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OZET
OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN BIREYLERIN YETISKIN
KARDESLERININ YASAM DENEYIMLERI

Esra DONMEZ

Ozel Egitim Anabilim Dali
Anadolu Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Temmuz 2019
Danisman: Dog. Dr. Serhat ODLUYURT

Arastirmanin amaci kardesleri Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) olan bireylerin,
OSB’nin yasamlarma olan etkisine iliskin goriislerini belirlemektir. Katilime1 grubu;
OSB’li kardesi olan on sekiz yas {istii, on t¢ii kadn, yedisi erkek Normal Gelisim
Gosteren (NGG) bireylerdir. Fenomenoloji desenindeki arastirmanin verileri, Ankara,
Eskisehir, Kiitahya ve Izmir illerinde yasayan katilimcilardan yari-yapilandirilmis
goriismelerle toplanmis ve betimsel analiz teknigiyle ¢oziimlenmistir. Bulgulara gore
OSB’li kardesi olan bireyler, kardeslerindeki farkliliklari kendi algilar1 ve yorumlariyla
anlamlandirmaya c¢alismis, kendilerine aileleri tarafindan 6zel bir bilgilendirme
yaptlmamistir; kardeslerinin tanisin1  0grendiklerinde ise belirsizlik ve karmasik
duygular yasadiklarini, sonraki siireglerde kardeslerine karsi korumaci ve sahiplenici
olduklarii belirtmislerdir. NGG kardeslerin OSB’ye iliskin metaforlar1 karmasa ve
belirsizlik igermektedir. OSB’li kardesin aile iliskilerine etkisi kapsaminda; katilimcilar
anneyle iliskilerin olumsuz hale geldigini, babayla iliskilerinin giiclendigi belirtmistir.
NGG kardesler, OSB’li kardesleri nedeniyle psikolojik destege gereksinim duyduklarini
ifade etmistirlerdir. NGG kardeslerin gelecek planlari iizerinde OSB’li kardeslerinin
etkisi oldugu goriilmiis; ¢ogu, meslek yasantisinda, yasanacak sehir seciminde
kardeslerinin etkili olacagini belirtirken evlilige yonelik tereddiit, erteleme, kardesini
kabul eden kisiyle birliktelik diisiincesini belirtmistir. Katilimcilar endiselerini OSB’li
kardeslerinin gelecekteki durumunun belirsizligi, beklentilerini ise bagimsiz birey
haline gelmesi seklinde ifade etmislerdir. OSB’li kardesin hayata bakisin1 degistirdigini
belirten katilimcilar kendilerini, farkliliklara duyarli, empati yapabilen ve farkindaliklari
yiiksek kisiler olarak tanimlamiglardir.

Anahtar Sozciikler: Otizm spektrum bozuklugu, Yetiskin kardegler, Kardes iliskileri,

Yari-yapilandirilmig goriisme, Nitel arastirma.



ABSTRACT
THE LIFE EXPERIENCE OF THE INDIVIDUAL WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDER’S ADULT SIBLING

Esra DONMEZ

Department of Special Education
Anadolu University, Graduate School of Educational Sciences, July 2019
Supervisor: Assoc. Prof. Serhat ODLUYURT

The aim of this study is to determine the opinions of the individuals whose siblings
were with autism spectrum disorder (ASD) about the effects of ASD on their lives. The
participants are the individuals over 18 whose siblings with ASD. The participants are
13 female participants, 7 male who typical-developed (TD) individuals. The research
data of this phenomenology were collected by the semi-structured interviews in Ankara,
Eskisehir, Kiitahya, Izmir and were analysed by descriptive analysis. The research
findings indicate that the TD siblings have tried to comprehend the difference of their
siblings with their own perception and interpretations; they weren’t informed by their
parents specifically; they experienced obscurity and complicated feelings when they
found out the diagnosis of their siblings and they became more protective of their
siblings in time. The methaphors of TD siblings inclued complexity and uncertainty. In
the context of the effects of the sibling with ASD on the family relationship with their
mother was affected negatively in time and they developed a positive relationship with
their father. Participants think that are supposed to get psychological help as family of
ASD individual. It is also seen that the plans of the TD individual are affected by sibling
with ASD. Most of them think that sibling with ASD will be effective in their career,
the prefarence of the city to live and they are hesitant about marriage thinking to
postpone it for sibling with ASD because they need spouses accepting their siblings.
Participants expressed their concern about the obscure future of sibling with ASD and
their expectations them to be independent individuals. The participants states having
sibling with ASD has changed their world-view and they defined themselves as
“sensible for diversity”, “capable of empathy” and “high awareness”.

Keywords: Autism spectrum disorder, Adult siblings, Sibling relationships, Semi-

structured interview, Qualitative research.



TESEKKUR

Ozel egitimle tamistigimdan bu yana otizm spektrum bozuklugu g¢ogu
arastirmacinin bahsettigi gibi benim i¢in de karmasik bir o kadar da merak uyandiran bir
konu oldu. Kardes iliskileri ise ii¢ yasimdan beri sliren deneyimim ve sansim...

“Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin yetiskin kardeslerinin yasam
deneyimleri” isimli aragtirmamda deneyimi ve bilgisiyle beni aydinlatan, stresli
oldugum her an beni sakinlestiren, her doniitiiyle kendimde gayret buldugum sevgili tez
danismanim Dog. Dr. Serhat ODLUYURT’a tesekkiir ederim.

Gerek lisansta gerekse yiiksek lisansta derslerini iple ¢ektigim, ilgi c¢ekici
Odevlerle, yaptigimiz etkinliklerle tez konum adina ilk 15181n yanmasini saglayan hocam
Dr. Ogr. Uyesi Ozlem GUMUSKAYA’ya tesekkiir ederim.

Tez savunma jilirimde bulunan Prof. Dr. E. Sema BATU’ya, Dog¢. Dr. Burcu
ULKE KURKCUOGLU’na, Dr. Ogr. Uyesi Elif CIMSiR’e ve Dr. Ogr. Uyesi Ozlem
GUMUSKAYA’ya tezime sunduklari katkilar igin tesekkiir ederim.

Arastirmama katilmay1 kabul eden, yasantilarini, diisiincelerini ve hissettiklerini
icten sekilde benimle paylasan, yogun okul ve is yasantilarindan bana vakit ayiran
kardeslerin tiimiine ¢ok tesekkiir ederim. Anadolu Otizm Vakfi’na, Kiitahya Otizm
Dernegi’ne, Otizmli Cocuklar Farkindalik Dernegi’ne katkilari igin tesekkiir ederim.

Bu arastirmay1 gergeklestirmeyi ¢ok istedigimi fakat katilimci grubuna ulagsma
konusunda endiselerimi bilen ve katilimcilara ulasmami saglayan, tez slirecim boyunca
yasantilardan bagimsiz olarak beni desteklemekten vazgegmeyen, aramizdaki mesafeye
ragmen hep yakinimda hissettigim izzet INCE’ye tiim ¢abast igin tesekkiir ederim.

Simdiye kadar birlikte yaptigimiz bir¢cok odev, girdigimiz bir¢ok sinav, ders
calistigimiz bircok donem olsa da tez donemi hepsinden farkliydi. Kendi tezinin stresi
yaninda yeri geldiginde benim gerginligimi de omuzlayan, yetkin Tiirkgesi, yazim ve
noktalama konusuna 6zel ilgisiyle tezime katkilarini sunan ve kendimi ifade etmeye
gerek kalmadan beni duyan, anlayan sevgili dostum M. Yasir OPUS’a tesekkiir ederim.

Yalnizca lisansiistii egitim siirecinde degil her alanda bana destek olan farkli
sehirlerde de olsa arkadasliklartyla iyi hissettiren A.Aylin AYDIN’a, Duygu
OZDEMIR’e, Muhammet KESKiN’e ve Simla COBANOGLU’na, tez savunmamda
heyecanimi paylasan, beni cesaretlendiren dostlarim Siikran ALAN ve Yasemin

YUKSEL’e tesekkiir ederim.



Bu siiregte hem 6grenci hem 6gretmen olmak yorucuydu. Ama her sabah okula
gidip smifta beni sonsuz enerjileriyle karsilayan, sevgilerini derinden hissettigim,
giilimsemeleriyle bana gii¢c veren dgrencilerime tesekkiirlerimi sunarim. Basta Ozlem
ISIKLI olmak {izere arastirma siirecinde bana destek olan, giiclii hissettiren dostlarima,
is arkadaslarima tesekkiir ederim.

Literatiirde karmasik bir konu olarak bahsedilen kimi zaman i¢inde boguldugum
kardes iliskileriyle ¢alisma yapmamin en giizel nedeni kardesim Seyma DONMEZ’e tez
calismamdaki yardimlar1 i¢in tesekkiir ederim. Egitim yasantim boyunca benden maddi
ve manevi destegini esirgemeyen aldigim kararlar1 her zaman destekleyen babam Sabri
DONMEZ’ e, egitimin 6énemine beni inandiran, giiclii bir kadmn olarak drnek aldigim

annem Resmiye DONMEZ e yiirekten sevgilerimi ve tesekkiirlerimi sunarim. ..

Esra DONMEZ
Eskisehir 2019
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ETiK ILKE VE KURALLARA UYGUNLUK BEYANNAMESI

Bu tezin bana ait, 6zgiin bir ¢cahsma oldugunu; ¢aligmamin hazirhk, veri toplama, analiz
ve bilgilerin sunumu olmak lizere tiim asamalarinda bilimsel etik ilke ve kurallara uygun
davrandifimi; bu g¢alisma kapsaminda elde edilen tim veri ve bilgiler igin kaynak
gdsterdigimi ve bu kaynaklara kaynakcada yer verdigimi; bu ¢ahigmanin Anadolu Universitesi
tarafindan kullanilan “bilimse! intihal tespit programi™yla tarandifim ve higbir sekilde “intihal
icermedigini” beyan ederim. Herhangi bir zamanda, ¢ahismamla ilgili yapufim bu beyana
aykirs bir durumun saptanmasi durumunda, ortaya ¢ikacak tiim ahlaki ve hukuki sonuglar

kabul ettigimi bildiririm.

Esra DONMEZ
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1. GIRIS

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) diinya genelinde yaygmligi hizla artan néro-
gelisimsel bir bozukluktur. OSB’nin goriilme orani Tiirkiye’de de artmakta olup OSB’li
bireylerin bulundugu aileler dolayisiyla, Normal Gelisim Gdsteren (NGG) kardesler, bu
durumdan etkilenmektedir. OSB’li bireyin 6zellikleri ve ailenin dinamigi ve nitelikleri
farklilik gosterdigi i¢cin NGG kardeslerin de bu durum i¢in duygu durumlari,
deneyimleri ve bakis agilar1 farklilasmaktadir. Bu nedenle OSB’li kardesi olan
bireylerin; kardesleriyle ve aileleriyle iliskileri, OSB’nin kendi yasamlarin1 nasil

etkilediginin arastirtlmasi 6nemlidir.

1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanim

Tanimlanmas1 1943 yilinda Leo Kenner tarafindan yapilan OSB; yaygin
gelisimsel bozukluk ya da Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) ismiyle de
nitelendirilmekte olup erken ¢ocukluk déneminde baslayan ve yasam boyu siiren; sosyal
etkilesim ve iletisimde ciddi bir bozukluk, konusmama ya da alisiilmadik big¢imde
konusma, ayni zamanda takintili, tekrar eden davranislar, giinliik yasami siirdiirmede
zorluk seklinde kendini gosteren diizey olarak hafiften agira kadar degisen
nérobiyolojik bir bozukluktur (Cavkaytar, 2016, s. 17; http-1; Kircaali-Iftar, 2014, s.
17).
OSB’li bireylerin 6zellikleri (30471 sayili Ozel Egitim Hizmetleri Y®onetmeligi
[OEHY], 2018, m. 4) temel alindiginda su sekilde belirtilmektedir:

Hafif diizeyde otizmi olan birey; Sosyal etkilesim, sdzel ve s6zel olmayan iletigim, ilgi ve
etkinliklerdeki hafif diizeyde smirliligi nedeniyle 6zel egitim hizmeti ile destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan bireyi,
Orta diizeyde otizmi olan birey; Sosyal etkilesim, sozel ve sdzel olmayan iletisim, ilgi ve
etkinliklerdeki hafif diizeyde smirliligi nedeniyle 6zel egitim hizmeti ile destek egitim
hizmetine yogun sekilde ihtiyaci olan bireyi,
Agir diizeyde otizmi olan birey; Sosyal etkilesim, sdzel ve sozel olmayan iletisim, ilgi ve
etkinliklerdeki sinirliliklart nedeniyle 6zel egitim hizmeti ile destek egitim hizmetine yogun
sekilde ihtiyaci olan birey (OEHY, 2018, m.4).
olarak ifade edilmistir. Amerikan Psikiyatri Birliginin Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve
Sayimsal El Kitabi’na gore (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
[DSM-5]) OSB’nin gereksinim diizeylerine gore siniflamasi Tablo 1.1°de yer

almaktadir.



Tablo 1.1. OSB 'nin gereksinim diizeylerine gore sumiflamast (American Psychiatric Association, [APA] 2014)

Sosyal iletigim

Swnirhy, yinelenen davraniglar

Ugiincii diizey: Cok yogun destege gereksinim duyan bireyler,

Sozel ve sozel olmayan iletisimde ileri yetersizlik, etkilesim baslatmada siirlilik,
diger kimselerin baglattig1 etkilesime ¢ok az diizeyde tepki vermesine sebep
olmaktadir.

ikinci diizey: Yogun destege gereksinim duyan bireyler,

Sozel ve sozel olmayan iletisimde yetersizlik, destek saglanmasi durumunda bile
belirgin sosyal bozukluklar, iletisimi baslatmada sinirlilik, iletisime normalden
farkli veya diisiik diizeyde tepki verme durumudur. Mesela konugmasi temel,
karmasik olmayan etkilesimi kendi ilgi alanlariyla sinirli olan, sdzel olmayan
iletisimde normalden farkli 6zellikler gosteren bireyler,

Birinci diizey: Destege gereksinim duyan bireyler,

Ihtiyac  duyulan destek goriilmedigi takdirde toplumsal etkilesimdeki
yetersizlikler, bozulmalara sebep olur. Etkilesim baslatmada problemler ve diger
kisiler tarafindan baslatilan etkilesime normal olmayan ve basarisiz tepkiler ve
toplumsal etkilesime olan ilgi smirli gibi goriliir. Mesela kurdugu normal
climlelerle iletisim girisimi olan fakat diyalog halinde konusmayi devam
ettiremeyen, arkadaslik kurmada tuhaf ve basarisiz olan bireyler.

Davranislarin  esnek olmamasi, degisen durumlara karsi asirt direng,
uyumsuzluk, sinirli ve yinelenen davranislar islevsel davranislar1 engeller,
bozar. Odaklanan nesne/eylem/durumun degisiminde ciddi problem yasar.

Davraniglarin esnek olmamasi, degisen durumlara Karst asirt direng,
uyumsuzluk, sinirlt ve yinelenen davranislari herhangi birinin rahatlikla fark
edecegi kadar sik meydana gelir, islevselligi engeller. Odaklanilan
nesne/eylem/durumu degistirmede problem yasar.

Davranislarin esnek olmamasi islevsellikte bir ya da birden ¢ok alanda
problem yaratir. Yapilan bir etkinlikten 6tekine ge¢cmek zordur. Plan yapma
ve diizenlemede kendini gosteren problemler bireyin bagimsizligma engel
olabilmektedir.




OSB’ye iliskin genel 6zellikler su sekilde belirtilmektedir:

OSB tanisint, 2000’11 yillarin basinda her 150 ¢ocuktan biri alirken son yillarda bu
oran yaklasik olarak 59 cocukta bire inmistir (http-1; http-2). Tiirkiye’de OSB’nin
yayginlik oraniyla ilgili kapsamli bir ¢alisma olmadigi i¢in kesin bir oran bilinmemekte
ama yayginligin diinya geneline yakin bir oran oldugu diistiniilmektedir (Colak, 2016, s.
41). OSB’nin goriilmesi herhangi bir 1rk, etnik grup ve sosyo-ekonomik diizeyden
bagimsizdir fakat erkeklerin OSB’den etkilenme olasiliginin kizlara gore dort kat fazla
oldugu bilinmektedir (http-1; http-3).

OSB’li bireyler zihinsel islevler bakimindan degiskenlik gosterse de OSB’li
bireylerin yaklasik yarisi farkli diizeylerde zihinsel yetersizlik tanili, diger yarist da
normal veya iistiin zekdya sahip olarak bilinmektedir (http-3; Kircaali-Iftar, 2014, s. 11).
OSB’li bireylerin ¢ogu iletisim becerilerinde yetersizlik gostermekte ve iletisim
becerilerinin edinim siireci zor olmaktadir (Kircaali-iftar ve Odluyurt, 2014, s. 357).
OSPB’li bireylerde gecikmis konusma goriiliirken yaklasik tigte birinde sozel iletisim
bulunmamaktadir ve s6zel/sézel olmayan iletisimi anlamada giicliik yasayabilirler (http-
1; http-2; http-3). Problem davraniglar, OSB’li bireylerin ¢cogunlugunda goériilmektedir.
Bunlar; o6fke ndébetleri, aglama, kendine ya da gevresindekilere zarar verme,
saldirganlik, bagirma, takintili davramiglar vb. olarak bilinmektedir (http-2; http-3).
Ayrica dikkat eksikligi-hiperaktivite bozuklugu, depresyon, diirtiisellik, ansiyete
bozuklugu gibi psikiyatrik problemler ve epilepsi, mide barsak sorunlari, obezite ve

uyku bozukluklart OSB’li bireylerde yaygindir (http-1; http-3).

1.2. Aile Iliskileri

Bireylerin i¢inde dogdugu, yasaminin bir boliimiinii gecirdigi, ekonomik,
psikolojik ve sosyal gereksinimlerinin karsilandigi, iliskilerin kan bagi veya evlilik gibi
yasal temellere dayandigi sosyal grup aile olarak tanimlanmaktadir (Ber¢in-Yildirim,
2005, s. 1; Cavkaytar, 2012, s. 8). Genellikle kan bagiyla olusan ve bireylerin 6zgiir
secimleri disinda meydana gelen anne, baba ve kardes iligkileri diger iligskilerden
farklidir (Hortagsu, 2003, s. 58; Stoneman and Brody, 1993, s. 1787). Aileyi olusturan
bireylerin birbirinden farkli kisiligi, yetenekleri ve rol beklentileri vardir (Kiligaslan,
2001, s. 24).

Aile, bireyler igin giiven veren, yasamlarini siirdiirmek i¢in onlar1 destekleyen

samimi ve sicak bir ortam olurken ayn1 zamanda aile, ¢catismalara, duygusal karmasaya
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da neden olabilmektedir (Essizoglu, 2012, s. 3). Bu durumu etkileyen ise aile
bireylerinin farkli 6zellikleri ve aile islevleridir. Cocuklara egitim vermek ve egitim
almasini saglamak, ekonomik ihtiyaclarini gidermek, bos zaman etkinlikleri planlamak,
ailedeki kisilerin birbirini korudugu ve sevdigi bir ortam saglamak ailenin islevleri
arasindadir ve aile kurumunda esas olan bu islevlerin gerceklestirilmesidir (Cavkaytar,
2012, s. 9-17; Kiligaslan, 2001, s. 24).

Ailelerin 6zelliklerini; cografya, ekonomik kosullar, kiiltiirel gegmisi, aile
bireylerinin saglik problemleri veya yetersizlik durumu, stresle bas etme yollari, aile
biiyiikliigii, aile icindeki iletisim gibi sartlar etkilemektedir. (Kaner, 2009, s. 354,
Yazicioglu, 2013, s. 5). Dolayisiyla tiim bunlar her ailenin kendine 6zgii kurallarini,
yasantilarin1 ve kimligini olusturur (Kaner, 2009, s. 354; Yazicioglu, 2013, s. 4).
Yasalarla diizenlenmis aile iliskileri, insan yasaminin biiylik bir kismini kapsamasi ve
cok yonlii olmasi nedeniyle diger iliskilerden farklidir (Hortagsu, 2003, s. 57).

NGG bireylerden olusan aileleri etkileyen bircok etmen oldugu alanyazinda
belirtilmektedir. Ozel gereksinimli (OG) bireyin ise kendine o6zgii kisiligi,
yetersizliginin getirdigi ozellikler, aile bireylerinin ona olan tutumlar1 gibi nedenlerle
aile ici iligkilere, bireylerin yasam sekline, aile dinamigine birgok yonden etKi

edebilecegi diisiiniilmektedir (Apalagi, 1996, s. 108).

1.2.1. Ozel gereksinimli bireylerin aileleri

Cocuk sahibi olmaya karar vermek ebeveynlere birtakim sorumluluklar getirdigi
gibi kardeslerin hatta yakin akrabalarin hayatini degistiren, onlar1 da etkileyen bir
stiregtir (Kaya, 2016, s. 291). Bu siirecte mutluluk, seving, yorgunluk ve kaygi gibi
hisler bir arada yasanirken aileye katilan bireyin yetersizlikten etkilenmesi bu hisleri
daha karmasik hale getirir ve aile bireylerinin hissettikleri daha yogun ve yorucu
olmaktadir (Tekin-iftar ve Kutlu, 2014, s. 523). Cocugun OG olmasi ile ailelerin
hayatindaki farklilasma siireci baglar (Ozdemir, 2012, s. 57). Ailede OG bireyin
bulunmas1 anneyi, babayr ve ailedeki g¢ocuklari sistemin igindeki tiim unsurlarla
etkiledigi diisiiniilmektedir. Bronfenbrenner’in gelistirdigi sosyal g¢evre modeli OG
bireylerin aile iligkilerini yansitmaktadir (Cavkaytar, 2012, s. 14). Sosyal ¢evre modeli
Sekil 1.1°de gosterilmektedir.



Kide lletisim Araglari

Hukul Sistemi (Yasalar)

MEZOSISTEM

Ebeveynlerin

Ebeveynlerin
Meslekleri

Arlcadaglar

EGZOSISTEM

MAKROSISTEM

Sekil 1.1. Bronfenbrenner’in sosyal ¢evre modeli (Diken, 2008)

Bronfenbrenner insan gelisiminin, insanin i¢inde bulundugu sistem ve
sistemlerin birbirleri arasindaki etkilesimden sekillendigini belirtmektedir (Cavkayatar,
2012, s. 15). Model, Sekil 1.1.’de gosterildigi gibi merkezden baslayarak mikrosistem,
mezosistem, egzosistem ve makrositem seklinde ilerleyerek biitlin bir sistemi olusturur
(Cavkayatar, 2012, s. 15). Sosyal ¢evre modeline gére mikrosistem; ¢ocugun etkilesime
girdigi aile, okul, sosyal ve fiziksel c¢evreyi icinde bulunduran katman, mezosistem;
cocugun birden fazla yapiyla etkilesiminden olusan katmandir (Bronfenbrennner, 1986,
s. 723; Kaner, 2009, s. 358). Egzosistem ¢ocugun gelisimine etki eden ebeveynlerin;
meslek yasantisi, sosyal aglart ve ebeveynlerin toplumdaki islevselligidir
(Bronfenbrennner, 1986, s. 723). Makrosistem ise mikrosistem, mezosistem ve
egzositemi etkileyen kiiltiiriin barindirdig1 inanglar, ideolojiler, politikalar ve toplumun
degerlerini olusturan katmandir (Kaner, 2009, s. 359).

Bronfenbrinner’in sosyal ¢evre modeli (ekolojik kuram) semasinda belirtildigi
gibi OG birey, bireyin ebeveynleri ve kardesleri mikrosistemdedir (Kaner, 2009, s.
358). Birey, mikrosistemi iginde aile fertleriyle karsilikli iligki i¢indedir ve ailedeki tiim
bireyler gibi kardesler de birbirini etkiler ve birbirinden etkilenir (Ahmetoglu ve Aral,
2008, s. 380). Sistemin iyi sekilde islemesi OG bireyin ve diger aile bireylerinin
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ozellikleriyle iligkilidir (Kaner, 2009, s. 358). Mikrosistemde yer alan aile bireyleriyle
etkilesim, cocuk icin yakin iligki gelistirdigi ve destek buldugu ilk iligkileri olusturur
(Ahmetoglu ve Aral, s. 380). Mikrosistemde yer alan aile iliskileri ve uyumu etkileyen
faktorler ilerleyen boliimlerde Sekil 1.3.’te ayrintili olarak yer almaktadir. Mezosistem,
ailenin uzantilar1 sayilan arkadaslar, komsular, meslek gruplarindan olusur ve bu kisiler,
OG birey igin ailenin destekgileri olmalar1 yoniiyle énemlidir (Kaner, 2009, 359).
Dolayli yonden aileyi etkileyen egzosistem ise; saglik, egitim hizmetleri, is ortamlar1 ve
sivil toplum kuruluslar1 gibi sosyal alanlar1 kapsar, Makrosistem ise toplumun deger,
inang ve politik yapilarini olusturur (Kaner, 2009, 359). Bu modele gore ailedeki
degisiklikler, ailenin yakin gevresi veya aile dis1 ¢evrede olusan degisiklikler, i¢inde
bulunan kiiltiiriin OG bireylere bakisi, OG bireyler icin gelistirilen politikalar ailenin
yasam dongiisiidiir (Cavkaytar, 2012, s. 15).

Tiim aileye odaklanmayi temel alan aile sistem yaklagimi ise aile 6zellikleri,
yasam dongiisii ve aile iglevlerini sistemin Ogeleri kabul etmektedir (Kaner, 2009, s.
360). Turnbull and Turnbull’'un OG bireylerin aileleri igin olusturdugu modelin gorseli
Sekil 1.2°de gosterilmektedir. Ailenin islevleri; duygusal yakinlik, ekonomi, 6z saygi,
sosyallesme, giinlilk bakim, manevi degerler, egitim ve bos zaman faaliyetleri olarak
belirtilmektedir (Turnbull vd., 2006, s. 51). Aile alt sistemleri; evlilik alt sistemi, anne
baba alt sistemi, kardesler alt sistemi ve genis aile (ailenin uzantisi) alt sistemlerinden
olusmaktadir (Turnbull vd., 2006, s. 30). Aile yasam dongiisii ise bireylerin gelisim
donemleri ve bu donemler icinde yasanan dogum, Oliim, evlilik, bosanma vb.
degisimleri ifade eder (Kaner, 2009, s. 361; Turnbull vd., 2006, s. 72). Aile
etkilesiminin saglayan bilesenlerden baglilik; aile bireylerinin kendi aralainda kurdugu
yakin ve uzak iligkiyi etkileyen bagi ifade etmekte, uyum ise aile bireylerinin
yasadiklar1 gelisimsel donemler ya da degisimler icin stresle bas edebilme ve uyum
saglama sekliyle iliskilidir (Turnbull vd., 2006, s. 44).

Aile sistem yaklasimina gore ailenin 6zellikleri kapsaminda bulunan ailenin biitiin
ozellikleri; ailenin kiiltiirel ge¢gmisini, sosyo-ekonomik durumunu, yasadigi cografyayi,
ailenin biiyiikliigiinii ifade ederken ailedekilerin bireysel &zellikleri; OG bireyin,
yetersizlik tiirii ve derecesini, 6zel zorluklar ise OG bireyin bulunmasi ve yoksulluk gibi

durumlari igermektedir (Kaner, 2009, s. 360; Turnbull vd., 2006, s. 6).



Ailenin 6zellikleri
Girdiler e Ailenin biitiin 6zellikleri
e Ailedekilerin bireysel 6zellikleri
e Ozel zorluklar
2 . Aile Aile yasam dongiisii
g Baglilik Uyum e  Gelisimsel
= Ebeveynlik Kardesler dénemler
é o Gegisler
< \
Siirec I
Aile islevleri
e Duygusal yakinlik
e Ekonomi
e Ozsayg
e Sosyallesme
Ciktilar e  Giinliik bakim
e  Manevi degerler
e Egitim
e  Bos zaman faaliyetleri

Sekil 1.2. Aile sistem yaklasimi semast [Turnbull, Summers ve Brotherson (1984) ten aktaran Turnbull
vd., (2006)]

Aile alt sistemlerinden genis aile; c¢ekirdek ailenin yakinlari ve akrabalariyla
iliskisini, ebeveynlik; anne babanin cocuklariyla olan etkilesimini, evlilik eslerin
birbiriyle olan iliskisini, kardesler ise cocuklarin kendi aralarindaki etkilesimini igerir ve

tim etkilesimler ailenin ozelliklerine gore degisebilmektedir (Kaner, 2009, s. 361).
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Ailede OG ¢ocugun bulunmasiyla esler bosanma ya da birbirine daha ¢ok baglanma
seklinde etkiler yasarken OG kardesi olan ¢ocuklarin bazilar1 duyarlilik, empati, giiclii
olma gibi olumlu etkiler, bir kismi1 utang, kiskanglik veya kardesi igin asir1 sorumluk
hissetme gibi olumsuz etkiler de yasayabilmektedir (Kaner, 2009, s. 363-364).

Erden ve Akgakin (2001, s. 153)’a gore OSB’li bireyin oldugu ailelerde
ebeveynlerin, OSB’li ¢ocugun bakimi ve egitimi nedeniyle NGG ¢ocuga daha az zaman
ayirmasi Ve NGG c¢ocuga daha fazla sorumluluk vermesi nedeniyle NGG c¢ocuk daha
erken yaslarda bagimsizlik kazanmaktadir. Bunun yaninda ebeveynler, NGG ¢ocugun
OSB’li  kardesine karst olumlu tutumlar gelistirmesi nedeniyle ¢ocugun
gereksinimlerini fark etmede ve destek saglamada gecikebilirler (Erden ve Akcakin,
2011, s. 153). Arastirmalara gore ailede OSB’li bireyin olmasi diger yetersizlik
gruplarma kiyasla bu siireci olduk¢a olumsuz hale getirir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014, s.
523). OSB’ nin etkileri, NGG bir ¢ocuga sahip olma umudundaki aileler tarafindan
hemen fark edilmese de OG bireyle birlikte ailelerin 6zellikleri farklilasir (Bloch ve
Weinstein, 2009, s. 24). Ailedeki her birey, ailenin dinamigini etkiler; OSB’li bireyin
varhigi da hem anne, babanin hem de kardeslerin psikolojik durumunu etkilemektedir
(Tsao, Davenport and Schmiege, 2012, s. 50-52). Cekirdek aile disinda veya yakin
akrabalar olarak adlandirilan biiyiikanne, biiyiikbaba, teyze, amca vb. OSB’li ¢ocuk ve
ailesi icin destek saglayici olabilir (Tekin-Iftar, 2014, s. 538). Bu kisiler, dogrudan
OSB’li bireyin gereksinimleriyle ilgilenecegi gibi anne, baba ve (varsa) ailedeki diger

NGG cocuk igin de katkilar saglayabilir (Tekin-iftar, 2014, s. 538).

1.3. Kardes Iliskileri

Kardes, “Ayni ana babadan dogmus olan ya da anasi ya da babasi ayni olan
kimselerin birbirlerine goére adi, birine gore teki (Tirk Dil Kurumu [TDK], 2011, s.
1325).” olarak tanimlanmaktadir. Kardeslik, kan bagi veya toplum tarafindan kabul
edilen normlara dayali olarak kisilerin birbirlerine karst sorumluluklariyla yasam boyu
devam eden bir iliski olarak bilinmektedir (Hortagsu, 2002, s. 58). Kardesler arasindaki
iligski ise aileye en kiiciikk kardesin katilimiyla baslayip yasamin sonuna kadar siiren
uzun, potansiyel olarak samimi bir iliski olarak tanimlanmaktadir (Ahmetoglu ve Aral,
2008, s. 380. ; Stoneman and Brody; 1993; s. 1787). Ebeveyn ve ¢ocuk arasindaki iliski
stiresi 40-60 yil iken kardesler arasinda bu siire 60-80 yildir (Kaner, 2009, s. 363).

Kardeslerin birbirleriyle etkilesimi onlara arkadaslik, paylasma, rekabet vb. durumlari



deneyimleme firsat1 verir (Meaden, Halle and Ebata, 2010, s. 23). Kardes iliskileri,
stireklilik, toplumsal kimlik gibi 6zelliklerle ebeveyn-cocuk iliskilerine benzese de giig
dengesi bakimindan arkadaslik iliskilerine yakindir (Hortagsu, 2002, s. 59). Kardes
iliskileri arkadaslik gibi sona erdirilebilir bir iliski degildir; fakat kardes iliskisi yetersiz
ya da ¢ekismeli oldugunda aradaki bag etkilenmektedir (Stoneman and Brody, 1993, s.
1787).

Bir ailede ebeveynlerin ¢ocuklariyla ve kardeslerin diger kardesle sosyallesme
deneyimleri farklilasmaktadir (Tucker and Updegraff, 2009, s. 14). Bireyler bir ailenin
pargalart olmalarina ragmen kardesler arasindaki roller, yaptiklari aktiviteler ve
etkilesimleri, anne ve babasiyla ayni degildir (Tucker and Updegraff, 2009, s. 14). NGG
birey, OSB’li kardesinin erken gelisimi ve sosyal becerilerin ediniminde dnemli bir rol
oynamaktadir (Tsao, Davenport and Schmiege, 2012, s. 48-53). Kardesler arasindaki
iligkileri etkileyen faktorler Sekil 1.3’te gosterilmektedir.

Yetersizlige sahip kardesin Normal gelisim gosteren
ozellikleri kardesin ozellikleri

e Yetersizlik tirt e Cinsiyet
e Cinsiyet o Yas
e Yas o Kisisel 6zellikler
o Kigisel 6zellikler

e Dogum sirasi

e Yas farki

Aile ozellikleri

Ebeveyn ozellikleri
Ebeveyn tutumu
Aile tipi
Sosyo-kiiltiirel yap1
Ekonomik sartlar

Sekil 1.3. Kardes iliskilerini etkileyen faktorler (Ber¢in-Yildirim, 2005; Hortagsu, 2002; Girli, 1995;
Kose, 2003 ve Simsek, 2007)

Sekil 1.3’te gosterildigi gibi kardes iliskileri; OG kardesin ozellikleri, NGG
kardesin 6zellikleri ve ailenin 6zelliklerin etkilenmektedir (Ber¢in-Yildirim, 2005, s. 7-
12; Hortagsu, 2002, s. 59; Kdose, 2003, s. 16). Ayrica kardesler arasindaki yas farki ve
dogum siras1 da iliskinin gelisiminde etki eden bir faktordiir (Ber¢in-Yildirim, 2005, s.
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8-10; Kose, 2003, s. 18). Hem OG kardes hem de NGG kardesin inatgilik, 6fkeli olma
gibi mizaci i¢inde barindiran bireysel Ozellikleri uyum saglama, stres yonetimi ve
catisma durumlarini etkilemektedir (Kdse, 2003, s. 22). Dogum sirasi, kiiltliire gore
farklilagsa da kardes iliskilerini etkiler; genellikle ilk dogan g¢ocuk, digerlerine gore
daha uyumlu ve giivenilirken ortanca ¢ocuklar, biiyiik ve kiigiik ¢ocuklara kiyasla aile
tarafindan ihmal edilebilmektedir (Atasoy 2002, s. 33; Kdse, 2003, s. 22). Ik ¢ocuk
kizsa anneye yardimci olma rolii listlenebilir, erkekse baba roliine biiriinerek aile igin
Ozverili davraniglar sergileyebilir; fakat ¢ocugun roliine uyum saglamasi ya da
reddetmesi aile i¢i iliskileri etkilemektedir (Atasoy, 2002, s. 32). Ayrica kardesler
arasindaki iligki yasa bagl olarak da siirekli degismektedir (Buhrmester and Furman,
1990, s. 1397). Ebeveynlerin tutumlariyla NGG kardesin OG kardese tutumunun dogru
orantili oldugu arastirmalarda belirtilmekte ve Ozellikle anne tutumunun kardes
tutumunda kritik oldugu bilinmektedir (Simsek, 2007, s. 17). NGG kardeslerin,
ebeveynlerinin ve akranlarmin OG kardese olumlu tepki vermesi ona yonelik algilarinin
olumlu sekillenmesini etkilemektedir (Mchale, Sloan ve Simeonsson, 1986, s. 412). OG
kardesin yetersizlik tiiriiniin kardes iliskilerine etkisine 6rnek olarak Kaminsky and
Dewey (2001, s. 405) OSB’li, DS’lu ve NGG kardesi olan bireylerin kardes iliskilerini
arastirdig1 calismasinda DS’lu kardesi olan bireylerin OSB’li kardesi olan bireylere gore
kardesini daha yakin gordiikleri sonucuna ulasmistir. Kardesleri farkli yetersizlik
gruplarindan olan NGG bireylerlerin kardes iliskilerinin incelendigi aragtirmada Aksoy
ve Ber¢in-Yildirim (2008, s. 768) OSB’li kardesi olan bireylerin kardeslerine yonelik
olumsuz algisinin nedeninin; yetersizligin fiziksel, somut bir gostergesi olmadig1 igin

daha zor anlagildigiyla iliskili oldugunu belirtmistir.

1.3.1. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin kardesleri

Kardes iliskilerinin gelisimine farkli tiirden birden ¢ok degisken etki etmektedir
(Bergin-Y1ldirim, 2005, s. 2; Hortagsu, 2002, s. 59; Simsek, 2007, s. 18). Varol’a (2007,
S. 14) gore ailenin sosyo-kiiltiirel yapisi, ekonomik kosullari, aile tipi, ebeveynlerin
cocuk yetistirme sekli ve deneyimi, ¢ocuklarin cinsiyeti, dogum sirast ve ¢ocuklarin yas
farki, c¢ocugun yetersizlik tiiri ve derecesi gibi etmenler kardes iliskilerini
sekillendirmektedir (Aksoy ve Bergin-Yildirim, 2008, s. 754; Varol, 2007, s. 14, Kaner,
2009, s. 358, Onat-Zoylan, 2005, 34; Simsek, 2007, s. 18).
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OSB de dahil olmak iizere OG kardesi olan NGG bireylerin kardes iliskileri
incelendiginde hem olumlu hem de olumsuz sonuglar mevcuttur (McHale, Sloan and
Simeonsson, 1986, s. 411). OG kardesi olan ¢ocuklarin aile islevi, destek sistemleri,
psiko-sosyal islevi gibi kardeslerinin etkisinin tanimlanmasi NGG bireyin bakis agisini
ortaya koymayi1 saglar (Dyson, 1999, s. 256).

Sekil 1.4’te belirtildigi gibi kardeslerin uyumu ve kardes iliskilerini; OSB’li
kardesin ve NGG kardesin 6zellikleri, ebeveyn davranislari, ailenin 6zellikleri ve NGG
kardesin sosyal ¢evresi dogrudan etkilemektedir (Apalacgi, 1996, s. 108). Bunun yaninda
anne babanin kisilik 6zellikleri ebeveyn tutumunu, c¢evresel etkenler aile 6zelliklerine
etki ederek kardes iliskilerininin sekillenmesinde dolayli olarak rol oynamaktadir
(Apalaci, 1996, s. 108). Bu etmenler olumlu yonde olduk¢a kardeslerin birbiriyle
uyumu ve olumlu iligkiler gelistirmesi miimkiin olacaktir (Aksoy ve Ber¢in-Yildirim,

2008, s. 754).

OG ¢ocugun karakter NGG kardesin karakter NGG kardesin ev
ozellikleri ozellikleri disindaki ¢evresi

A 4

Kardesin uyumu ve
Ebeveyn davranisi kardes iliskileri

T~

Alilenin 6zellikleri

A

Ebeveyn karakter
ozellikleri

Cevresel etkenler

Sekil.1.4. Normal gelisim gésteren kardeslerin ozel gereksinimli kardesleri ile psikolojik uyumlari
(Apalagi, 1996)
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1.3.2. Otizm spektrum bozuklugu olan kardese yonelik tepkiler

Varol’a (2007, s. 14-15) gore OG kardesi olan c¢ocuklarin kardeslerine karsi
tepkileri; tutumlari, i¢inde bulunduklar1 gelisim donemi, yas gibi etkenlere gore
degisebilmekte ve bu duruma uyum saglama ve bas edebilme sekline gére de zaman
zaman farklilagmaktadir. OSB’li kardesi olan cocuklarin kardeslerine gosterdikleri
tepkiler, ebeveynlerin ¢ocuklarma gosterdikleri tepkilere benzemektedir (Kaner, 2009,
s. 374; Tekin-iftar ve Kutlu, 2014, s. 537). Bu tepkiler; kizgmlik, kiskanglik, utang,
reddetme, baski altinda hissetme, endise ve kabul olarak bilinmektedir (Colaklioglu,
2018, s. 25; Kaner, 2009, s. 375; Varol, 2007, s. 14-15). NGG kardeslerin OSB’li
kardese yonelik gelistirdigi tepkiler Tablo 1.2°de gosterilmektedir.

Tablo 1.2. OG kardesi olan ¢ocuklarin kardes tepkileri (Colaklioglu, 2018, Kaner, 2009 ve Varol, 2007)

OG cocuga ebeveynlerin ve aileye yakin diger kisilerin agir1 ilgisi normal
gelisim gosteren ¢ocukta ihmal edilmislik hissiyle 6fke yaratabilmektedir. Bu
dfkenin sonucu olarak cocuk, OG kardes ailede yokmus gibi davranabilir, ona
ilgi gostermeyebilir (Varol, 2007, s. 14-15).

Kizginhk

OG bireyin ailedeki ilgiyi {izerine ¢ekmesi ve evle ilgili sorumluluklarinin
olmamasi normal gelisim goOsteren kardes tarafindan kiskanilabilir. Bu
kiskangligin sonucu olarak g¢ocukta, ebeveyn ilgisini elde etmek i¢in birtakim
problem davramislar hatta OG bireye karsi saldirganhik gdzlenebilir (Varol,
2007, s. 15).

Kiskanchk

OG cocuklarin toplumsal normlara uygun olmayan davranislar1 normal gelisim
Utang gosteren c¢ocuk i¢in utang duygusuna yol agabilir, durumu diger kisilere
aciklamada zorlanabilir (Kaner, 2009, s. 375; Varol, 2007, s. 15).

Reddetme OG kard.e.s bir aile bireyi degilmis gibi davranabilir, onunla etkilesime
girmeyebilir (Kaner, 2009, s. 375).

Normal gelisim gosteren kardesler OSB’li kardesi nedeniyle ebeveynlerinin

basar1 duygusunu kendisinde tatmalari gerektigine inanarak ortada bir baski

olmasa bile kendini ddiinleme duygusuyla baski altinda hissedebilir (Varol,

Hissetme 2007, s. 15). Hatta sadece basar1 konusunda degil, otizmli ¢ocugun
sorumlulugunu alma ya da egitimiyle ilgili yasanan maddi zorluklarla da baski
hissettigi donemler gegirebilir (Varol, 2007, s. 15).

Baski altinda

NGG cocuklar yasamin ilerleyen yillarinda OG Kardesine bakma sorumlulugu
fikri ve kendileri anne-baba olmak istediklerinde OG bir ¢ocuga sahip olma

Endise diisiincesiyle endise hissedebilirler (Varol, 2007, s. 15).
OG kardese sahip bireyler, kardesleriyle yasamaya uyum saglayip aile baglarin
Kabul kuvvetli hale getirebilirler, kardesleriyle arkadashk iliskileri gelistirmenin

yaninda diger kisilerin de bireysel farkliliklarina saygi géstermeye énem verirler
(Colaklioglu, 2018, s. 25).

12



1.3.3. Otizm spektrum bozuklugu olan kardesin farkh gelisim alanlarina etkileri

OSB’li bir ¢ocugun varligi ebeveynleri oldugu gibi NGG kardesin de farkl
gelisim alanlara olumlu ya da olumsuz sekilde etki edebilmektedir. Bu etki, sosyal
hayat, duygusal gelisim, giinlik rutinler ve ev sorumluluklarinda kendini
gosterebilmektedir (Atasoy, 2002, s. 49). Kaner’e (2009, s. 364) gore OG kardese sahip
olmanin NGG kardeslerde olumlu etkileri; daha duyarli olma, kendilerine daha net
hedefler segme ve sosyal olarak daha gii¢lii olma iken olumsuz etkileri; ebeveynlerin iki
kisilik basar1 (OG cocuk yerine) beklentisi, asir1 sorumluluk hissi, gelecekte kardese
bakim kaygisi, NGG bir kardese sahip olmanin yoksunlugu olarak gosterilebilmektedir.
OSB’li kardesi olmanin NGG bireylere etkileri Tablo 1.3’te gosterilmektedir.

