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Yiiksek Lisans Tez Ozii

OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGUNDAN ETKIiLENMIiS KARDESi OLAN
BIREYLERIN AILELERI iLE iLGILI DUYGU VE DUSUNCELERI!

Ezgi ALAGOZOGLU
Uygulamah Davramis Analizi Anabilim Dal
Anadolu Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Haziran, 2016
Danmisman: Prof. Dr. E. Sema BATU
Ikinci Damisman: Dog. Dr. Ali ERSOY

Bu aragtirmada, Otizm Spektrum Bozuklugundan (OSB) etkilenmis kardesi olan
bireylerin aileleri ile ilgili duygu ve diislincelerini 6grenmek amaglanmistir. Katilimeilar,
normal gelisim gosteren, OSB’li kardesleri olan, 15-16 yasinda tii¢ kisiden (iki kiz ve bir
erkek) olusmaktadir. Bulgular anlati deseni ile yansitilmistir. Goriismelerden Once
katilimcilara beg giin siireyle birer fotograf makinesi verilmis ve bu bes giin iginde
ailelerini tanitan 10 fotograf ¢ekmeleri istenmistir. Arastirma verileri, fotograf araciligi
ile yapilan yari-yapilandirilmis goriigmeler yoluyla toplanmis ve anlati analizi ile analiz
edilmistir. Bu baglamda {i¢ katilimcinin hikayeleri olusturulmus ve her hikaye ii¢ ana
basliktan olusmustur. Ik ana baslik altinda, katilimcinin kendi hakkindaki diisiinceleri;
ikinci ana baslik altinda, katilimcinin OSB’li kardesi ile ilgili diislinceleri ve {igiincii ana
baslik altinda, katilimcinin ailesi ile 1lgili diislinceleri anlatilmistir. Bulgular,
katilimcilarin OSB ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarimi gostermektedir. Erkek
katilimc1, OSB’li kardesinin disarida sergiledigi hareketlerden dolayr utanma hissi
tasidigim soylemistir. Iki kiz kardesin ise, OSB’li kardeslerine kabullenici ve korumaci
yaklastigr goriilmiis ve katilimcilarin OSB’li kardeslerinin gelecegi ile ilgili endiseli
olduklar1 ve anneleri ile istedikleri kadar zaman gegiremedikleri anlasilmistir. Elde edilen
bulgular dogrultusunda, uygulama ve arastirmalara yonelik onerilerde bulunulmustur.

Anahtar Kelimeler: otizm spektrum bozuklugu, kardes, aile, fotograf aracilifiyla

goriisme, anlati, nitel aragtirma

1 Bu arastirma, Anadolu Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri Komisyonunca kabul edilen, 1507E559
no’lu proje kapsaminda desteklenmistir.



Abstract

SIBLINGS OF INDIVIDUALS WITH AUTISM AND THEIR THOUGHTS AND
FEELINGS ABOUT THEIR FAMILY?

Ezgi ALAGOZOGLU
Applied Behavior Analysis
Graduate School of Social Sciences, Anadolu University, June, 2016
Supervisor: E. Sema BATU, PhD.
Co-supervisor: Ali ERSOY, PhD.

This study aimes to investigate the feelings and thoughts of elder siblings of children with
autism spectrum disorder (ASD) about their family members. Participants were 3 non-
disabled (ND) siblings of children with ASD, aged 15-16 years. Narrative inquiry were
adopted to conduct the study. The ND siblings of children with ASD were given cameras
and asked to introduce their family by 10 photographs within four days. The data were
collected through semi-structured interviews via those photos and analyzed through
narrative analysis. In the study, three main titles were given to all participants’ stories.
The first main title is about the participant’s thoughts about themselves; the second main
title is about the participant’s thoughts about his/her sibling with ASD and the third main
title is the participant’s thoughts about his/her family. We can infer the following results
from the words of the three adolescents who have siblings with ASD: The male sibling
feel embarrassment about behaviors of his sibling with ASD; siblings feel nervous about
their sibling’s future; all three seem to have lack of information about ASD; they are not
satisfied about the time they spend with their parents; besides female siblings seemed
acquiescent and protective towards the child with ASD. Implications and future research

needs were discussed according to the findings of the study.

Keywords: autism spectrum disorder, sibling, family, photo elicitation, narrative,

qualitative research

2 This research is granted by Anadolu University Scientific Researches Commission (Project No:
1507E559).



Onséz
Yapilan bir nitel arastirmada, katilimcilardan, tez danigmanlari i¢in bir metafor iiretmeleri
istenmis. Ben o arastirmanin bir katilimcisi degilim, ancak buradan kendi adima bir cevap
vermek istiyorum. Sanirim “ambulans” derdim. Tez danigmani olan kisi, her aradiginizda
hemen yaninizda olan, her durumda ¢6ziim igin ne gerekiyorsa onu yapan, sizi gitmeniz
gereken yere yetistiren, kurtariciniz olan kisiyi ¢agristirtyor bana. Ben ¢ok sansliydim; bu
arastirmada iki kurtaricim vardi. Bu anlamda, durusu ve karakteri ile kendime 6rnek
aldigim, her konuda c¢oziimcii olan, bilgi ve deneyimleriyle beni aydinlatan, beni
sakinlestiren ve bana inanan degerli hocam ve danismanim Prof. Dr. Emine Sema
BATU’ya; ve ikinci kurtaricitm ve danigsmanim, nitel aragtirmaya bir tutku ile bagh
oldugunu diisiindiiglim Dog. Dr. Ali ERSOY’a, bu arastirmanin yeserip biiylimesinde
beni yénlendirdikleri ve yiireklendirdikleri icin ne kadar tesekkiir etsem azdir. Iyi ki
varsiniz.
Bu arastirmada, sunduklar1 degerli yorumlar ve katkilar icin Dog. Dr. Arzu OZEN’e ve
Yrd. Dog. Dr. Mine SONMEZ KARTAL’a ¢ok tesekkiir ederim.
Benimle diisiincelerini ve duygularin1 samimi bir sekilde paylasan degerli katilimcilara
ve degerli ebeveynlerine katkilari igin binlerce tesekkiirler.
Bir aile olarak gordiigiim tiim Engelliler Arastirma Enstitiisii personeline, Ozel Egitim
alaninda bilgilerime ve bakis agilarima katki saglayan tiim degerli hocalarima ve ayni
yolun yolcusu oldugumuz tiim arastirma gorevlisi arkadaslarima ¢ok tesekkiir ederim.
Destegi ve katkilari icin degerli hocam Prof. Dr. Elif TEKIN IFTAR’a ve bu siirecte bana
hep anlayis gdsteren ve giiven veren miidiiriim ve hocam Prof. Dr. ibrahim Halil
DIKEN’e ayrica tesekkiir etmek isterim. Diinyalarina girmenin bana pek ¢ok sey kattigi
degerli 6grencilerim Kuzey, Eyiip, Emirhan, Efe ve Merve’ye; bu siirecte gosterdikleri
destek ve anlayis icin Gamze CIMEN ve Dogan ISIKLAR’a en igten tesekkiirlerimi
sunarim.
Varlig1 ile hep mutluluk duydugum, Ozel Egitim alanina birlikte adim attigim ve bu
noktada biiyilik bir etkisi olan Aynur GICI VATANSEVER’e, hayatima kattig1 renkler
i¢in tesekkiir ederim. Ozel Egitim alanina attigim ilk adimlarda biiyiik emekleri olan
degerli hocam Yrd. Dog. Dr. Selmin CUHADAR’a ve bu adimlarimda beni destekleyen
degerli hocalarim Yrd. Do¢ Dr. Ahmet YIKMIS ve Dog¢. Dr. ilknur CIFCI
TEKINARSLAN’a cok tesekkiirler.



Hayatima girisiyle pek ¢cok uyanisi bana yasatan ve varligini bilmenin bana gii¢ verdigi
Noor van LOEN’a, bu siirecte bana motivasyon saglayan Javier Sayago
HORTELANO’ya, bebekligimden yetiskinligime, birlikte gecirdigimiz her donem gibi
bu dénemde de hep yanimda olan kuzenim Simay CARLI’ya, destekleri i¢in Ferah
KAHYAOGLU BAKAR a ve ailesine, yardimlari i¢in Orchan ISMAIL’e ve gecirdigim
en yogun giinlerde bana destek olan ve deger verdiklerime deger veren Mustafa Serkan
YILDIRIM’a kalpten tesekkiirler.
Bu tez i¢in yaptigim tiim hazirlik ve ¢alismalarda yan1 bagimda duran képegim Pasa’ya
ve dostluklar1 i¢in Ginn’e ve Oyun’a tesekkiir ederim.
Benzer zamanlardan birlikte gectigim, destegini hep yanimda hissettigim Esin PEKTAS
KARABEKIR e, beni yalmz birakmadig1 ve destekledigi icin Serife SAHIN’e, mantikli
diisiinceleri ve samimiyeti i¢in Erkan KURNAZ’a, olumlu enerjisi ve giizel fikirleri ile
yanimda olan arkadasim Gozde TOMRIS’ e, uzaklardan yardim elini uzatan arkadasim
Ahmet Turan ACUNGIL’e; ve her an elini sirtimda hissettigim, bazen beni bir tek onun
anladigi, bazen diinyalar1 birlikte kurtardigimizi sandigim, bu arastirmanin tiirlii
siireclerinde birlikte beyin firtinalar1 yarattifim is arkadasim ve dostum D. Merve
TUNA’ya ¢cok ama ¢ok tesekkiir ederim.
Bu tezi yazarken isimlerini yazamadigim, bir sekilde bu siirece etki etmis herkese ve her
zaman desteklerini hissettigim annem Mebrure ALAGOZOGLU ve babam Kamuran
ALAGOZOGLU’na ¢ok tesekkiir ederim.
Son olarak; hayatlarimizda kilometre taglar1 vardir. Bu kilometre taglari ile evrimler
yasariz. Bu anlamda alt1 yasimda hayatima giren, kisiligim, duygularim ve diislincelerim
icinde varligini tasidigim ve hayatimda olmasaydi tiim bunlar1 yazan Ben’in baska bir ben
olacagi ve belki de burada olmayacagim dedigim evrimlerimden birine, degerli kardesim
Erdi ALAGOZOGLU’na en derin tesekkiirlerimi sunarim.

Ezgi ALAGOZOGLU

“All beginnings are hard”
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Etik ilke ve Kurallara Uvgunluk Bevannamesi

Bu tez ¢alismasinin bana ait 6zgiin bir ¢alisma oldugunu: ¢alismamin hazirhk, veri
toplama, analiz ve bilgilerin sunumunda bilimsel etik ilke ve kurallara uygun
davrandigimi; bu ¢alisma kapsaminda elde edilmeyen tiim veri ve bilgiler i¢in kaynak
gosterdigimi ve bu kaynaklara, kaynak¢ada yer verdigimi: bu g¢alismanin Anadolu
Universitesi tarafindan kullanilan bilimsel intihal Tespit Programi’yla tarandigini ve
hi¢bir sekilde intihal igermedigini beyan ederim. Herhangi bir zamanda, ¢alismamla ilgili
yaptigim bu beyana aykiri bir durumun saptanmasi durumunda ortaya ¢ikacak tiim ahlaki

ve hukuki sonuglara razi oldugumu bildiririm.

Ezgi Alagézoglu
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1. Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), Diinya’da ve Tiirkiye’de goriilme oran1 giderek artan
bir bozukluktur. Ailede OSB’li bir cocugun varligi, tiim aile tiyelerini etkilemekte ve
toplumu olusturan en kiicilik birim olan ailenin bu durumdan nasil etkilendigini anlamanin
onemli oldugunu diisiindiirmektedir. Bu anlamda ailedeki ebeveynlerin birbirleri ile
iliskileri, ebeveynlerin ¢ocuklar ile iligkileri ve kardeslerin birbirleri ile iligkilerinin
incelenmesi gerekmektedir. Bu arastirmada OSB’li kardeslerin aileleri ile 1ilgili

diisiincelerini anlamak amaglanmaistir.

1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu
Son yillarda “otizm” terimi yerine, “otizm spektrum bozuklugu” terimi, otizmin bir
spektrum bozuklugu oldugunu vurgulamak amaciyla daha ¢ok tercih edilmektedir

(Kircaali-Iftar, 2015). Bu arastirmada otizm spektrum bozuklugu terimi benimsenmistir.

OSB tanimina iliskin iki tanilama kilavuzu bulunmaktadir. Bunlardan biri, Diinya Saglik
Orgiitii [World Health Organization (WHO)] tarafindan gelistirilmis olan Uluslararasi
Hastaliklar1 Siniflama Kilavuzu [International Classification of Diseases (ICD)]; digeri
ise Amerikan Psikiyatri Birligi [American Psychiatric Association (APA)] tarafindan
gelistirilen Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Istatiksel El Kitabr’dir [Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM)]’dir (Kircaali-Iftar, 2007).

APA tarafindan en son 2013 yili Mayis ayinda yayimlanan DSM-Vte, (a) sosyal iletisim
ve etkilesimde sinirhiliklar, (b) siurl ilgi ve yineleyici davraniglar iizere OSB’nin iki
temel o6zelligi belirtilmistir. Bu temel 6zelliklere ek olarak belirtilerin erken ¢ocukluk
doneminde goziikkmesi ve giinliik yasamda aksamalarin goriilmesi vurgulanmis ve
OSB’nin hayat boyu devam eden bir bozukluk oldugu belirtilmistir (APA, 2013). DSM-
V’te, OSB, li¢ diizey gereksinime bagli olarak siniflandirilmis, birinci diizey, “destek
gerektirir”; ikinci diizey, “yogun destek gerektirir”; liclincii diizey, “cok yogun destek
gerektirir” seklinde ifade edilmistir (APA, 2013). Sosyal iletisim ve etkilesimde
stnirhiliklar ile sinirli 1lgi ve yineleyici davranislar baglaminda OSB’nin temel 6zellikleri,

bahsedilen gereksinim diizeylerine gore sdyle agiklanmistir:



Diizey 1: “Destek gerektirir” olarak ifade edilen bu diizeyde, OSB’li bireyin sosyal
etkilesimde yasadigi sinirliliklarin, 6nemli yetersizliklere neden oldugu ve sosyal
etkilesim girisiminde ve bagkalarinin sosyal etkilesim girisimine basarisiz tepkiler verdigi
belirtilmistir. Siirli ilgi ve yineleyici davranislar agisindan bakildiginda ise bu diizeyde
bulunan OSB’li bireyin sinirli ilgi ve yineleyici davranislarinin bir ya da birkag durumda

Onemli sorunlara yol agabilecegi belirtilmistir.

Diizey 2: “Yogun destek gerektirir” olarak ifade edilen bu diizeyde, OSB’li bireyin sozel
ve sozel olmayan iletisim becerilerinde belirgin aksakliklar gozlendigi, sinirl bir sosyal
etkilesim becerisine sahip oldugu ve bagkalarinin sosyal etkilesim girisimlerine yetersiz
ya da sira dis1 tepkiler verdigi belirtilmektedir. Sinirh ilgi ve yineleyici davranislar
acisindan degerlendirildiginde ise bu diizeyde bulunan OSB’li bireyin yineleyici
davranisglari ¢esitli durumlardaki islevlerini belirgin sekilde bozdugunu ve bu davranislari
yapmast engellendiginde belirgin bir hognutsuzluk yasadigi ya da engellenmesine karsi

direndigi belirtilmektedir.

Diizey 3: “Cok yogun destek gerektirir” olarak ifade edilen bu diizeyde, OSB’li bireyin
sozel ve sozel olmayan sosyal iletisim becerilerinde ileride derecede aksakliklar
bulundugu ve bu aksakliklarin islevde bulunmasinda 6nemli derecede yetersizliklere yol
actig1 belirtilmistir. Sinurli ilgi ve yineleyici davranislar agisindan degerlendirildiginde ise
bu davranislarinin tiim alanlarda islevde bulunmasimi engelledigini ve bu davraniglar
yapmas1 engellendiginde onemli rahatsizliklar gozlendigi belirtilmektedir. Ayrica bu
diizeydeki OSB’li bir ¢ocugun sabit ilgi duydugu nesne, etkinlik vb. seylerden baska bir
seye yonlendirilmeye calisilmasinin ¢ok zor oldugu belirtilmistir (APA, 2013; Kircaali-
Iftar, 2015).

Amerika Birlesik Devletleri’nde yapilan istatistiklere gore, glinlimiizde 68 ¢ocuktan biri
OSB tanis1 almakta; 42 erkekten biri ve 189 kizdan birinde OSB goriilmektedir (Centers
for Disease Control and Prevention, 2014). Tiirkiye’de OSB goriilme oranina iligkin

istatistiksel bir veri ise heniiz bulunmamaktadir (Colak, 2015).



Zihinsel islev agisindan, OSB’li bireylerin zihinsel performanslarinin ¢ok diisiikten ¢cok
yiiksege kadar her diizeyde olabilecegi bilinmektedir (Kircaali-iftar, 2015; Reichow vd.,
2014). OSB’li ¢ocuklarin yagadigi birgok sorun, iletisim becerilerindeki yetersizliklerden
kaynaklanmaktadir (Kircaali-iftar ve Odluyurt, 2012). Bu baglamda OSB’li bireylerin
yaklagik {igte biri, sozel iletisim becerisine sahip olmamakla birlikte baskalarinin
konusmalarina tepki vermemekte ve konusmamaktadir (Kircaali-Iftar,2015). OSB’nin
temel gelisimsel alan1 sosyal-duygusal ve iletisimsel becerilerde sinirliliklar ve yineleyici
davraniglar gibi Ozellikler {izerine olmakla birlikte, bu bozukluga eslik eden birtakim
sorunlar bulunmaktadir. Uyku sorunlar1 (6rnegin ge¢ saatlere kadar uyumamasi, annesi
ya da babasiyla ayni yatakta yatmasi), yeme bozukluklari, dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu (DEHB), duygu durum bozukluklar1 OSB’li bireylerde sik
goriilen sorunlar arasindadir (Autism Speaks, 2016; Kircaali-Iftar, 2015; Motavalli
Mukaddes, 2013). OSB’ye eslik eden bu sorunlar ve OSB’ye ait tipik ozellikler
diisiiniildiigiinde, ailede OSB’li bir bireyin bulunmasinin aile iiyelerini farkli agilardan
etkileyebilecegi sdylenebilir. OSB’li ¢ocuk sahibi ailelerin, OSB’li bir bireyin ailelerinde

bulunmasindan nasil etkilendikleri ile ilgili bilgilere izleyen bdliimde yer verilmistir.

1.2. OSB’li Cocuklar ve Aileleri

Bu boliimde, oncelikle “aile” teriminin tanimi yapilmistir. Daha sonra aile sistemini
olusturan aile alt sistemlerinden bahsedilmistir. Ardindan aile sistemi agiklanmis ve
ailede OSB’li bir cocugun olmasinin aile iizerindeki etkilerinden sz edilmistir.

Aile ile ilgili yapilan pek ¢ok tanim bulunmaktadir. Tiirk Dil Kurumu tarafindan
yayimlanan Tiirkce sozliikte, aile i¢in “Evlilik ve kan bagina dayanan, kari, koca,
cocuklar, kardesler arasindaki iligkilerin olusturdugu toplum i¢indeki en kiiciik birlik”
tanimi yapilmustir (CTiirk Dil Kurumu, 2016). Yapilan bir bagka tanimda, evlilik ve kan
bag1 ozelliklerin aile tanimi i¢in yeterli veya gerekli olmadig1 belirtilmistir (Turnbull,
Turnbull, Erwin ve Soodak, 2006). Bir diger tanimda aile, duygusal baglarla birbirlerinin
hayatlarinda olan ve birbirlerine baglanmis kisilerin olusturdugu grup olarak
tanimlanmuis, evliligin aile olmak i¢in gerekli bir unsur olmadigi belirtilmistir. (Wright,

Watson ve Bell, 1996’dan aktaran Benderix ve Sivberg, 2007).

3http://www.tdk.gov.tr/index.php?option=com gts&arama=gts&guid=TDK.GTS.5747ec532337e7.37821
547 (Erisim Tarihi: 19.05.2016)
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Aile sistemleri teorisine gore aile, es alt sistemi, ebeveyn alt sistemi, kardes alt sistemi
gibi alt sistemlerden olugmaktadir (Turnbull vd., 2006). Cocugun arkadas iliskilerini
deneyecegi ilk sosyal laboratuvar olan kardes alt sisteminde ¢cocuklarin aldiklar1 roller,
yasamlariin sonraki donemlerinde alacaklari rolleri etkilemektedir (Minuchin, 1974).

Ayrilma ve bireylesme yasanan ergenlik doneminde (12-18 yas) ise kardesler arasindaki
bag ve giiglii bir kardes alt-sistemi yapist ¢cok onemlidir (Namylowska ve Siewiersika,
2010). Kardes-alt sistemindeki sinirlarin, es ve ebeveyn alt-sisteminden ayrilmis olmasi,
kardes alt-sisteminin ve ¢ocugun gizliligi ve kendi ilgi alanlarina sahip olma hakkinin
korunmasi agisindan 6nemli oldugu belirtilmistir (Minuchin, 1974; Namylowska ve
Siewiersika, 2010). Ailelerin temel gereksinimlerine bakildiginda, bu gereksinimler,
sevgi gereksinimi, ekonomik gereksinim, giinliik bakim gereksinimleri, toplumsallagsma
gereksinimleri ve egitim gereksinimleri olarak siniflandirilmaktadir (Kesiktas, 2013). Bu
gereksinimler gelisimsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan ve olmayan tiim aileler
icin gecerli goriilmektedir. Aile i¢indeki roller ve aile iiyelerinden her birinin istlendigi
gorev ve sorumluluklar, diger aile bireylerini etkilemektedir. Bu baglamda, ailede OSB’li
bir cocugun bulunmasi, aile iiyelerinin rollerini, gérev ve sorumluluklarini nasil etkiledigi
ve bu durumdan ailedeki normal gelisim (NG) gosteren diger ¢cocuk ya da ¢ocuklarin nasil

etkilendiklerini 6grenmenin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

Ailenin yasam standardi kalitesinin, aile {iyelerinin her birinin yasam kalitesi ile iligkili
oldugu bilinmektedir. Aile iiyelerinden birini etkileyen durumun tiim aile iiyelerini
etkilemesi, aile tiyelerinin birbirinden bagimsiz diisliniilemeyecegini gostermektedir
(Hastings, 2007). OSB’li bireylerin 6zellikleri diisiiniildiigiinde, ebeveynler, kardesler ve
genis ailede bulunan bireylerin OSB’ye ait bu tipik O6zelliklerden etkilenebilecegi
diisiiniilmektedir (Hastings, Kovshoff, Brown, Ward, Espinosa ve Remington, 2005).

OSB’ye ait tipik 6zelliklerin bir aileyi nasil etkiledigini anlamak 6nemlidir.

