi¢ oturmuyor
ki dogru diizgiin. Cok hareketli. 24 saat kossa hi¢ yorulmaz”. K3 ise bu ifadeleri

destekleyici bir sekilde odak grup goriismesinde “cok yaramazlar hi¢ durmuyorlar”
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seklinde deneyimini aktarmistir. K4 kardesinin sik sik yer degistirdigini, siirekli
giildiiglinii, baz1 geceler uyumadigini, K6 ise kardesinin stirekli heyecanli oldugunu ve
enerjisinin bitmedigini belirtmektedir. K6 odak grup goriismesinde “Bazi zor yerlerde
mesela tehlikeli yapma diyemiyorum direkt kosuyor” seklinde ifade ederek kardesinin

hareketli oldugunu belirtmektedir.
K5 ise kardesinin hareketli olmast ile ilgili sunlar1 séylemektedir:

“Boyle el filan salliyordu, kafasint hareket ettiriyordu... Otizmli oldugu icin biraz
fazla enerjik olabilir normal insanlara gore...Bazen daha deminkisi gibi
koltuklardan filan atliyor, bir yere gittigimizde yiiksek bir yere ¢ikip atlamak istiyor...
enerjik oldugu igin...aksam vakti oldugunda uyumaya gidecegim ama béyle bazen o

daha uyumadi daha enerjik bir geliyor benimle oynamak istiyor”.
K7 ise kardesinin enerjik oldugunu su ifadesiyle belirtmektedir:

“Tirmanmayr da ¢ok seviyor bir de. Raflarima tirmanmip duruyor, ¢ekmeceleri
agryor...hem yerinde durmuyor hem bagiriyor ... yerlerde su dokiiyor bazen masaya
dokiiyor. Diyelim ki ben kardesimim, bu meyve suyunu dékiiyorum, sonra da boyle
boyle yayiyor ondan sonra da vuruyor boyle...Koridorda doniiyor, baska yerde
donitiyor, ondan sonra basim agrvyor., yeter artik diyorum dénme diyorum. Telefonu
aliyorum ondan sonra da telefon icin pesimden geliyor... boyle telefon yatiyor
yastiklart asagi filan atiyor, yorgani da... yastiklari boyle alvyor, yirtiyor, pamuklari

alwyor aliyor dagityyor. Her yere yayiyor”.

K7 odak grup goriismesinde de kardesinin hareketli olmasi ile ilgili “yaramaz hareketli

¢ocuk” ifadesini kullanmistir.

K2 kardesinin hareketli oldugunu Sekil 12’de yer alan fotograf iizerinden su sekilde
aktarmaktadir: “Siirekli béyle duvarlara, kapi var ya kapinin yaninda tirmantyor, sonra
yukarda boru var gidip tutunuyor salincak gibi sallaniyor. Duvara askiyt vuruyor...

elinde gordiigiiniiz gibi askilar var, duvara vurup”.
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Sekil 12. K2. Foto 1: “ Otizmlilerin Yasami™

4.1.2. Alt Tema: OSB’yi Anlama Cabalar:

‘OSB’yi anlama g¢abalar1’ alt temasinda ise katilimcilarin OSB olan kardeslerinin farkli
davraniglarint ve O6zelliklerini OSB c¢ercevesi disinda ele aldiklarina, anlamaya ve

anlamlandirmaya calistiklarina yonelik ifadelerini iceren bulgular 6ne ¢ikmaktadir.

Katilimcilarin, OSB olan kardeslerinin, onlara farkli gelen davranislarini sorgularken, bu
davraniglarin nedenlerini kardeslerinin yaslarinin kii¢iik olmasi, fazla televizyon izleme
gibi nedenlere) bagladiklari igeren ifadeler dikkat ¢ekmektedir. Katilimcilarin OSB
olan kardeslerinin yasadigi giicliiklerin sebebini anlamlandirmaya calisirken OSB

hakkindaki eksik bilgileri de goze ¢arpmaktadir.

Katilimcilarin tiimii OSB olan kardeslerinin huysuzluk, israrcilik ve takintili gibi
davraniglar1 oldugunu vurgulamislardir. Bulgular katilimcilarin bu davraniglarin ve
giicliklerin neden yasandigina bir anlam, gerek¢e bulmaya calistiklarini gdsterir
niteliktedir. Ornegin K1, ailece televizyon izleyecekleri sirada kardesinin telefonu ve
televizyon kumandasini almaya yonelik israrini, kardesinin kanepenin oniinde oturup
elinde kumandayla televizyon izledigi sirada g¢ektigi fotograf (Sekil 13) ile anlatmugtir:
“Biraz mizmizlaniyor, ee yani televizyon izleyecegiz kardesim yiiziinden izleyemiyoruz,
elinde kumandayla geziyor yani béyle degisik seyler agryor. Biz degisik seyler izliyoruz,
kardesim degisik seyler izliyor. Bir seye sahip olamiyoruz elektronik alete”. Bu
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davraniglarinin sebebine yonelik olarak ise kardesinin uzun siire televizyon izlemek ve

telefonla uzun zaman gegirmek oldugunu su sekilde ifade etmektedir:

“Ya ¢ok telefona televizyona baktiklari igin, kardesim 7/24 elinden birakmadigi igin.
Annemin arkadasina gitmistik gecen sefer telefonu hi¢ birakmiyordu... Annem
telefonunu ¢ikardiginda kardesim gelip ben ¢ekeyim diyor hemen ondan sonra oyun
oynamak istiyor telefonda ...Biz simdi kardesimi bir yere gotiirdiigiimiiz i¢in orada
bir siirti cocuk var, boyle degisik hareketler yapiyorlar yani ¢ok telefona televizyona

baktiklart icin olabilir.”

Sekil 13. K1. Foto 1: *“ Mutluluk”

K2 ise kardesinin kendisini rahatsiz eden 1srarci ve takintili davranislari ile siirekli sesler
¢ikarmasiin dikkatini dagittigin1 ve ders calisirken kendisini rahatsiz ettigini ifade
ederken kardesinin yasadigi ve duruma yol agan giigliiklere yonelik su sekilde bir

aciklama yapmaktadir:

“Boyle bir hastaliklart oluyor insanlarin i¢lerinde de bir sey oluyor, dillerinde sorun
oluyor, boyle ne dil olacagimi da bilemiyorlar bazen. Bilmiyorum belki de séyle
olabilir, konusmaktan ¢ok anlamiyorlardir...Zorluk yasiyorlardir, ¢ok bir sey de
anlamadiklari i¢in boyle yaramazliktan birazcik anlyyorlar ama akillilar: da oluyor
tabi...Bilmiyorum ama yiyeceklerden de olabilir onlar: ¢ok yiyor... Kola gibi abur

cuburlardan”.
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K3 kardesinin 1srarci ve takintili davranislarinin OSB kaynakli olabilecegini su sekilde
belirtmekle birlikte: “Otizm, bir tane hastaligi oldugu icin olabilir bence”, odak grup
goriismesinde kardeslerinin 1srarci ve takintili davraniglarinin sebebini “Bir rahatsizlik.
Mesela belki ona hos gitmiyor olabilir” seklinde ifade etmistir. Benzer sekilde
katilimcilardan ikisi (K5, K6) OSB olan kardeslerinin hareketli oldugunu ve bunu
sonucunda tehlikeli sonuglar1 olabilecek durumlarin yasandigini belirtmektedirler.
Kardeslerinin bu gii¢liigii yasama nedenine yonelik K5’in otizme yonelik bir agiklamada
bulunmakla birlikte kiiclik olmasina da vurgu yaparak durumu anlamaya calistig
goriilmektedir: “ Otizm ve enerjik oldugu icin ve akli ermedigi icin atiyorum yani boyle
oradan atladi mesela oylesine ne olacagimi bilmiyordur daha kiiciik oldugu igin
atlayiverir”. K6 kardesinin tehlikeli bir durum olarak yola atlamasina dair “Sevdigi sey
goriince dayanamiyor direkt ona kosuyor heyecanlandigi i¢in” seklindeki ifadesiyle
kardesinin heyecanlandig1 i¢in kosup yola atladigini belirtmektedir. Kardesinin israrci ve
takintili davraniglart igin ise “Sebebi yoktur da cani istedigi i¢in aglyor” ifadesiyle
kardesinin elde etmek istedigi seyler icin agladigini ifade etmektedir. K5 kardesinin
takintili bir sekilde nesnelerle ilgilenmesi karsisinda “Kétii bir sey diisiinmiiyorum o daha
bebek oynayabilir” ifadesiyle kardesinin yasmin kiigiik olmasindan dolay1 bdyle

davrandigini belirtmektedir.

K7 kardesinin hareketli oldugunu, yerinde duramadigini ve fotograf cektirmek
istemedigini belirtmis bunun nedenlerine yonelik olarak da odak grup goriismesinde,
“Ctinkii boyle bebekler tam da fotograf ¢ektirmek istemiyorlar. Ciinkii boyle korkuyorlar

vani bir sey yapacak diye ¢ektirmek istemiyorlar bazen” seklinde ifadeler kullanmistir.

Katilimcilardan bazilart (K2, K7) OSB olan kardeslerinin duygu durumlarinin
degiskenlik gosterdigini, bazen sevinip bazen iiziildiiklerini belirtmektedirler. OSB olan
kardeslerinin duygu durumlarindaki bu degiskenligi anlamaya yonelik olarak K1 “Yani
bilmiyorum... Sorunu bilmiyorum ama boyle iste bildigim sorun i¢lerinde galiba bir sey
var” seklindeki ifadesiyle bu durumun sebebini bilmedigini belirtmektedir.
Katilimcilardan K7, “Yani ashinda ben de bilmiyorum. Oyle icine bir sey cins kagmis
olabilir yani. Yani, diyelim ki yaramazlik cinsi” seklindeki ciimleleriyle kardesinin
icinden gelen bir sey oldugunu, yaramazlik kaynakli oldugunu belirtmektedir. K7
kardesini oyalamak zorunda oldugu zamanlarda kardesinin hareketli oldugunu ve soz

dinlemedigini “ Bebekler aslinda tam dinlemeyebilir insanlari, utanabilir” sdzleriyle
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kardesinin heniiz bebek oldugunu ve utandigi i¢in bu sekilde davrandigi seklinde
aciklamaktadir. K7 kardesinin hareketli olmasini ve arkadaslari ile oyun oynadiginda
gelip oyunu bozmasindan kaynakli yasadigi sorunu ve kardesinin bu sekilde
davranmasina yonelik Sekil 14°te ¢ektigi fotograf araciligi ile sOyle bir agiklama
yapmaktadir : “Yani igine his filan gelmistir. His yani béyle dagitma hissi, arasina girme

hissi ben de tam anlamadim”.

Sekil 14. K7. Foto 5: *“ Ortaligi Dagitan Cocuk”™

Katilimcilardan K2, kardesinin oyun oynamama ve farkli davraniglarinin giderek
yogunlastigini, kardesinin 6nceden konusmasa bile oyun oynayabildigini, simdi ise daha
kotiiye gittigini belirtmektedir. K2 bunun sebeplerini anlamlandirmaya ¢alisirken “ Yani
bilmiyorum ama galiba telefona ¢ok alistigi i¢in olabilir... Evet 6yle diistiniiyorum. Sonra
sa¢ma seyler yaptigi i¢in sagma seyler yaptigi i¢in oldugunu diisiiniiyorum... Yani siirekli
askiyla vuruyor, bir de 6zel yerini siirekli gidiyor séylemek istemiyorum ama oynuyor*
ifadeleri ile kardesinin bu sekilde davranmasinin sebebini telefonla geg¢irdigi zamana ve
sagma olarak nitelendirdigi 6zel bolgesi ile oynamasina baglamaktadir. K2, kardesinin
dikkatinin bir yere odaklayamamasinin sebebini ag¢iklamaya c¢alisirken “Neden

vasadiklarint bilmiyorum ama, bir sey var i¢lerinde galiba bilmiyorum ama. Dillerinde

96



bir sorun var, niye béyle yapiyorlar* ifadesiyle sebebini tam olarak bilmedigini ancak

konusamamasindan kaynakli olabilecegini belirtmektedir.

Katilimcilardan ikisi (K3, K7) OSB olan kardeslerinin kitaplar1 st {iste dizmeyi
sevdiklerini, K5 ise kardesinin ilgisinin bir yere takilip kaldigini ifade etmektedir. K7
Sekil 15°te gektigi fotograf lizerinden kardesinin kitaplari iist tiste dizmesine yonelik “Bir
de kitaplar: dizmeyi seviyor, benim kitaplarimi oyun zannettigi i¢in olabilir” seklinde

ifadelere yer vermektedir. K3 kitaplari iist tiste dizdiklerini su sekilde ifade etmektedir:

“Her giin bu biitiin kitaplar: indiriyor, diyelim orada bir elli tane kitap var.
Fotograflart béyle bakiyor yazilari bakiyor koyuyor kenara diger ikisine bakiyor
koyuyor hepsini iist iiste yapiyor... boyle yapryor bir de. Kitaplari yan yana koyup
boyle yapiyor...M. sandalye koyuyor ve geri cekiliyor, T. iistiine ¢ikip kitaplari atiyor
o da dizmeye bashyor, ikisi de ayni anda inip dizmeye bagliyor, ikisi falan yarisini
ne kaldirryor sonra gidiyorlar petege dizmeye basliyorlar. O bitiyor iistiinii dizmeye

baslyorlar diyelim boyle var ya ii¢cgen seklinde diziyorlar”.

Katilimcilardan ikisi (K3, K5), kardeslerinin konugsmama davranisini, kardeslerinin
utangac oldugu ve bu yiizden insanlar1 ilk gordiikleri zaman c¢ekindikleri, onlar1 birkag
kez gordiikkce utangacliklariin azaldigr seklinde agiklamiglardir. K3 bu durumu
“Normalde konusuyorlar ama birisinin yaninda, birisi filan geldiginde konusmuyorlar”,
K5 ise “Bir kere gordii utanir sonra gérmeye konusmaya baslayinca utanmaz artik”
ifadeleri ile aktarmislardir. Ayni kardesler kardeslerinin iletisim kurmada gii¢liik
yasamast ve konusmamalart ile ilgili olarak yasadiklari giigliigiin sebebini K3 *
Konugmast igin de seyi var, galiba ona bir huy olmasi gereken, birisi onun konustugunu
goriince bence, icinde bir his oldugunu utanma hissi filan oldugunu diigiiniiyorum”
seklinde mizaca bagl olarak utangacliga baglarken, K5 “Belki onunla arada sirada
igilenmeyebildigimiz icin olabilir” cimlesiyle ¢evresel bir faktdr olarak ailenin

ilgilenmemesi sonucu olabilecegini belirtmektedir.
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Sekil 15. K7. Foto 2: “ Uyuyan Cocuk”™

Katilimcilardan K3, kardesinin temas etmeyi ve sarilmay1 sevmeme davranisinin neden
kardesinde var oldugu sorgularken su ifadeleri kullanmaktadir: “Diyelim bir tane
huylanmasi olabilir. Mesela boyle yapryoruz ya tikler filan oluyor boyle yapiyorlar ya

ondan olabilir”.

Katilimcilardan K6, kardesiyle oyun oynarken kardesinin kurallarina dikkat etmedigini,
birlikte oyun oynadiklar1 esnada kardesinin oyun nesnesini alip kagirdigini, kardesinin
tek basina oynadigini veya oyunun ortasinda onu birakip baska seylerle ilgilendigini ifade
etmektedir. K6 yasadigi bu giicliiklere yonelik : “Bilmiyorum ki...Alip gotiiriince biz
baska oyuna bagsliyoruz, cam sikiltyyor herhalde...Ya da yoruluyordur” seklinde bir

aciklama ile kardesinin yasadigi bu giicliigii anlamlandirmaya ¢alismaktadir.

Katilimcilardan K4, kardesinin paylasimci olmadigini ve neden kendisi gibi
paylagsmadigin1 diisiiniitken “Yani kardesim, bilerek yaptigini diisiinmiiyorum ¢iinkii
kardesim boyle yapmaz, paylasmayt da seviyor, mesela benim iiziildiigiimii goriirse
istemez benim tiziildiigiimii. Ciinkii mesela ozellikle ¢ok beni ¢ok seviyor” seklindeki
ctimleleriyle kardesinin bilerek yapmadigini, kardesi tarafindan sevildigini ve istemeden

bdyle davrandigini ifade etmektedir.

Katilimcilardan ikisi (K2, K7) kardeslerinin esyalara zarar vermeleri, etrafi ve odalarina

girip kisisel esyalarin1 dagitmalari konularinda yasadiklar gii¢liigiin nedenini sorgularken
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K2 kardesinin yasadigr gili¢liigii konusamamasina ve sdylenilenleri anlamamasina

baglarken baz1 OSB olan ¢ocuklarin konusulanlar1 anladigini su sekilde ifade etmektedir:
“Boyle bir hastaliklar: oluyor insanlarin i¢lerinde de bir sey oluyor, dillerinde sorun
oluyor, boyle ne dil olacagini da bilemiyorlar bazen. Bilmiyorum belki de séyle
olabilir, konusmaktan ¢ok anlamiyorlardir... Zorluk yasiyorlardir, ¢ok bir sey de
anlamadiklar i¢in boyle yaramazliktan birazcik anlyyorlar ama akillilart da oluyor
tabi”.

K7, kardesinin odasina izin almadan girip esyalarini dagitmasinin nedeni olarak, odasini

dagitmay1 oyun olarak algilayabilecegini, heniiz yasi kiiclik oldugu i¢in yapabilecegini

su ifadelerle yorumlamaktadir:
“Yani ashnda anlamadim yani odamdan neden ¢tkmadigint hi¢ anlamiyorum. Oyle
bir seyler...Bilmiyorum. Tam sanirim, sey olmadigi igcin ondan sonra da sanirim
annemi kizdirmak i¢in yapiyor ama bilmiyor... Yani oyun oynuyor mu bilmiyorum
yani bilerek mi yapti yanlislikla mi onu bilmiyorum... Ciinkii béyle sanirim birazcik

utantyor... Yani daha bebek yani hi¢ bir seyden anlamayabilir”.

4.2. Tema 2: OSB Olan Bir Cocugun Kardesi Olmak: “Kardesiniz otizm olsa bile

sevebilirsiniz, zaten kardesiniz oldugu icin sevmek zorundasimz.”

Bu tema altindaki bulgular ‘Kardesim ve Ben’, ‘Kardesimle Hayatimiz’, ‘Ikircikli

Kardeslik’ ve ‘Ebeveynlesme’ olmak tlizere dort alt tema seklinde sunulmustur.

4.2.1. Alt Tema: Kardesim ve Ben

‘Kardesim ve Ben’ alt temasinda katilimci kardeslerin kardeslik iliskisi, OSB olan
kardese yonelik duygulari ile diistinceleri ve kardesle etkilesimlerine yonelik deneyimler
yer almaktadir. Bu tema kapsamindaki bulgularda katilimcilarin kardeslik iligkisini nasil
degerlendirdikleri, OSB olan kardeslerine karst nasil bir kardeslik bakis agisi
gelistirdikleri, kardeslerine yonelik duygularin nasil sekillendigi ve kardesleri ile ilgili
neler diisiindiikleri, kardesleri ile etkilesimlerinin nasil oldugu ve bu etkilesimi nasil

degerlendirdikleri 6ne c¢ikmaktadir. Bu dogrultuda bu tema katilimcinin OSB olan
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kardesiyle iliskilerinde deneyimledikleri keyifli ve zorlayict durumlari, zorlayic

durumlarla nasil bas ettiklerini icermektedir.

Katilimcilarin tiimii OSB olan kardesleri ile gegirdigi keyifli ve mutlu anlarin oldugunu
belirtmektedir. OSB olan kardesleriyle yasamay1 olumlu olarak degerlendirmektedirler.
Kardesleriyle oyun oynadiklarini, birlikte zaman ge¢irmeyi ve oyun oynamay1
sevdiklerini belirtmektedirler. K2, kardesiyle yasadigi mutluluk anlarin1 anlatirken “Biz
bir giin parka gitmistik biitiin kaydiraklardan kayiyorduk, salincaklarda ¢cok egleniyorduk
hep giiliiyordu” ifadelerini kullanmaktadir. Sekil 16’da cektigi fotograf {izerinden
kardesinin konusma anina tanik olmasiyla yasadigi mutlulugu ve kardesleri ile en ¢ok
eglendikleri zaman1 K3 su sekilde ifade etmektedir: “Yani mutlu hissediyorum. Normalde
hi¢ sarilmiyordu ondan mutlu hissediyorum...Mutlu hissettiriyor. Otizm ya hig
konusmuyor. Otizm aslinda normalde konugsmuyorlar, konusmaya baslaymca da ben
seviniyorum...En ¢ok eglendigim an, o sira biz teyzemlere gidiyorduk. Ikisini aym anda

dondiirdiim. O zamand1”.

Katilimcilardan K1 kardesinin OSB olmasi durumunu ve kardeslik iliskisini “Ee, iyi yani
herkesin giizel bir kardesi olmasi gerekiyor. Ille herkesin giizel dogru diizgiin bir kardes
olmasi gerekmiyor boyle 6zel durumu olan kardesler de olabilir. Mesela bir ¢ocuk
dogdugunda bacagi olmayabilir” ciimleleriyle ifade etmistir. K1 Sekil 17°de goriilen
cektigi fotografla ilgili konusurken tek basina fotograf cekmek istemedigini, kardesiyle
cektiginde daha giizel olacagini ve kardesinin ayn1 zamanda bir oyun arkadasi oldugunu
sOyle aktarmustir: “Tek cekinirsem yani biraz kotii olurdu... Kardesimle olunca yani biraz
giizel oluyor...kardes olunca egleniyorsun, eger kardesim olmasaydi abim benle bir sey

yapmazdi”.
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Sekil 16. K3. Foto 3: “ Otizmli Kardesi Nasil Konustururuz”

Sekil 17. K1. Foto 5: “ Giiliimsemek”

K3, kardesiyle birlikte ge¢irdigi zamanlar1 ve onlarin sevdigi ‘dondiirme’ oyununu
oynadiklarini su climleleri ile ifade etmektedir: “Diyelim onlar normalde donmeyi seviyor
va...O swra ¢ok hizli doniiyor, ikisi ile aynmi anda, o giizel... Renkleri sayryoruz, kartlart
gosteriyoruz...Diyelim onlar normalde dénmeyi seviyor ya”. Katilimcilardan K4,
kardeslik iliskisine verdigi 6nemi, birlikte oyun oynamanin verdigi mutlulugu, yalniz
kaldiginda

sikildigini ve bir kardese ihtiya¢ duydugunu su sozleri ile bildirmistir: “Benle oynamasi

iyi bir sey. Ciinkii boyle tek kaldigimda kendimi ¢ok kotii hissediyorum, ¢iinkii mesela
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temiz havada ¢ikarken mesela kardesimi bazen parka gotiiriiyorum, iste giizel havada tek

basina gezmek ¢ok iyi olmuyor”.

Ayni1 katilimer kardesi ile birlikte oynadiklari oyunlart da su sekilde siralamistir: “Mesela
vapboz, kulelerden yapiyoruz, araba yarislart oluyor onlardan bazen yapiyoruz”. Ayrica
K4 kardesinin kendisi ile oynamadig1 zamanlarda onu nasil ikna ettigini ve onunla bir

seyler paylasmaktan keyif aldigini su sekilde agiklamaktadir:

“Sonrasinda gidiyorum aglama sakast yapiryorum. O da gercekten bazen agliyorum
iste o zaman da ne oluyor, sey oluyor...Geliyor affediyor beni, dpiiyoruz sariliyor
bana iste o sekilde... Oyun oynadigimizda iste bu da ¢ok giizel bir ani oldu bizim
icin.

Iste ayni sekilde oyun oynadigimizda ¢cok giizel amilarimiz oluyor parka gittigimizde,
iste kardesim bazen beni ¢ok ozleyebiliyor...Evet ¢cogu seyimi paylasiyorum...Bence
yani kendimi iyi hissediyorum ¢iinkii kardesim yani bazen iiziiliiyor; ¢iinkii

tiziildiigiinde de ben onun tiziilmesini istemiyorum ben yani onu paylastyorum”.

K4 kardesinin kendisine sarilmasi, birlikte zaman gecirmeleri sonucunda yasadigi

mutluluk halini su sekilde aktarmaktadir:

“Kardesim boyle oynadigi zaman iste yani geldi ayni sekilde az once séyledim benle
sarildr optii ve telefonu birakti benle oynadi. Yapbozlar yaptik kuleler falan yaptik
iste bu da benim mutluluk halim...Diin ¢ok giizel bir tane resim yaptik. Yani renkleri
birbirine karistirdik resmini falan ¢ikardik iste onlar ¢ok giizel, benim icin ve
kardesim icin ¢ok giizel bir an oldu...Oyun oynadigimizda iste bu da ¢ok giizel bir
ant oldu bizim icin. Iste ayni sekilde oyun oynadigimizda ¢ok giizel anilarimiz oluyor
parka gittigimizde...Iste mesela bazen kipiiklerle savas oluyor, biz éyle yani
kardesler arasinda sey oluyor mesela o da giiliiyor ben de giiliiyorum ¢ok

egleniyoruz. Cok giizel duygular ortaya ¢ikaryyoruz”.

K5, kardesi ile eglendigi zamanlardaki deneyimlerini paylasirken “Yani oyun oynarken
saklambag filan oynarken béyle saklanirken falan ¢ok mutlu oluyorum bazen ¢ok

2

eglenceli oluyor bazen” ifadeleri ile zaman gegirmekten keyif aldigini belirtmektedir.
K5, kardesinin enerjik oldugunu ve kardesinin enerjisine gore kendini ayarladigini,
kardesinin yorulmamasi i¢in de bazen onunla oynamadigi belirtmis ve su sekilde ifade

etmistir: “Onun enerjigine gére ben de onunla oynuyorum” seklinde ifade etmektedir.