OSB’li kardesi olan bireyler, kardeslerinin smirh etkilesim ve duygusal
durumlarin1 anlayamamanin yaninda yasamlar1 siiresince kardeslerinin problem
davranislarina maruz kalip bununla bas etmektedir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014, s. 537).
Bazi NGG kardesler kardesinin OSB’li olmas1 stresiyle bas etmek icin; kendilerini
kisitlama, kendini digerlerinden izole etme veya rahatsiz edici bir durum olsa dahi uyum
saglama yoluna gidebilir (Angell, Meaden and Stoner, 2012, s. 6), bazilar1 ise sosyal
ortaminda kardesi nedeniyle utanmak istemedigi i¢in kardesini reddedici davranislar
gosterebilmektedir (Atasoy, 2002, s. 46). Ebeveyn ilgisinin, OSB’li kardes tizerinde
olmasi, ona karsi gosterilen 6zen, NGG kardesler i¢in olumsuz bir etkidir (McHale,
Sloan and Simeonsson 1986, s. 412). Ebeveynler de, OSB’li ¢ocugun NGG ¢ocuga
etkisini; OSB’li kardesine karsi korumaci olma, ailede ikinci planda kalma sosyal
ortamda OSB’li kardesi istememe ve yasindan olgun davraniglar gdsterme olarak
belirtmektedir (Yassibas, 2015, s. 110). OSB’li bireyin varligr aile icindeki rolleri
etkileyebilir; alanyazinda “anne-babalasan ¢ocuk™ olarak tanimlanan bu durum, NGG
cocuklarn OSB’li kardesin bakiminda ya da evle ilgili diger sorumluklari alarak
ebeveynlerinin yardimecisi roliine biiriinmesidir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014, s. 550).

Ailede kardeslerden birinin OSB’den etkilenmis bir birey olmas1 NGG kardes i¢in
endise ve hayal kirikligi gibi siireglere neden olabilir ve kardesiyle kuramadigi
etkilesimi diger insanlarla gelistirmeye ¢alisabilir (Atasoy, 2002, s. 44). Bunun yaninda
NGG kardeslerin OSB’li  kardeslerini sevdigi, gelisimleriyle gurur duydugu,
kardeslerinin giivenligi i¢in sorumluluk hissettigi de bilinmektedir (Angell, Meaden and
Stoner, 2012, s. 4-5; Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015, s. 407).
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Tablo 1.3. OSB’li bir kardesin etkileri (Atasoy, 2002)

OSB’li bireyin NGG
kardesin yasam sekline
etkisi

OSB’li bireyin NGG
kardesin sosyal
iliskilerine etkisi

OSB’li bireyin NGG
kardesin giinliik
yasamuna etKisi

OSB’li bireyin NGG
kardes icin olumlu
etkileri

OSB’li bireyin NGG
kardes icin olumsuz
etkileri

Yasamina, kisisel esyalarina miidahale edilmesi

Ev icindeki sorumluluklarin artig géstermesi

Kendi problemlerinin anlagilmasi ihtiyaci

OSB’li ¢ocugun davranis problemleri, giiriiltii,gece uyuyamama
Bazi zamanlarda otizmli kardesine bakma gorevi

OSB’li kardesi oldugu i¢in kimsenin onu
anlamadiginidiisiinme, akranlarindan farkli oldugunu hissetme

Akranlarmin kardesi yiliziinden onunla alay etmeleri, onu
kizdirmalari

Kardesinden utandigi i¢in ige doniik duygu durumu, aileden,
yakin ¢evreden uzaklagsma
Ailede ve aile digindaki bireylerle iletisim sorunu

Ailenin OSB’li ¢ocuga uyum siirecinde kati tavri, takintili
davraniglar ve sert tutumlar

Ailedeki diger bireylerin OSB’li ¢ocukla daha ¢ok ilgilenmesi
Ve zaman gegirmesi

Kendi sosyal ¢evresiyle iligkilerinin daha zor hale gelmesi

Kardesiyle ilgilenmek i¢in ayr1 zaman ayirma
Akranlarindan daha olgun olma ve sorumluluklarini bilme
OSB’li kardesle gurur duyma

Digerkamlik duygularinin artmasi, bencillikten uzaklasma
Diger insanlara tahammiiliiniin artmasi

Meslek se¢iminde hizmet mesleklerini tercih etme

Kardesinin durumundan kendini sorumlu gérme
Kendisinin ya da ileride ¢ocuklarinin OSB’li olma korkusu
Akranlarla uyumsuzluk, anlasamama

Kardesine olan ilgilen kaynakli olarak kiskanglik

Okul fobisi

Yeme bozukluklari-uyku aligkanliklarinda degisiklik

Iletisimde ve dili kullanmada zorluklar

OSB’li kardesi olan bireylerin, kardesleriyle ilgili siirece katilimi1 ve aradaki bag

yagsamlar1 boyunca devam etmektedir (Leane, Kingston and Edwars, 2016, s. 12). Orta

cocukluk doneminde NGG kardesler ergenlige yakin bir siirecte oldugu igin sosyo-

duygusal gelisimle birlikte OSB’yi daha ¢cok anlamlandirmaya baslarlar; NGG kardesler

daha soyut diisiinmeye bagladiginda ise kardeslerinin yetersizligini arastirma egilimine
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girerler (Atasoy, 2002, s. 45-47). Yetiskin kardeslerin zihin yetersizligi ve OSB tanisi
almis kardesleri igin rolleri birden fazla olabilmekte ve siire¢ i¢inde degiskenlik
gostermektedir; NGG  kardesler OSB’li  kardesin  egitiminde, bakiminda,
desteklenmesinde gelecek i¢in sorumluluk duymaktadirlar (Leane, Kingston and
Edwars, 2016, s. 11-12). Kardeslerin arasindaki mevcut iligki, gelecek yillarda bakim
sorumlulugunu ne derece iistlenecegi hakkinda bilgi verebilir; baska bir deyisle OSB’li
kardesiyle olumlu iliskiler i¢inde olan NGG kardes, gelecekte kardesin gelecekte
kardesiyle ilgilenebilir (Heller and Kramer, 2009, s. 216-217). Yetiskin kardeslerde
OSB’li kardese destek olma sorumlulugu, NGG kardeslerin hayatindaki diger
sorumluluklart (esleri, ¢ocuklari, isleri) ile catistig1 i¢in gerginlik ve sugluluk hissi

yaratabilmektedir (Leane, Kingston and Edwars, 2016, s. 12).

1.3.4. Farkh yas donemlerine gore otizm spektrum bozuklugu olan kardesle
iliskiler

OSB’li bireyin, NGG kardese etkisi; ailenin tepkilerine, kardeslerin yasina, kisisel
ozelliklerine, i¢inde bulunduklar1 gelisim donemine gore farklilagmaktadir (Bloch and
Weinstein, 2009, s. 27). OSB’li kardesin etkileri ve kardese yonelik tepkilerin erken
cocukluk, ota ¢ocukluk, ergenlik ya da yetiskinlik doneminde farklilasabilecegi
disiiniilmektedir. NGG ¢ocugun mizaci, kisilik 6zellikleri OSB’li bireye bakis agisini,
kardesine yonelik duygularini ve tutumlarini etkileyebilmektedir (Kose, 2003, s. 229).
Bunun yaninda ailenin OSB’li ¢ocuga kars1 sok ya da inkéar siirecinde olmasi, o siiregte
NGG ¢ocugun yalniz kalmasina ve ¢ocugun gereksinimlerinin ihmal edilmesine neden
olabilmektedir (Bloch and Weinstein, 2009, s. 28).

Erken c¢ocukluk doneminde NGG kardesler OSB o6zelliklerini net olarak
algilayamasa da kardeslerinin bazi degisik davranislari oldugunu fark ederler (Ferraioli
and Harris, 2009, s. 45). Ornegin bu yas grubundaki gocuklar OSB’li kardesinin
saldirgan davranisini, ondan hoslanmadigi ya da ona Ofkelendigi seklinde
yorumlayabilirken okul ¢agindaki daha biiylik cocuklar OSB’nin biligsel ve sosyal
becerilerdeki etkilerini anlamlandirabilirler (Ferraioli and Harris, 2009, s. 45).

OSB’li kardese sahip NGG bireylerin, ¢ocukluk ve ergenlik gibi donemlerdeki
farkliliklar1 belirsizdir (Beyer, 2009, s. 450). Yetiskinlik ve sonras1 dénemi kapsayan
kardes iliskilerinin niteligi genellikle ilk yillarda gelisir (Ross and Chuskelly, 2006, s.
77). Geng yetiskinlik doneminin gerekliliklerinden biri olan meslek segimi, NGG
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bireyin OSB’li kardesiyle olan deneyimlerinden etkilenebilmektedir (Ferraioli and
Harris, 2009, s. 49). Bunun yaninda OSB ve zihin yetersizligi tanili kardese sahip
kadinlarin, evlilige yoOnelik tutumlarmin erkeklere gore olumsuz oldugunu ve
kardeslerinin yetersizlik diizeyi agirlastikca evlilige yonelik tutumun olumsuzlastigi
gozlenmistir (Girli ve Mutlu, 2015, s. 199-201).

OSB’li kardese sahip ¢ocuklar, kardesi i¢in sorumluluk hissiyle bir ergen ya da
yetigskin roliine biirlinebilmektedir (Ferraioli and Harris, 2009, s. 50). Bu ¢ocuklar,
edindikleri roller nedeniyle ergenlige gecis siirecindeki degisimleri akranlari gibi
cevrelerine yansitmayabilirler (Dyson, 1999, s. 255). Ailede genellikle en biiyiik
kardesin 6zellikle kiz kardeslerin OG kardesi icin fazla sorumluluk aldig1 bilinmektedir
(Girli ve Mutlu, 2015, s. 199; Tekin-iftar ve Kutlu, 2014, s. 538). Evlilik, kendi ailesini
olusturma ve ¢ocuk sahibi olma fikri, OSB’li kardese sahip bireyler icin dnemli bir
sorun olabilmekte, OSB’li kardesin bakim ve egitimiyle ilgilenen bireyler evlilige kars1
olumsuz tutum gelistirebilmektedir (Ferraioli and Harris, 2009, s. 49; Girli ve Mutlu
2015, s. 200).

1.3.5. Kardesi otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin destek gereksinimleri

OSB’li bireylerin ailelerinde, aile bireylerinin gereksinimleri belirlendikten sonra
verilecek destegin tiirii ve destek saglayacak kisi ve kurumlar, destegin verilecegi yer,
destek siiresi, belirlenmelidir (Kaner, 2009, s. 378; Tekin-Iftar, 2014, s. 542). OG
kardesi olan bireylerin her biri bireysel ve aile 6zellikleri nedeniyle farkli 6zellikler
gosterdikleri i¢in destek gereksinimleri de gesitlidir (Gidiict, 2019, s. 93). Dyson’a
(1999, s. 255) gore OG kardesi olan NGG cocuklar i¢in kardesleriyle yasamak bir takim
problemlerin adina risk olsa bile gereken destekler saglandiginda normal gelisim
stirecinden farklilik gostermezler.

OSB’li kardese sahip bireylere aile kapsaminda saglanacak destekler tiim aile
bireyleri i¢in dnemli bir konudur (Tsao, Davenport and Schmiege, 2012, s. 53). OSB’li
kardesi olan NGG bireylerin; kardeslerinin yetersizlik durumu hakkinda yeterince bilgi
sahibi olmadig1 bilinmektedir ve ¢ocuklarin kii¢lik yaslardan itibaren diizeylerine uygun
sekilde bilgilendirilmeleri gerekmektedir (Alagézoglu, 2016, s. 77; Kaya, 2016, s. 302;
Leane, Kingston and Edwards, 2016, s. 13; Tsai vd., 2018; s. 213). OSB ve zihin
yetersizligi tanili kardese olan bireyler ise destek gereksinimlerini; yasal haklar

konusunda danigmanlik, kardesler arasinda destek aglarin1 gelistirmek, gecis planlarinin
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belirlenmesi ve duygusal destek olarak belirtmektedirler (Leane, Kingston and Edwards,
2016, s. 12). OG bireylerin oldugu ailelerde, aile bireyleri yipranmaktadir ve
giiclendirilmeye gereksinimleri vardir; bu nedenle de aileler, bilgi gereksiniminden
sonra en ¢ok duygusal destege ihtiyaglar1 oldugunu ifade etmektedirler (Kaner, 2009, s.
379). Uzmanlar, kardeslere ve diger aile bireylerine Yetersizlik konusunda bilgi
saglama, ailede verilecek egitim konusunda rehberlik yapma ve psikolojik danigma
konusunda hizmet saglayabilir (Gudici, 2019, s. 94). OSB’li kardesi olan NGG
bireyler, oOzellikle stresli oldugu anlarda kendilerini anlayan kisilerle konugmak
istedigini ifade etmektedir (Angell, Meaden and Stoner, 2012, s. 8; Tsai vd., 2018, s.
213). Bunun i¢in NGG kardeslerin bir araya geldigi kardesleri hakkinda bilgi ve
deneyimlerini paylastigi, hissettiklerini ifade edebilecekleri toplantilarin yapilmasi
gerekmektedir (Giidiicii, 2019, s. 94) Bunun yaninda kardesleri nedeniyle psiko-sosyal
problemler yasayan kardesler icin psikolojik danigmanlik, psikoterapi gibi bireysel
midahaleler onemlidir (Dyson, 1999, s. 268). Ayrica NGG kardesler, OSB’li
kardeslerinin desteklenmesi ve yasamim1 kolaylagsmasi i¢in ekonomik destege
gereksinim duyduklarini belirtmektedirler (Heller and Kramer, 2009, s. 214; Leane,
Kingston and Edwards, 2016, s. 18-19). Yetersizligin olumsuz etkisini azaltip aile
islevlerini olumlu hale getiren sosyal destekle, NGG kardesin benlik saygisi, sosyal
yeterliligi artarken, ebeveynlerin stres diizeyi azalmaktadir (Dyson,1999, s. 256).
Belirtildigi gibi OSB’li kardesi olan bireylerin gereksinimleri gesitlidir; kardeslere
bilgilendirme ve rehberlik yapilmasi, kardeslerin duygusal, sosyal, maddi (aragsal)
yonden desteklenmesi yararli olabilir. Her bireyin OSB’li kardesten etkilenme sekli ve
diizeyi, aile dinamikleri ve bireysel ozellikleri farkli oldugu icin gereksinim duydugu

destek sistemleri de farklilasacag: diisiiniilmektedir.

1.4. Tigili Arastirmalar

Ilgili aragtirmalar béliimiinde 1995-2019 yillar1 arasinda OSB’li kardese sahip
bireylerle yapilan arastirmalar yer almaktadir. Arastirmalar nicel ve nitel arastirmalar
olmak iizere iki baglik altinda degerlendirilmistir. Arastirmalarin akisi her iki boliimde
geemis yillardan giinlimiize dogru ilerlemektedir. Arastirmalarin degerlendirilmesi;
katilimer grubu, amag, veri toplama araci ve bulgular1 kapsayacak sekilde kisa bir 6zet

seklinde yapilmistir.
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1.4.1. Nicel arastirmalar

Bu boliimde 1995-2019 yillar1 arasinda Tiirkiye’de kardes iliskilerini konu alan on
bir nicel ¢alisma incelenmistir. Ulagilan arastirmalar arasindan katilimcr grubu arasinda
OSB’li kardese sahip NGG bireylerin oldugu on bir ¢alisma dahil edilmistir.

Senel (1995), calismasinda OG ve NGG kardesi olan bireylerin yetersizlige
yonelik tutumlarini ve kaygi durumlarini karsilagtirmayr amaclamistir. 13-20 yas
araliginda olan katilimci grubunun; 30°u NGG kardese sahip bireyler, 30’u ise DS,
zihinsel yetersizlik ve OSB tanis1 almis kardesi olan bireylerdir. Ozrii ve Siirekli Bir
Hastaligi Olan bir Uyeye Sahip Ailelerin Kaygi ve Endise Diizeyini Olgme Aract,
Yetersizlikten Etkilenmis Kisilere Yénelik Tutum Olgegi ve bilgi formu kullanilan
arastirmada; yetersizlige yonelik tutumlarinda iki grup arasinda fark bulunamazken
yetersizlige sahip kardesi olan bireylerin kaygi diizeyinin yiiksek oldugu sonucuna
ulagilmistir. Ayrica kardeslerin kaygi diizeyinin ailedeki kisi sayisi, cinsiyet,
ebeveynlerin egitim durumu gibi 6zelliklere bagli olarak degismedigi goriilmiistiir.

Apalaci (1996), yaptig1 ¢alismada OSB tanis1 almis bireylerin normal gelisim
gosteren biiylik kardeslerinin (agabey ve ablalarinin) psikolojik uyumu ve kardesleriyle
arasindaki etkilesimi incelemistir. Katilimeilar 7-16 yaslar1 arasinda, 29’u otizmli
kardesi olan, 29’u ise normal gelisim gosteren kardese sahip 58 kisidir. Veri toplama
arac1 olarak; Kovacs Cocuklar i¢in Depresyon Olgegi, Piers-Harris’in Cocuklarda Oz-
Kavrami Olcegi, 4-18 yas Cocuk ve Gengler icin Davrams Degerlendirme Olgegi,
Kardes iliskileri Anketi, Farkl1 Deneyimlere Dayanan Kardes Envanteri, Bakim ve Ev
Isleri Uzerine Kardeslere Sorulacak Soru Formu kullanilmistir. Bulgulara gore OSB’li
kardesi olan bireylerin depresyon diizeyleri yiiksek, 6z kavrami daha diisiik ¢ikmistir.
Davranig problemi ve sosyal uyum konusunda normal gelisim gosteren kardese sahip
bireyler ve otizmli kardesi olan bireyler arasinda anlamli bir fark yoktur. Kardesler
arasindaki catismalarda da iki grup arasinda fark bulunmazken otizmli kardese sahip
bireylerin kardes iliskilerinin diger gruba gore daha az yakin ve sicak, daha asimetrik
oldugu sonucuna ulagilmistir. OSB’li kardesi olan erkek bireylerin normal gelisim
gosteren erkek bireylere gore ev i¢i sorumluluklarinin daha az oldugu sonucuna
ulasilmigtir. Ayrica OSB’li kardese sahip cocuklar, kendileri ve kardesleri arasinda
babalarinin farkli tutumu olmadigini fakat annelerinin OSB’li kardese daha fazla sevgi

gosterdigini, onlar1 ise kontrol altinda tutmaya calistiklarini belirtmislerdir.
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Erturan ve Akbag (1997), calismasinda OSB, zihin yetersizligi ve serebral palsi
(CP) tanili ¢ocuklarin anneleri ile kardeslerinin kaygi diizeyleri arasindaki iliskiyi ve
NGG kardeslerin OG kardeslerinden nasil etkilendiklerini arastirmay1 hedeflemistir.
Katilimc1 grubu OSB tanisi almis ve egitim gérmekte olan otuz iki bireyin anneleri ve
kardesleridir. Veri toplama araci olarak “Durumluk/Siirekli Kaygi Envanter”i ve
“Kisisel Bilgi Formu” kullanilan arastirma sonucuna gére; NGG kardesler, OG
kardeslerini destekledigini, Onunla vakit ge¢irmeyi sevdigini belirtmis ve annelerin de
kaygilar1 normal sinirlar iginde bulunmustur.

Erden ve Akgakin (2001), OSB tanisi almis 40 ¢ocuk ve NGG kardesleri ile OSB
tanis1 ya da herhangi bir yetersizligi olmayan 40 ¢ocugun NGG kardeslerinin (6-16 yas)
katildig1 nicel arastirmada; OSB’li ¢ocuklarin ve kardeslerinin problem davranislari ve
kisisel ozelliklerini NGG c¢ocuklarin kardesleriyle karsilastirmayr amaclamistir.
Arastirma grubu ve kontrol grubunun; yas, dogum sirasi, cinsiyet, anne baba yas1 ve
egitim seviyesi yoniinden benzerligine 6nem verilen ¢alismada Cocuklar i¢in Kisilik
Olgegi- PIC ve Cocuklar i¢in Davranis Degerlendirme Olgegi-CBCL veri toplama araci
olarak kullanilmistir. Bulgulara gore; depresyon, savunucu tutum, hiperaktivite alt
boyutlarinda OSB’li kardese sahip olan katilimcilarin, NGG kardese sahip
katilimcilardan daha yiiksek ortalamada oldugu saptanmistir. Okul basarisi ve biligsel
gelisim alaninda OSB’li kardesi olan ¢ocuklarin NGG kardesi olanlara kiyasla daha iyi
oldugu sonucuna ulasilmigtir. Bedensel ilgi, aile iligkiler, ice yonelme alt boyutlarinda
NGG ve OSB tanist almis kardese sahip katilimcilar arasinda anlamli farklilik
bulunamamastir.

Atasoy (2002), calismasinda OSB’li kardese sahip, 9-16 yas grubundaki normal
gelisim gosteren ¢ocuklarin otizm hakkinda bilgi diizeyleri ve otizmli kardeslerine
yonelik tutumlar1 arasindaki iliskiyi degerlendirmistir. 51 katilimei, Izmir ilinde iig
farkli 06zel egitim merkezinde egitim alan otizmli ¢ocuklarin kardeslerinden
olugmaktadir. Veri toplama araci olarak “Engelli kardese yonelik tutum Olgegi
(EKYTO)”, “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme Testi” ve “Kardes bilgi toplama formu”
kullanilan arastirmada bireylerin, otizm konusunda sahip oldugu bilgi diizeyi ve
kardesine yonelik tutumu arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir. Bunun yaninda
cocuklarin cinsiyeti ve ebeveynlerinin egitim diizeyleriyle, OSB hakkinda bilgi diizeyi
ve kardese yonelik tutum arasinda da anlamli bir iliski saptanmamistir. Ebeveyn ve

cocuk arasindaki iligkinin kardes-cocuk iliskisi arasinda fark bulunmamistir. Cocugun
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kardesiyle iliskisinden hosnut olup olmama durumu ile kardesine yonelik tutumunda
anlamli bir farklilagma bulunurken ebeveyn-cocuk iliskisi ve ¢ocugun otizmli kardesine
yonelik tutumu arasinda anlamli bir farklilik bulunmamistir. Ebeveynleriyle OSB’li
kardesi hakkinda konusabilen ¢ocuklarin kaygi diizeyinin daha diisiik oldugu, otizmli
kardesiyle ilgili sorumluluk almanin NGG kardesin yasina gore farklilasmadigi
sonucuna ulasilmistir.

Aksoy ve Ber¢in-Yildirim (2008), ¢alismasinda yetersizligi bulunan kardese sahip
cocuklarin kardesleriyle iliskileri ve kardes kabulii arasindaki iligkiyi incelemistir.
Ormneklemin 10-17 yas araliginda, Ankara’da ikamet eden, kardesleri OSB, OOG, DS,
zihin yetersizligi, CP tanilarma sahip 228 NGG gosteren ¢ocuklar oldugu arastirmada
“Engelli Kardese Yonelik Tutum Olgegi” ve “Engelli Bireylere Yénelik Tutum Olgegi”
kullanilarak veri toplanmistir. Bulgulara gore yetersizlik tiiriiniin kardes kabuliinde
etkili bir faktor oldugu ve o6zellikle OSB tanili kardese sahip ¢ocuklarda anlamli farka
ulastig1 goriilmiistiir. OOG tanili kardesi olan ¢ocuklarm puanim en yiiksek, OSB tanili
kardesi olan ¢ocuklarm puanin en diisiik olmasimin nedeni; OOG olan bireylerin NGG
bireylere daha yakin Ozellikler tasirken OSB’ nin anlasilmasi ve kabulii zor bir
yetersizlik olmasiyla agiklanmustir. Cocuklarin  OG  kardesleriyle iliskilerinde,
yetersizlik tlirii etkili olurken kardes kabuliinde etkisi olmadig1 sonucuna ulagilmistir.
Arastirmada kardes iliskileri ve kardes kabulii arasindaki negatif iliskinin nedeni;
kabuliin sosyal ¢evreyle iliskili bir durum, kardeslik iliskisinin ise kan bagi ve aile
ortamiyla iligkili olmastyla agiklanmistir.

Dere (2009), arastirmasinda OSB tanisi almis ¢ocuklarin annelerinin ve
kardeslerinin kabul diizeyleri arasindaki iliskiyi belirlemeyi, annelerin ve kardeslerin
OSB’li ¢cocugu/kardesi kabuliinli degiskenlere gore incelemeyi amacglamigtir. Katilimet
grubu; Istanbul ilinde bulunan ve &zel egitime devam eden 60 OSB tanili gocugun
anneleri ve 8-16 yas arasindaki kardesleridir. Tarama modelindeki arastirmada “Aile-
Cocuk iliskileri Olgegi”, “Kisisel Bilgi Formu” ve “Oziirlii Kardese Yonelik Tutum
Olgegi” kullanilarak veri toplanmistir. Arastirmanin sonucuna gére; annelerin OSB’li
cocugu reddetme puani yiikseldikgce NGG ¢ocuklarin OSB’li kardeslerine kars1 olumlu
tutumu azalmaktadir. Ayrica annelerin OSB’li cocugu kabuliiniin annenin yasi, 6grenim
durumu, meslegi ve sosyo-ekonomik durumuyla iliskili olmadig1 ve kardeslerin OSB’li
kardesi kabuliinde yas, cinsiyet, kardes sayist ve sirastyla iligkili olmadig1 sonucuna

ulasilmustir.
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Aldan (2012), OSB’li kardesi olan bireylerin benlik kavramini, davranigsal ve
duygusal uyumlarini, algiladiklar1 sosyal destegi belirlemek ve OSB’li kardese sahip
bireylerle NGG kardese sahip bireylerin arasinda bu dlgiitlere gore farklilik olup
olmadigini incelenmistir. Aragtirmada, 9-16 yas grubu arasinda olan katilimcilarin 50°si
OSB’li kardese sahipken 52’sinin NGG kardesi bulunmaktadir. Veri toplama araci
olarak; Giigler ve Giigliikler Anketi, Piers — Harris Cocuklarda Oz-Kavrami Olgegi ile
Cocuk ve Ergenler I¢in Sosyal Destek Degerlendirme Olgegi kullanilan arastirmaya
gore OSB’li kardese sahip bireylerle NGG kardese sahip bireylerin; benlik kavramlari,
davranigsal ve duygusal uyumlar1 ve algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri arasinda
anlamli bir iligki bulunamamistir. Ancak OSB’li kardese sahip erkek ¢ocuklarin NGG
kardese sahip erkek cocuklarina gore daha fazla davranigsal ve duygusal uyum problemi
oldugu belirlenmistir. OSB’li kardese sahip bireylerin; benlik kavramlari, davranigsal ve
duygusal uyumlar1 ve algiladiklari sosyal destek diizeyleri ile ebeveynlerin egitim
durumu, gelir diizeyi, dogum siras1 ya da kardes sayis1 arasinda bir iligki bulunamamis
fakat ebeveynlerin, cocuklarinin otizm derecesini yiiksek olarak algilayist NGG
cocuklarinin davranigsal ve duygusal uyum problemlerini artirdigi belirlenmistir.

Kalecik (2013), NGG bireylerin, OSB’li kardesleriyle yasadiklar1 sorunlari
belirlemeyi hedefleyerek Istanbul ve Kirklareli illerine bagl ilcelerde bulunan
rehabilitasyon merkezlerine devam eden 1-18 yas araliginda 125 OSB’li ¢ocugun, 7-24
yas araligindaki kardeslerini 6rneklem grubu secerek tarama modelinde arastirma
yapmustir. “Kardes Problemleri Anketi” kullanilan bu arastirmaya gére; NGG bireylerin
OSB’li kardesleriyle yasadiklar1 sorunlarin, dogum sirasi, cinsiyet, egitim durumu, okul
tiirli, aile sekli, anne-baba meslegi, babanin egitim durumu, sosyo-ekonomik diizey ve
kardesler aras1 yas farkina gore degismedigi fakat sorunlarin, normal gelisim gdsteren
kardesin yasina ve OSB’li kardesin yasina gore farklilasmaktadir. NGG ¢ocugun 13-18
yas araliinda OSB’li ¢ocugun 7-12 yasta olmasi durumunda kardesler aras1 daha az
sorun yasamaktadir. OSB’li ¢ocugun davranisina gore ise tekrarli davraniglar ve
yinelenen sozciikler gdsteren OSB’li ¢ocuklarin kardesleri, ¢iglik atma ve etrafta kogsma
gibi davranislar gosteren OSB’li ¢cocuklarin kardeslerine gore daha avantajlidir. Kardes
sayis1 bakimindan dort ve iizeri sayida kardesi olanlarin, annenin egitim durumuna gore
ise On lisans ve lisans mezunu annelerin ¢ocuklarinin daha az sorun yasadigi sonucuna

ulasilmistir.
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Girli ve Mutlu (2015), arastirmasinda OG (Zihinsel yetersizlik ve OSB) kardese
sahip 18-30 yas arasinda NGG kadin (65) ve erkek (55) 120 katihimcimin evlilige
yonelik tutumlarimi cinsiyet, yas, kardesler arasi yas, ebeveynlerin birliktelik durumu,
OG kardese bakimi ve egitimi ile ilgilenme durumu, OG kardesin yetersizlik diizeyi,
cinsiyeti degiskenleri agisindan incelemislerdir. “Evlilige Yonelik Tutum Olgegi”
kullanilarak toplanan veriler Mann Whitney-U ve Kruskal-Wallis ile analiz edilmistir.
Ulasilan bulgulara gore dogum sirasi biiyiik olan katilimcilarin evlilige tutumu daha
olumsuz, ebeveynleri ile birlikte yasayan katilimcilarin evlilige tutumu daha olumlu
bulunmustur. Ayrica kardesinin yetersizlik diizeyi agir olan katilimcilar orta ve hafif
diizeyde yetersizlige sahip kardesleri olan katilimcilara gore evlilige kars1 daha olumsuz
tutuma sahiptir. OG kardesin bakimi ve egitimiyle ilgilenen katilimcilarin, ilgilenmeyen
katilimcilara gore evlilige yonelik tutumu daha olumsuzken katilimcilarm OG kardesin
bakimi ve egitimiyle kendileri disinda ilgilenen kisi sayisi arttikga evlilige yonelik
tutumu olumlu yonde etkilenmektedir. Bunun yani sira cinsiyet, egitim diizeyi, yas,
kardes sayist ve OG kardesin cinsiyeti, yetersizlik tiirii, ailenin gelir diizeyi arasinda
anlaml bir iliski saptanmamustir.

Kizilalp (2018), ¢alismasinda kardesi NGG ve OSB tanisi almis bireylerin; kardes
iligkileri, stresle basa ¢ikma sekilleri ve benlik saygilarini incelemeyi amaglamistir.
Arastirmanin katilimei grubu; Istanbul Ilinde yasayan altinci, yedinci ve sekizinci sinifa
devam eden (11-14 yas arali§1) ve NGG kardese sahip 62 &grenci ile Istanbul’da 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan OSB tanili kardese sahip 42
ogrencidir. Benlik Saygis1 Olgegi, dlcegi, Stresle Basa Cikma Yollar1 Olgegi, Kardes
Iliskileri Anketi ve Kisisel Bilgi Formu kullanilarak veri toplanan arastirma sonucuna
gore OSB’li kardesi olan bireyler, sorumlulugu kabul etme boyutunda NGG
kardeslerden diisiik puan alirken; stresle bas etme, kaginma, sosyal destek arayist,
kadercilik ve batil inanig, kendine saklama boyutunda yiiksek puan aldigi almistir.
Benlik saygisi 6l¢eginde de davranis ve uyum boyutunda incelendiginde kardesi OSB’li
kardesi olan ¢ocuklarin daha yiiksek puan aldig1 bulgularina ulasiimigtir.

Kardes iliskilerini konu alan nicel arastirmalarda kardeslerin OG bireylere yonelik
tutumu, kardes iliskileri, kardesler arasindaki psikolojik uyum, kabiil diizeyleri, benlik
saygisi, stresle bas etme yollari, evlilige yonelik tutum, kardes problemleri, destek
algilar, kaygi diizeyleri, kardeslerin kisilik 6zellikleri, problem davranislari, OSB’ye

iligskin bilgi diizeyleri nicel yontemlerde kullanilan anket, dlgek, test gibi veri toplama
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araclart kullanilarak oOlclilmiistiir. OSB’li kardesi olan bireyler genellikle diger
yetersizlik tirlerindeki kardesi olan bireylerle ya da NGG kardesi olan bireylerle
karsilastirilmistir.  Nicel arastirmalardan yola ¢ikilarak NGG bireylerin  OSB’li
kardesleriyle deneyimlerini, goriislerini, kardeslerine karsi duygularimi ve OSB’li
kardesin yasamlarina etkisini belirlemek amaciyla nitel arasgtirmalara da gereksinim

oldugu diistiniilmektedir.

1.4.2. Nitel arastirmalar

Bu bolim 2006-2018 yillar1 arasinda Tiirkiye’de ve yurtdisinda OSB’li kardese
sahip bireylerle yapilan nitel arastirmalari kapsamaktadir. Degerlendirilen on bir
arastirmanin ikisi Tiirkiye’de yapilmistir. Aragtirmalarin on tanesinde katilimei grubu
yalnizca OSB’li kardese sahip bireylerken birinde (Goziin-Kahraman ve Soylu-
Karadayi, 2015) OSB, DS ve zihinsel yetersizlik tanili kardese sahip bireylerden
olugsmaktadir. Aragtirmalarin dokuzunda yar1 yapilandirilmis goriismelerle veri toplanip
betimsel ve igerik analiziyle ¢oziimlenirken iki arastirmada (Alagozoglu, 2016 ve Latta
vd., 2013) fotograflar araciligi ile yapilan yari-yapilandirilmis goriisme teknigi
kullanilmis ve anlati1 analizi yapilmistir.

Mascha and Boucher (2006), OSB’li ¢ocugun oldugu 11 aileden 14 NGG ¢ocuk
ile OSB’li kardesleri hakkindaki duygularin1 ve deneyimlerini arastirmak igin nitel bir
aragtirma yapmistir. 7-20 yas araligindaki katilimcilarla yar1 yapilandirilmis gortigmeler
araciligityla NGG kardesin OSB’li ¢ocukla uyumunu etkileyen etmenlerin, olumlu-
olumsuz deneyimlerin ve destek gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmistir. NGG
kardeslere OSB’li kardesle nasil zaman gecirdikleri, OSB’li kardesle yasamanin
zorluklari, kardeslerinin gelecegi hakkindaki diisiincelerini belirlemeyi amaglayan
sorular sorulmustur. NGG kardeslerin ¢ogunlugu kardesleriyle ilgili olumlu goriis
belirtmistir. Olumsuz goriis bildirenler ise OSB’li kardeslerinin 6fke nobetleri, kontrol
edilemeyen davranislarindan utan¢ duyduklarmi ve zorlandiklarmi sdylemislerdir.
Katilimecilardan biiyiik ¢cogunlugu kardesleri hakkinda ebeveynleriyle konugsurken, dort
katilimc1 ebeveynleriyle konusamadigini ifade etmistir. Katilimcilarin bir kismi ise
gelecekle ilgili endiseli oldugunu belirtmistir.

Benderix and Sivberg (2007), yaptiklart durum g¢alismasinda OSB ve zihinsel
yetersizlik tanis1 almis kardesi olan, 5-19 yas aralifindaki 14 katilimecinin, kardesleriyle

olan ge¢mis ve simdiki deneyimlerini arastirmay1 amaglamislardir. Yar1 yapilandirilmisg
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goriismelerde katilimcilara “OSB’li kardese sahip olmak nasil bir duygu?” “Onunla
birlikte vakit geciriyor musun?” “Arkadaslarint eve getiriyor musun? OSB’li bir
kardesinin oldugunu biliyorlar m1?” seklinde sorular sorulmustur. Igerik analiziyle
analiz edilen goriismelerden elde edilen bulgulara gore; sorumluluk duygusu; farkli
yaslarda degisse de OSB’li kardesleri tehlikeli islerden koruma, kendilerine ve
bagkalarina zarar vermesini Onleme, gelecek yasam igin sorumluluk ve ebeveynin
roliinii edinme seklindedir. Fakat biiyiik kardeslerde empati duygusunun daha ¢ok
gelistigi  goriilmiustiir. Ayrica katilimcilar ¢ogu kardeslerinin durumu igin iizgiin
oldugunu, onlarin normal ve bagimsiz bir yasami olmayacagini diisiindiiklerini, kendi
planlarin1 olumsuz etkilediklerini ifade etmistir. OSB’li kardeslerin diirtiisel ve
kontrolsiiz davraniglart nedeniyle fiziksel siddete maruz kaldiklari, ayni ortamda
giivende hissetmedikleri, arkadaslarini bu sebeple eve getiremedikleri katilimcilarin
deneyimleri arasindadir.

Petalas vd., (2009) orta ¢ocukluk dénemindeki (9-12 yas) sekiz NGG kardesin,
OSB’li kardeslerine iliskin algilarin1 ve deneyimlerini arastirmayr amaclamislardir.
Fenomenoloji desenindeki caligmada veri toplamak i¢in yar1 yapilandirilmig goriisme
kullanilmis, katilimcilara “Eger kardesin OSB’li olmasaydi onun i¢in neler degisirdi?”,
............ "in kardesi olmak nasil bir duygu soyler misin?” “OSB’li kardesi olan diger
bireylere ne tavsiye edersin?” gibi sorular sorulmustur. Arastirmanin sonuglarina gore;
kardeslerin deneyimleri birbirinden farklilik gosterse de degisen oranlarda OSB’li
kardesleriyle yasadiklar1 olumlu deneyimler bulgusuna ulasilmistir. Yapilan her
gorismede olumlu algilar olarak; katilimcilar, OSB’li kardesleriyle olan iliskisinde
gurur ve onu takdir etme hislerini ifade etmistir. OSB’li kardesin hayatlarina etkisini
ise, OSB’li kardeslerin takintilari, saldirgan davranislariyla bas etmede zorluk, sosyal
yasamdan soyutlanma, aileyle gegirilen zamanin azalmasi, akranlar1 ve diger insanlarin
OSB’li kardeslerine verdikleri tepki karsisinda durumu agiklama gereksinimi, utanma
ve 0fke duygularindan bahsetmislerdir. Destek boyutunda ise katilimcilar, kardesleriyle
ilgili hisleri ve diislinceleri agiklayabilmek i¢in diger ailelerdeki kardeslerden olusan
destek gruplarinin yararli olacagini belirtmislerdir

Moyson and Roeyers (2011), bu nitel ¢alismada OSB tanis1 almis kardesi olan
NGG bireylerin yasam Kkalitesini nasil tanimladiklar1 ve nasil betimlediklerini
arastirmistir. Katilimcr grubu; OSB’li erkek kardesi olan, 6-17 yas arasindaki 17

cocuktur. Katilime1 grubuyla goriismeler yapilarak toplanan verilere gore; NGG
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kardesler, OSB’nin etkisini yasamlarinda en aza indirme egilimindedir ve OSB’nin
fiziksel olarak goriinmeyen bir yetersizlik tiirii olmasi, “normal” goziikmesi, iliskilerini
biiyiikk oranda etkilemektedir. Ayrica OSB’li kardeslerin problem davraniglar1 ve aile
disinda OSB’nin tipik 6zelliklerini gostermesi (sorulara cevap vermeme, tepkisizlik vb.)
NGG kardesler icin olumsuz olarak ifade edilmistir. Bulgulara gore; OSB’yle iliskili
problem davraniglardan ve iletisim sorunlarindan duyulan rahatsizlik, ebeveynlerden
esit ilgi isteme, OSB’li kardeslerinden zaman zaman ayr1 kalma ve anne babalariyla
0zel zaman gecirme istegi ise NGG kardeslerin yagam kalitesine etki eden durumlardir.

Angell, Meaden and Stoner (2012) OSB’li kardese sahip bireylerin kardesleriyle
deneyimleri ve kardesleri konusunda belirttikleri destek gereksinimlerini arastirmak igin
7-15 yas araligindaki 12 kardesle yar1 yapilandirilmig gériismeler yapmistir. Bulgularda;
katilimcilarin 6zellikleri, kardes iliskileri ve OSB’li kardesle uyum olmak {izere ii¢
temaya ulasilmis ve katilimcilar, kardesleri i¢cin hem olumlu hem de olumsuz
duygulardan bahsetmigstir. Katilimcilar OSB’li  kardesin 6fkeli davranislarindan
korktuklarini, onlarin basarilariyla gurur duyduklarini, kardeslerin sosyal kabullerine
iligkin endiselerini belirtirken on yas {izerindeki katilimcilar, OSB’li kardeslerinin
bakimi ve gilivenligi i¢in daha fazla sorumluluk hissettiklerini ifade etmistir.
Katilimcilar stresli olduklart durumlarda kendilerini anlayan kisilerle konusmak
istediklerini, OSB’li kardesin sosyal beceri, egitim, tibbi destek, gorsel destek
miidahaleleri i¢in destek gereksinimlerini tanimlarken kardeslerinin gii¢lii yonlerine de
deginmisler, kendi rollerini ise; sorumluluk alan, bakimiyla ilgilenen, anne-babalarina
yardimei1 olan, kardeslerinin iy1 vakit ge¢irmesi saglayan kisi olarak anlatmiglardir.

Latta vd., (2013) tarafindan yapilan nitel arastirmada fotografla anlati yontemi
kullanilarak OSB’li kardese sahip 8-16 yas araligindaki 13 NGG bireyin OSB’li bir
bireyle yasamak hakkinda bakis acisi arastirilmak istenmistir. Arastirma siirecinde
cocuklara fotograf makinesi verilerek yasamlarinda 6nemli olan seylerin (aile bireyleri,
aile disindaki kimseler, esyalar, hayvanlar, nesneler vb.) fotograflarim1 ¢ekmesi
istenmis, fotograf c¢ekiminden sonra katilimcilarla goériismeler yapilmigtir.
Goriismelerden sonra fotograflar insan igeren/insan igermeyen seklinde iki ana
kategoriye ayrilmig, bu ana kategorilere katilimcinin kendisi, anne-baba, kardesler,
diger bireyler, nesneler, binalar vb. olarak yerlestirilmistir. NGG kardesinin fotografini
ceken katilimci, goriismede “Kiigiik erkek kardesimi seviyorum, O benim i¢in ¢ok sey

ifade eder.” Derken OSB’li kardesinin fotografini ¢eken baska bir katilimci “O,
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(kardesi) engelli. Engelli birinden ¢ok sey Ogreniriz.” ifadesinde bulunmustur.
Fotograflar ailelerin yasantisi ve kardeslerin eylemleri hakkinda bilgi vermistir.
Katilimcilarin  ¢ektigi fotograf kategorileri, sayilara gore ylizdelik seklinde de
belirtilmistir.

Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayr (2015), zihinsel yetersizlik, OSB, Down
Sendromu vb. tanili kardese sahip 9-15 yas aras1 13 NGG bireyin kardesleri hakkindaki
gorlslerini belirlemek amaciyla nitel bir ¢alisma yapmustir. Yar1 yapilandirilmis
goriismeler aracilifiyla toplanan verilere gore katilmcilarm OG  kardeslerinin
yetersizligi hakkinda yeterince bilgi sahibi olmadigi, kardesleri hakkinda kendilerinin
ebeveyn ya da diger kisiler tarafindan bilgilendirilmedigi, kardeslerinin problem
davraniglar1 ve diger insanlarin kardeslerine olumsuz davranislar1 konusunda iiziiliirken
zaman i¢inde OG kardese bakis acilarinin olumlu ydnde degistigi sonucuna ulasilmustir.
Katilimcilar genel olarak OG kardesi kabullenmis ve bir kardese sahip olduklar1 igin
mutlu olduklarini, bu durumun anne-babalariyla ve diger akrabalarla iliskilerini
etkilemedigini ve kardeslerinin gelecekte “daha iyi” olacagindan umutlu olduklarin
ifade etmislerdir. Bunun yaninda katilimcilar OG bir kardese sahip olmanin hayatlarina
etkisini; problem davraniglar, yasadiklari iletisim zorluklarin1 ve ebeveynlerinin
tiziintiisii olarak anlatirken bir kismi kardeslerinin hayatlarina nese getirdigini ifade
etmistir.