Anne ve babalar OSB’li bir cocuga sahip olduklarini 6grendiklerinde, hayallerini
kurduklar1 miikkemmel ¢ocugu kaybetme hissi yasamaktadir; bu durum sevilen bir yakinin
kaybinda yasanan yas siirecine benzemektedir (Siegel ve Silverstein, 2001). Bu bakis
acistyla siireci aciklayan modellerden biri Kubler-Ross (1969)’un gelistirmis oldugu

modeldir. Bu modeldeki siirecler; inkar etme, kizginlik, pazarlik, depresyon ve kabulden



olusmaktadir. inkar etme dénemi, anne ve babanin ¢ocuklarinda herhangi bir problem
olmadigini savunduklar1 donemi; kizginlik donemi ise anne ve babanin OSB’nin neden
kendilerinin buldugu ile ilgili sorgulamalar1 igeren, 6fke ve kizginlik hissettikleri
donemdir. Pazarlik donemi, anne veya babanin ya da ailenin OSB gergeginden
uzaklagmak igin ¢esitli uygulama ve dnerileri denedikleri ve yapabilecekleri konusunda
diistindiikleri ve ¢aba sarf ettikleri donemdir. Depresyon donemi ise anne ve babalarin
OSB’nin iyilestirilemeyecegine iliskin diisiinceleri nedeniyle depresyon yasadiklari
donem olarak agiklanmaktadir. Bir diger donem olarak tanimlanan kabullenme donemi
ise anne ve babalarin OSB’li ¢ocuklarinin giiclii ve zayif yanlarini, gereksinimlerini,
gelecekleri ile ilgili konulart agik ve diiriist bir sekilde dile getirebildikleri donem olarak
tanimlanmaktadir (Tekin-iftar ve Kutlu, 2013). OSB’li kardesi olan bireylerin de, anne

ve babalariin gec¢irdigi bu duygusal donemleri gegirdikleri bilinmektedir.

Ozel gereksinimli bir ¢ocugun ailede bulunmasinin, aile iiyelerine biiyiik bir stres
yasattig1 bilinmekte ve bircok durumun bu strese katkida bulunabilecegi belirtilmektedir
(Lessenberry ve Rehlfeldy, 2004). OSB’li ¢ocugun 6zellikleri, ailenin hazir bulunuslugu,
zaman vb. durumlar, ailenin stres yogunlugunu etkilemektedir (Ozekes vd., 1998).
OSB’ye ait tipik 6zelliklerin, ailenin stres diizeyi ile pozitif bir iligkisi oldugunu gosteren
arastirmalar bulunmaktadir (Kasari ve Sigman, 1997; Hastings ve Johnson, 2001;
Hastings vd., 2005). OSB’li bir bireyin ailede bulunmasindan dolay:1 yasanan bu stresin,
anne, baba ve diger aile iiyelerinde goriildiigii bilinmektedir (Hastings, 2003; Lecavalier,
Leone ve Wiltz, 2006; Lee, Harrington, Louie ve Newschaffer, 2008). Bu baglamda, aile
tyelerinin OSB’li bir bireyin hayatlarinda bulunmasindan, farkli sekillerde
etkilenebilecekleri diisiiniilmektedir. OSB’li kardesi olan NG gosteren bireylerin, OSB’li
bir cocugun bulundugu bir ailede yasamaktan nasil etkilendikleri ve ne gibi tecriibeleri

oldugunu anlamak bu agidan 6nemlidir.

1.3. OSB’li Kardesi Olan Bireyler
Gelisimsel yetersizlige sahip kardesi olan bireyler, kardeslerinin gelisimsel
yetersizliginden hem olumlu hem de olumsuz sekilde etkilenebilmektedir (Angell,
Meadan ve Stoner, 2012; Mascha ve Boucher, 2006; Ward, Smith Tanner, Mandleco,
Dyches ve Freeborn, 2016). Cinsiyet, yas, NG gosteren kardesin gelisimsel yetersizlikten



etkilenmis kardesi ile arasindaki yas farki, gelisimsel yetersizlikten etkilenmis kardesin
yetersizlik tiirii, ailenin sosyoekonomik diizeyi, kiiltiirel farkliliklar, kardesin gelisimsel
yetersizligi ile ilgili bilgi sahibi olma/olmama gibi durumlarin, gelisimsel yetersizlikten
etkilenmis kardesi olan NG gosteren bireylerin, kardeslerinin durumu ile ilgili uyum
stirecini etkileyebilecegi diisiiniilmektedir (Bellin, Bentley ve Sawin, 2009; Jegatheesan,

Miller ve Fowler, 2010; Macks ve Reeve, 2007; Unal ve Baran, 2011).

OSB’li kardese sahip olan bireylerin, farkli yetersizlik tiirlerinden etkilenmis kardese
sahip bireylere gore daha olumsuz etkilendikleri goriilmektedir (Bagenholm ve Gillberg,
1991; Benderix ve Sivberg, 2007; Hastings, 2003; Petalas, Hastings, Nash, Dowey ve
Reilly, 2009a). Ornegin Benderix ve Sivberg (2007), yaptiklar1 arastirmada, OSB’li
kardesi olan bireylerin OSB’li kardeslerinin uygun olmayan davranislarindan rahatsizlik
duyduklarmni ve kardeslerinin gelecegi ile ilgili sorumluluk hissettiklerini sdylemislerdir.
Bu bireyleri olumsuz etkileyen durumlarin oldugunu goésteren aragtirmalarin yani sira
OSB’li kardese sahip olmanin, psikolojik olarak olumsuz etkilere yol agmadigini gosteren
ya da bu durumun olumlu anlamda etkileri oldugunu gosteren arastirmalar da
bulunmaktadir (Kaminsky ve Dewey, 2001; Macks ve Reeve, 2007; Verte, 2003).
Ornegin Kaminsky ve Dewey (2001)’in yaptiklar1 arastirmada, OSB’li kardesi olan
bireylerin, NG gosteren kardesi olan bireylere gore, kardesleri ile arasinda daha az
rekabete dayal1 bir iliski oldugu ve kardeslerine kars1 daha fazla takdir edici bir tutumlari

oldugu goriilmiistiir.

OSB’li kardese sahip olan bireylerin, OSB disinda diger 6zel gereksinime sahip kardesi
olan bireyler ya da NG gosteren bireyler ile birlikte duygusal ve davranigsal uyum ve
kardes iliskileri gibi konular agisindan karsilastirildigir calismalar bulunmaktadir.
Ornegin, Petalas, Hastings, Nash, Lyold ve Dowey’in (2009b) yaptiklar1 arastirmada,
zihinsel yetersizligi olan kardese ve OSB’li kardese sahip NG gosteren bireylerin
duygusal ve davranigsal uyumlari karsilastirilmis ve OSB’li kardese sahip bireylerin daha
fazla duygusal problemler yasadiklar1 goriilmiistiir. OSB’li ve Down Sendrom’lu (DS)
kardesleri olan bireyler ile yapilan bir diger arastirmada ise OSB’li kardesi olan bireylerin
DS’li kardesi olan bireylere gore kardeslerine daha az yakin hissettikleri goriilmiistiir

(Kaminsky ve Dewey, 2001). Benzer bir aragtirmada, OSB’li, zihinsel yetersizligi olan



ve NG gosteren kardesi olan kisilerin, kardesleri ile olan iligkileri degerlendirilmis ve bu
tic grup icinde OSB’li kardesi olan kisilerin diger gruptaki kisilere gore kardesleri ile ilgili
daha az olumlu hissettikleri goriilmiistiir (Bagenholm ve Gillberg, 1991). OSB’li kardesi
olan bireylerin daha olumsuz hissetmelerinin nedeni olarak, OSB’li bireylerin fiziksel
olarak zarar verici davranislar sergilemeleri, konusma becerilerindeki simirliliklar,
tekrarlayict ve 1srarct davraniglart gibi OSB’li bireylerde sik rastlanan davranig
Ozelliklerinden kaynaklanmasi seklinde agiklanmistir (Kaminsky ve Dewey, 2001; 2002;
Mascha ve Boucher, 2006).

OSB’li  kardesi olan Dbireyler, kardeslerinin engelinden olumsuz anlamda
etkilenebilmektedir. Bu etkiler; sosyallesmede sorunlar, endise, depresyon, 0zgiiven
eksikligi, akademik hayatta zorluklar, es secimlerinde kaygilar gibi durumlar
icermektedir (Barak-Levy, Goldstein ve Weinstock, 2010; Girli ve Mutlu, 2015;
Kaminsky ve Dewey, 2002; Orsmond ve Seltzer, 2007). Ayrica bu bireylerin,
kardeslerinin sinirli ve garip goriilen davranislar1 nedeniyle utanma duygusu yasadiklari
bilinmektedir (Mascha ve Boucher, 2006; Petalas vd., 2009b; Petalas vd., 2012). OSB’li
kardesi olan bireyler, genellikle kardesleri ile ilgili kendilerine en ¢ok stres yaratan
durumun, OSB’li kardeslerinin sinirli davraniglart oldugunu sdylemisler ve bu durum i¢in
kardeslerinin daha az sinirlenmesini ve iyilesmesini dilediklerini belirtmislerdir (Ross ve

Cuskelly, 20006).

OSB’li kardesi olan ergenlik cagindaki bireyleri olumsuz olarak etkiledigi diisiiniilen
durumlar ise bu bireylerin OSB’li kardeslerinin ileride bakimini tistlenmekle ilgili
sorumluluga sahip olacaklarini diistinmeleridir (Ferraioli ve Harris, 2009; Harris ve
Glasberg, 2003). Bu diisiincelerden dolay1, OSB’li kardesi olan bireyler gelecek ile ilgili
kaygi duymaktadir. Ayn1 zamanda bu bireyler, ebeveynlerinin OSB’li kardesleri ile ilgili
sorumluluklarini hafifletmek adma kardeslerinin bakimini {istlenmek gibi rollere
girebilmektedir (Hastings, 2007; Lee, vd., 2008). OSB’li bir cocugun bulundugu ailede,
OSB’li kardesi olan NG gdsteren ¢cocugun, zaman igerisinde anne ve babanin yardimeisi
rollinii istlenmesi ile ilgili durum, alanyazinda “anne-babalasan ¢ocuk” olarak

tanimlanmaktadir (Siegel ve Silverstein, 2001). Bu rollerin ise genellikle ailedeki en



bliylik yastaki ve oOzellikle cinsiyeti kiz olan ¢ocuklar tarafindan {istlenildigi

goriilmektedir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2013).

OSB’li kardese sahip bireylerin, ebeveynlerinin kardesi ile ilgili sorumluluklari
nedeniyle, kendilerine yeteri kadar zaman ayiramadigini ve aile olarak birlikte ¢ok fazla
zaman geciremediklerini belirttikleri gortisler bulunmaktadir. (Macks ve Reeve, 2007,
Petalas vd., 2009b). OSB’li kardesi olan bireylere, kardeslerinin durumu ile ilgili bilgi
verilmesinin, bu bireylerin kardeslerinin daha fazla ilgi ve destege ihtiyacit olmasinin
nedenlerini anlamalarina yardimci olacagi diisiiniilmektedir (Harris ve Glasberg, 2003).

Bu baglamda ailelerin, OSB’li kardesi olan ¢ocuklarini, yaslarina uygun sekilde OSB ile
ilgili bilgilendirmeleri, bu durum nedeniyle aile diizenlerinde ve aile iligkilerinde nelerin
degisebilecegini ve ¢ocuklarindan OSB’li kardesi ile ilgili ne gibi beklentileri oldugunu
acik¢a konusmalarinin, aile liyelerinin birbirleri ile olan iliskileri agisindan 6nemli oldugu

distiniilmektedir.

OSB’li kardese sahip olmanin, bu bireyler lizerindeki olumlu etkilerine bakildiginda ise
OSB’li kardese sahip bireylerin kardesleri ile aralarinda daha az rekabete dayali bir iliski
oldugu ve NG gosteren kardesi olan bireylere gore kardesleri ile daha fazla duygusal bag
kurduklar1 goriilmektedir (Fisman, Wolf, Ellison, Gillis, Freeman ve Szamatri, 1996;
Macks ve Reeve, 2007). Ayn1 zamanda, bu bireylerin kardeslerine daha kabullenici ve
destekleyici yaklagimlari oldugu bilinmektedir (Benderix ve Sivberg, 2007). Bunlara ek
olarak, yetiskin sorumluluklarini daha erken yasta 6grendikleri ve yasitlarina gore daha

olgun olduklar1 da goriilmektedir (Benderix ve Sivberg, 2007; Macks ve Reeve, 2007).

OSPB’li kardesi olan bireylerin, OSB’li bir kardes sahibi olmaktan olumlu ve olumsuz
anlamda etkilenebilecegi ve bu etkilerin her birey i¢in farkli olabilecegi diistiniilmektedir.
Bu arastirmada, OSB’li bir kardese sahip {i¢ bireyin, duygu ve diislincelerini anlamak i¢in
yari-yapilandirilmis gériismeler diizenlenmistir. Bu goriismelerde fotograflar kullanilmis
ve daha sonra gorlismeler anlati analizi ile analiz edilerek okuyucuya sunulmustur.
Izleyen béliimde fotograflarin kullanildigi bu goriisme teknigi ve anlati ile ilgili

aciklamalara yer verilmistir.



1.4. Anlati ve Fotograflar Araciigl ile Yapilan Yari-Yapilandirilmis Goriisme

Teknigi

Bu arastirmada Otizm Spektrum Bozuklugundan etkilenmis kardesi olan iki kiz ve bir
erkek kardesin ailelerine yonelik duygu ve disiincelerini anlati ile 6grenmek
amaclanmistir. Anlati kapsaminda fotograflar aracilig: ile yapilan yari-yapilandiriimisg
goriisme teknigi kullanilarak veriler toplanmis ve verilerin analizi, anlati analizi ile
yapilmistir. Ingilizce alanyazindaki “narrative inquiry ” i¢in Tiirk¢e alanyazinda “anlat1”,
“Oykiileyici arastirma”, “hikaye”; “narrative analysis” i¢in ise Tiirk¢e alanyazinda “anlati
analizi” ve “Oykiileyici analiz” gibi kavramlar kullanildig1 goriilmektedir. Ingilizce
alanyazindaki “photo elicitation” i¢in ise Tiirk¢e alanyazinda tam karsilig1 olan bir s6zciik
bulunamamaistir. Bu arastirmada “photo elicitation” karsilig1 olarak “fotograflar araciligi
ile yapilan yari-yapilandirilmig goriisme” kavrami ve bu kavramin kisaltmasi olarak
“FIG”; “narrative inquiry” karsilig1 olarak ise “anlat1” kavrami benimsenmistir. izleyen

boliimlerde sirastyla anlati ve FIG’e iliskin agiklama ve bilgilere yer verilmistir.

1.4.1. Anlati
Bir nitel aragtirma yaklagimi olan anlati, insanlarin baslarindan gecgen olaylarla ilgili
anlattiklar1 hikayeleri analiz etmek i¢in benimsenen bir arastirma yaklasimidir (Andrews,
Squire ve Tamboukou, 2008). Lieblich, Tuval-Mashiach ve Zilber (1998), anlatiyi,
olaylarin birbirleriyle olan iligkisini temsil etmek ig¢in tasarlanmis bir sdylem olarak
tanimlamaktadir. Elliot (2005) ise anlatiy1, bir kitle i¢cin olaylar1 anlamli bir bigimde
birbirine baglayan ve bu sekilde kisilerin deneyimlerini yansitan belirli ardisik

siralamalart olan sdylemler olarak agiklamigtir.

Nitel arastirma konusunda zengin bir igerik sunan anlati, anlat1 analizi ile incelenerek,
odaklandig1 konu ile ilgili ayrintili bilgi sunmaktadir. Bu arastirmada, arastirma deseni
olarak anlat1 deseni se¢ilmistir ¢linkii bu desenin kullaniminin OSB’li kardesi olan NG
gosteren bireylerin aileleri ile ilgili duygu ve diisiinceleri ile ilgili zengin bir icerik
saglayacagi diisiinlilmiistiir. Bu arastirmada toplanan verilerin analizinde kullanilan anlati

analizi siireci ise “Yontem” boliimiinde ayrintili bir sekilde agiklanmastir.



Anlat1 deseninde, anlatilan hikayeye odaklanmak, goriismeleri yapilan kisi ya da kisilerin
kendi hayati ile ilgili konugmalarin1 igeren dokiimleri degerlendirmenin bir yoludur
(Creswell, 2007). Bu baglamda, arastirmaci goriismeler yoluyla elde ettigi hikayelerin
dokiimiinii tekrar tekrar okuyabilmekte ve her hikayedeki olaylari, vurgulanan diisiince
ve duygulari, goriisiilen kisinin kendi hikayesine verdigi anlami ve agiklamalari not
alabilmektedir. Bu anlamda, bu arastirmada, toplanan veriler ayrintili bir sekilde
incelenerek, hikayeler icin bagliklar olusturulmus ve katilimcilarin anlattiklart ilgili

basliklar altinda yorumlanarak aktarilmistir.

Tiirkiye’de anlati deseninde yapilan aragtirmalara ornek olarak, bir arastirmada
Tiirkiye’de erken evlilik yapmis kadinlarin hikayeleri incelenmistir (Burcu, Yildirim,
Sirma ve Saniyaman, 2015). Bu arastirmada toplanan hikayelerin analizi sonucunda
kadinlarin erken evlilik algilari, evlenme nedenleri, erken evliligin kadin i¢in sonuglari
tema bagsliklarina ulasilmis ve hikayeler, bu tema basliklar1 altinda okuyucuya
sunulmustur. Bir baska anlati arastirmasinda ise Tiirkiye’de bulunan iiniversite
Ogrencilerinin belirlenen bir konudaki kisisel tecriibelerini yazili ve sozlii anlattiklari
hikayeler bi¢cimsel olarak incelenerek, hikayelerin bi¢cim olarak birbirlerine benzerlikleri
yansitilmistir (Ozyildirim, 2009). Ersoy ve Bozkurt (2015) tarafindan yapilan anlati
arastirmasinda ise bir ilkokul Ggretmeninin ge¢misten giinlimiize teknolojiyi nasil
kullandigin1 ve teknoloji kullanimu ile ilgili goriislerini iceren hikayesi anlatilmistir.
Tiirkiye’de 6zel egitim alaninda anlati desenini kullanarak gerceklestirilmis herhangi bir

calismaya rastlanmamaistir.

1.4.2. Fotograflar araciligi ile yapilan yari-yapilandirilmis goriisme teknigi
Bu arastirmada, OSB’li kardesi olan bireylerin aileleriyle ilgili duygu ve diisiincelerini
ogrenmek amaciyla fotograf araciligr ile yapilan yari-yapilandirilmis goriisme (FIG)
teknigi kullamlmustir. FIG teknigi, bir arastirmanin katilimcilarinin kendi ¢ektikleri
fotograflar ya da aragtirmaci tarafindan cekilen ya da olusturulan fotograflar ile ilgili
gorisme yapilarak katilimcilarin  hayat deneyimlerini belgelendirmek ve bu
deneyimlerden konusmak amaciyla kullanilmaktadir (Drew, Duncan ve Sawyer 2010;
Riley ve Manias, 2004, Samuels, 2004; Sontag, 1977). Bu arastirmada katilimcilarin

kendi ¢ektikleri fotograflar ile goriismeler gerceklestirilmistir.
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Nitel aragtirma yontemlerinde kullanilan diger tekniklerden daha farkli tiirde bilgiler
saglayan FIG tekniginin yetiskin olmayan katilimcilar (gocuk ve ergenlik donemindeki
bireyler) ile uygulanmasinin etkili oldugu disiiniilmektedir. Yetiskin olmayan
katilimcilar, gériismeler sirasinda diiz bir konusmadan ¢abuk sikilabilmekte; yazarken ise
kendilerini ifade edecekleri uygun kelimeleri bulmakta zorlanabilmektedirler (Cappello,
2005). Fotograflarin goriisme siirecinde kullanilmasi, bu tiir sorunlarin ¢oziimi
olabilmekte, yetiskin olmayan katilimcilarin fotograflar lizerinde konusurken goriisme
sirasinda daha rahat hissetmelerini saglamakta ve soyut durumlar {izerine konugsmalarini
kolaylastirdig1 goriilmektedir (Cappello, 2005; Clark-Ibanez, 2004). Ayni1 zamanda,
goriismelerde fotograf kullaniminin, katilimeilarin kendi diistinceleri, deneyimleri vb. ile
ilgili farkindalik saglamalarina yardimci oldugu (Mandleco, 2013) ve zengin igeriklere
ve bilgilere ulagsmay1 sagladig belirtilmektedir (Dickie ve McDonald, 2011; Guerrero ve
Tinkler, 2010; White, Bushin, Carpena-Mendez, ve Laoire, 2010).

FiG teknigi kullanilan goriismelerde, odaklanilan durum fotograflardir ve katilimer ile
arastirmact arasinda goériisme sirasinda bir igbirligi vardir (Collier ve Collier, 1986;
Loeffler, 2004). Bu 6zellik de FIG tekniginin yararlarindan bir tanesidir. Arastirmaci,
goriisme Oncesinde katilimcinin cektigi fotograflari inceleyebilmekte ancak, goériisme
sirasinda soracagi sorulart kesin ve net bir sekilde belirleyememektedir. Bu noktada
arastirmact ve gorisiilen kisi, goriisme sirasinda aslinda bir isbirligi yapmaktadir.
Arastirmaci, goriisiilen kisiye, ¢cektigi fotograf ile ilgili sorular yoneltmekte ve goriisiilen

kisinin cevaplar1 dogrultusunda baska sorular olugturmaktadir.

Sadece sozlerin kullanildig1 goriismeler ile gorseller ya da metin kullanan goriismelere
insanlarin verdikleri tepkilerin farkli olmasinin nedeni, insanoglunun beyninde gorsel
bilgi siirecinin, sozel bilgi siirecinden evrimsel olarak daha eskiye dayanmasi ile
aciklanmaktadir (Harper, 2002). Bu baglamda, gorsellerin kullanimi, bir goriigmede
goriisiilen kisinin aklindaki durumlari, anilar1 ya da deneyimleri canlandirmaya yardimei
oldugu i¢in, kisilerin, gorseller iceren bir goriismede verdikleri cevaplar ile yalnizca sézel
iletisime dayanan bir goriismede verdikleri cevaplarin degiskenlik géstermesi oldukca

dogaldir.
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FIG teknigi tek basina kullamilabilecegi gibi, nitel arastirma ydntemlerine ek olarak da
kullanilabilmekte ve her tiirlii aragtirma konusu ile ilgili zengin bir icerige ulagmayi
saglamaktadir (Clark-Ibanez, 2004). FIG tekniginin kullanildig1 nitel arastirmalar
incelendiginde, diyabet astim gibi kronik hastalig1 olan ¢ocuklar (Drew vd., 2010), Down
sendromlu c¢ocuklarin kardesleri (Rampton, Rosemann, Latta, Mandleco, Dyches ve
Olsen, 2007), gelisimsel yetersizligi olan cocuklar (Dyches, Chichella, Olsen ve
Mandleco, 2004) ile yapilan arastirmalarda kullanildig1 goriilmektedir. Ayn1 zamanda
gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuklarin aileleri (Lassetter, Mandleco ve Roper,
2007), ortaokul cagindaki cocuklar (Jorgenson ve Sullivan, 2010) ve okuldncesi
cagindaki cocuklar (Einarsdottir, 2005) ile yapilan arastirmalarda da kullanilmistir. Bu

arastirmalardan ikisi asagida ayrintili olarak agiklanmistir:

Lassetter vd. (2007), bu teknigi kullanarak yaptiklar nitel arastirmada, 6zel gereksinimi
bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinden kendileri i¢in dnemli olan durumlarin fotograflarini
cekmelerini istemistir. Arastirmaci, katilimecilara, ¢ektikleri fotograflar ile ilgili “Neden
bu fotografi cektiniz?”, “Bana bu fotografi anlatir misiniz?” gibi sorular yoneltmistir.
Fotograflar aracilig1 ile yapilan goriisme sonucunda, ilk olarak katilimcilar tarafindan
cekilen fotograflar arastirmacilar tarafindan ilgi ve benzerlik durumuna gore
gruplandirilmistir.  Bu  gruplama  sonucunda fotograflarda ¢ekilen durumlar
benzerliklerine gore dort gruba ayrilmistir. Bu basliklar, aktif etkinlikler, sessiz
etkinlikler, giinliikk yagam etkinlikleri ve 6zel gereksinimi olan ¢ocugun bakimi bagliklari
olarak ifade edilmistir. Daha sonra fotograflar araciligi ile yapilan goriismelerin
dokiimleri analiz edilmis ve birbirleri ile ilgili goriilen konulara kodlar verilmistir. Bu
kodlardan kategoriler olusturularak alti farkli temaya ulasilmistir. Bu temalar ise
kabullenme, gelecek ile ilgili kaygi, zevkler, giigliikler, iyi ve kotli zamanlarin dengesi,

normal durum olarak ifade edilmistir.