102



K6, kardesi ile eglendigi bir deneyimini Sekil 18’de ¢ektigi fotograf tizerinden aktarirken
kardesinin yanina gelip zaman gegirmek istedigi bir an1 su sekilde aktarmaktadir: “Ya
kardesim siirekli oyun oynamak istiyordu ¢ok da giizel oynuyordu. Geldi oynadi, ben
uyurken yine geldi oynadi, bu sefer degisik degisik danslar yapti oniimde, kaldird: beni.
Gittik oyun oynadik”. K6 kardesinin enerjik olma durumundan memnun oldugunu su
sozleri ile ifade etmektedir: “Daha giizel hissettiriyor, odevime ara veriyorum oyun

oynuyorum”.

Katilimcilardan K7, kardesini oyalamaktan keyif aldigini, bunu yapmaktan mutluluk
duydugunu ve parkta yasadiklari deneyimlerde eglendigini su sekilde ifade etmektedir:
“Boyle mutlu hissediyorum. Ondan sonra da diyelim ki bir seyi sevmedi ¢izgi film oluyor
kumandayr bana veriyor, ondan sonra ben de onun istedigini dedi ag¢tim yani
actyorum... Aslinda ben kardesimle yani parkta c¢ok egleniyoruz ashinda, parkta

egleniyoruz”.

Sekil 18. K6. Foto 4: “ E.yi Salladigim Giin”

Katilimcilardan ikisi (K5, K6) kardesleri ile cektikleri fotografin kendileri igin
oneminden bahsederken, kardesleriyle etkilesimlerine ve ilsikilerine yonelik aktarimlarda

da bulunmuglardir. K5, Sekil 19°da cektigi fotograf iizerinden fotografin 6neminin
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kardesi ile cekilmis olmasima bagladigim “...Kardesim oldugu icin. Hem O. ile ben
ctktigimiz i¢in hem de kardesligimizi gosterdigi icin” ifadeleriyle anlatirken, K6 da
benzer bir ifadeyi kullanrak sadece kardesi oldugu i¢in fotografin kendisi i¢in dnemli
oldugunu belirtmektedir. K6, kardesi ile sik¢a oyun oynadigini, baz1 oyunlar1 esnasinda

gelip onu cesaretlendirdigini su sozleri ile ifade etmektedir: “

“Kardegsim  oldugu i¢in  onemli...cok  giizel  siirekli  oyun  oynayp
duruyoruz...Sabahlart ilk ben uyaniyorum. Alti gibi uyaniyyorum, o ara tablete
bakiyorum. Kardesim geliyor uyandiginda. Abi ne yapryorsun burada diyor tablette
oynuyorum diyorum. Ablamla oyun oynuyorum, geliyor yamma diyor ki

2

‘basarabilirsin yenebilirsin onlart’”.

Ayrica K6 kardesi ile daha once hi¢ fotograf ¢ektirmedigini, bu arastirma ile fotograf
cekmeye bagladigini ve bundan sonraki siirecte de fotograf cekmeye devam edecegini

ifade etmedir.

Sekil 19. K5. Foto 4: “ O. Ile Ben”

Katilimcilardan ikisi ( K4, K5), kardeslige dnem verdiklerini, kardesleri OSB olsa bile
onunla yasamay1 sevdiklerini belirtmektedirler. K4 tek kardes olmayi istemedigini,

yalnizlig1 sevmedigini, kardesi OSB olsa bile onu sevdigini su sekilde ifade etmektedir:
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“Yani otizmli kardese bakmak da bana ¢ok iyi geliyor, mesela tek kalmak benim igin bazen
hig¢ iyi olmuyor. Ama otizmli kardesim bile olsa ben o kardegimi ¢cok seviyorum”. Ayrica
K4 kardes iliskisinde mutluluk oldugu gibi iiziilmenin de olabilecegini, kardesi ile kavga
etmenin kardesligin bir parcasi oldugunu su ciimlelerle ifade etmektedir: “Mesela
tiziilsek, kavga etsek mutlu olsak bile yani ben kardesim ile oluyor iste... Bazi giizel
anlarimiz oluyor kétii anlarimiz oluyor ama barisiyoruz; ¢iinkii biz bir kardesiz iste
hosuma gidiyor kardes ile sey yapmak”. Benzer bir agiklamay1 K5 yaparken kardesini
sevme zorunlulugu oldugunu, kardesi OSB olsa bile kabul edilmesi gerektigini su
sOzleriyle ifade etmektedir: “Kardesiniz otizm olsa bile sevebilirsiniz, zaten kardegsiniz

oldugu icin sevmek zorundasiniz ™.

Katilimcilardan iici (K4, K5, K7) OSB olan kardeslerinin paylasimci olmamast,
kendilerine ilgi gOstermemesi, yalniz olmak istemeleri veya ilgisinin bir seye
takilmasindan dolay1 ilgisiz tavirlar gostermesinden dolay1 iizgiin hissetmelerinden
bahsetmektedir. K4, kardesinin kendisinden uzaklagmaya c¢alismasi, bir seyi yalniz
yapmak istemesi veya kendisi ile bir seyi paylasmamasindan dolay1 hissettigi liziintii
sonrasinda bir sorgulama yaparak kardesinin kendisine kars1 bu davraniglarin1 anlamaya
calismakta ve Sekil 20‘de ¢ektigi fotograf tizerinden bu deneyimini su sekilde ifade
etmektedir:

“Burada telefonla ilgili her sey telefon iste oynuyordu burada iste ben de telefonu
birakmasini istedim veya telefonu birakmadiginda tamam ben de bakabilir miyim
diyorum ama orada yani ¢izgi film karakterlerinin hareketlerini yapiyordu, iste
orada da ben de yani bakayim dedim ama istemiyordu... Kardegim zaten genellikle
telefonu bana vermiyor. Telefona bazen video ag¢tiginda iste ben onun yaninda
geciyorum ama o baska bir yere gittiginde ben de burada oturuyorum énceki gibi
boyle sikilyyorum bir sey yapryorum iste kardesim de zaten buraya oturuyor. Ben
onun yamna gidiyorum ‘ben de bakabilir miyim’, ‘¢cekil’ diyor ayni zamanda. Onu
hala tamam o zaman beraber izleyelim diyorum iste o zaman ders yapalim. Ders
vapmayt da sevmiyor... Genellikle vermez aslinda ¢iinkii herkesin kendi payina gére
seyleri var iste ben de ondan birazcik alabilir miyim diyorum ama o bana veriyor
¢linkii ben de iiziildiigiim anilar oldugu gibi iste ben de ondan istiyorum...Burada
cok tizgiiniim. Iste ben de o an kardesimin hareketine birazcik iiziildiim iste ben de

boyle iiziintii gibi... Bazen iiziildiigiimde yani takmiyor yine isine devam
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ediyor...Yani ben de bilmiyorum béyle nasil yaptigini iste beraber boyle izleyelim bir

seyler yapalim belki beraber video bile ¢ekebiliriz iste onu bile miisaade etmiyor”.

Sekil 20. K4. Foto 1: “ Uziintii Amim”

K4 odak grup goriismesinde kardesinin kendisine ilgisiz tavirlari ile ilgili olarak
zorlandigim1 “Mesela dinlemedigi zaman oluyor, oynamamak, benle ilgilenmemesi,
genellikle telefonla fazla ugrastigi icin benle vakit olmuyor” seklinde ifade etmektedir.
K4, OSB olan kardesinin paylasimci olmadigina “Kardesim bazen benle hicbir sey
paylasmiyor... Mesela yapboz yaptiginda en ¢ok o ¢cozmeye ¢alisiyor... Iste onu da ben

yardim etmek istersem o istemiyor” sozleri ile ifade etmektedir.

K5, kardesinin ilgisinin bir nesneye takili kalmasindan dolay1 kendisine ilgi gostermedigi
zamanlar oldugunu ve bunun sonucunda “Bir sey yapmiyorum bekliyorum” seklinde
tepki verdigini, kardesinin kendisi ile tekrar oynamasi i¢in bekledigini ifade etmektedir.
Kardesinin bu sekilde olan davraniglar1 ve OSB olmasindan dolay1 hissettigi duygulari su
sekilde ifade etmektedir: “Hem otizm oldugu icin hem de zorlandigi i¢in bazi konularda ™.
K7 kardesinin yanina yaklasmak istedigi zamanlarda “Tamamen boyle tam boyle

geliyorum yamna uzaklasiyor. Ondan sonra bir daha yamina geliyorum bir daha
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uzaklasryor” seklindeki ifadesiyle kardesine gosterdigi ilgiye cevap alamadigini

belirtmektedir.

Katilimcilardan ticii (K4, K6, K7) kardesinin kuralina uygun oyun oynamamasi, oyun
sirasinda oyunu terk etmesi ve gidip gelmesi, oyunlarmin kisa siirmesi ile ilgili
deneyimlerini belirtmektedir. K4 bu deneyimini “Benimle oynadt, yani bir iki yapboz
filan yaptik kule, oynadik sonra gitti. Ona yaptik kule, Sonra gitti yine” seklinde
aktarirken; K6, kardesinin oyun oynadiklari esnada, oyun nesnesini kagirmasini ve oyunu
terk edip baska kisilerle oynamaya caligsmasi ile ilgili yasadigi deneyimi Sekil 21°de
cektigi fotograf lizerinden “Mesela balon firlatmaca oynuyoruz. Buraya geliyor oturuyor
saklryor balonu...Sey biz oyun oynarken yine balonu alryordu kendi baslhyordu siirekli...

Bizle degil de kiigiik kuzenimle oynuyordu.” seklinde ifade etmektedir.

Sekil 21. K6. Foto 3: *“ E. 'nin Bizim Yasimizdan Kisilerle Oynamast”

K7, kardesinin kuralina uygun oyun oynayamamasini “Legolarla bir sey gistermeye
calistyorum o da benim elimden alryor” seklinde ifade ederken ayni zamanda kardesinin

arkadaslar1 ile oyunu esnasinda gelip oyunlarini boldiigii ile ilgili sunlar1 aktarmaktadir:

“Biz arkadaslarimla oyun oynarken kardesim bizim aramiza giriyor Ondan sonra
da ben kizmak zorunda kalryyorum ondan sonra da ben de odadan ¢ikarmak
istiyorum, anneme sikdyet ediyorum, bazen de ¢ok sinirlenebiliyorum...Ben kizmak
zorunda kaliyorum ondan sonra da ben de odadan ¢ikarmak istiyorum, anneme

sikdyet ediyorum, bazen de ¢ok sinirlenebiliyorum”.
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Katilimcilardan bazilart ise (K2, K6, K7) kardeslerinin zorlayici davranislarindan
bahsederek kardesleriyle iliskilerindeki olumsuzluklara vurgu yapmuslardir. Ornegin K7,
OSB olan kardesiyle yasamay1 olumsuz olarak da degerlendirmekte ve kardesiyle ayni
evde yasamak istemedigini su ifadelerle belirtmektedir: “Yani hi¢ sevmiyorum kardes
evde olmasi, kardes evde olmasaydi ev daha da toplu olabilirdi...Kardesimin koyde

olmasini isterdim.”

K2 kardesinin rahatsiz edici davraniglarinin oldugunu, esyalara zarar verdigini ve bunun
sonucunda rahatsiz oldugunu, ders ¢alisirken dikkatini dagittigini, diger kisilerin yaninda
Ozel bolgesi ile oynadigini Sekil 22°de ¢ektigi fotografa iizerinden su ifadeleri ile
anlatmaktadir: “Siirekli askiyla vuruyor, bir de ozel yerini siirekli gidiyor séylemek
istemiyorum ama oynuyor...Boyle bazen ders ¢alisirken cok ses ¢ikariyor ya sonra
anlamiyorum okuyunca...Konsantre olamiyorum, ¢ok ses c¢ikariyor, duvarlar: da

mahvediyor”.

Katilimcilardan ikisi (K6, K7) OSB olan kardeslerinin 1srarci davranislart oldugunu,
ozellikle parka gittikten sonra kardeslerinin donmek istemedigini ifade etmislerdir. K6,
bu durumu “Biraz daha kalryorum orada. Bu sefer yoruluyor, gel abim gidelim annem
sana ¢ikolata versin diyorum, getiriyorum ¢ikolata veriyoruz” seklindeki ifadesi ile bu
durumla nasil basa ¢iktigin1 agiklamaktadir. K7 ise benzer durumlardaki deneyimlerini
“Ama ben de kizryorum hadi gel kardesim eve gidelim hadi gel hava ¢ok soguk oldu

diyorum, yine de dinlemiyor bizi. Yine gidiyor” seklinde ifade etmistir.
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Sekil 22. K2. Foto 4: * Otizmlilerin lyi Oldugu Giinler”

Katilimcilardan ikisi (K2, K7) OSB olan kardesleriyle ev icinde daha az zaman
gecirdiklerini, oyun oynamak i¢in daha az zaman ayirdiklarini, birlikte oyun
oynayamadiklarini ve anlagsamadiklarini, sik sik kavga ettiklerini belirtmektedirler. K7 bu
durumu su sekilde ifade etmektedir: “Ben onu anlamiyorum kardesim de beni
anlamiyor...Hi¢chir sey yapamiyoruz. Legolarla bir sey gostermeye ¢alisiyorum o da
benim elimden aliyor, ondan sonra da kizryorum, tam anlagamiyoruz kardesimle”. K7
odak grup goriismesinde de kardesiyle ortak aktiviteler yapmakta zorlandigini, fotograf

¢cekmekte bile zorlandigini su sekilde ifade etmektedir:

“Kardesime fotograf ¢ektirmekten ¢ok zorlaniyorum. Ondan sonra da ¢ektirmek
istemiyor, zorlandim zorlandim zorlandim ¢ekemedim. Ondan sonra bayagi bir
sinirlendim, ondan sonra ¢ektim...Telefona bakiyor ama kameraya hi¢ bakmuyor ...
telefona bakiyor ama her yere kagryor... Otizmli bir kardese sahip olmak ¢ok zor,

bakmak ¢ok zor, fotograf ¢cekmek ¢ok zor, oyle”.

Katilimeilarin fotograf c¢ekerken zorlanmasi ile ilgili olarak katilimcinin kardesinin
hareketliliginden dolay1 fotograflarda yer almamasi veya fotografin bulanik ¢ikmasi

seklindeki zorlanmasma yonelik arastirmaci gilinliiglinde de benzer ifadeler yer
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almaktadir. Ornegin arastirmaci Giinliik 5-Danismanla Toplant1 20.12.2023 tarihindeki
giinliiglinde asagidaki ifadelerle 6gretmen olarak ¢abalarini aktarmistir: “Diin katilicimla
bir telefon goriismesi yapmistim ve katilimcim bana fotograf ¢ekmekte zorlandigini
soylemisti. Kardesinin ¢ok hareketli oldugunu ve fotograf ¢ekerken bu yiizden bulanik
ctktigini séylemisti. Danismanlarimla bu konuyu konustuk ve su karara vardik:
katthmciya fotograf ¢ekimi ile ilgili bilgi verilirken * kardesinle deneyimlerini
fotograflarken bu fotograflarda kardesin bulunmak zorunda degil” seklinde net bir ifade
kullamilmasina karar verdik. Katilimcimin bu tiir fotograflart kétii fotograf olarak

degerlendirmemesi gerektigi hakkinda bilgi verilmesine karar verdik”.

K2 kardesiyle ev igerisinde gec¢irdigi zamanin az oldugunu, birlikte yaptiklar
aktivitelerin siirli oldugunu ve eskiye gore daha olumsuz degisimlerin goriildigi
kardesindeki bu kotiiye gitme durumunun kendisini etkilenmedigini su ifadelerle
aciklamaktadir: “Cok bir sey yapmiyoruz. Ders ¢alistyorum genelde, disarda oluyorum,
evde de ddevlerim oluyor ... Normalde kardesimle anlastigimiz giin oluyor bazen. Eskiden
de otizmliydi béyle hep oyun oynardi, hi¢ konusmadigr halde oyun oynardi... Eskiden
saklambag oynardi, ebelemece, 10’a kadar sayardi ama otizmi ¢ikti simdi daha kotii
oldu... Galiba yok, beni etkilemiyor”. K2 kardesiyle ge¢irdigi zamanin az oldugunu,

birlikte yaptig1 aktivitelerin sinirlt oldugunu su ifadesiyle agiklamaktadir:

Bulgular katilimcilardan ikisinin (K4, K5) kardesleri ile yogun etkilesime girdigi, birlikte
oyun oynamaya calistigini, li¢iiniin (K1, K2, K7) kardesiyle daha az zaman gecirdigi ve
birinin (K3) ev icerisinde kardesiyle yogun bir etkilesimi olmadigini gosterir niteliktedir.
K3 kardesi ile olan etkilesimini arttirmak i¢in, etkilesime girmeye ¢alistig1 bir deneyimini
su sekilde ifade etmektedir: “Kardesim normalde sey oluyor, huylanmas filan baya var
va, gittim hani o o6yle durmugsken gittim sarildim. O da bakti sasirdi”. K3 kardeslerinin
kendisini uzun siire gérmedigi zamanlardan sonra kendisini 6zledigi i¢in sarilmaya

calistiklarini su ifadesiyle belirtmektedir:

“Ee, biz annem filan biz gelince konusuyor, diyelim ben mesela ka¢ giindiir falan
Kurandaydim. Oradan geldim beni gordii kosarak iistiime kostu sarildi. Mesela ben
onu sandim galiba ozlem, ozledi beni. Diyelim ben bir on iki saattir kurstaydim bir
kere, mesela beni gordii kogarak iistiime zipladi, sarilmaya ¢alisti. Ama diyelim her

giin evdeyiz, her giin evde olunca sarilmiyor ama ¢ok uzak yerden filan geldigimizde
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bir 12 saatlik oldugumuzda oyle konusarak sariliyor”.
K4 ev igerisindeki zamanlarda kardesiyle oyun oynama, resim yapma etkinliklerini

gerceklestirdiklerini Sekil 23 tizerinden asagidaki sekilde ifade etmektedir:

“Kardesim boyle oynadigr zaman iste yani geldi ayni sekilde az once séyledim benle
sarildi optii ve telefonu birakti benle oynadi. Yapbozlar yaptik kuleler falan yaptik
iste bu da benim Mutluluk halim... Ciinkii burada kardesim yani kardesim benle
telefonu birakip yani bir seyle ugrasmayi birakip benimle oynadi Yani benle oynayip
birakti...Diin ¢ok giizel bir tane resim yaptik. Yani renkleri birbirine karistirdik
resmini falan ¢ikardik iste onlar ¢ok giizel, benim icin ve kardesim icin ¢ok giizel bir
an oldu...Yani bir seyle ugrasti mi o telefonu unutuyor benle oynuyorum mesela

benle de bir seyler yapmak istiyor boya falan™.

Sekil 23. K4. Foto 2: “Mutluluk Halim”

Katilimeilardan K5, kardesiyle ev igerisinde gegirdikleri zamanlarda oyun oynadiklarini
“Birlikte bazen, legolarla bir seyler yapiyoruz, resim boyama... Balonla oynariz, evde
salonda kosuyoruz siirekli, sey koltuklarda ziplyyoruz. Baska da bir sey yapmiyoruz

genellikle aynmi” ciimleleriyle anlatmaktadir. K7 ise disar1 ¢ikamadiklari zamanlarda ev
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icerisinde kardesi ile ilgilenip onu oyalamaya calistigini “Yani aslinda, annem de boyle
yorgun oldugu zaman parka gidemeyiz diyor ondan sonra kardegimin de cani sitkildiginda
ondan sonra da ben de ona da televizyon agryorum. Televizyon seyrediyor” cuimleleri

aktarmaktadir.

Katilimeilarin ¢ogu (K2, K3, K4, K5, K6) kardesleri ile ev disinda zaman gecirdikleri
yerler oldugunu, park ve aligveris merkezine gittiklerini belirtmektedirler. Kardesiyle
daha az zaman gegiren K2 “Biz bir giin parka gitmistik biitiin kaydiraklardan kayiyorduk,
salincaklarda c¢ok egleniyorduk hep giiliiyordu” ifadesiyle kardesi ile ailece parka
gittiklerini anlatmaktadir. K3 evlerinin oniindeki bos arsada otlanan hayvanlara bakmak
icin birlikte disar1 ¢iktiklarim1 “hayvanlara bakiyoruz” ifadesiyle, K5 ise “Disariya,
bazen kardesimle parka gotiiriiyoruz” ifadeleri ile anlatmaktadir. K4 ev disinda park ve
aligveris merkezine gittiklerini ve orada yasadigi deneyimi Sekil 24’te cektigi fotograf
tizerinden su sekilde anlatmaktadir: “Bir de bazen yani sey oluyor tatilde bir yere
gittiklerimiz oluyor, A. AVM, en ¢ok gitmek istedigi yerde A. AVM. oluyor.... Bu
AVM'lerde genellikle sey yapiyoruz, burger yiyoruz kardesimin en sevdigi sey...Parka
gidiyoruz, AVM'ye gittigimiz oluyor bazen”.

Katilimcilardan ikisi (K2, K7) OSB olan kardeslerinin konusmasini istediklerini, onunla
iletisim kurabilmeyi dilediklerini belirtmektedirler. K2, konusamayan diger bireyler i¢in
de bir dilekte bulunarak kardesinin konusamamasi ile ilgili olarak su ifadeleri

kullanmaktadir:

“Onlara da Allah béayle sey versin, yardimct olsun, insallah onlar da iyilesirler. Allah
yardimcilart olsun. Onlar da diizelsinler, konugsunlar, ben boyle tiziiltiyorum bazen
insanlar konusmayinca...Diizelmesini istiyorum. Keske boyle herkes konusabilse
boylece dertleri mi var, biz bazen kardesimin derdi oluyor anlamiyoruz. Dertlerini

de anlatabilseler ama anlatamiyoruz”.

K7, kardesinin konusamamasi ve bunun diizelmesini istemesini “Bdyle diyelim ki,
kardesimin konusmasini istiyorum, kardesim ‘nasilsin’ diyorum, ondan sonra da hemen

uzaklasiyor sanirim birazcik utanma hissi var” seklinde ifade etmektedir.
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Sekil 24. K4. Foto 4: * Giizel Amim”

4.2.2. Alt Tema: Kardesimle Hayatimiz

Kardesimle hayatimiz alt sadece katilime1 ve kardes iliskisinin 6tesinde, genel olarak
yasadiklar1 ortamda ve aile yasaminda OSB olan bir kardesle yagama deneyimine ve OSB

olan bir kardesle yasaminin hissettirdiklerine yonelik bulgular1 icermektedir.

Katilimcilardan ikisi (K3, K4) kardesleriyle yasamlarindan bahsederken, ev igerisindeki
zamanlarinda kardeslerinin egitimi ile 6devlerine yardimei olduklarini belirtmislerdir. K3
kardesiyle renkli kartlar, kelime ve say1 sayma calismalarini yaptiklarini “Diyelim onlar
egitici kartlar filan gésterebilir. Egitici kartlar béyle sekilleri filan ¢izip altina yazi yazip
gosterme yapabilir” ifadeleriyle anlatmaktadir. K4 ise kardesinin 6devlerine yardim
ettigini ancak kendisinin Ogrenmesi i¢in tek basina da yapmasi gerektigini, kitap
okutturma g¢alismasi yaptigin1 su sozleri ile ifade etmektedir: “Bazen sey oluyor ona
dersini veriyorum mesela ben kendi dersimle ugrasirken bir bakmis hepsini bitirmis
halinde...Mesela 6devlerini kendisinin yapmasini isteyebilirim. bazen oyle oluyor bazen

onunla da kitabi okutturmaya ¢alisiyorum”.

Bulgular katilimcilarin ¢ogunun (K1, K2, K6, K5, K7) OSB olan kardesle yasama
deneyimlerini aktarirken gesitli duygularin 6ne ¢iktigini gosterir niteliktedir. Bu duygular
cogunlukla iizlintli, kizginlik, stres, sinirlenme ve utanma gibi olumsuz duygulardir. K1
ve K6 ebeveynlerinin OSB olan kardeslerinin ihtiyaglarin1 6n planda tuttugunu ve bu
durum karsisinda tlizgiin ve kotii hissettiklerini aktarmislardir. K1, kardesine alinan

elektronik cihazi kendisinin de istemesi durumunda ebeveynlerinden aldigi cevap
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karsisinda kotii hissettigini ve ayrimcilik yapilmig gibi hissettigini belirmekte ve yasadigi

deneyimi Sekil 25°te ¢ektigi fotograf lizerinden su ifadelerle aktarmaktadir:

“Yani, soyle mesela ben kendime su an tablet istiyorum. Babam da kardesimin disine
¢ok para verdi. Yani ¢ok fazla elli bin lira. Yani ben de isteyince babam demigti
kardesine ¢ok harcadigim i¢in sen béyle bir pahali bir sey istiyorsun... Mesela
elektronik almak istiyorsun, onu kullanamiyorsun 6yle bir insan oldugu igin
yapamiyorsun. Mesela abim iiniversiteye bagladiginda abime bilgisayar almistik.
Annem de gegen giin ‘kardesin o kadar bilgisayara kadar diiskiin olmasaydi onu

almazdim zaten’ demisti... Biraz ayrimcilik gibi hissediyorum... Biraz itiziildiim”.

Sekil 25. K1. Foto 4: * Ikinci Mutluluk”

K6, kardesinin istedigi seylerin alindigini, markete gittiklerinde eline aldig1 ve
kullanmayacag1 seyleri bile satin aldiklarini; ancak kendi istedigi seylerin alinmadigini
ifade etmistir. K6, bu durum karsisinda kotii hissettigini su ifadeyle agiklamaktadir: “Sey
mesela kardesim bir sey aliyor ben de ben bir sey aliyorum o kadar ¢ok bir sey alinca
bazilarim bwrak diyor babam, ben de birakmak zorunda kaliyorum kardesim istedigini
alabiliyor... Bana almadiklar: i¢in kétii hissediyorum”. K1 ve K6’nin, kardeslerinin

ithtiyaglarinin ebeveynleri tarafindan 6n planda tutulmasi ile ilgili olarak benzer bir
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diisiincede olduklar1 goriilmektedir. K1 ve K6 yasadiklart bu deneyim igin “Kiigiiklere

daha ¢ok 6nem veriyorlar” ifadelerini kullanmaktadirlar.