Alagbzoglu (2016), ¢alismasinda OSB’ kardesi olan bireylerin aileleriyle ilgili
duygu ve diisiincelerini belirlemek amaciyla nitel bir aragtirma yapmistir. OSB’li
kardesi olan 14-15 yas araligindaki (iki kiz ve bir erkek) {i¢ katilimcidan bes giin
sireyle ailelerin on fotografi c¢ekmesi istenmis, veriler fotograf araciligiyla yari
yapilandirilmis goriisme teknigiyle toplanip anlati analiziyle analiz edilmistir.
Olusturulan katilimcer hikayeleri, bireylerin kendi hakkinda, OSB’li kardesi hakkinda ve
ailesi hakkinda diisiinceleri basliklariyla incelenmistir. Arastirma sonucunda OSB’li
kardese sahip bireylerin bu durumdan hem olumlu hem de olumsuz etkiledigi, olumlu
etkilerin olumsuz etkilerden daha az oldugu sonucuna ulagilmistir. Aragtirmaci, erkek
katilimcinin OSB’li kardesinden utanma hissi yasadigini, kiz kardeslerin daha korumaci
ve uyum saglayici; fakat anneleriyle yeterli vakit geciremediklerini, gelecek endisesi
tagidiklarini ifade ettiklerini belirtmistir. Genel olarak katilimcilarin OSB hakkinda

yeterli bilgisi olmadig1 sonucuna ulagilmistir.
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Leane, Kingston and Edwards (2016), yaptiklar1 ¢alismada kardesleri OSB ve
zihin yetersizligi tanist1 almis NGG yetiskin kardesleriyle arasindaki iliskiyi,
deneyimlerini, destek gereksinimleri ve gelecekteki rolleri belirlemeyi amaglamstir.
Irlanda’da gergeklestirilen arastirmada 18-45 yas arahiginda yirmi bes katilimciya
ulagilmig, yar1 yapilandirilmig goriismeler yiliz yiize ve internet (skype) araciligiyla
gerceklestirilmistir. Arastirmada, kardeslik iligkisinin kapsami, kardeslerin destek
rollerindeki istekleri, endiseleri, duygu ve goriisleri ele alinmistir. Bulgulara gére OG
kardes, yetiskin kardeslerin hayatlarina “en ¢ok dahil olan, etkileyen” olarak belirtilmis;
fakat ¢ogu, OG olan kardesin yasamini olumsuz etkilemedigi, normal yasamin bir
pargasi olarak gordiiklerini sdylemislerdir. Bazilar1 ise ¢ocukluk yillarinda kardeslerine
yonelik olumsuz tutum olarak; iizlintli, utanma ve sugluluk hislerini, olumlu y6n olarak
ise NGG kardesin yetiskin olarak yasam tarzimi gelistirdigini ifade etmistir. Arastirma
sonucuna gore kardeslerin; danigsmanlik, yasal haklar konusunda bilgilendirilme, gecis
plan1, maddi destek gereksinimlerinin ciddi bosluklar oldugu goriilmiistiir. OG kardesin
gelisimsel donemleri hakkinda uygun sekilde bilgilendirilmenin gerekliligi, cogu kardes
tarafindan belirtilmistir. Katilimcilarin gelecekte kardeslerine saglanacak destekler ve
desteklerin sunulmasinda kendilerinin nasil bir rol alacagi konusunda endiseli oldugu
sonucuna ulagilmigtir. Maddi destek ve gegis plani kardeslerin yetiskinlik déneminde
ozellikle vurguladig1 gereksinimlerdir.

Ward vd., (2016), caligmasinda OSB tanis1 almis kardesiyle birlikte yasayan 7-18
yas araliginda NGG kadin ve erkek 22 katilimer ile yari yapilandirilmis gorlismeler
yaparak onlarin kardesleriyle ilgili olumlu ve olumsuz deneyimlerini kardes sirasi
farkiyla birlikte arastirmigtir. Bulgulara gore; katilimeilar, OSB’li kardesle yasamanin
zorlugunu fazladan sorumluluk, ebeveyn ilgisinin azalmasi, kardeslerinin davranis
sorunlar1 ve iletisim problemleri olarak belirtirken olumlu yonleri ise kardesini sevme
ve takdir etme, empati gelistirme, hayat1 degistiren bir deneyim olarak géorme seklinde
belirtilmistir. Yas ve kardes siras1 olarak kiiclik olan katilimcilar daha ¢ok cocukluk
deneyimlerini, OSB’li kardeslerinin yapabildiklerini anlatirken ergen ve biiyiik
katilmcilar OSB’li  kardeslerinin hayatlarin1 nasil degistirdigini ve onlara kars
koruyucu  olduklarint  belirtmislerdir. Katilimcilar  cinsiyet ~ baglaminda
degerlendirildiginde kadin katilimcilar daha ¢ok OSB’li kardesleriyle yasadiklari
iletisim problemlerini ifade ederken erkek katilimcilar kardesleriyle birlikte daha ¢ok

oynamay1 dilediklerini ve onlarin saldirgan davranislarindan s6z etmislerdir.
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Tsai vd., (2018), ingiltere ve Tayvan’da OSB’li kardesi olan NGG cocuklarin ve
onlarin annelerinin deneyimlerini belirlemeyi amacglanan nitel calismada yari
yapilandirilmis goriisme teknigini kullanilmistir. Ev ziyareti, goriintiilii konusma ve
telefon goriismesi seklinde yapilan goriismelerde OSB ile basa ¢ikma, uyum ve bu
konuda alinan sosyal destek arastirilmistir. Her iilkeden yedi ¢ocuk ve annesinin
katildig1 c¢alismaya gore; kardeslerin OSB’ye iliskin deneyimlerinde Tayvan’daki
kardeslerin Ingiltere’deki kardeslere gore olumsuz deneyimleri kiiltiirel farklilik ve
sosyal normlarla iliskilendirilmis. Ingiltere’deki katilimcilar OSB’li kardesiyle ilgili
yasantilara Tayvan’ I1 kardeslere gore daha olumlu 6rnekler vermistir. Tayvan’daki 9-10
yas grubundaki katilimcilar OSB’li kardes ic¢in lziinti ve Ofke duygularindan
bahsederken Ingiltere’deki katilimcilar OSB’li kardeslerine kars1 kabul durumunda ve
kendini ifade etmede acik tavirlidir. Bunun yaninda iki ilke icin kardeslerin de
annelerin de aile igi rollerinde kiiltiirel farkliliklar goriilmiistiir. Ingiltere’deki kardesler
OSB’nin zorluklarina odakli konusurken Tayvan’ 11 kardesler OSB’ye iligskin
davraniglarin  bazilarin1 agiklayabilmislerdir. Kardeslerin farkli bilgi diizeyleri,
ebeveynlerin ¢ocuklarini bilgilendirmesiyle alakali olabilecegi diisiiniilmiistiir. OSB’li
kardes hakkinda birileriyle konusmanin, arkadas desteginin 6nemli oldugu ancak OSB
hakkinda diger kisilerin bilgisi kisith oldugunda destegin de sinirli olacag: her iki iilke
katilimcilart tarafindan ifade edilmektedir. Tayvan’li anneler c¢ocuklarinin &zel
durumunu aile iginde tutmay1 yeglerken ingiltere’deki kardeslerin destegi kullanmada
daha aktif oldugu belirlenmis. Ayrica her iki lilkede de OSB’li kardese iligkin gelecek

kaygis1 yasandigi sonucuna ulagilmistir.

1.5. Arastirmanin Problem Durumu

OSB’li bireylerin kardesleriyle yapilan arastirmalarda NGG kardeslerin; OSB’li
kardesiyle deneyimleri, duygulari, diislinceleri, OSB’nin yasamlarina etkileri, aile
iliskileri agisindan hem olumlu hem de olumsuz sonuglar mevcuttur, ayrica NGG
kardesler i¢in destek gereksinimleri de farklilagsmaktadir (Alagézoglu, 2016, s. 76;
Angell, Meaden and Stoner, 2012, s. 8; Benderix and Sivberg, 2007, s. 415; Ferraioli ve
Harris, 2009, s. 44; Mascha and Boucher, 2006, s. 27; Moyson and Roeyers, 2012, s.
51; Petalas vd., 2009, s. 392; Tsai vd., 2018, s. 213; Ward vd., 2016, s. 71). OSB, zihin
yetersizligi vb. tan1 almis kardese sahip yetiskin bireylerin kardesleriyle ilgili goriisleri,

kardesleriyle iliskilerini nasil anlamlandirdiklar1 ve gelecekteki rollerine iliskin
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goriislerini anlatan arastirma sayist sinirlidir (Leane, Kingston and Edwards, 2016, s.
11). Karmasik bir siireg olan OSB’li kardese uyum saglama, her birey igin gesitlilik
gostermektedir (Angell, Meaden and Stoner, 2012, s. 5). OSB’li kardesi olan bireylerle
yapilan arastirma sonuglarina gére OSB’nin etkisine dair bulgularin yeterli olmadigini,
gelisim donemlerinde; iliskileri etkileyen faktorler ele alinarak yasam boyu
derinlemesine analiz yapilmasi gerektigi vurgulanmaktadir (Beyer, 2009, s. 450).
OSB’li bir kardese sahip olmak; ¢ocukluk déneminde bireyin, kardesindeki farkliligi
anlamlandirma boyutundayken, ilerleyen dénemde bu durumun aile igi iligkileri ve
sosyal hayata etkisini hissetme, ergenlik doneminde; rol ve sorumluluklarin degismesi,
geng yetiskinlik ve yetigkinlikte; kariyer planlama, meslek yasantisi ve evlilige bakis
acisin etkileyebilecegi diistiniilmektedir. OSB’li bir bireyle yasamak ya da OSB’li
kardese sahip olmak, yasam boyu farkli yonlerden etkisini gosterecegi i¢in NGG
bireylerin OSB’li bir kardese sahip olmasi nedeniyle kendisi, ailesi ve kardesi i¢in hangi
konularda ne sekilde destege gereksinim duyduklarini kendi bakis agilartyla
yansitmalar1 6nemlidir (Alagézoglu, 2016, s. 23-24; Kaya, 2016, s. 303; Yassibas, 2015,
S. 178). OSB’li kardese sahip bireylerle yapilan arastirmalarin biiyiik ¢ogunlugu
cocukluk (6-11) ya da ergenlik (12-17) dénemindeki katilimcilarla gergeklestirilmistir.
Bu yiizden kardesi OSB tanis1 almis geng yetiskin ya da yetiskinlik doneminde yer alan
bireylerin goriislerinin yansitildig1 arastirmalara gereksinim oldugu disiiniilmektedir.
OSB’li kardese sahip olmak, NGG bireylerin yagsamlarint hem olumlu hem olumsuz
olan bu etkinin yogunlugu her bireyde degisebilir (Alagézoglu, 2016, s. 8). OSB’li
kardese sahip NGG bireylerin kardesleri konusunda algilarinin ve goriislerinin tutarlilik
gostermemesi ve bireylerin etkilendigi kiiltiiriin ayn1 olmamasi, OSB’li kardese sahip
her bir bireyin fikirlerinin 6nemini gostermektedir (Alagozoglu, 2016, s. 23). Aile
iligkilerini etkileyen birgok faktoriin olmasi nedeniyle OSB’li kardese sahip her bireyin
deneyimi ve bakis agis1 farklidir. OSB’nin kardes iliskilerini ne sekilde etkiledigi soruna
yanit aramak olumlu kardes iliskisini saglayarak su anda ve gelecekte aile i¢in daha
yiiksek bir yasam kalitesi saglayabilir (Beyer, 2009, s. 450).

OG kardesi olan bireylerin, kardes iliskileri degiskenlik gdstemektedir (Mchale
and Sloan, 1986, s. 411). OSB’li kardese sahip katilimcilarla yapilan aragtirmalarda
olumlu sonuglar olarak; kardese duyulan sevgi, onunla gurur duyma, takdir etme,
empati gelistirme vb. temalar elde edilmis, olumsuz sonuglar olarak; ebeveynle

gecirilen siirenin azalmasi, sorumluluklarin artmasi, gelecege yonelik endise, sosyal
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yasamdan soyutlanma, OSB’li kardesin problem davranislarinin getirdigi liziintii, 6tke
ve utang duygulari gibi bulgulara ulagilmistir (Alagézoglu, 2016, s. 76; Angell, Meaden
and Stoner, 2012, s. 8; Benderix and Sivberg, 2007, s. 415; Ferraioli and Harris, 2009,
s. 44; Mascha and Boucher, 2006, s. 27; Moyson and Roeyers, 2012, s. 51; Petalas vd.,
2009, s. 392; Tsai vd., 2018, s. 213; Ward vd., 2016, s. 71). Bunun yaninda NGG
gosteren kardeslerin OSB hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigi Alagézoglu (2016, s.
77) kardesleri hakkinda ebeveynlerle konusmadiklar1 Mascha and Boucher (2006, s.23)
OSB’li kardesle yasam icin destege gereksinim duyduklar1 ve destek algisi hakkinda
sonuclara ulasilmistir (Mascha and Boucher, 2006, s. 27; Tsai vd., 2018, s. 214).
OSB’li kardesi olan bireylerin gereksinimleri belirlenerek desteklerin saglanmasi
ve bu sekilde NGG kardes ve diger aile bireyleriyle olumlu iliskiler gelistirmesi i¢in
Tiirkiye’de kardes aragtirmalarinin yapilmas1 gereklidir (Kaya, 2016, s. 303).
Arastirmanin 6nemi kisminda da belirtildigi gibi Tiirkiye’de OSB’li kardese sahip
bireylerin deneyimleri ve goriislerini arastiran nitel g¢aligmalar sinirli ve yetiskin
bireylerle yapilmis bir arastirma bulunmamaktadir. Tiirkiye kosullarinda yasayan
OSB’li kardese sahip bireylerin OSB’ye ve kardes iliskilerine bakis acisini ortaya

koyulmasi bir gereksinimdir.

1.6. Arastirmanin Amaci

Arastirmada, OSB’li kardesi olan NGG yetigkin bireylerin kardesleriyle olan
deneyimleri, aile iligkileri ve OSB’li kardesin varlifinin yasamlarini nasil etkiledigine
dair gorisleri arastirilmistir. Bu ama¢ dogrultusunda asagidaki sorulara yanit
aranmaktadir.

1. OSB’li kardesi olan bireylerin OSB hakkindaki diistinceleri nedir?

2. OSB’li kardesi olan bireylerin OSB’li kardesiyle ilgili deneyimleri ve goriisleri

nedir?

3. OSB’li kardesi olan bireylerin ailesi hakkindaki diisiinceleri nedir?

4. OSB’li kardesi olan bireylerin kendisi ve ailesi icin belirttigi gereksinimler

nelerdir?

5. OSB’li kardesi olan bireylerin, kendi ve kardesinin gelecegi hakkindaki

goriisleri nelerdir?
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1.7. Arastirmanin Onemi

OSB, goriilme sikligi 2000°1i yillardan sonra hizla artan noro-gelisimsel bir
bozukluktur. OSB’li bireyler tanilayici, belirleyici ortak 6zelliklere sahipken her birey
kendine ait kisisel 6zelliklerini de gostermektedir Bu yoniiyle OSB’li bireyin bulundugu
her ailenin deneyimleri ve OSB’li birey hakkinda goriisleri 6zneldir.

Ailede bir bireyin OSB tanist almasi ya da bireyin OSB o6zelliklerinin fark
edilmesi, tiim aile fertlerini etkileyen bir durumdur. OSB’li birey diger aile bireylerini;
rol ve sorumluluklar, giinliik rutinler, aile ici iliskiler, arkadaslik iliskileri, sosyal
etkinlikler, serbest zaman aktiviteleri, egitim ve meslek yasantisi, gelecek planlar gibi
bircok yonden etkilemektedir. Anne ve babalar OSB’li bireyin egitim ve bakim gibi
gereksinimleriyle ilgilenmede birincil bakict durumundadir. Ebeveynlerin OSB’ye
bakis1 ve OSB’li birey icin aktif olarak yaptig1 ve yapmadiklar1 eylemler, yasamlarinda
OSB’nin neden oldugu degisikler bu siireci olusturur. Bu siire¢ i¢inde yer alan NGG
kardesler de OSB’li bireyin, ebeveynlerin ve diger aile bireylerinin i¢inde bulundugu bu
siirecten etkilenmekte, onlar1 ve karsilikli iliskileri etkilemektedirler.

Nitel yaklagimin benimsendigi bu arastirmada NGG kardeslerin deneyimlerine ve
goriislerine odaklanilmistir. Aragtirmanin OSB’li kardese sahip bireylerin; kardesleriyle
yasantilarina, aile i¢i iligkilerine, egitim, meslek ve sosyal yasantisina, gelecek
planlarina, gereksinimlerine ve destege bakis agilarini yansitacagi diistiniilmektedir.

Alanyazinda OSB’li bireylerin kardeslerinin konu alindigi aragtirma sayisi
sinirlidir. Diinyada OSB’li kardesi olan NGG bireylerin katilimer grubu olarak segildigi
nitel aragtirma sayilar1 6nceki yillara gore artis gosterirken Tiirkiye’de bu aragtirmalarin
cogu nicel yaklagimla gerceklestirilmis olup nitel yaklasiminin benimsendigi
aragtirmalar sinirlidir (Alagézoglu, 2016, s. 24; Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi
2015, s. 391). Nicel aragtirmalarla OSB’li kardese yonelik tutum, OSB hakkinda bilgi
diizeyi, kardesler aras1 psikolojik uyum, kardes problemleri, kardeslerin evlilige yonelik
tutumlari iliskisel olarak incelenmistir. Yapilan arastirmalarin ¢ogunda katilimer grubu;
yalmzca OSB’li kardesi olan bireyler degil OG (Zihin yetersizligi, DS, OSB vb.)
kardese sahip bireylerdir. Sadece OSB’li kardese olan bireylerin ailesi hakkinda duygu
ve dislincelerinin yansitildig1 nitel arastirma sayist bir ile sinirhiyken (Alagdzoglu,
2016, s. 29) OSB’li kardese sahip geng yetiskin ve yetiskinlik doneminde olan
katilimcilara odaklanan nitel bir arastirma bulunmamaktadir. Katilimcilarin OSB’li

kardese sahip NGG 18 yas lizeri birey olma Odlgiitiiyle secildigi bu arastirmada;
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katilimcilarin hayatlarinin belli bir doneminde kardesleriyle ayni ortamda yasamasi ve
yas faktoriiyle birlikte gecirilen zamanin uzun olmasi deneyimlerin zenginligi ac¢isindan
onemlidir. Katilimcilarin, cocukluk, ergenlik, genc¢ yetiskinlik ve/veya yetigkinlik
doneminde OSB’li kardesiyle yasantilari, ona kars1 duygu ve diisiinceleri, OSB tanimi,
OSB’li kardesin, egitim ve meslek gibi gelecege yonelik karar alma siirecindeki etkileri,
aile iligkileri ve toplumsal yasamdaki etkileri ¢ok yonli bir bakis acist edinilerek
sunulmasi planlanmaktadir. OSB’li bireyin ilk akranmin kardesi olmasi nedeniyle
kardes iliskilerinin olumlu olmasi hem OSB’li hem de NGG birey icin faydali olacaktir
(Kaya, 2016, s. 301). NGG bireylerin kardesleriyle olumlu kardes iliskiler
gelistirmesinde OSB’li bireyin 6zelliklerin iyi anlagilmasi, ayn1 zamanda ebeveynlerin
ve akran grubunun olumlu tepkileri 6nemlidir (McHale, Sloan and Simeonsson, 1986, s.
412). OSB’li bireyin oldugu ailelerde etkili miidahale i¢in; aile (ebeveyn ve kardes)
egitimi, acik iletisim ve destek aglarmin kullanimi gibi gereksinimler ortaya
¢cikmaktadir (Tsao, Davenport and Schmiege, 2012, s. 53). NGG kardese saglanan
destek ve kardesin siirece katilmasinin getirisi aile i¢in olduk¢a dnemli olup kardesleri
aile ortaminda gozlemlemek ve ihtiya¢ duyulan destegi saglamak gereklidir (Tsao,
Davenport and Schmiege, 2012, s. 53).

Sosyal etkilesim ve iletisim smirliligiyla diger yetersizlik gruplarindan ayrilan
OSB, aile i¢i iligkileri ve aile bireylerini ve onlarin toplum yasantisini bir¢ok yonden
etkilemektedir. Birgok karmasik duygu ve sosyal rolleri i¢cinde barindiran kardes iliskisi
de bu sinirh etkilesim ve iletisim durumundan etkilenmektedir. Hizla artan OSB ile
OSB’den etkilenen, uyum siirecinde olan, problemler yasayan aileler ve dolayisiyla
NGG kardesler de artmaktadir. Bu sebeple 6nceden belirtilen amaglar dogrultusunda
kardeslerden edinilen bulgularin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. OSB’li kardesi olan
bireylerin deneyimlerinin ve diislincelerinin yansitildigi bu arastirmanin sonuglari,
kardesi OSB tanis1 almis diger bireyler ve onlarin ebeveynleri icin duygusal siireg,
OSB’ye bakis, duruma uyum saglama gibi hususlarda fikir verebilir. Arastirma
sonuglarinin, OSB’li bireyin bulundugu ailelerin gereksinimleri ve destek saglama

konusunda alanyazina katki getirecegi diisliniilmektedir.

1.8. Arastirmanin Sayiltilar:
Aragtirmanin temel varsayimi; OSB’ye sahip yetiskin kardeslerle yapilan

goriismelerde kendilerine yoneltilen sorulart dogru ve samimiyetle cevaplamalaridir.
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Buna ek olarak katilimci grubunda yer alan bireylerin kardeslerinin OSB tanilarinin

dogrulugu temel varsayimlar olmaktadir.

1.9. Arastirmanin Siirlar:
e Bu arastirmadaki veri toplama araglar1 uzman goriisii alinarak arastirmaci
tarafindan gelistirilen yar1 yapilandirilmis goriisme formu ve arastirmaci

giinltigii ile sinirhdir.

e Arastirma Ankara, Eskisehir, Izmir ve Kiitahya Illerinde yasayan ve kardesleri

OSB tanis1 almis on sekiz yas iistii bireylerlerden toplanan verilerle sinirlidir.

e Arastirma, arastirmaci tarafindan hazirlanan yari-yapilandirigmis goriisme

formunda yer alan on bir soru ve alt sorulara verilen yanitlarla sinirlidir.

1.10. Tanimlar

Betimsel Analiz: Goriisme ve gozlem teknikleri ile toplanmis verilerin daha
onceden belirlenmis temalara gore Ozetlenip yorumlanmasi ve dogrudan alintilarla
desteklenmesini igeren bir nitel veri analiz tiiriidiir (Yildirim ve Simsek, 2016, s. 239).

Goriisme: Gorligme, soru-cevap araciligiyla bireylerin  gézlemlenemeyen
yasantilari, gegmisteki deneyimlerini, duygular1 ve icinde bulunduklar1 diinyay1 nasil
anlamlandirdigini 6grenilmesini saglar (Merriam, 2015, s. 86).

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB): Yasamin ilk yillarinda fark edilen, iletisim
becerileri ve sosyal etkilesim baglatma ve siirdiirmede normal gelisim gosteren bireylere
kiyasla belirgin sekilde sinirlilik, tekrar eden davranislar1 ve sinirlt ilgileri nedeniyle
islevselligin kisitlanmasina dayali bir noro-gelisimsel bozukluktur. (APA, 2014, s. 31).

Kardes: Ayni1 anne-babadan dogmus cocuklar, ya da annesi veya babasi ayn1 olan

cocuklarin birbirlerine gore ismidir (TDK, 2011, s. 1325).
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2. YONTEM
Bu boliimde arastirma deseni, katilime1 grubu, arastirmacinin rolii, veri toplama

araclari, verilerin toplanma siireci ve verilerin analizi siireci anlatilmaktadir.

2.1. Arastirmanin Deseni

OSB’li kardesi olan yetiskin bireylerin yasam deneyimlerini belirlemeyi
amaglayan, nitel arastirma yontemiyle gergeklestirilen bu ¢alisma, fenomenoloji
deseninde planlanmistir. Psikoloji, e8itim, sosyal ¢alismalar ve saglik alaninda yogun
olarak kullanilan fenomenoloji; giinlik yasamdaki olaylarin, durumlarin, algilarin,
yasantilarin varligina ayrintilt bi¢imde odaklanan ve derin sekilde anlamlandirmay:
hedefleyen bir desendir (Ersoy, 2016, s. 104; Patton, 2002, s. 104; Yildirim ve Simsek,
2016, s. 69). Bu desenin kullanildigi arastirmalarda fenomene ait deneyimler ve
bunlarin fenomen tarafindan ne sekilde algilandigi irdelenerek gercekligin 6zlini
bireysel bakis agisiyla ortaya ¢ikarmak amaclanir (Ersoy, 2016, s. 56; Lester, 1999, s.
1). Fenomenolojik yaklagima gore bir fenomen i¢in deneyimi olan katilimcilarin bu
deneyime iliskin ortak anlami {izerinde durulmaktadir (Creswell, 2016, s. 77). Bu
arastirmadaki fenomen; OSB tanis1 almis kardese sahip olmaktir.

Nitel arastirmalarda gozlemler, goriismeler, yazili ve gorsel kaynaklarin
incelenmesi gibi bir¢ok teknikle veri toplanmaktadir (Ersoy, 2016, s. 82; Merriam,
2015, s. 23). Fenomenoloji deseninde oncelikle tercih edilen veri toplama teknigi
goriisme olup genellikle bireysel goriismeler yliz yiize gergeklestirilir (Ersoy, 2016 s.
85-86; Merriam, 2015, s. 25). Bir etkilesim ve iletisim silireci olan goriismede, hem
katilime1 hem de arastirmaci aktif rol oynamaktadir (Ersoy, 2016, s. 83). Goriisme,
aragtirmacinin  bireylerin goézlemlenemeyen yasantilari, geg¢misteki deneyimlerini,
duygular1 ve i¢inde bulunduklar1 diinyayr nasil anlamlandirdigini 6grenmesini saglar
(Merriam, 2015, s.86). Goriismecinin soru sormast katilimeinin yanit vermesi seklinde
devam eden siireg, konu hakkindaki diisiincelerin, hislerin, algilarin, tutumlarin ve
yorumlarin ortaya ¢ikmasini saglar (Yildirim ve Simsek, 2016, s. 131).

Gortigme teknigi li¢ farkl tiir olarak; yapilandirilmig, yari yapilandirilmis ve
yapilandirilmamig  goriisme seklindedir (Merriam, 2015, s. 87). Arastirmada,
fenomenoloji desenindeki arastirmalarda siklikla tercih edilen yari yapilandirilmig
goriisme teknigi ile veri toplanmistir (Creswell, 2016, s. 79). Yar1 yapilandirilmig

goriisme, aciklik kazanilmasi istenen sorun ve konulari iceren esnek sorulardan olusur
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ve katilimcmin anlamlandirdigi diinyasint onun bireysel diisiinceleriyle aktarmasini
saglar (Merriam, 2015, s. 87-88). Yar1 yapilandirilmis goriisme gergeklestirilirken hem
goriismeci hem de katilimei i¢in zaman esnek bigimde kullanilir, sorularin tekrar1 ya da
yanitlanan sorularin atlanmasi kolaylik saglar (Yildirnrm ve Simsek, 2016, s. 132).
Ayrica yart yapilandirilmig goriismelerde, katilimciya gore kullanilan dilin diizeyi
ayarlanabilir, gerekirse sorularin sirast diizenlenebilir ve goriismeci sorular hakkinda ek

aciklama yapabilmektedir (Merriam, 2015, s. 87).

2.2. Katihmel Grubu

Aragtirmanin  katilimer grubu; kardesi OSB tanisi almis, 18 yas tlizeri ve
arastirmaya goniillii olarak katilan 20 kisidir. Katilimcilar1 belirlemek i¢in amach
ormeklem tiirlerinden o6lgiit ornekleme kullanilmasma karar verilmistir. Olgiit
ornekleme; arastirmada amaca uygun olarak olusturulan nitelikleri, dlgiitleri kargilayan
kisiler, durumlar ya da olaylarla ¢alisilmasidir (Biiytikoztiirk vd. 2016, s. 92; Yildirim
ve Simsek, 2016, s. 122).

Katilimcilarin se¢iminde aranilan kosullar sunlardir:

e Katilimcilarin normal gelisim gdsteren bireyler olmasi,

¢ Arastirmaya katilan bireylerin kardeslerinin resmi OSB tanisinin bulunmasi,

e Katilimcilarin en az 18 yag ve iizerinde olmasi,

e Arastirmaya katilimda gontillii olmalari,

Arastirmanin uygulama siirecine baslamak icin “Anadolu Universitesi Egitim
Bilimleri Bilimsel Arastirma ve Yaymn Etigi Kurulu” na bagvuruda bulunulmus ve
arastirma icin gerekli goriilen izinler alinmistir. Etik kurul izni (EK-6) alindiktan sonra
katilimer ol¢iitlerine uygun bireylerle telefon goriismesi yapilmis, aragtirmanin amact,
kapsami ve katilimcr haklart konusunda bilgi verilmistir. Goriisme yapilirken
katilimciya, yanitlarin daha sonra yaziya dokiimii i¢in ses kaydi kullanilacagi ve ses
kaydinin yalmizca arastirmact ve tez damigmani tarafindan dinlenilecegi bilgisi
verilmistir.  Arastirmaya katilimda  goniilli  olanlar i¢in randevu  bilgileri
olusturulmustur. Arastirmada yer alan katilmcilarin  bir kismi  6rnekleme
yontemlerinden biri olan kartopu orneklemesi yoluyla segilmistir. Kartopu 6rnekleme
tiriinde katilmeilar baska katilimciya ulagsmasi icin arastirmaciya yardim etmektedir
(Basgkale, 2016, s. 16). Bu c¢alismada ulasilan katilimcilardan bazilari, kartopu

orneklemenin mantigina uygun olacak bi¢gimde arastirmacinin Olgiite uygun baska
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kisilere de ulasmasini saglamistir. Katilimcilart belirleme siireci su  sekilde
gerceklesmistir; Olgiite uygun goniillii katilimeilara ulagmak i¢in arastirmacinin ikamet
ettigi Kiitahya basta olmak iizere, Eskisehir, Ankara ve izmir illerinde bulunan sivil
toplum kuruluslart ile iletisime geg¢ilmistir. Bu sivil toplum kuruluslar1 sunlardir;
Kiitahya Otizm Dernegi-KUTODER, Otizmli Cocuklar Farkindalik Dernegi-OFDER
(Eskisehir), Otizm Vakfi (Ankara), Anadolu Otizm Vakfi- ANOV (izmir). Olgiite
uygun katilimcilara ulagmak i¢in Kiitahya ve Eskisehir’de bulunan rehabilitasyon
merkezleriyle de iletisime gegilmistir. Sivil toplum kuruluslarindaki OSB tanili
bireylerin ebeveynlerinin iletisim bilgilerinden NGG ¢ocuklarina ulasilmistir.
Rehabilitasyon merkezlerinde ise OSB’li bireyin aile bilgilerinden yararlanilarak
katilimc1 Olgiitiine uygun kardesler ile iletisime gecilmistir. Telefon goriismesi ile
iletisime gecilen kisilere arastirma hakkinda bilgi verilmis, goniillii olarak katilmak
isteyenler katilimci listesine eklenmistir. Katilimcilarin tiimiine birer kod adi verilmis ve
aragtirmanin tamaminda katilimcilara ait bilgiler, gortiisme bilgileri ve dogrudan alintilar
bu kod isimler kullanilarak yapilmistir. Katilimcilarin OSB’li kardeslerinden bahsettigi
boliimlerde kardes i¢in (K) kisaltmasi kullanilmistir. Katilimer ait demografik bilgiler
(Yas, cinsiyet, medeni durum, 6grenim durumu, meslek/devam ettigi lisans egitimi,
kardes sayisi, dogum sirast ve OSB’li kardese sahip olmalar1 nedeniyle herhangi bir
destek alip almadiklar1) Tablo 2.1°de gosterilmektedir.

Tablo 2.1 incelendiginde 20 katilimcidan 13’1 kadin 7’si erkektir. Katilimcilarin
yas aralig1 18-35 arasinda olup ve yas ortalamasi 23,8’dir. 20 katilimecidan 1°1 evli ve
cocuk sahibiyken 19’u evli degildir. Katilimcilarin 1°1 lisansiistii egitimini, 7’si lisans
egitimini, 10’u lise, 1’1 ortaokul ve 1°1 ilkokul egitimini tamalamistir. Meslek gruplarina
bakildiginda katilimcilardan 1’1 psikolog ve oOzel egitim uzmani, 1’1 Sivil toplum
kurulusu ¢alisani, 1’1 simif 6gretmeni, 1°1 6zel egitim 6gretmeni, 1’1 sporcu, 1’1 makine
operatori, 1°1 serbest meslek ¢alisani, 2’si miithendis, 1’1 garson ve 1’1 mimardir. Lisans
egitimine devam eden katilimcilardan 2’si mithendislik fakiiltesinde, 2’si fen-edebiyat
fakiiltesinde, 1’1 egitim fakiiltesinde egitim almaktadir. Katilimeilarin 15°1 iki kardes,
3’1 U¢ kardes, 1’1 dort kardes, 1°1 bes kardestir. Katilimeilarin 17’si ailenin ilk ¢cocugu,
2’si ikinci ¢cocugu, 1°1 ise ligiincii cocugudur. 20 Katilimcidan 5’1 OSB’li bir kardesleri
nedeniyle destek almistir. Katilimcilarin OSB’li kardeslerine iliskin bilgiler (yas,
cinsiyet, yasadig1 yer, tan1 aldig1 yas, 6zel egitime baslama yasi, dogum siras1 ve kardes

strast) Tablo 2.2°de gosterilmektedir.
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Tablo 2.1. Katilimcilara iligkin demografik bilgiler

Ad Cinsi- Yas Medeni  Ogrenim Meslek/ Devam ettigi  Kardes Dogum Destek
yet durum  durumu lisans sayisl sirasi
Giinseli K 32 Bekar Lisans STK calisant 2 Birinci Egitsel destek
Sevgi K 35 Evli Yiiksek lisans Ozel egitim uzmani- 2 Birinci Psikolog ve
Psikolog ergoterapistten destek
Turgut E 25 Bekar Lisans Miihendis 2 Birinci -
Bilge K 22 Bekar Yiiksek lisans (siiren) Ogretmen 2 Birinci -
Hikmet E 22 Bekar Lise Serbest meslek 2 Birinci -
Selim E 22 Bekar Lisans(siiren) 2 Birinci -
Miihendislik fakiiltesi
Nermin K 20 Bekar Lisans (stiren) Fen-edebiyat 3 Birinci -
fakiiltesi
Stileyman E 28 Bekar Lise (stiren) Makine operatorii 4 Birinci Psikiyatr
Leyla K 18 Bekar Lise 2 Birinci -
Merig E 19 Bekar Lise 2 Birinci -
Mete E 27 Bekar Lisans Miihendis 2 Birinci -
Cemre K 24 Bekar Lisans Mimar 2 Birinci Psikolog
Tuna E 20 Bekar Lisans (siiren) Miihendislik 2 Birinci -
fakiiltesi
Giizide K 20 Bekar Lise Sporcu 3 Birinci -
Demet K 19 Bekar Lisans (siiren) Fen edebiyat 2 Ikinci -
fakdiltesi
Nihal K 25 Bekar Lisans -Deniz ve liman Garson 2 Birinci Egitsel destek

isletmeciligi -Engelli bakim

hizmeti
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[Tablo 2.1. (Devam) Katilimcilara iligkin demografik bilgiler ]
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Tablo 2.2. OSB’li kardese iliskin bilgiler

Kardes (K) Yas Cinsiyet  Yasadig yer Tamaldigi  Ozel egitime Dogum sirasi Kardes sirasi
yas baslama yas1

Giinseli’in kardesi 14 E Annesi ve babasiyla 2,5 2,5 ikinci Katilimcidan kiigiik
Sevgi’nin kardesi 26 E Annesi ve babasiyla 4 8 Ikinci Katilimeidan kiigiik
Turgut’un kardesi 18 E Annesi, babasi ve katilimciyla 3-4 4 ikinci Katilimeidan kiigiik
Bilge’nin kardesi 18 E Annesi ve babasiyla 4 5 Ikinci Katilimeidan kiigiik
Hikmet’in kardesi 17 E Annesi, babasi ve katilimciyla 3 3 ikinci Katilimcidan kiigiik
Selim’in kardesi 16 E Annesi ve babasiyla 3 3 ikinci Katilimcidan kiigiik
Nermin’in kardesi 5 E Annesi ve babasiyla 3 3 Ucglincii Katilimcidan kiigiik
Stileyman’in kardesi 7 E Annesi, babasi ve katilimciyla 3 3 Dordiincii Katilimeidan kiigiik
Leyla’nin kardesi 15 K Annesi ve katilimeiyla 2 3,5 Ikinci Katilimeidan kiigiik
Meri¢’in kardesi 15 E Annesi, babasi ve katilimciyla 2 2 ikinci Katilimcidan kiigiik
Mete’nin kardesi 24 E Annesi ve babasiyla 2 3 ikinci Katilimcidan kiigiik
Cemre’nin kardesi 14 K Annesi ve babasiyla 3 5 ikinci Katilimcidan kiigiik
Tuna’nin kardesi 15 E Annesi ve babasiyla 4 4 ikinci Katilimcidan kiigiik
Giizide’nin kardesi 10 E Annesi, babasi ve katilimciyla 2 2-3 Ucglincii Katilimcidan kiigiik
Demet’in kardesi 23 E Annesiyle 3 4 Birinci Katilimcidan biiyiik
Nihal’in kardesi 13 E Annesi ve katilimeiyla 4 5 ikinci Katilimcidan kiigiik
Inci’nin kardesi 13 E Annesi ve babasiyla 4 4 Ikinci Katilimeidan kiigiik
Handan’in kardesi 11 E Annesi, babasi ve katilimciyla 35-4 7 Besinci Katilimeidan kiigiik
Feride’nin kardesi 17 E Annesi, babas1 ve katilimciyla 3 3 ikinci Katilimeidan kiigiik
Suna’nin kardesi 14 E Annesi ve katilimciyla 3 3 Uciincii Katilimcidan kiigiik




Tablo 2.2 incelendiginde katilimcilarin OSB tanili kardeslerinin yaslari 5-26
arasinda degismektedir. OSB’li kardeslerin 18’1 erkek, iksi kadindir. Biri birinci, 14’1
ikinci, tigli {lclincii, biri dordiincii, biri besinci ¢ocuktur. OSB’li kardeslerden 19’u
katilimcidan  kiigiik, biri  katilimcidan biiyiiktiir. OSB’li  kardeslerden 10°u
ebeveynleriyle, 10’u ise ebeveynler ve katilimcilarla birlikte yasamaktadir. OSB’li
kardeslerin tan1 aldiklar1 yas 2-4 arasinda degisirken, 6zel egitime baglama yas1 2-7

arasindadir.

2.3. Arastirmacinin Rolii

Aragtirmaci, Anadolu Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii Zihin Engelliler
Ogretmenligi Yiiksek Lisans Programindadir. 2015 yilindan beri zel egitim 6gretmeni
olarak gdrev yapan arastirmact OG bireylerin aileleriyle etkilesim halindedir.
Arastirmaci, OG kardese sahip olmanin, bireyleri nasil etkiledigi ve bu durumu
bireylerin nasil anlamlandirdii merak ettigi i¢in arastirmada bu konuyu amag
edinmistir. Arastirmaci arastirma siireci boyunca verilerin toplanmasi, verilerin analize
uygun hale getirilmesi, veri analizi, bulgularin olusturulmasi ve tartisma kisminda yer
almistir. Arastirmact OSB’li kardese sahip bireyleri konu edinen arastirmalari taramig
ve goriisme sorularini hazirlamistir. Goriisme sorulari i¢in Anadolu Universitesi
Engelliler Arastirma Enstitlisii Boliimiindeki ii¢ 6gretim elemanindan uzman goriisii
aldiktan sonra sorularin bigimini, sirasini tekrar diizenlemis ve pilot ¢alisma ile
sorularin iglerligini kontrol etmistir. Arastirmaci katilimci grubunu belirlemek igin;
Kiitahya, Izmir, Eskisehir ve Ankara Illerindeki sivil toplum kuruluslari ve
rehabilitasyon merkezleriyle iletisime gecerek Olgiite uyan kisilerin iletisim
numaralarmi almistir. Arastirmact Olgiite uygun katilimcilarla telefon goriigmesi
yaparak arastirma hakkinda bilgi vermis ve katilimda géniillii olan bireylerden 20 kisi
ile goriisme i¢in randevu tarihi belirlemistir. Goriismelerde ses kaydi i¢in ugak modunda
bir telefon kullanmis, katilimcinin da telefonunu sessize almasi gerektigi belirtmistir.
Arastirmaci, ortamlarin se¢iminde katilimciy1 rahatsiz edebilecek ses, sicaklik, 151k vb.
uyaranlarin olabildigince az olmasina dikkat etmistir ve gorligmeleri tamamladiktan
sonra ses kayitlarin1 yaziya dokmiistiir. Veriler analiz edildikten sonra arastirmaci
bulgularin olusturulmasin1 saglamis ve bulgular1 alanyazindaki diger sonuglara gore
tartismistir. Arastirmacit sonuglari, alanyazindaki bulgularla tartisildiktan sonra

uygulamaya ve ileri arastirmalara yonelik oneriler gelistirmistir.
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2.4. Veri Toplama Araclarinin Olusturulmasi

Arastirmada veriler yar1 yapilandirilmis goriisme teknigiyle elde edilmistir. Yari
yapilandirilmig goriisme formunu olusturmak i¢in kardes iliskilerine yonelik deneyim
ve goriislerin arastirildigi caligmalarin alanyazin taramasi yapilmistir. Goriisme formu
arastirmacilar tarafindan gelistirilmistir. OSB’li kardesi olan, NGG katilimcilara
yoneltilecek sorular i¢in Anadolu Universitesi Engelliler Arastirma Enstitiisii’'nde
calisan bir Dr. Ogretim Uyesi ve iki Arastirma Gorevlisinden uzman goriisii aliarak
form tekrar diizenlenmistir. Ug dgretim elemanin verdigi doniitlere gore diizenlenen
sorulardaki degisiklik Tablo 2.3’te gosterilmektedir. Sorularin bazilart yonlendirici
bulundugu i¢in soru bigiminde degisiklikler yapilmis, bazi sorular ise alt basamaklar
halinde toplanarak biitiin hale getirilmistir. Son haliyle goériisme sorular1 11 adettir.
1.,3.,8. ve 11. sorular, alt sorular igermektedir. 2. soruda ise metafor kullanilmastir.
Ayrica her katilimcinin kendisi ve ailesi hakkinda bilgi edinilmesi i¢in “Kisisel Bilgi
Formu”, OSB’li kardes hakkinda bilgi edinilmesi i¢in “Kardes Bilgi Formu” ve
aragtirmanin  gizliligi ve katilmecmnin haklarin1  belirten “Katilimer  Sozlesmesi”

arastirmaci tarafindan hazirlanmistir.

Tablo 2.3. Uzman goriisiiyle tekrar diizenlenmis sorular

Hazirlanan soru

Sorunun diizenlenmis hali

2. Size gore otizm neye benziyor? Nigin?

4. Kardesinizin OSB’li olmasi sizin ailenizdeki rol
ve sorumluluklariniz nasil etkiledi?

5.Sizce kardesinizin OSB’li olmasi diger bireylerin
size farkli davranmasina neden oluyor mu? Nasil?

9.0tizmli kardese sahip bireyler i¢in size nasil
destek saglanabilir?

2. Otizm spektrum bozuklugunu bir nesne, bir
sekil, ya da bir canliya benzetmenizi istesem neye
benzetirdiniz? Peki sizce OSB nigin bu
...................... ’a benziyor?

4. Kardesinizin OSB’li olmasi sizin ailenizdeki rol
ve sorumluluklarimizi etkiledi mi? Etkilediyse nasil
etkilediginden bahseder misiniz?

5. OSB’li bir kardese sahip olmamizin diger
bireylerle iliskinize herhangi bir etkisi oldugunu
distiniiyor musunuz? Nigin bdyle diisiiniiyorsunuz?

9. OSB’li bir kardese sahip bireyler olarak size 6zel
bir destek saglanmasi gerektigini diislinliyor
musunuz? 9a) OSB’li kardese sahip bireyler
olmaniz nedeniyle size ne tiir destek saglanabilir?

2.4.1. Veri toplama araglar

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu: (EK-1) Goriisme sorulari 11 adettir. 1.,3.,8.

ve 11. sorular, alt sorular icermektedir. 2. soruda ise metafor kullanilmigtir

41



Kisisel Bilgi Formu: (EK-2) Bu form katilimciya ait bilgiler ve aileye ait bilgiler
olmak iizere iki kisimdan olusmaktadir. Ilk boliim arastirmaya katilan katilimcilarin
kendi yas, cinsiyet, egitim, meslek bilgileri, ikinci kisimda; ailedeki kisi sayis1, kardes
sayisi, kardes sirasi, kardeslerin (Normal Gelisim Gosteren) yaslart ve ebeveynlerin
birliktelik durumu gibi bilgileri igermektedir.

Kardes Bilgi Formu: (EK-3) Bu form OSB tanis1 almig kardesin dogum yil1, tanist,
tani aldig1 yas, 6zel egitime baslama yasi, yasadigi yer bilgilerini i¢erir. Ayni1 zamanda
katilimecinin kardesinin OSB tanisindan sonra aldigi desteklere iliskin bilgiler yer
almaktadir.

Katilimer Sozlesmesi: (EK-4) Bu form arastirmanin kim tarafindan yapildigi,
arastirmanin amact ve kapsami, uygulama siireci, gizliligi ve katilimcinin goniilli
katillm ve geri ¢ekilme hakkini kapsayan bilgileri, arastirmacinin iletisim bilgileri,
katihmcimin  ve arastirmacinin = sozlesmeye uyacagina dair imza boliimlerini
icermektedir.

Aragtirmaci Guinligii: (EK-5) Arastirmanin planlanmasinda, goriisme sirasinda

eklenecek notlar ve analiz siireci i¢in arastirmaciya yol gosterici olarak kullanilacaktir.

2.5. Veri Toplama Siireci
Veri Toplama Siirecinde pilot goriismeler, goriisme ilkelerinin belirlenmesi ve

verilerin toplanmasina iliskin bilgiler bulunmaktadir.