Dyches vd. (2004) tarafindan FiG teknigi kullanilarak yapilan arastirmada ise gelisimsel
yetersizlige sahip olan kisilerin hayatlarinda nelere onem verdiklerini 6grenmek
amaglanmistir. Bu arastirmaya 5-21 yas arasinda 15 gelisimsel yetersizlige sahip kisi
katilmistir. Bu kisilere 24 pozluk g¢ek-at makineler verilerek, kendilerinden iki hafta

boyunca kendileri icin Onemli olan seylerin fotograflarini ¢ekmeleri istenmistir.
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Arastirmacilar, ¢ekilen fotograflar aragtirmada kullanmak {izere, dahil etme ve diglama
Olgiitleri belirlemislerdir. Buna gore, asir1 aydinlik ¢ikan fotograflar ve igerigi net
olmayan fotograflar kullanilmamistir. Daha sonra, segilen fotograflar icin igerik analizi
yapilmis ve fotograflar kategoriler ve alt kategorilere ayrilmistir. Fotograflar iceriklerine
gore, i¢inde insan olan ve insan olmayan seklinde iki kategoriye; aile, arkadaslar,
kardesler, genis aile, kendisi gibi alt kategorilere ayrilmigtir. Kategorilere ayrilan
fotograflar sayisal ve yiizdelik olarak degerlendirilerek sonuglar yansitilmistir.
Fotograflarda en cok aile liyeleri ve nesneler yer almistir. Fotograflar ile yapilan
goriismeler sonucunda ise katilimeilarin fotograflar ile ilgili soyledikleri aktarilmistir.
Katilimcilar ile yapilan goriismelere iliskin, hepsinin fotograflarda neler ve kimler
oldugunu agiklayabildikleri, ancak, fotograflardaki kisi ya da durumlar ile ilgili
tecriibelerini detaylandirarak agiklayamadiklar belirtilmigtir. Ornegin, fotograflarda
annesini ¢eken bir katilimci, bu fotografin kendisi i¢in neden Onemli oldugu
soruldugunda, “Ciinkii annemi ¢ok seviyorum.” cevabini verirken; bir kitap fotografini
ceken katilimciya, c¢ektigi fotografin neden 6nemli oldugu soruldugunda, katilimci,

“Ciinki ben oradaki hikayeleri boyuyorum.” cevabini vermistir.

Bu arastirmada OSB’li kardesi olan abla ve abilerin aileleri ile ilgili duygu ve
diisiincelerini 6grenmek igin FiG teknigi tercih edilmistir. Bdylece, katilimeilarin aileleri
ile ilgili diistincelerini 6grenmek i¢in dogrudan yonlendirilen sorulara cevap vermeleri
yerine, kendi cektikleri fotograflar hakkinda konugmalarmin, goriigme sirasinda

katilimcilar1 daha rahat hissettirecegi diistiniilmiistiir.

1.5. Tlgili Arastirmalar
Bu boliimde, OSB’li kardesi olan bireyler ile yapilan ve nitel arastirma yontemi
kullanilarak yapilmis arastirmalar ayrintili bir sekilde agiklanmistir. Bu aragtirmanin

konusu ile ilgili arastirmalar asagida ayrintili bir sekilde aciklanmistir.

Alanyazina bakildiginda, aile iiyelerinden ebeveynlerin, aileleri ile ilgili goriislerinin
alindig1 ve daha ¢ok annelerin goriislerine odaklanan arastirmalar bulunmaktadir (Nealy,
O’Hare, Powers ve Swick, 2012; Phelps, Hodgson, McCammon ve Lamson, 2009). Ayni

zamanda, OSB’li ¢ocuk sahibi annelerin, NG gdsteren ¢ocuklarinin bu durumdan nasil
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etkilendikleri ile ilgili goriislerine odaklanan ¢alismalar da vardir (Myers, Mackintosh,
Goin-Kochel, 2009; Petalas vd., 2009a; Petalas, vd., 2009b). Ebeveynlerden alinan
bilgilere ve ebeveynlerin goriislerine bagvurulan arastirmalardan birkagi ayrintili olarak

asagida aciklanmistir:

Ebeveynlerin goriislerine bagvurulan bir nitel arastirmada ebeveynlere OSB’nin
hayatlarin1 ve ailelerini nasil etkiledigi sorulmustur. Bu arastirmaya toplam 493 ebeveyn
katilmistir. Arastirma bulgularina gére hem olumlu hem de olumsuz goriis igeren
goriiglere ulasilmistir. Ebeveynler, stres, cocugun davranislari, evlilik sorumlulugu,
sosyal hayattan uzaklagma gibi konularda olumsuz goriislerini belirtirken; OSB’li bir
cocuga sahip olmanin ailelerini giiclendirmesi gibi konularda olumlu goriisler

bildirmislerdir (Myers vd., 2009).

Annelerin goriislerine basvurulan bir diger nitel arastirmada ise annelere OSB’li
cocuklarin hayatlarini nasil etkiledigi ve ne tiir desteklere ihtiyag duyduklar ile ilgili
sorular yoneltilmistir. 33-55 yas arasinda sekiz annenin katildig1 aragtirmanin bulgularina
gore, anneler OSB’li ¢cocuga sahip olma ile ilgili stres, endige, su¢luluk gibi duygusal
etkiler yasadiklarmmi belirtmislerdir. Ayni zamanda, OSB’li c¢ocuklar1 ile 1ilgili
sorumluluklarindan dolayi, NG gosteren ¢ocuklari ile yeteri kadar ilgilenemediklerini de
sOylemislerdir. Bunun yani sira, eslerinin giiniin biiyiik bir boliimiinde calistiklar i¢in
evde bulunamadiklarini ve bu durumun OSB’li ¢cocuklart ile ilgili daha fazla sorumluluk

almalarina neden oldugunu belirtmislerdir (Nealy vd., 2012).

OSPB’li kardese sahip 80 annenin goriislerine basgvurulan bir baska nitel arastirmada ise
Phelps vd. (2009), annelerin goriislerini, agik uglu sorular igeren bir anket yoluyla
toplamistir. Elde edilen verilerden, psikolojik stiregler, ailesel siirecler, alinan hizmetler,
inanglarin etkisi, ekonomik zorluklar ve OSB’li ¢ocugun gelecegi olmak iizere yedi farkl
temaya ulagilmigtir. Bulgular, annelerin OSB’li ¢ocuklarin gelecekleri ile ilgili kaygi
hissettiklerini, aldiklar1 hizmetlerin maliyetleri agisindan ekonomik olarak zorlandiklari,
bu ekonomik zorluklarin sosyal hayatlarin1 ve sosyal etkinliklere katilimini olumsuz

anlamda etkiledigini belirtmislerdir. Ayn1 zamanda 10’a yakin anne, dinsel inang¢larinin
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OSB’li ¢ocuga sahip olma ile ilgili bas etme konusunda, kendilerine gii¢ verdigi ile ilgili

goriislerini belirtmistir (Phelps, vd., 2009).

OSB’li kardesi olan bireylerin goriislerine yer verilen nitel arastirmalarda ise bu
bireylerin hayat kaliteleri, OSB’li kardesleri ile yasadiklari deneyimler, OSB’li
kardeslerinin hayatlarina olan etkisi, destek algilar1 gibi konularla ilgili goriisleri yer
almaktadir (Benderix ve Sivberg, 2007; Mascha ve Boucher, 2006; Moyson ve Roeyers,
2011; Petalas vd., 2009a).

Ormegin, Petalas ve meslektaslar1 (2009a), zihinsel yetersizligi olan ve OSB’den
etkilenmis cocuklarin ve yalmizca zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin NG gosteren
kardeslerinin duygusal ve davranigsal uyumlarini incelemislerdir. Arastirmada kullanilan
duygusal ve davranigsal uyum 06lc¢egi, bu ¢ocuklarin anneleri tarafindan doldurulmustur.
Bulgular, zihinsel yetersizligi olan ve OSB’den etkilenmis kardese sahip NG gosteren
cocuklarin, zihinsel yetersizlige sahip kardesi olan cocuklara gore daha fazla duygusal ve

davranigsal problem yasadiklarini gostermistir.

Benderix ve Sivberg (2007) ise yaptiklar1 nitel arastirmada, OSB ve zihinsel
yetersizlikten etkilenen kardese sahip NG gdosteren bireylerin yasadiklar1 deneyimler ile
ilgili goriislerini incelemislerdir. Arastirmaya 5-29 yas arasindaki 14 kisi katilmistir. NG
gosteren cocuklar, OSB ve zihinsel yetersizlikten etkilenen kardeslerinin davranislarini
anlayisla karsilayarak empati kurmaya c¢alistiklarini, kardeslerinin uygun ol
davranislarindan rahatsiz olduklarini, kardeslerinin durumu ile ilgili iizgiin hissettiklerini

ve kardeslerinin gelecegi ile ilgili sorumluluk hissettiklerini belirtmislerdir.

Mascha ve Boucher (2006)’in yaptiklart nitel arastirmaya, OSB ve Asperger
Sendromun’dan etkilenmis kardesi olan on dort NG gosteren birey (7-20 yas) katilmistir.
Katilimcilara, kardesleri ile ne kadar zaman gecirdikleri, birlikte ne gibi etkinlikler
yaptiklari, OSB’li/Asperger Sendromlu bir kardes sahibi olmanin en biiyiik zorlugunun
ne oldugu ve ebeveynleri ile kardeslerinin durumu hakkinda konusup konusmadiklar1 gibi
sorular yoneltilmistir. Katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugu, kardesleri ile ilgili yasadiklar1 en

biiylik zorlugun, kardeslerinin sinirli ve agresif davranislari oldugunu belirtmislerdir.

15



Katilimcilardan bazilarn kardeslerinin gelecegi ile ilgili endise duydugunu belirtirken,
bazilar1 yalnizca diislinceli olduklarin1 belirtmistir. Katilimcilardan yalnizca dort kisi,
kardesinin durumu ile ilgili ebeveynleri ile konugsmadigini, 10 katilimc1 ise ebeveynleri

ile kardeslerinin durumu hakkinda konustuklarini belirtmislerdir.

Moyson ve Roeyers (2011) ise yaptiklar arastirmada, OSB’li kardesi olan NG gdsteren
6-14 yas araligindaki 17 bireyin yasam Kkalitelerini tanimlamayi ve belirlemeyi
amaclamistir. Bu amagcla, OSB’li kardesi olan bireyler ile derinlemesine goriismeler
yapmuslardir. Arastirmanin bulgularina gore, katilimcilar ve diger aile tiyelerinin OSB’ye
ait tipik oOzellikleri yok varsaydiklart ve OSB’li ¢ocugun NG gosteren bir bireyden
herhangi bir farki olmadigina iliskin goriisleri oldugu goriilmiistiir. Ayni1 zamanda
katilimcilarin, kardeslerinin sinirli ve uygun olmayan davranislari ile zorluk yasadiklari,
OSB’li kardeslerinin konusma ile ilgili sorunlarinin, iletisimlerini etkiledigi ile ilgili
goriigleri ve OSB’li kardesleri ile normal bir bi¢imde zaman gegirmek istedikleri ile ilgili
goriisleri bulunmaktadir. Ayn1 zamanda OSB’li kardesi olan NG gdsteren bireyler,
ebeveynleri tarafindan dinlenilmeye ve OSB’li kardesleri ile birlikte olmadiklari, yalniz
gecirebilecekleri zamana ihtiyaglart oldugunu; ebeveynlerinin kardeslerine gosterdikleri

ilgiyi esit olarak kendilerine de gdstermelerini istediklerini belirtmiglerdir.

OSB’li kardesi olan bireylerle yapilan nitel arastirmalara bakildiginda, bu ¢alismalarin
son 10 yilda agirlik kazandigi gortilmektedir (Angell, vd., 2012; Benderix ve Sivberg,
2007; Connell, Halloran ve Doody, 2014; Diener vd., 2015; Masha ve Boucher, 2006;
Moyson ve Roeyers, 2010; Petalas vd., 2009a; Ward vd., 2016). Bu arastirmalarda
katilimcilarin goriiglerine ulagmak i¢in genellikle yari-yapilandirilmis goriisme ve odak

grup goriismesi kullanilmistir.

OSB’li kardesi olan, 7-15 yas arasindaki 12 NG gosteren bireyin deneyimlerini
O0grenmeyi amaglayan bir nitel arastirmada, yapilan yari-yapilandirilmig goriismeler
sonucunda, elde edilen verilerden {i¢ temaya ulasilmistir. Bu temalardan ilkinde,
katilimcilarin kisilik 6zellikleri ile ilgili goriisleri, ikinci temada, OSB’li kardesleri ile
iliskileri ve ti¢lincii temada OSB’li kardesleri ile uyumlan ile ilgili goriislerine yer

verilmistir. Bulgular, katilimcilarin ¢gogunun kendi akademik basarilarina 6nem verdigini,
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bazilarinin ¢ok sosyal biri oldugunu anlatirken, bazilarinin daha ice kapali bir kisilige
sahip olduklarin1 gostermektedir. Ayn1 zamanda, bulgular, bu bireylerin ebeveynleri ile
ilgili yeteri kadar zaman gegiremediklerini gostermektedir. Bu arastirmada katilimcilar,
OSB’li kardesleri ile gurur duyan ve onlar1 takdir ettikleri ile ilgili goriislerini bildirirken,
OSB’li kardesinin kendine 6zgii, sinirli ve uygun olmayan davraniglari nedeni ile korkuya
kapildiklarin1 ve OSB’li kardeslerinin bu davramiglarindan utandiklarini da dile
getirmislerdir (Angell, vd., 2012). OSB’li kardesi olan sekiz NG gosteren bireyin katildigi
bir diger nitel arastirmada ise bu arastirmadaki gibi, katilimcilarin OSB’li kardesleri ile
ilgili olumlu ve olumsuz goriisleri oldugu belirtilmis ve katilimcilar bu arastirma ile ilgili

benzer goriisler dile getirmislerdir (Petalas, vd., 2009b).

Yakin bir zamanda yapilan bir diger nitel arastirmada ise, onceki yillarda yapilan nitel
aragtirmalardan farkli olarak, katilimcilarin se¢iminde yas faktoriiniin yarattigi farkliliklar
incelenmistir (Ward, vd., 2016). OSB’li kardesi olan, 7-18 yas araliginda toplam 22 NG
gosteren bireyin katildig1 bu arastirmada, katilimcilarin ailedeki dogum siralarinin fark:
da incelenmistir. Arastirmanin bulgularina bakildiginda, yas olarak daha kiiciik olan ve
OSB’li kardesinden yasca kiiciik olan katilimeilarin, anlattiklar1 deneyimlerde, OSB’li
kardeslerinin yapabildikleri ve yapamadiklar1 ile 1ilgili goriiglerinin yer aldig
goriilmektedir. Yag araligi olarak ergenlik doneminde ve daha biiylik olan katilimcilarin
ise OSB’li kardesleri ile yasamak ile ilgili ne 6grendikleri ve nasil hissetikleri ile ilgili
goriiglerinden bahsettikleri; OSB’li kardeslerine kars1 korumaci bir tutum sergiledikleri

belirtilmistir.

Connell, Halloran ve Doody (2014), tarafindan yapilan bir nitel arastirmada ise OSB’li
kardesi olan bir kiz kardesin OSB’li kardesi ile ilgili goriislerine yer verilmistir. Bu
arastirmada, kiz kardesin goriisleri anlati deseni ile aktarilmistir. Katilimer,
cocuklugunda, OSB’li kardesinin davranislarini anlamlandiramadigindan, ergenlik
doneminde ise OSB’li kardesinin uygun olmayan davranislar1 nedeniyle akranlarimin
tepkilerinden ¢ekindiginden bahsetmistir. Ayn1 zamanda annesinin OSB’li kardesi ile
ilgili ¢abalarini takdir ettigi ve annesinin gii¢lii bir kadin oldugu ile ilgili goriislerini

aktarmstir.
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Nitel aragtirmalarda geleneseksel olarak kullanilan veri toplama teknikleri diginda farkl
tekniklerin kullanildig: (fotograflar, videolar, ¢izimler, vb.) arastirmalara bakildiginda ise
yapilan bir arastirmada, OSB’li kardesi olan bireylerin kendi ¢izdikleri resimler
araciligiyla yapilan goriismeler ile (Sage ve Jegatheesan, 2010), bir diger nitel
arastirmada video goriintiileri aracilifiyla (Hwang ve Charnley, 2010) ve bir bagka nitel
aragtirmada (Latta, vd., 2013) ise fotograflar araciligiyla yapilan goriismeler ile OSB’li
kardesi olan bireylerin goriisleri 6grenilmistir. Bu arastirmalar asagida ayrintili bir sekilde

agiklanmustir:

Sage ve Jegatheesan, (2010) tarafindan yapilan arastirmada, OSB’li kardesi olan yedi
yasinda iki erkek cocugun OSB’li kardesleri ile ilgili goriislerine, kendi c¢izdikleri
resimler aracilifiyla yapilan goriismeler yoluyla ulasilmistir. Ayni zamanda,
katilimcilarin OSB’li kardesleri ile serbest oyun sirasinda 30’ar dakikalik video
goriintiileri  katilimer gozlem yoluyla gozlemlenmis ve aileler ile yapilan yari-
yapilandirilmis goriismeler yoluyla ailelerin OSB’li bir ¢ocuk sahibi olmak ile ilgili
inanglarina iliskin goriislerine bagvurulmustur. Daha kapsamli bir ¢alismanin pargasi
olarak yayimlanan bu arastirmada Asya kdkenli Amerikali ve Avrupa kokenli Amerikali
iki ailenin goriisleri anlat1 deseninde yansitilmistir. Bu iki aile ile ilgili elde edilen veriler
islenerek ortaya ¢ikan arastirma bulgulari, her bir aile i¢in beg baslik altinda sunulmustur.
Bu basliklar, NG gosteren ¢ocuk ve OSB’li kardesi, ailelerin OSB’li bir ¢ocuk sahibi
olmakla ilgili inanc¢lari, NG gosteren ¢cocugun OSB ile ilgili farkindaligi, NG gdsteren
cocugun OSB’li kardesi ile ilgili algist ve hissettikleri ve kardes iliskileri konulu
basliklardir. Ornegin Asya kokenli Amerikali ailedeki NG gosteren cocugun OSB
hakkinda yeterli bilgi sahibi olmadigi anlagilmis ve kardesi ile birlikte oynamak yerine
kendi basina oynamay tercih ettigi gézlemlenmistir. Bunun yani sira, kardesinin mutlu
bir ¢ocuk oldugunu sdylemistir. Ayn1 zamanda bu katilimciya “Kardesin hakkinda ne
diisiiniiyorsun?” diye soruldugunda, gozleri kizgin bakan, giilen bir surat ¢izmistir.
Katilimemin bu ¢iziminde, kardesi ile ilgili karisik duygular igerisinde oldugu

distinilmiistiir.

Hwang ve Charnley (2010) tarafindan yapilan arastirmada ise otizmi anlamada kiiltiirtin

etkisini 6grenmek amag¢lanmistir. OSB’li kardesi olan 8-15 yas aralifindaki dokuz Giiney
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Koreli ¢ocuktan giinliikk yasantilarini video kamera ile kaydetmeleri istenmis ve bu
cocuklarin goriislerine, kendi ¢ektikleri goriintiler araciligi ile yapilan yari-
yapilandirilmis goriismeler ile ulasilmistir. Gorlismelerden elde edilen veriler
yorumlanarak bulgular yansitilmistir. Bulgulara gore, NG gosteren ¢ocuklarin,
arkadaslar1 ile OSB’li kardesleri ile ilgili rahat konusamamalar1 ve g¢evre tarafindan
OSB’li kardeslerine sergilenen olumsuz tutumdan hosnut olmadiklari goriilmiistiir. Ayni
zamanda bu arastirmadaki dokuz ¢ocugun da OSB’den bahsederken, OSB’yi bir hastalik
olarak anlattig1 dikkat ¢ekmektedir. Katilimcilardan yedisi OSB’ye ait kardeslerinde
goriilen Ozelliklerin 1iyilesebileceginden bahsetmistir. Bes katilimcinin ise video
goriintiilerinde OSB’li kardeslerinin yapamadiklar1 yerine yapabildiklerine odaklandigi

goriilmiistiir.

Latta vd., (2013) tarafindan yapilan arastirmada ise bu arastirmadaki gibi FIG teknigi
kullanilmistir. Bu anlamda, 8-16 yas araliginda OSB’li kardesi olan 13 ¢ocuktan, iki hafta
icerisinde hayatlarinda 6nemli olan seylerin fotografini ¢cekmeleri istenmistir. Bunun i¢in
kendilerine 24-27 pozluk c¢ek-at fotograf makineleri verilmistir. Fotograflarin
tamamlanmasindan sonra c¢ocuklar ile ¢ektikleri fotograflar ile ilgili goriismeler
diizenlenmistir. Bu goriismelerden sonra, fotograflar aragtirmacilar tarafindan,
kategorilere ayrilmis ve bu kategoriler ilk olarak insan igeren ve igermeyen fotograflar
daha sonra aile iiyeleri ve aile iiyeleri disindaki insanlar; daha sonra aile iiyelerinden
kimlerin oldugu seklinde gruplanmistir. Cocuklarin ¢ektikleri fotograflardaki kisiler ya
da nesneler vb. icin sdyledikleri aktarilmistir. Ornegin, OSB’li kardesini ¢eken bir
katilime1 OSB’1i kardesi i¢in “Ciinkii o engelli, engelli birinin ¢evrenizde olmasindan pek
cok sey Ogrenebilirsiniz.” seklinde bir aciklama yapmistir. Ayrica ¢ocuklarin
fotograflarda ¢ektikleri kisilerin, durumlarin ya da nesnelerin sayis1 yapilan fotograf

gruplamasina gore, ylizdelik olarak hesaplanmistir.

Tiirkiye’de OSB’li kardesi olan bireyler ile ilgili yapilan ¢aligmalara bakildiginda sinirl
sayida aragtirmaya ulasilmistir. Bu ¢alismalarda OSB’li kardesi olan ve diger 6zel
gereksinime (Down Sendromu, Zihinsel Yetersizlik vb.) sahip kardesi olan bireylerin
birlikte katildig1 caligmalara ulasilirken (Aksoy ve Ber¢in Yildirim, 2008; Erturan ve
Akbag, 1997; Goziin Kahraman ve Soylu Karadayi, 2015; Senel, 1995; Ustdag ve Bumin,
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2014; Yiudirim Dogru vd., 2013), yalmizca OSB’li kardesi olan bireylerin katildig: iki
arastirmaya ulasilmistir (Aldan ve Vural, 2013; Erden ve Akgakin, 2001). Bu iki

arastirma asagida ayrintili olarak aciklanmistir:

Aldan ve Vural (2013), yaptiklar1 nicel arastirmada, OSB’li kardesi olan ve olmayan
cocuklarin davranigsal ve duygusal uyumlari, benlik kavramlar1 ve algiladiklar1 sosyal
destek diizeylerini karsilastirmislardir. Arastirmaya 50 OSB’li kardesi olan ve 52 NG
gosteren kardesi olan, 9-16 yas arasindaki 60 kiz ve 42 erkek katilmistir. OSB’li kardesi
olan cocuklar ile olmayanlar arasinda davranigsal ve duygusal uyum, benlik kavrami ve
sosyal destekleri ortalama puanlar1 arasinda anlamli fark bulunmamistir. OSB’li kardesi
olan erkek c¢ocuklarin ise OSB’li kardesi olmayan erkek c¢ocuklarindan daha fazla
davranigsal ve duygusal uyum sorunu yasadiklari bulunmustur. OSB’li kardesi olan
cocuklarin ebeveynleri OSB’li kardesin engel derecesini agir olarak algiliyorsa, NG
gosteren kardeslerin daha fazla davramigsal ve duygusal uyum sorunu yasadiklari

gOriilmiistiir.