Katilimcilardan K7, kardesi ile bir yasadigi bir olayda annesinin kendisine inanmadigini

ve bunun karsisinda iizgiin hissettigini su sekilde aktarmaktadir:

“Eskiden kafasini yere vuruyordu ya, ondan sonra boyle aglyyordu. Parmakla isaret
ediyordu ondan sonra da anne ben hi¢chir sey yapmadim diyorum. O da bana
inanmiyordu...Yani annem bana tam inanmiyor. Ben de iiziiltiyorum anneme
dogruyu séylemeye calisiyorum o da bana inanmiyor...Oyle iiziiliiyorum kendimi

boyle sey, anneme dogru soylemek istiyorum ama annem bana yine de inanmiyor”.

K7, kardesinin davraniglar1 karsisinda yogun bir kizginlik yasadigini agikladigi
deneyimlerinde yansitmaktadir. Kardesinin odasina gelip ortaligi dagitmasina karsi
yasadig1 kizginlig1 su sekilde ifade etmektedir: “Béyle diyelim ki, kitaplari rafa dizmeye
calistyorum ondan sonra odamdan ayriiyorum, ondan sonra da kardesim geliyor
vatagimin tizerinde ¢ikiyor ondan sonra da kitaptaki raflart aliyor yani o da beni
kizdiryor... Boyle ¢ok kiziyorum, boyle kafamdan taa dumanlar ¢ikiyor”. K7, arkadaslari
ile oyun oynadig1 esnada kardesinin gelip oyunu dagittigini1 ve bu durumda hissettigi
kizginlik duygusunu Sekil 26’da cektigi fotograf tizerinden su sekilde ifade etmektedir:
“Arkadaslarimla oynuyorduk ondan sonra bir an kardesim geldi oyuncaklari karigtirdi
ondan sonra da ben de ¢ok kizdim...Aslinda kardesim beni ¢ok kizdiriyor, asirt kizdiriyor.

Ondan sonra da sey yani kardegim yani boyle ¢ok yaramaz”.
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Sekil 26. K7. Foto 5: ** Ortaligt Dagitan Cocuk”

K7 kardesi ile disar1 ¢iktig1 zamanlarda parka ugradigi giinlerde bazen kardesinin parktan
donmek istemedigini, hava soguk oldugunda da 1srarla kalmak istediginde de kizgin
hissettigini “Ama ben de kizryorum hadi gel kardesim eve gidelim hadi gel hava ¢ok soguk
oldu diyorum, yine de dinlemiyor bizi. Yine gidiyor” seklinde ifade etmektedir.

Ayrica, katilimeilardan iigii (K5, K6, K7) OSB olan kardesle yasamlarinda, kardeslerinin
tehlike iceren davraniglart karsisinda endise duyduklarmni belirtmektedirler. KS,
kardesinin hareketli olmasi, oyun oynadiklari esnada evin i¢inde kosturmasi, yliksek
yerlerden ziplamasi ve parkta yiiksek yerlere tirmanmasindan dolay: hissettigi endiseyi

su ifadeleriyle belirtmektedir:

“Cok hizli hareketli oldugunda falan, yorulur filan bir yere takilir diye dyle ¢ok
oynamiyorum...Yani korkuyorum bir sey olur diye... Otizm ve enerjik oldugu icin ve
akly ermedigi icin atiyorum yani boyle oradan atladi mesela 6ylesine ne olacagini
bilmiyordur daha kiiciik oldugu icin atlaywerir. Allah korusun basina bir gey

gelebilir...Parkta boyle uzun yerleri tirmanirken diisebilir”.

K6, kardesinin bir anda bir yerlere dogru dikkat etmeden kosmasi ile ilgili “Eskiden
direkt elimi birakip kosuyordu parki gordiigiinde... Ben de yakalyyordum onu
hemen...Araba ¢ikar diye” climlelerini kurmustur ve kardesi icin endiselendigini
belirtmistir. K7 de kardesinin yiiksek yerlere tirmanmasi ve kardesinin diisebilecegi

diistincesi ile endiselendigini su ifadelerle belirtmektedir:
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“Turmanmayt da ¢ok seviyor bir de. Raflarima tirmanip duruyor, ¢ekmeceleri aciyor,
televizyon diistiyor var ya benim édiim kopuyor... Yani boyle tam iiziilecek ve kizacak
gibi hissediyorum... Evet, endigeleniyorum, ¢ok korkuyorum, aslhinda ben de
asansore tam binmeyecek gibi bir korvkum var. Yani boyle asagi inecek gibi
korkuyorum... Bir de telefonu alryor dénmeye baslyyor. Basi donecek filan diye

korkuyorum.”

K1 ise kardesinin davraniglarindan dolay: sinirlendigini aktarmaktadir. K1, annesinin
kendisini kardesine karsi gorevlendirdigi zamanlarda kardesinden dolay1 yasadigi
kizgmhg “Kardegim ¢ok ayaga kalktigi icin, ben otur otur yiiz kere dedigim igin, oyle...
Yani, ee ticiincii kalkmasina biraz sinirleniyorum, kalkma kalkma diye. “seklinde ifade

etmektedir.

K7, arkadaglarinin OSB olan kardesinin konusmasini anlamadiklarini ve konusma
sekliyle dalga gegtiklerini, bu durum karsisinda utandigini su sekilde ifade etmektedir:
“Aslhinda birazcik utanabiliyorum”. Ayni katilic1 kardesi ile yasamanin ¢ok zor ve stresli
oldugunu, kardesinin kendisine vurdugunu ifade ederken su ciimleleri kullanmaktadir:
“Cok zor. Cok zor, stres yasattirtyor bize. Cok stres... Bir de birazcik da vuruyor

bana...En ¢ok karnima filan bir yerlerime vuruyor”.

Bulgularda, OSB olan kardesleri ile gecirdikleri deneyimleri fotograflamalari i¢in verilen
iki haftalik stire boyunca da OSB olan bir kardesle yasama dair aktarimlar goriilmektedir.
Katilimcilarin cogu (K1, K2, K3, K4, K5, K7) kardesleri ile veya kardeslerinin tek bagina
fotograflarini gekmekte zorlandiklarini belirtmislerdir. OSB olan kardeslerinin hareketli
olmasi, poz vermemesi, kameradan ka¢masi gibi davranislarindan dolay1 fotograf
¢ekmekte zorluk gektiklerini ifade etmislerdir. K1, bu durumu “Kardesim bazen ben
cekinmek istemiyorum diye mizmizlandi. Yani zorla ¢ektim.” seklinde ifade etmektedir.
K3, yasadig1 zorlugu “Diyelim fotograf ¢ekiyorum, birisi sirtima ¢ikiyor birisi elimi boyle
tutuyor donelim diyor. Ikisi de aym anda iistiime atliyor ondan béyle yoruluyorum...
Diyelim fotograf ¢ekiyorum birisi boyle boyle yapuryor ikide bir kipirdiyor onlart
cekemiyorum” climleleriyle ifade etmektedir. K4, fotograf ¢ekerken kardesinin fotograf
pozuna uygun olmayan davranislarini “Ciinkii hi¢ fotograf g¢ekmek istemiyordu...
Fotograflardan ¢tkmaya sanirim ¢alistyordu, gel selfie yapalim diyordum, ama o orda

yiiziinii gostermemeye ¢alisiyordu... Kardesim uyumadi, durmadi siirekli giildii ¢ok kotii
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oldu iste o yiizden ben de ¢ekmedim * seklinde ifade etmektedir. K5, kardesinin dil
cikardigint ve yiiziinli kapattigin1 “Béoyle dilini ¢ikariyor, degisik hareketler yapryor
bazen fotograf ¢ekerken... Poz vermisti tam ¢ekecekken baska bir poza eristi béoyle.
Birden kapand: burada Iste o perdeli fotograftaki gibi boyle orada beni ¢ok zorlamists
aksamdi” cuimleleri ile ifade etmektedir. K7, kardesinin fotografin1 ¢ekmeye ¢alisirken
zorlandigini, kardesinin yerinde durmadigini, kardesi uyurken fotografini rahat

cekebildigini su sekilde aciklamaktadir:

“Bir de boyle her tarafa gidiyor diyelim telefona bakiyor, ondan sonra da bir yerlere
gidiyor, benle fotograf ¢ektirmiyor... Yani aslinda tam benim icin giizel ¢ikmasi,
¢irkin ¢ikmast hi¢ onemli degil. Uyuyor ya mutlu oluyorum o zaman, ondan sonra
raharca boyle fotografim ¢ekebiliyorum... Fotograf ¢ekmesinde zorlaniyorum, her
vere gidiyor, mesela diyelim ki yataga cikiyor, raflari sey yapiyor, ondan sonra

raflardaki kitaplari alvyor hig¢ yerinde durmuyor”.

4.2.3. Alt Tema: Ikircikli kardeslik

Ikircikli kardeslik alt temasinda OSB olan bir cocugun kardesi olarak, kardese ve kardesle
yasantilara yonelik ikircikli duygular ve diisiinceler yer almaktadir. Bu alt tema ile ilgili
bulgularda katilimcilarin deneyimlerinde OSB olan kardeslerine karsi olumlu ve olumsuz

duygularin ayn1 anda yasanmasi dikkat cekmektedir.

Katilimcilarin ¢ogu (K1, K2, K4, K5, K6, K7) kardesleri ile yasadiklar1 bazi olaylardan
sonra giin icerisinde evde veya disarda gecirdikleri zamanlarda, birlikte oynadiklar1 bir
oyun veya Yyaptiklart bir etkinlik esnasinda kardeslerinin davranislarindan dolay1
yasadiklari ikircikli duygular1 aktarmislardir. Katilimcilardan K2 ise kardesi ile yasamay1
olumlu olarak degerlendirmekle birlikte, bunun ‘tuhaf” oldugunu da belirtmektedir ve
kardesine kars1 ikircikli duygular hissettigi goriilmektedir. Bu durumu su sozleri ile ifade
etmektedir: “Bence o kadar da kétii degil aslinda daha da kotiisii olabilir. Aslinda iyi bir
duygu. Bir¢ogu insan boyle yasiyor... Biraz tuhaf bir sey ashinda... Biraz sagmaliyor,
durgun gibi” K4 kardesinin fotografini ¢cekmeye calisirken yasadigi karmasik duygulari
su sekilde acgiklamaktadir: “Ya bazi fotograflar: ¢ektigimde bazilari ¢ok mutlu oldu,
bazilari saswrtict bazilart da tizgiin oldu. Burada birazcik vizgiin birazcik da mutlu ¢iinkii

kardesim arada orada yani arada birazcik kizdiriyor, arada da benle paylasmasini
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soyledigimde “. Kardesiyle ilgilenip ondan sorumlu olmay1 hem olumlu hem de olumsuz
degerlendiren K6 ise yasadig1 deneyimi su sekilde aktarmaktadir: “Giizel bir his...Kotii
bir his”. K5 ise kardesinin fotografin1 ¢cekmeye ¢alisirken yasadigi deneyimi su sekilde
aktarmaktadir: “Giizel gegti, bazen fotograf ¢cekerken kardesim birazcik zorladi. Bazen de
kolay oldu...Bu fotograf beni zorladigi bir anda ¢ekildi. Hem zorladig bir fotograf hem
tatli hem de giizel ¢iktigi bir fotograf™. K7, kardesi ile ilgili duygularini aktarirken
karmasik duygu ve diisiinceler yasadigini, kardesi ile bir arada olmanin zor oldugunu
ancak kardesini sevdigini su ifadelerle belirtmektedir : “Yani aslinda kardesim ¢ok iyi bir
kardes ama bazen beni de dinlemeyebiliyor. Bebekler ashinda tam dinlemeyebilir
insanlari, utanabilir... Aslinda ben kardesimi seviyorum. Kardesimi seviyorum o beni
sevmiyor ama. O beni bazen iizebilir.” seklinde ifade etmektedir. K5, OSB olan
kardesiyle yasama deneyimlerini aktarirken arada kaldigi duygular sekilde ifade
etmektedir: “ Otizmli bir kardesle yasamak sey, bazen zorlayabilir bazen zorlamayabilir
de bazen mutlu olursun bazen iizgiin olursun”. OSB olan kardesiyle yasama deneyimini
ve kendisini nasil etkiledigini aktaran K1 ise olumlu ve olumsuz taraflar1 oldugunu su

sekilde ifade etmektedir:

“Bir iyi bir kotii yanlari var ... Ee, iyi yanlari yani o kardes olunca egleniyorsun, eger
kardesim olmasaydi abim benle bir sey yapmazdi...Kotii yanlari yani biraz
mizmizlaniyor, ee yani televizyon izleyecegiz kardesim yiiziinden izleyemiyoruz,
elinde kumandayla geziyor yani boyle degisik seyler aciyor. Biz degisik seyler
izliyoruz, kardesim degisik seyler izliyor. Bir seye sahip olamiyoruz elektronik alete...
Yine bazilarina kétii bazilarina giizel gelebilir. Herkesin seyi farkli, diisiincesi farkl

olabilir .

4.2.4. Alt Tema: Ebeveynlesme

Ebeveynlesme alt temasinda katilimcilarin OSB olan kardesleri ile ilgilenmeleri,
bakimlarina dahil olmalar1 ve sorumluluklarin1 almalar1 ile ilgili bulgular yer almaktadir.
Bu tema kapsamindaki bulgularda, katilimcilarin OSB olan kardeslerinin bakim ve
sorumlulugu ile ilgili olarak bazen ebeveynlere yardimer olduklari, bazen de ebeveynin
yerini aldiklar1 goriilmektedir. katilimcilarin ‘ebeveynlik’ sorumluluklar1 kapsamindaki

bu konulardan dolay1 zorlanmalar1 ve kisitlanmalar1 dikkat ¢ekmektedir. Ote yandan,
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kardeslerinin sorumlulugunu yogun bir sekilde alan katilimeilarin zorlandigi zamanlar
olmakla birlikte kardesleri ile ilgilenmekten keyif aldig1 zamanlarin oldugu da bulgularda

goriilmektedir.

Katilimcilarin  tiimii kardesleri ile ilgilendiklerini ve bakimlarinda yer aldiklarimi
belirtmislerdir. K1, kardesinin zeminde oturdugunda karninin agridigini ve annesinin
kendisine kardesinin zemine oturmamasi konusunda sorumluluk verdigini Sekil 30’da
cektigi fotograf tizerinden su sekilde aktarmaktadir: “Yerde oturunca karni agriyor...
Annem kiziyor, bazen betonlara yatiyor. Annem diyor kalk oradan sonra diyor karnim

agriyor, yani aksam olunca da karni ¢ok agriyor”.

Katilimcilardan K2, kardesinin kiyafetlerini giydirme konusunda yardimeci oldugunu
“Kardesim kiyafetlerini tek basina giyemiyor, biz ona yardim ediyoruz” climlesiyle
belirtmektedir. K3, OSB olan ikiz kardesleri ile sik sik igilenmek durumunda kaldigini,
kardeslerinin beslenme ve uyku benzeri temel bakim konularinda birincil rol iistlendigini

su sekilde ifade etmektedir:

“Hep onlar: sirtimda tastyordum uyuyordu boyle kucagima aliyorum ¢ekiyorum
onlar durmuyordu mesela annemler yoruluyor yatiyorlardi ben onlari yatirmak
zorunda kalyyordum, ondan fazla yoruluyordum... Gece iigte filan yatyyordum.
Diyelim, anne baba yok, ben tek bakmuis gibi hissediyorum... Cok yoruyorlar... Boyle
bayagizorlaniyorum. Diyelim siit veriyorum ya tam bitirmiyor ya diyelim su kadar
bir sey kaliyor haliya dokiiyor. Annem de o sira hastaydi, haliyi silmek zorunda
kaldim , o giinler bayagi yorucuydu”.

Katilimcilardan K4, kardesinin telefonla gecirdigi zamanin fazla olmasini istemedigini,
telefonla gecirdigi siire arttikga kardesinin zarar gorecegini ve bu konuda {istlendigi

sorumlulugu su sekilde aktarmaktadir:

“Evet bu oyunlari oynuyoruz ¢iinkii kardesimin bir seyle ilgilendigi yani telefonla
ilgilendigi zamanlar iste o benim i¢in hosuma gitmiyor ¢iinkii mesela Sabahlari benle
oynamak istiyor, istiyorum ama o telefona bakti mi her giin telefona baktigi
oluyor...Ciinkii kardesime baya zararli oluyor ¢iinkii mesela bir tane Tel Ali diye sey

var iste onun hareketlerini yapryor... Onun i¢in oyalanmasi i¢in oyunlar oynuyorum

I3
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Katilimcilardan ii¢li (K4, K5, K6), OSB olan kardeslerini parka tek basina veya diger
tipik gelisim gosteren kardesi ile gotiirdiigiinii belirtmektedir. K5, kardesini tek basina
bazen de ablasiyla beraber parka gotiirdiiklerini “Disariya, bazen kardesimle parka
gotiiriiyoruz... Yakin oldugu icin park bize tek gotiiriiyoruz” seklinde ifade etmektedir.
K6 kardesini tek basina gotiirdiigiinii su sekilde aktarmaktadir: “Ben gétiiriiyorum, park
zaten yakimimizda”. Katilimcilardan K4 kardesini tek basina parka gotiirdiiglinii ve
kardesinin daha ¢ok sallanmay1 tercihe etmesinden dolayr kaydiraga yonlendirme

cabasini su sekilde ifade etmektedir:

%3

Annem beni kardesimle ile parka gitmeye alistirdi ¢ogu zaman annem
gelmiyor...Kardesim hep parka gittiginde sallanmak ister ama ben kardesimin hep
sallanmasini istemiyorum ¢iinkii mesela sallandiginda yani kendimi de kotii
hissediyorum...Bazen mesela ona bir seyler oyaliyorum mesela ben seni anneye
soylerim diyorum eger birazcik da kaymazsan. Iste dyle diyorum iste anneme
soylemiyorum, ‘anneye séyleme’ diyor...Hep salincak ugrastigt yani hi¢ iyi bir sey
degil”.

K4 kardesi hastalandiginda onunla ilgilendigini, ilaglarin1 verdigini ve kardesinin

zorlandig1 konularda kendisine yardimci oldugunu su sekilde ifade etmektedir:

“Iste  ben de hastalanmasin dive iiziiliiyorum. Hastalandiginda  ben
bakiyorum...Mesela surup veriyorum ona atesi diismesi i¢in bez koyuyorum. Ama
iste bezi, atesi diigsiin diye elimden geleni yapiyorum... Kardesimin tistiinii giydirme
mesela pijamalarini beraber giyiyoruz, iste ben de onu yani yardim ediyorum ona

¢linkii eve bazen kendisi de yapamayabiliyor”.

K4 odak grup goriismesinde kardesinin telefonla zaman gecirmesini istemedigini ve
bunun i¢in de kardesinin ilgisini ¢gekecek bir onlem aldigini su sekilde ifade etmektedir:
“TRT ¢ocuk hareketleri. Siirekli tekrarliyor O yiizden yani biraktigi zaman benimle oyun
oynadigr zaman hosuna gittigi zaman benim yamimda béyle geliyor. Benle iletisim

kurabilmesi i¢in boyle fotograflar ¢ektim ™.

K6, ailece AVM’ye gittikleri zamanlarda ebeveynin aligveris yaparken OSB olan kardesi
ile ilgilenmesi i¢in onlart yalniz biraktiklarini, oyun alaninda kardesine goz kulak
olmasini istediklerini belirtmistir. Kardesinin istedigi oyuncaklarla oynarken abi olarak

kendisinin de basinda bekledigini ve oynamak istedigi halde oynayamadigini
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AVM’deyken ¢ekmis oldugu Sekil 27°deki fotograf iizerinden su sekilde ifade
etmektedir: ”Var da gidemiyorum iste birakamiyorum... Ben gidince de orada abi gel
diyor buna binmek istiyorum diyor... Oyuncak keske yammda olsaydi da yaninda

oynasaydim...Kardesim mesela surada oyuncak da dibinde olsayd: daha giizel”.

Sekil 27. K6. Foto 1: “ Kelebek E.”

Katilmcilarin  OSB  olan kardesleri ile ilgilenip bakimlarina dahil olma ve
sorumluluklarin1 alma konusunda zorluk yasadiklar1 goriilmiistiir. Katilimcilarin hepsi
kardesleri ile ilgilenirken zorluk yasadiklarini belirtmislerdir. K1 kardesiyle birlikte
yasamanin getirdigi zorlugu her giin yasadigini su sekilde ifade etmektedir: “Yani her giin
yvastyorum...Yani mesela kardesim televizyonda youtube oldugu icin elinde kumandayla
sey yaptigt icin, normalde ¢ocuk kanali izlemiyor, abim de elinden alinca ben o zaman
telefona bakiyorum elimden cekistiriyor telefonu ver sira bende diyor. Boyle seyler
vapryor”. K2 kardesiyle yasadig1 zorlanmay1 hem evin igerisinde hem disinda yasadigini
su climleleriyle aktarmaktadir: “Aslinda soyle, siirekli disart ¢ikiyoruz ya yaramazlik
yapiyor, o giin beni ¢ok zorladi... Evde de zorluyordu, siirekli bir yerleri ¢iziyor, bir

yerlere ¢ikiyor, disarda da boyle o giin benim igin zordu ™.

Katilimcilardan dordi (K4, K5, K6, K7) OSB olan kardeslerinden dolayr en c¢ok

zorlandig1 zamanlarin kardesleri ile parka gittigi zamanlar oldugunu belirtmislerdir.
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Kardesiyle ilgilenirken yasadigi zorlanmay1 aktaran K4 parkta ve eve doniis yolunda

yasadig1 zorlanmay1 su sekilde anlatmaktadir:

“En ¢ok zorlandigim, mesela kardesimi bir seyden indirmek oluyor bazen... Evet,
mesela salincak diyelim kardesim niye bu kadar ¢ok seviyor ben de anlamiyorum.
Clinkii salincak boyle oluyor (6ne dogru sallanma) ya iste, iste onu kardesim ¢ok
seviyor ama ben onu ondan indirmem ¢ok sey oluyor...Bazen zorlandigim seyler
oluyor. Kardesim c¢iinkii bir tane ileride komsunuzun seyi var bahgesi var iste rada
da ¢ok giizel bir tane salincak var. Kardegim ona binmeyi ¢ok istiyor ama orada da
beni zorluyor ¢iinkii yani yolumuz orada degilken parka gitmek yerine kardegim

oraya gidiyor...Bu da beni ¢ok zorluyor™.

K5 kardesi ile parka gittiklerinde zorlandig1 ve bu zorlanmanin sebebi ile iligli olarak
kardesinin park smirlart disina ¢ikmasi oldugunu “Bazen parkin disina ¢ikmaya
calisiyor” seklinde agiklamaktadir. Katilimeilardan K6 ise kardesiyle parka giderken,
kardesinin birden kosup yola atlamasi1 ve eve donmeleri gerektiginde kardesinin parktan
donmek istememesiyle yasadigi zorlanmayi su sekilde aktarmaktadir: “Ben de o ara kisa
yola sokuyordum, bir yerde kisa yol var oraya gidiyordum oradan kosturuyordum... Park
meselesi yine kosa kosa gidiyor direkt. En ¢ok zorlandigim an, mesela parka gidiyoruz
hi¢ donmek istemiyor orada kalmak istiyor... Kotii hissettiriyor siirekli parkta kalyyoruz

oturuyoruz giineg bir de orda var .

K6 kardesinin parkta zorlandig1 zamanlarda da kuzenlerinden yardim aldigini su sekilde
ifade etmektedir: “O zamanlar iste gidip kuzenlerimi ¢agirryordu kuzenlerimi ¢agirmayi
diistintiyordum kardesime ‘gel A.’yi cagiralim diyordum’, gidip cagirp geliyorduk
tekrar”. K6 kardesiyle markette yasadigi zorlayict bir baska deneyimini de su sekilde
aktarmaktadir: Siirekli her seyi alryor orada eline bir kere kullanmayacak bir seyler de
aliyor”. Ayrica K6 kardesinin gece uyuma saatinde hareketlendigini ve kendisini
uyutmadigin “Uyutmuyor genelde. Siirekli odama girip ¢ikiyor, abi kalk abi kalk diyor”
seklinde ifade ederek yasadigi fiziksel zorlanmay1 aktarmaktadir. Uyku zamaninda
kardesinin uyutmayarak zorladig: bir diger katilimer KS5, yasadig: fiziksel yorgunlugu
“aksam vakti oldugunda uyumaya gidecegim ama boyle bazen o daha uyumad: daha
enerjik bir geliyor benimle oynamak istiyor... Yorgun oluyorum” seklinde ifade
etmektedir.
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K7 kardesinin ortalii dagitmasindan sonra ablasiyla toparlamaya calistiklarini ve
sonrasindaki fiziksel yorgunlugu su sekilde aktarmaktadir: “Boyle ¢ok iiziiliiyorum,
kizryorum, yoruluyorum, artik yani boyle is yapmak istemiyorum gibi bir his geliyor bana.
Yani boyle insan yani yoruluyor”. K7 kardesinin ¢ok hareketli oldugunu, ortaligi
dagittigini ve geginemediklerini bu yilizden de yoruldugunu belirtmis ve psikolojik olarak
zorlandigini belirten deneyimler aktarmistir. Kardesinin uyku saatinde uyumasiyla mutlu
oldugunu da su sekilde ifade etmektedir: “Yani kardesim uyumast yani beni ¢cok mutlu
etti. Cok giizel bir fotograf oldu bu. Hem béyle hi¢ béyle kavga etmiyordu boyle oylece
yatiyor, boyle uyku gelince yani”. Kardesi ile parka gittiklerinde zorlanan diger katilimci
olan K7, Sekil 28’de ¢ektigi fotograf iizerinden zorlandigini ifade ederek kardesinin

parktan ayrilmak istemedigini su sekilde belirtmektedir:

“Eve gelirken bizim kursun orada park var o parktan ayrilmak istemiyor. Boyle
diyelim ki sen annesin Ben de Y. Ondan sonra béyle boyle yapiyor dizlerini (oturma
hareketi) gitmek istemiyor... Yani gotiirebiliyoruz. Sonra da hava ¢ok serin oldugu
zaman kardesim orayi terk etmeyi hi¢ sevmiyor... Béyle tam kiziyorum aslhinda...
Ondan sonra kosa kosa yakalryorum kardesimi ondan sonra da yakalayamiyorum,
kaldiramiyorum yerden kendini yere atiyor, boyle kaldiramiyorum annemden yardim

istiyorum “.