2.5.1. Pilot goriisme

Katilimcilarla goriisme yapilmadan 6nce goriisme sorularinin iglerligi, anlasilirhgi
ve aragtirmacinin deneyim kazanmasi igin bir pilot goriisme gergeklestirilmistir. Pilot
goriisme, Olciitlerine uygun fakat katilimer grubunda yer almayan gelisimsel yetersizlik
tanili bir kardese sahip 18 yasinda bir katilimciyla gergeklestirilmistir. Katilimciya
arastirmanin amaci, goniilliiliikk esasl bir katilim olmasi1 gerektigi, goriisme silirecinde
ses kaydinin yapilacagi ve kaydin aragtirma amaci diginda kullanilmayacagi
aciklanmistir. 19.03 dakika siliren pilot goriismenin ardindan arastirmaci ve tez
danisman1 Dog. Dr. Serhat ODLUYURT tarafindan ses kaydi incelenmis ve goriisme
sorularinda herhangi bir degisiklik yapilmadan siirecin planlanan sekilde devam

etmesine karar verilmistir. Pilot goériisme ile ilgili bilgiler Tablo 2.4’ te yer almaktadir.
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Tablo 2.4. Pilot goriisme bilgileri

Goriisme tarihi Goriisme yeri Goriisme siiresi (DK)

12.08.2018 Kiitahya Gloria Jean’s Kafe 19.03
(okuma salonu boliimii)

2.5.2. Goriisme ilkeleri

Goriisme sirasinda  her katilimeir igin  sorularin  ayni1  sirada sorulmasina,
anlasilmayan bir soru oldugunda arastirmaci tarafindan o sorunun tekrarlanip gerekirse
daha agik sorulmasina karar verilmistir. Katilimci tiim agiklamalara ragmen sorunun
icerigiyle ilgili bir yanit vermediginde yonlendirme yapmamak kaydiyla konuyla ilgili
bilgilendirme yapilmistir. Ayrica katilimcilarin, herhangi bir soruda ilerleyen siirecte
cevaplama talebi oldugunda bir sonraki soruya devam edilip, son sorudan sonra
cevaplanmayan soru tekrar yoneltilmistir. Ornegin; katilimciya “Kardesinizin OSB’li
olmasi sizin ailenizdeki rol ve sorumluluklarinizi etkiledi mi? Etkilediyse nasil
etkilediginden bahseder misiniz?” sorusu yoneltilip katilimci soruyla ilgili bir yanit
vermediginde ya da sorunun agiklanmasini istendiginde arastirmaci “Bu soruda rol ve
sorumluluklardan kastedilen; aile icindeki gorevleriniz, aile bireylerine karsi
sorumluklariniz veya onlarin sizden beklentileridir.” agiklamasi yapilmistir. Katilimei
herhangi bir soruyu ilerleyen siiregte yanitlamak istediginde ise kalan tiim sorular
sorulduktan sonra “Simdi, daha sonra cevaplamak istediginiz soruyu size tekrar

yoneltecegim.” diyerek soru bir kez daha sorulmus, gerekirse bilgilendirme yapilmistir.

2.5.3. Verilerin toplanmasi

Aragstirma verileri toplanmadan 6nce katilimci grubuyla tanisma ve katilimcilar
bilgilendirme amaciyla yiiz ylize goérisme ya da telefon konusmasi yapilmis,
arastirmanin icerigi hakkinda bilgi verilmistir. Goriismeler i¢in katilimcilarin belirledigi
tarih ve mekanlar planlanarak goriisme takvimi olusturulmus, goriisme takvimi
aragtirmaci  glinliigiine eklenmistir. Gortismeler 15.08.2018-17.09.2018 tarihleri
arasinda gergeklestirilmistir. Gorlismeler sirasinda “Yari-yapilandirilmis  Goriisme
Sorular1 Formu”, “Kisisel Bilgi Formu”, “Kardes Bilgi Formu”, “Katilimci
Sozlesmesi”, ses kayit cihazi, tiikenmez kalem, kursun kalem ve not alinmasi igin

arastirmacinin  giinligii kullanilmistir. Yapilan goriismelerin tarihi, yeri ve goriisme

43



stiresi Tablo 2.5.’te belirtilmistir. Gorlismelerin toplami1 483.3 dakika (8 saat, 5 dakika)

stirmiistiir.

Tablo. 2.5. Géoriigme bilgileri

Goriisiilen Goriisme tarihi Goriisme yeri Goriisme yeri Goriisme
kisinin kod ad1 siiresi (dk)
Giizide 15.08.2018 Izmir Anadolu Otizm Vakfi 27.25

Goriisme Odasi
Feride 15.08.2018 Izmir Anadolu Otizm Vakfi 19.52

Goriisme Odasi
Suna 15.08.2018 [zmir Kafe 15.11
Mete 15.08.2018 [zmir Kafe 15.53
Siileyman 16.08.2018 [zmir Otel Toplant1 Salonu 29.5
Handan 16.08.2018 [zmir Kafe 16.18
Merig 16.08.2018 [zmir Yiiriiyiis Parki 17.32
Demet 16.08.2018 [zmir Kafe 13.37
Giinseli 16.08.2018 [zmir Kafe 30.54
Nihal 17.08.2018 [zmir Katilimeinin is yeri 32.41
Cemre 17.08.2018 [zmir Kafe 22.28
Sevgi 17.08.2018 [zmir Katilimcmin ofisi 19.00
Tuna 01.09.2018 Eskisehir Katilimeinin evi 20.25
Bilge 05.09.2018 Kiitahya Kafe 36.65
Inci 06.09.2018 Eskigehir Kafe 25.53
Hikmet 06.09.2018 Eskigehir Kafe 33.02
Turgut 06.09.2018 Eskisehir Kafe 30.30
Leyla 08.09.2018 Kiitahya Kafe 16.47
Selim 15.09.2018 Ankara Kafe 38.52
Nermin 17.09.2018 Kiitahya Katilimeinin evi 24.55

Katilimcilara goriismeden Once arastirmanin igerigi hakkinda bilgi verilmis,
katilime1 haklart tekrar edilerek “Katilimci Sozlesmesi” hem katilimci hem de
arastirmaci tarafindan imzalanmistir. Ardindan katilimcidan “Kisisel Bilgi Formu” ve
“Kardes Bilgi Formu”nu doldurmalar1 rica edilmistir. Formlar1 arastirmacinin
doldurmasim isteyen katilimcilar i¢in formdaki sorular okunarak verdikleri yanitlar
forma yazilmistir. Katilimer goriisme i¢in hazir oldugunu sdylediginde ses kaydi

agilarak tarih ve katilimci ismi belirtilmis, katilimcr sézlesmesinin son kismi okunarak
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goriisme baslatilmistir. Goriisme sorulart her katilimciya sirayla sorulmus. Daha sonra
yanitlamak istedikleri soru oldugunda tiim sorular bittikten sonra o soru tekrar
yoneltilmistir.  Katilmcilarin bir kismu goriisme esnasinda asir1  duygusallastigi
(6rnegin; aglama, duraksama vb.) i¢in ara vermek istemistir. Bu durumlarda ses kayit
cihazi durdurularak katilimci devam etmek istediginde kayit tekrar baglatilmis ve kalan
sorudan devam edilmistir.

Hem goriisme esnasinda hem de goriigmeden sonra arastirmaci tarafindan
goriismeye dair aragtirmaci giinliigiine notlar alinmistir. Goriismenin baslangig- bitis
saati, gdriigme yeri, katilimciyla ilgili “Katilimer Bilgi Formu” ve “Kardes Bilgi Formu”
disinda eklenmek istenen bilgiler, yanitlarin kapsami hakkinda detaylar, ses kaydi
disinda katilimcinin belirtmek istedikleri, gorlismeye ara verildiyse nedenleri gibi
bilgiler arastirmaci giinliigline eklenmistir. Bu bilgiler veri toplama siirecinin

betimlenmesi ve bulgularin olusturulmasi, alintilarin kullanilmasinda kullanilmaistir.

2.6. Verilerin Analizi

Gorlismeler tamamlandiktan sonra ses kayitlar1 dinlenerek arastirmaci tarafindan
dokiim haline getirilmis ve 363 sayfa dokiim elde edilmistir. Ses kayitlart dokiim haline
getirilirken hicbir ekleme ve ¢ikarma yapilmadan kagida aktarilmistir. Kayitlar tim
ayrintistyla yaziya aktarildiktan sonra betimsel analiz teknigi ile analiz edilmistir.
Analiz i¢in herhangi bir yazilim programi kullanilmamig veriler elle analiz edilmistir.

Betimsel analizde ulasilan veriler temalarla 6zetlenir, bu temalarla diizenlenerek
yorumlanir ve elde edilen goriisler, dogrudan alintilarla desteklenir (Yildirim ve
Simsek, 2016, s. 239). Bu analiz tekniginde veriler yalnizca énceden seg¢ilmis temalara
gore degil; goriisme sorulart ya da gozlem siirecindeki boyutlar temel alinarak da
diizenlenebilir (Yildirnrm ve Simsek, 2016, s. 239). Bu arastirmada verilerin
diizenlenmesinde goriisme sorulart kullanilmistir. Diizenlenmis ve yorumlanmis
bulgular1 yansitmay1 hedefleyen betimsel analiz dort asamalidir (Yildirirm ve Simsek,
2016, s. 239). Betimsel analizin asamalari;

1) Goriismelerden yola ¢ikarak bir gergeve belirlenir, ¢ergeveye gore verilerin

diizenlenecegi temalar olusturulur,
2) Belirlenen gergeveye gore veriler anlamli, mantikli ve tanimlayici sekilde

biitiin haline getirilir,
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3) Diizenli hale getirilen veriler anlasilir bigimde tanimlanir ve destekleyici olarak
dogrudan alintilara yer verilir,

4) 1liskilendirilen ve anlaml1 hale getirilen bulgular yorumlanir.

2.6.1. Betimsel analiz i¢in bir ¢erceve olusturma

Betimsel analizin bu ilk asamasinda gorligmelerin ses kayitlar1 yaziya
dokiilmiistiir. Ses kayitlar1 yaziya donistiiriiliirken goériisme yapilan katilimcinin kim
oldugu ve goriisme tarihi belirtilerek aktarilmistir. Katilimeinin sdyledigi her sey
ekleme ya da ¢ikartma yapilmadan dokiime birebir yansitilmigtir. Ses kayitlart ve
dokiimlerin kontroliinde; her katilime1 i¢in olusturulan goriisme formu, ses kayitlartyla

Karsilastirilmistir.

2.6.2. Tematik cerceveye gore verilerin islenmesi

Goriisme formu ve ses kayitlarinin tutarliligi incelendikten sonra arastirmaci ve
tez danigmani tarafindan goériismede verilen yanitlara gore her bir katilimer grubu i¢in
temalar olusturulmustur. Temalar esas alinarak goriisme kodlama anahtar1 olusturulmus,

katilimcilarin yanitlarinin tiimii kodlama anahtarina islenmistir.

2.6.3. Giivenirlik verisi

Aragtirmacinin hazirladigi goriisme kodlama anahtarindaki verilerin giivenirliginin
belirlenmesi igin nitel arastirma yontemleri dersi almis ve nitel yontemle galismalar
yapmis olan bir uzman se¢ilmistir. Uzmana, %40 oraninda belirlenmis olup rastgele
secilmis sekiz goriisme formu ve islenmemis veri kodlama anahtar1 gonderilmistir.
Uzman ve arastirmaci ses dokiimlerini birbirlerinden bagimsiz sekilde okumus,
katilimciin goriigiiniin hangi kategoride olmasi1 gerektigini diisiiniiyorsa anahtara o
sekilde isaretleme yapmustir. Daha sonra arastirmaci uzmanin gonderdigi goriisme
kodlama anahtarini incelemis, gorlis farkliliklart i¢in iletisime gecilmistir. Goriis
farkliliklar1 i¢in uzman ve arastirmaci karsilikli agiklamalar yapmis ve kodlama
anahtarimin son sekliyle gilivenirlik hesaplamasi yapilmistir. Benzer isaretlemeler
“Gorts birligi” farkli isaretlemeler “Goriis ayrilig1” olarak yazilmistir. Giivenirlik
yiizdesini belirlemek amaciyla her soru igin “gériis birligi\ (goriis birligi + goriis

ayriligi) x 100” formiili kullanilmistir (Miles and Huberman,1994 s. 46).
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Kardeslerle yapilan goriismelerin giivenirlik yiizdesi %98.09 bulunmustur.
Yapilan hesaplamada 1.sorunun 1b basamaginda yer alan kardesin, OSB tanisi
oldugunu o6grenme sekliyle ilgili olan sorunun giivenirlik hesaplamasit %87,5
digerlerinin la, 1c, 1d ise %100 olarak bulunmustur 1. sorunun giivenirlik ortalamasi
dort alt sorunun ortalamasiyla %91,5 olarak hesaplanmistir. OSB’li kardesin ailedeki rol
ve sorumluluklara etkisiyle ilgili olan 4. soruda ise giivenirlik ylizdesi %87,5 olarak
hesaplanmistir. Diger tiim sorularin gilivenirlik ylizdesi %100 olarak hesaplanmaistir.

Elde edilen giivenirlik yiizdeleri Tablo 2.6’da gosterilmektedir.

Tablo. 2.6. Giivenirlik verisi

Sorular Giivenirlik Yiizdesi
1a) %100

1.soru 1b) %87,5
1c) %100 %91,5
1d) %100

2.soru 2) %100 %100
3a) %100

3.soru 3b) %100
3c) %100 %100
3d) %100

4.soru 4) %87,5 %87,5

5.soru 5) %100 %100

6.soru 6) %100 %100

7.soru 7) %100 %100
8a) %100

8.soru 8b) %100 %100
8c) %100

9.soru 9) %100 %100

10.soru 10) %100 %100

11.soru 11a) %100 %100

11b) %100

Toplam %98.09
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Giivenirlik ylizdesinin 1. sorunun b alt sorusunda ve 4. soruda diger sorulara
kiyasla diisiik ¢ikmasi; katilimeilarin verdigi yanitlarin birden fazla alt temay1 icermesi,
boylece uzman ve arastirmaci tarafindan kodlama anahtarmma yapilan isaretlemelerin

kismen farklilasmasindan kaynakli olacag diistiniilmektedir.

2.6.4. Bulgularmn tanimlanmasi ve yorumlanmasi

Katilimcilardan elde edilen veriler temalastirilmis ve her tema basliklarla
gruplandirilmistir. Belirlenen temalarin frekansi tabloda temanin yaninda gosterilmistir.
Alt temalar/kategori igin goriisme dokiimlerinden en uygun alintilar secilerek
eklenmistir. Bulgular kisminin raporlastirilmasindan sonra arastirmaci ve tez danigsmani
bulgularin nasil yorumlanacagi hakkinda goriismiislerdir. Arastirmact elde edilen
bulgularin alanyazindaki bulgularla karsilastirarak benzer ve g¢elisen Ozellikleriyle

aciklamalar yapmig ve tartisma kismini olusturmustur.
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3. BULGULAR

Arastirmada, OSB’li kardesi olan NGG yetiskin bireylerin kardesleriyle yasam
deneyimleri, aile iligkileri ve OSB’li kardesin yasamlarim1 nasil etkiledigine dair
gorlsleri arastirilmistir. Bu boliimde yar1  yapilandirilmis  gériismelerle  NGG
kardeslerden toplanan bulgulara yer verilmistir. Dogrudan alintilar verilirken
katilimcilarin  kod isimleri kullanilmig, OSB’li kardesin ismi i¢in de “Kardes”
sozclgiinii temsilen (K) kisaltmasi tercih edilmistir. Dogrudan alintilarin sayisi
kategorilerdeki frekans sayilariyla iliskili olarak diizenlenmis; alintilar, frekans sayisina
gore siralanmis her kategori igin c¢oktan aza dogru verilmistir. Alintilar secilirken
katilimcr yanitlarindan en c¢arpict olan ve kategoriyi en iyi temsil ciimleler tercih
edilmistir.

Betimsel analiz sonucunda elde edilen temalar sunlardir:

e OSB’yi fark etme ve degisiklikleri tanimlama

¢ OSB tanisini 6grenemeye iliskin deneyimler

e Kardesin OSB tanisi almasiyla ilk siiregte hissedilenler

e [lk siirecten sonra OSB’li kardese olan duygularmn degisimi

e OSB’ye iliskin metaforlar

e OSB’li kardesin anne ile iligkilere etkisi

e OSB’li kardesin baba ile iligkilere etkisi

e OSB’li kardesin diger kardeslerle olan iliskilere etkisi

e OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle iliskilere etkisi

e OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisi

e OSB’li kardesin diger bireylerle iliskiye etkisi

e OSB’li kardesin bireyin egitim yasantisina etkisi

e OSB’li kardesin egitim siirecinde yer alma deneyimi

e OSB’li kardesin meslege etkisi

e OSB’li kardesin yasanilan yer se¢imine etkisi

e OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisi

e OSB’li kardesi olan bireylerin destek gereksinimleri

e OSB’li kardesin diger insanlara bakis agisina etkisi

e OSB’li kardesle ilgili endise duyulan konular

e OSB’li kardesten beklentiler
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3.1. OSB’yi Fark Etmeye Yonelik Deneyimler
Bu boliimde OSB tanis1 almis kardese sahip NGG yetiskin bireylerin OSB’yi nasil

fark ettigine yonelik yasam deneyimleri yer almaktadir.

3.1.1. OSB’yi fark etme ve degisiklikleri tanimlama

Katilimeilara yari-yapilandirilmis goriismeler aracilifiyla “Kardesinizin OSB’li
oldugunu nasil fark ettiniz? Kardegsinizde ne gibi degisiklikler vardi?” sorusu sorulmus
ve 20 katilimc1 kardeslerindeki fark etme siireci ve degisiklikleri tanimlamiglardir.

Katilimcilarin bu yanitlar1 frekanslarla birlikte Tablo 3.1’de bulunmaktadir.

Tablo 3.1. OSByi fark etme ve degisiklikleri tanimlama

Kategoriler F
Iletisim sorunlari 19
Takintil davranislar ve davramig problemleri 15
Tanimin verilmesiyle fark etme 11
Oyun oynamada sikinti 4
Uyaranlara siradisi tepkiler 4

OSB’yi fark etmeye iliskin deneyimini katilimcilardan 19°u iletisim sorunlari, 15°1
takintili davranig ve davranis problemi, 11’1 taniyla fark etme, dérdii oyun oynamadaki
sikintilarla, dordii duyusal uyaran eksikligi olarak yanitlamigtir. OSB’ yi fark etme
stireci ve kardesindeki degisiklikleri iletisim sorunlari olarak tanimlayan

3

Katilimcilardan Mete “...kardesimde konusmama vardi onun disinda goz temasi
kurmama vardi. Bir de ismiyle hitap edilince u bi duyarsizlik, bakmama..., Suna “Ug
vasindayken... adina seslendigimizde tepki vermemesi, annemlerle goz temasi
kurmamasi”, Ginseli “13-14 aylikti. Iu ben fotografint ¢cekmeye ¢calisiyodum. Bir tiirlii
kameraya, yakalayamiyodum.”, Nermin “cok belli bariz degisiklikler yoktu... Konusma
gecikligi vardi ve aym sekilde goz temasi yoktu hi¢bir sekilde...” Seklinde, Bilge ise
“Benim kardesim konusuyodu. Anne, baba, dede, mama tarzinda o yasta ¢ocuklarin
soyleyebilecegi biitiin kelimeleri soyliiyodu. Ilk fark ettigim sey kardesimin artik

6«

konusmayisiydi. ”, Merig ise “...iki yasinda kadar geldi konusma eksiklikleri yasiyodu

hani ciimle kurmuyodu, kelime kurmuyodu. Bize seslenmiyordu.” olarak ifade etmistir.
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OSB’ yi fark etme siireci ve kardesindeki degisiklikleri takintili davraniglar ve
davranig problemleri olarak tanimlayan katilimci Feride “...mesela oyuncak arabalarin
tekerleklerini dondiiriiyodu onu izliyodu. Camagsir makinesinin donmesini izliyodu.”
Katilimcilardan Giizide “bi ¢ocugun oynayabilecegi seyleri K dondiirmeye bagsladi...
Biz oturuyoduk basina bak bu boyle, su séyle. O inatla dondiiriivo. Camagsir makinesine
sonra takmaya bagsladr donen seylere bi zaafi olmaya basladi.”, Sileyman “davranis
bozukluklar: vardi. Kendi ekseninde déonme... Yani u ayak iizerinde basma falan diye
de tamamen otizm semptomlarimi tasyyan biitiin belirtiler mevcuttu zaten.” seklinde
Cemre ise “Uc yasindan itibaren ¢ok fazla konusmamaya baslad...Siirekli ofkeliydi.
Benim ¢ocukluguma hi¢ benzemedigini séyliiyolardi.” Nihal “...kendi etrafinda
doniiyodu, el ¢wpmalari oluyodu iste sallanmalari  oluyodu  sterotipleri

’

oluyodu...etrafindaki insanlara vurup iste topu yiiziine ¢arpip kagiyodu.” seklinde
ifade etmistir.

OSB’ yi fark etme siireci ve kardesindeki degisiklikleri taninin verilmesi siireciyle
tanimlayan katilimcilardan Inci “...annemle babam kardesimi Izmir’e gétiirdiiler yani
baktirmak i¢in sorunun ne oldugunu... Ondan sonra otizmli oldugunu ogrendik. Yani
boyle bir hastaliginin oldugunu 6grendik.”, Demet “Annem ve babam bana bunu
anlattilar soylediler. Ben ilkokulda falandim...zaten fark ediyodum ama tabii ¢ok da

(13

kiiciik oldugum icin anlamiyodum.” Sevgi “...tan1 konuldugu zaman u evde kaos
oldu...ben on yasindayken kardesim dort yasindaydi.”, Feride “Aslinda ilk once ailem
soyle(di).. ben daha ¢ok kiiciiktiim 11 onlar fark ettiginde, daha sonra iste bazi hal ve

2

hareketleriyle bazi kullandigi ilaglarla... Bu sekilde fark ettim yani...” seklinde
belirtmistir.

OSB’ yi fark etme siireci ve kardesindeki degisiklikleri oyun oynamada sikinti
olarak ifade eden katilimcilardan Turgut “Onunla oynamak isteyenlere fazla bir tepki
vermezdi ama zaman zaman da verebiliyodu... Tamamen kendine kalmis bir sey gibiydi
yvani ¢ok bizimle alakali degildi.”, Feride “Mesela... diger ¢ocuklarla ¢ok fazla oyun

’

oynamiyodu daha ¢ok kendi oynuyodu.” Meri¢c ‘“daha ¢ok elektronik aletlere
bakiyodu... Oyun kurmuyodu.”

OSB’yi fark etme siireci ve kardesindeki degisiklikleri uyaranlara siradis1 tepkiler
tanimlayan katilimcilardan Sevgi “Bi yerlere bakarken takilip kalma, sesten rahatsiz
oldugunda kulaklarini kapatma gibi bi takim Otizm’e benzer -Ya tabii sonradan

ogrendim ben bunu-Otistik ozellikler gosterdigini...”, Cemre “Mesela salonun
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ortasinda ¢ok hizli bi sekilde gidip gelmesi siirekli. Diger ¢ocuklardan daha farkl

’

goziikiiyodu.” olarak ifade etmistir.
3.1.2. OSB tanisim 6grenmeye iliskin deneyimler

Katilimcilara “Kardeginizin OSB tanist oldugunu kimden, ne zaman, nasil
ogrendiniz?” sorusu soruldugunda katilimcilarin bir kismi dogrudan tani alma
siirecinde, ebeveynlerinden Ogrenirken bir kismi dolayli yollarla O6grenmistir.
Katilimcilarin  kardeslerinin tanisin1  6grenmeye iliskin deneyimleri Tablo 3.2’de

verilmigtir.

Tablo 3.2. OSB tanisini 6grenemeye iliskin deneyimler

Kategoriler F
Aileden 6grenme 11
Hastane/Doktor araciligiyla 7
Dolayli yollardan 6grenme 4

Arastirmaya katilan NGG kardeslerin 11°1 kardesinin OSB tanisini ailelerinden,
yedisi hastane/doktor araciligiyla, dordii ise dolayli yollardan &grendiklerini
belirtmislerdir. Kardesinin OSB tanisin1 anne-babasindan 6grenen katilimcilardan Bilge
“Ilkokuldaydim yani 8-9 yaslarindaydim biiyiik ihtimalle. Annemden 6grendim dedigim
gibi  ¢ok biyiik bi yani wuzun bi siregti bu.”, Ginseli “.ben yurt
odasindaydim...Telefonda annemden duydugum gibi bir sey hatirliyorum.”,  Nihal
“K’de 5 yasinda falan halen daha konusma yok... Iu dedik bi sey var herhalde bu
cocukta annem w1 gitmis taniyt almig. Sonra beni aldi kenara ¢ekti dedi iste yani “kizim
biz... K’de Otizm varmis” dedi. "seklinde, Leyla “... bi doktor sayesinde 6grenmistik.
Tabii 0 zamanlar ben pek hatirlamiyodum. Annemler geldiginde séylemislerdi.” Demet
ise “Ben ilkokulda falandim yavas yavas oyle égrendim. Annem ve babamdan...”

Kardesinin OSB tanis1 hastane/doktor araciliiyla 6grenen katilimcilardan Giizide
“doktor dedi ki “...artik her seyi ogrendiniz sizi uzun bi yolculuk bekliyo...” diye
bizimle ¢ok giizel bi konusma yapti ve o kapidan ¢iktiktan sonra ¢ok her sey degisti

(13

vani...” seklinde ifade ederken, Siileyman “...iki bug¢uk yaslarindaydi davranis
bozuklugu sonrasinda gitmis oldugumuz aile hekiminde once bi Otizm ui... olasiligi

tizerinde konusuldu...devlet hastanesindeki psika... Psikiyatri boliimiinde doktorun
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koymus oldugu taniyla tam olarak otizm oldugunu anladik.” seklinde, Nermin ise
“OSB’li bir birey oldugunu ashnda doktor sioyleyene kadar tam olarak fark
edememigtik...Doktor bize belirtilerini soyledi. Ayni belirtiler kardesimin de hani
tizerinde gordiigiimiiz icin...”" ifadesinde bulunmustur.

Kardesinin OSB tanisin1 aile bireylerinden ya da bir hekimden disinda farkl
yollarla 6grenen katilimcilar “dolayli yollardan 6grenenler” kategosinde toplanmuistir.
Katilimcilarin ifadeleri su sekildedir; Selim “direkt otizmli demediler de K ’nin hani
belli bir sorunlart oldugunu falan soylediler. Tabi 10 yasindaki ¢ocuk igin biraz agwr bir
sey bu. Hani ben de anlamamistim ac¢ik¢asi hani yani otizm diyoruz ama otizm ne?”
Turgut “...su olmad: ozellikle annem gelip bana senin kardesin otizmli gibi bir sey
soyledigini hatirlamiyorum. Hani zaten o olaylar siirekli akan kendiliginden geligen
seylerdi.” demistir. Sevgi ise “Cok net hatirlamiyorum uzun bir miiddet oldu.Ben 10
vasindayken yani o 4 yasindayken...evde tami  konuldugunda  annemin

aglamalarindan...” seklinde agiklamistir.

3.1.3. Kardesin OSB tanis1 almasiyla ilk siirecte hissedilenler
Katilimcilara “Kardegsinizin OSB’li bir birey olmasin ilk fark ettiginiz ya da
ogrendiginizde neler hissettiniz?” sorusu yoneltilmis ve yanmtlar Tablo 3.3’te

frekanslarla birlikte gosterilmistir.

Tablo 3.3. Kardesin OSB tanisi almasiyla ilk siiregte hissedilenler

Kategoriler F
Karmasik duygular/belirsizlik 10
Uziintii duyma 8
Kabullenememe/isyan etme 4
Sok olma 3
Ebeveynlere destek olma 2

Sorunun ne oldugu belirlenince rahatlama 1

“Kardeginizin OSB’li bir birey olmasini ilk fark ettiginiz ya da ogrendiginizde
neler hissettiniz?” sorusu iizerine katilimcilarin 10’u karmasik duygular/belirsizlik,
sekizi iiziintii, dordii kabullenememe/isyan etme, iigii sok olma, ikisi ebeveynlere destek

olma ve bir katilime1 da sorunun ne oldugu belirlenince rahatlama olarak yanitlamistir.
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Karmasik duygular ve belirsizlik hisseden on katilimcidan Hikmet “Ya ¢ocukken hisler
biraz sey oluyo nasil diyim... his olmuyo agik¢asi. Kardesin otistik. “Aa otistik. Ne
demek otistik? " seklinde, Selim “Yani neredeyse bir bosluga diistiyorsun ¢iinkii hi¢bir
sey gelmiyor aklinmiza... Belirsizlige bagh korku olustu. Ondan, o tip seyler hissettim
genelde. Simdi ne olacak ?” seklinde, Leyla “Ilk basta anlamadim acikcast 5 buguk
vasinda oldugum ig¢in. Hatta “Acaba ne ki bu? Bana zarar verir mi?” falan diye
diistindiigiim ¢ok olmugtu.” seklinde, Glnseli “Anlamlandiramadim, anlayamadim.
Birlikte yasamadigimiz i¢in de stirekli tanik oldugum bir sey degildi. Sanirim ondan da
dolayt durumun ciddiyetini kavrayamadigimi diigiiniiyorum ben o an zamanda.”
demistir. Kardeslerden Mete ise “ben de o yaslarda kiiciik oldugum icin 11 pek bi sey
hissedemedim...boyle ¢ok anormal bi durum olamamisti benim igin yasimdan dolay1.
Zaten o tarihlerde de bu tiir seyler ¢ok bilinmiyodu ¢ok yaygin degildi.” olarak ifade
etmistir.

Uziintii duyma kategorisindeki sekiz katilimcidan Meri¢ “Biraz iiziildiim acikgasi.
Ctinkii kardesimin olmasini ¢ok istivodum aramizda da yas farki ¢ok fazla, on iic...onun
bana mesela siirekli sorular sormasini isterdim. “Abi bu ne? Bu ne ?” falan diye yani.
Ona boyle diinyayr anlatmayr ben isterdim..”, Sevgi ... tabi iiziildiim. Ciinkii annem
tiztildiigii i¢in yani tiziicti bi sey heralde diye diisiindiik. 10 yasindaydim pek bunun
farkina varabilicek de bi yas degildi ama kotii bi sey oldu heralde kardesime
diye... "seklinde, Demet “Aslinda biraz iiziildiim gibi oldu. Ciinkii hani normal insanlar
gibi kardegim olmasini isterdim ciinkii belli zorluklar: oluyo.” olarak ifade etmistir.

Kabullenememe/Isyan etme seklinde yanitlar veren katilimcilardan Handan
“...neden sizin basimiza geldi? Neden bu c¢ocugun basina geldi diye diisiiniip
agliyosunuz.” , Stleyman “Aslinda bu sadece sahsima ait bi durum degil de tamamen
biitiin otizmli aile bireyleri olarak maalesef oncesinde kabullenmeme...” seklinde,
Nermin ise “...her normal aile gibi kabul etmek istemedik hani iii ge¢ konusur ya da
kendine gore vardwr bir seyi diye diistindiik.” olarak duygularimi belirtmistir.

Sok olma kategorisinde yanit veren katilimcilardan Giizide “Sok oldum. Ya
aslinda bekliyodum bi seyler ters gidiyodu c¢iinkii yani normal bi birey gibi K
davranmiyodu. Diyoduk ki “Bu ¢ocuk farkli bi ¢ocuk hep pesinden gidicez.” Ama o
biiyiidiikge o farkin da agildigim gordiik”, Giinseli “Ne oldugunu anlayamadim. Ik
basta kag¢mak istedim ama kactigim her yerde yine hayatimin merkezinde asla

¢tkamadim ... ” olarak ifade etmistir.
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Ebeveynlere destek olma seklinde yanitlar veren katilimcilardan Cemre “Babam
mesela kabullenemedi...bi yandan farkli oldugunu ve her zaman farkli kalcagni
ogreniyosunuz. Diger yandan ikna olmamis bi insan var bunu da ikna etmeye
calistyosunuz.” derken, Turgut “...benim kabullenisim ¢ok hizli oldu zaten. Engelli
bireymis gibi degil normal herkesin kardesi varmuis izlenimi... Benim de kardesim var
ben de onunla ilgileniyorum gibiydi. Yani normal bir kardes gibiydi benim i¢in bir fark
o zamanlar.” olarak belirtmistir.

Sorunun ne oldugu belirlenince rahatlama yanitt veren katilimci Bilge ise
“Oncelikle sevindim en sonunda artik hastaliginin ne oldugunu buldular... “Aa benim
kardesimin en sonunda grip oldugunu buldular. Iste ilaglarini alicak, iyilesicek” dyle

diistintiyodum agikcasi. ” Olarak ifade etmistir.

3.1.4. IIk siirecten sonra OSB’li kardese olan duygularin degisimi

Katilimeilara ilk siiregteki hislerini ifade etmelerinin ardindan “ilk siiregten sonra
hisleriniz degisti mi?” sorusu yoneltilmistir. 20 katilmcimnin yaniti frekanslarla birlikte
Tablo 3.4’te verilmektedir.

Tablo 3.4. Jlk siirecten sonra OSB’li kardese olan duygularin degisimi

Kategoriler

Korumaci, sahiplenici olma
Kardese karsi duyarli olma

Belirsizligin ortadan kalkmasi/Kabullenme

N oo o ©| T

Depresif duygular
OSB’yi reddetme 1

“Ilk siirecten sonra hisleriniz degisti mi?” sorusuna katilimcilarin yanitlarinin
tamam1 duygu degisikligi yoniindedir. Katilimcilarin dokuzu korumaci, sahiplenici
olma, altis1 kardese kars1 duyarli olma, altis1 belirsizligin ortadan kalkmasi/kabullenme,
ikisi depresif duygular, biri OSB’yi reddetme yanitimi vermistir. OSB’li kardese karsi
korumaci ve sahiplenici olma yanitinda yer alan katilimcidan Mete “...bi sahiplenme
mesela abilikten ote bi annelik babalik bu sefer hepsi daha ¢ok olmaya baslad...pozitif
anlamda bi degisim.” derken, Demet “...ilk zamanlar dedigim gibi normal bi kardesim

olsun istiyodum ama daha sonra dedigim gibi beni degistirdigi i¢in ben iyi ki 6yle bi
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13

kardesim olmus diyorum.” seklinde, Inci “...Nasil diyim ben daha cok kardegime
baglandim. Her ne olursa olsun ona daha iyimser yaklagsmaya ¢alismaya ¢alist(im).”
derken, Tuna “...yani seviyoduk her zaman. Oyle bi tani konulunca daha ok iistiine
titremeye basladik.” seklinde, Sevgi ise “Ya ben kardesimi hep ¢ok sevdim o yiizden ya
biraz daha korumaci bi abla olmus olabilirim.” olarak ifade etmistir.

OSB’li kardese karst duyarli olmakla ilgili yanitlar veren katilimcilardan Merig
“Evet ciinkii ozel egitimle beraber kardesimde bi gelisme gérdiim. Yani o gelisme de
beni mutlu etti sonsuza kadar boyle kalmiycak ee... o hissi bana verdi...Ciinkii birazcik
daha benlen ilgileniyo benle oyun oynamaya basladi...Bu da beni mutlu etti.” derken,

13

Suna “...Sadece o6zel bi kardese sahip olmanmin verdigi deger...” demistir. Turgut
“Cevrenizi daha c¢ok incelemeye baslyosunuz...birbirleri arasindaki sevgiyi...
Seviyorlar ama algi seyinde degil.. Ben bunun farkinda varamaya basladim. Bir
kardesim var ve onu ¢ok seviyorum. Bu bir bir lituf gibi gercekten bunun farkinda
olmak gibi bir sey diyebilirim.” seklinde diislincelerini ifade etmistir.

Belirsizligin ortadan kalkmasi/kabullenme yanitlarint veren katilimcilardan Selim

...belirsizligin azaldigini hissedebiliyorum ¢iinkii biraz daha artik agsmaya basladim. Bu

durumu seye benzetiyorum ben. Bu biiyiiklerin teknolojiyle olan iligkisi... Hani onlar daha
Facebook’a gir seyyy hesap ag¢mayr zor dgrenirken hani siz bambaska seyler
yapabiliyorsunuz bu da onun gibi. Ailemin basinda geldi ben icinde biiyiidiim o yiizden ben

biraz daha ¢oziim tiretmekte onlardan daha iyiyimdir herhalde diye diisiiniiyorum.
derken, Cemre “Evet, sanmirim biraz daha hissizlestim ortalarina dogru...Lise
doneminde mesela, baya yogun tizgiin oldugum bi dénemden sonra daha hissizlestigimi
diistiniiyorum.” derken, Tuna “Ya icten ige iiziiliiyor insan tabii baslarda da fazlayd
ama sonradan aligiyo.” olarak ifade etmistir.

(13

Depresif duygular seklinde yanit veren katilimeir Bilge “...benim kardesim
iyilesicek diye diistiniiyodum. Pozitif bakiyodum...siire¢ ilerledik¢e ve hichi sey
degismedikce ve benim tabii yasim ve farkindaligim da arttikca bu yavas yavag
negatiflige karamsarliga hiizne ve ice kapanmaya yol ac¢ti agik¢ast bende” demistir.
Reddetme seklinde yanit veren katilimc1 Nermin ise “Hislerimde pek bir degisiklik
olmad kardegimin diizeleceginden emindim. Hani, iiii... hastaligini atlatacagindan

emindim. Biz yaninda olmaktan baska seyimiz yoktu daha fazla destek vermemiz lazim.’

ifadesinde bulunmustur.
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3.2. OSPB’ye iliskin Metaforlar

Katilimcilara “Otizm Spektrum Bozuklugunu bir nesne, sekil, canli vb. bir seye
benzetmenizi istesem neye benzetirdiniz?” sorusu yoneltilmistir. Verdikleri yanitlarin
ardindan “Nigin ....... ya benzetiyorsunuz?” sorusu sorulmustur. Katilimcilarin OSB’ye
iliskin metaforlar1 oncelikle nesne-madde, hicbir seye benzetememe, canli, sekil-gorsel
ve olay seklindeki smiflanmig ve yanitlar1 frekanslarla birlikte Tablo 3.5°te
belirtilmistir. Metaforlarlar listesi ise benzetme nedenleriyle birlikte Tablo 3.6’da

gosterilmektedir.

Tablo 3.5. OSB ye iliskin metaforlar

Kategoriler

Nesne- Madde

Higbir seye benzetememe
Canli

Sekil-Gorsel

N oW N~ N T

Olay

Katilimcilardan besi OSB’yi higbir seye benzetememe yanitin1 vermistir. OSB’ye
iliskin metafor kullanan diger katilimcilardan yedisi nesne-madde, dérdii canli, gl
sekil-gorsel, ikisi olay seklinde ifade etmislerdir. 15 katilimcinin tiimii birbirinden farkli
benzetmeler yapmistir. Metaforlar listesi Tablo 3.6.’da gosterilmektedir. OSB’yi hicbir
seye benzetememe yanitin1 veren katilimcilardan Feride “Ciinkii o ona ozel bi sey yani
¢linkii o ona ozel bi sey ve her ¢ocuk ¢ok farkll her birey ¢ok farkll o yiizden bi seye
benzetemiyosun egsiz bi sey gibi diisiiniiyosun.”, Handan “O kadar farkl durumdalar ki
otizmin yani otizmli ¢ocuklar hepsi farkli hepsi zaman zaman seyleri degisiyo bu giin
iyiyse yarin kotii oluyo. Yani ¢ok farkli bi sey anlatamam. Neye benzetecegimi de
bilemiyorum” seklinde, Suna ise “Bir seye benzetemiyorum. Ciinkii otizm o kadar ¢ok
farkl bi sey ki anca yasayinca insanlar anlayabiliyo. Cok hani degiskenlik gosteren, her
an otizm bizi sasirtan bi sey ¢ikardigi icin ¢ok hani net bi seye benzetemiyorum”
ifadesinde bulunmustur. Leyla “Otizm ¢ok farklt bi durum yani benzeticek bi sey
bulunmuyo”, Demet “Ya aslinda benzetemiyorum c¢iinkii bu tarz farkliliklarin pek bir

seye benzetilebilecegini diigiinmiiyorum "ciimlesiyle agiklamistir.
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Tablo 3.6. Metaforlar tablosu

Metaforlar

Nigin...... ’a benziyor?

Zeka kiipii

Yedigim bir armut

Yeni dogmus bir bebek

Kedi

Lunaparktaki aynalar

Beyin

Bir ip yumagi
Su

Girdap

Robot

Cigek

Duvar
I¢ biikey/ “U” harfine benzer
bir sekil

Matematikteki “x” isareti

Cok pargali bir yap-boz

Siirekli hareket halinde olan

bir sey (tam olarak
tamimlayamam)

“Soyle karigtirtr karistirirsiniz onu boyle toplamsi zor ya..kardesim
de dyle yani, Yeri geliyo ¢ok karmagik bir ¢cocuk. (Hikmet)

“Bir armut yemistim ben ama icersi ¢ok aci boyle. Ama disa
baktiniz da normal bir armut gibi o da oyle yani. Disardan ....°yt
gorseniz hani hig icine girmeseniz hayatimin, gayet normal bir
cocuk gibi...(Selim)

“veni dogmus bebegi bi diisiindiigiimde her seye muhtag
durumda " (Bilge)

“Sizin sevgiye ihtiyaciniz oldugunda degil onun cani istediginde o
iletisim gergeklesiyor.”(Giinseli)

“orda gordiigiiniiz yine bir suret ama alistiginiz gibi bir sey degil
ve herkes farkl goriiyor.” (Giinseli)

“insan beyninden kaynaklandigin diigiiniiyorum.”(Merig)
“iplikler birbirine girer karisir onu ¢ozemezsiniz. ”(Glizide)
“Seffaf ve temiz, can veriyo yasama”(Nihal)

“i¢ine alwveriyo ve i¢inden kurtarmaniz zor oluyo ¢ocugu. ”(Sevgi)
“...bir egitim kurumuna gittigi zaman o yonde onlart
gelistirdikleri zaman onlar da o yonde hareket etmeye baslyo”
(Inci)

“lugin agmaz yazin agar. Otizmli ¢ocuklarda bu sekildedir mesela
zamana gore duygularinda ve hareketlerinde degigim gésterir”

(Mete)

“yani duvara da bir seyler anlatiyorsun ama geri doniit yok.”
(Nermin)

“su aradaki bosluk, bu bence bizim aramizdaki bunu yok eden gey
oldu “(Turgut)

“Bilinmeyendi bizim i¢in otizm. Bildikce de gerci korkumuz pek
fazla soniik kalmad.”(Siileyman)

“Ciinkii ¢oziilemiycek hicbir sey olmadigina inantyorum ve ileride
bunun da mutlaka ¢éziimii buluncak.”(Cemre)

“Ciinkii hala tam bi tanimi yok. Tam bi tedavisi de yok... Herkeste
farkli durumlar gésterebilen bir hastalik gibi ne oldugu bilinmiyo.
Bazen bi dahi oluyo bazen de hi¢ bi sey olmuyo.” (Tuna)

Sevgi OSB’yi bir girdaba benzetme nedenini “Ciinkii aldigr zaman igine aliveriyo

ve i¢cinden kurtarmaniz zor oluyo ¢ocugu’ olarak aciklamistir. Selim yedigim bir armut
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gibi benzetmesini “Bir tane armut yemistim ben ama icersi ¢ok act boyle. Ama disa
baktiniz da normal bir armut gibi o da éyle yani. Disardan hi¢ K'yi gorseniz hani hi¢
icine girmeseniz hayatimin, gayet normal bir ¢ocuk.” seklinde ifade etmistir. Su
benzetmesini yapan Nihal ise “seffaf ve temiz, can veriyo sana yani yasama kaynagindir
su w1 kardesim ve kardesimle ayni durumda olan ¢ocuklarda ayni rahatsizliga sahip
olan ¢ocuklarda bana... Sanki yasam kaynagim gibi.... " Olarak aciklamistir. Hikmet ise
zeka kiipline benzetme nedenini “Soyle karistirir karigstirirsiniz onu boyle toplamasi zor
va...kardesim oyle yani... Yeri geliyo ¢ok karmasik bir cocuk yani o giin ne yaptigini ne
vapmak istedigini o giiniinii nasil devam edicegini hi¢bir sekilde bilmiyo. Birden
bakiyosun normale dénmiis. Ici siirprizle dolu.” olarak acgiklamstir. Inci ise robota

benzetme nedenini,

Robot insanlarin icat ettigi bir sey. Ona belirli yazilimlar yiiklenerek kendisini yani o robot
sekillendiriyorlar mesela konugma yetisi veriyolar konusuyo. El hareketi yazili ya da bi sey
veriyolar hareket ediyo...yani otizmli olan ¢ocuklar: yani bir egitim kurumuna gittigi

zaman o yonde onlari gelistirdikleri zaman onlar da o yénde hareket etmeye basliyo.
Katilimcilardan Turgut OSB i¢in goriisme sorularinin oldugu kagida “U” harfine benzer
i¢ biikey bir sekil cizerek seklin iki ucunu isaretlemistir. Bu sekil iizerinde iki ug
arasinda kalan boslugu gostererek

Su aradaki sey u...kardegimle benim aramdaki mug o belki yasayacagimiz bir¢ok seyi

olaylari, w1 hayati ne biliyim belki kizlar hakkinda konusucaktik, belki teknoloji, belki uzay

hakkinda konusucaktik. Ne biliyim iilkenin sorunlart hakkinda konusucaktik. Yani su

aradaki bosluk, bu bence bizim aramizdaki bunu yok eden sey oldu.
ifadesinde bulunmustur. Giinseli OSB’li kardesinin davraniglarin1  bir kediye
benzetmesini “Ciinkii 11 highir sekilde yani ikna olmadigi ve istemedigi bir seyi yapmaz.
Ona neyle karst karsiya oldugunu agiklamaniz lazim...En 6nemlisi sadece cani istedigi
zaman kendini sevdiriyor. Sizin sevgiye ihtiyaciniz oldugunda degil onun cani
istediginde o iletisim gerceklesiyor.”Aym1 katilimci OSB’yi lunaparktaki aynalara

benzetme nedenini,

Ofizmin kendisini benzeticek olsam bi seye. Her bakan icin farkli bir ayna gibi olabilir
ashinda. Yani bir seyler orda ama tam olarak lunaparktaki aynalar var ya orda gordiigiiniiz

yine bir suret ama alistiginiz gibi bir sey degil ve herkes farkli gériiyor.
seklinde bir benzetme yapmistir. Giizide ise OSB’yi bir ip yumagina benzetmesini
«...orgii mesela, O iplikler ya. Karmakarisik. ...Iplige benzetebilirim ya hani o iplikler
birbirine girer karisir onu ¢bézemezsiniz ya. Bence tam olarak bu...Yani ¢oziimii

olmayan bi sey ¢oziimii sadece hayatin sonunda kadar egitim olmasi gereken bi sey.”
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olarak agiklamistir. Siileyman OSB’yi matematikteki “x” isaretine benzetmesini “x ler
her zaman igin bilmeyen insanlara korku salar. Ciinkii x’ler bilinmeyendir. Dolayisiyla
o donemler de bilinmeyendi bizim icin otizm. Bildik¢ce de ger¢i korkumuz pek fazla
sontik kalmadi. Yine aymi sekilde devam ediyo ileriye doniik olarak kaygilar...”

climlesiyle anlatmistir. Bilge ise yeni dogmus bir bebek benzetmesinin nedenini,
Yeni dogmus bebegi bi diistindiigiimde her seye muhta¢ durumda karnini siz doyurmazsaniz
0 doyuramiyo onun ihtiyaglarim siirekli siz gozetmezseniz ve kontrol etmezseniz o
karsilamiyo sadece size bakiyo. It yani ona sevgi gostermezseniz siirekli agliyo...hatta su

an 17 yasinda su an bile bebek derim yani.

climlesiyle aciklamistir.