Erden ve Akgakin (2001), OSB’li ¢cocuklarin NG gosteren kardesleri ve NG gdsteren
cocuklarin NG gosteren kardesleri (kontrol grubu) arasinda davranis sorunlari ve kisilik
Ozellikleri Oriintiilerini incelemislerdir. Bu arastirmada, 6-16 yas arasindaki 40 OSB tanis1
alan ¢ocuk, 40 OSB’li kardesi olan ¢cocuk ve 40 NG gosteren kardesi olan ¢ocuk ile ilgili
bilgiler ebeveynleri tarafindan cevaplanan testler araciligiyla degerlendirilmistir. Elde
edilen bulgulara gore, OSB’li kardesi olan ¢ocuklar ve kontrol grubu arasinda depresyon,
hiperaktivite, sosyal iligkiler alt 6l¢eklerinde farklilik saptanirken; uyum, okul basarisi,
dikkat ve davranig sorunlari, sosyal yeterlik gibi alt dlgeklerde farklilik bulunmamastir.
Depresyon ve hiperaktivite alt dlgeklerinde otizmli kardesi olan c¢ocuklarin kontrol

grubundan daha yiiksek ortalama aldiklar1 goriilmiistiir.

Tiirkiye’de gelisimsel yetersizlige sahip ya da 6zel gereksinime sahip kardesi olan
bireyler ile yapilan arastirmalarda, bu kisilerin kaygi diizeyleri ve yetersizlige yonelik
tutumlar1 (Erturan ve Akbag, 1997; Senel, 1995), kisilik 6zellikleri ve davranis sorunlari
(Erden ve Akcgakin, 2001), kardes iligkileri (Onat Zoylan, 2005; Aksoy ve Bergin
Yildirim, 2008), davranissal ve duygusal uyumlart (Aldan ve Vural, 2013) gibi konular
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incelenmistir. Ayrica, 6zel gereksinime sahip kardesi olan bireylerin, 6zel gereksinimi
olan kardeslerine kars1 olumsuz duygularimi azaltmada grupla psikolojik danismanin
etkisinin (Tekin, 2000) ve gelisimsel yetersizlige sahip kardesi olan bireylerin, kardesleri
ile zaman gecirme durumlarinin incelendigi (Yavuz ve Coskun, 2014) c¢alismalar

bulunmaktadir.

Kullanilan arastirma yontemleri acisindan degerlendirildiginde, Tiirkiye’de OSB’li
kardesi olan bireyler ile yapilan arastirmalardan yalnizca birinde (G6ziin Kahraman ve
Soylu Karadayi, 2015) nitel arastirma yontemi kullanilirken, diger arastirmalarda nicel
aragtirma yontemlerinin kullanildig1 goriilmiistiir (Aksoy ve Ber¢in Yildirim, 2008; Girli
ve Mutlu, 2015; Onat Zoylan, 2005; Senel, 1995; Ustdag ve Bumin, 2014; Yildirim
Dogru, Kayili, Alabay, Kuscu ve Sarikaya, 2013).

Yapilan nicel aragtirmalardan birinde, Girli ve Mutlu (2015), gelisimsel yetersizlige sahip
kardesi olan bireylerin evlilige yonelik tutumlarmi birka¢ degisken acisindan
incelemislerdir. Arastirmaya, 18-30 yas arasinda, evli olmayan, zihinsel yetersizlikten ve
OSB’den etkilenmis kardesi olan NG gosteren 65 kadin ve 55 erkek katilmistir. Bulgulara
gore, gelisimsel yetersizlige sahip kardesi olan kadin kardeslerin evlilige yonelik
tutumlari erkek kardeslere gore daha olumsuz bulunmus, anne-babasi ile birlikte yasayan
kardeslerin evlilige yonelik tutumlari, anne babasi ile birlikte yasamayan kardeslerin
tutumlarindan daha olumlu bulunmustur. Agir diizeyde gelisimsel yetersizlige sahip
kardesi olan kisilerin evlilige yonelik tutumlari, orta ve hafif diizeyde gelisimsel
yetersizlige sahip kardesi olan kisilerden daha olumsuz bulunmus, kardesler arasinda yas1
daha biiyiik olanlarin evlilige yonelik tutumlar1 yas1 kiiciik olanlardan daha olumsuz
bulunmustur. Kardeslerin, yaslari, egitim diizeyleri, kardes sayisi, gelisimsel yetersizlige
sahip kardesin cinsiyeti, yetersizlik tiirli, ailelerinin aylik geliri ile evlilige yonelik

tutumlar1 arasinda anlamli bir iligki ise gozlemlenmemistir.

Ailesinde 6zel gereksinime (OSB, fiziksel engel, DS, gérme engeli) sahip birey bulunan,
5-6 yas aras1 43 NG gosteren ¢ocugun (17 kiz ve 26 erkek) katildig1 bir diger nicel
arastirmada ise sosyal beceri ve problem davramislar farkli degiskenler agisindan

incelenmistir. Katilimcilarin  sosyal becerileri ve problem davranislarinda, o6zel
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gereksinime sahip bireyin dogum sirast degiskenlerine gore farklilasma oldugu; cinsiyet,
kardes sayis1 ve 6zel gereksinime sahip bireyin dogum sirasi degiskenleri arasinda ise

anlamli bir farklilik olmadig1 gériilmiistiir (Yildirinm Dogru vd., 2013).

Goziin Kahraman ve Soylu Karadayr (2015)’nin yaptiklar1 nitel aragtirmada ise 6zel
gereksinime sahip kardesi olan NG gosteren c¢ocuklarin 6zel gereksinime sahip
kardesleriyle deneyimlerine iligkin goriislerinin belirlenmesi amaglanmistir. Bu
caligmaya farkli 6zel gereksinime sahip (DS, OSB, William Sendromu, Zihinsel
yetersizlik, vb.) kardesi olan NG gosteren 9-15 yas arasindaki on {i¢ ¢ocuk katilmistir.
NG gosteren ¢ocuklar, kardeslerinin durumu ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarini,
bu konuda kendilerine yeterince agiklama yapilmadigini, zaman icinde kardeslerine
yonelik duygularmin olumlu yonde degistigini, 6zel gereksinime sahip kardeslerinin
problem davranislarinin hayatlarini olumsuz yonde etkiledigini ve diger insanlarin 6zel
gereksinime sahip kardeslerine olumsuz bakis acilarindan dolayi tiziintii duyduklarini

belirtmislerdir.

Yukarida yer verilen aragtirmalar, OSB’li kardesi olan bireyler ile ilgili yapilan nitel
arastirmalardir. Bu bireylerin goriislerini kendileri ile yapilan goriismeler yoluyla 6grenen
arastirmalar ile ebeveynlerinin bu bireyler ile ilgili goriislerine ulasilan arastirmalar ve
ebeveynlerin OSB’li ¢ocuk sahibi olma ilgili goriislerinin igeren arastirmalar
aciklanmistir. Bu arastirmalardan elde edilen bulgular dikkate alindiginda, OSB’li kardesi
olan bireylerin, OSB’li kardeslerinin uygun olmayan davraniglarindan olumsuz
etkilendikleri, bazi bireylerin ise OSB’li kardeslerinin bu davranislarindan utandiklari ve
ebeveynlerinin OSB’li kardesleri ile ilgili sorumluluklari nedeniyle, ebeveynleri ile
gecirdikleri zamanin kisitli olmasi ile ilgili sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir. Aym
zamanda OSB’li kardeslerine karsi korumaci olduklari, kardeslerinin baz1 davraniglarini
ve basarilarini takdir ettikleri ile ilgili goriisleri de bulunmaktadir. Son olarak, OSB’li
kardesi olan bireylerin OSB’li kardesi ile ilgili diisiincelerinde yas, dogum sirasi, cinsiyet

gibi faktdrlerin etkili oldugu ile ilgili bulgular dikkat ¢ekmektedir.
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1.6. Arastirmanin Gereksinimi
OSB’li kardesi olan NG gosteren bireyler ile yapilan arastirmalara bakildiginda, bu
bireylerin nasil hissettikleri ve OSB’li kardesleri ile nasil iligkileri oldugu ile ilgili
sonuglar tutarl degildir (Macks ve Reeve, 2007; Orsmond ve Seltzer, 2006; Rivers ve
Stoneman, 2003). OSB’li kardesi olan bireylerin OSB’li kardeslerine kars1 farkli goriisleri
bulunurken, aynt zamanda OSB’li kardesleri ile ilgili durumu olumlu bir sekilde
kabullendikleri de goriilmektedir (Petalas, vd., 2009b). OSB’li kardese sahip olan
bireylerin, aile yapilari, ebeveyn tutumlar, aile iligkileri gibi birgok faktérden
etkilendikleri ve bu anlamda her birinin farkli deneyimleri oldugu diisiiniilmektedir.
Farkli kiiltiirlerde yasamanin da etkili bir faktor oldugu disiintildiigiinde, Tirkiye’de
yasayan OSB’li kardesi olan bireylerin bu kiiltiir i¢inde neleri deneyimledigini
aktarmanin da gerekli oldugu diisiiniilmektedir. OSB’li kardesi olan bireylerin gortisleri
ile ilgili tutarsizlik bulunmasi, kiiltiir faktoriiniin yaratabilecegi farklar diigtiniildiigiinde,
her bir OSB’li kardesi olan bireyin goriislerinin 6nemini ortaya koymaktadir. Dolayisiyla,
farkli caligmalarla OSB’li kardesi olan bireylerin goriislerinin belirlenmesi gerekliligi

ortaya ¢ikmaktadir.

Son 10 yildir, OSB’li kardesi olan bireylerin ailede OSB’li bir bireyin bulunmasindan
nasil etkilendigine iliskin yapilan arastirmalarin sayis1 giderek artmakta, onceki yillarda
ise daha ¢ok OSB’nin ebeveynler iizerindeki etkisini inceleyen arastirmalarin fazla
oldugu goriilmektedir (Shu ve Lung, 2005; Stoner ve Angell, 2006; Ward, vd., 2016).
Ornegin, 2010 yilindan nce yapilan arastirmalarda, daha cok OSB’li ¢ocuk sahibi olan
ebeveynlerin ve 6zellikle annelerin OSB’li bir ¢ocuga sahip olmaktan nasil etkilendikleri,
bu durumla nasil bag ettikleri ve iyilik durumlar1 gibi konular ele alinmistir (Myers,
Mackintosh ve Kochel, 2009; Phelps, Hodgson, McCammon ve Lamson, 2009; Twoy,
Connolly ve Novak, 2007). Ancak bu yillarda, OSB’nin, NG gosteren kardesler
tizerindeki etkisini inceleyen arastirmalarin sayisi daha azdir (Glasberg, 2000). Oysa,
OSB’li kardesi olan bireylerin duygu ve diisiincelerinin bilinmesi, bu bireylere
saglanmasi gereken hizmetlerin belirlenmesinde 6nemli rol oynayacaktir (Ward vd.,
2016). Gerek aile i¢cinde gerekse toplum icinde OSB’li kardesi olan bireylere saglanacak
hizmetler ile bu bireylerin hem kardesleriyle daha saglikli iliskiler gelistirebilecekleri

hem de gelecek kaygilarinin bir nebze de olsa azalabilecegi diisiiniildiigiinde bu tiir

23



calismalara olan gereksinim ortaya ¢ikmaktadir (Petalas, vd., 2015; Tozer ve Atkin,
2015).

Tirkiye’de de OSB’li kardesi olan bireyler ile yapilan nitel aragtirmalarin sayisinin
oldukca smirlt oldugu goriilmektedir. Kendi kiiltiiriimiizde yasayan ve iilkemizde
saglanan kosullar dahilinde hizmetler alabilen/alamayan OSB’li kardesi olan bireyler ile
yapilacak derinlemesine goriismelere olan ihtiyag ise bu arastirmanin bir diger

gereksinimini ortaya koymaktadir.

1.7. Arastirmanin Amaci
Bu arastirmada Otizm Spektrum Bozuklugundan etkilenmis kardesi olan iki kiz ve bir
erkek kardesin ailelerine yonelik duygu ve diisiincelerini 6grenmek amaclanmistir. Bu
amagla her bir katilimci i¢in asagidaki sorulara cevap aranmistir:

1) OSB’li kardesi olan bireyin kendisi ile ilgili diisiinceleri nelerdir?

2) OSB’li kardesi olan bireyin kardesi ile ilgili diisiinceleri nelerdir?

3) OSB’li kardesi olan bireyin ailesi ile ilgili diisiinceleri nelerdir?

1.8. Arastirmanmn Onemi
OSB goriilme orant her gecen giin artmakta ve OSB’li bireylerin kendilerine 6zgii
birtakim 6zelliklere sahip oldugu bilinmektedir. Bu nedenle ailede OSB’li bir ¢ocugun
hayatlarinda olmasini, aile tiyelerinin nasil deneyimledigini anlamak, alinacak dnlemler
ve ihtiya¢ duyulan uygulamalar agisindan 6nemlidir. Bu aragtirma, OSB’li kardesi olan

NG gosteren bireylerin aileleri ile ilgili goriislerine odaklanmaktadir.

Tiirkiye’de OSB’li kardesi olan bireyler ile yapilan aragtirmalarin sayisinin oldukga sinirl
olduguna daha once de deginilmisti. Ayn1 zamanda yapilan aragtirmalar igerisinde
yalnizca OSB’li kardesi olan bireylerin goriislerini derinlemesine inceleyen arastirma
bulunmamaktadir. Yapilan arastirmalar, kardeslerin uyum o6zellikleri ve iligkileri ile ilgili
bilgi saglamasi acisindan dnemlidir ancak, 6zel gereksinime sahip kardesi olan bireylerin
kendi deneyimlerini ve durumlarini nasil anladiklarini 6grenmek icin yeterli degildir. Bu
baglamda 6zel gereksinime sahip kardesi olan bireylerin neler diisiindiiklerini anlamak

i¢cin nitel aragtirmalara gereksinim duyulmaktadir. Tiirkiye’de ve diinyada bu konuda
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yapilan nitel arastirmalarin siirli sayida olmasi nedeniyle, bu arastirmanin alanyazina

katk1 saglayacag diisiiniilebilir.

OSB’li kigilerde bulunan 6zelliklerin, diger engel gruplarindan etkilenmis bireylere gore
farkli 6zellikler igerdigi ve OSB’nin giderek yayginlastigi bilinmektedir. Bu baglamda,
OSB tanis1 almis bir cocugun aileyi nasil etkiledigini ve bu durumdan kardeslerinin nasil
etkilendigini anlamanin, aileler ve aileleri kapsayan toplum ic¢in 6nemli oldugu
diistiniilmektedir. Bu arasgtirmada fotograflar araciligi ile yapilan yari-yapilandirilmis
gorisme teknigi kullanilmistir. Tiirkiye’de bu teknigi kullanan bir arastirmaya
ulasilamamistir. Bu anlamda kullanilan FIG tekniginin alanyazina katki saglayacagi
diisiiniilebilir. Bu arastirmanin siralanan gerekceler dogrultusunda, yansittigi sonuglar

acisindan 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

2. Yontem
Bu boéliimde, bu arastirma i¢in secilen anlati deseni ve bu desenin secilme nedenleri
aciklanmistir. Ayrica, katilimeilarin se¢imi, arastirmaci rold, pilot ¢alisma, veri toplama

araglart ile ilgili bilgi, verilerin analizi ve yorumlanmasi ile ilgili stiregler aktarilmistir.

2.1. Arastirma Deseni
Bu arastirmada, OSB’li kardesi olan bireylerin gdziinden aileleri ile ilgili duygu ve
diisiincelerini  6grenmek amacglanmistir. Bu baglamda, bu arastirmada ii¢ farkh
katilimcinin hikayeleri yer almaktadir. Hikayelerin olusturulmasinda, nitel arastirma
yontemlerinden biri olan anlati deseni kullanilmistir. OSB’li kardesi olan ii¢ bireyin
hikayelerinde, bu bireylerin ailelerinde OSB’li bir birey bulunmasindan nasil
etkilendikleri, neler diistindiikleri, ailelerini nasil algiladiklari, OSB’li kardesleri ile ilgili

diisiinceleri ve algilari ile ilgili anlattiklarina yer verilmistir.

Anlat1 desenini olusturmak i¢in toplanan hikayeler, hem yapilandirilmig, hem de yari-
yapilandirilmis goriisme teknikleri ile elde edilebilir (Sart, 2015). Bu arastirmada
toplanan veriler, “FIG” olarak kisaltilan, “fotograflar aracihig ile yapilan yari-

yapilandirilmis goriisme teknigi” kullanilarak elde edilmistir. Bu arastirmada FIG
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tekniginin nasil uygulandigi, “Veri Toplama Araglar1” boliimiinde ayrintili bir sekilde

aciklanmistir.

Czarniawski (2004), anlati deseninde, arastirmacilarin veri olarak kullanacaklari
hikayeleri toplarken {i¢ farkli yontem kullanabileceklerinden bahsetmistir. Birinci
yontemde, uzun zaman diliminde yapilan arastirmalarda, arastirmact kendiliginden
gelisen hikayeleri toplamakta; ikinci yontemde arastirmaci, arastirmaya katilan kisilere
kritik bir durum ya da olay ile ilgili net ve simirlar1 belli sorular sorarak hikayeleri
yonlendirici sorularla ortaya ¢ikarmakta; ticlincli yontemde ise arastirmacinin aragtirmaya
katilan kisilere sorularini1 sormasi yoluyla, konu ile ilgili hikayeler toplanmaktadir. Bu
arastirmada lciincli yontemde belirlenen yol izlenerek, arastirmaci arastirmadaki {i¢
katilimciya aileleri ile ilgili sorular yoneltmistir. Gorlismelerde anlati1 deseni agisindan

dikkat edilen durumlar asagida ayrintili olarak agiklanmustir:

Katilimcilardan ailelerini tanitan 10 fotograf ¢ekmeleri istenmistir. Her bir katilimeinin
cektigi 10 fotograf ile ilgili arastirmact katilimcilara sorular yoneltmistir. Kaynaklarda,
bir hikaye elde etmede, goriisiilen kisiye, hayat1 ile ilgili uzun bir donemi kapsayan
sorular sormak yerine, belirli bir zaman ya da durum ile ilgili sorular sormanin daha
uygun oldugu yer almaktadir (Hollway ve Jefferson 2000’den aktaran Sart, 2013). Bu
aragtirmada fotograflar ile yapilan goriismelerde katilimcilara sorulan sorular bu yol
izlenerek sorulmustur. Ornegin, katilmeilara “Bu durum hakkinda ne diisiiniiyorsun?”,
“Annenin boyle soylemesi sana ne hissettiriyor?” gibi belirli bir durum ya da kisi ile ilgili
cevaplar aramaya yonelik sorular yoneltilmistir. Bir hikayeye ulagmak i¢in yapilan
goriismelerde, arastirmacinin goriisiilen kisiye yoOnlendirici sorular sormasi yerine,
goriisiilen kiginin anlattiklarina yonelik sorular sorarak goriismede katalizor gorevi
istlenmesinin uygun olacagi ile ilgili oneriler bulunmaktadir (Fryer, 2001). Bu
aragtirmada, goriismeler sirasinda katilimcilarin - sorulara verdikleri cevaplar
cercevesinde, arastirmaci ek sorular sorarak, katilimcilarin aileleri ile anlattiklarini

ayrintili bir sekilde agiklamalarini saglamaya caligsmistir.

26



2.2, Pilot Calisma
Bu boliimde aragtirmanin deseninin belirlenmesinde etkili olan siire¢ler anlatilmistir.
Bunlardan biri pilot ¢calismadir. Pilot ¢alismanin degerlendirilmesi, arastirmacinin FIG
konusunda deneyim kazanmasi ve arastirma sorularinin yeniden diizenlenmesi agisindan

onemli bir rol oynamaktadir.

Pilot calismaya katilan katilimcilar aragtirmacinin ¢alistigi kurumda tanistigi OSB’li
cocuk sahibi annelerin diger ¢ocuklar1 olan OSB’li kardese sahip NG gdsteren
cocuklaridir. Bu ¢ocuklarin ikisi de 10 yasinda olup, birisi kiz, digeri erkektir. ilk olarak

kiz ¢cocukla goriigme yapilmistir.

Ik pilot goriisme icin arastirmaci, katilmcinin evine giderek katilimciya fotograf
makinesini teslim etmistir (AG, 04.12.2015). Arastirmaci, fotograf makinesini teslim
ederken, katilimciya “kendisinden hayatinda o6nemli olan kisilerin, esyalarin ve
durumlarin fotografini ¢ekmesini” bekledigini agiklamistir. Katilimcidan toplam 30
fotograf ¢ekmesini istemis ve bunun i¢in katilimciya dort giin siire vermistir. Arastirmaci
bu bilgileri sozel olarak katilimciya sunmustur. Ancak, arastirmacinin katilimer ile
arasinda gegcen konusma sirasinda, katilimcinin bu bilgilere yazili olarak ihtiyaci
oldugunu diisiindiirecek goézlemleri olmustur (AG, 04.12.2015). Bunun sonucu olarak,
aragtirmacinin bir gorlisme kilavuzu hazirlayarak goriismelerden once katilimciyla

birlikte bu kilavuzu okumasina karar verilmistir (AG, 04.12.2015).

Pilot goriismenin yapildigr birinci katilimer fotograf ¢ekmeyi tamamladiktan sonra
fotograf makinesi katilimcidan geri alinmistir (AG, 08.12.2015). Cekilen fotograflar
arastirmact ve danigmanlari tarafindan degerlendirilmis ve bu degerlendirme sonucunda
katilimciya yoneltilecek sorular kararlagtirilmistir (AG, 09.12.2015). Bu baglamda,
“Fotograflarda ¢ektiklerin kim?”, “Bu fotografi ¢ekerken neler oluyordu?”, “Bu
fotograftaki nesne/kisi/olay senin i¢in neden 6nemli bana anlatir misin?" gibi sorularin
sorulmast planlanmigtir. Daha sonra arastirmaci fotograflarin baskisini yaptirmis ve
goriisme yapmak icin katilimeinin evine gitmistir. (AG, 11.12.2015). Fotograflar aracilig
ile yapilan goriismede, katilimciya belirlenen sorular sorulmus ve verdigi cevaplar

dogrultusunda ek sorular yoneltilmistir.
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Arastirmact 16.12.2015 tarihinde pilot gériisme amactyla ikinci katilimer ile goriismek
icin katilimcmin evine gitmistir. Arastirmaci bu goriismede katilimciya g¢ekecegi
fotograflar ile ilgili agiklama yapmis; fotograf makinesini ve hazirladig1 pilot gériisme
kilavuzunu (Ek 3) katilimciya vermistir. Arastirmaci, katilimcinin kendisinden bekleneni
dogru bir sekilde anladigini teyit ettikten sonra katilimcmnin evinden ayrilmustir. kinci
katilimciya da fotograf ¢ekmesi igin ilk pilot ¢aligmada oldugu gibi dort giin vermistir.
Katilimci, kendisinden ¢ekmesi istenilen sayida fotografi dort giiniin sonunda
tamamlayamamis ve arastirmacidan ek siire istemistir. Arastirmaci katilimciya iki giin ek
stire vermistir. Bu iki glinlin sonunda, arastirmaci katilimcidan fotograf makinesini almak
icin tekrar katilmcinin evine gitmistir. Arastirmaci, ikinci katilimer ile 25.12.2015

tarihinde ¢ektigi fotograflar araciligi ile bir gériisme gergeklestirmistir.