K7 zorlandig1 bir baska konunun kardesini oyalamak oldugunu “Yani aslinda kardesimi
oyalamak ¢ok zor. Bir de is yaparken annem telefonunu kardesime veriyor, yani béyle

oyalanmasi ¢ok zor” seklinde ifade etmektedir.
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Sekil 28. K7. Foto 4: *“ Gezme Cocugu”

Katilimeilarin tigiiniin (K4, K5, K6) kardeslerinden dolay1 fiziksel ve psikolojik zorlanma
yasamalarina ragmen kardesleriyle ilgilenip sorumluluklarini almaktan keyif duyduklari
da goriilmiistiir. K4, kardesinin tuvalete gitmesinden sonra kardesinin elinin yikamasina

yardimci oldugunu su sekilde aktarmaktadir:

“Mesela lavabo seyinde yardiminda olsun... Mesela ellerini yikarken... Muslugu da
agryorum, onu eli yani eli bayagi iyi durulamiyor ¢iinkii iste onu elini ben elimi suya
koyuyorum ve boyle kopiik alryorum béyle yani yaptigimi 0 da yapiyor, iste oyle oyle
oluyor ve oyle durulamasi oluyor. Mesela bazen kopiik eline koydugunda hic
durulamiyor mesela havluyu iyice suyla duruluyor sonra havluyla onun elini

kurutuyorum ”.

K4 kardesine yardim etmekten keyif aldigini onunla bir seyi basarabilmekten mutluluk

duydugunu ve bunun kendisini yormadigini su sekilde ifade etmektedir:

“Ben kardesime yardim etmeyi seviyorum...Kardesimin basaramadigi bir seye
benim el atmam bana mutluluk hissettiriyor... Mesela ellerini yikarken... Iste mesela
bazen kopiiklerle savas oluyor, biz oyle yani kardesler arasinda sey oluyor mesela
o da giiliiyor ben de giiliiyorum ¢ok egleniyoruz... Haywr yormuyor. Ciinkii aksine
mutluluk  hissediyorum bir otizmli kardese bakmaya benim igin mutluluk

’

duyuyorum.’
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K4 odak grup goriismesinde kardesi ile yasamanin ve onunla ilgilenmenin kendisi i¢in iyi
bir deneyim oldugunu “Bence benim i¢in daha da kolaylastiriyor. Ciinkii kardegim ile
ilgilenmem daha iyi, yani kolaylastirtyor. Mesela benim zorlandigim bir seyleri kardesim

de bazen yapabiliyor” climleleri ile ifade etmektedir.

K6, kardesiyle ilgilenmenin ileride de degismeyecegini, yine kendisinin ilgilenecegini ve
bunun giizel hissettirdigini “Cok degismez yani yine ilgilenmem gerekir...Cok giizel
hissettiriyor” ciimleleri ile ifade etmektedir. K6 odak grup goriismesinde OSB olan
kardesle yasamay1 ve onunla ilgilenmekten keyif aldigin1 “siirekli onlarla ilgileniyorsun,

oyun oynuyorsun’ seklinde ifade etmektedir.

K4, bu arastirmaya katildiktan sonra kardesi i¢in faydali olabilecek bir sey yaptigini ve
ona nasil yardim edebilecegini 6grendigini su sekilde ifade etmektedir: “Yani bunlar:
konusmak ¢ok giizeldi. Oncelikle ¢ok giizeldi, giizel bir ant oldu benim icin. Mesela bir
otizmli kardesimle ilgili bir seyler konustum mesela kardesime nasil bir yardim
edebilirim, iste onun i¢in bu duygulart ogrendim®. K4 07.03.2024 tarihli katilimci
giinliglinde de benzer ifadeler kullanmaktadir. Arastirmaya katilimi ile ilgili
degerlendirmesini su sekilde ifade etmektedir:

“F. ogretmenin soyledikleri diin gibi aklimda. Bu siire¢ biraz degisik ama giizel. Bu
fotograflar hafizamda her zaman bulunacak. En azindan kardegim E. ‘ye bir yarar
dokunuyor. Kos kos oturmakla kardesime yardim edemeyecegimi biliyordum. Bu
yiizden bu ¢ok iyi geldi, kardesime yardumim dokunuyor*.

Katilimcilardan ikisi (K6, K7) OSB olan kardesleri ile ilgilenmek zorunda kaldiklar1 i¢in
bazi seylerden mahrum kaldiklar1 veya kisitlandiklarini ifade etmislerdir. K6 ailece
AVM’ye gittiklerinde anne-babasinin aligverisleri esnasinda kardesini ona biraktiklarini,
orada oyun boliimiinde kardesini oyaladigini bu nedenle oynamak istedigi halde
kardesine g6z kulak olmak zorunda kaldigi i¢in hi¢ bir oyuncakla oynayamadigim
belirtmistir. K7 parka gittikleri zamanlarda eglendigi bir esnada oynadigi oyunun
ortasinda annesinin kendisine kardesiyle ilgilenme gorevi vermesinden dolay1
oynayamadigini su sekilde ifade etmektedir: “Mesela ben egleniyorum, ama sonra annem

bana diyor ki ‘kardesini ittir’ diyor, o sirada da oyunumu bélmek zorunda kaliyorum”.
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4.3. Tema 3: OSB’nin Golgesinden Cikmak: “Ben de ¢cocugum, belki ben bir an

kaciririm goziimden, bir sey yapar”

Bu temada altinda bulgular ‘ihtiyaglar’ ve ‘Digerlerine Oneriler’ olmak iizere iki alt tema

seklinde sunulmustur.

4.3.1. Alt Tema: Ihtiyaclar

‘Ihtiyaclar’ alt temasinda, katilimcilarn OSB olan kardesle yasam deneyimleri
dogrultusunda ortaya ¢ikan ihtiyaclar1 yer almaktadir. Bulgular, katilimcilarin bu
deneyimlerinde zorlandiklarin1 ve bu zorlanma dogrultusunda beliren ihtiyaglarin
yetiskinlerden beklentiler olarak sekillendigi goriilmektedir. Ayrica, katilimcilarin OSB
hakkinda daha fazla bilgiye sahip olmaya ihtiyaglar1 oldugu dikkat cekmektedir.

Bulgular Kkatilimcilardan tgiiniin (K1, K2, K4) OSB olan kardeslerinin zorlayici
davraniglarinin (6rnegin, takintili olma, esyalara zarar verme,) neden var oldugunu,
kardeslerinin neden bdyle davrandiklarini anlayamadiklarint ve OSB hakkinda
bilgilerinin az oldugunu gostermektedir. Bu katilimcilar OSB olan kardeslerinin yasadigi
giigliiklerin nedenine yénelik agiklamalarinda “Bilmiyorum (K1), “Neden mi? Iste 6yle
otizmlilerde normalde boyle ama onu bilmiyorum iste...Sorunu bilmiyorum” (K2), “O
giicliikler neden var, iste yani bilmiyorum kardesim kendisi boyle fotograflar ¢cekmek
istemiyor. Ben de bilmiyorum nedenini ama ogrenmek istiyorum”(K4) ifadelerini
kullanmislardir ve kardesinin bu gii¢liikleri neden yasadigini ve neden bdyle davrandigini

ogrenmek istediklerini belirtmiglerdir.

4.3.2. Alt Tema: Digerlerine Oneriler

‘Digerlerine oneriler’ alt temasinda, katilimcilarin ihtiyaglart ve OSB olan kardesleri ile
zorlandiklar1 durumlar dogrultusunda yetiskinlere (anne baba, 6gretmen) sundugu ¢éziim
oOnerileri yer almaktadir. Ayrica katilimcilarin OSB olan kardesleri ile yasadig1 zorlayici
deneyimler sonrasinda bununla nasil basa ¢iktiklari ve bu bas etme yollarint OSB olan
kardese sahip diger kardeslerin nasil uygulayabileceklerine yonelik ¢oziim Onerileri yer

almaktadir.
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Katilimcilar OSB olan kardeslerinin hareketli olmasi, yerinde duramamasi, 1srarci ve
takintili  davraniglarinin  olmasi, telefonla oynamasi, oyunlart kuralina uygun
oynamamasi, kosmasi ve tehlike olusturabilecek durumlar yaratmalarindan dolay1 bas
etmekte zorlandiklar1 goriilmiistiir. Kardeslerinin bu davraniglarini kontrol etmek veya
diizeltmek icin yetiskinlerin yapabilecekleri konusunda beklentilerini belirtmislerdir.
Katilimcilardan K1 kardesinin zemine oturmasindan dolay1 hasta olabilecegini ve koltuga
oturmast gerektigini, Sekil 29°da ¢ektigi fotograf tizerinden agiklarken bunun igin
yetigkinlerin (anne baba) kardesine “Yani uslu durursan eger, televizyonu kapatirim eger
uslu durursan eger koltuga oturursan eger televizyonu acarim diye” seklinde uyarida
bulunmalarini istemektedir. K2 kardesinin yaramazlik yaptigini ve evdeki esyalara zarar
verdigini, bu durumdan rahatsiz oldugunu ve yetiskinlerin (anne baba) kardesiyle zaman
gecirip oyun oynamalarin1 “Boyle siirekli oyun oynatsinlar. Evde oyun hamuru, yapboz,
kitap okuturlar, alfabeyi de dgretsinler. Boyama yapabilirler... Ne yapabilirler, deminki
gibi boyle kitap okutabilirler, alfabeyi ogretebilirler. Sonra resim bazen de oyun yapboz”
seklinde ifade etmektedir. K3, kardeslerinin 1srarci ve takintil1 davranislarinin ¢dziimiine
yonelik yetiskinlerden beklentisini “Diyelim konusabiliriz. Mesela kardesim sey oluyor,
kartlart alryoruz sinirleniyor sonra geri veriyoruz, her giin oyle alisirsa belki takintilar
biter” seklinde ifade ederek yetiskinlerin (anne baba ve kardesler) ve diger kisilerin de
hergiin OSB olan c¢ocuklarin takintili davraniglari i¢in nasil ¢alisabileceklerini

aciklamaktadir.

Katilimcilardan K4 kardeslerinin aceleci olmasi ve bazi durumlarda 6zensiz davranmasi
ile ilgili bir ¢6zlim beklediklerini belirtmislerdir. K4 kardesinin ellerini yikarken aceleci
davrandigini ve bu konuda yetiskinlerin (anne baba) yapabileceklerini “Yetiskinler, yani
benim soyledigim uyar: gibi o da oyle yapabilir, iste onlar da ellerini iyi durulamasini
soyleyebilir veya muhakkak disaridan geldiginde sey ‘elini yikamalisin’ diyebilir”
seklinde ifade etmektedir. K4 odak grup goriismesinde diger kardeslerin kendi kardesleri
ile ilgilenmesini ve bunun sonucunda mutlu olabileceklerini su sekilde 6nermektedir: “Bu
da bence baska insanlara bu da iyi bir sey anlatabilir. Ciinkii yani kardesim burada beni
opmiis ama diger otizmli kardesleri de abilere ablalara da aym sekilde béyle yaparsa

abiler ablalar da cok mutlu olur”.
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Sekil 29. K1. Foto 3: “Yorgunluk”

K5 kardesinin tehlike yaratabilecek davranislari oldugunu, kosup etrafina bakmadigini ve
dikkatsiz oldugunu belirtirken yetiskinlerden (anne baba) beklentisini su sekilde ifade

etmektedir:

“Onu oradan alip boyle yapmamasi gerektigini anlatabilir giizel bir sekilde... Kotii
bir seylerse engelleyebilirler onunla diizgiince konusabiliriz. Iyi bir seyse de
vapmasina bir sey demezler... Yapmasi gereken sey kendisini tehlikeye attiginda
ondan uzaklagtirrimast veya onu béyle baska bir seye aliskanlik getirip onu

unutturmall”.

K5 kardesinin tehlike yaratacak davraniglar ile ilgili, Sekil 30°da ¢ektigi fotograf
tizerinden kardesinin okul servisine binecegi esnada, kardesinin yaninda beklese de bir
yetigkinin (anne baba) orada bulunmasi gerektigini “Ben de ¢ocugum, belki ben bir an
kaciririm goziimden bir sey yapar ve kendisinin tehlikeye atar yani ben olsam bile
basinda yani boyle disaridayken basinda bir yetigkinin olmast lazimdir” seklinde ifade

etmektedir.
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Sekil 30. K5. Foto 5: “ O.’in Basindayken”

Ayrica K5 evin igerisindeyken kardesinin yiiksek yerlere ¢ikip atladigini, kostugunu,
bunun sonucunda kardesinin zarar gorebilecegini ve yetigkinlerin (anne baba) kardesinin

basinda beklemesi gerektigini su sekilde aktarmaktadir:

“Yiiksek bir yerden atlasa tutamam annem babam ve en biiyiik ablam yetigiyor o
durumlarda... Korkuyorum. Tek ben varsam birisini ¢cagiriyorum... Ben de cocugum,
belki ben bir an ka¢iririm géziimden bir sey yapar ve kendisinin tehlikeye atar yani
ben olsam bile basinda yani béyle disaridayken basinda bir yetiskinin olmast

lazimdir”.

Katilimcilardan ikisi (K2, K4) kardesinin telefonla uzun vakit gegirmesinden rahatsiz
olduklarint ve yetigkinlerin bir ¢6zim bulmasi gerektigini belirtmektedirler. K2 hem
televizyon hem de telefondan uzak tutmalari i¢in “Ne yapabilir, ya iste onlara bir ¢oziim
bulmalart lazim ama ¢oziim ne onu bilmiyorum. Soyle olabilir belki, telefonlart ozel
verlere, kiyafetlerin i¢ine koysunlar kardesim oralara bakmuyor... Televizyonlardan biraz
biraz uzak tutsunlar, bol kitap okusunlar, yapboz oynasinlar” seklinde ifade ederken, K4
“Bunun i¢inde yapmalari gereken telefondan bir yani bir sey yani bir siire uzak tutmasu.
Onun yerine benle oynamasi derslerini yapmasi iste benle vakit gecirmeleri iste onlar

olabilir” seklinde ifade etmektedir.

Katilimcilardan K2, kardesinin evdeki esyalara zarar verdigini, eline aldigi askilarda
duvarlara vurdugunu, bu davraniglardan dolay1 hem rahatsiz oldugunu hem de esyalarin

zarar gordiiglinli, bunu engellemek i¢in yetiskinlerin (anne baba) yapmasi gerekeni
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“Askilart ozellikle. Yani boyle kilit olsa ne giizel olur, kardesimin boyle aski almaz
aliskanligi da kalmaz” seklinde ifade etmektedir. K5 ise kardesinin paylasimci olmamasi

ile ilgili yetiskinlerden (anne baba) yapmasi gerekeni su sekilde ifade etmektedir:

“Iste bunun icin de kardesimi de uyarabilirler, ayni sekilde beni de mesela boyle
yvapip birbirinize Hani herkes der ya iste paylasmak giizeldir, iste kardegim de bazen
ben oyuncagini paylasmadiginda ailemiz de uyarabiliyor. Ciinkii paylagsmadiginda
benim de iiziildiigiimii fark ediyorlar iste o yiizden kardesim de benimle paylasmasini

istiyorum”.

Katilimcilardan K3, OSB olan ikiz kardeslerinden birinin konusamadigi igin el
hareketleri ile anlasmaya calistiklarini, kardeslerine sarilamadigini ve bu konuda
yetigkinlerin (anne baba, 0gretmen) “Onlara bir tane egitim verebilir... Oyunlarla
vapabilirler. Hem de boyle yapiyorsun ya sariiyor ¢ekiyor sariiyor ¢ekiyor filan
vapabilir” seklinde ifade ederek kardeslerine egitim verilmesi yoluyla kademeli olarak
yaklasilabilecegini ve boylece sarilmaya izin verebileceklerini belirtmektedir. K3
kardeslerinin utanga¢ olmasindan da kaynakli yasadigi konusmada cektigi giicliiglin
giderilmesi icin de “Diyelim onlar: egitici kartlar filan gosterebilir. Egitici kartlar béyle
sekilleri filan c¢izip altina yazi yazip gosterme yapabilir” seklinde ifade ederek
yetiskinlerin (anne baba) bir seyler yapabilecegini sOylemektedir. K3 odak grup
goriismesinde kardeslerinin yasadig: giicliiklerle ilgili olarak egitmenlerin kardeslerine
kurs vermelerini su sekilde onermektedir: “Mesela ogretmenler onun igin bir sey
ayarlayabilir. Bir kurs...Onunla mesela otizm hastalig1 falan gider iyilesirler”.
Kardesinin utangacligi ile ilgili K7 ise odak grup goriismesinde yetiskinlere onerisini su
sekilde ifade etmektedir: “Aslinda otizmli ¢ocuklara bir tane egitim vermeleri ondan
sonra da gerekli. Ondan sonra da egitim verince de alisiyorlar yani... Biraz daha

akillaniyorlar yani” .

K5 ise kardesinin yasadig1 cekingenlik, utangaghik icin “Cocukla ilgilenip, bebekle
ilgilenip sosyallesmesine yardimct olabilirler” seklinde ifade ederken kardesinin
yasadig1 giigliige yetiskinlerin miidahale etmesini istemektedir. Ayrica K5 OSB ile ilgili
olarak “yani kii¢iikken anladiysaniz otizm oldugunu sonradan diizelme ihtimalli olabilir
veya diizelemezse en azindan insanlarla sosyallesebilir azicik da olsa” ciimleleriyle OSB

i¢cin erken taninin 6nemine dikkat cekmektedir.
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Katilimcilardan tigti (K4, K6, K7) kardeslerinin oyunlarda oyun kuralina uymamasi ve
oyunlar1 yarida birakmalarindan rahatsizlik duyduklarini ve bu konuda Onerilerini
belirtmislerdir. K4 yetiskinlerden “Onun sevdigi oyuncaklar, mesela kardesim arabayi
sokiip geri tamir etmesi o kardesimi ¢ok mutlu ediyor” seklinde ifade ederek yetiskinlerin
kardesinin sevdigi oyuncaklarla oyun oynatmasini belirtmektedir. K6, “Daha giizel
oynamast i¢in etkinlikler yapabilirler” seklinde ifade etmektedir. K6 odak grup
goriismesinde “Kardegsinizle oyun oynayin kardesinizle etrafi gezin” seklindeki
ifadesiyle diger kardeslere Oneride bulunmaktadir. K7 kardesi ile oyun oynarken
kardesinin oyunu dagittigini, kurallara uymadigini ve arkadaglari ile oyun oynadiginda
kardesinin oyunu dagittigini belirtmis ve “Yani aslinda, sey yani annem tam komsularla
birlikte konusuyor, ondan sonra da ben rahatsiz oluyorum” seklinde ifade ederek

annesinin kardesi ile ilgilenmesini ifade etmektedir.

Katilimeilarin ¢ogu (K1, K3, K4, K5, K6) OSB olan kardeslerinin zorlayici davranislari
ile basa ¢ikmaya c¢alisirken OSB olan kardese sahip diger kardeslere birtakim 6neriler de
gelistirmislerdir. K1 kardeslerini zorlamamalar1 gerektigini “Yani zorlayinca da iyicene
seyleri ilerleyebiliyor” seklinde ifade etmektedir. K3, OSB olan kardese sahip abla ve
abilere yonelik olarak OSB olan kardeslerinin sarilmama ve temas etmeme, fotograf
¢ektirmek istememe durumuyla ilgili olarak “Otizmliler fazla sarilmayr sevmez uyurken
ama sarilabilirsiniz filan... Otizmli kardesin hangi yonleri filan tiklenir, tikleri filan olur
onu belki anlatabilir. Ciinkii ben sarilmay istedim béyle yapti elimi boyle ¢ekti... Otizmli

’

kardesi konugurken nasil ¢ekebilirsin” seklinde oneriler sunmaktadir. Katilimcilardan
K4, OSB olan kardesleri ile ilgilenip zaman gecirmelerinin sonucunda mutlu olduklarini
ve onlarin da bunu yapabilecegini “Onlar da mesela kardesiyle benim yaptigim gibi
vapabilirler 6yle gibi iste onlar da mutlu olabiliyorlar” seklinde ifade etmektedir. K4
kardesiyle ilgilendikleri takdirde mutlu olacaklarin1 Sekil 31’de c¢ektigi fotograf
tizerinden “Bu kardeslere de ayni sekilde benim bahsettigim gibi bu da onlara ¢ok
mutluluk anlatyyor ¢iinkii mutluluk arasinda o kardesler de bir anda otizmli kardesleri
abla da ve abi de 6yle yaptiklarinda onlar da ¢ok seviniyor. Ciinkii mesela kardes bir
ablayr 6pmiis iste sarilmis iste o abla ¢cok sey olmus sevilmis, iste diger kisiler de ayni
sekilde olabilir” seklinde ifade ederek ablalarin nasil mutlu olabileceklerini

belirtmektedir. K4 OSB olan kardesinin telefonla uzun vakit ge¢irmesinden rahatsizlik

duydugunu ve bunu azaltmak i¢in kardesiyle ilgilendigini, diger kardeslerin bunu nasil
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yapabilecegini “Bu da az once dedigim gibi Onlarin da baska duygulart olabiliyor ama
bunlar i¢inde mesela abla abi olsun iste onlar icin de kardesini daha kétii olmamast icin

boyle telefonlardan uzak tutup oyalayabilmesi” seklinde ifade etmektedir.

Sekil 31. K4. Foto 3: “ Kardes An1”

Katilimcilardan K5, OSB olan kardesinin konusmasini tesvik etmek i¢in diger kardeslere
su sekilde bir oneride bulunmaktadir: “otizmli ¢cocuklarla sey oyun oynayarak filan sey,
sosyallestirmeye ¢alisarak o da olmazsa yani ilgilenerek en azindan senle konusmasini
saglayabiliriz”. K5 OSB olan kardesin abla abileri zorlayabilecegini ancak bu zorluga
ragmen pes etmemeleri gerektigini, kardeslerini bir seye zorlamamalar1 gerektigini su

sekilde ifade etmektedir:

113

Herkesi otizmli kardes zorlayabilir ama yine de sey ona yardim etmeye
caligabilirsin... Kardesiniz otizmli olsa bile yani yaptigimiz sey onunla ilgilenmek
istiyorsaniz, o size kulak asmiyorsa bile bekleyin veya onunla oynamak
gerekir...Kendi istedigini yapinca diizgiin bir seyse yani béyle otizmse kardeginiz

zorlamasinlar belki o kardesini daha ¢ok etkileyebilir”.

K35, kardeslerinin tehlike yaratabilecek durumlarda bulunmasi, yiiksek yerlere ¢ikmasi
gibi durumlarda mutlaka bir yetiskinden yardim almasi gerektigini “Yani kardesiniz boyle
verlerde tehlikeli oldugunda yani tek birakmayin yaninizda bir yetigkin olsun” seklinde
ifade etmektedir. Katilimcilardan K6 ise OSB olan kardese sahip diger kardeslere OSB

olan kardesleri ile ilgilenmelerini, onlar1 mutlu hissettirmeye ¢alismalarini “Kardegsinizle
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oyun oynaym... Kardesinizi disari ¢tkarin ¢ok mutlu hissettirin” ciimleleri ifade ederken,
kardeslerinin tehlike olusturabilecek durumlarda olmasi1 halinde “Kardesimizi

koruyalim” seklinde onerileri olmustur.

Katilimcilarin deneyimleri ve deneyimlerine dayali onerileri dogrultusunda hazirlanan
cevrim i¢i fotograf katalogu, ilgili paydaslarla ve egitmenlerle paylasildiktan sonra goriis
ve Onerileri incelendi. Paydaslarin gorilisleri ve Onerileri bu tema dogrultusunda
incelendigindeyse, c¢alismanin kisisel ve toplumsal diizeyde faydali olduguna dair

mesajlar iceren bir ¢alisma oldugunu su tiir ifadelerle belirttikleri goriilmektedir:

“Yapiulan ¢alismayr otizm adina farkindalik yaratabilmek adina gerekli ve 6zenli
buldum. Yapilan ¢alisma aslinda bir noktada arka planda da kalabilen normal
gelisim gosteren kardeslerin hislerinin, otizme bakis agisinin, otizmin anlami ile ilgili
diistincelerinin ve duygularimin neler oldugunu anlayabilmek adina onemli.
Boylelikle otizmli ¢ocuklar kadar onlarin kardeslerinin de ihtiyaglarini bir noktada

analiz etmemize yardimct olmasi agisindan 6nemli bir ¢calisma. Emegi gegcen herkese

tesekkiirler”. (S)

“Tipik gelisim gosteren kardeslerin OSB olan kardesin degisecegine, iyilesecegine
olan inanci dikkat ¢ekici. OSB kardesle yasamak bash basina sorumluluk almak
demek. Abi/ablalik rolii yaminda koruyucu halleri, sorumluluk alirken ¢ocuk
kimlikleriyle yasadiklar: gelgitler, bazen kiskanc¢lik, utang gibi duygular otizmli bir

kardesle yasamanin tiim hallerini sunmus”. (D)

“OSB sahibi bir kardese sahip olan ¢ocuklarin tutumlarini anlatan degerli bir
calisma olmus. Calismada ¢ocuklarin, kardeslerinin gelisimi icin oneriler sunmasi
farkindaliklarinin ne derece yiiksek oldugunu gosteriyor. OSB sahibi bir kardese
sahip olmanin ¢esitli yonlerini gozler oniine sermis. Bu ¢ocuklarin sahip olduklari

sorumluluk bilincinin yiiksekligini ortaya koymug”. (A)

“Oncelikle emeginize saglk. Fotograflari gecerken aklimdan ilk gecen sey
vetiskinlerin yansittiklarint kardeglerin ne kadar giizel yansittiklarint gérmek
agisindan ¢ok giizel bir 6rnek oldu. Ayni zamanda farkli yas gruplari ve farkl gelisim

basamaklarinda olan ¢ocuklarin OSB’li kardeslerine olan duygularimin da nasil
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farklilagtigini gormek ¢ok degerliydi. Bu kadar yogun duygularimin olabilecegini

tahmin edemezdim. Tekrardan emeginize saglik". (E)

“OSB ile ¢alisan bir ézel egitim 6gretmeni olarak OSB olan ¢ocuklarin egitim
siire¢lerinde kardeslerinin ne kadar etkili ve yardimct olabilecegini katalog
sayesinde hatirlamis oldum. Yardimci olabilecek bir¢ok soylem var. Kardesler,
OSB’nin zorlayict davramiglarimin  farkinda olmakla beraber bu davraniglar
onleyebilecek onerilerde de bulunmug. Ayni zamanda OSB’li bir kardesle yasamanin
sadece zorluguna dair soylemler degil giizelliklerine dair séylemleri bu katalogda
gorebilmek de giiliimsetti. Bence bu fotograf katalogu gercek gorseller icerdiginden
okuyucularin empati kurmasini destekleyebilir. Kardeglerin giinliik yasamlarini,
zorluklarini ve mutluluklarimi gorsel olarak gérmek, onlarin deneyimlerini daha

derinlemesine anlamamiza yardimct oluyor”. (E)
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BOLUM 5

TARTISMA, SONUC VE ONERILER

5.1. TARTISMA

Bu arastirmada erken cocukluk doneminde olan OSB olan cocuklarin tipik gelisim
gosteren kardeslerinin yasam deneyimleri fotoses yontemi ile incelenmistir. Bu amag
dogrultusunda elde edilen verilerin analizi sonucunda ii¢ temaya ulasilmistir: Kardes
goziinden OSB: “Otizm: Cok kapist olan bir oda, OSB olan bir ¢cocugun kardesi olmak:
“Kardesiniz otizm olsa bile sevebilirsiniz, zaten kardesiniz oldugu i¢in sevmek
zorundasiniz, OSB’nin golgesinden ¢ikmak: “Ben de ¢cocugum, belki ben bir an kagiririm

goziimden, bir sey yapar”.