3.3. OSB’li Kardesin Aile Bireyleriyle iliskilere Etkisi

Bu boliimde katilimcilarin - “OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle
iligkilerinizi nasil etkiledi?” sorusu kapsaminda verdigi yanitlar yer almaktadir 20
katilimcinin  her aile bireyi i¢in verdigi yanit frekanslarla birlikte tablolarda

verilmektedir.

3.3.1. OSB’li kardesin anne ile iliskilere etkisi

Katilimeilara “OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iliskilerinizi nasil
etkiledi” yanitina ulasmak i¢in ilk olarak “(OSB’li bir kardese sahip olmak) Annenizle
iliskilerinizde nasil etkiledi?” sorusu yoneltilmistir. 20 katilmcimin  yanitlar

frekanslariyla birlikte Tablo 3.7’de verilmistir.

Tablo 3.7. OSB’li kardesin anne ile iliskilere etkisi

Kategoriler F

Anne ile iligkilerin bozulmasi/olumsuz iliski 11
Anne ile daha bagli olma
Herhangi bir etkinin olmamasi

Anneye destek sunma

N W A~ b

Anneye hayranlik

Aragtirmaya katilan NGG kardeslerin 11’1 OSB’li kardese sahip olmalari
nedeniyle anneleriyle olan iligkilerinin bozuldugunu ya da olumsuz bir iligkinin

basladigini, dordii anneleriyle daha bagli olduklarini, dérdii OSB’li kardese sahip
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olmanin anneleriyle iliskilerinde herhangi bir etkisinin olmadigmni, ii¢ii annelerine
desteklerini sunduklarin1 ve iki katilimc1 da annelerine hayranlik duyduklarini ifade
etmistir.

OSB’li kardesin etkisini Anne ile iliskilerin bozulmasi/olumsuz iliskiler olarak
yanitlayan katilimcilardan Bilge “Annemle arama biraz sogukluk girmesine neden oldu
actkgast hani dedigim gibi annem kalan vaktini hatta vaktinin tiimiinde kardesimle
ilgilenmek zorunda kaliyodu.li benimle ilgilendigi zamanlar: hatirliyorum ¢ok kisith
zamanlardi. Onda da ben bazen vicdan azabi falan duydugumu hatirliyorum.” derken,
Hikmet “Annemle zaman ge¢irme vakit dedigimiz sey biraz daha azaldi. Ciinkii K biz
Sogiit 'te yasadigimiz i¢in annem onu Eskisehir’e her giin gotiiriip getiriyodu. 50 km
yolu gidiyodu geri geliyodu. Burada okulu vardr sabahtan aksama kadar.” ifadesinde
bulunmus, Sevgi ise “Annem(le) iliskim su sekilde; c¢ok telefon goriismesi yapmak
zorundaydi. Giizel bi ¢ocukluk gegirdim evet ama K hastalandiktan sonra annem ¢ok
telefonla goriisiivodu. Ona ulasmak ona kendi ihtiyaglarimi anlatmakta zorlandim.”,
Nihal “Annem zaten agwr depresyon yasadi...Tamam, anne kiz kavgasi falan yasiyoruz
da K’yle alakali ortak geye varamadigimiz anlar oluyo. Yani bak K bu yetenegi var

’

dedigimde goérmezden geldigi ona odaklanamadigi ¢ok anlar oluyo.” seklinde
belirtmistir.

OSB’li kardesin etkisini Anne ile iliskilere herhangi bir etkisi olmadig1 seklinde
yanit veren katilimcilardan Giinseli,

...annemle benim iligkilerim her zaman ¢ok iyiydi. Bununla ilgili bir degisiklik olmadi ama

annem sanwrim beni daha ¢ok swdasi ve hani béyle u seyini paylastigi duygularini
paylastigy bir kisi yerine koydu sanirim. Benim bu yetiskin olmamla da biiyiimemle de ilgili

olabilir aslinda sadece otizmle iliskilendiremeyiz.

Demet “...Onla daha fazla ilgileniyodu dogal olarak ve hani ikimizin de farkli bi
durumda olmamast i¢in benimle de daha fazla ilgilendi.” seklinde belirtmistir.

OSB’li kardesin etkisini anne ile daha bagli olma seklinde yanitlayan
katihmcilardan Mete “Aile bireyleriyle daha siki bir bag kuruldu...Simdi kardes bu
sekilde olunca onun iistiinde bi ortak nokta oluyo sizin icin...Hem anneyle hem babayla
bu sekilde oldu.”, Tuna “Annemle iliskim ya her zaman daha sicakti daha da K
tistiinden daha da yakinlasmis olduk yani siirekli sonugta hayatimizin merkezinde bi

yerde K var. Oyle olunca daha giiclii bi bag ekleniyo araniza.” ifadesinde bulunmustur.
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OSB’li kardesin etkisini anneye destek olma seklinde cevap veren katilimei
Nermin “Anneme karsi daha fazla hassas olmaya...¢iinkii kardesimle daha fazla
ilgilenmesi gereken annem oldugu icin anneme daha fazla sey yaptik. ‘Hani, sen
yvaparsin.’...o sekilde. Anneme daha ¢ok destek olmaya ¢alistik. Hani, annemin yiikiinii
hafifletmeye ¢alistik en azindan.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin etkisini Anneye hayranlik olarak yanitlayan katilimcilardan

Stileyman,
Kardesimin otizm tanist sonrast ona karsi gostermis oldugu ilgi daha dogrusu annelik ruhu
beni ona ¢ok fazlasiyla cekti. Ciinkii kardesim yani bu rahatsizligi yani gordiikten sonra
ona karst gosterilen yogun ilgi bana da yani Allah korusun da 6yle bi durumda olmus

olsaydim ayni yogun ilgiyi bana gostermis olacakti.

ifadesinde bulunmustur.

3.3.2. OSPB’li kardesin baba ile iliskilere etkisi

Katilimecilara “OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iliskilerinizi nasil
etkiledi” yanitina ulagmak icin ikinci olarak “(OSB’li bir kardese sahip) Babanizla
iligkilerinizi nasil etkiledi?” sorusu yoneltilmistir. 20 katilimcinin yanit1 frekanslariyla

birlikte Tablo 3.8’de verilmistir.

Tablo 3.8. OSB’li kardesin baba ile iliskilere etkisi

Kategoriler

Baba ile iliskilerin giiclenmesi
Herhangi bir degisikligin olmamasi
Iliskinin azalmas1 ve depresyon

Ilgi ve ayrilan zamanin azalmasi

N oW AN o o m

Anneye gore babayla yakinlik kurma

OSB’li kardesin babayla olan iliskilere etkisi i¢in; katilimcilarin dokuzu baba ile
iliskilerin giiclenmesi, altis1 herhangi bir degisikligin olmamas1, 4’ii iliskinin azalmas:
ve depresyon, iicii ilgi ve ayrilan zamanin azalmasi, ikisi anneye gore babayla yakinlik
kurma yoniinde goriis bildirmistir. OSB’li kardese sahip olmanin babasi ile iligkilerini

giiclendirdigi yanitin1 veren katilimcilardan Bilge,
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Babamla daha ¢ok baglandik ¢iinkii babam, hani anneler biraz daha duygusal babalar
biraz daha mantiksaldir ya. Babam da mantiksal yoéniinii diisiindiigiinii diigtiniiyorum
acikgast. Simdi iii kardesimde béyle bi problem ¢ikti. Benim bir tane daha ¢ocugum var
bari ona bi ey olmasin mantigiyla baktigi icin benim tizerime daha ¢ok diistii.
Tuna “...daha da gii¢clenen baglar oldugunu soyleyebilirim hani...K dogduktan sonrada
bunda pek bi sey degismedi. Ama hani baska ailelerde yavas yavas biiyiiyiince biraz
daha zayiflayan baglar bizde zayiflamak yerine gii¢lendi diyebilirim.” seklinde ifade
etmistir. Inci de “Babam daha ¢ok iizerime diismeye basladi. Yani nedenini bilmiyorum
ama derslerimle daha c¢ok ilgilenmeye basladi benle daha c¢ok ilgilenmeye
basladi. ”demistir. Siilleyman “Zaten kardesim tarafinca babam olabildigince rahatsiz
oluyo. Bari yetiskinler olarak biz yapmayalim diyerekten hem kendim babama daha ¢ok
vakalastim. Hem de kardesimleri, diger saglikli olan kardeslerimi de uyardim hani en

’

azindan bu siiregleri atlatana kadar babanizla takismaymn falan...”  ifadesinde

bulunmustur.

OSB’li kardesin baba ile iliskilerde herhangi bir degisiklige sebep olmadigi
seklinde yamitlayan katilimcilardan Feride “Iliskimizi hi¢ bi zaman yipratmad: her
zaman birbirimize bagliydik. Babam okumam igin ya da benim iyi olmam igin erkek
kardesimin de iyi olmasi igin her zaman arkamizda durdu. Her zaman bize giivendi.
Ozellikle bana da... o yiizden hi¢ etkilenmedik.” derken, Hikmet “Annem siirekli K yle
vakit gegirdigi i¢in u babamin daha az bilgisi olmaya basladi...Babam biraz daha az
bilgiliydi. O yiizden ¢ok fazla 6nemsemiyodu...Normal, standart...Herhangi bir etkisi
olmadi yani bana karsi herhangi bir etkisi.” demistir. Demet ise “Abimle ne kadar
ilgileniyosa benimle de o sekilde ilgilenmeye calistilar. Tabii daha onla daha ¢ok
ilgilendikleri zaman ¢ok oldu. Ama yani yine de kuvvetli oldu hi¢ bi farkliligimiz
olmadi. Hem annemle hem babamla da.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin baba ile iliskilerine etkisini; iliskilerin azalmasi ve depresyon
olarak yanitlayan katilimcilardan Nihal “Yani babamla dedigim gibi ben 9 yasindaydim
kaybettigimizde K da 7 yasindaydi...babam da ¢ok agwr bi depresyon yasad: ve alkole
verdi kendini. Yani sey anlarimiz oluyodu bizim. Kampa gétiirdiigii, gezdirdigi anlar

giizel. Onun disindaki hi¢ giizel ani hatirlamiyorum.” seklinde ifade ederken Giinseli,
Babamla iliskimi ilk basta ¢ok zorladi ¢iinkii w babam ¢ok biiyiik bir sorumluluk
duygusuyla hareket ediyordu ve ¢ok biiyiik bir kaygiyla hareket ediyodu. Iu bir siire benim
biitiim hayatimdaki secimlerimi u sanirim gey noktasindan degerlendirmeye bagladi hani

‘senin otizmli bir kardesin var’.
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(13

demistir. Leyla ise “...kabullendik¢ce o da daha fazla kardesimin iizerine gitmeye
baslad:. Kardesimi daha fazla koruyup kollamaya ¢alisti. Bunun i¢in mesela kardegime
kizdigim zaman, bagirdigim zaman direkt geldi mesela beni azarliya... azarlar bi
sekilde konusmaya falan bagslad:.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin babasi ile iliskisine etkiyi ilgi ve ayrilan zamanin azalmasi olarak

yanit veren katilimcilardan Merig,

Babam benim Cesme’de ¢alistyo uzak bi yerde calisiyo, bizden uzakta. Haftada bir, ayda
bir kez gelebiliyo hani. O zaman geldiginde de siirekli olarak kardesimle ilgilenmekte.
Gene tabii yani aramiz yine iyi. Kétii degil ama birbirimize olan o kiigiikliikten beri olan

iligkiler baya azald diyebilirim.
demistir. Sevgi “Babam ekstra iste ¢alismak zorunda kalyyodu. Ciinkii OSB’li bir

cocugun ozel egitim ve egitim siiregleri igcin ¢ok para gerekiyodu. O zamanlar
Tiirkiye’'de de yoktu.” seklinde belirtmis.

OSB’li kardesin baba ile iligkiye etkisini, anneye gore babayla daha yakinlik
kurma olarak yanitlayan katilimcilardan Sevgi “ Babamla iliskim daha yakindi anneme
gore. Ciinkii annem mecburen kardesimle ilgilenmek zorunda kaliyodu. Ciinkii onun

ihtiyaci vardi. Babamla daha ¢ok samimiydim.” seklinde ifade etmistir.

3.3.3. OSB’li kardesin diger kardesler ile iliskilere etkisi

Katilimcilara “OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iligkilerinizi nasil
etkiledi” yanitina ulagmak i¢in iigiincii olarak “(OSB’li bir kardese sahip olmak) diger
(NGG) kardesiniz/kardeslerinizle iliskilerinizi nasil etkiledi?” sorusu yoneltilmistir. Bu
soruyu OSB tanis1 almig kardesi disinda baska kardesleri de olan katilimcilar
cevaplamistir. Yanitlar frekanslarla birlikte Tablo 3.9°da yer almaktadir.

Tablo 3.9. OSB’li kardesin diger kardeslerle olan iliskilere etkisi

Kategoriler F
Sorumluluk ve zaman paylagiminda sorun yagama 3
Kardeslerin birbirine destek olmasi 1
Herhangi bir degisikligin olmamasi 1

OSB’li kardesin disinda baska kardesleri de olan katilimcilardan; ti¢li sorumluluk
ve zaman paylasiminda sorun yasama, biri kardeslerin birbirine destek olmasi, biri

herhangi bir degisikligin olmamasi olarak cevap vermistir. OSB’li kardesin diger
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kardes/kardeslerle olan iliskiye etkisini sorumluluk ve zaman paylasiminda sorun
yasama olarak yanitlayan katilimcilardan Handan “Ben daha ¢ok fazla ilgilenirken
onlarin da benim gibi ilgilenmesini istivodum. Tabii onlarin zamanlari doluydu ben
daha ¢ok kardegimle ilgilendigim i¢in o sekilde ufak tartismalar oldu.” seklinde ifadede
bulunmustur.

OSB’li kardesin diger kardes/kardeslerle olan iliskiye etkisini birbirlerine destek
olma seklinde yanitlayan katilime1 Nermin “Once hani duydugunda iiziildii falan ondan
daha sonrasinda ui... boyle hani beraber kafa kafaya verip kardesimiz igin neler
Yapabiliriz diye diisiindiik. Iu... dedigim gibi aile baglar: kuvvetli olunca hani, pek bir
sorun olmuyor.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin diger kardes/kardeslerle olan iliskiye etkisini Suna “Ablamla

iliskimde herhangi bir etkilenme olmadi. ’ciimlesiyle ifade etmistir.

3.3.4. OSB’li kardesin diger aile bireyleri ile iliskilere etkisi

Katilimeilara “OSB’li bir kardese sahip olmak diger aile bireyleriyle iliskilerinizi
nasil etkiledi” yanitina ulagsmak icin li¢lincii olarak “(OSB’li bir kardese sahip olmak)
(Varsa) Anneanne-babaanne-dedenizle iligkilerinizde nasil  etkiledi?”  sorusu

yoneltilmistir. Yanitlar frekanslarla birlikte Tablo 3.10’da yer almaktadir.

Tablo 3.10. OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle olan iliskilere etkisi

Kategoriler

Herhangi bir etkinin olmamasi
[liskilerin zayiflamasi, yalnizlasma

Manevi destek saglama

A o ~N o©| T

Kabullenme gii¢liigii yasanmasi

Benden beklentinin artmasi 1

Biiylikanne ve biiyiikbaba gibi diger aile bireyleriyle iliskileri i¢in; katilimcilarin
sekizi iliskilerine herhangi bir etkisinin olmadigini, yedisi iligkilerinin zayifladigini ve
yalnizlagsma yasadiklarini, altist  anneanne-babaanne-dedelerinin manevi destek
sagladigini, dordii kabullenme giigliigii yasadiklarini, biri anneanne -babaanne-
dedelerinin kendilerinden beklentiyi artirdigini vurgulamistir. OSB’li kardesin diger aile

bireyleriyle olan iliskiye herhangi bir etkinin olmamas1 olarak yanitlayan
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katilimeilardan Inci “Onlarla pek bir sey olmad: yani hep ayniyiz. Onlar birazcik daha
vasl olduklart i¢in pek farkinda degiller agikcasi. Sadece ismini biliyolar, kardesimin
hastaligimin ismini biliyolar. Ekstra bir irdeleme soz konusu degil onlarda.” derken,
Selim “...hayatinin icerisinde olan babaannem. Yani Onu da etkiledi tabii ki o da
istemezdi torununun béyle bir sekilde olmasini. Yok etkilemedi o konuda bir seyimiz
olmadi yani herhangi bir yakinlasma ya da uzaklasma neyse oydu yani su ana kadar.”,
Feride “Tabii ozel bi ¢cocuk oldugu i¢cin onun iistiine daha ¢ok...aywdilar ama yine bize

2

karst hi¢ bi sekilde bi ayrimcilik ya da baska herhangi bi sey olmadi.” ifadesinde
bulunmustur.

OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle olan iliskiye etkisini iligkilerin
zayiflamasi/yalnizlasma olarak yanitlayan katilimcilardan Tuna “Disariya karsi yani
babaane, anneane, hala, teyze kalanlarda biraz daha zayiflama oldu. Ciinkii yani K
merkezde oldugu i¢in hani ona yénelik yasiyoruz ve disariya da ¢ok yansitmamaya
calistigimiz icin baglarimiz oyle zayifladi onlarla.”, Glinseli “Anneannemle iliskimi ¢cok
etkiledi. Ciinkii anneannemin soyle bir problemi var. Iu titiz... Cok titiz bir insan...ve

K’nin éngoriilemezligi, ev iginde iste ortaligi dagitmasi onu ¢ildirtiyo. O halde yani o

basa ¢ikamaywmca ben de anneannemi su¢ladigimi fark ettim.” Bilge,
Babaannem K ¢ok hazzetmez. Hani K 'den hazzetmedigi i¢in benden de hazetmiyo gibi geldi
bana her zaman yani. Mesela K olmadigi zamanlarda ben babaannemi ¢ok severdim
kiigtikken hatirlyyorum siivekli birlikte vakit gecirmek isterdim. Ama K olduktan sonra

bilmiyorum sanki bana daha soguk davranyyomus gibi geld;.
ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle olan iligkiye etkisini manevi destek
saglama olarak yanitlayan Sevgi “Bizim anneanne, babaanneler ¢ok destek oldular.
Yani ben en azindan onlarla iyidim. Oraya onlara beni birakiyolard: bi seyahat etmeleri
gerekirse kardesim igin.”, Silleyman “...gergekten ¢ok fazlasiyla ilgi, alaka gosterildi
kardesime. Mesela onlara misafirlige gittigimiz de K'ye karsi yapilan misafirverlik ¢ok
daha farkl o yiizden onlarin tepkisi de gayet olumluydu.”, Suna “Ananem biiyiittii zaten
benim kardesimi. Ananemle birlikte yasiyoduk. Ya ananemde ¢ok bi degisiklik olmadi.
O da cok diiskiindii kardesime. ” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle olan iliskiye etkisini Kabullenme giigliigii
yasanmasi olarak yanitlayan katilimcilardan Giizide “Biraz babaannem kabullenmek
istemedi...Istanbul’a gittigimizde mesela “Bu ¢ocuk neden béyle? ”. Hani anlatmak zor

oldu karst tarafa...Ciinkii bu bilinmeyen bir sey ve son zamanlarda ¢ok fazla sey
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revagta olan bi hastalik. Ben ¢ok iiziiltiyodum sinir oluyodum ve iiziiliiyodum yani.”

derken Turgut,
Babaannemle iliskilerimiz aslinda biraz etkiledi gibi oluyo. Ciinkii 11 yash bir insan onda
hani sonradan anlasilyo farkina variliyo. Mesela o tam olarak kabullenememisti baslarda
hani...onun baktigi agidan ne biliyim siirekli miidahale etmesi sunu yapma bunu yapma

gibi demesi bana batiyordu agik¢asi belli bir yerden sonra. Kardesim sonugta.

ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin diger aile bireyleriyle olan iligkiye etkisini benden beklentinin
artmasi olarak yanitlayan Katilimc1 Leyla “Dedemler ilk basta kabul etmediler
kardesimi. Epey bi siire sikinti yasadik bu durumda. O zamanlar dedemler bé... benim
hatta daha fazla tizerime diistiiler. Swrf yani kardesimden otiirii. Daha fazla iizerime
geldiler, daha fazla iste “Sen sunu yapcaksin.”, “Sen iyisin.” falan fi.. falan diye

soylendiler hatta epey bi siire.” ifadesinde bulunmustur.

3.4. OSB’li Kardesin Ailedeki Rol ve Sorumluluklara Etkisi
Bu boliimde katilimcilarin = “Kardesinizin OSB’li olmas: sizin ailenizdeki rol ve
sorumluluklarimizi etkiledi mi? Etkilediyse nasil etkilediginden bahseder misiniz?

sorusuna verdigi yanitlar yer almaktadir yirmi katilimcinin verdigi yanit frekanslarla

birlikte Tablo 3.11’de yer almaktadir.

Tablo 3.11. OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisi

Kategoriler F
Agir1 sorumluluk alma 12
Kendi hayatini erteleme/6zveri 11

Erken olgulagsma
Anne-baba rolii
Ailedeki rollerin karigsmasi

Egitim sorumlulugu

w w w s~ N

Sorumluluk yiiklemedi

OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklari etkilenmesiyle ilgili olarak;
katilimeilarin 12°s1 asirt sorumluluk alma, 11°1 kendi hayatim1 erteleme/ozveri, yedisi
erken olgunlagsma, dordii anne-baba roli, ticli egitim sorumlulugu seklinde etkiledigini

soylemistir. Ug¢ katilimcr ise bu durumun ailedeki rol ve sorumluluklarina bir etkisi
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olmadigin1 belirtmigtir. OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine asiri

sorumluluk alma yanitin1 veren katilimcilardan Handan,
Biitiin sorumlulugu ben aldim ben kendim istedim ama...Bu sekilde yani daha ¢ok
ilgilenmek bu hirsim da nedendi? Hani egitimle ne kadar ¢ok ona zaman aywsam ne kadar
cok egitim versem tamamen iyilescek diigtincesiydi. Ama dyle bi sey yok. Tamamen
iyilesmiyor ama daha iyi duruma geldi yani.

ifadesinde bulunmustur. Glinseli ise,

Su anda aileme miimkiin oldugunca rahat ettirmek ama kendimi de giiclendirmek gibi bir

ara yol segtim. Ciinkii ben kendimi giiclendirmezsem ilersine kendimi hazirlamamais olurum.
Su anki inis ¢ikiglara kendimi kaptirirsam... seyi hedefimi un gézden kagirmamam lazim.

Hedefim de u kendim i¢in ve K igin kendine yeterli bir insan olabilmek.

demistir. Turgut “Hani kendimi onun koruyucusu gibi bir yerden sonra gormeye
baslamistim yani. Daha ona yakin samimi iliski kuran 1 onun diinyayla ilgili bir
baglantis1 belki daha sey olarak yani ¢iinkii iletisimimiz ¢ok iyidi benim kardesimle.”,
Suna “Daha ¢ok kardesime vakit aywrdim. Onun gittigi okula birlikte gittik hani hep ben
annemle birlikte annemin yoruldugu zamanlar ben gotiiriiyodum kardesimi. Bazen
ablam gotiiriiyodu. Ya da servisten ben aliyyodum..” seklinde ifade etmistir. Mete ise
“Simdi séyle hepimizin normal olmasi gereken ailelerden daha ¢ok sorumlulugu var
herkes iki kisilik diisiinmek zorunda. Iste yani ka... kardesimin duygu ve diisiincelerini
baz alarak yani suyu bile vermeden once kendiniz tadiyosunuz sonra kardesinize
veriyosunuz.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine kendi hayatini erteleme,
Ozveri yanitin1 veren katilimcilardan Meri¢ “Kardesime bakma seyine sorumluluguna
girdim. Mesela onla beraber gegirdigim vakit artti. Biraz daha kendime daha az ilgi
gostermeye bagsladim.”, Sileyman “...ben kendi sosyal yasantimdan odiin vermek
zorunda kaldim. Mesela ilk bi sene zaten sadece otizm tizerine okumug oldugum kitaplar
katilmig oldugum seminerler sosyal medya tizerindeki ilgili konu bashklarini okumakla
gecti diyebilir(im).” demistir. Bilge ise,

Birinci simfa ilk basladigim giinde hatirlyyorum ilkokul 6gretmenimiz...hi¢ aglamayana iki
tane seker vericem aglayan olursa bi tane seker vericem demisti. Ben kendimi siktim siktim

aglamadim béyle. Iki tane seker aliyim ikisini de kardesime veriyim falan diye diisiindiim

yani. Bence o yastaki cocuk onu diisiinmemeli mesela. Biraz daha bencil olmall.
seklinde ifade etmistir.
OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine erken olgulagsma yanitini

veren katilimcilardan Selim ““ ‘Biz sunu yapamiyoruz, sen sunu yap’ gibisinden olmadt
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sadece kendi iglerimi birazcik daha kendim yapmaya basladim. Genellikle boyle oldu

hani egitim siiresi boyunca da yani genellikle bir seyleri hep ben kendim yaptim.’

seklinde ifade ederken Giinseli,

Bir kere bana bi uzun vadede bana bir amag verdi. Ben de o amacin altin bir siire ezildim.
Bu bana ¢ok kaygi verdi gercekten. I ama. Tabii belirledigini diisiiniiyorum sonugta giiniin

birinde onun velayetini ben alicam ve baska tiirlii olsun zaten asla istemem.

demistir. Leyla ise “Daha fazla sorumluluk aldim, daha fazla e kendimi bilmeye
basladim. Daha fazla erken yasta olgunlastim. ’seklinde belirtmistir.
OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine anne-baba rolii olarak

yanit veren katilimcilardan Hikmet,

Bende soyle bir sey oldu baba figiirii. Oyle bir sey oldu. Kimse bana onu vermedi ama...
mesela hafia ici K okula gittiginde Ulu Onder Egitim Uygulamaya benim de okulum
yamndaydi. Tayfur Bayar Lisesi'nde okuyodum ben de. Okula giderken birden K nin
okuluna gidip hi¢ kimseye haber vermeden sinifin kapisini tak a¢ip napiyo, ne ediyo diye

bunu kontrol etmeye basladim.
Bilge “Ben kendime hatta kiigiik anne derdim...Annelik sorumlulugu yiikledigimi
soyleyebilirim agik¢asi. Bakiyodum, goz kulak oluyodum, oyun oynuyodum hani bi anne
napuirsa yarisini ben de yapryodum kiiciik annelik sorumlulugu yiikledigini
soyleyebilirim.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine ailedeki rollerin karismasi
olarak yanit veren katilimcilardan Nihal,

...bazen annem ¢ocukmus gibi davraniyo biz anne kiz roliinii degistirip o kizim, ben

anneymis gibi oluyorum. Ciinkii benim annem de 8 yasinda konusmug 11 ve 6grenme

giicliigii yasayan birisi In yasadigi o psikolojik travmalardan kaynakli da ¢cok durumu agwr

bi durumda yani sey. Tamam anne oldugunu biliyo. Fakat bazen degisiyoruz.
ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine egitim sorumlulugu yaniti
veren katilimcilardan Nihal “Egitimciymis gibi davranmamam gerekiyo K’nin yani
verdigi tepkilerde. 1 tamam ben onun ablasiyim ama ayni zamanda da onun
egitimciyim w1 goziiyle yaklasmam gerekiyo.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin ailedeki rol ve sorumluluklara etkisine sorumluluk yiiklemedi
yanit1 veren katilimcilardan Cemre “Ailem bunun olmamasi igin ¢ok ¢aba sarf etti yani
biitiin sorumlulugu iizerilerine aldilar. Ama tabii bana da is diisiivo bu konuda. Ama

ben genelde goniillii olarak yapryorum.” seklinde ifade etmistir.
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3.5. OSB’li Kardesin Diger Bireylerle Olan iliskiye Etkisi

Bu boliimde katilimcilara “OSB’li bir kardese sahip olmanmizin diger bireylerle
iliskinize herhangi bir etkisi oldugunu diistiniiyor musunuz?” Sorusu yoneltilmis.
Verilen yanitlardan sonra “Nigin bdyle diistintiyorsunuz?”  sorusuyla cevaplar
genisletilmistir. 20 katilimciin verdigi yanitlar frekanslarla birlikte Tablo 3.12°de

verilmektedir.

Tablo 3.12. OSB’li kardesin diger bireylerle iliskiye etkisi

Kategoriler =

Kendimin ¢evreye olumsuz tepkileri 10
Olumlu etkiler
Etkilemedi

Kardesimin OSB tanisini sakladim

A~ O oo o

Cevrenin olumsuz tepkileri

OSB’li kardesin diger bireylerle iliskiye etkisi soruldugunda 10 katilimci
kendimin ¢evreye olumsuz tepkileri, alti katilimeci olumlu etkiler, alti katilimei
etkilemedi, bes katilimci kardesimin OSB tanisin1 sakladim, dort katilimer ise ¢evrenin
olumsuz tepkileri cevaplarint vermistir. OSB’li kardesin diger bireylerle iligkiye

etkisini kendimin ¢evreye olumsuz tepkileri olarak yanitlayan katilimcilardan Bilge,

Dus diinyadaki insanlara karsi bi duvar ordiim ben kendime c¢iinkii o stireci birebir yasadim.
Hani boyle o ¢ikar seylerini gordiim diger insanlarin. Hani sandim ki béyle insanlara karsi

duygusuz bir sekilde yaklasirsam veva insanlara karsi mesafeli olursam bize kimse zarar

veremez bu sekilde diisiindiim.
Sevgi “Etkiledi c¢iinkii insanlar ¢ok anlayissiz anlamiyolar ¢ocugun ozel oldugu
gortiyolar ve burada ona bi garip bakanlarla arkadaslhigimi sonlandirdim veya onla
alay edenlerle... Komsuyu kapidan kovdugumu bilirim. Sokak ortasinda arkadasimi
arabadan indirdigimi bilirim...” demistir. Meri¢c “...yani su sekilde; diger ¢ocuklara
baktigimda birazcik kiskanma kelimesini mi kullansam...Imrenme ya éyle bi sey oldu.
Mesela benim kardesim niye onlar gibi degil.”, Turgut “Engelli olarak bakildigi zaman
bir¢ok insamin ¢evresinde var ama dikkatinde degiller...Bunlart gérdiik¢e bu
umursamazlig gordiikce veya kotii bakislart gordiikce insamn ister istemez insanlara
karst bi seyi oluyo onyargiyla bakmaya basliyo bazi durumlarda.” seklinde ifade

etmistir.
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OSB’li kardesin diger bireylerle iliskiye etkisini Kardesimin OSB tanisini
sakladim olarak yanitlayan katilimcilardan Nermin “Yani hichir sekilde olumsuz
davranmis yok. Olumlu davramis da... daha ¢ok insanlara bahsetmemeye calistik bu
durumdan hani diizelecegine emin oldugumuz icin. Hani pek insanlara bahsetme geregi

13

duymadik..", Cemre “...uzun bi siire saklamay: tercih ettigim dogru bunu séylemem
gerekebilir. Ciinkii ayni DNA’yi paylasiyosunuz ve insanlarin sizde de bi farklilik

oldugunu diigiinmesinden korkuyodum ag¢ik¢asi..” demistir. Selim ise

...hani kardesimle ilgili soru sorulur ondan sonra soylemisimdir yani kendi istegimle
olmadi...Her ne kadar kabullenme olursa olsun insanin iginde her zaman kiiciik seyler
oluyor. Biraz gizli kalma gibi hani ne kadar da agik olursaniz olun illa ki bir seyiniz oluyo.

Yani kendi seyini saklamak gibi, zayif oldugunuzu saklamak gibi dive diistiniiyorum.
ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin diger bireylerle iliskiye etkisini olumlu etkiler olarak yanitlayan
katilimcilardan Demet “Evet insanlara u daha ilimli daha sakin yaklagsmaya basladim.
Ciinkii ¢ogu farkliigi gordiim. Diger farkli ¢ocuklari da daha farkh yaklasmaya
basladim. Bu sayede yasadiklarim sayesinde...”, Sileyman “Yani ooo otizm tanisini
aldiktan sonra dis ¢evremdeki insanlara bakis acim ¢ok ¢ok daha farklilasti. Hani canli
sadece insanlara karsi degil canlilar da. Yani herkesin egit yasam hakkina sahip olmasi
lazim gerektigini de idrak edebildim” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin diger bireylerle iliskisini etkilemedigi seklinde yanit veren
katilimcilardan Feride “Haywr herhangi bi etkisi olmadi yani olmadi...olumsuz bi durum
olmadi arkadaslarim her zaman hani K'yi anlatiyodum arkadaslarima K'yi daha iyi
tammalart igcin K’nin arkadaslarimi tamimast icin u Onlar da kabulleniyolardi”
seklinde ifade ederken Tuna ise “Yani su anki ¢evremde oyle bir farklilik yok. Yani
arkadagslarim K'yi sorar normal. Ben de onlarin kardesini sordugum gibi Onlar da
benim kardesimi sorar. Onun disinda bi farkliik yok. Normal bi iliskimiz var
arkadaglarimla bu konuda.” demistir.

OSB’li kardesin diger bireylerle iliskisini ¢evrenin olumsuz tepkileri olarak

(13

yanitlayan Siileyman “...toplu tasimada araglarindaki ilk zamanlar K'nin ¢ok fazla
agresif olmus oldugu donemlerdeki maruz kalmis oldugumuz tepkiler ¢ok agwr oldu.
Kendi akrabalarim igerisinde de u aksam misafirlige gitmek istedigim vakitte.... “biz
disaridayiz’ falan gibi éyle mazaret uyduranlart da oldu.” derken, Bilge “...bana karsi
olan acima duygusu... en sevmedigim. Bunu gelistirdiklerini diistiniiyorum agikgasi.

“Aa bak kardesi iste soyle soyle yazik.” Davrams de diger insanlarin davranis
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degisikligi olarak bunu soylerim acima duygusu. Hani ezme duygusu bunu

gosterdiklerini diisiiniiyorum bana karsi...” seklinde ifade etmistir.

3.6. OSB’li Kardesin Bireyin Egitim Yasantisina EtKisi

Bu boliimde katilimcilara “OSB’li bir kardese sahip olmak sizin egitim yasantinizi
etkiledi mi? Etkilediyse nasil etkilediginden bahseder misiniz?” sorusu yoneltilmis, 20
katilimcidan sekizi OSB’li kardesin egitim yasantilarini etkilemedigini belirtirken 12°si
farkli etkilerine dair yanitlar vermistir. Ttiim katilimcilarin yanitlar1 frekanslarla birlikte
Tablo 3.13’te verilmektedir.

Tablo 3.13. OSB’li kardegin bireyin egitim yagantisina etkisi

Kategoriler

Etkilemedi
Universite egitimimi etkiledi

Olumsuz etki

A o ~N o T

Olumlu etki

Aile destegini etkiledi 1

OSB’li kardesin kendi egitim yasantilarina etkisiyle ilgili olarak katilimeilarin 8’1
herhangi bir sekilde etkilemedigini, yedisi tniversite egitimlerini etkiledigini, altist
egitim yasantilari1 olumsuz, dordii olumlu etkiledigini, bir katilimci ise egitim
yasantilar1 sirasinda aile destegini etkiledigini belirtmistir. OSB tanili bir kardese sahip

olmanin egitim yasantisini etkilemedigi seklinde yanit veren katilimcilardan Tuna,
Sonugta benim egitim yasantim hani nereye giderse gitsin benimle ilgili hatamda olsa
benim hatam. Bi basart da olsa hani K’yi burda bi noktaya koyamam basarisiz oldum K var

iste psikolojim bozuldu diye kolaya kacmak bence sagma olurdu. Bu viizden hani benimle

ilgili egitim yasantim K’ye baglayamam.
derken Cemre “Etkiledigini séyleyemem. K'nin ¢ok zor... Dénemleri oldugunda bile
ben ¢aliskandim yani ¢alisiyodum. Ve gerekeni yaptigimda yani kardesim engel degildi
bana bu konuda.” seklinde ifade etmistir. Hikmet ise “K okula gittigi dénem bende
okuldaydim. Yani hi¢bir sekilde ailem benim ne egitimimden kistt K’ye verdi. Esit bir
sekilde yani...K’ye daha fazla verilmis olabilir. O onun hakkidir o ayri ama benim
egitimimden kisilmadi yani.” ifadesinde bulunmustur. Inci “Herhangi bir etkisinde

bulunmadi. Yani birazcik hep tembel 6grenciydim ben kiiciikken de tembel 6grenciydim.
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Hala oyleyim yani pek bi etkisi olmadi. Yani daha bi ¢alisma daha bi tembellesme
durumum o/madi. Normal diizeyde ilerledim yani.” seklinde belirtmistir.

OSB’li kardesin egitim yasantisini olumsuz etkiledigi yanit1 veren katilimcilardan
Handan “Evet okumadim ben.Ya... okulu okumay: tekrar istedim kardesimin rahatsizligi
¢tkinca okulu... gitmek istemedim. Kardesimle ilgilenip oyle yola devam ettim ben.”

derken Giinseli,

Ben u iyi bir 6grenciydim. Universite hayatim baya kétii gecti. Bu durumu o6grenmeme denk
geliyor. Okulu uzattim. Yani ben samwrim itiniversite yilarinda bir depresyona girdim.
Dedigim gibi bunun ne kadari ailemin yasadigi durumdan kaynaklaniyodu. Ne kadart

benden kaynaklaniyodu ¢ok bilmiyorum ama kesinlikle etkisi vardi diye diisiiniiyorum.

seklinde ifade etmistir. Leyla ise “Ilk baslarda odevleri... édevierde falan sikinti
olmustu. Kag¢ defa maket yaptigim zaman falan o bozulmustu. Onu bozmustu...Ayni

zamanda maddi sekilde ¢ok fazla etkiledi. Mesela benim de okul ihtiyaglarim oluyo,

2

Onun da okul ihtiyaglart oluyo ama onunkiler daha one ¢ikiyo...” ifadesinde

bulunmustur.
OSB’li kardesin egitim yagantisini iniversite egitimi boyutunda etkiledigi yanitini

veren katilimcilardan Turgut,
Ben Denizli’de okudum hani Denizli’de okudugum zaman annemler bazen bu K'nin ¢ok
etkilenmesinden dolayi Denizli’ye geldikleri oldu. Benim ayni sebepten dolay Eskisehir’e
gittigim zamanlar oldu...K etkilendigi i¢in gelip gitmeler falan tamam yasaniyo zaten olcak
seyler ama tabi otobiis yolculugu insan sey Biraz yorucu olabiliyo.

seklinde ifade ederken Nihal,
Ya bi tiirlii ne istedigimi bilememe oldu. Universite okumam lazim tamam... Diiz mantik
iiniversite okumam lazim. Universite sinavina gir. Yani zaten sey lisedeyken annem gey
demisti dzel egitimci ol iste falan demisti ¢cocuk gelisimi oku falan demisti. Genelde bizim
ailelerde boyle bi diistince oluyo zaten diye diistiniiyorum.

demistir. Bilge ise “Ilerleyen egitim kademelerinde iiniversitede etkisi oldu. Eskigehir
disina gitmemek istememek bu yonde oldu. 1fadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin egitim yasantisini olumlu etkiledigi yanit1 veren katilimcilardan
Nihal “...iiniversitedeyken hazirlik sinifindayken hoop merhaba otizmli bi arkadas
edindim kendime. Universite biinyesinde otizmle alakali c¢ok fazla is yapildi. Iste

toplantilart seminerleri uin bazi projeler yapildi.” derken Siileyman ise
O dénemlerde ilk katilmis oldugum seminerlerde bu is igin once lazim olan gereken
egitimin oldugunu diigiindiim. Tamam, biz de ev icerisinde egitim vermemiz gerekiyo ama
neyi nasil vermis olmamiz gervektigini de bizim bilmis olmamiz lazim. I ordan birazcik

tesvik olustu agik ogretim lisesine basladim.
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ifadesinde bulunmustur.
OSB’li kardesin egitim yasantisinda aile destegini etkiledigi yanitim1 veren
katilimer Bilge,

Boyle 6gretmenimiz bi tane sey verirdi okuma metni verirdi. Iste karsimizdaki okuycak biz
onu yazicaz...Benim annemin onu yapicak vakti yok. Ogleciydim o zamanlar komsumuza
giderdim onun ¢ocugu da birinci sinifti. Sabah kalkardim ona giderdim o ikimize de okurdu

ben yazardim. Mesela édevierimi falan hi¢ annemle yaptigimi hatirlamiyorum.

ifadesinde bulunmustur.

3.7. OSB’li Kardesin Egitim Siirecinde Yer Alma Deneyimi
Bu boliimde katilimcilara “Kardesinizin egitim siirecinde yer aldiniz mi? Yer
aldiysaniz bu siirecte neler yaptiniz? Sorusu yoneltilmis, 20 katilimeinin verdigi yanitlar

frekanslarla birlikte Tablo 3.14’te verilmektedir.

Tablo 3.14. OSB’li kardesin egitim stirecinde yer alma deneyimi

Kategoriler =
Aktif olarak yer aldim 16
Dogrudan yer almadim 4

Arastirmaya katilan NGG kardeslerden 16°s1 OSB tanis1 almig kardesin egitim
stirecinde aktif olarak yer aldiklarini, dordii dogrudan yer almadiklar1 yanitini vermistir.
OSB tanis1 almis kardesin egitim siirecinde aktif olarak yer aldigi yanitim1 veren
katilimeilardan Siileyman “Ozel egitim 6gretmeniyle her hafta goriisme saglaniyo. Ayni
sekilde K'nin o donemlerdeki kres dgretmeniyle daha sonrasinda anaswnifina gectik.
Yine ana sumif o&gretmeniyle koordineli bi sekilde ¢alisiyoruz...yani ben siirekli
ogretmenleri de birbirine yakinlastirryorum telefon vesilesiyle.” derken, Demet “Lisede
o swmavlarima hazirlarken onun sinavlara hazirlanmasina ben de yardim ediyodum.
Sorulart soruyodum. Bize sorularini veriyolardi. Iste o cevaplarimi ezberletiyodum.
Bazen hani bazi édevieri oluyodu onda yardim ediyodum.” seklinde ifade etmistir.
Glizide “Biz K’le birlikte yemek de yapryoruz. I ne biliyim boyle yemegi falan
boldiigiinde hani tabaklara aywrdiginda K gidip yerine koyuyo. Mesela masay: topluyo
gidip diizenliyo. “Bana garson diye hitap et” diyo hani o duyguyu yasamak istiyo belki
de..” derken Nihal “Mesela miizikle alakali bi egitimi var. Onun riii... birlikte sarki

dinliyoruz biz bazen ve ritim tutmasinda yardimct olmaya ¢alistyorum. Su an bilgisayar
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ve telefon kullanmayr ogretmeye ¢alistyorum ona...” demistir. Suna “Kardesimi okula
vazdirdigimizda hep hani ben getirdim gotiirdiim. Bazi zamanlar ablam getirdi gotiirdii.
Daha sonra biz onu ilk okula kaynastirmaya génderdik. Orda hani kaynastirma
stiresince okulda bulunduk ama adapte olamadi kaynastirmaya o siiregte hep egitimin
icindeydik aslinda.” ifadesinde bulunmustur. Inci ise “Derslerine cok yardim ettim el
becerili kisminda daha ¢ok rehabilitasyon merkezi sey saglyyodu ona egitim. Ben daha
¢cok akademik derslerinde iste matematik olsun fen bilgisi olsun o tarz derslerde destek
sagladim.” yanitin1 vermistir.