Arastirmaci, gerceklestirdigi iki pilot gériisme i¢in On veri analizi yapmistir. Bunun
sonucunda goriismelerden elde edilen verilerin birbirleri ile iligskilendirilemedigi fark
edilmistir. Bu baglamda, arastirmaci danigsmanlarinin goriisiine basvurmustur. Bu
goriismede, On veri analizi sonucu verilerin birbirleri ile anlamli bir biitiin haline
getirilemeyecegine, arastirmanin igeriginde uyarlama yapilmasina karar verilmis ve pilot
goriismelerde elde edilen verilerin analizinin anlati analizi ile gerceklestirilmesine karar
verilmistir (AG, 18.01.2016). Pilot ¢alisma sonucunda arastirmada yapilan degisiklikler
Tablo 1’de gosterilmistir:

Tablo 1. Pilot ¢aliyma sonucu arastirmada yapilan degisiklikler

Pilot calismadan once Pilot ¢calismadan sonra
Katilimer sayisi 8-10 katilimer 3 katilimci
FIG y6nergesinin “Ev igerisinde senin i¢in “Aileni tanitan fotograflar
degismesi onemli olan seyler, kisiler ¢ekmeni istiyorum.”

ve konularin fotografini
cekmeni istiyorum.”

Fotograf sayisi 30 fotograf 10 fotograf
Goriisme Kilavuzu Ek 3 Ek 4
Veri analiz yontemi Icerik analizi Anlat1 analizi
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2.3. Katilmcilar
Baslangicta bu aragtirmada 8-10 katilimer ile goriisiilmesi planlanmistir. Bu amagla sivil
toplum orgiitleri ve arastirmacinin kendi ulasabildigi kisilerle iletisime gecilmistir.
Aragtirmaya bes katilimci goniillii olmustur. Bu anlamda, istenilen sayida katilimciya
ulagilamamistir.  Arastirmaci, arastirmaya katilmayr istemeyen ebeveynlerin, ev

icerisinde fotograf ¢ekilmesini uygun bulmadiklarini diistinmektedir (AG, 09.12.2015).

Aragtirmanin katilicimlari ise, OSB’li cocuklar ile ilgili bir sivil toplum orgiitiine iiye olan
OSB’li ¢ocuk sahibi ii¢ annenin NG gosteren ¢ocuklaridir. Aragtirmaci ilgili sivil toplum
orgiitiine giderek arastirma ile ilgili OSB’li ¢ocuklarin annelerine bilgi vermis ve bunun
sonucunda, ii¢ anne, NG gdsteren ¢ocuklarinin arastirmaya katilimini desteklemislerdir.
Arastirmanin katilimcilarina bu sekilde ulasilmistir. Yaslar1 birbirlerine ¢ok yakin olan
bu {i¢ bireyin katilimci olarak secilmesine karar verilmis, arastirmaya katilmaya goniilli

olan diger iki ailenin ¢ocuklart ile de pilot ¢aligmada ¢alisilmas1 uygun goriilmiistiir.

Bu arastirmada goriisiilen ti¢ katilimci, amagli 6rneklem yoluyla secilmistir. Amagh
orneklem, zengin bilgiye sahip oldugu diisiiniilen durumlar {izerinde derinlemesine
calisilmaya olanak vermektedir (Patton, 1987). Bu arastirma i¢in secilen katilimcilar,
amagl orneklem tiirlerinden biri olan kartopu &rneklemi ile segilmistir. Ik olarak
katilimcilardan birinin annesi ile tanisan arastirmaci, anneye arastirma ile ilgili bilgi
vermistir. Tk konusulan anne, arastirmaciya, tanidig1 diger OSB’li kardesi olan kisilerin
anneleri ile goriisebilecegini sdylemistir. Bu baglamda, arastirmaci ilk goriistiigli annenin
bahsettigi diger iki anne ile tanigmis ve arastirma hakkinda kendilerine bilgi vermistir. Bu
iki anne de ¢ocuklarin arastirmaya katilimlarin1 desteklemistir. Aragtirmada goriisleri

alinan bireylere bu sekilde ulasilmistir.

Bu aragtirmada iki kiz (15-16 yas) ve bir erkek (15 yas) katilimcinin goriisleri alinmastir.
Bu ii¢ katilimcinin ortak 6zelliklerinden biri OSB’den etkilenmis kardeslerinin olmasi;
ikinci ortak 6zellikleri ise kendilerinin OSB’li kardeslerinden yas olarak biiyiik olmasidir.
Ayni zamanda arastirmaya katilan OSB’li kardesi olan ii¢ bireyin de OSB’li kardesleri

erkektir. Gizliligi korumak icin tiim katilimcilara ve katilimcilarin OSB’1i kardeslerine
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kod ad1 verilmistir. Kod adlari, yas bilgileri ve katilimcilarin ailelerine iliskin demografik

bilgiler, Tablo 2’de gdsterilmistir:
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Tablo 2. Katilimci ozellikleri

Katilimcinin kendisi

Katihmcimin OSB’li kardesi

Katiimcinin Anne ve Babasi

Kod adq Cinsiyet Yas Kod Cinsiyet Yas Anne Baba Anne Baba Medeni
adi yasi yasi meslegi meslegi durum
Dilara Kiz 16 Nejat Erkek 14 46 49 Ev hanim Ogretmen Evli
Evrim Erkek 15 Goktug Erkek 11 42 48 Ev hanimi Isci Evli
Sumru Kiz 15 Arda Erkek 10 35 42 Ev hanim Serbest Evli
meslek
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Dilara, 16 yasinda, ergenlik doneminde bir kizdir. Arastirma gergeklestirildigi sirada, bir
devlet okulunda 10. sinifa devam etmektedir. Dilara’nin OSB’li kardesi Nejat ile arasinda
iki yas fark vardir. Nejat, 5 yagindayken “Otizm” tanis1 almistir. Nejat, haftanin bes gilinii
Otistik Cocuklarin Egitimi Merkezi’'nde (OCEM) giinde bes saat 6zel egitim hizmeti
almakta; ayn1 zamanda, haftanin iki giinii 6zel bir rehabilitasyon merkezinde toplam iki

saat egitim almaktadir.

Evrim, 15 yasinda, ergenlik doneminde bir erkektir. Aragtirma gerceklestirildigi sirada,
bir devlet okulunda dokuzuncu sinifa devam etmektedir. Evrim’in OSB’li kardesi Goktug
ile arasinda dort yas fark vardir. Goktug, 18 aylikken “Otizm” tanist almistir. Goktug,
haftanin bes giinii OCEM’de, giinde bes saat 6zel egitim hizmeti almakta; ayn1 zamanda,

haftanin iki giinii 6zel bir rehabilitasyon merkezinde toplam 135 dk. egitim almaktadir.

Sumru, 15 yasinda, ergenlik doneminde bir kizdir. Arastirma gergeklestirildigi sirada, bir
devlet okulunda dokuzuncu sinifa devam etmektedir. Sumru’nun OSB’li kardesi Arda ile
aralarinda ise bes yas fark vardir. Arda, 30 aylikken “Yaygin Gelisimsel Bozukluk” tanisi
almistir. Arda, haftanin bir giinit OCEM’de bes saat 6zel egitim hizmeti almakta, haftanin
bes giinii ise 09:00 ve 17:00 saatleri arasinda yasam kocu ile birlikte zaman ge¢irmektedir.
Arda, bu hizmetlere ek olarak, haftanin iki giinii toplam 135 dk., 6zel bir rehabilitasyon

merkezinden 6zel egitim hizmeti almaktadir.

2.4. Arastirmaci Rolii
Arastirmaci, Anadolu Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii’'ne bagh Otizmde
Uygulamali Davranis Analizi boliimiinde yiiksek lisans programina devam etmektedir.
02.09.1994°te alt1 yasindayken, Down Sendromlu kardesi diinyaya gelmistir. Alti
yasindan bu ¢alismay1 gergeklestirene kadar, 6zel gereksinimi olan bir bireyin ailesine
katilmasi ile degisimler yasadigini ve bu durumun hayatindaki birgok degiskene etkisi
oldugunu diisiinmektedir. Bu anlamda, ailede 6zel gereksinimi olan bir bireyin bulunmasi
ile ilgili yasadig1 tecriibeler (annenin hayatin1 DS’li kardesine adamis olmasi, evdeki
kurallarin DS’li kardese gore belirlenmesi vb.) bulunmaktadir. Daha 6nce ingilizce
Ogretmeni olarak calisan arastirmaci, 2013 yilindan itibaren akademik olarak 6zel egitim

alaninda caligmaya baslamistir. Kendisi, Tiirkiye’de 6zel gereksinimi olan bireylerin
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kardeslerinin yasadiklar siireclerden nasil etkilendiklerini merak etmektedir. Bu anlamda
bu arastirmay1 planlamigtir. Aragtirmacinin, arastirma konusu ile ilgili kisisel tecriibesinin

olmasi, arastirma bulgularinin yorumlanmasinda etkili olmustur.

2.5. Veri Toplama Araclarn
Bu arastirmada verilerin toplanmas1 amaciyla, aile bilgi formu, fotograflar, FIG ve
arastirmact giinliiglinden yararlanilmistir. Bu arastirmada yararlanilan veri toplama

araclar1 asagida ayrintili sekilde agiklanmistir:

Aile bilgi formu: Aile bilgi formu, aragtirmaya katilan ¢ocuklarin aileleri ile ilgili
demografik bilgileri icermektedir. Bu formlar arastirmaci tarafindan gelistirilmis,
fotograf makinelerinin ¢ocuklara teslim edilmesi sirasinda, cocuklarin annelerine
doldurmalar1 i¢in verilmistir. Ailelere verilen bu bilgi formlarinda, yas, egitim diizeyi,
ailedeki ¢ocuk sayisi, ailedeki ¢ocuklarin dogum tarihleri ve ailedeki ¢ocuklarin devam
ettikleri egitim kurumlarina iligkin sorular bulunmaktadir. Aile Bilgi Formu, Ek 1’de

verilmistir.

Fotograflar: Bu arastirma Anadolu Universitesi Bilimsel Arastirma Projeleri tarafindan
desteklenmistir. Calismanin temelini olusturan fotograflarin cekiminde kullanilmak iizere
tic adet Nikon marka, COOLPIX S2900 model, dijital fotograf makinesi proje
kapsaminda satin alinmis ve kullanilmistir. Arastirmaci, goriismeler gergeklestirilmeden
once, fotograf makinelerini katilimcilara teslim etmis ve s6z verilen dort giin siire
sonunda katilimcilardan fotograf makinelerini geri almistir. Fotograf makinesini teslim
ederken fotograf makinesi ile ilgili teknik 6zellikleri agiklayan arastirmaci, fotograflarin
cekimine ve sonrasinda yapilacak goriismeye iliskin bilgiler iceren Gorligme Kilavuzu’nu
katilimcilar ile birlikte okumustur. Goriisme Kilavuzu Ek 4’te verilmistir. Arastirmaci,
katilimcilardan 10 fotograf cekerek ailelerini tanitmalarini istemistir. Arastirmacinin,
katilimcilara hangi ortam ve hangi tarihte fotograf makinelerini teslim ettigi ve fotograf

makinelerini teslim aldig1 asagida ayrintili sekilde agiklanmstir:

Aragtirmaci, Sumru’nun ailesi ile yasadig1 evine 28.01.2016 tarihinde gitmistir. Sumru,

29.01.2016 ve 01.02.2016 tarihleri arasinda kendisinden ¢ekmesi istenen 10 fotografi
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cekmistir. 02.02.2016 tarihinde Sumru’dan fotograf makinesi geri alinmistir. Evrim’e
fotograf makinesinin teslimi 28.01.2016 tarihinde, Evrim’in babasmin is yerinde
gergeklestirilmistir. Evrim kendisinden c¢ekmesi istenen 10 fotografi 28.01.2016-
01.02.2016 tarihleri arasinda ¢ekmistir. 02.02.2016 tarihinde ise arastirmaci Evrim’in
babasinin ig yerine giderek, Evrim’in ¢ektigi fotograflarin bulundugu fotograf makinesini
Evrim’in babasindan teslim almistir. Dilara’ya fotograf makinesinin teslimi ise
27.01.2016 tarihinde, Dilara’nin ailesi ile yasadig1 evde yapilmistir. Dilara, kendisinden
cekmesi istenen 10 fotografi 28.01.2016 ve 31.01.2016 tarihleri arasinda ¢ekmistir. Daha
sonra, Dilara’dan ¢ektigi fotograflarin bulundugu fotograf makinesini almak igin, ailesi
ile yasadigi eve gidilerek fotograf makinesi Dilara’dan teslim alimistir (AG,

01.02.2016).

Arastirmaci, bir sonraki asamada, katilimcilardan aldigi fotograf makinelerinin
icerisindeki fotograflarin baskisini yaptirmis ve katilimcilarin anneleri ile telefonda
goriiserek kendilerine ve katilimcilara uygun goriisme tarihlerini planlamistir.
Katilimcilarin  ¢ektikleri fotograflar goriismelerden Once arastirmaci tarafindan
incelenmis ve fotograflar igeriklerine gore gruplandirilmis ve fotograflarda goriilen
kisilere ve nesnelere ait sayisal degerler hesaplanmistir. Fotograflarda bulunan kisi ve

nesnelere ait sayisal degerler Tablo 3’te gosterilmektedir:

Tablo 3. Fotografi ¢ekilen kisi ve nesnelere ait sayisal degerler

Kod Anne Baba OSB’li Diger Kendisi Cekirdek Nesneler
adi kardes kardesler aile
disindaki
uyeler
Dilara 5 - 4 2 1 1 2
Evrim 3 1 8 - - - -
Sumru 4 1 8 - - 1 -

Fotograf araciligr ile yapilan yari-yapilandirilmis goriigmeler: Anlati deseninde,

katilimcilarin hikayeleri, hem yapilandirilmig, hem de yari-yapilandirilmis goriismeler
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yoluyla toplanmaktadir (Sart, 2015). Bu arastirmada, katilimcilarin kendi c¢ektigi
fotograflar aracilig1 ile yapilan yari-yapilandirilmis goriismeler yoluyla veriler elde
edilmistir. Goriismelerden 6nce katilimcilarin ebeveynlerine bir Aile izin Formu
verilmistir. Aile izin Formu, arastirmanin amaci, asamalar1 ve gizlilik ilkeleri hakkindaki

bilgileri igermektedir. Aile Izin Formu’na, Ek 2’de yer verilmistir.

Ik goriisme 2 Subat 2016, son gdriisme ise 6 Mart 2016 tarihinde gergeklestirilmistir. En
uzun goriisme, 52 dk. 14 sn., en kisa goriisme ise 7dk. 9 sn. siirmiistiir. En kisa goriisme
stiresi, Evrim isimli katilimct ile gerceklestirilen ilk goriismeden sonra, eksik bilgileri
tamamlamak tizere gergeklestirilen ikinci goriismenin stiresidir. Goriigmeler her bir
katilimci ile birebir yapilmistir. Katilimcilar resit olmadigi i¢in, goriisme Oncesinde
katilimcilara isterlerse goriisme sirasinda ebeveynlerinin yanlarinda olabilecegi

aciklanmistir. Katilimeilarin ti¢ii de yalniz konusmayi tercih etmistir.

Arastirmact katilimeilarin goriismeden Once ¢ektikleri fotograflari bilgisayara yiiklemis
ve goriismeye baslamadan oOnce katilimciya fotograflar ile ilgili konusacaklarim
aciklamigtir. Bu fotograflar arastirmaci tarafindan sirayla agilarak konusmanin akisina
gore sorular sorulmustur. Arastirmaci fotograflar ile ilgili sordugu ilk sorularda “Bu
fotografta kimi goriiyoruz?”’, “Annen ile ilgili neler soyleyebilirsin?”, “Bu fotografta
cektigin an neden onemli? ” gibi sorular yoneltmistir. Katilimcinin verdigi cevaplara bagl
olarak arastirmaci sorularini genisletmistir. Ornegin; arastirmaci katilimcilardan birinin
babasini ¢ektigi fotograf ile ilgili once “Baban ile ilgili neler sdyleyebilirsin?” sorusunu
yoneltmis, ardindan, “Babanin en olumlu ozelligi sence nedir?”, “Babanda olmasini
istedigin ozellik ne olurdu?” gibi sorular yoneltmistir. Goriismeler sirasinda
katilimcilarin, kendilerine yoneltilen goriisme sorularini istedikleri  genislikte

yanitlamasina izin verilmis ve katilimcilar1 yonlendirmekten 6zellikle kagimilmistir.

Goriismeler sonrasinda, katilimcilarin kendi ¢ektikleri fotograflarin basilmis hali
katilimcilarda kalmak iizere kendilerine verilmis ve aynt zamanda katilimcilara
arastirmaya katilimlar1 i¢in tesekkiir etmek amaci ile kiigiik hediyeler verilmistir. Bu
hediyeler, arastirmacinin daha dnce ebeveynleri ile ilgili yaptig1 konugmalari sirasinda ve

goriisme Oncesinde katilimcilardan g¢ektikleri fotograflart almak i¢in evlerine yapilan
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kiiciik ziyaretlerde gegen konusmalardan Ogrendikleri yoluyla, aragtirmaci tarafindan
secilmigtir. Evrim’in annesi, arastirmaci ile goriismesi sirasinda, Evrim’in felsefeye ilgi
duydugunu sdylemistir. Bu anlamda Evrim’in zevkleri ile ilgili fikir edinen arastirmaci,
goriisme sonrasinda, Evrim’e katilimi i¢in tesekkiir ederek, felsefe ile ilgili bir kitab1
kendisine hediye etmistir (AG, 02.02.2016). Sumru ile yapilan goriigme Oncesinde,
goriigme tarihini belirlemek i¢in annesi ve aragtirmact arasinda gecen telefon
goriismelerinde, arastirmaci Sumru’nun basketbola olan ilgisine yonelik fikir edinmistir.
Bu baglamda, arastirmaci, Sumru’ya gériigme sonrasinda, basketbol ile ilgili bir kitap
hediye etmis ve arastirmaya katilimi i¢in Sumru’ya tesekkiir etmistir (AG, 21.02.2016).
Arastirmaci Dilara’nin zevkleriyle ilgili bilgiye de, Dilara’ya fotograf makinesini teslim
etmek icin gittiginde, evlerinde gecirdikleri kisa siireli sohbet sirasinda ulagmistir (AG,
26.01.2016). Bu anlamda, arastirmact Dilara’ya goriisme sonunda vermek iizere keman
eserleri igeren bir klasik miizik CD’si almistir. Dilara ile yapilan goriigmenin sonunda,
arastirmaci, aldigi CD’yi Dilara’ya vererek, arastirmaya katilimi i¢in kendisine tesekkiir

etmistir (AG,02.02.2016 ).

Arastirmaci giinliigii: Arastirmact giinliigii tutmanin aragtirma ile ilgili bilgilerin olusumu
ve aragtirmacinin gelisimi i¢in gerekli oldugu belirtilmistir (Engin, 2011). Arastirmaci
giinliglinde diisiinceler, gézlemler, yorumlar, aciklamalar, hipotezler ve tepkiler bulunur
(Ekiz, 2003). Bu calismada arastirmaci, arastirmanin planlanmasi asamasindan
baslayarak, goriismelerin 6ncesinde ve sonrasinda 6nemli buldugu durumlar, sormak ve
danmigsmak istedigi konular hakkinda yansitici giinliikler tutmustur. Ayrica, daha sonra
bulgular ile ilgili yorumlarin yazilmasi asamasinda isine yarayabilecek goriiglerini ve

ilgisini ¢eken durumlar da yansitici glinliigline aktarmigtir.

2.6. Verilerin Toplanmasi
Arastirma verilerini toplamak amaciyla ilk goriisme 2 Subat 2016 tarihinde, son goriisme
6 Mart 2016 tarihinde gerceklestirilmistir. Gorligmeler, Sumru ve Dilara i¢in, aileleri ile
birlikte yasadiklar1 evde, Evrim i¢in ise babasimin is yerine yakin olan bir kafede
gerceklestirilmistir. Sumru ve Dilara ile birer gériigme, Evrim ile iki gériisme yapilmustir.
Gortisme tarihleri, goriigme siireleri ve gorliisme yapilan ortamlar ile ilgili bilgiler Tablo

4’te gosterilmektedir:
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Tablo 4. Katilimcilarla yapilan goriismelere iliskin bilgiler

Kod ad1 Goriisme Goriisme Saati  Goriisme Goriisme Yeri
Tarihi Siiresi
Dilara 02.02.2016 13:00 52 dk 14 sn Katilimcinin
yasadig1 ev
Evrim 02.02.2016 15:00 27 dk 46 sn Kafe
06.03. 2016 14:30 7 dk 29 sn Kafe
Sumru 21.02.2016 13:30 41 dk 32 sn Katilimcinin

yasadig1 ev

Gortismelerin kayit edilmesi igin iki ses kayit cihazi kullanilmistir. Ses kaydi igin,
goriisme sirasinda cihazlardan birinde olusabilecek aksakliga 6nlem olarak, iki ses kayit
cihaz1 kullanilmistir. Bunlardan birisi proje kapsaminda satin alinan Olympus marka ses
kayit cihazi, digeri ise arastirmacinin goriigme sirasinda ugak moduna aldigi cep

telefonudur.

2.7. Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi
Nitel arastirmalarda elde edilen veriler farkli bicimlerde analiz edilebilmektedir. Bu
arastirmada verilerin analizinde, anlat1 analizi kullanilmistir. Bu arastirmada, katilimcilar
kendi ¢ektikleri fotograflar ile konusma iceriklerini olusturmustur. Bu fotograflar ile ilgili
arastirmaci, katilimcilarin her birine 6nceden kararlastirildigi sekilde, fotograflarda
kimlerin oldugunu, cekilen fotografta ne oldugu, fotograftaki kisiler ile ilgili neler
sOyleyebilecegi gibi konularda sorular sorarak, katilimecinin ailesi ile ilgili diisiincelerini
ogrenmeye calismistir. Ug katilimcinin aileleri ile ilgili anlattiklar1 konular kendilerine
0zgli bir hikayeyi olusturmustur. Bu anlamda her bir katilmcinin ailesi ile ilgili

anlattiklarinin ayri1 ayri ele alinmasi uygun bulunmustur.

Nitel arastirmalarda zengin bir igerik sunan anlati, arastirma yontemi olarak anlati analizi
ile incelenerek istenilen konuda ayrintili bilgiye ulagsmayi1 saglamaktadir. Bir aragtirmanin
odaklandig1 durum, anlati analizine gore degismektedir (Sart, 2015). Elliot (2005), anlat:
analizinin ti¢ 6nemli tiirlinden bahsetmistir; birinci tiirde, aragtirmaci hikayenin igerigi ile

ilgilenmekte; ikinci tlirde, arastirmaci hikayenin bi¢imi ve yapist ile ilgilenmekte; liglincii
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tirde ise arastirmacinin ilgisi, hikayelerin gergeklestirilmesine veya performansina

yonelik olmaktadir. Bu aragtirmada, hikayelerin igerigine odaklanilmistir.