Arastirmanin bulgularina goére, bu aragtirmanin katilimcis1 olan kardesler OSB’yi
anlamlandirmakta ve 6zellikle de kardeslerinin yasadigi zorlayici davranislar ile bunlarin
sebeplerini anlamlandirma konusunda smirliliklar yasamaktadir. Kardeslerin OSB olan
kardesin bakim1 ve kardesle ilgili sorumluluklari yerine getirirken zorlandiklar1 ancak
buna ragmen kardeslerini ¢ok sevdiklerini ve onlarla zaman ge¢irmekten hoslandiklarini
ifade etmislerdir. Ayrica kardesleri ile ilgilenip sorumluluklarini almaktan mutlu
olduklarini, abi ve abla olarak kardeslerini korumanin giizel bir his oldugunu, bunun iyi
hissettirdigini sdylemislerdir. Bu dogrultuda sekillenen bulgular arastirma sorulari ile

paralel olarak ilgili alanyazin 1s181nda tartigilmistir.

Arastirmanin ilk temasi olan ‘Kardes goziinden OSB: “Otizm: Cok kapist olan bir oda”™
““‘Bence Otizm’ ve ‘OSB’yi Anlama Cabalar1’ olarak iki alt tema seklinde ele alinmustir.
Bu tema kapsamindaki bulgular ilk arastirma sorusunu da yanitlar nitelikte olup, bu
arastirmanin katilimcilar tipik gelisim gosteren kardeslerin OSB’yi nasil tanimladiklarini
ortaya koymaktadir. Bu dogrultuda bulgular, katilimcilarin OSB’yi farkli agilardan
degerlendirdiklerini, OSB’ye iliskin ¢esitli olumlu ve olumsuz tanimlamalarini, OSB olan

bireylerin 6zelliklerine, davraniglarina yonelik sdylemlerini icermektedir. Bu baglamda
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bulgular, katilimcilarin OSB’ye iliskin bazi bilgilere sahip olsalar da, kardeslerin OSB ve
OSB olan bireylerin davranislar1 ve OSB’nin dogas1 hakkinda net bilgileri olmadigini ve
kafalarinin karisik oldugunu gdsterir niteliktedir. Arastirmamizda kardeslerin OSB ile
ilgili ifadelerinde, OSB olan kardeslerinin ilerleyen zamanlarda OSB’nin etkilerinden
kurtulacagt ve hayatlarina desteksiz bir sekilde devam edebileceklerine veya
diizeleceklerine dair inanglart olduguna yonelik bulgusu oldukg¢a dikkat cekicidir.
Kardeslerin cogunun OSB ve OSB’nin zorlayici dogasiyla ilgili bilgilerinin az veya eksik
oldugu da bulgularda goriilmiistir. Bu bulgularin alanyazindaki bulgularla benzer
oldugunu goriilmektedir. TGk’lerin OSB’yi tanimlamalarinda OSB olan kardesin
davraniglarint ve sosyal ozelliklerini iceren tanimlamalarin oldugu ¢aligmalara siklikla
rastlanmaktadir (Angell vd., 2012; Hwang ve Charnley, 2010; Mahbot ve Alias, 2022;
Moyson ve Roeyers, 2011). Bulgular, kardeslerin OSB’yi ve OSB olan kardeslerinin
ozelliklerini eksik ve veya yanlis tanimlamalarini gostermektedir (6rnegin, Hwang ve
Charnley, 2010, Alagbézoglu, 2016). Hwang ve Charnley (2010)’ in ¢alismasinda OSB
olan kardese sahip kardeslerin OSB’yi bir hastalik olarak degerlendirdikleri ve
kardeslerinin gelecek hayatinda OSB’nin olumsuz etkilerinden kurtulabilecegi
diisiinceleri oldugu goriilmektedir. Alagézoglu (2016), tarafindan ytiriitiilen caligmada ise
kardesler OSB’yi diizelebilecek bir eksiklik, bir hastalik olarak degerlendirmektedirler.
Bulgumuz alanyazina benzer sekilde TGk’lerin OSB’ye yonelik olarak kardeslerinin
“tamamen diizelebilecegine” dair bir umut tasidiklarini gostermektedir. Her ne kadar
bulgular katilimc1 kardeslerin OSB hakkinda yeterli ve dogru bilgiye sahip olmadiklarini
gosterir nitelikte olsa da, kardeslerin OSB konusunda bir sekilde bilgi kazanmis
olduklarimi gosteren onemli bir bulgudur. Bu agidan bulgumuz, kardeslerin en azindan
tamamen OSB’den habersiz olmadiklarini gdstermesi agisindan umut veren bir bulgu
olarak ele alabilir. Ayrica alanyazinda (6rnegin, Glasberg, 2000) vurgulandigi lizere,
katilimcilarin OSB olan kardesleriyle gegirdikleri siire arttikca bilgilerinin artabilecegi
diisiiniilmekle birlikte, bulgumuz c¢ocuklarin cesitli bilgileri 6grenmesindeki rolii
baglaminda ebeveynlerin ve/veya temel bakim veren kisilerin bu konularda egitim
alabilmelerinin 6nemini akla getirmektedir. Bu baglamda, arastirmamizin katilimeilarin
ailelerinin de OSB ile iligkili sistematik bir egitim almamis olabileceklerini veya
bildiklerini ¢cocuklarina aktarmamis veya aktaramamis olabilecekleri diisiiniilmektedir.

Alanyazinda da kardeslere dogru bilgi aktarimi, aile i¢i paylasimi destekleyen egitim
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programlar1 ve sosyal destegin kardeslerin bilgisini ve tutumunu olumlu anlamda
destekleyebilecekleri belirtilmektedir (Gargiulo, 2012; Konuk Er, 2011; Mandleco, 2012;

Rivers ve Stoneman, 2003).

Bu tema kapsamindaki bulgularda katilimcilarin OSB olan kardeslerinin farkli olarak
nitelendirdikleri davraniglarini ve 6zelliklerini anlama ve anlamlandirma ¢abas1 da dikkat
¢cekmektedir. Kardeslerin, OSB olan kardeslerinin asir1  hareketlilikleri, tehlike
olusturabilecek riskli davraniglarini (6rnegin, yiiksekten atlama, yola dogru hizla kogsma),
israrc1 olmalarini, takintilari ve tekrarlayict davranislarini (6rnegin, etrafinda dénme,
nesne dizme) anlamlandirirken, bu davranmiglart OSB’ye 6zgii 6zelliklerle (6rnegin,
sosyallesme giicliigli, 1srarcilik) iligskilendirseler de, temel olarak OSB ¢er¢evesi disindaki
etmenlerle (6rnegin, yasinin kiiciik olmasi, telefonla ¢ok oynamasi) iliskili olarak ele
aldiklar1 bulgularda goze carpmaktadir. Bu bulgu da kardeslerin bilgilerinin eksikligini
akla getiren bir bulgu olarak degerlendirilebilir. Yukarida da vurgulandigi iizere,
alanyazinda bu yonde arastirma bulgulart mevcuttur (6rnegin, Hwang ve Charnley, 2010,
Alagbzoglu, 2016). Ote yandan, bu bulgu aile iginde ‘OSB’ konusunda konusulmuyor
olabilecegini, ebeveynler tarafindan “kardesin daha kiiciik” gibi sdylemlerinin s6z konusu
olabilecegini de akla getirmektedir. Katilimc1 TGk’lerin OSB olan kardeslerinin oyunlar
sirasinda sergiledikleri c¢esitli zorlayici davraniglari, neden bdyle davrandiklarini
“kardeslerinin bilerek yapmadiklarini, oyundan sikildig: i¢in bu sekilde davrandiklari”
gibi ifadelerle aciklama getirmeye calistiklar1 dikkat cekmektedir. Kardeslerin OSB olan
kardeslerinin 6zellikle oyun oynama becerilerini anlamlandirma ¢abalarinin hem kendi
hem de kardeslerinin yagslar ile ilgili olabilecegi sdylenebilir. Kendilerinin ¢ocukluk
caginda olmalar1 ve OSB olan kardeslerinin erken ¢ocukluk doneminde olmasi, oyunun
kardeslik iliskisinde ve yasantilarda vazgecilmez bir 6ge oldugunu diisiindiirmektedir. Bu
nedenle katilimc1 kardeslerin OSB olan kardeslerinin oyun konusundaki sinirliliklarin
aciklama ihtiyact duymakta ve siklikla “ciinkii otizmlilik doneminde, otizm oldugu i¢in”
gibi agiklamalarla anlamaya ¢alismaktadir. Bu anlama cabalar1 farkli ¢alismalarda da
goriilmektedir (Hwang ve Charnley, 2010; Petalas vd., 2009). Bulgularimizla benzer
sonuclara ulasan Petalas ve digerleri (2009), arastirmasinda katilimcilarin OSB olan
kardeslerinin zorlayic1 davraniglarinin nedenlerini, zorlayic1 davranis gosterdigi esnada

kardeslerinin neler diisiindiigii ile ilgili ¢abalara girdikleri belirtilmektedir.
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Kardeslerin, OSB olan kardeslerinin davranislarini anlamlandirma g¢abalarinda OSB
disindaki etmenlere dayali sdylemler s6z konusu olmasi yukarida belirtildigi gibi
katitlme1 TGK’lerin bilgi eksiklikleri ve aile igindeki sdylemler olabilecegi gibi,
kardeslerin yas doneminin de bu durumu ortaya ¢ikarmis olabilecegi akla gelmektedir.
Katilimer TGK’lerin belirttikleri davraniglarin ve ozellikleri (6rnegin, donme, kagit
yirtma, yiiksekten atlama), OSB olan kardeslerinin goriiniir/dissal 6zellikleridir. Bu
tanimlamalarda goriiniir/digsal 6gelerin 6ne ¢ikmasinda bazi faktorlerin etkili olmus
olabilecegi akla gelmektedir. OSB’nin kendini goriinen fiziksel 6zelliklerde degil de,
daha goriinmeyen sosyal ve davranigsal ozelliklerde gosteren dogasi ve bu tiir fiziksel
davraniglarin hemen hemen pek ¢ok bireyde de goriildiigii diistiniildiiglinde, katilimcilarin
kardeslerinin goriinen bu fiziksel 6zelliklerini OSB ve/veya herhangi bir 6zel gereksinim
durumu ile iligkilendirmekte gii¢liik ¢ekiyor olabileceklerini, dolayisiyla “daha bebek,
bazen normal bazen OSB gibi, telefonla ¢ok oynadigi icin” gibi agiklamalarla bu farkli
ozellikleri anlamlandirabilmis olabilecekleri akla gelmektedir. OSB’nin “gériinmez
olusu”, “disardan bakildiginda goriiniir bir sekilde kendini belli etmemesi” alanyazinda
da belirtildigi gibi (Cavkaytar, 2016; Moyson ve Roeyers, 2011; Thomas, Reddy ve
Sagar, 2015) tiim aile bireylerinin kafasini karigtirabilir. Ayrica, OSB olan kardeslerin
yaglar1 diisiintildiiglinde, heniiz erken ¢ocukluk doneminde olduklarindan OSB’ye 6zgii
belirtiler yogun bir sekilde goriinlir olmamis olabilir veya OSB’ye 6zgii olarak degil de
farkli nedenlere atfedilebilir. Ornegin “heniiz kii¢iik ondan konusmuyor” seklinde
degerlendirmeler de aile bireyleri ve kardeslerde karmasalara yol agabilir. Ayrica,
alanyazinda da vurgulandigi iizere (Cavkaytar, 2016; Gray, 1993; Moyson ve Roeyers,
2011; Thomas, Reddy ve Sagar, 2015) kardesler OSB olan kardeslerinin kendileri gibi
oldugu zamanlar goérdiiklerinde (6rnegin, birlikte oyun oynayabildiklerinde) de karmasa
yasiyor olabilirler. Bunlarin yam sira, katilimer kardeslerin gelisimsel ozellikleri de
TGk’lerin kardeslerinin farkli davraniglarin1 agiklama c¢abalarinda rol oynamis olabilir.
Bu ¢alismadaki katilimei kardesler dokuz-11 yas araliginda ve somut islemler evresinde
bulunmaktadirlar (Piaget, 1964; Piaget ve Kavsaoglu, 2019). Soyut islemler donemine
henliz ge¢memis olan tipik gelisim gosteren kardesler tanimlamalart OSB’nin
kardeslerinin daha goriiniir 6zelliklerine yogunlasip, OSB’nin gdriinmeyen dogasin
(sosyal etkilesim gii¢liikleri, empati kurma giicliikleri) algilamamis olabilirler. Goriinen

Ozelikleri de 6nceki ciimlelerde vurgulandig tizere “hastalik, 6zel durum” olarak degil de
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herkeste goriilebilen durumlar olarak algilamis olabilirler. Bu baglamda da bu
calismadaki katilimcilar kardesleri icin OSB gibi olmadigi, arkadaslari tarafindan OSB
gibi gorilmedigi seklinde ifadelerde bulunmus olabilirler. Bulgumuz bu agidan
alanyazinla ortiismektedir. Alanyazinda kardeslerin deneyimlerini inceleyen farkli
calismalarda da kardeslerin goriiniir davraniglarina yonelik ifadeler de bulunduklari ve bu
davraniglarint  agiklama c¢abalarim1 da OSB disindaki etmenlere bagladiklar
goriinmektedir. Ornegin Petalas ve digerleri (2009) kardeslerin OSB olan kardeslerinin
cok enerjik olduklarini, kardeslerin OSB olan kardeslerinin ¢ikardig giiriiltiiden dolay1
gece uyumadiklarint ve bunu oyun oynamak istemelerine bagladiklar1 seklinde ifade
ederek kardeslerinin bu davraniglarina dair bir agiklama yapmaktadir. Bizim
calismamizda benzer sekilde katilimcilar kardeslerinin enerjik olmasindan dolay1 gece
uyumalarina izin vermedigini belirtmistir. Ayrica katilimcilar kardesinin esyalara zarar
verdigini ve ¢ikardig1 seslerden dolayr ders calisirken dikkatini toplayamadigini,
kardesinin odasia girip esyalarin1 dagittigini, esyalara zarar verdigini belirtmistir.
TGKk’ler bu davraniglar1 da kardeslerinin yaslarinin kiigiik kardeslerin belirttigi sekliyle
“bebek o daha” olmasina baglamislardir. TGk’lerin OSB’nin zorlayic1 davranislarini
kardeslerinin yaslarinin kiigiik olmas1 ile agiklama ¢abalari, ebeveynlerin OSB olan
cocuklariin tanisint heniiz kabullenmemis olabileceklerini ve OSB olan cocuklari
hakkinda yiizeysel agiklamalar yapiyor olabilecegini de akla getirmektedir.
Arastirmamizdaki OSB olan ¢ocuklar erken ¢ocukluk doneminde olup kardesler arasi yas
farki iki-yedi y1l aras1 oldugundan TGk’in OSB olan kardesi ile deneyim yasadig: siire
nispeten kisadir. OSB olan ¢ocuklarin tan1 aldiklarindan beri gegen siirenin bir yil ile bes
yil aras1 olmasi, ebeveynlerin taniyr kabul etmeleri ve diger aile {yelerini
bilgilendirmeleri i¢in kisa bir siire olabilir. Ailenin ilk tanidan sonra yasadigi duygusal ve
davranigsal tepkiler, taniy1 kabul etmeme, ne yapacagini bilememe, diger aile iiyelerini
bilgilendirmeme gibi tepkiler (Giileg Aslan vd., 2014; Kdoksal, 2021; Yassibas, 2015;
Zengin Akkus vd., 2020) TGk’lere OSB hakkinda gerekli ve yeterli bilgi vermesini
etkileyebilir. Bu siire icerisinde ebeveynler de OSB hakkinda yeterli bilgi edinememis
olabilir. Tiim bu faktdrler disiiniildiigiinde de TGk’lerin OSB olan kardesleri ile
kardesligi deneyimledikleri siirenin ve ailenin OSB ile ilgili tutumunun, bilgisinin

TGk’lerin OSB’yi agiklama ¢abalarinda rol oynamis olabilir.
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Arastirmanin ikinci sorusu olan kardeslerin OSB olan bir kardesle yasami nasil
deneyimledikleri ile ilgili bulgularda ise TGk’lerin kardeslik iliskilerini
degerlendirmeleri, kardesleri ile etkilesimleri ve kardeslerine yonelik duygulari,

kardesleri ile ilgilenip, aldiklar1 ve/veya onlara verilen sorumluluklar1 6ne ¢ikmaktadir.

Mevcut ¢alismada katilimcilarin OSB olan kardesleri ile olan iliskilerinde zor anlar
yasasalar da temel olarak ¢ogunlukla kardesleriyle iliskilerinde mutlu olduklar1 ve onunla
vakit gecirmekten keyif aldiklar1 ortaya ¢ikmistir. Katilimcilarin ¢ogunun kardesleri ile
gerceklestirdikleri etkinliklerin genellikle birlikte oyunlar oynama seklinde oldugu ve bu
oyunlardan ve birlikte zaman ge¢irmekten mutlu olduklari ve ¢ok eglendikleri bulgularda
yer almaktadir. Arastirmamizda katilimcilarin OSB olan kardeslerinin kendileri ile
oynamasini, ilgilenmesini ve beraber vakit gecirmeyi sevmenin Otesinde kardeslerini
sevdiklerini ve kardeslerinin varligindan mutlu olduklarin1 ifade etmislerdir.
Bulgularimiz alanyazin ile tutarlilik gostermekte olup, alanyazinda da kardeslerin OSB
olan kardesle birlikte zaman gecirdikleri ve birlikte gegirdigi zamandan keyif aldiklar
vurgulanmaktadir (Connell vd., 2014; Sage ve Jegatheesan, 2010; Trew, 2024).
Arastirmanin  bu sevindirici bulgusu, kardeslik iliskisinin dogasinin yanm1 sira
katilimcilarin yaginin oyun ¢agina yakin olmasi, OSB olan kardesin yas¢a daha kiiciik ve
erken ¢ocukluk doneminde olmasi, kardeslerini bir oyun arkadasi olarak gérmeleri, OSB
olan kardeslerin yaslar1 itibariyle ¢ok kati ve yogun davramissal giigliikleri
sergilememeleri konularinin bu duruma etkisi oldugunu sdylenebilir. Bulgular
“kardeslerin kardeslerini sevmelerini kardeslik iliskisi baglaminda da ele aldiklarini,
kardeslerini kardesleri oldugu i¢in sevdiklerini” belirten ifadeleri icermekle birlikte,
belirtilen bu etmenlerin de kardeslerin olumlu duygu ve diislincelerini ortaya ¢ikariyor
ve/veya arttirtyor olabilir. Sage ve Jegatheesan (2010), arastirmasi  bizim
aragtirmamizdaki benzer yas gruplaryla calisildigi ve benzer bulgularin oldugu
goriilmektedir. Sage ve Jegatheesan (2010), arastirmasinda kardeslerin OSB olan
kardesleri ile video oyunlari, basketbol oynamaktan keyif aldiklari, OSB olan kardeslerini
giiler ylizlii ve mutlu olarak betimledikleri, dolayisiyla keyifli zamanlar gegirdiklerini
belirtmektedir. Oyun ¢aginda olan kardeslerin yogun oynama istegi ve OSB olan ¢ocugun
yasmin kiiciik olmasindan kaynakli OSB tanisiyla gegirilen zamanin az olmasinin

arastirmamiz bu bulgusunda etkili oldugunu séylemek miimkiindiir.

141



Alanyazinda bizim ¢alismamizdan farkli olarak OSB olan ¢ocuklarin kendi kardeslerine
kars1 olan etkilesim isteginin, TGk’ lerin etkilesim isteginden fazla oldugu belirtilmektedir
(Knott vd., 2007; Mascha ve Boucher, 2006; Orsmond ve Seltzer, 2009; Topaloglu,
2011). Mevcut ¢alismadaysa alanyazinin aksine TGk’lerin OSB olan kardeslerine olan
etkilesim isteginin OSB olan ¢ocuktan daha fazla oldugu goriilmektedir. TGk’ler OSB
olan kardeslerinin kendilerine ilgi gdstermedigini, oyunlarda kendilerine eslik etmelerini
istedikleri ve kardesleriyle paylasimcit bir iligkinin  olmasin1  istediklerini
belirtmektedirler. Benzer bulgunun oldugu bir ¢alismada, Sage ve Jegatheesan (2010),
kardeslerin OSB olan kardesin ilgisiz tavirlarindan hoslanmadigini belirtmektedir. Angell
ve digerleri (2012) tarafindan gergeklestirilen arastirmada ise kardeslerin OSB olan
kardesleri ile ortak aktiviteler yapmaktan hoslandiklarin1 belirtmektedir. Bizim
calismamiz ve benzer bulgusu olan ¢aligmalar (6rnegin, Sage ve Jegatheesan, 2010), OSB
olan ¢ocuklarin OSB’ye 6zgii 6zelliklerinin, katilimc1 TGk’lere ilgisiz davranmalarina
yol agiyor olabilecegi akla gelmektedir. Nitekim, OSB olan ¢ocuklar oyunlara katilmama,
oyunu kuralina gére oynamama ve ilgisiz tavirlari nedeniyle cevreleriyle ve 6zellikle
akranlariyla, diger ¢ocuklarla zayif etkilesim gosterebilmektedirler (APA, 2013; Diken,
2022; Kanner, 1943; Pilowsky vd., 2004; Ross ve Cuskelly, 2014). Farkli bulgular
gosteren ¢alismalarin (6rnegin, Mascha ve Boucher, 2006) aksine bizim arastirmamizdaki
katilimcilarin OSB olan kardesleriyle iletisim kurmayi istemelerine ve OSB olan
kardeslerin bu yonde istendik tepkilerinin yokluguna veya azligina ydnelik bulgu,
calismamizdaki katilimci yas araliginin ve OSB kardeslerin yas aralifinin oyun ¢agina
daha yakin olmasi ve OSB olan kardeslerle TGk’lerin arasinda biiylik bir yas farki
olmamas: ile de ilgili olabilir. Ornegin, Mascha ve Boucher (2006) tarafindan
gerceklestirilen calismada katilimcilarin yaslar1 11-18 yas arasit olarak, OSB olan
¢ocugun yast yedi-20 yas olarak belirlenmis ve bazi TGk’lerin OSB olan kardesleri ile
daha az vakit gecirdigi belirtilmektedir.

Bulgularimizda katilimcilarin OSB olan kardesleri ile gecirdigi zamanin ¢ogunun ev
icerisinde oldugu, disarda daha az zaman geg¢irdikleri dikkat cekmektedir. Katilimcilarin
cektigi fotograflarin neredeyse tamami ev igerisinde ¢ekilmis olup disarda cekilmis
fotograf sayis1 daha sinirlidir. Ev dis1 ortamlarda gecirilen zamanlarin ise agirlikli olarak
aligveris merkezi ve park gibi alanlar oldugu goriilmektedir. TGk’ ler yaslari kii¢iik oldugu

icin OSB olan kardesleri ile sadece evlerinin yakinlarindaki parka gidebildiklerini
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vurgulamiglardir. Alanyazinda da benzer olarak, kardeslerin OSB olan kardesleri ile
disarda gecirdigi zamanlarda parka gittikleri belirtilmektedir (Alagézoglu, 2016; Kalecik,
2013; Moyson ve Roeyers, 2011). Bulgularimizda TGk’lerin OSB olan kardesinin
O0devlerine yardim etmek, yeni bir seyler 6gretmek (6rnegin kelime, renk), birlikte parkta
zaman gegirmek, ev igerisinde oyun oynamak, 6zbakim gerektiren ihtiya¢larinda yardim
etmek (el yikama), hastalandiklarinda ilag takibini yapmak ve ilgilenmek gibi alanlarda
yardim etmekten keyif aldiklar1 goriilmektedir. TGK’lerin ev igerisinde gecirdikleri
serbest zamanlarinda da OSB olan kardesi ile ilgilendigi, kendine 6zel bir zaman
ayirmadigl goriilmektedir. Alanyazinda da (6rnegin, Angell vd., 2012, Benderix ve
Sivberg, 2007) kardeslerin OSB olan kardeslerine yardim etmek ve birlikte zaman
gecirmekten hoslandiklar1 belirtilmektedir. Angell ve digerleri (2012), arastirmasinda
kardeslerin OSB olan kardeslerine yeni bir seyler 6gretmekten hoslandiklari, sosyallesme
yolunda bir seyler 6gretmeye calistiklar: (6rnegin, selamlasma nasil yapilir?) ve bunlari
yapmaktan hosnut olduklar1 belirtilmektedir. Alanyazinda ve aragtirmamizdaki bu bulgu,
kardeslerine yeni bir seyler 6gretme ¢abasi i¢inde olan TGk’ler icin proaktif davranig

ornekleri olarak gosterebilir.