OSB tanist almig kardesin egitim siirecinde dogrudan yer almadig1 yanitini veren
katilimcilardan Tuna,

Egitim siirecinde yer aldigimi séyleyemem tam. Ailem benim daha rahat iste ¢alismam igin
ya da ne biliyim daha rahat sosyallesmem olsun diye tamamen o yiikii ailem almig

durumda. Annem babam... Hani ben egitim anlaminda bi sey yapmadim ama kardegimle
hani ilgilenirim siirekli.
derken Cemre “Hayir, egitim siirecinde yer almadim onunla annem ilgilendi. Okula
gotiiriip getirdi. Ben bazen sadece ddevierine yardim ediyodum. Yaninda oturup ne
vapmasi gerektiginde o konuda yardimci olmaya ¢alistyyodum ama éyle yogun bi egitim

vasantisinda yer almadim.” ifadesinde bulunmustur.

3.8. OSB Tams1 Almis Kardesin Gelecek Planlarina Etkisi

Bu bélimde katilimcilarin “OSB’li kardesinizin olmasi, gelecek planlarinizi
etkiledi mi? Ya da Etkileyecegini diisiiniiyor musunuz?” sorusuna iliskin OSB’li
kardesin; meslek secimi ve yasantisina etkisi, yasanilan yer se¢imine etkisi ve evlilik
fikrine etkisine dair alt sorular sorulmus ve her katilimcinimn yanit1 frekanslarla birlikte

tablolarda verilmistir.

3.8.1. OSB tanis1 almis kardesin meslege etkisi

Katilmeilara “OSB’li  kardesinizin olmasi, gelecek planlarinizi etkiledi mi”
yanitina ulagmak i¢in ilk olarak katilimcinin meslek sahibi olma durumuna gore
“OSB’li kardese sahip olmak meslek se¢iminizi ve meslek yasantimizi etkiledi mi?
Nasil? / OSB’li kardese sahip olmak meslek seciminizi ve meslek yasantinizi etkiler mi?
Nasil?” sorusu yoneltilmistir. Yirmi katilimcimin yaniti frekanslartyla birlikte Tablo

3.15’te verilmistir.

75



Tablo 3.15. OSB’li kardegsin meslege etkisi

Kategoriler

Etkilemedi/Etkileyecegini diisiinmiiyorum
Secilen meslegin kardesle iligkili olmasi

Secilen meslegin ¢aligma kosullarinin kardese uygunlugu

01 o | m

Kardes bakimini {istlenip ¢alismama

OSB’li kardesin meslek se¢imine ve meslek yasantisina etkisi soruldugunda
katilimeilarin sekizi etkilemedi/etkileyecegini diisiinmiiyorum, altis1 segilen meslegin
kardesle iliskili olmasi, besi secilen meslegin ¢alisma kosullarinin kardese uygunlugu,
bir katilimci ise kardes bakimini istlenip ¢alismama yanitin1 vermistir. OSB’li kardesin
meslek yasantisina etkisini etkilemedi/etkileyecegini diisiinmiiyorum yanitt veren
katilimcilardan Tuna “...etkilemedi. Etkileyecegini de diigiinmiiyorum agik¢asit sonugta
ben hayalim olan meslegi se¢tim. Ama hani K durumu meslegimden ayri bi sey. K
aramizda farkl bi iliski var sonugta hani Kyi diisiinerek otizmle ilgili bi meslek seceyim
diye bi diisiinceye hi¢ varamadim.” derken, Selim “Acikcast meslek segimini
etkilemedi...Sadece iste miihendis olmak istiyordum. Endiistri miihendisligini segtim. Bu
konuda herhangi bir sikintim olmadi yani bir seyden etkilenmedim.” ifadesinde
bulunmustur. Nermin ise “Etkilemedi etkilemez diye de diigiiniiyorum. Ciinkii hani
eee..., dedigim gibi hani, ilerisi i¢in simdilik kesin konusmak pek dogru degil ama
etkilemez diye diigiiniiyorum.” seklinde belirtirken, Mete “Hayir meslek se¢cimimi ya da
yasantimi 6yle bariz bi sekilde etkilemedi. Yasantimi belki etkilemis olabilir ama meslek
se¢imimi etkilemedi yani” demistir.

OSB’li kardesin meslek yasantisina etkisini secilen meslegin kardesle iliskili

(13

olmast seklinde yanmitlayan katilimcilardan Sevgi “...bi giin kariyerle ilgili tanitim
vapmaya geldikleri zaman lisede psikoloji mesleginden bahsettiler. Ben sasirdim. ‘Aaa
dedim orda Otizmli ¢cocuklara da yardimci oluyo musunuz? Evet, oluyoruz dediler.’ Ve
ben tercihlerimde psikoloji yazdim.” derken Inci “Universitede ézel egitim sectim
Kardesimden kardesime daha yararli olabilmek bu konu hakkinda ¢ok bilgi sahibi
oldugum icin bu boliimii tercih ettim. Insallah kardesime daha iyi sekilde sahip ¢ikicam
yani bu béliimden dolay:. "ifadesinde bulunmustur. Suna “Bu meslegi (6zel egitim)

segmeme kardesim sebep oldu...o yasantiya c¢ok kiiciik yasta hani otizmin iginde
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oldugum i¢in ben de hani bu ¢ocuklara merak uyandirdi. Hem de kardesim adina ne
yapabilirim diye...” derken Bilge,
Ashinda ben ozel egitim okumak istiyodum...Ama o bi sekilde olmadi...sinif ogretmenligi
kazandim. Sonradan da PDR cifti yapmak her zaman aklimda vardi zaten. Hani PDR
yaparsam, psikoloji alaminda belki kardesime ya da aileme veya ailemin arkadaglarina

yardim edebilirim duygusu vardi her zaman icimde.
seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin meslek yasantisina etkisini segilen meslegin calisma kosullariin
kardese uygunlugu olarak yanitlayan Siileyman “Evet meslek yasantimi etkiledi. Daha
oncesinde on bir sene boyunca ayakkabr imalat sektoriinde ¢alisiyodum. It ¢alismis
oldugum sektordeki ¢alisma saatleri ¢ok fazla tutarsizdi. Dolayisiyla kardesime karst bi
ilgi alaka gosterebilicek durumda degildim...O yiizden makine operatorliigii kurslarina
katildim.” derken Selim “Meslek yasantimi su sekilde etkiler olamamasi...iste siirekli
gozetimde olmasi. Yani bir sorun oldugunda direkt ¢ikip gidebilmem gibi bu tip seyleri
tabii ki de etkileyecektir. Ben mesela K, sehrin icinde bir yerdeyse ben sehir disinda bir
yerde c¢alisamam.”  ifadesinde bulunmustur. OSB’li kardesin meslek yasantisina
etkisine kardes bakimini istlenip ¢alismama olarak yanitlayan katilimer Handan “Bu bi
kendi se¢imim... goniillii olarak bu sekilde etkiledi. Evet, Calismiyorum.” ifadesinde

bulunmustur.

3.8.2. OSB tamis1 almis kardesin yasanilan yer secimine etkisi

Katilimeilara “OSB’li kardese sahip olmak yasadiginiz (¢alistiginiz ya da egitim
aldiginiz)  yeri (sehir/iilke) etkiledi mi?/etkiler mi? sorusu yoneltilmistir. Yanitlar
“Nasil etkiledi/etkiler?” sorusuyla genisletilmistir. Yirmi katilimcinin  yaniti

frekanslariyla birlikte Tablo 3.16°da verilmistir.

Tablo 3.16. OSB’li kardesin yasanilan yer se¢imine etkisi

Kategoriler F
Kardesle ayn1 sehirde yasama zorunlulugu hissetme 14
Yagsanilan yerde kardesin belirleyici olmamasi 4
Kardes i¢in sehir/iilke degisikligi yapmak 4
Bilmiyorum 1
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Katilimcilardan 14’1 kardesiyle ayni sehirde yasama zorunlulugu hissederken,
dordii yasanilan yerde kardesin belirleyici olmadigini, dordii kardesi igin sehir/iilke
degisikligi yaptig1 ya da yapabilecegini ifade etmis. Bir katilime1 ise soruyu bilmiyorum
olarak yanitlamistir. OSB tanist almis kardesin yasanilan yer se¢cimine etkisini kardesle
ayni sehirde yagsama zorunlulugu hissetme yanit1 veren katilimcilardan Mete “Etkiledi.
Herkesin de etkiler. Nasil etkiler kardesinizle ayni sehirde bulunmak istersiniz. Ii
uzaklasmak istemezsiniz bu hem kardesi icin gecerlidir insanin hem anne, babasi i¢in
gecerlidir. Ciinkii ortak bi sorumluluk var.” derken, Bilge “Ilk olarak iiniversitede
etkiledi zaten. Benim tercihlerimde Eskisehir disinda hi¢ bi yer yoktu. Is yasantimda da
oyle hep Eskisehir istedim. Kiitahya'yi da bu yiizden tercih ettim. Eskisehir’e en yakin.
Eskisehir’deki biitiin okullar olmad Kiitahya.” seklinde ifade etmistir. Selim ise

Biiyiik ihtimal etkiler. En azindan biitiin bir parcasi olmasa bile hayatimin bir dénemi
boyunca ben bunu diisiinerek yer degistiricem. Ben, yani en azindan gelecege baktigim
zaman bunu goriiyorum. Ciinkii dedigim gibi ailemin bakimi K ye bir yere kadar olucaktir.

Bu siirecten sonra K 'nin bakimini ben devralicam.

ifadesinde bulunmustur. Leyla “Etkiliycegini diisiiniiyorum. Zaten ben ee onun i¢in
genelde denizleri ¢ok sevdigi icin, deniz kay... kenarlarin ¢ok sevdigi icin boyle Ege
koyarint - falan  yazmayr  diisiiniiyorum  tercih  sirasinda.” derken, Turgut “.bir
arkadasim vardi. Afyon’da beraber ¢alisacaktik orda da fabrika aciyordu. Yani su anda
da orlarda ¢alismayr diisiinmiiyorum ¢iinkii bir diizen kurmam gerekiyor zaten
kardesimin de bu kadar etkileyecegi bir zamanda yapmak istemiyorum. Afyon’da
calisiyor olabilirdim, su anda Eskigehir’de ¢alisiyorum.” seklinde belirtmistir.

OSB’li kardesin yasanilan yer secimine etkisini yasanilan yerde kardesin

3

belirleyici olmamasi seklinde yanitlayan katilimcilardan Tuna “...bi etkisi olacagini
diistinmiiyorum. Hani egitimim i¢in sectigim yer ya da kariyerimde ilerde yapicam
seyler, gittigim sehirler, K’den bagimsiz olucak.” derken, Demet “Hayir sanmiyorum.
Bi etkisi olmuyo ¢iinkii sik sik gidip gelip goriigiiyoruz yani. Su an da baska sehirde
okuyorum ama yine de goriisiiyoruz. Problem olmuyo baska sehirde olmak.” seklinde
ifade etmistir.

OSB’li kardesin yasanilan yer se¢imine etkisini kardes i¢in sehir/iilke degisikligi
yapmak seklinde yanitlayan katilimcilardan Giinseli,

Amerika’dan donme sebebim buydu. ‘Ben Tiirkiye’den uzakta olamam, Tiirkiye’'de olmam
gerekiyor benim’ diye belki vaktinden evvel bir kaygiya kapildim ama orda olmak

istemedim, ailemden o kadar uzakta olmak istemedim. Su anda mesela ayni sehirdeyiz
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farkl: yerlerde yasiyoruz ama istedigim zaman onlarin bana ihtiyaci oldugu zaman onlara

ulasabilecegimi bilmek beni ¢cok rahatlatiyor.

derken, Inci “Etkiledi. Biz Marmaris’te yasiyoduk annem, ben, kardesim 1 babam.
Anadolu iiniversitesinde entegre yani bu ¢ocuklara 6zel bi egitim oldugunu duyunca
Eskigehir’e tasindik yani K i¢in. Yerimizi etkiledi...kardesim i¢in neresi iyiyse oraya
giderim hi¢ sorun degil. ” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin yasanilan yer se¢imine etkisini bilmiyorum seklinde ifade eden
katilime1 Cemre “Kardesimle mi ilgili bilmiyorum ama tiniversiteyi disarda okumay!
gercekten istemistim. Bu yiizden Istanbul’da bi yere gittim. Bahgesehir Universitesi ne.
Tam olarak ondan kaynakladigint bilmiyorum. Ben biraz bagimsiz olmayt istemigtim.
Yasitlarim da 6yle hissediyodu o yiizden direkt kardegimle ilgili oldugunu

soyleyemiycem.” ifadesinde bulunmustur.

3.8.3. OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisi

Katilimeilara “OSB’li  kardese sahip olmak evlilige karsi fikrinizi etkiledi
mi/etkiler mi?” sorusu yoneltilmistir. Yanitlar “Nasil etkiledi / etkiler?” sorusuyla
genisletilmistir. Katilimcilardan dordii OSB’li  kardesin  evlilige kars1 fikrini
etkilemeyecegini sdylerken 16’s1 bu konuda farkli etkilere deginmistir. 20 katilimecinin

yanit1 frekanslariyla birlikte Tablo 3.17°de verilmistir.

Tablo 3.17. OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisi

Kategoriler F
Kardesi i¢in evliligi ertelemek/ evlilik tereddiidii 10
Evlenecegi kisiyi kardesinin kabuliine gore belirlemek 8
Kardesim evlilik diizenimi etkilemez 4
Cocuk sahibi olmaktan korkmak 4
Diger kardeslerle birlikte sorumluluk almak 2
Evlilige etkisini hi¢ diisiinmemek 1
Evden uzaklagmak i¢in evlilik istemek 1

Katilimcilardan 10°u kardesi i¢in evliligi ertelemek/ evlilige dair tereddiit yaniti
verirken, sekizi evlenecegi kisiyi kardesinin kabuliine gore belirlemek, dordii kardesinin

evlilik diizenini etkilememesi, dordii ¢ocuk sahibi olmaktan korkmak, ikisi diger

79



kardeslerle birlikte sorumluluk almak, biri evlilige etkisini hi¢ diisinmemek, biri ise
evden uzaklagmak igin evlenmek istemek yanitin1 vermistir. OSB’li kardesin evlilik
fikrine etkisini; Kardesi i¢in evlilik tereddiidii/ evliligi ertelemek seklinde yanitlayan

katilimcilardan Mete,

Kardesimle ilgili gelecekte u bi seyleri tamamen oturtmadan u evlilige ondan sonra
bakmak gerekir. Yani bu her insan i¢in de bdyle olucagm diisiintiyorum. I neden boyle

evlilikten once gelen sorumluluklariniz var sizin bu sorumluluklarla ilk once basa ¢ikip
ondan sonra evlilige bakmaniz gerekir diye diisiiniiyorum.
derken Siileyman “...séyle bi durum var. Kisi ister zaten kesinlikle ister karsindakine
ilgi gostersin veya karsindaki ilgi bekler. Simdi iii bi insanin verebilecegi ilgi kapasiteli
yvani bi diizen bi oranda...Yani ordan kardesimden alip oraya vermek bilmiyorum
kendimi suclu hissediyom éyle.” ifadesinde bulunmustur. Inci “/nsanlardan dolayr bi
giivensizlik duygusu var ben de yani gordiigiim kadariyla insanlar artik merhametsiz
oldu, ikiyiizlii oldu. Bunun korkusundan dolayi ve kardegimin daha iyi yasamsini
istedigimden dolayr evlilige karsi bir diigiincem yok.”, Bilge “Etkiliycegni
diigtiniiyorum. Ctinkii yani o benim yasantimin her zaman bi yerinde olmak zorunda. O
yiizden segicegim es de bunu kabullenmek zorunda. yani bu yiizden de agikcasi ilerde
biraz zorlanicami da diistintiyorum. Yani se¢ici davranmam gerektigini diistiniiyorum.”
seklinde belirtmistir.
OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisini evlenecegi kisiyi, kardesinin kabuliine gore

13

belirlemek yaniti veren katilimcilardan Turgut “...eviemecegim kisinin de benim
kardesimi bir kere kabul etmesi gerekiyor. Onu en az benim kadar sevmesi gerekiyor.
Hani ¢ok zor bir sey istiycem belki bununla evlenecegim kisiden. Bunun olmasi

gerekiyor yani yoksa uu kardesim benim, birinci planda ¢iinkii.”, Hikmet,

Diisiinecegim tek sey su olur ‘acaba K’ye ne diycek?’ Hani bu konuda tepkisi ne olucak
yorumlart ne olucak? Onun ailesinin yorumlar: ne olucak? Hani bu konuda eger ki benim
kardegimi iii u kabullenmiycek bir es adayi olursa. Kesin sey konusmuyim yani biiyiik

konugmryim olmaz yani kesinlikle kabul etmem.

seklinde belirtmistir. Feride ise “Benimle evlenicek insan beni sevicek insan sadece ben
odakli olmamali ailem odakli da olmali. Kardesimi de diisiinmeli oncelikle. It
evlenecegim insant ona gore segerim evet. Yani sadece ben olmamali o da olmali.”
ifadesinde bulunmustur. Giizide “Evet etkiler ¢iinkii sizin hayatiniz kurucaginiz insan
oncelikle bunu kabullenmek zorunda c¢iinkii o benim kardesim siirekli... Biz (ikiz

kardesimle) zaten bunu planlarini da yapiyoruz ilerde nasil K'ye sey yapicaz ya da
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bizle mi kalicak?, séyle mi olucak, boyle mi olucak bunun planlarint hep yapiyoruz.”
demistir.
OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisini kardesinin evlilik diizenini etkilemeyecegi

yanitini veren katilimcilardan Selim,

Diyelim ki bir ese sahip oldugum zaman K gibi bir cocugu o kadin isteyecek mi evde?... Iste

yani onun istememesi de bir hakur. Hani sey yapamam ben onu hayatimda tamamiyla
engelleyemem yani kesinlikle olucak gibi bir sey de séylemeye hakkim yok zaten.,

Nermin “Etkileyecegini diisiinmiiyorum ¢iinkii hani uu kardesim, bu sekilde devam

edecegini de diisiinmiiyorum. Bu durumun iistesinden hep birlikte gelecegimizi... hani

tistesinden gelecegimizden de eminim. O sekilde diistindiigiim igin hani evliligime dair

bir seyim yok yani bir kugkum yok.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisini Cocuk sahibi olmaktan korkmak seklinde
yanitlayan katilimcilardan Cemre “Eviilik konusunda ¢ok kati degilim ama ¢ocuk sahibi
olma konusunda ciddi siiphelerim var...¢tinkii bi ¢ocugun sadece Otizm degil baska
problemleri de olabilir. Bu tip endiseleri yasiyorum.”, Sevgi “Geg eviendim. Bu ytizden
ge¢ cocuk sahibi oldum. Korktum bende de olursa diye. Genetik mi? Hala belli degil.
%350 genetik diyolar. Kime gore neye gore kesin degil son arastirmalara gore o yiizden
korktum.” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisini, Evlilige etkisini hi¢ diisiinmemek yanitini
veren katilimc1 Meri¢ “Hi¢ diistinmemistim 18g... etkiiiler mi ? Etkilemez herhalde
va...” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin evlilik fikrine etkisini, evden uzaklasmak icin evlilik istemek
yanitim1 veren katilimcilardan Nihal “Bi yandan da sey evden uzaklasmak igin
“evlensem mi acaba?” dedigim anlarim oldu. lyi ki yapmamisim evlilik diye

diistintiyorum bi yandan da... ” seklinde ifade etmistir.

3.9. OSB’li Kardesi Olan Bireylerin Destek Gereksinimleri

Bu boéliimde katilimeilara ilk olarak “OSB’li bir kardese sahip bireyler olarak size
ozel bir destek saglanmasi gerektigini diisiiniiyor musunuz?” sorusu yoneltilmis,
ardindan katilimcilara ““OSB’li kardese sahip bireyler olmaniz nedeniyle size ne tiir
destek saglanabilir?” sorusu sorulmustur. Katilimcinin yanit1 frekanslarla birlikte tablo

3.18 ve 3.19°da verilmistir.
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Tablo 3.18. OSB’li kardesi olan bireylerin destek gereksinimleri

Kategoriler F
Gerekli 16
Benim i¢in gerekli oldugunu diisiinmiiyorum 4

Katilimeilarin 16°s1 OSB’li kardesi olan bireylere 6zel bir destek saglanmasi
gerektigini diisiniirken dort katilimci kendisi i¢in gerekli olmadigini ifade etmistir.
Kardesi OSB’li bireylerin 6zel bir destek saglanmasimin gerekli oldugu yanitini veren
katilimcilardan Bilge “...gerekivodu bence...tant alindiktan sonra. Hani ben kendimden
diistindiigiim icin direkt kiiciik yasta dedim. Ciinkii kiiciik yasta ogrendim. Hani daha
boyle benim anlayabilecegim sekilde anlatilsaydi mesela olumsuz yonlerini gormezdim.
Insanlara karsi mesafe koyma gibi mesela ice kapanma gibi durumlar olmazd.”, Leyla
“OSB’li kardesi olan bi ¢ocugun ee daha ¢ok psikolojik destek almasini, otizmin
ogretilmesini, onunla nasil anlasmasi gerektigini, ona nasil tepkiler verilmesi
gerektigini psikolojik a¢idan ogretilmesini diigiiniiyorum.” ifadesinde bulunmustur.
Ginseli ise;

Otizmli kardesi olan bir kisiyle karsilastigim zaman 28- 29 yasindaydim. 10 yildir ashinda
benim hayatimdaydi K ve o anda yani hi¢ tammadigim o insana sarip aglayasim falan
geldi yani c¢iinkii tam olarak...benzer duygular benzer kaygilar... yalniz olmadigin
hissetmeye ¢ok ihtiyag var.
seklinde ifade etmistir.
OSB’li kardesi olan bireylere 6zel bir destek saglanmasimin gerekli olmadig

13

yanitint veren katilimcilardan Hikmet “...Bu konuda hichir sekilde benim zarar
gordiigiimii diistinmiiyorum ama bir cogumuzun anne babasinin psikolojik destek almasi
gerektigini umuyorum insallah da olabilir yani béyle bir sey.”, Selim “Ya bana
agtkgast diistinmiiyorum ben. Ben o kadar etkilendigimi diisiinmiiyorum ama benim.
Ama olabilir bu ¢iinkii herkesi ayni sekilde etkilemez. Ciinkii hepimiz farkli bireyleriz.

Bakis agimiz, psikolojik seyimiz, durumuz hepimizinki farkli.” seklinde ifade etmistir.

Tablo. 3.19. OSB’li kardesi olan bireylere saglanmasi gereken destek tiirleri

Kategoriler F
Psikolojik destek 13
Egitim destegi 10
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Gelecege yonelik destek talebi (velayet, bakimevi vb.) 2
Maddi destek 2

Diger ailelerle paylasim (sosyal destek) 2

Katilimeilarin 13’4 kardesi OSB’li kardesi olan bireylere psikolojik destek
saglanmasi, 10’u egitim destegi saglanmasi gerektigini belirtmistir. Iki katilimci
gelecege yonelik destek talebi (velayet, bakimevi vb.), iki katilimer maddi destek ve iki
katilimc1 diger ailelerle paylagim(sosyal destek) saglanmasinin faydali olacagini ifade
etmistir. Kardesi OSB tanis1 almis bireylere saglanmasi gereken destek tiirlerini
psikolojik destek olarak yanitlayan katilimcilardan Giizide “...psikolojik. Ciinkii bu tiir
durumlar yasayan insanlarin ben psikolojisinin ¢ok normal oldugunu diisiinmiiyorum.
Yipranmis insanlar iste siirekli o kendini ¢ocuguna adayan insanlar oldugu icin
kardesler de ablalar, abiler de oyle yani psikolojik bi destek mesela saglanabilir yani

neden olmasn.”, Siileyman,

Bi takim psikiyatrik durumlarla karsilastim. In hemen yolun basinda oldugum igin u
yaklasik bir, bir bugcuk ay boyunca ilag tedavisi aldim daha sonrasinda belli bi noktaya
varmis oldum. Ama genel olarak baktigimiz zaman yani sahsime dair degil de genel olarak

bi degerlendirme yapcak olursak Kesinlikle biitiin ailelerimize karsi muhakkak bi 1
psikoterapi destegi saglanmasi lazim.
seklinde belirtmistir. Cemre “Psikolojik destek iyi olabilirdi. Yani durumla bas etmek
icin ve benim nasil daha iyi olabilecegimi anlamam i¢in ¢iinkii onu iyilestirmenin bi
yolu yok su anda sadece ozel egitim...”, Bilge ise
Yasi kiiciik veya biiyiik olsun o kardesin bence kesinlikle psikolojik bi destege ihtiyaci
oldugunu diistiniiyorum tam alindiktan sonra bu uygun bi dille kesinlikle anlatilmali ¢linkii

anne babalar bosandiginda bile o ¢ocuga bi destek saglaniyo. Bu da ailenin iginde bir

durum kesinlikle psikolojik destek alinmali bence.
ifadesinde bulunmustur.

Kardesi OSB’li bireylere saglanmasi gereken destek tiirlerini egitim destegi olarak
yanitlayan katilimcilardan Feride, “Ozellikle ogretmenler psikologlar tarafindan neler
vapmamamiz gerektigi hakkinda onlara nasil davranmamiz gerektigi hakkinda ya da
onlarin egitimi hakkinda neler yapmamiz gerektigini Bizi yonlendiren kisiler olmali.
clinkii biz her zaman bilemeyiz bu o konuda uzman olan kisiler bizi yonlendirmeli

’

ashnda.”, Sevgi “Dogru meslek yonlendirmesi... Belki yani ben kendim Psikolojiden

cok mutluyum ve kendi ilgi alanim olan bir meslek sectim ama belki baskalar: yanls

83



meslek secebilir. Meslek secimi, yalnmiz olmadiklarim, Otizmli ¢ocuklara nasil
davranmak yani kardegslerine nasil davaranp da yardimci olabilicekleri...” seklinde
ifade etmistir. Giinseli ise
Rehberlige ¢ok fazla ihtiyacumiz var. Yatistirilmaya ihtiyacimiz var. Ama seylerle degil hos
sozlerle degil. Ben seye dayanamiyorum mesela Esra Hanim ya. “Sizde bir melek var. O
bir melek” o argiimana dayanmiyorum. Hayir, o bir melek degil. Onun iyi giinii de var kétii

giinti de var. Ben otizmli bir kardesim oldugu icin kutsanmadim. Bundan dolayi cennete

gitmiycem. Bana su anki hayatimla ilgili ¢éziim iiret. Benim buna ihtiyacim var.
ifadesinde bulunmustur.
Kardesi OSB’li bireylere saglanmasi gereken destek tiirlerini gelecege yonelik
destek talebi olarak yanitlayan katilimcilardan Giinseli,
Deviet politikalarinda bizim de yer almamiz sey olabilir miimkiin olabilir. Iu bizim
hayatimizda bundan sonraki donemde devletin bize nasil imkanlar saglayabilecegi konuna
bilgilendirilmek iyi olabilir...Yani mesela su kardesim var. Nedir bana aile ve sosyal

politikalar bakanligi ne imkanlar saglayabilir. Bana Milli Egitim Bakanligi ne imkanlar

saglayabilir Bu velayete hazirlamak yani aslinda boyle bir seyden bahsediyorum.
ifadesinde bulunmustur. Kardesi OSB’li bireylere saglanmasi gereken destek tiirlerini
maddi destek olarak yanitlayan katilimcilardan Mete,

Simdi otizmli bi ¢ocugu annesi babasi iste yaslandiktan sonra otizmli bireylere

bakamayabilir. Iu devlet onlara kucak agmasi gerekir. Yani yardimci olmast... Tabii yasam

merkezi olabilir. Maddi destek olabilir. Bi bakici olabilir. Yani devietin ya da ailenin

sigortasindan devlet herhangi bi sekilde bunu saglamasi gerekir.

seklinde ifade etmistir.

3.10. OSB’li Kardesin Diger Insanlara Bakis Acisina Etkisi

Bu boliimde katilimeilara “OSB’li bir bireyle yasamis ya da yasiyor olmak diger
insanlara bakis acimizi degistirdi mi? Degistirdi ise nasil bir degisime sebep oldu
agiklar misiniz?” sorusu yoneltilmis ve her katilimcinin yanit1 frekanslarla birlikte tablo

3.20°de verilmistir.

Tablo 3.20. OSB’li kardesin diger insanlara bakis agisina etkisi

Kategoriler

Farkindalig: yiiksek olmak

Diinyaya bakisin digerlerinden farklilagmas1

o o ©o| T

Hayatin acimasiz oldugunu diisiinmek
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Duyarlilik beklentisi
Kardesin, hayata bakisini etkilememesi

Daha dayanikli olmak

N N W W

Daha sakin olmak

Katilimcilara OSB’li bir bireyle yasamis ya da yasiyor olmanin diger insanlara
bakis acisina etkisinin agiklanmasi istendiginde dokuz katilimer farkindaligi yiiksek
olmak, alt1 katilimci diinyaya bakisin digerlerinden farklilagsmasi, bes katilimci
duyarhilik beklentisi, ti¢ katilimc1 kardesin, hayata bakisini etkilememesi, iki katilimci
daha dayanikli olmak, iki katilimci daha sakin olmak yanitlarini vermistir. OSB’li
kardesin diger insanlara bakis acisina etkisini farkindaligi yiiksek olmak seklinde
yanitlayan katilimcilardan inci “Zaman gectikce daha iyi anliyosun insanlarin u bir
sorun vardir elbet diyosun eger boyle davraniyosa bir sorunu vardir. Direkt asagilayici
elestirel bir bakis acisiyla yaklasmiyorum artik insanlara. Oyle yani. Onyargili degilim

yani kisaca” derken Sevgi,
Herkese bu bireylerle beraber yasayabildigimizi yasamamiz gerektigini ogretirsek....Yani
sokaktaki polisten iste ne biliyim yoldan gegen bi insana kadar, biitiin gérevlililere kadar o
zaman herkes bunu bilir. Bilirse, ne kadar ¢ok bilirse o kadar ¢ok nasil davrancani bilir.
Bunlar boyle itilcek kakilcak insanlar degil yani kazanilcak topluma. Topluma kazanilcak
bireyler ve kazanma sorumlulugumuz da bize ait yani biitiin topluma ait.

ifadesinde bulunmustur. Giinseli
Benim icin sey kalmadi diyebilirim yani. Ayp diye bir sey kalmad: ayp derken séyle bir
sey. Duyarliligim ¢cok artti empatim ¢ok artti. It bu ¢alistigim alana da yansiyor tabi.
Calistigim alami da buna gore dayanarak segtim ashnda. Daha anlayisly biri oldum
diyebilirim.

derken Selim,
Farkly fikirler noktasinda bakis aginiz yani (elleriyle at gozligii isareti yapryor) burada sey
yapamadim ama diimdiiz bakamiyorsunuz at gézliigii gibi. Cok daha genis bir ¢erceveden
bakabilirsiniz. Ciinkii boyle bir seyin varligini da biliyorsunuz bu da olabilir bambaska bir
bilmedigin hastalik da olabilir.

seklinde belirtmistir. Stileyman,
Sadece insanlarin tizerine konusmiyim da biitiin canlilar olarak esit yasam hakkina sahip
olmamiz gerektigini ogrenmis oldum daha énce boyle bi durum yoktu. Diistincem yoktu hep
boyle ényargih yaklasryodum ¢ogu seye ama simdi her seye karsi béyle bi esit kavram

mantigiyla bakiyorum o yiizden degistirdi.
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derken Demet “...kendi kardesimdeki farkliliklar: goriince baska insanlarin da normal
olan farkliliklar: oldugunu fark ettim” ifadesinde bulunmustur.
OSB’li kardesin diger insanlara bakis agisina etkisi diinyaya bakisin digerlerinden

€

farklilagsmasi olarak yanit veren katilimcilardan Cemre “...degistirdi. Ciinkii Insanlarin
problemleri onemsizlesmeye basladi. Yani basit konularda sohbet etmek zorlasti. Ciinkii
bilmiyorum birinin erkek arkadaslariyla ilgili problemlerini dinlemek sikict o yiizden
onemsiz buluyodum o zamanlarda.”, Tuna “...bosvermis insanlara karsi bakisin ¢ok
dogal olarak degisiyo. Oyle insanlarla bir arada olmak, durmak istemiyosun. Ciinkii
farkli yerlerden bakiyo oluyosun onlarla diinyaya. Oyle de olunca biraz ¢evrem bu
konuda sekillenmis oluyo boyle sekillenmis oluyo.” seklinde ifade etmistir. Bilge ise
“hani ¢ok kiiciik seylere mutsuz olan ¢ok kiiciik seyleri dert edinen insanlart ¢ok sey
vapmiyorum. Yani bu da dert mi diye diisiiniiyvorum ben bazen yani bu gsekilde.”
ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesin diger insanlara bakis agisina bir etkisi hayatin acimasiz oldugunu
diisiinmek yamtim veren katilmcilardan Sevgi “Insanlarin ¢ok zalim, ényargil,
acimasiz oldugunu goriiyosunuz. igg c¢ok ayrimcilar ¢ok kétiiler. (Giiliiyor.) Yani
herkes “bana’ diyo. Bu kadar da olmaz diyosun “ben béoyle bi diinyada mi yastyorum!”
diyosun”, Hikmet “Otizmli bireyleri tamidiktan sonra diger bireylere bilingsiz insanlara
hi¢bir sekilde sevgisi kalmiyo. Bilingsiz insanlara hi¢bir sekilde kalmiyo yani
bilingsizlikten kastim ne...Otizm hakkinda biraz daha bilgisi edin(me)mek.” seklinde
ifade etmistir.

OSB’li kardesin diger insanlara bakis acisina duyarlilik beklentisi olarak

yanitlayan katilimcilardan Feride ,

Yammdaki arkadaslarim engelli bi bireye bi sey yapildigi zaman mesela “Aman”
diyebiliyorlar. Ama sen dyle olmuyosun yani boyle sessiz kalamiyosun ya da “bos ver”

diyemiyosun. Ciinkii senin de var. Ve u nasil diyim bdyle sen de zaten isitiyosun hani
insanlardan béyle bi sey olmasini istiyosun.
seklinde ifade etmistir.
OSB’li kardesin diger insanlara bakis acisina bir etkisi olmadig1 yanitini veren

katilime1 Nermin,

Diger insanlara bakis acimi degistirmedi aslinda hani, herkesin kendine gore bir 6zelligi
vardwr ya hani her ¢ocuk ézeldir denir ya da o sekilde oldugu igin herkesin kendine gore bi

belli seyleri vardir o yiizden hani baskalarina karsi goriislerimde bir degisiklik olmad.
seklinde ifade etmistir.
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OSB’li kardesin diger insanlara bakis acisina etkisini daha dayanikli olmak
seklinde yanitlayan Mete “..tabii insanlarin problemleriyle karsilastirtyosun ama bi tek
otizmli ailelerin degil bir ¢ok ailenin derdi var. It dert demiyelim de bu tarz seyleri var.
It tabi o yiizden bakis agisini degistirebiliyo insamn...Hem bilin¢ olarak hem de bi
ongorii olarak degistirebiliyor...” seklinde ifade etmistir.

OSB’li kardesin diger insanlara bakis agisina bir etkisi daha sakin olmak olarak
yantlayan Selim “Tabii ki de degistirdi. ...zaten otizmli bir bireyle iletisim kurmaya
calismak diger insanlarla kurdugunuz iletisimi etkiliyor. Daha sabirli daha giivenli bir

sekilde sey yapabiliyorsunuz.” ifadesinde bulunmustur.

3.11. OSB’li Kardesin Gelecegi Hakkinda Diisiinceler

Bu boliimde katilimcilara “Kardesinizin gelecegi hakkinda ne diistiniiyorsunuz”™
sorusuna iliskin “Kardesinizle ilgili korku ve endiseleriniz var mi? Varsa bunlar
nelerdir?” ve “Kardeginizden beklentileriniz nelerdir?” alt sorulari sorulmus ve yirmi

katilimcinin yanitlari frekanslarla birlikte Tablo 3.21 ve Tablo 3.22’de verilmistir.

3.11.1. OSB’li kardesle ilgili endise duyulan konular

13

Katilimcilara *“ Kardeginizle ilgili endiseleriniz ve korkulariniz var mi? Varsa
bunlar nelerdir?” sorusu yoneltilmis, verilen yanitlar frekanslarla birlikte Tablo.

3.21°de gosterilmektedir.

Tablo 3.21. OSB’li kardesle ilgili endise duyulan konular

Kategoriler

Belirsizlik endisesi

Kardesin Bagimsiz olamamasi1 Kaygisi

Kardesin toplumda diglanma korkusu

Kardesin kendi giivenligini saglayamayacagi endisesi

Kardesin bakimini saglayacak kurum ve kisilerin olmamasi endisesi

N W A~ 1N ©| T

Kardesin baskasina zarar verme endisesi

Arastirmacinin “Kardesinizle ilgili endigeleriniz ve korkulariniz var mi?” sorusuna
katilimcilarin dokuzu belirsizlik endisesi, yedisi kardesin bagimsiz olamamasi, besi

kardesin toplumda dislanma korkusu, dordii kardesin kendi gilivenligini
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saglayamayacagi, licli kardesin bakimini saglayarak kurum ya da kisilerin olamamasi ve
ikisi kardesin bagkasina zarar verme endisesi tasidiklarimi ifade etmislerdir. OSB’li
kardesle ilgili endise ve korkularini belirsizlik endisesi olarak yanitlayan katilimcilardan
Tuna “Gelecekte ne oldugunu bilemiyoruz. O yiizden hani bilmiyorum. Endise
duyuyorum ama neye duydugumu da bilmiyorum. Hani tabii mesela normal bi kardesi
olanlar ¢ok diisiinmez bu konular: mesela. Oyle bi endiseye sahip olmaz ciinkii kendini

’

kurtarabilir.” , Bilge “Benimle yasamaktan annemle yasamak kadar mutlu olucak mi?
ona yeticek miyim ?, Annem kadar iyi bakabilicek miyim ?” seklinde ifade etmistir.
Selim “Ben olmasam ne olucak ? Hani ben olursam belki égrenirim bir seyler yaparim
ama ben olmadigim siirecte bu c¢ocuk ne yapicak en biiyiik korku yani en biiyiik
belirsizlik belirsizligin getirdigi korku bu benim.”, Nihal *“ Korkuyorum. Yani seyi ¢ok
sormusumdur anne... yani babam gitti. Annem de gittikten sonra biz ne olucaz? Ve bi
¢ok kardesin bunu diisiindiigiinii biliyorum.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesle ilgili endige ve korkularini; kardesin bagimsiz olamamasi kaygisi
olarak yanitlayan katilimcilardan Bilge “...mesela kendi kendine bi markete gidip
istedigi bi seyi alabilicek mi? Uzerini degistirebilicek mi istedigi zaman ? Uykusu
geldiginde soyleyebilicek mi?, Konugabilicek mi?, derdini anlatabilicek mi ? Bi stirii

aslinda saymakla bitmez bi siirti korkum var.”, Nihal

calisma hayatina katilabilenler var. Meslek edinenler de var. K meslek edinebilicek bi
sosyal ha... Yani sey o kadar iyi durumda degil. Yani ben elimden geldigince 0 daha iyi

duruma gelsin diye ugrastigimi diisiintiyorum. Yetersiz kaldigim anlar oluyo.

seklinde ifade etmistir. Giizide “Ilerde kendine bakabilicek diizeye gelicek mi? En
onemli sorun bu yani. Acaba kendi kisisel ihtiyaclarint giderebilecek seviyeye gelcek
mi?”, Handan “insanin korkusu hani “yarin ne olacak?” biz yamniz yanindayiz su an
ama yarin obiir giin biz yokken ne yapabilicek kendi ayaklar: iistiinde durmasini
isterim.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesle ilgili endise ve korkularini; Kardesin toplumda diglanma korkusu
olarak yanitlayan katilimcilardan Nermin “/lkokula basladiginda 1. sinifian itibaren iiii
ogretmenleri ya da arkadagslariyla iletisim icerisindeyken zorlanabilir gibi endiselerimiz
var. Hani belki istedigi seyi tam olarak ifade edemeyebilir ya da diisiindiigii seyi ifade
edemeyebilir o yiizden birazcik endiselerimiz var”, Inci “...bos bos bakiyolar sanki bir
deliymis goziiyle bakiyolar da ashinda o6yle degil. Aslinda normal insanlardan daha

akillilar bence bu tiir ¢cocuklar daha ¢ok ilgi gosterilmesi gerektigini diigiiniiyorum. Ben
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bu ¢ocuklara yani bi yerden atilarak onlart soyutlayarak bir yere varilmaz.” ifadesinde
bulunmustur. Cemre ise “Gelecegi hakkinda umutluyum ancak bi toplulugun igine
girmesi gerektigini  diistiniiyorum. Bunun olmadig1 takdirde yalniz olmasindan
korkuyorum.” climlesiyle belirtmistir.

OSB’li kardesle ilgili endise ve korkularmi; Kardesin kendi giivenligini

saglayamayacagi endisesi olarak yanitlayan katilimcilardan Hikmet,
Simdi bugiin sokakta goriiyorum bazen boyle zihinsel engelli bireyler var kendilerine
hallerine yasayabiliyorlar. Ama bir¢ok televizyonda da duyuyoruz taciz tecaviiz siddet
benim korkum tek budur yani. Olur evden kacar veya ne biliyim biz kaybederiz olur bir sey

olur kaybolur yani...O ¢cocugun basina gelmesi demek benim hayatimin bitmesi demek.

derken Turgut “...kardesimle ilgili endiselerim... séyle bir endisem olabiliyo; Ona

birisi zarar verirse bunu bilmeden bile yapsa u yani ben kendimi.. ¢ok mantikl
davranislar sergilemeyebilirim yani bilmiyorum.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesle ilgili endise ve korkularini; kardesin bakimini saglayacak kurum

ve kisilerin olmamasi endisesi olarak yanitlayan katilimcilardan Mete ,
Ailesinde her otizmli birey olan insanmin o kisi hakkinda endigesi vardir. Neden? Iu bizlere
bi sey oldugu zaman w o otizmli bireye ne olacak? kim bakacak? Maddi... mesela maddi
durumu kétii olan insanlar ne yapacak? Bu ¢ocuklar nerde yasayacak? Kim ilgilenecek?

gibi sorular oluyo.

ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesle ilgili endise ve korkularmi; Kardesin baskasina zarar verme
endisesi olarak yanitlayan katilimcilardan Hikmet “Hem zarar gormesi hem baskasina
zarar vermesi...Oyle de bir durum var yani otizmli bireylerde éyle de bir durum var

yani.” ifadesinde bulunmustur.

3.11.2. OSB’li kardesten beklentiler
Katilimcilara “Kardeginizden beklentileriniz nelerdir?” sorusu yoneltilmis, verilen

yanitlar frekanslarla birlikte Tablo 3.22°de gésterilmektedir.