Yapilan goriismelerin ses kayitlarinin toplam siiresi 2 saat 10 dakika 1 saniyedir. Bu
goriismelerin dokiimii ise toplamda 60 sayfadir. Yapilan dokiimler alanda yiiksek lisans
derecesine sahip bir uzman tarafindan kontrol edilmistir. Kontrol edilen dokiimler
tizerinde gerekli diizeltmeler yapilmistir. Dokiimlere satir numaralari verilmistir.
Goriismelerin baglamini olusturan fotograflarin goriisme dokiimiinde hangi konusma
satirlarinda bahsedildigi, dokiimler lizerine not edilmistir. Bu sayede, arastirmalarin ham

verileri olugturulmustur.

Nitel arastirmalarda veri analizi, 6nce ham verilerin incelenmesi, sonra bu ham veriler
icerisinden anlamli bulunan verilere kod atanmasi, daha sonra ayrintili bir kodlama
yapilarak temalara ulasilmasi ve son olarak, islenmis verilerin tablolar, sekiller ya da
anlatilar biciminde sunulmasi ile sonlanmaktadir (Hee-Kim, 2016). Veri analizinde
izlenen bu yol, farkli sekillerde tiim nitel arastirmalarda kullanilmaktadir (Creswell,
2007). Bu arastirmada, goriismeler yoluyla toplanan {i¢ hikayenin dokiimleri yapildiktan
sonra, bu dokiimler tekrar tekrar arastirmaci tarafindan okunmus ve ii¢ katilimcinin
anlattiklar1 kendi i¢lerinde degerlendirilerek ii¢ ayr1 hikaye olusturulmustur. Hikayelerin
igeriklerine odaklanarak katilimcilarin anlattiklarina kodlar verilmis, bunun sonucunda
hikayelerin {i¢ ana baslik altinda yansitilmasi uygun bulunmustur. Bu {i¢ ana basliktan
birincisi katilimciin kendisi ile ilgili anlattiklarini, ikinci ana baslik, ailesi ile ilgili
anlattiklarin1 ve {i¢iincii ana baslik OSB’li kardesi ile ilgili anlattiklarini igermektedir.
Daha sonra bu bagliklar altinda toplanan veriler, kendi i¢lerinde daha ayrintili bir kodlama
yapilarak alt bagliklar olusturulmustur. Yapilan anlati analizi sonucunda her bir
katilimcinin hikayesinde ayni ana bagliklar ve alt basliklar kullanilmistir. Arastirmaci,
olusturdugu bagliklar i¢in sectigi verileri, alint1 yaparak ve katilimcilarin anlattiklar
durumlarin birbirleri ile iliskilerini yorumlayarak aktarmis; ti¢ hikayenin analizi i¢in de

bu yolu izlemistir.
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3. Bulgular
Bulgular bagligi altinda, katilimcilarinin hikayelerine ayr1 ayr1 yer verilmistir.
Aragtirmaci ve katilimcilar arasinda gecen konusmalar i¢in yapilan alintilarinda kisi
isimlerinde harf kisaltmasi kullanilmistir. Bu baglamda, A: Arastirmaci; D: Dilara;

S:Sumru; E:Evrim kisaltmalar1 kullanilmistir.

3.1. Dilara’nin Hikayesi

Dilara, 16 yasinda bir lise 6grencisidir. Dilara, annesi, babasi ve iki kardesinden olusan
cekirdek ailesi ile birlikte Eskisehir’de yagsamaktadir. Dilara’nin annesi 46 yasinda, babasi
ise 49 yasindadir. Annesi ilkokul, babasi {iniversite mezunu olan Dilara’nin annesi ev
hanim1 babasi ise dgretmendir. Dilara’nin ablas1 24 yasinda bir iiniversite 0grencisi,
kendinden kiiclik kardesi Nejat ise 14 yasinda OSB’den etkilenmis bir ¢ocuktur.
Dilara’nin ailesi hakkinda anlattiklari, Dilara’nin goriismeden dnce ¢ektigi fotograflar
araciligiyla arastirmaci ile yaptigi goriismeler g¢ercevesinde arastirmaci tarafindan
yorumlanarak aktarilmistir. Gériismelerde kullanilan fotograflar, Dilara’nin goriigmeden
once ¢ektigi 10 fotograftan olusmakta ve bu fotograf karelerinde nelere yer verdigi Tablo

3’te gosterilmektedir.

Yapilan anlat1 analizi sonucunda Dilara’nin hikayesi ii¢ ana baslkta aktarilmistir. ilk
baslik olan “Dilara’nin kendisi ile ilgili diisiinceleri”; (a) “Dilara’nin kisilik 6zellikleri”
ve (b) “Dilara’nin ilgi alanlar1” olmak {izere iki alt baglikta; ikinci baslik “Dilara’nin
OSB’li kardesi ile ilgili diisiinceleri” ise; (a) “Dilara’nin OSB’li kardesinin 6zellikleri”,
(b) “Dilara’nin OSB’li kardesi ile iliskisi” ve (c) “Dilara’nin OSB’li kardesi ile ilgili
algis1” olmak tlizere ii¢ alt baslhik altinda anlatilmistir. “Dilara’nin ailesi ile ilgili
diisiinceleri” olan ligiincii baslik ise li¢ alt baslikta ele alinmig, bu alt basliklar; (a)
“Dilara’nin annesi ile ilgili diigiinceleri”, (b) “Dilara’nin babas ile ilgili diisiinceleri” ve

(c) “Dilara’nin ailesi ile ilgili algis1” olarak anlatilmistir.

Dilara’nin kendisi ile ilgili diisiinceleri
a. Dilara’nmn kisilik ozellikleri
Dilara kisilik ozellikleri hakkinda konusurken kararsiz, fedakar, vicdanli, inatg1 ve

gururlu bir insan oldugundan bahsetmistir. Arkadaslik iligkilerinde tanistig1 insanlarla
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cabuk samimi olamadigini ifade etmistir. Kendisiyle yeni tanisan insanlarin kendisine
iliskin ilk izlenimlerinin kizgin, sinirli ve havali biri oldugu yoniinde oldugundan
bahsetmistir. Bu diisiinceler karsisinda sasirdigini sdyleyen Dilara, aslinda samimi ve
neseli bir insan oldugunu dile getirmistir. Dilara, kendisi hakkinda kizgin bir durusu
oldugunu diisiinen kisilerin bu diisiincelerini anlamlandiramadigini ve aslinda neseli bir
insan oldugunu su goriisleriyle ifade etmistir: ““...yani boyle kizgin durusum oldugunu
hani benimle bazen konusmaya cesaret edemediklerini falan sdyleyenler var. Bana garip

geliyor. Hani ¢iinkii i¢cimde aslinda neseli bi insanim.”.

Dilara i¢in fedakar biri olmak, hem iyi hem de kotii bir 6zelliktir. Dilara, fedakarlikta
bulundugu insanlarin kendisine fedakarlik gostermediginde iiziildiigii icin kotii bir 6zellik
oldugunu diistinmektedir. Dilara fedakar olmasi ile ilgili diisiincelerini su sekilde ifade

3

etmistir: “...karsimdan bazen ayni seyi goremedigimde iiziilen taraf ben oluyorum. O
yiizden kirict oluyo hani biraz. Bazen sevmiyorum bu 6zelligimi... Hani bi insan1 ¢cok
sevdiginde onun i¢in her hani her seyi yapabilecek gibi oluyorum. Hani kars1 taraftan bazi
fedakarliklar géremeyince ben iiziililyorum bazen. O kétii bi sey bence. Giizel bi sey gibi

goziikse de benim i¢in kotii olabiliyor bazen.”

Dilara kendisinin sevdigi 6zellikleri arasinda, vicdanl biri oldugunu ve bu 6zelligin ¢ogu
insanda bulunmayan bir 6zellik oldugunu sdylemistir. Dilara, sevmedigi birisi bile olsa
ona kars1 kotiiliik diisiinmeyecegini ama diger insanlarin boyle diisiinebildigini ve bunun
hos olmadigmi belirtmistir. Dilara vicdanlt olmanin 6nemini vurguladiktan sonra
kardesine kars1 vicdanli oldugundan bahsetmis ve 6zel gereksinime sahip bireylere karsi
vicdanli olmayan insanlardan 6rnek vererek, vicdan duygusuna sahip olmayan insanlarin
kot insanlar olduklarini dile getirmistir. Dilara’nin vicdanl biri olmas ile ilgili kisilik
ozelligini, 6zel gereksinime sahip bireylere karsi gosterilen vicdanla iliskilendirdigi

sOzleri asagida verilmistir:

“...Kardesime de vicdan duyuyorum. Duymayan insanlar1 da gériiyoruz. Cok 6rnek var.
Haberlerde duyuyoruz, engelli bi yakinina yaptig1 seyleri filan goriiyoruz. Vicdani olan
bi insan zaten bunlar1 yapamaz. Bence vicdani olmayan insanlar da kétii insanlar. O

yiizden vicdan bence bi insanda ¢ok 6nemli. Ya vicdanli oldugumu diisiiniiyorum.”

40



Gururlu ve inat¢1 oldugunu sdyleyen Dilara, bu kisilik 6zelliklerinden, fotografini ¢ektigi
bir pilav (Fotograf 1) ile ilgili konusurken bahsetmistir. Dilara annesiyle tartistiklar1 bir
giin annesinden bezelyeli pilav yapmasini istemistir ancak annesi yapmayacagini
sOylemistir. Dilara annesinin bu tepkisine sinirlendigini ve kendine istedigi pilavi
yaptigin1 anlatmigtir. Anlattigt bu olayda tepkisini koydugunu sdyleyen Dilara icin
kendini ifade etmek onemlidir. Bu baglamda Dilara, “...Tepkimi koyan bi insanim, hani
kendimi ifade etmeye ¢alisan bi insanim. Hani o giin kendimi bu sekilde ifade etmigim.”
ctimleleriyle bu diisiincelerini dile getirmistir. Dilara birileriyle inatlastigi durumlarda, ilk
adimi atan kisinin kendisi olmadigini ve karsi taraftan bekledigini sdylemis ve ilk adim
atan kisi olmay1 gurursuzluk olarak gordigiinii ifade etmistir. Arkadas cevresinde ilk
adimi atan kisi diislincesi Dilara i¢in degisebilmektedir. Dilara’ya gore ailesindeki kisiler
ile ilgili kaybetme korkusu yasamamasi ancak arkadaslik iligkilerinde bu korkuyu
yasamast bu disiincesini degistirebilmektedir. Dilara, aile {yeleri arasindaki
inatlagmalarinda ilk adimi atan kisinin genelde kendisi olmadigin1 ancak arkadaslik
iligkilerinde bazen ilk adimi atabilecegini vurgulamistir. Dilara’nin sdyledikleri soyledir:
“Genelde hani ben adim atmak istemem. Belki disardaki insanlara karsi bu
degisebilir ama anneme kars1 dyle yani. Hani ilk onun adim atmasini. Onun beni
yumusatmasini beklerim. Bazen kendi davraniglarimi da suglu buluyorum aslinda.
Bazen annem konustugu halde ben konusmam. Inata bindiririm. Inat ¢ok var
bende zaten. Hani konusmicam diyosam konusmam yani. O sekilde hani. Kotii
ozelliktir belki bu ama hani orda sey gibi goriiyorum bunu. Ona ilk adim atmay1
ne biliyim sanki gurursuzlukmus gibi gériiyorum. Ben adim attigimda boyle sanki

gurursuzmus gibi hissediyorum kendimi.”.
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Fotograf 1. Dilara 'nin kendi yaptig1 pilavi ¢ektigi fotograf

b. Dilara’nmn ilgi alanlar
Dilara’nin ¢ektigi bir diger fotograf karesinde bir keman bulunmaktadir (Fotograf 2).
Dilara kendisi i¢in ¢ok dnemli oldugunu sdyledigi kemanu ile ilgili olarak, miizige kars1
ilgisi oldugunu ve bu yetenegini keman ¢alarak kullanmak istedigini sdylemis, babasinin
ise miizige olan bu ilgisine destek verdigini belirtmistir. Keman ¢almanin kendisine iyi
geldigini ifade eden Dilara, genelde yalniz hissettiginde ve {lizglin oldugunda keman
caldigim sdylemistir. Ornegin Dilara pilav konusu ile ilgili annesi ile aras1 kétii oldugu
giin, hissettiklerini su sekilde ifade etmistir: “... Ne biliyim mesela. O giin annemle kavga
ettik. Odama girdim keman ¢aldim mesela. Hani hem onun yaninda oturmak
istemiyorum. Hem yalniz kalmak istiyorum. Yalnizlik da kotii geldiginde keman ¢almay1

tercih ediyorum...”.
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Fotograf 2. Dilara nin kemanini ¢ektigi fotograf

Dilara’nin OSB’li kardesi ile ilgili diisiinceleri

a. Dilara’min OSB’li kardesinin ézellikleri
Dilara’nin OSB’li kardesi Nejat hakkinda anlattiklari, ikinci sirada ¢ektigi fotograf ile
baslamistir. Arastirmaci, Dilara’ya kardesini giiliimserken g¢ektigi fotograf {izerinden
“Kardesinle ilgili neler syleyebilirsin?” diye sormus, Dilara kardesinin konusamadigini

(13

ifade etmistir ve “...kiigiikken ategli bi hastalik gecirmis. O da beyninde konusma
merkezini etkilemis. O zamandan beri konusamiyor.” diyerek eklemistir. Dilara’nin
kardesinin konusamamas: ile ilgili yaptig1 agiklama, kardesi ile ilgili engelin farkinda
oldugunu, ancak OSB’nin tam olarak ne anlama geldigini bilmedigini ve ailesi tarafindan

kardesinin durumuna ydnelik bu sekilde bilgilendirildigini diisiindiirmektedir.

b. Dilara’nin OSB’li kardesi ile iliskisi
Kardesi ile aralarinda az yas farki oldugu i¢in beraber biiylidiiklerini ifade eden Dilara,
kiiciikken Nejat’la oyun arkadasi gibi olduklarin1 ve biiylidiikk¢e kardesinin degistigini,
eskiden kendisine daha uyumlu oldugunu ancak su an bazi seyleri yaptirmak istediginde
yapmadigimi soyleyerek kardesinin degistigini ifade etmistir. Bu konuda Dilara ile

arastirmaci arasinda asagidaki konusma gerceklesmistir:
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D: Kardesimle yas araligimiz az oldugu i¢in. Onunla beraber biiyiidiik diyebilirim.
Hani kiigiikken oyun arkadagim gibiydi. Biiyiidiik¢e daha ¢ok degisti tabi. Hani
kendine gore kisiligi var. O oturdu.

A: Kisiligi oturdu derken? Hani eskiden nasildi mesela?

D: Yani eskiden ne biliyim hani. Kiigiiktli zaten hani bana uyum saglardi. Hani
oyun arkadasimdi dedigim. Simdi hani kendi, hani normal insanlar gibi karakteri
var. Hani bazi seyleri yaptirmak istiyorum. Hani yapmiyo. Biraz boyle agir abi

gibi.

Dilara, kardesindeki degisimleri en ¢ok son iki yildir oldugunu ve bu durumun kardesinin
ergenlik donemine girmek {iizere olmasi ile ilgili oldugunu diisiinmektedir. Dilara
kardesinin ergenlik ile ilgili durumundaki degisikligi, kardesinin ses tonunun, yiiz

seklinin farklilastig1 ve eskiden yiiziiniin daha tatli oldugunu belirterek ifade etmistir.

Dilara kardesi ile yaptig1 etkinliklerden bahsettiginde ise top oynamak ve dans etmek
konusunda kendisine uyum sagladigini ifade etmis ve ifadelerinde kii¢likken de bunlari
yaptiklarini belirtmistir. Dilara’nin kardesi ile su anda hala kiiciikken yapabildikleri
seyleri sOylemesi ancak baska bir etkinlikten soz etmemesi, kardesinin gelisimsel
yetersizligi nedeniyle aralarindaki uyumun azaldigimi disiindirmektedir. Dilara
aralarindaki  uyumun farklilagmasinin  nedeni olarak kardesinin  gelisimsel
yetersizliginden s6z etmemis, sadece kardesi ile daha az uyumlu olduklarini belirtmistir.
Dilara, Nejat ile birlikte yaptiklar1 etkinlikleri su climlelerle anlatmistir: ... Dedigim gibi
top oynayabiliriz hani beraber. Benimle top oynamayi sever hani. Kiiciikken de evde filan
da oynardik. Hani hala dans edebiliriz beraber. Bana uyum saglar yani o konuda. Ben
mesela hareket yaparim evde. Hani ne diyim? Jimnastik hareketleri filan. O da onlari

yapmaya caligir.”.

¢. Dilara’nin OSB’li kardesi ile ilgili algist
Dilara, Nejat’in sevgiye ihtiyaci oldugunu ve bu sevgiyi aile olarak Nejat’a verdiklerini
diisiinmektedir. Dilara, Nejat ve annesi hakkinda, annesi Nejat’a sarilirken ¢ektigi bir
fotograf karesi iizerine konusurken, Nejat’in Opiilmekten hoslandigini ve bu fotografta da

annesinin Nejat’a sarilmasinin, Nejat’t mutlu ettigini ifade etmistir. Dilara kardesinin en
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cok yemek yemeyi sevdiginden bahsetmis ve yemekle ilgili kelimeleri kendi dili ile ifade
ettigini de eklemistir. Dilara’nin kardesinin en ¢ok sevdigi seylerden birinin yemek
oldugunu ifade ettigi climleler soyledir: ... Nejat yemek yemeyi ¢cok seviyo aslinda. Yani
yemek yemek en biiyiik hani zevklerinden bi tanesi. Keki ¢ok seviyo. Hani kendince hatta
dili var soyliiyor bunlar1.”. Kardesi Nejat’in sevdigi seyleri anlatan Dilara ayn1 zamanda
kardesinin genelde yalnizliktan hoslandigini sdylemistir. Dilara, birlikte oturduklarinda
kardesinin yanlarina gelmek istemedigini anlatmistir. Kardesinin yanlarindan kagmaya
calistigimi diisiindiiglinii de eklemistir. Dilara, kardesinin yalniz kalmayi tercih ettigini
sOyle aciklamistir: “Genelde Nejat yanimiza gelmek istemiyo bu aralar. Odasinda filan
yalnizliktan hoslaniyor biraz... Biz ¢agiriyoruz hani genelde. Gel bizimle otur filan diye,

hani bazen kendisi de televizyon izliyo ama mesela kagmaya ¢alisiyo yanimizdan filan.”.

Iki kardesi olan Dilara’ya kardesleri ile ilgili ne diisiindiigii soruldugunda, Dilara,
hayatinda Nejat’in ayr1 bir yeri oldugunu agiklamistir. Bu durumun Nejat’t daha ¢ok
sevmesi anlamina gelmedigini, Nejat’in sevgiye ihtiyact olmast ile ilgili oldugunu
belirtmistir. Dilara, Nejat’in sevgiye ihtiyact oldugunu belirttikten sonra annesinin
gelecekte Nejat’a ablasinin ve kendisinin bakacagini sdyledigini aktarmistir. Dilara’nin
bu durumu anlatirken kurdugu climlelerde ve sesinin tonunda tedirginlik ve endise
hisseden arastirmaci, Dilara’ya annesinin bdyle bir sey sOylemesinin kendini nasil
hissettirdigini sormustur. Dilara, gelecekte kardesinin sorumlulugunu alacak olmasinin
zorluklar yasamasimna neden olacagini; esinin kardesini kabul etmemesi ya da esi
tarafindan kabul edilmeme gibi konularda korku duydugunu anlatmistir. Anne ve babasi
0ldiigli zaman, kardesinin sorumlulugunu almasi gerektigini diisiinen Dilara, anne ve
babasinin 6liimii ile ilgili korku yasadigini da ayrica belirtmistir. Dilara’nin gelecekte
kardesinin bakimini {iistlenmesi konusunda diisiincelerini ifade ettigi arastirmaci ile
arasinda gegen konusma su sekildedir:

A: Annen ileride siz bakacaksiniz demis. Bu sana ne hissettiriyor bunu sdylemesi?

D: Ya bana pek iyi hissettirmiyo aslinda.

A: Ne gibi mesela?

D: Bi endise, bi korku oluyo, hani nasil bakariz gibisinden. Ciinkii hani annemin

yasadig1 zorluklar biliyorum. Bi de sdyle bi sey var ki hani ilerde bizim belki

kendi hayatimiz da olucak. Kendi esimiz olabilir. Cocuklarimiz olabilir. ilerde
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hani bu sikint1 olursa hani esimiz tarafindan istenmezse hani. Bunlar diisiintiliiyo.
Ama olan seyler bunlar. Ama sanirim yine de kardesimi tercih ederdim. Hani
annemle babamin 6liimii korkusu. Hani 6lmeleri de hani korkung bi sey gibi
geliyo.
Dilara’nin gelecekte kardesinin sorumlulugunu almakla ile ilgili yaptig1 agiklamalar,
kardesinin bakimini istlenecek olmanin kendisine endise, korku ve gelecek kaygisi

hissettirdigini diistindiirmektedir.

Dilara’nin ailesi ile ilgili diisiinceleri

a. Dilara’nin annesi ile ilgili diisiinceleri

Dilara, annesini “hayatimdaki en degerli insan” olarak tanimlamistir. Annesinin hislerinin
cok kuvvetli oldugunu belirten Dilara, annesinin hislerinin kendisi i¢in yol gosterici
oldugunu belirtmistir. Dilara, annesinin hislerinin kuvvetli olmasinin, kendi agisindan yol
gosterici oldugunu ve annesinin fikirlerini 6nemsedigini; “Hisleri ¢ok kuvvetlidir.
Mesela benim bi arkadasimi goriir. Onun hakkinda anin aninda bi yorum yapar ve
sonunda hani ¢ikar. O yiizden annemin sozilinli dinlemeye ¢ok dikkat ederim. Hani senin
icin kotii olacak dedigi seyleri yapmamaya calisirim genelde. Ciinkii hani, her zaman

sonunda dyle ¢ikiyo.” ciimleleriyle ifade etmistir.

Dilara, annesinin ¢ocuklarini ¢ok sevdigini belirtmistir. Annesinin OSB’li kardesi Nejat’a
olan sevgi ve ilgisini de eklemistir. Annesinin Nejat’a kars1 olan ilgisini onun engelli
olmasi ile iligkilendirmistir. Dilara’ya gére annesinin Nejat’a daha fazla ilgi gdstermesi
olmasi gereken bir durumdur. Dilara bu durumu su climleleri ile anlatmistir: “Annem
Nejat’1 ¢ok sey yapiyo. Seviyo. Yani bu giizel bi sey bence. Hani Nejat’in daha, daha ¢ok
iizerinde duruyo. Olmasi gereken bi sey diye diisiiniiyorum. Sonugcta hani o engelli. Oyle
olmasi gerekiyor. Onun disinda. Yani, ¢cocuklari cok 6nemli onun i¢in de. Hayatinda hani

en 6nemli biziz diyebilirim. Bizim i¢in de dyle.”.

Dilara’ya, annesi ile ilgili en sevdigi 6zelliklerin ne oldugu soruldugunda ise, annesinin
vicdanli biri oldugundan s6z etmis ve bu 6zelligini kendisi ile 6zdeslestirmistir. Ayni
zamanda annesinin kendisine ve kardeslerine deger vermesi ve onlar1 ¢cok diistinmesini

de annesi icin en sevdigi Ozellikler olarak belirtmistir. Dilara annesinin sevdigi bu
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ozelliklerini su sekilde agiklamistir: “Annemle ilgili en sevdigim 6zellik... Annem hani
bizi seviyo. Bize ¢ok deger veriyo. Bu giizel bi 6zellik. Bizi ¢ok diigiiniiyo. Vicdanli.