Calismada kardeslerin OSB olan kardeslerinin oyun oynama becerilerini veya oyun
davraniglarini anlamada zorlandiklar1 goriilmektedir. OSB olan kardeslerinin oyunun
kurallarina  uymadiklarmi, oyunu yarida biraktiklarimi  veya oyuncaklarim
paylasmadiklarini belirten kardeslerin oyundan keyif almadiklari, iizlintii duyduklar1 ve
yine de kardesleri ile oynamayi istedikleri goriilmektedir. Mascha ve Boucher (2006),
tarafindan yiiriitiillen ¢alismada da kardesler OSB olan kardeslerinin oyun oynarken
oyundan hoslanmadigin1 ve saldirgan tavirlar sergiledigini belirtmislerdir. Benzer bir

bulgu Moyson ve Roeyers (2011), arastirmasinda da goriilmektedir.

Mevcut c¢alismada katilimcilarin ¢ogunun, kardeslerinin zorlayici davranislarindan
(1srarci, huysuzlanma) rahatsiz olduklar1 goriilmektedir. Nitekim alanyazinda da OSB
olan ¢ocugun zorlayici davraniglarinin varliginin kardeslerin bazi olumsuz duygular
yasamasina sebep olabilmekte olduklar1 vurgulanmaktadir (Diken, 2022; Gokge ve Ulke
Kiirk¢iioglu, 2019; Mascha ve Boucher, 2006). Katilimcilar kardesleri ile yasadiklar
deneyimleri aktarirken ¢esitli olumsuz duygular deneyimlemislerdir. Bu duygular,
liziintii, kizginlik, stres, sinirlenme, endiselenme ve utanma gibi olumsuz duygular olarak

ortaya ¢ikmaktadir. Ornegin bulgular bir katilimcinin arkadaslarinin kardesinin konusma
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sekli ile dalga gectiklerini belirterek, bu durumdan utandigini ve kardesi ile yasamanin
stresli oldugunu belirtmistir. OSB olan kardesleri ile dalga geg¢ilmesi sonucu TGk’lerin
rahatsiz olduklarima ve kaygilandiklarina yonelik olarak, bizim bulgumuzla Ortiisen
alanyazin bulgular1 da s6z konusudur (Angell vd., 2012; Chan ve Lai, 2016; Mokoena ve
Kern, 2022). Hwang ve Charnley (2010) arastirmasinda kardeslerin arkadaslari tarafindan
OSB olan kardesleri ile dalga geg¢ilmesinden utandiklar1 belirtilmektedir. Bu ¢aligmada
katilimecinin yasadigi duygu kaygi degil, utanma, rahatsiz olma, kardesi i¢in endise ve
stres olmustur. Petalas ve digerleri (2009), arastirmasinda kardeslerin OSB kardeslerinin
rahatsizlik veren davraniglarindan dolay1 stres yasadiklarini belirtmektedir. Bizim
calismamizda da katilimcilardan bazilar1 kardesiyle yasadigi zamanlardan bahsederken
“stresli oldugu” ifadesini ile betimlemektedir. OSB olan kardesinin odasina girip
esyalarin1 dagittigini, kardesinin odasinda girmesinden rahatsiz oldugunu, kardesinin
kendisine vurdugunu ve kardesiyle birlikte yagsamanin stresli oldugunu, kardesi ile ayni
evde yasamak istemedigini, kardesinin koy evlerinde kalmasini istedigini belirtmistir. Bu
bulgu alanyazinda baz1 calismalarla (6rnegin, Petalas ve digerleri, 2009; Ross ve
Cuskelly, 2014; Trew, 2024) ¢alismalariyla benzerlik gostermektedir. Bulgularimizdan
bir digeri olan OSB olan kardesin TGk’e vurmasi, alanyazinda Benderix ve Sivberg
(2007) ve Trew (2024) arastirmalarinda benzer sekilde, OSB olan ¢ocugun kardese
vurmasindan dolay1 kardesin rahatsiz olmasi olarak belirtilmistir. Alanyazinda bazi
arastirmalarda (6rnegin, Mascha ve Boucher, 2006; Trew, 2024) kardeslerin OSB olan
kardeslerinin geleceginden endise duyduklari belirtilmektedir. Mascha ve Boucher
(2006) ve Trew, (2024) arastirmalarinda katilimcilarin kardeslerinin geleceginden dolay1
endise ve kayg1 yasadiklar1 goriiliirken mevcut ¢alismada simdiki zamanla ilgili bir endise
yasadiklar1 goriilmiistiir. Arastirmamizdaki TGk’lerin gelecek zamanla ilgili bir endise
tagimamalari, simdiki zamanla ilgili endise yasamalar1 katilimcilarimizin yaglar ile ilgili
olabilir. Bu durumun kardeslerin somut islem doneminde olmasi, gelecekle ilgili bir
muhakemeye tam olarak girmemis olmasi, OSB’yi gecici bir donem veya hastalik olarak
gormelerinden kaynakli olabilir. Mascha ve Boucher (2006) arastirmasindaki katilimei
kardeslerin yaslar1 11-18 yas aras1 (yas ortalamasi 14,73) ve Trew (2024) arastirmasinda
ise 15-18 yas arasidir. Soyut islem dénemine giren katilimcilarin kardeslerinin gelecekleri

ile ilgili muhakeme yapabilmesi beklenebilir. Dolayisiyla arastirmamizdaki TGk yas
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araliginin dokuz-11 olmasinin OSB olan kardeslerinin simdiki zaman igin endiselerini

aciklayabilir.

Alanyazinda OSB olan ¢ocuklarin kardeslerinin olumlu ve olumsuz deneyimler yasadigi,
bu deneyimler sirasinda ¢esitli duygular yasadigi belirtilmektedir (Angell vd., 2012;
Dunn, 1988; Eyuboglu vd., 2017; Knott vd., 2007; Luijik vd., 2016; Ross ve Cuskelly,
2014; Sengiil Erdem, 2017; Verte vd., 2003; Volling ve Blandon, n.d.). Angell ve
digerleri (2012), arastirmasinda kardeslerin OSB olan kardeslerinin saldirgan ve sosyal
olarak uyumsuz olmasindan dolay1 olumsuz duygular yasadiklarini, ortak aktivitelerde
bulunmaktan kardesin sorumlulugunu almaktan keyif aldiklar1 zamanlarda da olumlu
duygular oldugunu belirtmektedir. Mahbot ve Alias (2022), arastirmasinda kardeslerin
OSB olan kardesin sorumlulugunu aldigin1 ve bunda istekli oldugunu, toplumsal
kiiltiirlerinin bunu gerektirdigini belirtmektedir. Tiirkiye’deki aile kiiltiiriinde de aile
tiyelerine bakmak, kardesle ilgilenmek olumlu ve istenen ozellikler olabilmektedir
(Kandir ve Alpan, 2008; TUBITAK, 2017; Yavuzer, 2001). Bu dogrultuda kardeslerin
OSB olan kardeslerinin sorumlulugunu alip ilgilenmesi sonucu iyi hissettikleri, abi ve
abla olmanin gereginin bu oldugunu ifade etmeleri kiiltiiriin bir pargasi olarak goriilebilir.
Toplum ve aile tarafindan onaylanan davraniglar1 yerine getiren kardeslerin, OSB olan
kardeslerine kars1 ytikiimliiliikklerini yerine getirmek, ebeveynlerinin verdigi gorevleri
yapmak sonucu kendilerini kardeslerine karsi vicdani olarak daha iyi hissettikleri

sOylenebilir.

Katilimcilarin kardesleri i¢in endiselenmeleri kardeslerinin tehlike olusturabilecek
davraniglarindan dolay1 baslarina bir sey gelme endisesi oldugu bulgularda goéze
carpmaktadir. Katilimcilardan bazilar1 kardeslerinin tehlike yaratabilecek durumlar
yarattigini, yliksekten atlama, yola kosma gibi davranislari oldugunu ve kardesleri i¢in
endise duyduklarimi belirtmislerdir. Alanyazinda kardeslerin OSB olan kardeslerinin
giivenliginden endise ettiklerini belirtmektedir (Angell vd., 2012; Benderix ve Sivberg,
2007; Donmez, 2019; Mascha ve Boucher, 2006; Pavlopoulou ve Dimitriou, 2020). Bu
calismada da alanyazinin benzeri sekilde katilimcilarin kardeslerinin tehlike
olusturabilecek durumlarda bulunmasindan dolay1 baslarma bir sey gelmesi endisesi
tagidiklar1 goriilmiistiir. Pavlopoulou ve Dimitriou (2020) arastirmasinda kardeslerin

OSB olan kardeslerinin giivenligini saglamaya calistiklar1 ve baslarina bir sey gelme
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ihtimaline kars1 tetikte olduklarini belirtmektedir. Bizim arastirmamizdaki bulgu da

benzer sekilde katilimcilarin kardeslerin giivenligini saglamaya ¢alistiklar1 yoniindedir.

Calismamizin dikkat c¢ekici bulgularindan bir tanesi de kardeslerin gilinlilk yasam
deneyimlerinde ve duygularinda ikirciklilik 6ne ¢ikmasidir. Katilimcilarin yasadiklari bu
ikircikli ve karmasik duygular bulgularimizda, kardeslerin, OSB olan kardesleriyle
birlikte olmaktan dolay1 yasadiklar1 mutluluga ve keyfe iliskin ifadelerin yogun bir
sekilde yer almasina ragmen, OSB olan kardeslerine veya kardeslerinin davranislarina
yonelik lziintli, kizginlik ve sinirlenme yasadiklarini da deneyimlediklerine yonelik
ifadeler olarak goriilmektedir. OSB’nin zorlayicit o6zelliklerinin (6rnegin, takintili
davraniglar, konusmama) olmasi (APA, 2013; Asher vd., 1984; Bayat ve Schuntermann,
2013; Koukouriki vd., 2022; Mokoena ve Kern, 2022; Petalas vd., 2009) kardeslerin
diisiincelerinde ve duygularinda karmasaya sebep olabilecegi akla gelmektedir. Yasanan
bu ikircikli durumlarin ¢alisma bulgularini biitiin olarak degerlendirdigimizde birkag
farkli sekilde yorumlamak da miimkiindiir. Bunlardan birincisi OSB olan kii¢iik
kardeslerin yas araliklan {i¢ ve sekiz araliginda oldugu i¢in bazilarinda tanilama yeni
yapilmig olabilir ve OSB’yi heniiz tam anlam ile anlamamis olabilirler. Ikincisi
kardeslerini sevmenin yaninda OSB’nin zorlayici dogasiyla birlikte kardesi kabul etmeye
caligmak olabilir. Katilimcilardan bazilarinin OSB’ye ragmen kardesin sevilmesi
gerektigi, kardes oldugu i¢in sevmenin zorundaligi yoniindeki aciklamalari bu yonde
diistindiirmiistiir. Alanyazinda da benzer bulgular s6z konusudur. Petalas ve digerleri
(2009) arastirmasinda katilimcilarin OSB olan kardeslerine yonelik ikircikli duygular
yasadiklari, sevip sevmeme gibi duygular arasinda gidip gelen gerginlikler yasadigi
belirtilmistir. Chu ve digerleri (2023) arastirmasinda kardeslerin karmasik duygular
(lizglin, sugluluk, acima, 6fke vb.) hissettigini ve bu duygularin OSB olan kardesin
zorlayict davraniglarindan dolay1 olustugunu belirtmektedir. Benzer bulgu bizim
caligmamizda katilimcilarin bazilarinin kardesleri i¢in kardesi tarafindan sevilme-
sevilmeme, birlikte yasama- birlikte yasamak istememe, liziintii, endise seklindeki
duygularla goriilmektedir. Kardeslerin OSB olan kardesin zorlayict davraniglarindan
dolay1 bir an onu sevmedigini diisiinme ve ona kizma seklinde kendini gosterirken birlikte
gecirilen keyifli zamanlarda da onu sevdigini, ona deger verdigini hissetme seklinde orta
ciktig1 goriilmektedir. Chu ve digerleri (2023) arastirmasinda ortaya c¢ikan iizgiin,

sugluluk, acima ve 6fke gibi duygularin bizim c¢alismamizdan farkli duygular oldugu
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goriilmektedir. Bu duygularin farkli ¢ikmasinin sebebinin arastirmada ergenlik
donemindeki kardeslerle ¢alisilmis olmasi ve kardeslerin soyut islem dénemine gegmis
olmalar1 ile daha derinlikli diisiinmeleri ve hissetmelerinden kaynakli olabilecegi

distiniilmektedir.

Katilimeilarin kardesleri ile yasamay1 olumlu olarak degerlendirdikleri ve kardeslik
iligkisine 6nem verdikleri, zaman zaman da ikircikli duygular yasadiklar1 (Chan ve Goh,
2013; Petalas vd., 2009) goriilmiistiir. Katilimcilarin deneyimleri kardesiyle yasamay1
karmagik olarak degerlendirdigini gostermistir. Katilimeir degerlendirmesinde hem
olumlu hem de olumsuz deneyimlerden bahsetmis ve bir ifadesinde kardesinin baska bir
evde yasamasinin daha iyi olacagini sOylerken baska bir ifadesinde kardesini ¢ok
sevdigini ama kardesinin onu sevmedigini veya kardesinin de onu sevdigini belirtmistir.
Katilimcinin kardesine karsi karmasik duygu ve diisiinceleri oldugu goriilmektedir. Tozer
ve Atkin (2015) arastirmasinda katilimer kardeslerin yaslari bu ¢alismanin katilimci
yaslarindan oldukga biiyiik olsa da (27 ve iizeri) benzer bulgu goze c¢arpmaktadir.
Katilimcilarin OSB olan kardeslerini sevdigi, onlara 6nem verdigi ve kardesi ile olmaktan
mutluluk duydugu belirtilmektedir. Bu g¢alismada da katilimcilar kardeslerine onem
verdiklerini, kardeslerini sevdiklerini, zaman zaman ikircikli duygular yasadiklarini ve

birlikte yasamaktan mutlu olduklarini belirtmislerdir.

Ayrica kardeslerin bu ikircikli duygularinin nedeni arastirma bulgularinda yer alan su
durumdan da kaynaklaniyor olabilir. Calismamizda katilimer kardeslerin OSB olan
kardeslerinin zorlayici davranislarindan (6rnegin, 1srarct davranislar) dolay1 ebeveynleri
tarafindan OSB olan kardeslerinin lehine ayrimcilik yapildigi ve bazi alanlarda
kisitlandiklar1 yoniindeki deneyimleri dikkat gekmektedir. Bu kisitlamalar ebeveynlerinin
OSB olan kardesine maddi kaynak ayirmalar1 ve onlarin isteklerini yerine getirirken
kendi isteklerinin karsilanmadig: gibi alanlarda 6ne ¢ikmaktadir. Anne babalarinin OSB
olan kardeglerine daha fazla 6nem verdiklerine dair yasantilari farkli galismalarda (Angell
vd., 2012; Chan ve Goh, 2013; Mokoena ve Kern, 2022) da ortaya konmaktadir.
Calismanin bu bulgusunu destekleyen Mokoena ve Kern (2022) ile Chan ve Goh (2013)
arastirmasinda kardeslerin aileleri tarafindan, OSB olan kardesi ile kendisi arasinda adil
olmayan bir davranis gosterildigini belirtilmektedir. Calismamizda maddi kaynak ayirma
noktasinda bir adil davranmama belirtilirken, Chan ve Goh (2013) arastirmasinda

ebeveyn ilgisinden ihmal edilme seklinde bir adil olmama durumu s6z konusudur ve
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dolayistyla bulgumuz bu acidan farklilik gostermektedir. Tiirkiye’de 6zel egitim/OSB
alaninda hizmetlerin yliksek maliyetli olusu (Koger ve Kucur, 2022; Rfat vd., 2023; Toper
ve Ozkan, 2022) ve ailelerin yaslanma ve/veya 6liimii sonrasi yetiskin OSB’lere yonelik
aile kaygilar1 olmas1 (Koger ve Kucur, 2022; Rfat vd., 2023) sonucu kardesler arasi esit
maddi imkan saglamada giiclik olarak ortaya ¢ikabilmektedir. Bu durumun

arastirmamizin bu bulgusuyla iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir.

Ikircikli kardeslik deneyimlerinin en net gériildiigii alanlardan birinin kardeslerin birlikte
parka gitmesi oldugu goriilmektedir. Katilimcilarin kardesleri ile disarda gecirdikleri
zamanlarda park ve aligveris merkezlerine gittikleri, parka gittikleri zamanlarda da
kardesi ile yalniz veya kendinden biiyiik bir kardesi ile gittiklerini belirtmislerdir.
Katilimcilarin kardegleri ile mutlu olduklar1 zamanlarin ¢ogunlugu parkta gecerken ayni
zamanda en zorlandiklar1 zamanlarin da parkta oldugu goriilmiistiir. OSB olan ¢ocuklar
duyusal bazi nesnelere, salincaklara, sallanmaya asir1 ilgi gosterebilir (APA, 2013).
Katilimcilar yalniz bagina parka gittiklerini ve parkta gecirdikleri siire boyunca
zorlandiklarini, kardeslerinin parktan donmek istememe, siirekli sallanmak isteme, eve
doniis yolunda yola atlama, park alani disindaki yerlere gitme gibi davranislar
gosterdigini belirtmislerdir. Kardeslerinin bu davranislarindan dolay1 en mutlu olduklari
yerde zorlanan katilimcilar OSB olan kardesleri ile yalniz kalmak yerine bir yetiskin
esliginde bulunmak istedigini, cocuk olarak giiciiniin yetemeyece8i durumlar
yasanabilecegi seklinde belirtmektedirler. Mascha ve Boucher (2006) arastirmasinda
katilimcilarin yaglar1 11 yas iistii olmasina ragmen, OSB olan kardesleri ile yalniz disar1
cikmadiklarii, ebeveynlerinin izin vermedigini belirtmektedir. Bu c¢alismadaki bulgu
ebeveynlerin katilimeilar: kardesleri ile park gibi oyun alanlarina yalniz gondermesinden
dolay1 Mascha ve Boucher (2006) arastirmasi ile farklilasmaktadir. Bu bulgudaki
farklilik, arastirmamizdaki TGK’lerin evlerine yiirime mesafesi yakinhiginda park
bulunmas1 ve yer yer mahalle kiiltiiriiniin devam etmesinden kaynaklaniyor olabilir.
Ayrica TGk’i sorumluluk almaya hazirlamak isteyen ebeveyn modeli veya OSB olan
cocugun 1srarct davranislariyla bas edemeyen ebeveynin TGk ile parka gondermeyi

secenek olarak gormesi etkili olabilir.

Calismamizin bulgularinda TGK’lerin yaglar1 kiiglik olmasina ragmen OSB olan
kardeslerinin egitim, sosyal, giinliik yasam ve bakim gibi alanlarda ‘kardes

sorumlulugunun’ Otesinde bir sorumluluk {istlendikleri goriilmektedir. Alanyazinda
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‘ebeveynlesme’ olarak isimlendirilen fazla sorumlulukla ilgili bu deneyimler OSB olan
cocuklarin tipik gelisim gdsteren kardeslerinin siklikla deneyimledikleri bir durum olarak
nitelendirilebilir (Angell vd., 2012; Benderix ve Sivberg, 2007; Kizilalp, 2018; Mahbot
ve Alias, 2022; Sage ve Jegatheesan, 2010; Trew, 2024). Ayrica bulgular, kardeslerin bu
ebeveynlik yasantilarinda zorlandiklarini ve yetiskin destegine ihtiya¢ duyduklarini
icermektedir. Ozellikle sosyal ortamlarda zorlandiklarini ve kardeslerine goz kulak olmak
istemediklerini igeren ifadeler oldukca dikkat ¢ekicidir. Calismanin bu bulgusu ile paralel
olarak Mahbot ve Alias (2022), arastirmasinda benzer sekilde ebeveynlerin TGk’lere
aligveris esnasinda kardeslerinin sorumlulugunu verdikleri belirtilmistir. Trew (2024),
aragtirmasinda kardesler OSB olan kardesle yasamanin zorlayict bir yani olarak
kardeslerinin bakimina dahil olma, bakici roliinde olma olarak bir degerlendirmede
bulunmuglardir. Angell ve digerleri (2012), arastirmasinda kardeslerin OSB olan
kardeslerinin sorumlulugunu aldiklarini, bakiminda aktif gérev aldiklarini ve kardeslerin
kendileri i¢in “bakict rolii, kardese yardimei rolii, kardesi oyalama ve eglendirici roli,
kardesi saldirgan oldugunda kurtarici rolii” edindiklerini belirtmektedir. Benderix ve
Sivberg (2007), arastirmasinda kardesler ebeveynlerinin dinlenebilmesi i¢in “ebeveyn
sorumlulugu” istlendiklerini  belirtmektedir. Kardeslerin ebeveynlesmeyi
deneyimledikleri alanlardan 6zellikle ev i¢inde kardesle ilgilenme ve bakimina dahil olma
one c¢ikmaktadir. Kardeslerin OSB olan kardesleri ile 6zbakimlarinda (el yikama,
giyinme, yemek yeme, ilaclarin takibi, vb.), 6devlerinde, bos vakitlerde oyalanmalarinda
gorev aldiklari, aragsal ebeveynlik rolii aldiklar1 gortilmiistiir. Bu bulgular TGK’lerin aile
icerisinde bireysel rollerin degistigini, ebeveyn rolii edindiklerini gdsterebilir. Farkl
caligmalarda da benzer sekilde kardeslerin OSB olan kardesleri ile ilgilendikleri,
bakimina dahil olduklar1 gériilmektedir (Angell vd., 2012; Benderix ve Sivberg, 2007,
Kizilalp, 2018; Mahbot ve Alias, 2022; Sage ve Jegatheesan, 2010).

Bu calismada katilimcilar ailece alisveris merkezine gittiklerini ve ebeveynleri aligveris
yaptig1 sirada OSB olan kardesin sorumlulugunu alip onunla ilgilendigi, oyalamaya
calistigi, oyun parkinda basinda bekledigi gorilmektedir. Mahbot ve Alias (2022)
arastirmasinda benzer sekilde ebeveynler kardeslere aligveris esnasinda kardeslerinin
sorumlulugunu verdikleri belirtilmektedir. Bu calismada katilimcilar kardesleri ile
ilgilenirken, oyun alaninda kardesini bekledigini, yaninda durdugunu ve kardesinin

beklerken kendisi oyuncaklarla oynayamadigin belirtmistir. TGk’in OSB olan ¢ocugun
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sorumlulugunu alirken kendi oyun hakkindan da mahrum kaldigi goriilmektedir.
Katilimeilarin kardesleri ile ilgili aldigir sorumluluk ev igerisinde kardesle ilgilenme,
bakimma dahil olma seklinde devam ettigi goriilmektedir. Ote yandan, kardesler bu
deneyimlerinde ¢ogunlukla zorlandiklarini ifade etseler de keyif aldiklar1 zamanlar ve
alanlar da oldugunu da belirtmektedirler. Katilimcilarin kardeslerinin bakiminda yer
aldiklari, ilgilendikleri ve sorumluluklarmni aldiklari, kardesleri ile ilgilenirken ve
sorumluluk alirken zorlandiklari; ancak katilimcilardan bazilarinin bu durumdan rahatsiz
oldugu goriiliirken bazilarinin kardesleri ile ilgilenmekten keyif aldigini, sorumluluk
almalarmin iyi hissettirdigi goriilmektedir. Mahbot ve Alias (2022) arastirmasinda
kardeslerin OSB olan kardeslerinin bakiminda sorumluluk aldiklarin1 ve bundan
memnuniyet duyduklarini belirtmektedir. Angell ve digerleri (2012) kardeslerin OSB
olan kardeslerine yeni kelimeler 6gretmeye ¢alistiklarini ve sosyallesmeyi dgretmeye
calistiklarini belirtmektedir. Bizim ¢alismamizda da katilimcilardan bazilarinin OSB olan
ikiz kardeslerine kelime, renk hayvan ismi 6gretmeye c¢alistigint belirtmektedir. Bazi
katilimcilarin da kardesinin 6devlerine yardimer oldugunu, birlikte resim yaptiklarini ve
kardesinin bazi 6devlerini de tek basina yapmasi gerektigini aksi halde 6grenemeyecegini
ve kendine yetemeyecegini belirtmektedir. Kardeslerin OSB olan kardeslerine ddev
yaparken yardimci olmasi ve amaglariin kardeslerinin 6grenmesi olmasi alanyazindaki
bulguyla benzerdir (Angell vd., 2012). Bu calismada da TGk’ler bu gorevleri yerine
getirirken bundan mutlu olduklarini, keyif aldiklarini, OSB olan kardeslerine yardim
ettikleri i¢in iyi hissettiklerini belirtmislerdir. Biiyiik olan kardesin kii¢iik kardesine kars1
sorumluluk hissetmesi, kardesinin 6gretmeni roliinde bir seyler 6gretmeye calisma c¢abasi
goriilebilir (Bouchey vd., 2010; Kiligaslan, 2001; Korkmaz, 2008; Lopez-Fernandez vd.,
2022; Sage ve Jegatheesan, 2010; Senel 1995; Yavuzer, 2017). TGk’lerin kardeslerine
yonelik bu sekilde davranmalart kiiltiirimiiziin getirdigi bir abla/abi olma roli ile,
kardesini gozetme ¢abasi ile aciklanabilir. Aile yapimiz ve kiiltiirimiiz ebeveynlerin
cocuklarina abla/abi roliinii benimseyip sorumluluk almalar1 gerektigini asilamis olabilir.
Cocuklar da anne babay1 model alarak bu davranislar1 6grenebilir. Cocuklarin sosyal
duygusal gelisimlerinde anne babanin etkisi goz ardi edilemeyecek kadar biiyiiktiir
(Kandir ve Alpan, 2008; Yavuzer, 2001). Buradan yola ¢ikarak arastirmamiz bulgusunda
TGK’lerin edindikleri biiyiik kardes olma roliiniin anne baba tutumlarindan, aile

kiiltiirtinden kaynakl1 olabilecegi sdylenebilir.
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Arastirmanin ti¢iincii sorusu olan tipik gelisim gosteren kardeslerin yasam deneyimleri
dogrultusundaki ihtiyaclar: ile ilgili olarak {igiincii tema kapsamindaki bulgularda,
katilimcilarin OSB ile ilgili daha fazla bilgiye sahip olmak istedikleri goriilmektedir.
TGk’ler kardeslerinin yasadig1 giigliikler hakkinda ve kardeslerinin gosterdigi zorlayici
davraniglarin sebepleri hakkinda bilgi sahibi olmak istediklerini belirtmektedirler. Bu
bulgu diger arastirma sonuglartyla uyumlu olup, farkli arastirma (Alagézoglu, 2016;
Donmez, 2019; Glasberg, 2000; Hwang ve Charnley, 2010) bulgularinda da kardeslerin
OSB hakkinda bilgilerinin eksik oldugu ve daha fazla bilgilendirmeye ihtiya¢ duyduklari
goriilmektedir. OSB olan bireyin en yakinindaki kisilerden biri olan kardeslerin, bir baska
deyisle OSB hakkinda en fazla bilgisi olmasi gereken aile liyelerinden biri olan
kardeslerin OSB ile ilgili bilgilerinin az oldugunu ve bilgiye ihtiya¢ duyduklarin1 gosteren
bu bulgu oldukca diisiindiiriictidiir. Ciinkii OSB tanisindan hemen sonra baglayan
egitimler, erken cocukluk doneminde olmasindan dolay1 yogunlastirilmis egitim
programlari ile aile OSB ile i¢ ice olmak durumundadir. Bu egitimler kurumlarda
uygulandig1 gibi ev temelli uygulamalar da sik¢a kullanilmaktadir (Simpson, 2017).
Bulgularimizda TGk’lerin OSB olan kardeslerinin derslerine yardim ettiklerine, evden
destekleme yaptiklar1 belirtmisti ve dolayistyla TGk’ler de OSB’yi sik¢a duymakta ve
egitim siireclerine dahil olmaktadirlar. Bu acidan bakildiginda, TGk’lerin OSB ile i¢ ice
olmasina ragmen OSB ile ilgili bilgi eksikliklerinin olmasi, TGk’lerin ailesine ve/veya
egitim kurumlarindaki uzmanlara ihtiyaclarma yonelik kendini ifade edemediklerini

ve/veya destek alamadiklarini diistindlirmiistiir.