Tablo 3.22. OSB’li kardesten beklentiler

Kategoriler

Bagimsiz olmasi

Tletigimi kaliteli kurmasi

~N ~N o m

Beklentim yok, mutlu olmasini istiyorum
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Yeteneklerinin desteklenmesi 2
Meslek edinmesi 1

OSB’yi agmast 1

Katilimeilarin  sekizi OSB’li kardesinin gelecekte bagimsiz olmasini, yedisi
iletisimi kaliteli kurmasini, yedisi kardeslerinden bir beklentileri olmadigini sadece
mutlu olmasint istediklerini ifade etmiglerdir.  Diger iki kardes yeteneklerinin
desteklenmesini beklerken, kardeslerden biri meslek edinmesini biri ise OSB’yi
asmasin1  bekledigini aktarmistir. OSB’li kardesten beklentisini bagimsiz olmasi
seklinde yanitlayan katilimcilardan Selim “Arda’dan ne bekleyebilirim susadiginda su
icmesini bekleyebilirim. Ya da tistidiigii zaman tistiine bir sey giymesini bekleyebilirim.
Cok ¢ok daha basit ve temel...Yani insanmin yasamasi i¢in olabilecegi en temel
intiyaglarim karsilamasint bekleyebilirim.”, Giizide “Soyle diisiintiyorum. Her bi ders
her bi egitim onu diyorum bi tik daha yukar: gotiirse ilerde 20 — 25 yasina geldiginde
insallah diyorum kendi ihtiyaglarini giderebilicek,en azindan kendine bakabilicek
seviyeye ingallah gelir diyorum” seklinde ifade etmistir. Mete ise “Kardesimden benim
beklentim normal standart bi yasama hazir hale gelebilmesi. Yani kendi kendini idame
ettirebilmesi, diger insanlardan bagimsiz yasayabilmesi. Bu tabii su an miimkiin degil
ama beklenti olarak cevap vermek istersek boyle bi beklenti olabilir yani.”, Giinseli
“...her adim yaptigi,attigi her adim benim i¢cin w miithis bir sey yani disini kendi
fircalamayr 6grenmesi,ayakkabisini kendi baglamayr 6grenmesi.mesela bir sene énce az
buguk konusmaya bagladi. Bunlar bizim igin miithis seyler.” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li  kardesten beklentisini 1iletisimi kaliteli kurmasi yanitin1  veren

katilimcilardan; Bilge
Kardesimden tek beklentim konusmasi. Ama bu sirf kendi beklentim ya da kendi istegim
oldugu i¢in degil. Ciinkii konusursa bence tiim derdini anlatabilir. In yemegini kendisi
yiyebilir aciktigin1 soyleyebilir susadigini séyleyebilir bu markete gidip aligverigini
yapabilir. Hani bu konusma gerceklesirse tiim sorunlarin ¢éziilecegini diisiiniiyorum.
Siileyman ise,
Cocuklar disarilarda boyle kiimeler seklinde renkli renkli toplarla oyunlar oynarlar boyle
saklambaglar falan oynarlar. Ben mesela her is ¢ikisi koseyi dondiigiim vakitte kardesimi
orda goremiyom u o benim igin ¢ok ¢ok biiyiik bi eksiklik Biiyiik bi beklenti ingallah o

raddelere varmasini umut ediyorum.
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seklinde ifade etmistir. Nihal “oturup bi sohbet etmek isterdim kardesimle ya. K beni
anladigint  biliyo... Anlyo biliyorum... karsilastirma yaptiginiz zamanlar oluyo
cocuklari. Yapiimamast gereken bi sey fakat sey oluyo yani zaman zaman onlar gibi
olsaydi en azindan yani konugsaydi dedigim anlar...” ifadesinde bulunmustur.

OSB’li kardesten beklentisini beklentim yok, mutlu olmasini istiyorum seklinde
yanitlayan katilimcilardan Selim “...kardesimden bir beklentim yok acik¢asi. Yani simdi
otizmli bir birey oldugu zaman bir arpa boyu yol kat etmesi bile bizim icin ¢ok biiyiik

bir anlam tagiyor.”, Giinseli

Beklentim var ama ee beklentilerimi karsilamamasina hazirim diyebilirim. Simdi mesela
benimle iliskisinin daha yakin olmasint isterdim. Ama elinden gelen o. elinden gelen o. Ona
ayak uyduruyorum ben. Yani ondan ben sey yapamam 11 ondan bir sey bekleyemem en fazla

onun bana yaptigi her sey stirprizdir armagandir.

seklinde belirtmistir.

OSB’li kardesten beklentisini yeteneklerinin desteklenmesi olarak yanitlayan
katilimcilardan Feride “K miizige ¢ok yatkin bi u ¢ocuk ve ayrica resime de ¢ok yatkin
sey enstriiman olarak béyle davul... vurmali aletlere ¢ok yatkin. O yiizden miizik
alaninda biraz ilerlemesini istiyorum aslinda.” seklinde belirtmistir.

OSB’li kardesten beklentisini meslek edinmesi seklinde yanitlayan katilimci
Demet “...kazandig1 beceriler dogrultusunda belki bi meslek 1 yapabilir bi meslekte
calisabilir, iste ¢aligsabilir. Ctinkii onlarin da bu tarz yetileri var. Hani farklilar ama
aslinda hani bizim kadar da zeki ve bizden daha fazla da becerikliler” seklinde
belirtmistir.

OSB’li kardesten beklentisini OSB’y1 asmasi olarak yanitlayan katilime1 Nermin
“Kardesimden beklentim iii gii¢lii biri olsun kendini emin olsun, kendinden emin olsun
ve bu durumun iistesinden eminim gelir yani.... Otizmi agabilir yani hani belki ilerleyen
zamanlarda azalarak devam edecek bu ama tamamiyla bitmesini temenni ediyoruz.”

seklinde belirtmistir.
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4. SONUC, TARTISMA VE ONERILER
4.1. Tartisma

Arastirmada, OSB’li kardesi olan NGG yetigkin bireylerin kardesleriyle olan
deneyimleri, aile iligkileri ve OSB’li kardese sahip olmanin hayatlarini nasil etkiledigine
dair goriislerinin arastirilmasi amaglanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda, 20 katilimciyla
yari-yapilandirilmis  goériismeler yapilmistir. Arastirmadan elde edilen bulgular
benzerliklerine gore alt1 ayr1 baslikta tartisilarak bir akis olusturulmustur: Birinci
baslikta OSB’nin farkina varma ve tanimlamaya iliskin bulgular, ikinci baslikta
OSB’nin aile iliskilerine etkisine iligkin bulgularin tartisilmasi, {igiincli baslikta rol-
sorumluluklar ve sosyal cevreye etkisine iligkin bulgularin tartigilmasi, dordiincii
baslikta gelecek planlarina etkisine yonelik bulgularin tartisilmasi, besinci baglikta
destek gereksinimleri ve OSB’li kardesin hayata bakis agisina etkisine iliskin bulgularin
tartisilmasi, altinci baglikta, OSB’li kardesin gelecegi hakkinda diisiincelere yonelik
bulgularin tartisilmasi yer almaktadir. Yapilan bu tartismalardan yola c¢ikilarak

uygulamaci ve arastirmacilara onerilerde bulunulmustur.

4.1.1. Otizm spektrum bozuklugunun farkina varma ve tamimlamaya iliskin
bulgularin tartisilmasi

Arastirmada yer alan katilimcilara Kardeginizin OSB’li bir birey oldugunu nasil
fark ettiniz? Kardesinizde ne gibi degisiklikler vardi? Sorusu sorulmus, katilimcilarin
cogu OSB’li kardeslerinde iletisim sorunlarimin oldugu yamitimi vermigtir. OSB’de
gozlemlenen kritik problemlerden biri iletisim sorunlaridir ve erken belirtiler
degerlendirildiginde OSB’li ¢ocuklarin hepsinde sinirli iletisim becerileri oldugu
bilgisine ulasilir (Kircaali-Iftar ve Odluyurt, 2014). Cocuklarm dil ve konusma
becerilerinin degerlendirilmesi hem tarama hem de tani i¢in temeldir (Sucuoglu, 2014).
OSB’den etkilenen c¢ocuklarin konusamadiklar1 ya da normalden farkli sekilde
konustuklar1  gdzlenmektedir (Kircaali-Iftar, 2015). OSB’li ¢ocuklarda gecikmis
konusma goriiliirken yaklasik iicte birinde sozel iletisim bulunmamaktadir ve
sOzel/sozel olmayan iletisimi anlamada gii¢lilk yasayabilirler (http-1; http-2; http-3).
OSB’li ¢ocuklarin iletisim becerilerindeki yetersizlikleri gereksinimlerini, taleplerini ve
tercihlerini belirtememelerine ve bunun sonucunda problem davranigin ortaya ¢ikisinda
etkilidir (Alzrayer, Banda and Koul, 2014). Zayif iletisim becerilerinden kaynakli olan

problem davranislarin OSB’li g¢ocuk i¢in iletisimsel islev gordigi bilinmektedir
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(Walker and Snell, 2013). Elde edilen bulgular alanyazindaki bulgularla ortiismektedir.
Arastirmalarda  NGG kardesler, OSB’li kardeslerinin iletisim sorunlarindan,
tepskiziliklerinden, problem davranislarindan rahatsiz olduklarini ve bu durumun
yasamlarint olumsuz etkiledigini ifade etmislerdir  (Alagézoglu, 2016; Goziin-
Kahraman ve Soylu-Karaday1, 2015; Moyson and Roeyers, 2011; Ward vd., 2016).
Toret vd., (2014) OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerle yaptiklari aragtirmada otizm
algisin1  dil-konusma ve iletisim bozukluguna sahip olma 6zelligi olarak
degerlendirmislerdir. Bu arastirmada da katilimcilarin ¢ogunun verdigi yanit, APA’ya
(2014) gore iki tami Olgiitinden biri olan “Toplumsal iletisim ve karsilikli sosyal
etkilesim stirdiirmede eksiklikler” kategorisinde yer alan sozel ve sdzel olmayan iletisim
becerilerinde yetersizlikler, g6z temasi, jest ve yiiz ifade kullaniminda sinirliliklar alt
kategorisine uymaktadir. Buna dayanarak OSB’li kardesteki farkliliklarin iletisim
sorunlar1 kategorisinde ifade edilmesinin, OSB’nin tanilayici &zellikleriyle paralel
oldugu yorumu yapilabilir.

Arastirmada yer alan katilimcilara “Kardesinizin OSB tanist oldugunu kimden, ne
zaman, nasil 6grendiniz?” sorusu soruldugunda cogunlugu ailelerinden ogrendigini
tam olarak ne zaman ogrendiklerini bilmedikleri ve normal bir siirecte (gelisigiizel)
ogrendiklerini séylemislerdir. Ailelere tant hakkinda nasil ve kim tarafindan bilgi
verilecegi uyum siirecinin gelisimi i¢in olduk¢a 6nemlidir (Selimoglu vd., 2013). NGG
cocuklarin, sitireci saglikli stirdiirmeleri i¢in kardeslerinin OSB’li bir birey oldugunun
agiklanmasi, bu konu hakkinda sorularinin cevaplanmasi, onlara giivenilir ve yasina
uygun bilgi verilmesi gerekmekte; ihtiyaca gore aileye uzmanlar araciligiyla psikolojik
destek sunulmalidir (Kaya, 2016; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). Tsai vd., (2018) Ingiltere
ve Tayvan’da OSB’li kardesi olan NGG cocuklarin ve onlarin annelerinin deneyimlerini
belirlemeyi  amagladigi  calismasinda  Ingiltere’de  yasayan  katilimcilarin
Tayvan’dakilere gore kardeslerinin tanisi hakkinda daha fazla bilgiye sahip olmasi,
ebeveyn bilgilendirilmesiyle yorumlanmistir. Ebeveynlere veya NGG kardeslere
sunulacak destegin, NGG bireylerin OSB hakkinda dogru bilgilendirilmesi ve kabulii
icin 6nemli olabilecegi diistiniilmektedir. OSB’li kardesi olan bireylerle yapilan diger
arastirmalarda  bireylerin kardeslerinin yetersizlik tiiri hakkinda yeterli bilgileri
olmadigt ve durumu ebeveynleriyle, diger kisilerle c¢ok fazla konugsmadiklar
vurgulanmistir (Alagézoglu, 2016; Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015; Mascha

and Boucher, 2006). Katilimcilarin, kardeslerinin tani siirecini net olarak hatirlamamast,

93



kardesler arasinda yas farkinin az olmasiyla iligkili olsa da OSB tanis1 hakkinda
yeterince bilgilendirilmemesi ve ailelere sunulan destek sistemlerinin yetersiz olmasiyla
ilgili olabilir. Oysa NNG c¢ocuklarin, kardeslerinin yetersizligi hakkinda bilgilenmeye,
hissettiklerini ifade etmeye, kendi yasamalarinin nasil etkilenecegi konusunda
konusmaya gereksinimi vardir (Kaner, 2009). Tami siirecinden sonra ebeveynlerin
bilgilendirilmesi, kendilerine rehberlik edilmesi gerektiginde psikolojik danigma veya
psikoterapi hizmetlerinin saglanmast NGG kardesin de uyum siireci ve kardesiyle ilgili
siireclerin i¢ginde yer almasinda etkili olabilir. Elde edilen bulgular alanyazindaki
bulgularla ortiismektedir.

Arastirmada yer alan katilimcilara Kardesinizin OSB’li bir birey olmasini ilk fark
ettiginiz ya da ogrendiginizde neler hissettiniz? Sorusu yoneltildiginde ¢ogunluk
karmagsik duygular/belirsizlik yamtim vermistir. Arastirmalar OG bir ¢ocugun aileye
katilimiyla ailenin verdigi tepkilerin farkli ve tutarsiz oldugu yoniindedir (Kaner, 2009).
Ailedeki ¢ocugun OSB tanisi, tiim aile bireylerini etkileyen bir olaydir ve aileler farkli
duygusal siirecleri farkli sira ve yogunlukta yasayabilir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014).
OSPB’li ¢ocugu olan annelerle yaptig1 arastirmada Bigcak (2009) annelerin, ¢cocuklari tani
almadan Once “otizm” terimini duymadiklarini ve bir bilinmezlik yasadiklarini ifade
etmektedir. Selimoglu vd., (2013) OSB’li ¢ocugun tani almasinin ardindan ebeveynlerin
OSB’ye iligkin ailenin nasil bir siirecin i¢ine girecegini bilmediklerini ifade etmektedir.
Alanyazina gore kardeslerin OSB’ye ya da herhangi bir yetersizlige tepkileri;
diismanlik/kizginlik, kiskanglik, reddetme, utang, baski, endise seklinde gozlenebilir ve
bu tepkiler ebeveyn tepkilerine benzerdir (Kaner, 2009; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014;
Varol, 2007). Alanyazindan farkli olarak katilimcilarin ¢ogunun belirsizlik/karmagsik
duygular yanitim1 vermesinin NGG kardeglerin taniyr 6grendigi gelisimsel donemi ve
ebeveyn tepkileriyle iligkili oldugu disiiniilmektedir. NGG kardeglerin OSB’yi
anlamlandiramamasinin nedeni; o donemde kendilerinin kiigiik yas grubunda olmalari
ve kardesler arasinda yas farkinin az olmasindan kaynaklanmis olabilecegi
diisiiniilmektedir. Ayrica tant doneminde ebeveynlerin destek almamasi, bilgi
gereksinimleri gibi etmenlerin aile bireylerinin ¢ogunu, karmasa ve belirsizlige itmis
olabilecegi diisliniilmektedir. Elde edilen bulgular alanyazindaki bulgulardan farklidir.
Katilimcilara “Ilk siirecten sonra hisleriniz degisti mi?” sorusu yoneltildiginde ise
cogunlugu OSB’li kardeslerine karsi korumact ve sahiplenici olma hissinden

bahsetmislerdir. OG kardesi olan bireylerin NGG kardese sahip bireylere kiyasla daha
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sabirli, 6zverili oldugunu ve daha ¢ok sorumluluk aldigini belirtilmistir (Giidiicii, 2019).
OSB’li kardesi olan bireylerle yapilan arastirmada kiz ¢ocuklarin kardesine karsi
korumaci oldugu sonucuna ulasilmistir (Alagézoglu, 2015). Ward vd., (2016) tarafindan
yapilan aragtirmada Ozellikle ergenlik donemindeki NGG bireyler, OSB’li kardesle
yasam deneyimlerini korumaci davraniglarla ifade etmislerdir. OSB’li kardesi olan
bireylerin, kardeslerinin giivenlik ve bakimiyla ilgili sorumluluk duygulari olustugu
bilinmektedir (Angell, Meaden and Stoner, 2012). Leane vd., (2016) ¢alismasinda NGG
kardesler, ¢ocukluk deneyimlerini OSB’li ve zihin yetersizligi olan kardeslerini koruma,
gdzetme olarak tanimlamaktadir. Tsai vd., (2018) Ingiltere ve Tayvan’da yasayan
OSB’li kardese sahip bireylerle yaptigi arastirmada kardeslerin, OSB’li kardesleriyle
ilgilenemedigi, kendisinin kardesini gozetmediginde onlarin zorbaliga maruz
kalabilecegini diisiindiikleri sonucuna ulagsmistir. Elde edilen bulgular alanyazindaki
bulgularla ortiismektedir.
Katilimcilara “OSB’yi bir nesne, bir sekil, ya da bir canliya benzetmenizi istesem
neye benzetirdiniz? sorusu yoneltilmis  ve ardindan Peki sizce OSB ni¢in bu
..’a benziyor?diyerek agiklama yapmalari istenmistir. Katilimcilarin
cogu Hicbir seye benzetememe yamitini verirken diger katilimcilar o6znel
tammlamalariyla hepsi birbirinden farkli nesne, canl, sekil, olay vb. benzetmeler
yapnugtir. Otizm spektrum bozuklugu, karmasikligi nedeniyle merak ve siipheyle farkli
disiplin alanlarinin aragtirma konusu olsa da yillardir siiren aragtirmalara ragmen
gizemini korumaktadir (Colak, 2016; Kircaali-iftar, 2015). Ilk olarak Kanner tarafindan
tanimlanan OSB; tanilayici ortak 6zelliklerinin yani sira hafiften agira kadar, degisen
cesitli Ozellikleri olan karmasik bir norobiyolojik bozukluktur (Cavkaytar, 2016;
Kircaali-iftar, 2014). Ayrica OSB’nin etiyolojisi de halen karmagsik olup OSB’yi
etkileyen faktorlerin ne oranda etkiledigine dair net bir bilgi yoktur (Kircaali-Iftar,
2014; Kircaali-Iftar, 2015; Yosunkaya, 2013). OSB’nin 6zelliklerine bakildiginda sinirlt
ya da yetersiz toplumsal etkilesim, iletisim baglatma silirdiirme ve sonlandirmada
problemler, kendi ilgi alanina odakli olma, takintili davraniglardan s6z edilmektedir
(APA, 2014; http-1; http-2; http-3). Fakat bu tanilayict 6zellikler kisiden kisiye gore
farklilasabilme, her OSB’li cocugun kendine 6zgii nitelikleri bulunmaktadir (Colak,
2016). Elde edilen “OSB’yi higbir seye benzetememe” bulgusu, bozuklugun 6zellikleri
bakimindan diger yetersizlik gruplarindan c¢ok farkli olmasi, etkilenen bireylerde

fiziksel goriinlimiin normalligi ya da OSB’li bireylerin normal gelisimden farkli olarak
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giiclii yonlerinin bulunmasi gibi etmenlerle karmasik bir yapisinin olmasi katilimeilarin
cogunun OSB’yi bir yoniiyle herhangi bir seye benzetememesiyle iligkilendirilebilir.
Diger katilimcilarin hepsi farkli bir benzetme yapsa bile bulgularda benzetmelerin
nedeninde karmasiklik, ¢6ziimsiizlik, yetersizlik, bilinmezlik vurgusuna ulasilmistir.
Ayrica katilimcilarin  bir kismi da masumiyet, mutluluk, yasam kaynagi gibi
benzetmelerle olumlu duygu ve disiincelerini aktarmigtir. Alanyazinda NGG
kardeslerin OSB’ye iliskin metaforlarina dair bir bulguya rastlanmamistir. OSB
tanimlamalar1 ve benzetmeleri genellikle ebeveynler tarafindan yapildigi i¢in kardeslere
ait metaforlar bu arastirmanin gii¢lii yonlerindendir. Kardeslerin metaforlarindan
yasamlarinda OSB’nin  etkisi, kardesleriyle deneyimlerinden OSB’yi nasil
anlamlandirdigr sonuglarina ulasilmistir. Toéret vd., (2014) OSB’li ¢ocugu olan
ebeveynlere “Sizce otizm nedir?” sorusunu yonelttiginde katilimcilardan en ¢ok sosyal-
iletigsimsel davraniglarda bozukluk™ ikinci olarak “bilinmezlik” yanitt alinmistir. OSB’li
cocuk annelerin yapilan bagka bir nitel ¢alismada OSB’yi bir seye benzetmeleri

istendiginde annelerin (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014) benzetmelerinde “batakliga

9% ¢ 99  ¢¢

benziyor” “¢ikmaz bir sokaga benziyor” ‘“nereye gidecegini bilemeyen bir insana
benziyor” “karanlik bir kuyuya benziyor” gibi ifadeler kullanmiglar ve ¢ogu annenin
yanit1 bilinmezlik, caresizlik, karamsarlik icermektedir. Olumsuz duygu ve diisiinceler
olarak yer alan benzetmeler alanyazindaki bulgularla 6rtiismektedir. Katilimcilarin hem
olumlu hem olumsuz duygu ve diisiinceleri OSB’li kardese sahip NGG kardesleriyle
yapilan aragtirmalarin (Alagézoglu, 2016; Benderix and Sivberg, 2007; Ferraioli and
Harris, 2009; Mascha and Boucher, 2006; Moyson and Roeyers, 2012; Petalas vd.,

2009; Tsai vd., 2018; Ward vd., 2016) karmasik sonuglariyla benzerlik gostermektedir.

4.1.2. Otizm spektrum bozuklugunun aile iliskilerine etkisine iliskin bulgularin
tartisiilmasi

Katilimcilara OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iliskilerinizi nasil
etkiledi sorusu kapsaminda “Annenizle iligkilerinizi nasil etkiledi?” sorusu
yvoneltilmistir. Katilimcilarin ¢ogu, Annesiyle iliskilerin bozuldugunu, olumsuz iliski
yasadiklarint ifade etmistir. OSB’li bir ¢ocugun bakimimin ve egitiminin zor olmasi
ebeveynlerin kendilerine, diger (NGG) cocuklarina vakit ayirmasini ve ¢ocuklarina
ilgilerini yoneltmesini etkilemektedir (Ustiiner-Top, 2009). OSB’li ¢ocugun bulundugu

ailelerde sorumlulugun c¢ogunu alan ve yipranan taraf genellikle annelerdir (Kaya,
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2016). Anne babalarin vaktinin ¢cogunda OSB’li ¢ocukla ilgilenmesi NGG c¢ocuk
tarafindan kirginlik, ihmal edilmislik, 6tke ve kiskanglik gibi olumsuz duygu ve
diisiincelere neden olabilir (Beyer, 2009; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). Yapilan
arastirmalarda OSB’li kardesi olan bireyler, kardesleri nedeniyle anne-babalariyla az
zaman gecirdiklerini, onlarla daha ¢ok yalniz zaman gegirmek ve ebeveynlerinden esit
ilgi gérmek istediklerini belirtmislerdir (Alagézoglu, 2016; Moyson and Roeyers, 2011
Ward vd., 2016). McHale vd., (2000) tarafindan yapilan arastirmada ebeveynlerin,
OSB’li ve NGG c¢ocuklariyla vakit gecirme ve kardes catismalarini ¢ozmede farkl
davrandiklart sonucuna ulagilmistir. OSB’li kardesi olan bireylerle yapilan aragtirmada
NGG kardesler, kendileri ve kardesleri arasinda babalarinin farkli tutumu olmadigini
fakat annelerinin OSB’li kardese daha fazla sevgi gosterdigini, onlar1 ise kontrol altinda
tutmaya caligtiklarin1 belirtmislerdir (Apalagi, 1996). OSB’li ¢ocugu olan annelerle
yapilan arastirmalarda da anneler, NGG ¢ocuguna yeterince zaman ayiramadiklarini
ifade etmektedir (Bigak, 2009; Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008). Bunlara karsin OSB’li
ve NGG kardesi olan bireylerin, aile i¢i iligkilerinde anlamli bir fark olmadigini, OSB’li
kardesin aile ici iliskileri etkilemedigini belirten arastirma sonuglar1 da vardir (Erden ve
Akgakin, 2001; Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015). Annelerin NGG ¢ocuga
fazla vakit ayiramama nedeninin, OSB’li cocugun bakim ve egitimiyle siirekli ilgilenen
kisi olmas1 ve annelerin bu sorumlulugunu hafifletmek i¢in destek sistemlerinin yeterli
olmamasiyla iligkili oldugunu diistintilmektedir.

Katilimcilara OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iligkilerinizi nasil
etkiledi sorusu kapsaminda “Babanmizla iligkilerinizi nasil etkiledi?” sorusu
yoneltilmistir. Katitlimcilarin ¢cogunun yaniti; baba ile iligkilerin giiclenmesi seklindedir.
Ailedeki kisilerin bireysel dayanikliligr aile iliskilerini etkilemektedir (Ardig, 2012).
Babalar OSB’li ¢ocugun bakim ve egitiminde destek¢i olsalar dahi sorumluluk genelde
annededir (Kaya, 2016; Meral, 2006). Canarslan ve Ahmetoglu (2015)’na gére OG
bireylerin babalarinin yasam kalitelerinin, annelerinden yiiksek oldugu sonucuna
ulagilmistir. Babalarin OSB’li ¢ocukla anne kadar vakit gegirmemesi ve duygu
yogunlugunun anneler kadar c¢ok olmamasi nedeniyle anneye kiyasla fazla
yipranmadigini ifade edilmistir (Bicak, 2009). Ge¢mise gore babalarin aile i¢inde rolleri
degismeye baslamasina ragmen annenin c¢ocugun bakimindan daha fazla sorumlu
olmasi geleneksel rollerin devamini gdstermektedir (Mehall, 2009; Kuzucu, 2011).

Babalar, annelere gore ailenin ekonomisine daha ¢ok yonelmekte ve kaygilar1 da bu
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yondedir (Ciiriik, 2008). Babalarin giindiiz iste olmasi, ev ortaminda da genellikle
cocuklarla oyun oynayarak vakit gegirmesi stres diizeyinin annelere gore diisiik
olmasii saglamaktadir (Kaner, 2009). Babalar ve anneler OSB’li ¢ocuklarina ayirdigi
zaman ve gosterdigi ilgiyi NGG ¢ocugu i¢in de yapmazsa kiskanglik, giicenme, 6fke
gibi tepkiler olusabilir (Beyer, 2009). NGG kardesler, annelerinin sevgi ve ilgisini OG
kardese yonelttigini, babalarinin ise esit tutumu oldugunu belirtmektedirler (Apalagi,
1996). Kendilerine ayrilan zaman ve ilgiden dolay1 anneyle olumsuz iliski belirten NGG
kardeslerin bu durumu onarmak i¢in babayla olumlu iliski belirttigi diistiniilmektedir.
Annelerin OSB’li kardesin bakim ve egitiminde daha aktif rol almas1 ve onunla zaman
gecirmesi, babalart NGG ¢ocukla ilgilenen ebeveyn haline getirmis, ¢ocuklarin da bu
durumu babayla iligkinin giiclenmesi olarak yorumlamasi s6z konusu olabilir. Bunun
yaninda babalarin yasam kalitesi algisinin yiiksek olmasi aldiklar1 destek, sosyo-
ekonomik diizeyle de iliskili olup bu durum, NGG ¢ocuga olumlu yansimis olabilir.
OSB’li bireylerin oldugu aile iligkileri bir biitiin olarak disiiniildiigiinde elde edilen
bulgunun alanyazinla tutarl oldugunu sdylemek miimkiindiir.

Katilmcilara OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iliskilerinizi nasil
etkiledi sorusu kapsaminda “(Varsa) Diger kardesinizle iliskilerinizi nasil etkiledi?”
sorusu  yoneltilmistir. Katilimcilarin  ¢ogunun  yamiti;,  Sorumluluk ve zaman
paylasiminda sorun yasama seklindedir. Kardes iliskilerini etkileyen birden ¢ok etmen
vardir (Bergin-Yildirim, 2005; Girli ve Mutlu, 2015; Hortagsu, 2002; Simsek, 2007).
Kardeslerin dogum srasi, cinsiyeti, yas farki, OG kardesin ozellikleri bu etmenler
arasindadir (Aksoy ve Bercin-Yildirim, 2008; Atasoy, 2002; Kose, 2003). Kardesler
arasinda c¢atisma olmasi ve iligskinin yetersizligi aradaki bagi etkileyebilmektedir
(Stoneman and Brody, 1993). Ailede OSB’li ya da herhangi bir yetersizligi olan bireyin
varlii, ebeveynleri, kardesleri ve diger aile iiyelerini olumsuz yonde etkilemektedir
(Senel, 1995; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). Ihtiyaglar, sorumluluklarin artmasi ve endise,
yetersizlige sahip bireyin oldugu aile bireylerinde gozlenen olumsuzluklardir (Senel,
1995). Tim aile bireyleri arasinda oldugu gibi kardesler arasindaki etkilesimin de,
ailedekilerin birbirini desteklemesi énemlidir (Ardig, 2012). NGG cocuk ailede OG
kardesle ilgilenen ya da gelecekte bununla ilgili sorumluluk alan kisi olarak
gorilmektedir (Giidici, 2019; Kaya, 2016). NGG kardese sahip diger bireylere gore
OG kardesleri olanlar, daha fazla kaygi, maddi zorluklar, ebeveynlerden daha az ilgi,
kardese iligskin olumsuz duygular yasamaktadirlar (Senel, 1995). Leane, Kingston and
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Edwards (2016) NGG kardeslerin OSB ve zihin yetersizligi tanili kardeslerine gelecekte
nasil destek olacaklar1 ve onlara saglanacak destek hizmetleri i¢in endiseli olduklarini
belirtmistir. Zihin yetersizligi tanili kardese olan kiz kardeslerin NGG kiz kardese sahip
kiz kardeslere gore daha kaygili oldugu sonucuna ulasilmistir (Saban, 2010). Ailedeki
kisi sayisinin fazla olmasiyla NGG kardeslerin OG kardesle ilgili daha az sorumluluk
aldigin1 vurgulanmaktadir (McHale and Gamble, 1989). Ailede birden ¢ok g¢ocuk
oldugunda OG ¢ocugun olusturdugu baskinin azaldig, iliskilerin olumlu hale geldigini
belirtilmektedir (Kalecik, 2013; Kaminsky and Dewey, 2002). Bunun aksine, ailedeki
Kisi sayis1 arttikga kardesler ve diger aile bireyleri arasinda sorumluluk paylagiminda
problem yasanacagi ve aile bireyleri arasindaki rollerin karisabileceginin belirtildigi
arastirmalar da bulunmaktadir (Bergin-Yildirim, 2005). Birden fazla kardesin
bulundugu ailelerde OG kardesin sorumluluklarinin paylasiminda kimin ne derece
destek saglayacagina dair sozsiiz bir anlasma bulunmaktadir (Giidiici, 2019). Ornegin
ilk cocugun kiz oldugu ailelerde ¢ocuk, ebeveynin yardimcisi roliinde ve aile i¢in giiven
vericidir, ilk ¢ocuk erkekse babanin rollerine yardimei ve gerektiginde babanin rollerini
alabilmesi beklenmektedir (Atasoy, 2002). Onat ve Zoylan (2005)’a gore kardes
sayisinin  ¢ok olmasimin iligkilere bir etkisi olmamaktadir. Elde edilen bulguyu
alanyazinda destekleyen sonuglar oldugu kadar aksini gosteren arastirmalar da
mevcuttur. Kardes iligkilerini etkileyen faktorlerin ¢ok yonlii olusu ve iligskinin karmasik
yapili olmasi bulgularin farkli sonuglarini destekler niteliktedir.

Katilimcilara OSB’li bir kardese sahip olmak aile bireyleriyle iligkilerinizi nasil
etkiledi sorusu kapsaminda “(Varsa) Anneanne-babaanne-dedenizle iligkilerinizde nasil
etkiledi?” sorusu yoneltildiginde herhangi bir etkinin olmamasi en ¢ok verilen yanittir.
Anneanne, babaanne, dede gibi aile biiyiikleri hemen hemen her kiiltiirde OSB’li bireyin
ailesine en cok destek saglayacak olan kisilerdir (Kaya, 2016). Aile biiyiikleriyle
iligkinin zayiflamasina onlarin OSB’yi anlamlandiramamasi ve destek olma konusunda
geri kalmalari neden olabilir (Kaya, 2016). OSB’li ¢ocugun oldugu ailelerde
biiylikanne, biiyiikbaba, teyze, amca gibi yakin akrabalar, gerekli bilgilendirmeler
yapildiginda OSB’li c¢ocuga, ebeveynlere veya NGG kardese katki saglayabilirler
(Tekin-iftar ve Kutlu, 2014). Biiyiikanne ve biiyiikbabalarin bazilar1 OSB’li torunun
aileye katilimina uyum saglayip finansal ya da manevi destek olurken (Yildiz, 2018),
bir kism1 OSB’li bir bireyle etkilesim kurmak ve iliskiyi devam ettirmede zorluk

yasamaktadir (D’Astous vd., 2013). Biiyiikanne ve biiyiikkbabalar torunuyla olumlu
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etkilesimi sayesinde aile iginde dengeyi saglayabilir (Mueller and Elder, 2003). ABD’de
yapilan aragtirmada biiylikanne ve babalarin torunlarinda, OSB belirtilerini erken
donemde fark ettiklerini, hem torunlar1 hem de kendi ¢ocuklari i¢in kaygili olduklarini
ve diger NGG torunlariyla ilgilendikleri sonucuna ulasilmis, ek olarak biiyiikanne ve
biiyiikbabalarin torunlariyla ilgili bir konuda ebeveynlere yol gosterme konusunda
cekindikleri sonucuna ulasilmistir (http-4; http-5). Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi
(2015)’ya gore OSB’li kardesi olan NGG bireyler, kardeslerinin akrabalarla iligskilerde
bir etkisi olmadigimi ifade etmektedir. Elde edilen bulgu bu arastirma bulgusuyla
ortiisiirken alanyazindaki diger bulgular; anneanne, babaanne ve dedelerin OSB’li
torunlar1 i¢in hem destek olduklar1 hem de OSB’li bireyden kaynakli olarak destek
konusunda geri kaldigin1 belirtmektedir. Bu bulgular ise katilimcilarin verdigi diger
yanitlarla Ortiismektedir. Anneanne, babaanne ve dedelerin OSB’li torun nedeniyle
aileden uzaklasmasmnin NGG kardes i¢in olumsuz bir algi olusturdugu dolayisiyla
kendisiyle de olan iligkilerinin bozulmasi olarak yordadigi disiiniilebilir. Ayrica aile
biiyiiklerinin OSB’yi anlamlandiramamalar1 ¢ekirdek aileye olumlu ya da olumsuz

herhangi bir miidahaleden, yorumdan kaginmak istemeleri ile iligkili olabilir.

4.1.3. Rol-sorumluluklar ve sosyal ¢evreye iliskin bulgularin tartisiimasi
Katilimcilara  “Kardesinizin  OSB’li  olmast  sizin  ailenizdeki rol ve
sorumluluklarimizi etkiledi mi? Etkilediyse nasil etkilediginden bahseder misiniz?”
sorusu yoneltildiginde katilimcilarin ¢ogunlugu agsirt sorumluluk alma yanitim
vermistir. OG kardesi olan yetiskin bireylerin ebeveynlerine destek verdigi, ebeveynleri
hayatta olmadiginda bu destegin artacagi beklense de kardeslerin rolleri net degildir
(Pricho, Patrick and Burant, 1996). OSB’li bireylerin aileleri bireyin bagimsiz bir yagam
stirdiirebilmesi adina siire¢ icinde egitim gorevini yerine getiren bir dgretmen, onun
haklarmi savunan bir avukat vb. roller edinebilirler (Kaya, 2016). Ailede OG ¢ocugun
olmastyla NGG kardese, onunla ilgilenme, 6zellikle gelecekte kardesi i¢in sorumluluk
alma gorevi yiiklenmektedir (Giidiicii, 2019). NGG bireyler OG kardesleri icin; rol
model olma, bakimma yardimci olma, oyun arkadaslifi, sosyallesmesini saglama ve
savunuculuk gibi roller edinebilmektedir (Kaner, 2009). Ozellikle yetiskinlik
donemindeki kardeslerin rolleri birden fazla olabilirken zamanla bu roller degismektedir
(Leane, Kingston and Edwars, 2016). OSB’li kardesi olan NGG bireylerle yapilan

arastirmalarda kendi rollerini ise; sorumluluk alan, bakimiyla ilgilenen, anne-babalarina
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yardimci olan, kardeslerinin iyi vakit gegirmesini saglayan kisi olarak anlatmislardir
(Angell, Meaden and Stoner, 2012; Atasoy, 2002). Ailede NGG kardesler OG bireyin
egitimi, bakimi, desteklenmesinde gelecek i¢in sorumluluk duymaktadirlar (Angell,
Meaden and Stoner 2012; Benderix ve Sivberg, 2007; Ferraioli ve Harris, 2009; Leane,
Kingston and Edwars, 2016). Ayrica NGG kardesler, OSB’li kardeslerine karsi
korumac1 bir role biiriindiikleri, onlarin giivenligi i¢in sorumluk hissettiklerini ifade
etmektedir (Angell, Meaden and Stoner 2012; Benderix and Sivberg, 2007; Ward vd.,
2016). Ward vd., (2016) OSB’li kardesi olan bireylerle yaptig1 arastirmada katilimcilar,
kardesleri i¢in fazla sorumluluk aldiklarini belirtmistir. Ayrica ailedeki NGG ¢ocuklar
ebeveynlerinin roliine biiriinebilmektedir (Ferraioli and Harris, 2009; Tekin-iftar ve
Kutlu, 2014). Kardeslerin siirece dahil olmasi i¢in sorumluluk vermek olumlu kardes
iligkilerinin gelistirilmesinde etkili olsa da ebeveynin ya da kendi istegi ile asiri
sorumluluk olmast NGG bireyleri yipratabilir (Kaya, 2016). Aile bireylerinin
birbirleriyle OSB’li ¢ocuk icin beklentiler, zorluklar, roller ve sorumluluklar hakkinda
konusmasinin, NGG kardeslerin sorumluluklarinin dengelenmesi i¢in 6nemli oldugu
diistiniilmektedir. OSB’li bireyin kardesi roliinden bagimsiz olarak ailesiyle vakit
gecirmesinin, iligkilerini gelistirmesinin ve sosyal destek sistemlerini aktif olarak
kullanmasinin onu asirt sorumluluk duygusundan uzaklastiracag: diisiinilmektedir. Elde
edilen bulgular alanyazindaki bulgularla ortiismektedir.

Katilimcilara “OSB’li bir kardese sahip olmamizin diger bireylerle iliskinize
herhangi bir etkisi oldugunu diigiiniiyor musunuz? Nigin béyle diisiiniiyorsunuz’ sorusu
yoneltildiginde katilimcilarin ¢ogunlugu kendimin ¢evreye olumsuz tepkileri yanitini
vermistir. Aileler OSB’li bireyin toplum tarafindan anlasilmayacak davraniglar
nedeniyle yargilanacaklarini diisiinerek sosyal cevrelerinden uzaklasabilirler (Kaya,
2016; Ustiiner-Top, 2008). Literatiir taramasma gore NGG bireyler, OSB’li kardeslerin
diger kisilerin kardesiyle alay etmeleri, utan¢ duygusuyla kendilerini digerlerinden
soyutlamalart ve digerlerinin kendisini anlamadigi diisinme gibi nedenlerle sosyal
iligkilerde problem yasayabilmektedir (Atasoy, 2002). OSB’li kardese sahip bireylerle
yaptig1 arastirmada Benderix ve Sivberg (2007) NGG bireyler, kardeslerinin problem
davraniglar1 nedeniyle arkadaglariyla ev ortaminda etkilesimde bulunmadiklarini ifade
etmektedir. Petalas vd., (2009) OSB’li kardese sahip NGG bireyler, diger insanlarin
kardesine verdigi tepkiler nedeniyle aciklama yapip utandiklarmi ve kendilerini

toplumdan kisitlandigini belirtmistir.) NGG kardeslerle yapilan arastirmada, bireyler
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cevrenin OG kardese olumsuz yaklasmasma iiziildiiklerini ifade etmislerdir (Goziin-
Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015). Katilimeilarin “kendimin ¢evreye olumsuz tepkisi”
yanit1 toplumda OG bireyler hakkinda bilgi eksikligi nedeniyle korku, uzak durma,
dislanma gibi tutumlarin neden olabilecegi diisliniilmektedir. NGG kardeslerin sosyal
cevresinde OSB’li kardese olumsuz tutumun yansimasi olarak onlarin ¢evreye olumsuz
tepki verdigi diisiiniilebilir. Tiirkiye’de OSB tanili bireylerin 6zellikleri, sosyal yasamda
yerleri, nasil iletisim kurulacagi vb. konularda farkindalik ¢alismalarin yetersizliginin
bu bulguda etkili oldugu varsayilmaktadir. Elde edilen bulgular alanyazindaki
bulgularla ortiismektedir.

Katiimcilara “Kardegsinizin egitim siirecinde yer aldiniz mi? Yer aldiysaniz bu
stiregte neler yaptimiz?” sorusu yoneltilmis ve katilimcilarin ¢ogunlugu “Aktif olarak
ver aldim” yanmitini vermistir. Katilimcilar katilim olarak; giinliik yasam becerilerinin
ogretimi, odevlerin yapilmasi, okul/ozel egitim ve rehabilitasyon merkezine gotiiriip
getirme, uzmanlarla isbirliginden bahsetmislerdir. OSB’li bireylerin ebeveyn ve
kardeslerinin OSB’li ¢ocuga verilecek destelerde yer almasinin 6nemi bilinmektedir
(Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). NGG kardesler, OG kardeslerini beceri 6gretimi, iletisim
kurma, davranig degistirme, sosyal uyum saglama gibi alanlarda desteklemektedirler
(Kaner, 2009). Tsao, Davenport and Schmiege (2012) NGG kardeslerin aile i¢i yasam
ve sosyal becerilerini gelistirmedeki rolii yeteri kadar degerlendirilmemektedir, bu
saglandiginda kardeslerin gii¢lii yonleri ve yeteneklerinin degerlendirilmesi saglanabilir.
OSB’li bireyler i¢in anne-baba, kardes ve diger akrabalarin katilimiyla sunulan
ogretimin sonucunda hedeflenen becerilerin edinildigi ve genellenebildigi bilinmektedir
(Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). OSB’li bireylere anne ve ablalariyla 6gretim yapilarak
sosyal becerilerin ediniminde sosyal oykiilerin etkisini inceleyen Olgay-Giil (2012)
annelerin ve kardeslerin sosyal Oykiileri dogru hazirlaylp uygun sekilde kullandig:
sonucuna ulagmistir. Zihin yetersizligi olan bireylere kardesleri aracilifiyla es zamanl
ve sabit bekleme siireli 6gretim sunularak hayvan isimlerinin 6gretilmeye calisildigt
aragtirmada Tekin (1999) kardeslerin uygulamasi ve yontem etkililigi degerlendirilmis;
kardeslerin her iki yontemi de giivenilir sekilde gerceklestirdigi sonucuna ulasmistir.
Kardesleri OSB’li kardeslerinin desteklenmesi siirecine dahil etmek dislanma hissini
kirabilir ve yardimer olduklart igin onlart olumlu etkiler (Giidiicii, 2019, Kaya, 2016;
Tsao, Davenport and Schmiege, 2012). Angell, Meaden and Stoner (2012) OSB’li

kardesi olan NGG bireylerin, kardeslerinin desteklenmesi konusunda ebeveynlerine

102



yardim ettiklerini ifade etmistir. Tsai vd., (2018), OSB’li ¢ocuklarin anneleri ve
kardesleriyle yapilan arastirmada Ingiltere’de yasayan anneler, NGG kardeslerin
egitilmesi ve siirecte yer almasmin gerekliligini belirtmektedir. OSB’li kardeslerini
desteklemede siirecin iginde yer alan Ingiltere’deki kardesler Tayvan’dakilere gore
kardesleriyle yasantilarini daha olumlu ifade etmislerdir (Tsai vd., 2018). Katilimcilarin
kardeslerinin egitimde aktif olarak yer almasinin, cogunlugunun biiyiik ¢ocuk olmasi,
sorumluluk sayesinde siirece dahil olup rollerinin dengelenmesi ve OSB’li kardesle
yasama uyum saglamalariyla iliskili olabilecegi diisiiniilmektedir.

Katilmcilara “OSB’li bir kardese sahip olmak sizin egitim yasantinizi etkiledi mi?
Etkilediyse nasil etkilediginden bahseder misiniz?” sorusu yoneltilmis ve katilimcilarin
cogunlugu etkilemedi yanitimi vermigtir. Atasoy (2002) alinyazindan derledigi bilgilere
gore OSB’li kardese sahip bireylerde okul korkusunun yasanabilecegini belirtmektedir.
Kaner’e (2009) gére NGG kardesler, OG bir kardes ger¢eginden uzaklasmak igin okul
dis1 etkinliklere fazla zaman ayirabilmektedirler. Erden ve Akgakin (2001)’a gore
OSB’li kardesi olan bireylerin NGG kardesi olan bireylere gore okul basarisinin daha
iyi oldugu sonucuna ulasilmistir. Aileler NGG ¢ocuktan, OG g¢ocugun hayal kirikligi
nedeniyle istiin bir basar1 beklentisine girebilir, NGG ¢ocuklar da ailelerine basari
duygusu yasatmayr gorev edinebilirler (Kaner, 2009; Varol, 2007). Bunun yaninda
OSB’li bireyin oldugu ailelerde egitim ve saglik giderlerinin karsilanmasi i¢in diger aile
bireylerinin ekonomik olarak problem yasadiklari bilinmektedir (Kudaibergenova,
2018; Ustiiner-Top, 2008; Yassibas, 2015) Elde edilen bulgular alanyazindaki
bulgularla celismektedir. Bu arastirmadaki katilimcilarin  kardeslerinin  OSB’li
olmasmin kendi egitim yasantilarin1 etkilemedigini diisiinmesi; yas grubu olarak artik
yetiskin olmalari, kardes kabulii ve kardeslerine uyum saglamis olmalari, ebeveynlerin
NGG c¢ocuga ev i¢i sorumlulart yiiklememesi, ailenin sosyo-ekonomik diizeyi ve

aldiklar destekle iligkili olabilecegi diistiniilmektedir.