Annem de benim gibi vicdanli.”.

Dilara’ya annesinde hangi 6zelligin olmasini istedigi soruldugunda ise kendisine daha
cok giivenmesini ve kendisine karsi daha anlayish olmasini istedigini belirtmistir. Dilara
annesinin kendisine giivenmedigini ve annesinin kendisine daha ¢ok giivenirse daha
giiclii bir iliskileri olacagmi vurgulamistir. Dilara 6zellikle annesine karsi her zaman
diiriist oldugunu ve annesinin kendisine her zaman inanmasini bekledigini soylemistir.
Dilara’nin bu durum ile ilgili ifade ettikleri asagida verilmistir:

D: Bana giivenmedigini diisiiniiyorum. Hani bazi1 konularda bana inanmadigini

diisiiniiyorum. Hani keske bdyle olsa, daha gii¢lii bi iliskimiz olabilirdi.

A: Mesela hangi konularda giivenmesini isterdin?

D: Ya benim soyledigim her seye glivenmeli bence. Hani yalan sdyledigimi

diisiinmemeli. Bana inanmal1 hani ben sevdigim insanlarda bunu beklerim zaten.

Hani sevdigim insani da yalan sOylememeye calisirnm. Hani herkese

sOylememeye ¢alisirim ama hani sevdigim insana ben de giliven vermeye

calisirim. Bu yiizden ona dogru sdylerim. Hani onun da buna inanmasin1 beklerim.

b. Dilara’nin babas: ile ilgili diigiinceleri
Dilara’nin ¢ektigi fotograflar icerisinde babasinin olmamasi dikkat ¢ekmistir.
Aragtirmaci, Dilara’ya dort giin boyunca ailesini tanitan 10 fotograf ¢cekmesi icin fotograf
makinesini vermek lizere Dilara ve ailesinin evine gittiginde, Dilara’nin annesi, esinin iki
hafta boyunca sehir disinda olacagini sdylemistir. Aragtirmaci fotograflarda babasinin
olmamasinin sehir disinda olmasi ile ilgili olup olmadigini Dilara’ya sordugunda, Dilara,
babasimnin okulda islerinin yogun oldugunu ve normalde de birlikte pek vakit
geciremediklerini, evde olsa da ailenin diger iiyelerinin yaninda olmayacagini ifade
etmistir. Dilara’nin bu diisilincelerini anlattig1 climleler ise su sekildedir: “Yani sdyle
sOyliyim babam zaten okulu yogun biraz. Ek dersleri falan ¢ok fazla. Onun diginda hafta
sonlar1 da evde oturmak yerine, kendi kardeslerine gitmeyi tercih ediyo. Hani zaten burda
olsa da yanimizda olur muydu? Olmazdi sanirim yani. Su fotografta (Fotograf 3) olmazdi

diye diistiniiyorum.”
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Fotograf 3. Dilara’nin babasinin olmayacagim diisiindiigii an ile ilgili ¢ektigi fotograf

Dilara’nin babasi, Dilara’nin fotograflari ¢ektigi dort giinliik stirede sehir disinda oldugu
bilinmektedir. Arastirmaci Dilara’ya, annesini ve kardesini birlikte ¢ektigi bir fotograf
karesine (Fotograf 4) iligskin, “Genelde kardesin annenle mi oturuyor?” diye sormustur.
Dilara bu soruyu “ Babam olsa da babamla pek vakit gegirmezler” seklinde cevaplamig
ve “Bu babamdan kaynakl1 bi durum. Aslinda hani babam ¢ok sevmiyor vakit gegirmeyi.
Hani Nejat’la vakit gecirmeyi. Hani yaptig1 tek sey eve geldiginde hani Nejat’1 6pmek
filan yani.” diyerek eklemistir. Dilara’nin verdigi bu cevap, babasinin OSB’li kardesi

Nejat ile vakit gecirmekten hoslanmadigini diistindiirmektedir.

48



Fotograf 4. Dilara 'nin annesi ve kardesini birlikte ¢ektigi fotograf

Arastirmact Dilara ile ¢ektigi 10 fotograf ile ilgili konustuktan sonra, babasinin sehir
disinda olmasi nedeniyle Dilara’nin babasini fotograflarda ¢ekememis olabilecegini
diistinerek, babast ile ilgili sOylemek istedigi bir seyler olup olmadigini sormustur. Dilara,
babasinin kardeslerini ve kendisini ¢ok sevdigini ama 6zellikle kendisine kars1 ayr1 bir
sevgisi oldugunu; “Ya babamin da hani bizi ¢ok sevdigini diisliniiyorum. Hani 6zellikle
hani beni ayirt ettigini biraz diisiiniiyorum. Hani ablamla Nejat arasinda. Bunu ablam da
sOyliiyor, annem de sOyliiyor bazen.” climleleriyle belirtmistir. Ayrica Dilara, babasinin
kendisini diger kardeslerinden ayr1 tuttugunu sdylemistir. Babasinin Nejat ile daha ¢ok
ilgilenmesini istedigini de eklemistir. Babasinin kendisine kars1 daha ilgili davrandigini
da OSB’li kardesi Nejat’a olan ilgisini kiyaslayarak ifade etmistir. Dilara, babasi ile vakit
gecirmek icin disart ¢iktiklarinda, Nejat’in tizlildiigiinii sdylemistir. Nejat’in bu duruma
tiziildiigiinii kiiglikken fark etmedigini ancak su anda fark edebildigini belirtmistir.

[3

Dilara’nin bu diisiincelerini ifade ettigi climleler su sekildedir: “...Kiiciikken hani hep
beni bi yerlere gotiiriirdii. Hani Nejat’1 gotiirmezdi. Hani Nejat hani iziiliirdii. .. Ben hep
babamin yanina giderdim hani kii¢likken falan. Hani Nejat gitmezdi. Ama hani Nejat’in
lizlildiigl, hani o zaman pek umruma gelmezdi hani ben de kiigiiktiim. Ama simdi ben

babamla bi yere gitsem hani Nejat’in iiziildiigiinii fark edebiliyorum. Hani daha cok
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benim tercihimde Nejat’la vakit gecirmesi. Mesela Nejat ylizmeye gidiyo. Spora gidiyo.
Hani bi giin Nejat’la gidebilir yani.”.

Dilara bu anlattiklarina ek olarak, babasinin Nejat’la vakit ge¢irmedigini ve yeteri kadar
sorumluluk almadigini; “Nejat’1 sevmedigini diislinmiiyorum. Nejat’1 seviyo ama bunlar

biraz da davranislarla gosterilmeli bence.” ifadesiyle aciklamistir.

c. Dilara’nin ailesi ile ilgili algist

Dilara igin aile olarak en ¢ok 6nem verdigi durum birlikte yemek yemeleridir. Ciinkii
Dilara, birlikte yemek yemenin bir sey paylasmak oldugunu diisiinmektedir. Ancak Dilara
icin genelde yalniz yemek yemesi ve aile olarak birlikte yemek yeme aligkanliklarinin
olmamasi ve genelde de yemeklere babasinin katilmamasi Dilara’nin hoslanmadig1 bir
durum olarak goziikmektedir. Dilara i¢in birlikte yemek yemek, aile olarak
paylagimlarinin olmasini ifade etmektedir. Dilara’nin aile olarak paylastiklar1 anlarin
olmamasi ve bu durum ile ilgili istegi ile ilgili aktardig: diisiinceleri su sekildedir:

D: Hani bi aileysek biz beraber oturup yemek yemeliyiz bence. Bi hani yemek

yenilen yer bana gore hani paylasilan yerdir. Bi paylasimimiz oldugunu

diisinmiiyorum bu yonden. Hani 06zellikle babam yemeklerimize pek fazla

katilmiyo. Hani genelde disarda oluyo. Disarda olmasa da hani a¢ gelmiyo ve

yemegimize katilmiyo. Ya da mesela ben ben bu sekil boyle oldugu i¢in..kendi

yemegimi alip hani oturma odasinda oturup yiyebiliyorum. Hani buna bi sey

denmiyo. Belki baska aileler de hani buna tepki gosterilebilir. Buna gosterilmiyo

yani. Tek basima yemek yedigim ¢ok oluyo hani. Diger aileler de belki hani boyle

beklenir. Ailenin iiyeleri o sekilde degil hani. Benim i¢in rahatsiz edici bi durum

aslinda.

A: Sen birlikte yemek yemeyi mi tercih ediyosun?

D: Ben evet. Birlikte yemek yemeyi tercih ediyorum. Cilinkii hani paylagimlarimiz

olmali. Hani aileyiz sonugta.
Dilara ailesi ile ilgili algilarina yonelik, annesinin babasina gore daha sert ve baskin bir

karaktere sahip oldugunu, babasinin ise kendisine karsi daha anlayish oldugunu belirtmis

ve babasinin olumsuz tepki verdigi zaman bunun annesi nedeniyle oldugunu sdylemistir.
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Dilara’nin annesi ve babasimi kiyasladigina iligkin climleler ise su sekildedir: “Hani
annem daha serttir. Annem daha baskindir. Hani babama bi sey sdyledigimde babam
anlayisla karsilar genelde. Hani olumsuz tepki veriyosa da hani annem yiiziinden tepki

verir.”.

Dilara, babasimin Nejat’la ilgili iligkisinde babasinin Nejat’la ilgilenmedigini
diisiinmektedir. Babasinin Nejat ile daha fazla ilgilenmesi gerektigini ve Nejat ile ilgili
sorumluluklar1 daha ¢ok annesinin {istlendigini sdyleyen Dilara bu diislincelerini ifade
ettigi konugmada, babasimni diger engelli ¢ocuklarin babalari ile 6zdestirmistir. Bu
baglamda Dilara’nin sdyledikleri su sekildedir: “Genelde hani Nejat gibi ¢ocuklarin
babas1 boyle. Ama bence hani boyle olmamali. Hani onun da ¢ocugu sonugta. Sadece

b

annenin lizerine yikilmamali.” Dilara’nin bu ciimleleri babasinin Nejat’in engelli

olmasini kabullenemedigi ile ilgili bir gorilise sahip oldugunu diistindiirmektedir.

Dilara genel olarak anne ve babasiyla vakit gecirmeyi sikict buldugunu, annesi ile
gecirdikleri vakitte genelde alisverise ¢iktiklarini kararsiz bir insan oldugu i¢in annesinin
bu ozelligi nedeniyle Dilara ile aligverise ¢ikmaktan hoslanmadigini dile getirmistir.
Dilara’nin annesi ile aligverise ¢ikmaktan hoslandigini sdylemesi, annesi ile vakit
gecirmek istedigini ve buna ihtiyaci oldugunu diisiindiirmektedir. Dilara genelde ailesi ile
birlikte vakit gecirmelerinin akrabalarini ziyaret etmek oldugunu ve bu durumdan
hoslanmadigini ve akraba ziyaretlerini sikict buldugunu ifade etmektedir. Dilara’nin anne
ve babasi ile vakit gecirme konusunda sdyledikleri ise su sekildedir:

A: Peki sen neden vakit gegirmek istemiyosun babanla?

D: Ya artik bana sikici geliyor dyle seyler. O ylizden.

A: Anladim. Annenle de mi vakit gecirmek sikici geliyor peki?

D: Annemle genelde zaten hani. Disartya ¢iktigimiz zaman aligverise filan ¢ikariz.

Onda ben annemle pek hani, alisverise ¢ikmaktan hoslansam da annem benimle

aligverise ¢ikmaktan pek hoslanmiyo. Ciinkii ¢ok kararsizim hani arkadaslarinla

git filan diyo. Genelde dyle oluyo ama. Hani onlarla ¢iktigimizda genelde akraba

ziyaretleri falan. Ben de pek hoslanmiyorum.
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3.2. Sumru’nun Hikayesi

Sumru, 15 yasinda bir lise 6grencisidir. Sumru, annesi, babast ve kardesinden olusan 4
kisilik cekirdek ailesi ile birlikte Eskisehir’de yasamaktadir. Sumru’nun annesi 35
yasinda, babasi ise 42 yasindadir. Annesi ve babasi lise mezunu olan Sumru’nun annesi
ev hanimi babasi ise serbest meslekle ugragsmaktadir. Sumru’nun kendinden kiigiik
kardesi Arda ise 10 yasinda otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bir ¢ocuktur.
Sumru’nun ailesi hakkinda anlattiklari, Sumru’nun gériismeden 6nce ¢ektigi fotograflar
araciligiyla arastirmaci ile yaptig1 goriismeler cergevesinde arastirmaci tarafindan
yorumlanarak aktarilmigtir. Goriigmelerde kullanilan fotograflar, Sumru’nun goériismeden
once ¢ektigi 10 fotograftan olusmakta ve bu fotograf karelerinde nelere yer verdigi Tablo

3’te gosterilmektedir.

Yapilan anlat1 analizi sonucunda Sumru’nun hikayesi ii¢ ana baslhkta aktarilmustir. Tk
baslik olan “Sumru’nun kendisi hakkindaki disiinceleri”, (a) “Sumru’nun kisilik
ozellikleri” ve (b) “Sumru’nun ilgi alanlar1” olmak iizere iki alt baslikta; ikinci baslik
“Sumru’nun OSB’li kardesi ile ilgili diislinceleri” ise (a) “Sumru’nun OSB’li kardesinin
ozellikleri”, (b) “Sumru’nun OSB’li kardesi ile iliskisi” ve (c) “Sumru’nun OSB’li
kardesi ile ilgili algis1” olmak iizere {i¢ alt baslik altinda anlatilmistir. “Sumru’nun ailesi
ile 1lgili diisiinceleri” olan ticiincli baslik ise ii¢ alt baslikta ele alinmis, bu alt basliklar;
(a) “Sumru’nun annesi ile ilgili disiinceleri”, (b) “Sumru’nun babasi ile ilgili

diisiinceleri” ve (c) “Sumru’nun ailesi ile ilgili algis1” olarak anlatilmistir.

Sumru’nun kendisi ile ilgili diisiinceleri
a. Sumru’nun kisilik ozellikleri

Sumru, bir seye iiziildiigii zaman onu ig¢inde yasamayi tercih ettigini sdylemistir. Sumru,
kars1 tarafin tiziilmesini istemedigi i¢in boyle davranmayi tercih ettigini agiklamistir. Bu
kisilik 6zelligi ile ilgili daha ¢ok annesi ve kendisi, yani biz dili ile konusmustur. Sumru,
bu 6zelliginin annesi ile en biiyiik ortak yonleri oldugunu “...Bi sey oldugu zaman onu
biz i¢imizde saklamayi tercih ediyoruz... Uziintiiyii kendi i¢imizde yasamay: daha ¢ok
tercih ediyoruz... Bi seye liziildiigiimiiz zaman bunu kars1 tarafa yansitmayiz ki o da
tizilmesin o da etkilenmesin diye. Annemle en c¢ok ortak yoniimiiz budur herhalde.”

climleleriyle ifade etmistir.
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Sumru’nun kendisinde en sevdigi 6zellik, dobra birisi olmasidir. Etrafindaki kisilere kars1
diiriist davranmanin onun i¢in 6nemli oldugunu vurgulamis, aksi halde davranisinin
ikiyiizliiliikk olacagini belirtmistir. Sumru, kendisinde sevdigi bu 6zelligi su ciimlelerle

(13

aciklamistir: “...Bi sey diisiinliyosam kendi i¢imde saklamam da onu disar1 vururum.
Ciinkii bu ikiyiizliiliige girebiliyor... Mesela bana bi arkadasim giizel olmus mu
dediginde, ben ona mutlu olmasi i¢in giizel olmus dersem kendi i¢imi rahat ettiremem.”.
Sumru, kardesinin de kendisi gibi dobra oldugunu ve bu 6zelligin kardesinde en sevdigi
Ozellik oldugunu belirtmistir. Sumru, kardesinin dobra oldugunu sdyle anlatmistir:
“...Arda da oOyle i¢i dis1 bir. Bana nasilsa, anneme de Oyle mesela, ama birine sinirliyse
o, tepkisini koyar. O da dobra.. Yani Arda’nin en ¢ok hosuma giden yonii bu herhalde.”.
Sumru, kendi ile ilgili sevdigi bir diger 6zelligi pozitif biri olmasi olarak agiklamistir.
Sumru, pozitif ve enerjik bir insan oldugunu su ciimlelerle anlatmistir: ““... Antremanlarda
filan, yani kizlar bana diyo ki ‘Sumru senin sayende nese buluyoruz’ filan. Yani ben

enerjiyi seviyorum. Oyle sus pus oturmayi degil de enerjik olmay1 seviyorum. Ya bu spor

yapmamdan da kaynakli olan bi sey sanirim. Ya her sey bence enerjik olmali...”.

Sumru, kendisinde sevmedigi ozellikleri inatciligi ve kiskanchigi olarak siralamistir.
Sumru, kiskangliginin arkadas ¢evresiyle ilgili bir durum oldugunu 6zellikle belirtmistir.
Arkadas cevresinde bir konudan haberi olmadiginda kiskan¢ davraniglari olabilecegini
sOylemistir. Kiskandig1 zaman kars1 tarafa bunu belli ettigini de eklemistir. Sumru i¢in
kendinde kotii buldugu bir diger 6zellik ise inat¢iligidir. Sumru en ¢ok odasini toplama
konusunda inat¢1 oldugunu soylemistir. Bu konuda Sumru ile arastirmaci arasinda
asagidaki konusma gerceklesmistir:

A: Inat¢iligim dedigin nokta nasil bir sey?

S: Yap. Yapmam. Hani yapcaksin. Yapmiycam.

A: Kime kars1?

S: Genelde odam1 toplamam.

A: Aile i¢inde mi, daha ¢ok anne, babana kars1 m1?

S: Yani herkese kars1 inat¢iyim.
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b. Sumru’nun ilgi alanlar
Sumru ilk konusmaya bagladiginda “basketbol oyuncusuyum” ve “sporcuyum” diyerek
kendini tanitmistir. Sumru, hafta i¢i her giin okuldan sonra iki saat basketbol
antrenmanina gitmektedir. Sumru’nun gelecekteki kariyer hedefi basketbolcu olmaktir.
Sumru bu nedenle ¢ok ¢alismasi gerektigini belirtmistir. Sumru hem okulunun ¢ok uzun
olmasi hem de okuldan sonra antrenmanlari olmasi nedeniyle olduk¢a yogun oldugunu

sOylemistir.

Sumru’nun OSB’li kardesi ile ilgili diisiinceleri

a. Sumru’nun OSB’li kardesinin ozellikleri
Sumru, Arda’nin dikkatli ve diizenli bir cocuk oldugunu sdylemistir. Arda’nin sikildigi
zaman kendisinin yanina geldigini ve odasinin camindan disaridaki parka bakmayi
sevdigini sOylemistir. Sumru, disarida olan olaylarin, taksilerin gegmesinin ve binalarin
renginin Arda’nin dikkatini ¢ektigini belirtmistir. Bu diisiincesini su sekilde anlatmistir:
“Disarida noluyo, taksi mi geciyo. Binalarin rengi. Yani Arda’nin dikkatini ¢eken seyler
aslinda bunlar.”. Ayni zamanda Sumru, Arda’nin kendisine gore daha diizenli
oldugundan bahsetmistir. Sumru, anne ve babasinin, kardesini kendisinden daha diizenli
bulduklarin1 anlatmistir. Sumru bu konuda kardesi icin “biraz gicik” ifadesini
kullanmistir. Sumru, kardesi ve kendisinin diizenli olma konusunda karsilastirilmalarini
“Ben bazi seylerimi mesela mutfakta birakirim. Arda onun yerine gider, yedigi seyleri
bitirince ¢ope atar... Benden daha diizenli oldugu i¢in. O yiizden de biraz gicik... Yani
sakasina gicik. Mesela annemler benimle dalga geciyo. Bak senin yapamadigini kardesin

yapiyo filan diye. O yiizden.” seklinde anlatmstir.

Sumru, kardesinin yeteneklerinden ve ilgi alanlarindan bahsetmistir. Sumru, Arda’nin
miizige kars1 yetenegi oldugunu soylemistir. Kardesinin miizik sesi duydugunda, nereden
geldigini bulabildigini anlatmistir. Sumru, annesinin ve kendisinin ilgi alanlar1 gibi
kardesinin de miizige karsi ilgisini oldugunu soyle ifade etmistir: “Benim basketbola kars1
bi ilgim varsa, annemin de araba siirmeye kars1 bi ilgisi varsa. Arda’nin da kesinlikle
miizige karsi bi ilgisi var.” Sumru, ayn1 zamanda kardesinin yapbozu cok iyi sekilde
yaptigini da ifade etmistir. Arda’nin ev igerisinde her yerde yapbozlariyla dolastigini ve

her yerde yapboz yapabilecegini anlatmistir. Kardesini eslestirme kartlari ile oynadigini
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gostermek icin, eslestirme kartlar1 ile oynadig: bir sirada kardesinin fotografini1 (Fotograf
5) ¢ekmistir. Sumru kardesinin yapboz ve eslestirme kartlari ile oynamasini, kendilerinin
yapamadig1 bir sey olarak ifade etmistir. Sumru’nun kardesinin yetenekleri konusunda
soyledigi ciimleler su sekildedir: “...Arda puzzle1 falan ¢cok kuvvetli bi sekilde yapar.

Yani bizim yapamadigimiz seyleri Arda yapar agikcasi evde.”.

Fotograf 5. Sumru 'nun kardesini eslestirme kartlari ile oynarken ¢ektigi fotograf

Sumru kardesinin nasil iletisim kurdugu ile ilgili 6rnekler anlatmistir. Kardesinin iletisim
kurmak istediginde ipad, telefon ve g6z temasi kullandigini ifade etmistir. Sumru’nun bu

3

duruma, “...Telefonu almak istiyo mu, hemen gelip bana gosterir telefonunu alabilir
miyim tarzi bi iletisim kurar.” ciimleleriyle 6rnek vermistir. Sumru kardesinin iletisim
kurma seklini anlatirken babasi ile kardesinin iletisimlerinden de bahsetmistir. Sumru,
babasinin aksam eve geldiginde Arda ile birlikte telefondan videolar izlediklerini
anlatmistir. Arda’nin bu sekilde iletisim kurdugunu diisiindiigiinii, bu nedenle video
izlemenin ¢ok hosuna gittigini sdylemistir. Ayrica, kardesi ile olan iletisiminde kardesine
seslendiginde, kardesinin kendisine bakmasinin 6nemli oldugunu s6éylemistir. Bu durumu
gostermek icin kardesine seslendiginde kardesi kendisine bakarken onun fotografini
(Fotograf 6) ¢ektigini anlatmistir. Sumru kardesi ile iletisimleri agisindan 6nemli buldugu

3

bu durumu su sekilde ifade etmistir: “...Arda’nin bana bakmasiyla hani iletisim
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kurmamiz yani Arda dedigimde seslendi§im zaman bana bakmasi. Iletisim agisindan

onemli diye diislinlip bunu da ¢ekmek istemistim.”.