Bulgular, TGk’ler kardesi ile ilgili sorumluluk alirken yetigkinlerin destegine ihtiyag
duyduklarmi, kardeslerinin giicliik yasadigi ve zorlandig1 alanlarda egitim almalarinin
kardesleri i¢in faydali olacagini belirttiklerini icermektedir. TGk’lerin sosyal ortamlarda
kardesleri ile ilgilenmek yerine arkadaslariyla vakit gecirmek ve oyun alanlarinda kardese
g0z kulak olmaktansa oyuncaklarla oynamak istedikleri goriilmektedir. Alanyazinda da
kardeslerin OSB olan kardeslerinden dolay1 kisitlamalar yasadiklari belirtilmektedir
(Bitsika vd., 2014; Mokoena ve Kern, 2022). Mokoena ve Kern (2022) arastirmasinda
kardeslerin OSB olan kardeslerinin varligindan dolay1 ¢ocukluklarini yasamadiklarini,
kisitlandiklarini belirtmektedir. Ozellikle de mevcut arastirmada oldugu gibi heniiz oyun
caginda olan TGk’lerin bu tiir ihtiyaglari, arastirmanin kardeslere yonelik caligmalarda ve

ebeveyn egitimlerinde dikkat edilmesi gereken bir bulgu olarak degerlendirilebilir.
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Arastirmanin dordiincii sorusu olan, TGk’lerin yasam deneyimleri dogrultusunda OSB
olan kardese sahip diger kardeslere, akranlarina Onerileri ve yetiskinlere (anne baba,
O0gretmen) Onerileri de yine Ttg¢iincii tema kapsamindaki bulgularda kendini
gostermektedir. Katilimcilarin tiimii kardeslerinin yasadigi giigliikleri atlatabilmesine
yonelik gerekli egitimlerin verilmesini, yetiskinlerin evde kardesleri ile oyun oynamasint,
ilgilenmesini, uygun olmayan davraniglara karsit kardeslerini uyarmasini, OSB olan
kardesi olan diger kardeslerin de OSB olan kardeslerine kars1 sabirli olmasini, kardesleri

ile ilgilenmesini, onunla oyun oynamasini 6nermektedirler.

Kardesler OSB olan kardese sahip diger kardeslere, kardesleri ile gegirdikleri vakitlerde
ve zorlandiklar1 zamanlarda neler yapabilecegini belirtmislerdir. OSB olan kardeslerinin
zorlayici davranislart oldugunda (takinti, ilginin nesneye sabitlenmesi, temasi sevmeme,
sarilmama, fotograf ¢ektirmek istememe vb.) sabirli olmalarini, temas1 sevmeyen ve
takintilart olan kardesleri i¢in kademeli olarak yaklasmalarini, kardesleri ile oyunlar
oynamalarin1 ve vakit gegirmelerini dnermislerdir. Alanyazinda kardeslerin OSB olan
kardesleri ile deneyimlerinde basa ¢ikma becerileri kullandigin1 géstermektedir (Angell
vd., 2012; Trew, 2024). Angell ve digerleri (2012) arastirmasinda kardeslerin OSB olan
kardesleri ile zorlandig1 zamanlarda yetigskinlerden yardim aldigini, Trew (2024) ise
kardeslerin OSB olan kardesleri ile catisma yasamaktan kaginarak bas etmeye
calistiklarimi belirtmektedir. Bulgumuz TGk’lerin OSB olan kardesleriyle deneyimleri
sirasinda basa ¢ikma becerileri gelistirdiklerini gosteriyor niteliktedir. Kardesler OSB
hakkinda herhangi bir egitim ve bir destek almamislardir. Bu agidan bakildiginda
bulgumuz, kardeslerin siire¢ igerisinde kendi deneyimleri sonucunda yasadiklari
sorunlara yonelik c¢esitli basa ¢ikma stratejileri gelistirdiklerini gdstermesi agisindan

dikkat ¢ekicidir.

Bulgularda TGk’lerin kardeglerinin telefonla uzun vakitler geg¢irdigini ve bunun
sonucunda olumsuz anlamda etkilenebilecegini, telefonla daha az gecirmesi icin
yetigkinlerin telefonu ortadan kaldirmasin1i 6nermislerdir. Alanyazinda OSB olan
cocuklarin telefonla oynama aligkanligi ve TGk’lerin bu konuda rahatsiz olmalarina
yonelik bir bilgiye rastlanmamistir. Bu bulgunun sebebinin giiniimiiz teknolojisindeki
hizli degisim ve gelismeyle birlikte evlerde bulunan cep telefonu sayisinin artmasi ve
cocuklar tarafindan erisilebilir hale gelmesi, yasam alanlarinin apartman daireleriyle

siirl kalmasi sonucu ebeveynlerin ¢ocugu oyalamada bir arag olarak kullanmasi oldugu
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disiiniilmektedir. Alanyazinda ailelerin degisen teknoloji ve yasam seklinin sonucu
olarak c¢ocuklarin telefon, tablet kullanimlarinin arttigi belirtilmektedir (Akman vd.,
2023; Zeybekoglu Akbas ve Dursun, 2020). Alanyazin ve bulgumuz biitiin olarak
degerlendirildiginde OSB olan ¢ocuklarin telefon kullanimlarinin yogun olmasinin

OSB’den bagimsiz olarak giiniimiiz yagam big¢imi ile ilgili oldugunu diistindiirmektedir.

Katilimcilar, OSB olan kardese sahip diger kardeslere de Oneriler belirtmislerdir. OSB
olan kardesleri kendileri ile ilgilenmediginde veya bir nesneye takilip kaldiklarinda pes
etmemelerini, kardeslerini sirf kardesi oldugu i¢in OSB olsalar da sevmeleri gerektigini,
kardeslerini korumalar1 ve yasadigi giigliikler (konusmama, sarilmama, fotograf pozu
vermeme) i¢in ona yardim etmelerini Onermislerdir. Angell ve digerleri (2012),
arastirmasinda kardeslerin OSB olan kardeslerine yeni bir seyler 6gretmeye ¢alistiklarini,
disarda sosyal ortamda zorlanan kardesi i¢in sosyallesme yolunda bir seyler 6gretmeye
calistiklarim1 ve sabirlt olduklarini belirtmektedir. Arastirmamizda katilimcilardan
bazilar1 kardeslerinin kendi basina bir seyler basarmasi (6dev, 6z bakim becerileri) i¢in
yardimc1 olduklarint ve diger OSB olan kardese sahip ¢ocuklar i¢in Oneride
bulunduklarini1 gostermektedir. Kardeslerin diger kardesleri i¢in 6nerilerinin olmast OSB
olan cocuklarin kardesleri ile yapilan calismalarin 6nemine de vurgu yapmaktadir.
Kardeslerin karsilastiklart zorlayict davraniglar karsisinda yapabilecekleri benzer
yasantilar1 olabilecek diger kardeslere yol gosterebilir, destek ihtiyaci hissettigi konularda
diger kisilerden (politika yapicilardan, egitmenler, anne babalardan) destek almasini

saglayabilir.

Kardeslerin onerileri ve ihtiyaglari dogrultusunda hazirlanan fotograf katalogu igin ilgili
paydaslardan goriis ve Oneri almak iizere olusturulan Google form geri bildirimleri de
OSB hakkinda ve OSB olan kardese sahip TGk’lerin yasadig1 duygular1 ve ortaya ¢ikan
ihtiyaclarmi anlamak adina bireysel bir farkindalik olusturdugunu gosterir niteliktedir.
Calismanin duyurulmaya devam etmesi ve benzer c¢alismalarla toplumun haberdar

edilmesi ile toplumsal bir farkindalik olusturacagi da 6ngoriilmektedir.
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5.2. SONUC

Erken ¢cocukluk doneminde OSB olan kardese sahip dokuz-11 yas arasindaki tipik gelisim
gosteren kardeslerin yasam deneyimlerinin fotoses yontemiyle incelenmesinin
amaclandig1 bu ¢alismanin bulgularina dayali olarak su sonuglara varilabilir. TGk’lerin
OSB olan kardesleriyle yasam deneyimlerinin tamamen olumlu veya tamamen olumsuz
olmadig1 sOylenebilir. Kardeslerin OSB olan kardesleri ile yasam i¢inde zorlandiklari
alanlar ve zamanlar oldugu, diisiince ve duygularinda zaman zaman karmasa yasadiklari,
OSB’nin dogasini anlamakta zorlandiklari, OSB’yi kendi gelisim 6zellikleri ¢ercevesinde
anlamaya cabaladiklar1 gortilmektedir. Bununla birlikte, katilimer kardeslerin OSB olan

kardesleri ile olmaktan genel olarak mutlu olduklar1 s6ylenebilir.

Katilimcilarin OSB olan kardesleri ile olumlu olarak bahsettikleri yasam deneyimlerinde
kardesin bakimi ve ihtiyaglar ile ilgilenme, kardesleri ile ilgilenirken keyif alma, OSB’ye
ragmen kardeslerini sevme 6ne c¢ikmaktadir. Katilimcilar OSB olan kardesler yasam
deneyimlerini aktarirken kardeslerine karsi sevgi, sorumluluk duyma, koruma, kardesin
menfaatini diistinme gibi olumlu duygulardan bahsetmektedirler. Kardesleri ile giiglii bir
kardeslik iligkisinden soz etmektedirler. Trew (2024) arastirmasinda kardeslerin OSB
olan kardeslerini zorluklarina ragmen sevdiklerini belirtmektedir. Benzer bulgu
aragtirmamizda da goriilmekte ve TGk’lerin OSB’ye ragmen kardeslerini sevdikleri,
kardesleri ile yasamaktan ve zaman ge¢irmekten keyif aldiklar1 goriilmektedir. OSB olan
kardeslerinin bakimi ve ihtiyaglari ile ilgilenmekten keyif aldiklari, OSB olan ¢ocugun

abla ve abisi olmaktan memnun olduklar1 goriilmektedir.

Katilimcilarin OSB olan kardeslerine yonelik karmasik duygu ve diisiinceleri oldugu
goriilmektedir. Kardeslerine yonelik olumlu deneyimleri aktarirken yer yer karmagsik
duygularin oldugu ve kardeslerine yonelik olarak kardesini sevip-sevmeme, ayn1 evde
yasamak isteyip-istememe, kardesle yagsamanin kolay-zor olmasi, kardeslerinin bakimina
dahil olmaktan keyif alma-almama seklinde ikircikli duygu ve diisiinceler oldugu

goriilmektedir.

Katilimcilarin OSB olan kardesleri ile zorlayic1 yasam deneyimlerinde kardesleri ile
ilgilenirken kardeslerinin bakim ve ihtiyaclarini karsilamada zorlanma, OSB olan
kardeslerinden dolayr kendi istediklerini yapamama ve kisitlanma, OSB’nin zorlayici

dogasiyla bas etmeye ve OSB’yi anlamaya ¢alisma, OSB hakkinda yeterli bilgi sahibi
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olmama ve bundan dolay1r kardeslerinin yasadigi giicliigii anlamakta zorlanma One
cikmaktadir. TGk’lerin OSB olan kardesleri ile yasami deneyimlerken karsilastigi
zorluklara ¢6ziim Onerisi olarak yetiskinlerden beklentileri oldugu goriilmektedir. Ayrica
kardeslerin OSB olan kardesi ile tek basina ilgilenmek durumda kalmak istememesi ve
yetigkinlerin de yanlarinda olmas1 gerektigi, OSB hakkinda daha fazla bilgiye sahip olma
istegi, OSB olan kardesleri i¢in egitmenler tarafindan daha fazla egitimin planlanmasi,
anne babalarin da OSB olan ¢ocukla ilgilenmesi konusunda yetiskinlere (e§itmen, anne

baba) onerileri oldugu gortiilmektedir.

Bulgulara dayali olarak bu calismaya katilan tipik gelisim gosteren kardeslerin
yasadiklar1 deneyimlerin 6ziinlin OSB olan kardesin zorlayict davranislarindan ve
ebeveynlerin yiikledikleri sorumluluklardan dolay1 fiziksel ve psikolojik olarak
zorlanmalarina ragmen, kardesleri ile ilgilenmekten, kardeslik iliskisinden keyif aldiklar
ve kardeslerini nasil olursa olsun sevdikleri oldugu sdylenebilir. Ayrica kardeslerin hem
kendilerinin hem de aile yasamlariin daha kolay ve kaliteli olmas1 igin ihtiyaclarina
doniik Onlemlerin alinmasinin 6nemi de bu arastirmanin 0zii olarak ele alinabilir.
Arastirmamizda fotoses yonteminin kullanilmasi, TGk’lerin arastirmanin uygulama
stirecinde aktif rol almasini saglarken ayni zamanda veri toplama siirecinde fotograf
cekerken keyif almasini saglamistir. Kardeslerin ¢ektigi fotograflar, bir baslangic noktasi
olusturarak bireysel goriismelerde ve odak grup goriismesinde kardeslerin kendini daha
rahat ifade etmesini saglamistir. Ayrica kardesler cogu zaman OSB olan kardeslerinin
arastirma Oznesi olmasindan, arastirma siirecinde belki de ilk defa Ozne olarak
kendilerinin olmasindan, goriilmelerinden dolay1 arastirmaya dahil olmaktan keyif
almiglardir. Bu acidan degerlendirildiginde de arastirmamizin 6nemli ve 6zel egitim

alaninda Oncii olabilecegi diisiiniilmektedir.

Alanyazinda ytriitiilen her aragtirmada olabilecegi gibi bizim aragtirmamizda da bazi
sinirliliklardan bahsetmek miimkiindiir. Nitel arastirmalarin dogas1 geregi sinirli sayida
katilimciyla ¢alisilmasi uygun oldugundan bulgularin  bu calismaya 6zgii oldugu ve
genellenemeyecegi unutulmamalidir. Ayrica, bu arastirma kullanilan veri toplama

araclari ile sinirhidir.
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5.3. ONERILER

Arastirmanin bu boliimiinde bulgulara dayali olarak uygulamaya ve ileri arastirmalara

yonelik Oneriler yer almaktadir.

5.3.1. Uygulamaya Yonelik Oneriler

a)

b)

f)

9)

h)

)

TGk’ler i¢in kardes destek programlart kurulmasi saglanabilir. Bdylece kardeslerin
benzer yasam deneyimleri olan diger kardeslerle bir araya gelip duygu ve
diisiincelerini agabilmeleri, OSB olan kardesleri ile zorlandig1 zamanlarla bas
edebilme becerilerini digerlerinden 6grenmesi ve rehabilite olmasi saglanabilir.
TGk’in OSB hakkinda daha fazla bilgi almas1 saglanabilir. OSB olan kardesin egitim
aldig1 kurumlarda ¢aligan psikolog, tipik gelisim gosteren kardesin egitim aldig1 okul
psikolojik danisma/rehberlik servislerinden bu konuda destek alinabilir.

TGKk’ler icin OSB olan kardeslerinin davranis sorunlarini anlama ve bas etme ile ilgili
bilgilendirme yapilabilir.

TGk’ler ve OSB olan g¢ocuklarin vakitlerinin biiylik bir kismini ev igerisinde
gecirmelerinden dolay1 serbest zamanlarini degerlendirebilecekleri serbest zaman
etkinlikleri, hobi ve beceri edindirme gibi desteklemeler yapilabilir.

TGk, OSB olan kardesten dolay1 zorlandigi zamanlarda ebeveynler tarafindan
desteklenebilir, duygularini ve diisiincelerini, yasadigi zorluklara yonelik ¢6ziim
onerilerini ifade etmesi saglanabilir.

TGk’in ebeveynleri tarafindan kisisel zaman ayirilarak, ihtiya¢ duydugu ebeveyn
ilgisi karsilanabilir.

OSB olan kardesin sorumlulugu ve bakimi, TGk’in yas1 ve kardesin sorumlulugu
karsilayabilme giicli g6z oniinde bulundurularak verilebilir.

OSB olan cocukla TGk’in parkta vakit gegirdikleri zamanlarda yanlarinda bir
yetiskinin bulunmasi saglanabilir.

TGk’in kendi arkadaglar1 ile vakit ge¢irdigi zamanlarda, ebeveyn tarafindan OSB
olan kardesle ilgili gorev veya sorumluluk verilmemesi saglanabilir.

TGk ile OSB olan kardesin etkilesimi oyun araciligiyla ebeveynler tarafindan

desteklenebilir.

156



5.3.2. fleri Arastirmalara Yénelik Oneriler

a)

b)

d)

f)

9)

Bu arastirmada TGk’in yasam deneyimleri incelenmistir. ileri aragtirmalarda OSB
olan bireylerin de katilimc1 oldugu ve her iki kardesin de deneyimlerine odaklanan
nitel yonteme dayali ¢alismalar yiiriitiilebilir. Boylece deneyimlerin ve kardeslik
iligkisinin dinamiklerini her iki taraftan da anlamak miimkiin olabilir.

Daha biiyiik katilimc1 gruplart ile yiiriitilecek calismalarla daha genellenebilir
sonuclara ulasilabilir. Arastirmada katilimeir kardeslerin dokuz-11 yas arasinda
olmasindan dolay1 c¢ektikleri fotograflarin somut igerikli oldugunu sdylemek
miimkiindiir. Bu nedenle fotoses yontemi ile daha biiylik yas gruplarindaki
kardeslerle benzer galismalar yiiriitiilmesi deneyimlere dair daha soyut, derinlikli
fotograflar yakalanabilmesine olanak saglayabilir.

Fotoses yontemi ile 6zel gereksinimli bireylerin ebeveynlerinin de dahil oldugu
arastirmalar yiiriitiilerek, ebeveyn ve kardeslerin farkli bakis acgilarindan kardeslik
iligkilerini nasil degerlendikleri incelenebilir.

Kardes deneyimlerini inceleyen arastirma sonuglarinin farkli ¢ikmasindan dolay1
benzer yas gruplarini kapsayan ve fotoses yontemi ile yiiriitiilen yeni arastirmalar
yapilmasi Onerilebilir.

OSB olan kardese sahip kardeslere yonelik destek programlar1 gelistirilebilir ve bu
programlarin etkililikleri incelenebilir. Ozellikle OSB olan kardesle etkilesim kurma
ve oyun oynama gibi beceriler konusunda kardeslerin desteklendigi ¢aligmalarin
etkililigi mevcut ¢calismanin sonuglar1 bir adim ileriye gétiirmesi agisindan 6nemlidir.
Kiiltiirleraras1 karsilastirmali ¢alismalarla kiltiirtin kardes deneyimleri iizerine
etkisinin incelendigi caligmalar gerceklestirilebilir.

Kardes deneyimlerini inceleyen karma ve nicel yOntemli arastirmalarla daha

genellenebilir sonuglara ulasilmasi saglanabilir.
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EKLER

EK- 1: ETIK KURUL ONAYI
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EK-2: AYDINLATILMIS ONAM FORMU(Arastirma katihmcilarinin ebeveynleri

icin)

Saym Veli,

Istanbul Medeniyet Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisii Ozel Egitim Anabilim Dal1
Erken Cocuklukta Ozel Egitim Tezli Yiiksek Lisans Programi’nda Prof. Dr. Yesim
GULEC ASLAN ve Dr. Ogr. Uyesi Hatice SENGUL ERDEM danismanhiginda,
tarafimca yiiriitillen “Erken ¢ocukluk doneminde OSB tanili kardesi olan tipik gelisim
gosteren kardeslerin yasam deneyimleri: Bir fotoses calismasi” adli ¢aligma, erken
cocukluk doneminde OSB tanili kardesi olan tipik gelisim gosteren kardeslerin
deneyimlerini incelemeyi amaglamaktadir. Calisma kapsaminda gocuklarinizin OSB
tanili kardesiyle olan etkilesimini yansitan fotograf ¢cekme yontemiyle veri toplanacaktir.
Bu yontemde ¢ocuklarinizin kendi deneyimlerini en iyi aktarabildigini diisiindiigii sekilde
fotograflar ¢ekmeleri istenecektir. Ayrica, bireysel gorlisme, odak grup goriismesi ve
giinliik gibi yontemlerle de deneyimleri aktarmalar1 s6z konusu olacaktir.

Bu c¢aligmaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Siz ve ¢ocugunuz
caligmaya katilmama veya katildiktan sonra herhangi bir anda ¢aligmay1 birakma hakkina
da sahipsiniz. Bu calismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile
kullanilacak olup cocuklarmizin kisisel bilgileri gizli tutulacaktir. Arastirma sonuglari
kongre, seminer, yayin ve ders gibi bilimsel ve akademik alanlarda diger uzmanlarla
paylasilabilecektir. Bu veriler sadece bu arastirmada bilimsel veri olarak kullanilacaktir.
Herhangi bir kisisel bilginize yer verilmeyecektir. Arastirma sonuglari isterseniz
tarafimizdan size iletilecektir. Ayrica g¢ekilen fotograflar calismanin sonuglarini daha
biiyiik kitlelere duyurmak i¢in bilimsel etkinliklerde, ¢aligmalarda (6rnegin farkindalik
giinleri) kisisel bilgileriniz korunarak sergilenebilir. Cekilen fotograflarda size ait
unsurlar (6rnegin; sizin, ¢gocugunuzun ve yakinlarmmizin yiizii, sizin, ¢ocugunuzun ve
yakinlarinizin yiiziiniin bir boliimii vb.) yasadiginiz mekan (eviniz, esyalariniz vb.) ve
etkinlikleriniz de yer alabilir. Bu fotograflarin kullanilmasini istemezseniz bu fotograflar
kullanilmayacak veya istediginiz takdirde fotograf flu olarak gosterilebilecektir. bunu
arastirmacilara bildirdiginiz takdirde ilgili fotograf arastirma ve/veya kullanilacak olas1
caligmalardan (sergi, ders, vb.) cikarilacaktir. Arastirmaya katilmaniz i¢in sizden
herhangi bir iicret istenmeyecek ve arastirmaya katildiginiz icin size ek bir 6deme de
yapilmayacaktir. Eger aragtirmanin amaci ile ilgili verilen bu bilgiler disinda daha fazla
bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz, sormak istediginiz bir sey olursa 0(...) ....... numarali cep
telefonumdan arayarak veya ......... (@gmail.com adresime yazarak bana ulasabilirsiniz.
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“Aydinlatilmis Onam Formu” ndaki tiim agiklamalart okudum. Bana, konusu ve amaci
belirtilen aragtirma ile ilgili yazili ve szl agiklama, agsagida adi belirtilen kisi tarafindan
yapildi. Arastirmaya ¢ocugumun/¢ocuklarimin goniillii olarak katilimini onayladigimu,
istedigim zaman gerekgeli veya gerekgesiz olarak arastirmadan ayrilabilecegimi ve kendi
istegime bakilmaksizin aragtirmaci tarafindan arastirma dis1 birakilabilecegimi
biliyorum. S6z konusu arastirmaya, ¢ocugumun/¢ocuklarimin higbir baski ve zorlama
olmaksizin kendi rizamla katilmasinit kabul ediyorum. .../..../20..