4.1.4. OSB’li kardesin bireyin gelecek planlarina etkisine iliskin bulgularin
tartisiilmasi

Katilimcilara “OSB’li  kardese sahip olmak meslek se¢iminizi ve meslek
vasantimizi etkiledi/etkiler mi? Nasil?” sorusu yoneltilmis ve katilimcilarin ¢ogunlugu
Etkilemedi/Etkileyecegini diigiinmiiyorum yamtimi vermistir. OG olan kardese sahip

olmak, bireylerin meslek ve aile sorumlulugunu etkileyebilir (Ahmetoglu, 2004;
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Buhrmester and Furman, 1990; Ferraioli and Harris, 2009). OSB’li ya da farkli bir
yetersizlikte kardesi olan bireylerin hizmet mesleklerini tercih ettigini belirtilmektedir
(Atasoy, 2002; Kaner; 2009). Ailede OG bir cocugun olmas1 anne, babalar ve kardesler
icin pek ¢ok seyi degistirmekte; bu durum, birbirlerinden, g¢evrelerinden, meslek
yasantilarindan, toplumdan ve yasamlarindan beklentilerine yon vermektedir (Akkok,
1997°den aktaran Onat-Zoylan, 2005, s. 22). NGG kardeslerin kariyer se¢iminde
kardeslerinin bu 6zel durumundan etkilenmeleri s6z konusu olabilir (Buhrmester and
Furman, 1990; Turnbull vd., 2006). Hatta OG ¢ocuklarm oldugu ailelerde bireylerin,
kariyer konusunda bilgi gereksinimi olabilmektedir (Turnbull vd., 2006). OSB’li
kardese sahip bireylerin ¢ogu meslek tercihlerinde dogrudan o6zel egitimle iliskili bir
meslegi tercih etmeseler de edindikleri meslek ya da aldiklar1 lisans egitimleri
(6gretmenlik, mithendislik, mimarlik, psikoloji vb.) hizmet meslekleri arasindadir.
Katilimcilara “OSB’li kardege sahip olmak yasadiginiz (¢calistiginiz ya da egitim
aldiginiz)  yeri (sehir/iilke) etkiledi/etkiler mi? Nasil?” sorusu yoneltilmis ve
katilimcilarin ¢ogunlugu kardesle ayni sehirde yasama zorunlulugu hissetme yanitini
vermigtir. Aile bireylerinin dogumu, evden ayrilmasi, ise baslamasi, yeni aile kurmasi,
Olumii gibi olaylarin timii bireyleri etkiledigi igin aile yasam dongiisiinii olusturur
(Kaner, 2009). Ailede siiregen hastaligi ya da herhangi bir yetersizligi bulunan birey
oldugunda, o bireyin yerine getiremedigi islevleri diger aile iiyeleri saglamaktadir
(Atasoy, 2002). Anne, baba, kardes vd. aile iiyeleri OG gocuga odakl1 olarak hayatlarmi
sekillendirmeleri NGG kardeslerin gelisimlerini siirlandirabilir (Atasoy, 2002). Aile
tiyelerinin kisilik o6zellikleri, hayattan beklentileri bu durum nedeniyle degisebilir
(Akkok, 1997°den aktaran Onat-Zoylan, 2005, s. 22). NGG kardesler OG kardesine
kars1 bakim sorumlulugu oldugunu diisiinmekte ve bu kaygiyr hissetmektedir (Giidiicii,
2019; Kaner, 2009). Angell, Meaden and Stoner (2012) OSB’li kardese sahip NGG
kardesler rollerini; ebeveynlerine yardimci olmak, kardesinin bakimiyla ilgilenmek,
giivende olmasini saglamak olarak tanimlamaktadirlar. Benderix and Sivberg (2007)’e
gore NGG kardesler OSB’li kardeslerinin kendi yasam planlarini olumsuz etkiledigini
ifade etmektedir. Rimmerman and Raif (2001)’e gore ebeveynlerin hayatta olmadigi
durumlarda NGG yetiskin kardeslerin, OG kardeslerinin bakim sorumlulugunu daha
cok hissettikleri ve desteklerini artirdiklar1 blirtilmistir. Kardes iliskilerinde dogum
sirasinin onemli oldugu bilinmekte, ilk ¢ocuklarin uyumlu, sorumluluk alan ve ailenin

giivendigi cocuk olarak nitelendirilmesi so6z konusudur (Atasoy 2002; Kdose, 2003).
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Bunun yaninda Bagenholm and Gillberg (1991) aralarinda OSB’nin de oldugu farkl
yetersizlik gruplarindaki ¢ocuklarin NGG kardesleriyle yaptigi ¢calismada kardesin “bir
yiik” olarak algilandigi sonucuna ulagmistir. Katilimcilarin, OSB’li kardesleriyle ayni
sehirde yasama zorunlulugu hissetmesi ¢ogunlulugunun biiyiik ¢ocuk olmasi, kardesin
bakimiyla ilgili su anda veya gelecekte kendini sorumlu hissettigi ve bu durumun
egitim, is yasami vb. nedenlerle OSB’li kardesi ve ailesinden uzaklagmak istemedigi
seklinde diisiiniilmektedir. Elde edilen bulgular alanyazindaki bulgularla ortiismektedir.

Katilimcilara “OSB’li kardese sahip olmak evlilige karsi fikrinizi etkiledi /etkiler
mi? Nasil?” sorusu yéneltilmis ve katilimcilarin ¢ogunlugu Kardesi icin evliligi
ertelemek/ evlenmek icin tereddiit etmek yamitimi vermistir. OG kardese sahip bireyler
ozellikle ergenlik doneminde kardeslerinin kendilerinin gelecek planlarini, arkadaslik
stirdiirmeleri ve aile kurmada nasil etkileyecegi konusunda kaygilanirlar (Buhrmester
and Furman, 1990). i¢lerinde OSB’nin de bulundugu OG kardesi olan NGG bireylerine
evlilige yonelik tutumunu arastirildiginda, Girli ve Mutlu (2015) kadin katilimcilarin,
erkek katilimcilara gore fazla sorumluluk almalari nedeniyle evlilige yonelik tutumu
olumsuz bulunurken OG kardesin bakimiyla ilgilenmeyenlerin tutumunu, ilgilenenlere
gore daha olumlu bulmustur. OG kardesi desteklemede kiz kardeslerin ve evli
olmayanlarin daha etkin oldugu bilinmektedir (Giidiicii, 2019). Rimmerman and Raif
(2001)’e gore NGG ve OG kardese sahip bireylerle yapilan arastirmada; NGG kardesi
olan yetiskinlerin yasamlarinda onceligi esleri ve cocuklariyken OG kardesi olan
yetiskinler i¢in Onceligin kardesleri oldugu, onlar i¢in fazla sorumluluk aldiklar
sonucuna ulagilmistir. Ferraioli and Harris (2009)’e gore ¢ogu yetiskin i¢in kendi
ailesini kurmak yasam dongiisii icinde normal bir olayken OSB’li kardesi olan bireyler
i¢in bu, sorun olabilmektedir. NGG kardeslerde aile kurmaya yonelik endigelerden biri
kendi ¢ocuklarinin da OSB’den etkilenebilecegi diisiincesidir (Glasberg, 2000). Ayrica
Girli ve Mutlu (2015), NGG kardeslerin kendisi disinda OG kardesle ilgilenen kisi
sayist arttikca evlilige yonelik tutumunu olumlu, kardesin yetersizlik derecesi arttikca
evlilige yonelik tutum olumsuz bulmustur. Farkli bir arastirmada Heller and Kramer
(2009), OG kardese sahip olmanin yetiskin bireylerin gelecek planlarma etkisini
arastirdiginda, kardeslerin az bir kisminin bu durumdan etkilendigi sonucuna ulagmastir.
Kardeslerin evliligi ertelemesi ve bu konudaki tereddiidii katilimcilarin cogunun OSB’li
kardesiyle kendilerinin disinda ilgilenecek baska bir NGG kardesinin olmamasi,

kardesleriyle ilgili gelecekte sorumluluk alacaklar1 ve OSB’nin karmasik ve zor bir
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yetersizlik tiirli olmasiyla ilgili oldugu diisiliniilebilir. Elde edilen bulgu alanyazindaki

bulgularla ortiismektedir.

4.1.5. Kardeslerin destek gereksinimi ve OSB’li kardesin yasama etkisine dair
bulgularin tartisiimasi

Katihmcilara ilk olarak “OSB’li bir kardese sahip bireyler olarak size ozel bir
destek saglanmast gerektigini diigiiniiyor musunuz?” sorusu yoneltilmis, ardindan
katilimcilara “OSB’li kardese sahip bireyler olmaniz nedeniyle size ne tiir destek
saglanabilir?” sorusu sorulmugstur. Katilimcilarin ¢ogunlugu psikolojik destek yanitini
vermistir. OG bireylerin aileleri zorlu siirecle birlikte korku, kayg1 gibi farkli duygular
yasarken destege gereksinim duyabilirler (Tezel, 2003). Bu destek OG bireyin tani
aldig1 donemde ya da yasaminin herhangi bir doneminde gegis asamasinda diger aile
bireyleri i¢in gerekli olabilir; bireylerin gereksinimine gore saglanacak hizmetler farkli
uzmanlar araciligtyla sunulan psikoterapi, psikolojik damigmanlik, rehberlik
olabilmektedir (Ozdemir, 2012). Kiiciiker’e (1993) gore ebeveynlerin vaktinin ¢ogunu
OG ¢ocuga aymrmasi, onunla ilgilenmesi, NGG ¢ocugu olumsuz etkileyebilir, uyum
saglama ve davranislarda olumsuzluk goriilebilir. Bunun yaninda OG kardesi olan
cocuklarin kardeslerine yonelik tepkileri ebeveynlerin tepkilerine benzemektedir
(Kaner, 2009; Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014). Kardesler, yasadig: diismanlik, kiskanglik,
korku, utanma, reddetme gibi tiim duygular1 anlatabilmek ya da olumsuz duygularla bas
edebilmek icin destege gereksinim duyabilirler (Kaner, 2009). OSB’li ve NGG
kardeslerle yaptig1 arastirmada, Kizilalp (2018) OSB’li kardese sahip bireylerin stresle
bas etme, kaginma, sosyal destek arayisinda NGG kardesi olan bireylerden daha yiiksek
puan aldigini belirtmistir. Aldan’a (2012) gore OSB’li kardese sahip erkek ¢ocuklarin
NGG kardese sahip erkek cocuklarindan daha fazla davranmigsal ve duygusal uyum
problemi oldugu belirlenmistir. Aksoy ve Ber¢in-Yildirim (2008)’a gore OSB’li kardese
sahip ¢ocuklarin kardeslerini kabul diizeyinin diger OG kardesi olan ¢ocuklara gore
diisik bulunmustur. Bagka bir arastirmada ise OSB’li kardesi olan katilimcilarin
depresyon ve hiperaktivite boyutlarinda, NGG kardesi olan katilimcilara gore daha
yiiksek ortalamada oldugu saptanmistir (Erden ve Akcakin, 2001) OSB’li kardesi olan
olan bireylerin davranis ve uyum becerileri diistiniildiigiinde alanyazindaki bu
bulgularin psikolojik destekle iliskili oldugu diisiiniilebilir. Selimoglu vd., (2013)
OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin gereksinim duydugu destegi psikolojik destek olarak
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belirtmiglerdir. Tsai vd., (2018) Ingiltere ve Tayvan’da OSB’li kardesi olan NGG
cocuklar kardesleriyle ilgili birileriyle konusmaya ihtiyact oldugunu belirtmistir. Leane,
Kingston and Edwards (2016) kardesi OSB ya da zihin yetersizligi tanili olan NGG
kardeslerin gereksinimlerini; danismanlik, yasal haklar konusunda bilgilendirilme, gegis
plani, maddi destek olarak belirtmislerdir. NGG kardeslerle yapilan arastirmalarda,
katilimeilarin OG kardeslerinin yetersizlik tiirii hakkinda yeterli bilgi sahibi olmadig1 ve
aile i¢inde konusmadiklar1 sonucuna ulasilmistir (Alagézoglu, 2016; Go6ziin-Kahraman
ve Soylu-Karadayi, 2015; Mascha and Boucher, 2006). Gudiicti’ye (2019) gore, NGG
bireylerin kardesleriyle uyum kurmasi i¢in kardesinin Ozellikleri hakkinda
bilgilendirilmesi, olumsuz duygulart asmasi igin psikolojik destek almasi
gerekmektedir. OSB’li kardesi olan NGG bireylerle yapilan arastirmalarda; katilimcilar
stresli olduklarini ve kendilerini anlayan kisilerle konugmaya ihtiyaclarinin oldugunu
belirtmistir (Angell, Meaden and Stoner, 2012; Petalas vd., 2009). Alanyazindaki
bulgularda OSB’li kardesi olan bireyler, gereksinimleri olarak sosyal destegi belirtirken
bu arastirmadaki NGG kardesler, psikolojik destek yanitini vermistir. Elde edilen
bulgular ebeveynlerin destek gereksinimleriyle benzerken kardeslerin destek
gereksinimleriyle farklilik gostermektedir. Bu durumun, yetiskin kardeslerin egitim ve
meslek yasantisindan kaynakli olarak kendi sosyal destek aglarini gelistirmesi ve bu
sosyal destegi yeterli algilamasiyla ilgili oldugu diisiiniilmektedir. Sosyal destek; bir
konu hakkinda bilgi ve yasantilarin paylasimi, duygusal ve aragsal destek, birlikte vakit
gecirme, Orgiitlenme seklinde tanimlanmaktadir (Wood and Flynt, 1990). Psikolojik
destek, sosyal destegin bir boyutu olan duygusal destekle benzerlik gosterse de
psikoterapi, rehberlik, psikolojik danisma boyutlariyla farklilasmaktadir. Bu yoniiyle
elde edilen bulgu alanyazindaki bulgulardan farklilik gostermektedir.

Katilimcilara “OSB’li bir bireyle yasamis ya da yasiyor olmak diger insanlara
bakis acimizi degistirdi mi? Degistirdi ise nasil bir degisime sebep oldu agiklar
misiniz?” sorusu yoneltilmis katilimcimin ¢ogunun yamiti farkindaligi yiiksek olma
yanitin vermistir.) OSB’li ya da diger OG kardesi olan NGG bireylerin, zorluklara daha
dayanikli, bencillikten uzak, insanlarin yararini diisiinen, daha empatik davranan,
sefkatli ve ozdenetimli kisiler oldugu belirtilmektedir (Atasoy, 2002; Kaner, 2009).
OSB’li kardesi olan NGG bireylerin simdiki ve ge¢mis deneyimlerini arastirildiginda
Benderix and Sivberg (2007) kardeslerin empati duygusunun arttigi sonucuna

ulagsmigtir. OSB’1i kardesi olan ¢ocuklarla fotografla anlati yontemi kullanarak yaptigi
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arastirmada Latta vd., (2013) NGG kardeslerin, hayatlarinda 6nemli olan kisilerin
fotografini ¢ekmesini istemistir ve kardeslerden biri, OSB’li kardesinin fotografi
tizerine “OSB’li birinden ¢ok sey 6greniriz” ifadesinde bulunmustur. Leane, Kingston
and Edwards (2016) arastirmadaki NGG kardesler OSB’li ve zihin yetersizligi tanili
kardeslerini “hayatlarini en ¢ok etkileyen” olarak nitelendirmistir. Ward vd., (2016)
calismasindaki NGG kardesler OSB’li kardese sahip olmayi, hayatlarin1 degistiren bir
yasant1 olarak tanimlamis ve daha empati sahibi olduklarini belirtmistir. NGG kardes
disinda ebeveynlerle yapilan c¢alismalarda da OSB’li ¢ocugun, hayata bakisi
degistirdigini, yasama dair bir amag¢ edindirdigi belirtilmistir (Kenneth vd., 2009;
Ustiiner-Top, 2009). Katilimcilarin farkindaligi yiiksek olma kategorisinde verdigi
yanitlar empati kurabilme, diger insanlarin haklarina duyarlilik, bireysel farkliliklara
saygl, anlayish olma seklindedir. Elde edilen bulgular alanyazindaki bulgularla

ortiismektedir.

4.1.6. OSB’li kardesin gelecegi hakkinda diisiincelerle ilgili bulgularin tartisiimasi
Katilmcilara  “Kardesinizle ilgili endiseleriniz ve korkulariniz var mi? Varsa
bunlar nelerdir?” sorusu yoneltilmis ve katilimcilarin ¢cogu belirsizlik endisesi yanitini
vermigtir. OSB’li ¢ocuga sahip ebeveynler yasamlari son buldugunda g¢ocuklarinin
yasamint nasil devam ettirecegine yonelik kaygi i¢indedir (Bigak, 2009; Bilgin ve
Kiiciik, 2010; Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014; Ustiiner-Top, 2009). NGG bireyler de
kardeslerinin yetersizligi nedeniyle gelecege dair kaygilanabilirler (Beyer, 2009,
Giidiicii, 2019, Kaner, 2009). OG kardesi olan NGG birey gelecekte kardesiyle ilgili
sorumluluk alacak kisidir (Giidiicii, 2019; Kaya, 2016). Zihin yetersizligi tanili kardesi
ve ¢ocugu olan bireylerle yaptig1 arastirmada Griffiths and Unger (1994) ebeveynlerin
cocuklar1 i¢in sorumlulugunu gelecekte NGG kardesin alacagini diisiindiigi, NGG
kardeslerin %44 ise ailesi kardesi bakamayacak duruma geldiginde sorumluluk almada
goniillii  oldugunu belirtmisti. OG kardesle ilgili gelecekte sorumluluk alma
diisiincesinin NGG kiz kardeslerde daha fazladir (Griffiths and Unger, 1994; Gidiicii,
2019). Bigak’a (2009) gore OSB’li ¢cocugu olan anneler gelecekte kendi yasamlart son
buldugunda OSB’li ¢ocuga NGG c¢ocuklarinin bakacagini diisiinmektedirler. OSB’li
kardesi olan bireylerle yapilan arastirmalarda NGG kardesler genel olarak gelecek igin
endiseli olduklarini, kardesleriyle ilgili alacaklar1 sorumluluk ve roller icin destege

ihtiyaglar1 oldugunu belirtmistir (Alagoézoglu, 2016; Leane, Kingston and Edwards,
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2016; Mascha and Boucher, 2006; McHale, Sloan and Simeonsson, 1986; Tsai vd.,
2018). Tayvan ve ingiltere’de OSB’li kardeslerle yapilan arastirmada; NGG kardeslerin
OSB’li kardesle deneyimleri, siiregte yer alma oranlari, kiiltiirel roller, beklentiler farkli
da olsa her iki iilkedeki kardeslerin de gelecek i¢in kaygili oldugu sonucuna ulagilmigtir
(Tsai vd., 2018). NGG kardesin bakim sorumluluguna iligkin belirsizligin nedenlerinden
biri Tiirkiye’de OG bireylerin gelecekteki sorumlulugunu, NGG kardeslerin almasina
dair vesayet disinda herhangi bir yasal bir diizenleme bulunmamasidir ve bu belirsizlik
her birey icin endiseye neden oldugundan endisenin giderilmesi NGG bireylerin, OG
kardeslerinin gelecekteki sorumluluguna iliskin sosyal, yasal haklar ve olasi sorunlar
hakkinda bilgilendirilmesi ile miimkiindiir (Giidiicti, 2019). Kardesler arasindaki yas
gruplari, kiiltiir, arastirma yapilan donemler farklilik gdsterse de NGG kardesin OSB’li
kardesin gelecegi icin endiseli oldugu genel bir kanidir. Kardeslerin gelecek icin
endisesinde; Tiirkiye’de OG bireylerin gelecegine yonelik destek hizmetlerinin
yetersizligi, bakimevleri, yasam merkezleri gibi hizmetlerin gelismemesi, OSB’li
bireyin bagimsiz yasamasina dair uygulamalarin yeterli olmayisi, OSB’li kardesi olan
birey i¢in bir bosluk, belirsizlik olabilir. Bunun yaninda kardeslerin, OSB’li kardesin
sorumlulugunu almak i¢in psikolojik olarak hazir olmayisi, bu konu hakkinda
bilgilendirilmeyisi, OSB’li bireyin sorumlulugunu kendi aile ve meslek yasantisiyla
dengeleyemeyecegi ve kardesinin bakimi i¢in ebeveynleri kadar yeterli olamayacagi
diisiincesi de gelecegin belirsiz olmasi ve bunun getirdigi kaygiya neden olacagi
diistiniilmektedir. Bu acilardan elde edilen bulgular alanyazindaki bulgularla
ortlismektedir.

Katilimcilara “Kardesinizden beklentileriniz nelerdir?” sorusu yoneltilmis,
katthmcilarin -~ ¢ogu  beklentilerini  kardesinden  bagimsiz  olmasi  seklinde
yanitlamiglardir. OSB’li bireyler i¢inde bulunduklari ortamlar ve sunulacak 6gretim
programlar1 islevsellige uygun sekilde planlandiginda bagimsiz yasam becerilerini
edinip toplumla uyumlu hale gelmektedir (Colak, 2016). OSB’li kardesi olan NGG
bireylerle yapilan arastirmada katilimcilar, kardeslerinin bagimsiz bir yasam
stirdiirmeleri konusunda umutsuz olduklarini belirtmistir (Benderix and Sivberg, 2007).
OSB’li kardesi olan bireylerin katilimcr grubunda oldugu baska bir arastirmada ise
NGG bireyler, kardeslerinin gelecekte “daha iyi” olacagindan umutlu olduklarini ifade
etmislerdir (Goziin-Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015). Kardeslerle yapilan

aragtirmalarin yani sira ebeveynler de NGG kardesler gibi gelecek beklentisi i¢in
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cocuklarmin gereksinimlerini giderecek kadar bagimsiz olmasimi istediklerini
belirtmislerdir (Bilgin ve Kiiclik, 2010; Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008; Diken, 2006;
Yassibag, 2015). OSB’li ¢gocugu olan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin gelisimleri igin biiyiik
beklentiler i¢inde oldugunu ancak kiigiik ilerlemelerle de mutlu olduklarini belirtilmistir
(Ustiiner-Top, 2009). OSB’li ¢ocugu olan anneler OSB’nin olumsuzluklariyla miicadele
etmekte oldugunu fakat beklentilerinin ger¢ek¢i olmasi durumunda ¢ocuklarinin
egitiminden daha olumlu sonuglar alacaklarin1 diisiinmektedirler (Giileg-Aslan, Cihan
ve Altin, 2014). OSB’li kardesi olan ¢ocuklarin, kardeslerinin bagimsiz bir yasam
stirebilecek kadar gelisim gostermesini beklemelerinin gelecek kaygisiyla iligkili oldugu
diistintilebilir. Katilimeilar, endise ve korkularini ifade ederken katilimcilarin ¢ogunlugu
gelecekteki belirsizliklerden kaynakli endiseye vurgu yapmistir. Kardeslerinin bagimsiz
bireyler olmasini istemeleri de kendi algilarina gore gelecege iligskin belirsizligin
¢Oziimii olabilir. Alanyazindaki bulgulara gore NGG bireylerin, OSB’li kardesinden
bagimsiz yasam siirdiirebilecek duruma gelme beklentisi ebeveyn beklentileriyle
benzemektedir.

Fenomenoloji desenindeki bu ¢alisma OSB’li kardesi olan yetiskin kardeslerin
deneyimleri ve gorisleriyle sinirhidir. Alanyazinda OSB’li kardesi olan yetiskin
bireylerle yapilan aragtirmalar sinirlilidir. Bu c¢alismadan elde edilen bulgularin
gelecekteki arastirmalara 151k tutabilecegi diistiniilmektedir.

Bu arastirmanin sonucu olarak; OSB’li kardesi olan bireylerin kardeslerindeki
farkliliklar1 kendi algilar1 ve yorumlariyla anlamlandirmaya ¢alistigindan, aile i¢inde bu
durumun konusulmadigindan bahsetmek miimkiindiir. Bu durumun; ebeveynlerin
OSB’li cocukla, kabul ve uyum siireciyle ve gereksinim duyulan bilgilendirme,
yonlendirme, psikolojik destek gibi sistemlerin yetersizligi ile ilgili oldugu
diistiniilmektedir. NGG kardesler, kardeslerinin tan1 alma siirecini tam hatirlamamakla
birlikte OSB terimini genellikle ailelerinden &zel bir bilgilendirme olmadan
ogrendiklerini belirtmislerdir. Bu durumun, ebeveynlere de OSB hakkinda ayrintili
bilgilendirme yapilmamasiyla ilgili olabilecegi diisiiniilmektedir. NGG kardeslerin,
kardeslerinin durumunu ilk 6grendiginde yasadig: belirsizlik ve karmasik duygularin
nedeni; kendi ebeveynlerine bilgilendirme, yonlendirme konusunda yetersiz destek
saglanmasi dolayistyla bunun ¢ocuklara yansimasiyla iliskili olabilir. ilerleyen siirecte
OSB’li kardese karsit sahiplenici tutum ve korumacilik, her ne kadar kardesler

arasindaki kan bagi ve ailenin biitiinliigii ile iliskili olsa da kardese uyum saglama ve
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kardes kabulunden s6z edilebilir. Bunun yaninda katilimci grubunun yetigkin bireyler
olmasina ragmen OSB’li kardesle ilgili ge¢mise doniik aile yasantilarini ayrintili
hatirlamalar1 ve duygularimi yogun sekilde ifade etmelerinden yola ¢ikarak OSB’li
kardese uyum siirecinde NGG kardeslerin zorlandiklar1 anlar oldugu diisiiniilebilir.
NGG kardeslerin OSB benzetmelerindeki belirsizlik, karmasa, ¢ozlimsiizlik
vurgusu;  norobiyolojik bozuklugun karmasik yapisiyla algilanist ve belirsiz
Ozelliklerinden kaynakli olabilir. Buradan yola ¢ikarak kardeslerin yasamlarinda,
OSB’nin olumsuz etkileri oldugu diisiiniilmektedir. Aile iligkilerine etkisinde ise
annenin OSB’li kardese ayirdigi zaman ve enerji nedeniyle iligkilerin olumsuzlastig
buna karsilik babayla oncekinden daha yakin iliskiler kuruldugu ifade edilmistir.
Annenin; ¢ocugun bakim sorumlulugunu iistlenmesinden dolay1 yipranmasindan yola
cikilarak bu durum i¢in Tiirk aile yapisinda ebeveynlik rollerinin hala geleneksel
bicimde siirdiiglinii s0ylemek miimkiindiir. Bunun yaninda aile biiytikleriyle iliskilerin
etkilenmemesi, siirece dahil olmamalariyla aciklanmistir. Fakat toplumdaki aile yapisi
diisiiniildiiginde biiylikanne ve biiyiikbabalar, bilgilendirildiginde ebeveynlere destek

saglamaya uygundur.

Kardeslerin OSB’li kardesiyle ilgili asir1 sorumluluk almasi istenilen bir durum
olmasa da bu arastirmadaki kardeslerin ebeveyn zorlamasiyle degil goniillii olarak
kardesleriyle ilgilendiklerini sdylemek miimkiindiir. Kendi egitim siire¢lerinin
kardeslerinden etkilenmemesi fakat onlarin OSB’li kardesin egitim yasantisinda aktif
olarak yer almasi da bunu destekler niteliktedir. NGG kardesler OSB’li kardesleri
nedeniyle kendilerinin, diger insanlara olumsuz tepkileri oldugunu berlitmiglerdir. Bu
durumun, toplumun OG bireylere karsi farkindalik diizeyleriyle ilgili olabilecegi,
insanlarin OSB’li bireye yonelik dogrudan ya da dolayli olarak olumsuz tutumlarina
karsilik NGG kardeslerin, cevreye olumsuz tepki verdigi ya da kendilerini soyutladiklari
diistiniilmektedir. Gelecege yonelik planlarda ise ozellikle evlilik ve yasanilan yer
konusunda katilimcilarin, OSB’li kardesin bakim sorumluluguna odakli olduklar
goriilmistir. Bu nedenle gelecekteki sorumluluklar adina destege gereksinimleri
oldugu, yasal ve sosyal haklarin belirsizliginin giderilmesi gerektigi diisiiniilmektedir.
Bunun yaninda kardeslerin ¢ogu OSB’li kardese sahip olmasi nedeniyle psikolojik
destege ihtiyaglar1 oldugunu belirtmistir. Psikolojik damigmanlik ve rehberlik

hizmetlerinin yani1 sira kardeslerin duygularini ve deneyimlerini paylasmak igin
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duygusal destegi de i¢ine alan kardeslerin olusturdugu sosyal destek sistemlerinin

Onemi ortaya ¢ikmaktadir.

NGG Kardeslerin OSB’li kardesin gelecegine yonelik en biiylik endisesi
belirsizlik, beklentisi ise kardesinin bagimsiz bir birey haline gelmesidir. Gelecege
yonelik bu duygu ve diisiinceler Tiirkiye’de OSB’li bireylerin bagimsizlasmasina
yonelik egitimin yetersizliginden kaynakli olarak “(OSB’li birey) yalniz kaldiginda ne
olacak?” belirsizliginin sonucudur. NGG kardeslerin ¢ogu OSB’li bir bireyle yasamis
ya da yasiyor olmanin, kendilerini empati kurma, anlayish olma, farkililiklara saygi
baglaminda farkindaliklar1 yiiksek bireyler haline getirdigini belirtmistir. Bu durum,
OSB’li kardese sahip olmanin NGG kardeslerin yasamlarina olumlu etkisi olarak

distiniilmektedir.

4.2. Oneriler
Bu arastirmadan elde edilen bulgulardan yola ¢ikilarak uygulama ve ileride

yapilacak arastirmalara yonelik onerilere asagida yer verilmistir.

4.2.1. Uygulamaya yonelik oneriler
e OSB’den etkilenmis bireyin bulundugu ailelerde tani siirecinden baslayarak tiim
bireylerin gereksinimleri belirlenmeli, kardeslerin ve ebeveynlerin daha saglikli,

mutlu olmasi i¢in psikolojik ve egitsel destekler saglanmalidir.

e Aile ici iligkilerin daha saglikli olmas1 i¢in ebeveynlere sosyal destek saglanmasi
onerilebilir.  Ozellikle ebeveynlerin birincil bakict olma durumundan
uzaklagmasi ve NGG kardesin ailesiyle zaman gecirmesi icin OSB’li ¢ocuklarin

birakilabilecegi merkezlerin olusumu saglanabilir.

e Kardeslerin en ¢ok degindigi konu olarak psikolojik destek, OSB’li kardese
uyum siirecinde ya da herhangi bir gelisim asamasinda gereksinime gore

rehberlik, psikolojik danigmanlik ya da psikoterapi olarak sunulmalidir.

e NGG kardesler OSB’li kardese sahip olmaktan her gelisim doneminde farkl
etkilendigi i¢in bireylere ¢ocukluk, ergenlik, yetiskinlik gibi donemlerde OSB ve
kardeslerinin yasamlarma etkisi hakkinda bilgilendirme yapilmasi onerilebilir.

Bu konuda baslangi¢ olarak bilgilendirici kitaplar, dijital icerikler hazirlanabilir.
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e NGG kardeglerin OSB’li kardeslerin egitiminde yer almasi i¢in profesyonellerce
planlanmis 6gretim programlar1 6nerilebilir, egitimlerin izlemesi okullarca veya

rehabilitasyon merkezlerince yapilabilir.

e OSB’li kardesi olan bireylerin kardesleriyle ilgili paylasimlarda bulunmasi ve
gerektiginde OSB’li bireylerin savunuculugu adina kamuoyu olusturmasi igin
ebeveynlerin olsuturdugu sivil toplum kuruluslar1 gibi kardeslerin de

orgiitlenerek bir araya gelmesi Onerilebilir.

e OSB’li kardesi olan bireyler, gelecekte kardeslerinin sorumlulugunu almada,
sosyal ve yasal haklar konusunda bilgiye sahip olmadigi icin belirsizlik
yasamaktadir. Ergenlik, yetiskinlik donemindeki kardesler gelecekteki zorluklar

ve sorumluluklar1 hakkinda bilgilendirilmelidir.

e Su anda ya da gelecekte OSB’li kardesin bakim sorumlulugunu siirekli olarak
tistelenecek NGG kardeslerin - sorumlulugunu hafifletmek i¢in; OSB’li

cocuklarin kalabilecegi yasam merkezlerinin kurulmasi onerilebilir.

e OSB’li kardes i¢cin NGG kardesin bakim sorumlulugunu ve sunulacak destek
hizmetlerini ayrintili sekilde tanimlanmali ve bu sorumluluklar yasal giivence

altina alinmalidir.

e NGG bireylerin kardesleriyle sosyal yasamda yer almasi ve OSB’li bireyin
topluma uyumu i¢in OSB hakkinda farkindalik c¢alismasi yiiriitiilebilir.
Farkindalik ¢alismalarinin giinlimiizde yaygin sekilde kullanilan ve genis bir aga

hitap eden sosyal medya {izerinden yapilmasi 6nerilebilir.

e OSB’li kardesi olan NGG bireylerin, kardesleriyle deneyimlerini
paylasabilecegi, birbirlerine onerilerde bulunabilecekleri, online sekilde sohbet

edebilecekleri bir sosyal icerik platformu olusturulmasi 6nerilebilir.

4.2.2. Tleri arastirmalara yénelik 6neriler
e Arastirmada veriler, yari-yapilandirilmis goriisme teknigi ile toplanmustir. ileride
yapilacak olan c¢aligmalar, katilimcilarin deneyimlerini belirlemek amaciyla
goriigmenin yaninda gozlem, dokiiman incelemesi gibi farkli veri toplama

teknikleri kullanilarak toplanabilir.

e Yapilan calismadaki bulgular; Ankara, Eskisehir, Izmir ve Kiitahya Il

Merkezinde yasayan, OSB’li kardesleri rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan
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ve ebeveynleri sivil toplum kuruluslari {iyesi olan NGG kardeslerden elde
edilmistir. Arastirma farkli cografi bolgelerdeki illerde ya da kirsal yerlesim

yerlerinde yasamini siiren OSB’li kardesi olan NGG bireylerle yinelenebilir.

e OSB’li kardese sahip NGG kardeslerin kardes iliskilerini belirlemek ve farkli
bakis acist elde etmek i¢in hem kendileriyle hem de ebeveynleriyle yari

yapilandirilmis goriismeler yapilabilir.

e OSB’li kardesi olan bireylerle ¢ocukluk, ergenlik ve yetiskinlik donemi gibi
farkli gelisim donemlerinde goriislerinin ve deneyimlerinin degisimini
belirlemek i¢in boylamsal ¢aligmalara yapilabilir.

e Yalnizca OSB degil farkli yetersizlik grubundaki bireylerin yetiskin
kardesleriyle deneyimlerinin ve goriislerinin ¢esitliligi i¢cin derinlemesine
goriismeler yapilabilir.

e Nitel yontemle gercgeklestirilen bu calisma oOncelikle OSB’li kardese sahip
bireylerin kardes iligkileri, kardes uyumu gibi boyutlariyla nicel olarak
gerceklestirilip ardindan nitel calismalar yapilabilir. Aragtirma karma yontemle

tekrarlanabilir.

¢ OSB’li kardesin egitim siirecinde NGG kardesi dahil ederek yapilacak
uygulamalar i¢in Kardeslerin goriislerini belirlemeye yonelik aragtirmalar
yapilabilir.

e OSB’li kardesiyle ayn1 eve yasayan, daha kii¢iik yas grubundaki kardeslerle
OSB’li kardesle giinliik yasantisi, bos zaman etkinlikleri ve oyun gibi etkinlikler

lizerine goriis ve deneyimleri belirlemeye yonelik aragtirmalar yapilabilir.
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EKLER
EK-1. Yari-Yapilandirilmis Gorligme Formu
YARI-YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU
1.Kardesinizin OSB’li bir birey oldugunun farkina varma siirecinde;
la) Kardesinizin OSB’li oldugunu nasil fark ettiniz? Kardesinizde ne gibi
degisiklikler vardi1?
1b) Kardesinizin OSB tanis1 oldugunu kimden, ne zaman, nasil 6grendiniz?
I¢c) Kardesinizin OSB’li bir birey olmasini ilk fark ettiginiz ya da 6grendiginizde
neler hissettiniz?
1d) 11k siirecten sonra hisleriniz degisti mi?
2. Otizm spektrum bozuklugunu bir nesne, bir sekil, ya da bir canliya benzetmenizi
istesem neye benzetirdiniz?
2a) Peki sizce OSB niginbu ...................... ’a benziyor?
3. OSB’li kardese sahip olmak aile bireyleriyle iliskilerinizde;
3a) Annenizle iliskilerinizde nasil etkiledi?
3b) Babanizla iliskilerinizde nasil etkiledi?
3¢) (Varsa) diger kardeslerinizle iligkilerinizde nasil etkiledi?
3d) (Varsa) Anneanne-babaanne-dedenizle iliskilerinizde nasil etkiledi?
4. Kardesinizin OSB’li olmas1 sizin ailenizdeki rol ve sorumluluklarinizi etkiledi mi?
Etkilediyse nasil etkilediginden bahseder misiniz?
5. OSB’li bir kardese sahip olmanizin diger bireylerle iliskinize herhangi bir etkisi
oldugunu diisiiniiyor musunuz? Ni¢in bdyle diisiinliyorsunuz?
6. OSB’li bir kardese sahip olmak sizin egitim yasantinizi etkiledi mi? Etkilediyse nasil
etkilediginden bahseder misiniz?
7. Kardesinizin egitim siirecinde yer aldiniz m1? Yer aldiysaniz bu siiregte neler
yaptiniz?
8. OSB’li kardesinizin olmasi, gelecek planlariniz1 etkisi olarak;
8a) OSB’li kardese sahip olmak meslek se¢iminizi ve meslek yasantinizi etkiledi
mi?/etkiler mi? Nasil?
8b) OSB’li kardese sahip olmak yasadiginiz (¢alistiginiz ya da egitim aldiginiz)
yeri (sehir/iilke) etkiledi mi?/etkiler mi? Nasil?
8c) OSB’li kardese sahip olmak evlilige kars1 fikrinizi etkiledi mi?/etkiler mi?

Nasil?



*8. soruda a, b ve ¢ alt sorulart katilimcilarin meslek sahibi olma ve medeni durumuna
gore sorulacaktir.
9. OSB’li bir kardese sahip bireyler olarak size 6zel bir destek saglanmasi gerektigini
diisiinliyor musunuz? OSB’li kardese sahip bireyler olmaniz nedeniyle size ne tiir destek
saglanabilir?
10. OSB’li bir bireyle yasamis ya da yasiyor olmak diger insanlara bakis acinizi
degistirdi mi? Degistirdi ise nasil bir degisime sebep oldu aciklar misiniz?
11. Kardesinizin gelecegi hakkinda;
11a) Kardesinizle ilgili endiseleriniz ve korkularmiz var mi? Varsa bunlar
nelerdir?

11b) Kardesinizden beklentileriniz nelerdir?



EK-2. Kisisel Bilgi Formu
KiSISEL BILGI FORMU
(Bu form arastirmanin amaglart dogrultusunda katilimcinin kendisi ve ailesi hakkindaki

bilgilere ulasmak icin kullanilacaktir.)

A) Katihmerya iliskin bilgiler
*  Adi-soyadi:

Cinsiyeti:

Medeni durumu:

* Dogum tarihi ve yeri:

Yasadiginiz il:

Ogrenim durumu /Devam ettigi okul

[]1ilkokul  []Ortaokul [] Lise [] Lisans [] Lisansiistii

Meslek (Heniiz bir meslek sahibi degilseniz bu maddeyi bos birakiniz.):

Herhangi bir saglik sorununuz (herhangi bir yetersizlik, siiregen hastalik)

var m1? Varsa kisaca agiklar misiniz?

B) Aileye iliskin bilgiler
= Ailedeki kardes sayis:
» Ailenin kaginci cocugu:
= Ailedeki kisi sayist:

=  Anne —babanizin birliktelik durumu:

Bu formda yer almayan, sizin ya da aile bireyleriniz hakkinda belirtmek istediginiz bir

bilgi varsa liitfen kisaca agiklaymiz.



EK-3. Kardes Bilgi Formu
KARDES BILGI FORMU
(Bu form arastirmanmin amaglart dogrultusunda katilimcinin OSB tanist almis kardesiyle

ilgili bilgilere ulasmak icin kullanilacaktir.)

OSB’li kardese iliskin bilgiler
Kardesinizin,
=  Adi-soyadi:
= Cinsiyeti:
* Dogum tarihi:
= Ailenin kaginci ¢ocugu:
= Yasi sizden
[ ] Blyik [ ]JKiigiik
» Aranizdaki yas farki:
=  Tanisy/Tanisinin derecesi:
=  Tani aldig1 yas:
»  Ozel Egitime baslama yas:
*  Yasadigi il:
Yasadigi yer: [ |Ebeveynler ve/veya sizinle birlikte
[ ]Sadece sizinle birlikte
[ |Bir 6zel egitim kurumunda
[ |Diger (Akraba, Yakinlar vb.)
= Kardesinizin OSB’den etkilenmis bir birey oldugunu ka¢ yasinda ve
kimden 6grendiniz?
= Kardesinizin OSB tanisindan sonra egitsel ya da psikolojik bir destek
aldimiz m1? Eger bir destek aldiysamiz kimden ve hangi kurumdan
oldugunu belirtiniz.
= Kardesinizin OSB disinda etkilendigi herhangi bir yetersizligi ya da
stiregen hastalig1 var mi1? Varsa kisaca agiklar misiniz?
= Formdaki maddeler disinda OSB’li kardesinizle ilgili belirtmek

istediginiz bir bilgi varsa agiklayiniz.



EK-4. Katilime1 S6zlesmesi
KATILIMCI SOZLESMESI

Bu arastirma, Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Zihin Engelliler
Ogretmenligi Yiiksek Lisans Programi kapsaminda Dog. Dr. Serhat ODLUYURT
damsmanliginda yiiksek lisans 6grencisi Esra DONMEZ tarafindan yiiriitiilmektedir.

Arastirmanin Amaci ve Onemi

Bu arastirmanin amaci kardesi Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanili olan normal
gelisim gosteren bireylerin, kardeslerinin OSB’li olmasimin onlarin kendi yasamlarina
(ebeveyn ve kardes iliskileri, egitim ve meslek yasantisi vb.) olan etkilerini, aile icinde ve
sosyal hayatlarinda kardesiyle yasam deneyimlerini, kardesleriyle ilgili beklentilerini,
endiselerini anlamaya ¢alismak, onlarin OSB’li kardesleri hakkinda duygu ve
diistincelerini, ailelerinin gereksinimleri ve destek algilarini bireylerin kendi bakis agisiyla
ortaya koymaktir.

Bu c¢alisma ailesinde OSB’den etkilenmis kardesi olan bireylere, onlarin
ebeveynlerine, uzmanlara, OSB’li bireylerle ¢alisan uygulamacilara yeni bir bakis agisi
kazandirmayi, 6zel egitimin aile rehberligi ve aile egitimi boyutlarinda gelistirilen

programlarda kardes iliskilerinin 6nemini ortaya koymay1 hedeflemektedir.

Uygulama

Arastirmanin amaci dogrultusunda sizinle katilimci bilgi formu ve kardes bilgi formu
doldurulacak ardindan goriisme sorulari ile birebir goriismeler gerceklestirilecektir.
Gorlismelerde sizin goriiglerinizin ve deneyimlerinizin dogru olarak aktarilmasi ve daha
sonra yazili hale getirilmesi icin ses kayitlar: yapilacaktir. Bu kayitlar sadece bu arastirma

i¢in bilimsel veri olarak kullanilacaktir. Gortisme yaklasik olarak 45-60 dK. siirecektir.

Katilmer Haklar ve Gizlilik

Arastirma siirecinde istediginiz zaman arastirmadan ayrilma hakkima sahipsiniz.
Aragtirma sonuclar1 akademik alanlarda diger uzmanlarla paylasilabilecektir. Bu
paylasimlar i¢in isminiz gizli tutularak her katilimciya bir kod verilecektir. Ses kayitlari

benim digimda gerektiginde tez damismanim Dog¢. Dr. Serhat ODLUYURT tarafindan



dinlenecektir. Istediginiz takdirde ses kayitlar1 veriye doniistiiriildiikten sonra

silinebilecektir. Ayrica arastirma sonuglari e-posta araciligi ile size bildirilecektir.

TesekKiir ve Imza

Arastirma hakkinda bagka sorulariniz olursa asagida yazili olan iletisim bilgilerimle
bana ulagabilirsiniz. Aragtirmaya goniillii olarak katildiginiza ve benim de size verdigim
sOzleri tutacagima dair bu sozlesmeyi imzalamanizi rica ediyorum. Arastirmaya goniilli

olarak katilmay1 kabul ettiginiz ve ayirdiginiz zaman i¢in tesekkiir ederim.

Tarih :
Arastirmact : Sozlesme Yapilan Katilimci:

E-Mail :
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