Calismaya katilan bireyler 18 yas altinda oldugu veya yasal salahiyeti olmadigt i¢in,
kendilerine ve vasisine ¢alisma hakkinda gerekli bilgiler verilerek velisinin/vasisinin
onami/onayt alinacaktir.

Aciklamalar1 Yapan Arastirmacinin Unvani, Adi Soyadi ve Imzasi

Funda UN YUMRUTEPE

Katilimcinin Yasal Temsilcisinin Ad1 / Soyadi / imzas1 / Tarih

Gerekiyorsa Olur Islemine Tanik Olan Kisinin Ad1 / Soyadi / Imzas1 / Tarih
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EK-3: DEMOGRAFIK BIiLGi FORMU

Ebeveyn: Anne( ) Baba( )
1. Yasmz: ...................
Egitim durumunuz: ...................

Mesleginiz: .......coooviiiiiiiiiiiiin,

> o

Algilanan gelir diizeyi:
Cok diisiik( ) Diisiik( ) Orta( ) Orta-listli( ) Yiiksek( )

5
6
7. Esinizin yasi:...............
8
9

11. OSB olan ¢ocugunuzun;
Yast:............ / Cinsiyeti: ............. / Kaginer gocuk: ...............
Tani aldig1 yas: ..... coovvvvininnnnn,

Okul disinda destek egitim aliyor mu?......................

Aliyorsa aldigi destekler: ..........ooooiiiiiiii
Zorlayic1 davramslar: var mi? (Ozbakim becerileri, konusma giigliigii vs.): ............
Varsa Kisaca NElrdir?..........ocuivuiieieieiiiieieiese ettt besb e ene e

12. Tipik gelisim gosteren ¢ocugunuzun;
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EK-4 : FOTOGRAFTA YER ALACAK DiGERLERI iCIN ONAM FORMU

Erken cocukluk doneminde OSB tanili kardesi olan tipik gelisim gdsteren kardeslerin
yasam deneyimleri: Bir fotoses calismasi adli arastirma igin katilimcilarimiz bazi
fotograflar ¢ekecektir. Bu ¢alismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile
kullanilacak olup c¢ocuklarmizin kisisel bilgileri gizli tutulacaktir. Arastirma sonuglar
kongre, seminer, yayin ve ders gibi bilimsel ve akademik alanlarda diger uzmanlarla
paylasilabilecektir. Bu veriler sadece bu arastirmada bilimsel veri olarak kullanilacaktir.

Herhangi bir kisisel bilginize yer verilmeyecektir.

“Aydmlatilmis Onam Formu” ndaki tiim agiklamalari okudum. Bana, adi belirtilen
aragtirma ile ilgili yazili agiklama yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigimi ve
asagida adi gecen arastirmacinin fotograflari aragtirma kapsaminda kullanabilecegini

(sergi, ders vb.) onayliyorum ...../..../20...

Agiklamalar1 Yazan Arastirmacinin Unvani, Ad1 Soyadi ve imzasi

Funda UN YUMRUTEPE

Katilimeinm Kendisinin / Yasal Temsilcisinin Adi/ Soyadi / Imzas / Tarih
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EK-5: GORUSME VERI ANALIiZ FORMU

YER: KATILIMCININ EVi

TARIH: 24.03.2024

BASLANGIC VE BIiTIiS SAATI: 12.56 — 13.36
GORUSULEN KiSi: K5
GORUSMECI: FUNDA UN YUMRUTEPE

SAYFA NO:

Betimsel So | Sa | Betimsel Veri Kategori(ler)/ | Goriism | Tema/Alt-

Index ru | tir Kodlar eci Tema
Yorum
u

O-Bunun F.U.Y: Peki burada bu fotograf senin

senin i¢in neden 6nemli?

hayatinla, K5:Hem kardesim oldugu i¢in hem de

hayatlarimizl T . L

. otizmlik déoneminde oldugu igin.
a nasil bir

iligkisi var?

F.U.Y: Otizm oldugu ve kardesin
oldugu i¢in bu fotograf senin i¢in
onemli.

K5: Evet.

W-Bu
durum/sorun
/gucliik
neden var?

F.U.Y: Burada Peki sey demistin hani
ilk basta biraz ¢ekinir biraz utanir
demistin ya O. i¢in, O. ilk 6nce
insanlardan biraz ¢ekinir biraz utanir
ama sonrasinda onlara alisir devam

eder. Peki sence otizmli ¢ocuklarin,

180




kardesinin insanlar ilk gordiigiinde
utanmalari, ¢cekinmeleri neden oluyor,
neden bu sorunu yasiyorlar?

K5: Otizm oldugu i¢in olabilir.

e-Bu
fotograf
OSB tanili
kardesi olan
kardeslerle
ilgili
bagkalarina
ne
sOyliiyor/anl
atiyor?

F.U.Y: Peki bu fotografa baktiginda,
bu fotograf otizm tanil1 kardesi olan
kardeslerle ilgili bagkalarina ne
anlatabilir?

K5: Yani kiiclikken anladiysaniz otizm
oldugunu sonradan diizelme ihtimalli
olabilir veya diizelemezse en azindan
insanlarla sosyallesebilir azicik da
olsa.
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EK-6: TEMA-KATEGORI UYUMU UZMAN GORUSU FORMU

Uzman Ad Soyad: Tarih: 13/05/2024
Kategori-tema uyumu ve uygunlugu

Saymn hocam, Istanbul Medeniyet Universitesi Ozel Egitim béliimii Erken Cocuklukta
Ozel Egitim yiiksek lisans programi kapsaminda Danismanlarim Prof. Dr. Yesim Giileg
Aslan ve Dr. Hatice Sengiil Erdem ile yiiriittiigiim tezimin amaci “erken ¢ocukluk
doneminde OSB olan kardese sahip tipik gelisim gosteren 9-11 yaslarindaki kardeslerin
yasam deneyimlerinin incelenmesidir. Nitel arastirma yontemlerinden fotoses yontemi ile
ylriittiiglim aragtirmamizin nitel glivenirlik ¢alismalar1 kapsaminda sunacaginiz uzman
goriisiiniiz 6nem tasimaktadir. Bu kapsamda liitfen asagidaki kategorileri okuyunuz,
belirtilen 6rnek gorseli ve gorsele iliskin 6rnek alinti/lart inceleyiniz. Ardindan belirtilen
kategorilerle gorsele iliskin betimleyici bilgilerin belirtilen olast temayr olusturup
olusturmadigina yonelik goriislerinizi belirtiniz. Bir baska deyisle asagidaki unsurlar

baglaminda goriislerinizi 6neriler kismina yaziniz:

1. Bu kategoriler ve gorsel bilgileri ilgili temay1 olusturuyor mu? Tema, kategoriler ve
gorsel/gorsele iliskin alinti/lar ile uyumlu mu? Cevabiniz evet ise uygun kisminm
isaretleyiniz.

2. Eger bu kategoriler ve gorsel/gorsele iligkin alinti/lar yazilmig olan temayi
olusturmuyorsa, bir uyumsuzluk s6z konusu ise uygun degil kismini isaretleyerek,
Onerinizi oneriler kismina yaziniz.

Vakit ayirdiginiz ve katkilariniz i¢in tesekkiir eder, 1y1 ¢aligmalar dileriz.
Psikolojik Danigsman &Rehber Ogretmen Funda Un Yumrutepe

Prof. Dr. Yesim Giileg¢ Aslan

Dr. Hatice Sengiil Erdem

Not. Gozden gecir segenegini de kullanarak notlarinizi yazabilirsiniz.
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EK-6 DEVAMI

Kategoriler Ornek Fotograf-Oykiisii Olas1 Uyg | Uygun | Oneriler
Temalar un Degil
1. Bence Otizm Tema 1:
1.1. OSB’li Kardes
kardesin ozellikleri Goziinden
1.2. OSB’li O5B:
kardesin Otizm: Cok
davranislar1 k?pl‘gl olan
bir oda

liaidi);f li Alttema 1.1.
takintilart Fotografin adi: Uyuyan Cocuk Be_nce

2. OSB’yi anlama Fotografa iliskin 6rnek alinty/lar: Otizm
cabalar1 “telefonu aliyor diyelim ki hi¢ yerinde gg]t;,r;? 12
2.1. Kardesin zurmuyor kapur 'Izpzr heryerf gidiyor. anlama
takintilarmi ) apwy: agiyor gidiyor asansore cabalar
anlamlandirma miyor

2.2. Kardesin

farkli

davraniglarini

anlamlandirma

2.3. Kardesin

yasadig1

giicliikleri

anlamlandirma
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3. Kardesim ve
ben

3.1. Kardeslik
iligkisi

3.2. Kardese
yonelik duygular
3.3. Kardese
yonelik
diistinceler

3.4. Kardesle
etkilesim

4. Kardesimle
hayatimiz

4.1. Kardesle
birlikte gegirilen
zamanlar

4.2. Kardesle

yasanan zorlayici
anlar

4.3. Kardesle
yasanan zorlayici
anlarla basetme

4.5. Aile
yasaminda OSB

4.6. Kardes ve
ebeveynler

Fotografin adi: Diisiinmek
Fotografa iliskin 6rnek alintylar:

“Herkesin giizel bir kardesi olmasi
gerekiyor. Ille herkesin giizel dogru
diizgtin bir kardes olmasi gerekmiyor
boyle ozel durumu olan kardesler de
olabilir. Mesela bir ¢ocuk dogduunda
bacagi olmayabilir”

Tema 2:

OSB Olan
Bir
Cocugun
Kardesi
Olmak:
“Kardesini
z otizm olsa
bile
sevebilirsin
iz, zaten
kardesiniz
oldugu icin
sevmek
zorundasini

»

Z.

Alt-tema
2.1,
Kardesim
ve ben

Alt-tema
2.2.
Kardesimle
hayatimiz

Alt-tema
2.3.
Ikircikli
kardeslik
Alt-tema
2.4,
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4.7. Kardesle Ebeveynles

yasanan mutlu me

anlar

5. Ikircikli

kardeslik

5.1. Kardese ve

kardesle

yasantilara

yonelik ikircikli

duygular

5.2. Kardese ve

kardesle

yasantilara

yonelik ikircikli

duygular ve

diisiinceler

6. Ebeveynlesme

Kategoriler Ornek Fotograf-Oykiisii Olasi Uyg | Uygun | Oneriler

Temalar un Degil

7. ihtiyaglar OSB’nin

8. Digerlerine G(i(lgeslit.lden

Oneriler (31 Thak:

Ben de
gocugum,
belki ben bir
Fotografin adi: Ortalig1 Dagitan Cocuk an kagiririm
Fotografa iliskin 6rnek alinty/lar: (ngumden,
ir sey

yapar”
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“F.U.Y: bu fotografta anlattigin zorlukla ilgili
sence yetiskinler, anne babalar neler
yapabilir?

K7: Yani aslinda, sey yani annem tam
komsularla birlikte konusuyor, ondan sonra da
ben rahatsiz oluyorum.

F.U.Y: Ne konusuyor komsularla, rahatsiz
oldugun sey ne?

K7: Rahatsiz oldugum sey arasina girme.

F.U.Y: Soyle mi, siz oyun oynarken annen
komsularla sohbet ediyor Y. ea gelip oyununu
bozuyor.

K7: Evet.”

Alt-tema
3.1
Ihtiyaglar
Alt-tema
3.2.

Digerlerine
Oneriler
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EK-7: TEMA ICERIK UYUMU UZMAN GORUSU FORMU

Uzman Ad Soyad:
Tarih:
TEMA-ICERIK UYUMU
UZMAN GORUSU

Saym Uzman

Istanbul Medeniyet Universitesi Ozel Egitim boliimii Erken Cocuklukta Ozel
Egitim ytiksek lisans programi kapsaminda danigmanlarim Prof. Dr. Yesim Giile¢ Aslan
ve Dr. Hatice Sengiil Erdem ile yiiriittiiglim tezimin amac1 “Erken ¢ocukluk doneminde
OSB olan kardese sahip tipik gelisim gosteren kardeslerin yasam deneyimlerinin
incelenmesidir. Nitel arastirma yoOntemlerinden fotoses yontemi ile yiirittigim
arastirmamizin nitel giivenirlik ¢aligmalar1 kapsaminda sunacaginiz uzman goriisiiniiz
onem tasimaktadir. Bu kapsamda “temalar” dogrultusunda, veri setlerini temalandirdik.
Bu dogrultuda size gonderilen 6rnek veri setini inceleyerek, ilgili temalarin belirtilen
icerik i¢in uygun olup olmadigini, ayrica bu temalar disinda farkli tema Oneriniz olup
olmadigimma yonelik goriislerinizi bildirmeniz aragtirmanin gecerlik ve gilivenirlik
onlemleri baglaminda olduk¢a &nem tasimaktadir. Ilgili icerik birden ¢ok temay:

yansitabilir. Vakit ayirdiginiz igin tesekkiir ederiz.

Vakit ayirdiginiz i¢in tesekkiir eder, 1y1 caligmalar dileriz.
Psikolojik Danisman &Rehberlik Funda Un Yumrutepe
Prof. Dr. Yesim Giile¢ Aslan

Dr. Hatice Sengiil Erdem
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TEMALAR

Tema

Alt Tema

Kardes Goziinden OSB: “Otizm: Cok
kapist olan bir oda”

Bence Otizm

OSB’yi anlama cabalari

OSB Olan Bir Cocugun Kardesi Olmak:
“Kardesiniz otizm olsa bile sevebilirsiniz,
zaten kardesiniz oldugu igin sevmek

Kardesim ve ben

Kardesimle hayatimiz

zorundasiniz.” Ikircikli kardeslik
Ebeveynlesme
OSB’nin Golgesinden Cikmak: “Ben de Ihtiyaclar

cocugum, belki ben bir an kagiririm
goziimden, bir sey yapar”

Digerlerine Oneriler
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ICERIK

ALT | TEMA(LAR | UYG | UYG | ON
TEM |) UN |UN |ERI
A DEG | Niz
iL
“Yani yasayabilir aslinda. Insanlar tamamen biiyiidiigiinde anneye ihtiva¢ kalmaz yani...Yani | Bence | Kardes
vapabilir aslinda. Diyelim ki 10 yasinda benle ayni yasta, ondan sonra da benden izin alabilir, | Otizm | Goziinden
anneme yardim edebilir.” OSB:
“Ya ofi . . N . . L “Otizm: Cok
a otizm, hi¢ kardegim otizmli gibi durmuyor. Arkadaslarim da diyor senin kardesin otizmli kapist olan
falan degil konusuyor bayagi diyor.” bif oda”

“yani kiigiikken anladiysaniz otizm oldugunu sonradan diizelme ihtimalli olabilir veya diizelemezse
en azindan insanlarla sosyallesebilir azicik da olsa”

“Boyle nasil yasadiklarini, bazilart iyi yasiyor bazilar kétii ok bir sey anlamiyorlar...Bazi
otizmliler farkli, bazilar: daha farkl olabilir. *

“Herkes bu diinyada yagsiyor, yani bir zaman sonra belki o seyi degisebilir, diizelebilir. *

“Biiyiidiigiinde islerini kendisi yapacak, sonra da anneme yardim edecek, bana da yardim edecek,
odevler de de yardim edecek... Biiyiidiigii i¢in artik ona oyalandwmaya gerek yok yani... Ciinkii

neden, aslinda yani ee kardesim yani boyle iyice akillandigi zaman artik ona bakmama gerek
kalmayacak. ”

“Her otizmli ¢ocuk ilerleyebilir. Farklilar.”

“Hi hi, boyle yapryor bir de. Kitaplar: yan yana koyup boyle yapryor... Boyle yapuyor,
fotograflara bakiyor gegiyor... M. sandalye koyuyor ve geri ¢ekiliyor, T. tistiine ¢ikip kitaplar
atyor o da dizmeye baslyor, T. de aymi anda inip dizmeye bagsliyor, ikisi falan yarisini ne
kaldriyor sonra gidiyorlar petege dizmeye baslyorlar. O bitiyor iistiinii dizmeye bashyorlar
diyelim boyle var ya iiggen swklinsw diziyorlar”

“Kitap okumasi, bunu yapis1 birkag kere oldu. Ondan bence diyorum Ciinkii ¢cok az oluyor, éyle
yapwyor. Mesela T. kitabt gordiigii anda kdgit filan gordiigii anda ywtmaya baslyor... Yirtmak
istiyor ama bu hi¢ ywtmuyor, ilgileniyor. Hani diyelim icinde bir siirii bebek olunca kedi filan
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olunca T. miyav diyor, yoksa bebek filan diyor. M. de konusmuyor sadece geliyor kdgidi bana
veriyor bebegi gosteriyor.”

“K3: normalde her zaman ¢ekince onu yanima filan alinca huylaniyor ya da gidiyor béyle
¢ekiyoruz ya telefonu elinden aliyor kendisi boyle bakyyor goriintiilii konusma filan. “

“Ilk basta kolumu arkaya koydum huylandi...Hi¢ sarilmayr sevmiyor, zaten sarilirken béyle
cekiyor... hi¢ sarilmayr sevmiyor...bebeklere sey yapiyor, kosarak yanina geliyor onlara
sarimaya ¢alistyor...normalde konusuyorlar ama birisinin yaninda, birisi filan geldiginde
konusmuyorlar. *

“E. bazen benle hi¢hir sey paylasmiyor...E. uyumadi, durmad siirekli giildii cok kétii oldu iste o
yiizden ben de ¢cekmedim...E. siirekli giiltiyor... Onun sevdigi oyuncaklar, mesela E. arabayt
sokiip geri tamir etmesi o E.’yi ¢cok mutlu ediyor... mesela yapboz yaptiginda en ¢ok o ¢ozmeye
calisiyor. Mesela yapbozun tersini yapmaya hayal ediyor, iste onu da ben yardim etmek istersem
o istemiyor.”

“Yani sey, bu fotograf O. ‘in azicik otizmden daha yiiksek, insanlarla daha sosyallesme
iliskilerini... Bir kere gordii utanir sonra gérmeye konusmaya baslayinca utanmaz artik”

“Biz simdi E.’yi bir yere gotiirdiigiimiiz i¢in orada bir siirii cocuk var. boyle degisik hareketler
yapwyorlar yani ¢ok telefona televizyona baktiklart i¢in olabilir...Yani béyle televizyon izlerken
yerinde duramiyorlar, bazen seviniyorlar bazen iiziiliiyorlar...__Yani bilmiyorum...Sorunu

bilmiyorum ama boyle iste bildigim sorun i¢lerinde galiba bir sey var.”

“Yani bilmiyorum ama galiba telefona ¢ok alistigr icin olabilir...Evet oyle diisiiniiyorum. Sonra
sagma geyler yaptigi icin sagma seyler yaptigi icin oldugunu diistiniiyorum ... Yani siirekli askiyla
vuruyor, bir de ozel yerini siirekli gidiyor séylemek istemiyorum ama oynuyor...Neden
yasadiklarin bilmiyorum ama, bir sey var iglerinde galiba bilmiyorum ama. Dillerinde bir sorun

“«“

var, niye boyle yapiyorlar.
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“Otizm, bir tane hastaligi oldugu igin olabilir bence...Diyelim bir tane huylanmasi olabilir. Mesela

b

boyle yapryoruz ya tikler filan oluyor boyle yapryorlar ya ondan olabilir.’

“Yani ee, bilerek yaptigim diisiinmiiyorum ciinkii E. boyle yapmaz, paylasmayt da seviyor, mesela
benim iiziildiigiimii goriirse E. istemez benim itiziildiigiimii. Ciinkii mesela ozellikle ¢cok beni ¢cok
seviyor.”

“otizm ve enerjik oldugu icin ve akli ermedigi i¢in atiyorum yani béyle oradan atladi mesela

oylesine ne olacagini bilmiyordur daha kiiciik oldugu icin atlayiverir Allah korusun basina bir sey
gelebilir”

“ Yani giizel, tek ¢ekinirsem yani biraz kotii olurdu diye sey yapmistim, E. ile olunca yani biraz

giizel oluyor...kardes olunca egleniyorsun, eger E. olmasaydi abim benle bir sey yapmazdi.”

“Sonrasinda gidiyorum aglama sakasi yapiyorum. O da gergekten bazen aglyyorum iste o zaman
da ne oluyor, sey oluyor...Geliyor affediyor beni, opiiyoruz sariiyor bana iste o sekilde...benle
oynamasi iyi bir sey. Ciinkii boyle tek kaldigimda kendimi ¢ok kotii hissediyorum, ¢iinkii mesela
temiz havada ¢ikarken mesela E.yi bazen parka gétiiriiyorum, iste giizel havada tek basina gezmek
cok iyi olmuyor...oyun oynadigimizda iste bu da cok giizel bir ani oldu bizim icin. Iste ayni sekilde
oyun oynadigimizda ¢ok giizel anilarimiz oluyor parka gittigimizde, iste E. bazen beni ¢ok
ozleyebiliyor...Bu kardeglere de ayni sekilde benim bahsettigim gibi bu da onlara ¢ok mutluluk
anlatiyor ¢iinkii mutluluk arasinda o Kardesler de bir anda otizmli kardesleri abla da ve abi de dyle
yaptiklarinda onlar da ¢ok seviniyor. Ciinkii mesela kardes bir ablayr dpmiis iste sarilmis iste o
abla ¢ok sey olmus sevilmis, iste diger kisiler de aymi sekilde olabilir...Evet ¢ogu seyimi

paylasyyorum...Bence yani kendimi iyi hissediyorum ¢iinkii E. yani bazen iiziiliiyor Ciinkii
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tiziildiigiinde de ben Onun iiziilmesini istemiyorum ben yani onu paylasiyorum...Mesela iiziilsek,

kavga etsek mutlu olsak bile yani Ben E. ile oluyor iste.

ICERIK ALT TEMA(LAR) | UY | UYG | ON
TEMA GU | UN ER
N | DEG | iNi
iL |z
“Turmanmayt da ¢ok seviyor bir de. Raflarima tirmanip duruyor, ¢cekmeceleri aciyor, televizyon | Kardesi | OSB Olan Bir
diigiiyor var ya benim ddiim kopuyor” mle Cocugun
“Genellikle vermez aslinda ¢iinkii herkesin kendi payina gore seyleri var iste ben de ondan birazcik hayatim Iflz;rde;’sl leak:
alabiliv miyim diyorum ama o bana veriyor ¢iinkii ben de iiziildiigiim anilar oldugu gibi iste ben z Otizar; Oel“gslglé“e
de ondan istiyorum.” e
sevebilirsiniz,
“Boyle, tiziiltiyorum bazen ¢ok sert vuruyor ya, biraz ama ¢ok degil” zaten kardeginiz
oldugu icin
sevmek
“Bu fotograf beni zorladig1 bir anda cekildi. Hem zorladigi bir fotograf hem tath hem de giizel | ikircikli | zorundasiniz.”
ctktig bir fotograf... Otizmli bir kardesle yasamak sey, bazen zorlayabilir bazen zorlamayabilir | kardesli
de bazen mutlu olursun bazen itizgiin olursun” k
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“Ee, iyi yanlart yani o kardes olunca egleniyorsun, eger E. olmasaydi abim benle bir sey
yapmazdi...Kotii yanlari yani biraz mizmizlaniyor, ee yani televizyon izleyecegiz E. yiiziinden
izleyemiyoruz, elinde kumandayla geziyor yani béyle degisik seyler aciyor E. Biz degisik seyler
izliyoruz, E. degisik seyler izliyor. Bir seye sahip olamiyoruz elektronik alete.”

“E. hep parka gittiginde sallanmak ister ama ben E.’in hep sallanmasini istemiyorum ¢iinkii
mesela sallandiginda yani kendimi de kotii hissediyorum... Mesela annem ¢ogu zaman annem beni
kendi ile sey yapti. Annem beni E. ile parka gitmeye alistirdi cogu zaman Annem gelmiyor”

“Béyle baya zorlantyorum. Diyelim siit veriyorum ya tam bitirmiyor aya diyelim su kadar bir sey
kalvyor haliya dokiiyor. Annem de o sira hastaydi, haliyr silmek zorunda kaldim , o giinler baya
yorucuydu.”

Ebeveyn
lesme
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EK-8: GUCLER VE GUCLUKLER ANKETI (GGA)

GUCLER VE GUCLUKLER ANKETI (SDQ-Tur) Her ciimle i¢in, Dogru Degil, Kismen
Dogru, Tamamen Dogru kutularindan birini isaretleyiniz. Kesinlikle emin olamasaniz ya da
size anlamsiz goriinse de elinizden geldigince tiim climleleri yanitlamaniz bize yardimci

olacaktir. Liitfen yanitlarinizi cocugunuzun son 6 ay i¢indeki davraniglarini géz oniine alarak

veriniz.
CocuBUNUZUN  AdLl oo e Kiz / Erkek
Dogum Tarihi: ......ccoviiiiiiiiieeeee e
Dogru Kismen Kesinlikle
Degil Dogru Dogru

Diger insanlarin duygularini1 6nemser.

Huzursuz, asir1 hareketli, uzun siire

kipirdamadan duramaz.

Sikca 6tke ndbetleri olur yada asir

sinirlidir.

Daha ¢ok tek basinadir, yalniz oynama

egilimindedir.

Bir¢ok kaygisi vardir. Sikca endigeli

gorunur.

Stirekli elleri ayaklart kipir kipirdir
yada oturdugu yerde kipirdanip durur.

En az bir yakin arkadas1 vardir

Sik¢a mutsuz, kederli yada

aglamaklidir.

Genellikle diger ¢cocuklar tarafindan

sevilir.

Kendinden kiigiikler iyi davranir

Sikca yalan sdyler yada hile yapar.

Bir seyi yapmadan once diisiiniir.

Ev,okul yada baska yerlerden galar.

Pek ¢ok korkusu var. Kolayca iirker.

Basladigi isi bitirir, dikkat siiresi iyidir.

Belirtmek istediginiz baska diisiince ya da duygunuz var m1?
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EK-9 GUCLER VE GUCLUKLER ANKETI KULLANIM iZNi
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EK-10: FOTOGRAF KATALOGU
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