Fotograf 6. Sumru’nun kardesinin kendisine baktigi ani ¢ektigi fotograf

Sumru kardesinin televizyon izlemeyi ¢ok sevdigini belirtmistir. Yukaridaki fotograf
karesinde kardesinin televizyon izledigi sirada ona seslendigini anlatmistir. Sumru
kardesinin televizyona olan ilgisini, “...Mesela televizyonda orda oturtsaniz. Arda zaten
orda uyuyup gidiyo sonradan sonradan. Oraya ¢ok baglandigi i¢in o kadar ¢ok seviyo ki
televizyon izlemeyi...” climleleriyle agiklamistir. Sumru, kardesinin teknolojik aletlere
bagimli olmadigini da eklemistir. Kardesinin teknolojik aletlere bagimli olmadigini sdyle
aciklamistir: “...Arda teknolojik aletlere bagimli degil aslinda. Yani izin verdigimizde
altyo.” Sumru, kardesinin en ¢ok tablet, televizyon, yapboz, eslestirme kartlari ve masa

basi etkinliklere ilgi duydugunu séylemistir.

b. Sumru’nun OSB’li kardesi ile iliskisi
Sumru, genel olarak Arda ile ¢ok iyi anlastigini soylemistir. Bazen kardesi ile kavga
ettiklerini ve bunun dogal bir abla-kardes iliskisi oldugunu ag¢iklamistir. Sumru’nun
kardesi ile iliskisini agikladig1 sozleri su sekildedir: “Ardayla ¢ok iyi anlagiyorum ben.

Yani tabi ki de bazen abla, kardes iliskisi kavga doviis falan oluyo ama bundan ikimizde
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bdyle cok komik duruma diistiigiimiiz i¢in yapiyoruz.” Arda’nin bir sey istediginde ilk
ona geldigini ve odasinda bir seyleri bulamadiginda Arda’ya kizdigini soylemistir. Sumru

Arda’ya kizmasina ragmen Arda’y1 ¢cok sevdigini belirtmistir.

Sumru, kardesi ile arasinda farkli bir bag oldugundan bahsetmistir. Kiiciik ¢ocuklarin
genelde kiskanildigini ancak kendisinin kardesini kiskanmadigini anlatmistir. Sumru,
babaanne ve dedelerine Arda ile kendisinden daha ¢ok ilgilenmelerini sdyledigini
anlatmistir. Sumru’nun kardesi ile arasindaki bagi ve kardesi ile ilgilenilmesini istedigini
ifade ettigi sozleri su sekildedir: “Ardayla ¢ok farkli bi bagimiz var. Yani genelde hani
boyle kiiciik cocuklar kiskanilir ya ben kesinlikle tam tersine babaannemlere, dedemlere

falan diyorum ki; benden daha ¢ok Ardayla ilgilenin diyorum.”.

Sumru, insanlarin Arda’ya nasil yaklasirsa, Arda’nin da karsisindaki kisilere ayni
yaklagacagindan bahsetmistir. Arda’nin mutlu olabilmesi i¢in insanlarin Arda’ya ilgi
gostermeleri gerektigini sOylemistir. Bu nedenle, kardesini kiskanmakla ilgili bir
diistincesi olmadigini da belirtmistir. Sumru, Arda’yr kiskanmama nedenini sdyle
aciklamistir: “...Ben Arda’ya kizgin m1 yaklagiyorum? Arda da bana kizgin yaklasiyo.
Yani diyorum ki herkes Arda’ya boyle ilgi gostersin ki Arda da herkese karsi tavrini
mutlu bi sekilde yansitsin istiyorum. O ylizden de kesinlikle Arda’y1 kiskanma gibi bi
diisiincem asla, hi¢ bi zaman olmadi. Olmaz da.” Sumru ayn1 zamanda kardesinin de,
kendileri gibi bir insan oldugunu, bu nedenle kiskanilacak bir seyi olmadigini séylemistir.
Sumru, kardesini kiskanmadigini, “Arda’yr hi¢ bi zaman kiskanmayi diistinmedim.
Kiskanmam da. Ciinkii ya Arda’nin kiskanilacak bi tarafi yok. Arda da bizim gibi bi

insan.” climleleriyle agiklamistir.

Sumru, Arda’nin kendisiyle iletisim kurmayi cok sevdigini sOylemistir. Kardesinin
kendisiyle iletisim kurmayi, annesiyle iletisim kurmaktan daha c¢ok sevdigini de
eklemistir. Hafta i¢i glinleri yogun oldugunu, ancak hafta sonu kardesiyle vakit gecirmeye
onem verdigini soylemistir. Bu durumla ilgili Sumru’nun sdyledikleri sdyledir: ““...Ben
geldigimde bazen uyumus bile oluyo. Cok vakit ayiramiyorum ama dedigim gibi hafta

sonlar1 falan Arda’y1 elimden alamiyolar.”
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¢. Sumru’nun OSB’li kardesi ile ilgili algist
Sumru, kardesinin dedesi ile ¢ok iyi anlagtigini sdylemistir. Kardesinin kendisinden yasc¢a
bliyiik kisileri daha ¢ok sevdigini anlatmistir. Arda’nin her iki dedesine de ¢ok baglh
oldugunu sdylemistir. Sumru kardesinin annesine gosterdigi tepkileri annesi disinda
sadece dedelerine gosterdigini sdylemistir. Sumru’ya bu tepkilerin ne oldugu
soruldugunda, sarilmak, 6pmek ve kelimeler ¢ikarmak oldugunu ifade etmistir. Sumru,
kardesinin dedeleri ile olan iligkisini su sekilde anlatmistir: “Anneme gosterdigi tepkilerin
aynisini dedemlere de gosterir... Sarilmak. Yani hi¢ yapmayacagi seyler. Mesela gider
durduk yere Oper. Masaj yapmasini ister. Yani kelimeler ¢ikarir. Arda dedemlere ¢ok
diiskiin oldugu i¢in mesela hep dedemlerle vakit gegirmeyi daha fazla sever.” Sumru,

[3

kardesi ve dedesi arasindaki iligkiyi, “...Kendinden biiyiiklerle takilmayir daha cok

seviyo. Kendi yasitlar1 degil de olgun. Daha ¢ok seviyo.” seklinde yorumlamistir.

Sumru genis aile igerisinde kardesine daha fazla ilgi gosterildigini “...Arda, Arda, Arda,
Arda hep Arda...” ifadeleriyle sOylemistir. Gosterilen bu ilgiden aile olarak memnun
olduklarmi acgiklamistir. Memnun olduklarini agiklarken, Sumru’nun kullandig1 “tam
tersine ¢ok mutlu oluyoruz” ifadesi, Sumru’nun bu durumdan normalde memnun
olmadigini diisiindiirmektedir. Ailede Arda’ya gosterilen ilginin fazla olmasini, Arda’nin
ilgi ¢ekici biri olmasi ile iliskilendirmistir. Sumru, “Ben” dili kullanmamis, bunun yerine
aile olarak diisiincelerini sdylemistir. Bu durum, kendi diisiincesinin farkli olabilecegini
diistindiirmektedir. Sumru’nun kardesine gosterilen ilgiye yonelik sodyledikleri su
sekildedir: ““...Arda’ya kars1 ailedeki ilgiler daha fazla. Yani hani mesela Arda, Arda,
Arda, Arda, hep Arda. Ama biz bundan tam tersine ¢cok mutlu oluyoruz. Ciinkii demek ki

Arda ilgi ¢ekiyo.”.

Sumru, Arda’nin kendisinden daha ¢ok ilgiye ihtiyaci oldugunu belirtmistir. Kardesi ile
ilgilenildiginde, kardesinin daha iyi yerlere gelecegini diisiindiiglinii sdylemistir. Bu
konuda kendisinin de Arda’ya ayni ilgiyi gosterdigini ifade etmistir. Sumru, kardesinin

3

kendisinden daha fazla ilgiye ihtiyaci oldugunu su sozleriyle agiklamistir: ““...Benim
ilgiye ihtiyactm yok. Ardayla ilgilenirseniz, Arda daha iyi yerlere gelecegini
diisiiniiyorum. O ylizden de Ardayla ilgilenmelerini istiyorum ki ayn ilgiyi ben de

Arda’ya gosteriyorum.” Ayrica Sumru, kardesinin daha ¢ok ilgiye ihtiyaci olmasini,
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kardesinin kii¢iik olmasi ile iliskilendirmistir. Bu konuda arastirmaci ve Sumru arasinda
asagidaki konusma gerceklesmistir:
A: Peki onun ilgiye ihtiya¢ duydugunu neden diisiinliyosun? Daha fazla ilgiye
ithtiya¢ duydugunu.
S: Yani daha fazla ilgi derken her ¢ocugun ilgiye ihtiyaci vardir sonugta. Hepimiz

kiigiikken bi ilgi gordiik.

Sumru, kardesinin uyurken giivende hissetmek istedigini ve bu nedenle anne, babasiyla
ya da kendisi ile birlikte uyudugunu sdylemistir. Sumru’ya gore Arda yaninda biri

oldugunda ya da bir oyuncaga sarildiginda giivende hissetmektedir (Fotograf 7).

Fotograf' 7. Sumru’nun kardegsini uyurken ¢ektigi fotograf

Aragtirmaci, Sumru’ya kardesinde sevdigi Ozelligin ve kardesinde olmasini istedigi
0zelligin ne oldugunu sormustur. Sumru bu soruya, “Otizmi bir hastalik degil bir eksiklik
olarak gOriiyorum.” cevabini vermistir. Kardesinin sevdigi 06zellik soruldugunda
oncelikle otizme deginmesi dikkat ¢cekmistir. Sumru, otizmin diizelebilecek bir sey
oldugunu da eklemistir. Kardesinin sadece konusma konusunda yetersizligi oldugunu,

algilamasinda higbir sikintt olmadigini anlatmistir. Sumru’nun bu diisiincelerini
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acikladig konusmasi soyledir: ““...Bu diizelebilicek bi eksiklik. Yani Arda’nin sadece
konusmasi kaldi. Kelimeleri ¢ikartiyo. Istedigi zaman her seyi yapiyo. Algilamasinda
higbir sikint1 yok. Insallah olmaz. Ya, sadece Arda’nin konusmasi kald1 ve bence onu da
tamamliycagimi diistiniiyorum.”. Sumru’nun OSB’yi diizelebilecek bir eksiklik olarak
tanimlamasi, OSB ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmadigini diisiindiirmektedir. Sumru
kardesinde en sevdigi 6zelligi “sevecen olmasi”, kardesinde olmasini istedigi 6zelligi ise
“daha az sinirlenmesi” olarak ifade etmistir. Kardesinin de kendisi gibi cabuk
sinirlendigini soylemistir. Sumru, bu noktada kardesini anladigin1 ve ikisinin de bunu
asacaklarina inandigini belirtmistir. Sumru’nun kardesinde kendisine benzettigi 6zelligi

2

hakkinda soyledikleri su sekildedir: ”...Kardesim oldugu i¢in biliyorum. Ben de ¢ok
cabuk sinirlenirim ve sinir bi fayda etmiyo. Bunu ben anliyorum. Her sinirlendikten sonra

daha iyi anliyorum... Bunu da asicagimizi diisiinliyorum. Hem o, hem ben.”.

Sumru’nun ailesi ilgili diisiinceleri
a. Sumru’nun annesi ile ilgili diisiinceleri

Sumru ilk fotografta (Fotograf 8), annesini araba kullanirken ¢ekmistir. Ciinkii Sumru
icin annesinin en zevk aldigi seylerden biri araba kullanmaktir. Bu fotograf araciligiyla
Sumru’ya annesi ile ilgili ne diisiindiigii sorulmustur. Sumru annesini, “arkadas gibi”,
“deli dolu”, “sen sakrak” ve “annelik taslamiyor” ifadeleriyle tanitmistir. Sumru,
annesiyle arasindaki iligskiyi abla kardes iliskisine benzetmistir. Sumru’ya gére bunun
nedeni annesi ile arasindaki yas farkinin az olmasidir. Sumru, annesi ile abla kardes gibi
olduklarini su ciimlelerle agiklamistir: “Annemle iletisimimiz ¢ok kuvvetli yani dedigim
gibi, abla gibi yaklasiyo bana. Aramizda da pek fazla yas farki olmadig i¢in yani dyle

otuz yas falan yok aramizda o ylizden annemle abla-kardes gibiyiz. Cok iyi anlasiyoruz.”.
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Fotograf 8. Sumru’nun annesini araba kullanirken ¢ektigi fotograf

Sumru, annesi ile birlikte vakit gegirmekten hoslandigini, ancak birlikte ¢ok vakit
geciremediklerini sOylemistir. Sumru annesi ile birlikte yaptiklari etkinliklerden
bahsederken kardesi Arda’nin derste oldugunu da belirtmistir. Sumru annesi ile birlikte
yaptig1 etkinlikleri su sekilde anlatmustir: *“...Sosyal etkinlikler yapiyoruz birlikte. Arda
hocasinda. Ya da disariya ¢iktigimiz zaman filan. Sinemaya gitmeyi ¢cok severiz annemle.
Miizik dinleriz, dans ederiz”. Arastirmact Sumru’nun annesi ile yaptig etkinlikler i¢in
Sumru’ya “Genelde ikiniz bas basa mi1 ¢ikiyorsunuz?” diye sordugunda, annesi ile bas
basa ¢ikmay1 ikisinin de daha ¢ok sevdigini sdylemistir. Sumru, annesi ile bas basa vakit
gecirmeyi daha cok tercih ettigini sdyle anlatmistir: “...Arda, hocast ve babam da
cikiyoruz ama annemle ben ¢ikmayr cok daha ¢ok seviyoruz. Ciinkii paylasacagimiz
seyler oluyo kendi aramizda ve aligveris tabi ki anneyle yapilir diyerek annemi tercih
ediyorum.”. Sumru, annesinin kendisiyle vakit gecirmeye c¢alismasini annesinin en
sevdigi 6zelligi oldugunu da eklemistir. Sumru ayni zamanda, annesinde olmasini istedigi
0zelligin, annesi ile birlikte daha ¢ok vakit gegirebilmeleri oldugunu sdéylemistir. Sumru,
annesinin kardesi ile ilgili sorumlulugunun birlikte vakit gecirmelerine engel oldugunu

distinmektedir.
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Sumru ile yapilan goriisme sonrasinda, Sumru’nun annesi, arastirmact ve Sumru’nun
yanina gelmistir. Sumru’nun annesi de, Sumru ile ¢ok vakit geciremediklerini sdylemis
ve bu durumu Sumru’nun olgunlukla karsiladigini ifade etmistir (AG, 21.02.2016).
Sumru, annesi ile ¢ok vakit gecirememesi konusunda annesine anlayis gosterdigini soyle

3

aciklamigtir: “...Ama bunu da ¢ok karsilikli anliyorum. Ciinkii ben okuldan eve
geliyorum. Antremana gidiyorum. Annem sabah ¢ikiyo, Arda’nin okulu, sporu, 6zel
hocalar1 derken giin bitiyo. Anca hafta sonlar1 iste magtan 6nce, magtan sonra, aksamlari.
O zaman vakit gegiriyoruz ama dedigim gibi o zaman vakit ge¢irdigimiz zaman da zamani

hi¢ fark etmeden, zaman akip gidiyo.”.

Sumru, annesinin kardesine kars1 6zel bir ilgisi oldugunu diistinmektedir. Sumru’ya gore
annesi i¢in Arda’nin giivende olmasi ¢ok dnemlidir. Sumru bu durumun annelik duygusu
ile ilgili normal bir duygu oldugunu diisiinmektedir. Sumru annesi ile ilgili bu
diisiincelerini su 0rnekle anlatmistir: “Arda’y1 Ahmet Hocasina biraktik. Annem her saat
bas1 artyo. Yani i¢i rahat etmiyor. Ya fotografistiyo. Ya artyo. Arda napiyo? Arda iyi mi?
Arda yemek yedi mi? Arda sunu yaptt m1? Her saat basi1 bilgi alir. Clinkii yani Arda’nin
giivende olmasi annem i¢in birinci bi sey bu... Zaten géziimiiz hi¢ bi zaman arkada
kalmiyo. Ahmet Hoca’sia verdigimiz i¢in ama dedigim gibi hani anne oldugu i¢in
sonugta. Merak ediyo hani. O yiizden de normal.”. Sumru, annesinin Arda’y1 ¢ok
sevdigini ve Arda ile vakit ge¢irmenin, annesi i¢in ayr1 bir yeri oldugunu ifade etmistir.
Sumru, annesinin Arda ile vakit gegirmek i¢in kendi zevk aldigi etkinliklerden
vazgectigini de sOylemistir. Sumru, annesi hakkindaki bu goriislerini soyle anlatmistir:
“...Kendine ayiramadig1 vakti Arda’ya ayirmayi sever... Diyelim ki aligveris mi yapicak,

onun yerine Arda ile gelir burda evde vakit gecirir, daha mutlu olur.”

b. Sumru’nun babas ile ilgili diigiinceleri
Sumru’nun babasi ile ilgili ¢ektigi fotograf bulunmamaktadir. Yalnizca kardesini uyurken
cektigi bir fotografta babasinin yaninda yattigini séylemistir. Sumru’nun anlattiklarina
gore, babasiin is yogunlugu nedeni ile evde cok vakit gegiremedigi anlagilmaktadir.
Sumru, giin icerisinde babasimi {i¢ kere gordigiinii soylemistir: Sabah kalktiginda,
antrenmandan kendisini aldiginda ve aksam eve geldiginde. Sumru, “Hafta sonlar

oldugunda vakit harcamayi1 seviyoruz birlikte.” sozleriyle hafta i¢i babasiyla pek vakit
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geciremedigini ifade etmistir. Babasinin aile olarak birlikte vakit gegirmek i¢in elinden

geleni yaptigini da eklemistir.. Sumru babasinin bu 6zelligini sevdigini ifade etmistir.

Sumru’nun babasinda olmasini istedigi 6zellik daha pozitif diistinmesidir. Sumru, bu

3

diisiincesini “...Keske her seye pozitif baksa.” seklinde ifade etmistir. Bu durumu
aciklamak i¢in Sumru kendi yasantisindan bir 6rnek vermistir. Bir giin okulda yanina
aldig1 parasini ¢aldirmistir. Babasinin olumsuz tepki verecegini diisiinen Sumru, durumu
Once annesine anlatmayi tercih ettigini sdylemistir. Sumru bu durum igin “...Babamin
vericegi tepkiden acikg¢asi sey olurum... Annem {iiziilcegimi biliyosa, liziilcegim bi sey
yapmaz. Babam da kesinlikle yapmaz ama sonugta niye o kadar limitle gittin diye bi sey

verirdi.” demistir. Bu durum, Sumru’nun, babasinin olumsuz durumlara daha iliml

yaklagmasini bekledigini diistindlirmiistiir.

Sumru babasindan bahsederken, kardesi Arda ve babasinin iligskisinden bahsetmistir.
Kardesi Arda’nin daha ¢ok annesine ve kendisine yakin hissettigini diisiinmektedir.
Sumru’ya gore bunun nedeni, kardesinin babasini daha az gérmesidir. Sumru, babas1 ve
kardesi arasindaki iliskiyi su sekilde agiklamistir: ““...Babamla Arda arasindaki iliski cok
farklidir. Birlikte parka ¢ikarlar. Yiiriiylise ¢ikarlar. Araba turuna ¢ikarlar. Yani Arda da
babami ¢ok sever ama hani dedigim gibi ¢ok gormedigi i¢in babami. Sadece aksamlari

geldigi ve sabahlar1 gordiigii icin. Arda mesela anneme ve bana daha diiskiindiir.”

Sumru babasinin destegini her zaman arkasinda hissettigini sdylemistir. Sumru babasinin

(3

desteginden ve ilgisinden memnun oldugunu su ciimlelerle anlatmistir: *...Uzgiin
miyiim, hani bi sey mi olmus, hemen gelir sorar: ‘Sumru bi sey mi oldu hallediyim.’
Babamin arkamda durmasi benim ¢ok hosuma gider.” Sumru, babasimnin aile olarak
birlikte vakit gecirmelerini saglayacak etkinlikler diizenledigini anlatmistir. Sumru,

babasinin bu 6zelliginin de hosuna gittigini sdylemistir.

c¢. Sumru’nun ailesi ile ilgili genel algist
Sumru ailede kardesine daha c¢ok ilgi gosterildigini ve bu noktada kardesini
kiskanmadigini sdylemistir. Kardesini kiskanmasini gerektiren bir sey olmadigini, onun

da kendileri gibi bir insan oldugundan bahsetmistir. Sumru, ailesinin kendisine ve
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kardesine gosterdigi ilgiyi, “...Ben de onun gibi bi insan oldugum icin. Arda’nin
kiskanilcak hig bi tarafi olmadigini diisiinmiiyorum. O yiizden de Arda neyse ben oyum.
Ben neysem Arda o. O ylizden hepimizi ayni ilgiyi goriiyorum ve Arda’ya daha fazla ilgi
gosterilmesini istiyorum ki zaten, bunu ben sOylemeden daha fazla ilgi gosteriyolar.”
seklinde yorumlamistir. Ailesinin Arda’ya daha ¢ok ilgi gosterdigini belirten Sumru’nun
konusma sirasinda bu durum ile ilgili birka¢ kez yorum yaptig1 goriillmektedir. Sumru,
anne ve babasinin istedigi seyleri her zaman yaptiklarini anlatmistir. Sumru, ailesinin bir
sey istedigi zaman onu hemen aldiklarini ve bu nedenle ailesini ¢ok sevdigini sOylemistir.
Sumru anne ve babasinin her zaman istedigini yaptiklarini soyle anlatmistir: “...Mesela
ailemin bir de bana, hayir diyemedigi bi sey var. Ben bi sey istedigim zaman onu yaparlar.
Ciinkii Arda’nin da benim de mutsuz olmamu asla istemezler. Eger mutsuz olcaksak, onu

mesela bi sey mi istiyorum. Hemen alirlar. Ya, o ylizden. Ailemi ¢ok seviyorum.”.

Sumru anne ve babasinin kendisiyle ilgilenmekten hoslandiklarin1 soylemistir. Sumru
anne ve babasi i¢in hayatta en dnemli seyin ise kendisi ve kardesi oldugunu su ciimlelerle

dile getirmistir: “...Arda ve ben. Onlar i¢in bagka bi sey yok.”.

Sumru, aile iiyeleri arasindaki iligkilerden bahsederken, kardesinin annesi ve kendisine
daha yakin oldugunu séylemistir. Bunun nedeni olarak babasinin evde bulundugu vaktin
daha az oldugunu sdylemistir. Sumru baska bir ciimlesinde, aile icinde birbirlerine
diiskiin olduklarini “...Hepimiz aslinda birbirimize diigkiiniiz ya ailede. Annem, babam,
ben, Arda.” seklinde agiklamistir. Ailede herkesin birbirine esit davrandigini ise
“Hepimiz birbirimize nasil davraniyosak diger kisilere de Oyle davraniyoruz. Esit

diyim.”. sozleriyle ifade etmistir.

Sumru aile iiyeleri arasinda is boliimii oldugundan bahsetmistir. Bu baglamda, her aile
tiyesinin kendi gorevleri oldugunu soylemistir. Kendisi basketbolla ilgili ¢alistigini ifade
ederken kardesi Arda’nin da galistigini sdylemistir. Ailede herkese bir gorev diistiigiinii
sOyleyen Sumru, bunun sebebini sdyle agiklamistir: “Ya bunun sebebi mesela, burda
yasamamiz. Bir aile olmamiz. Ya da annemin Arda’yla ilgili ¢abalari, benim hayatimla

ilgili goriislerim olabilir.” Annesinin Arda ile ilgili ¢abalarini, annesinin bir gérevi olarak
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ifade etmistir. Bu durum, Sumru’nun annesini kardesinden sorumlu kisi olarak gérdiigiinii

distindiirmektedir.

3.3. Evrim’in Hikayesi

Evrim, 15 yasinda bir lise 6grencisidir. Evrim annesi, babasi ve kardesinden olusan
cekirdek ailesi ile birlikte Eskisehir’de yasamaktadir. Evrimin annesi 42 yasinda, babasi
ise 44 yasindadir. Anne ve babasi lise mezunudur. Babasi ticaretle ugrasmakta ve giin
boyu iste vakit gecirmektedir. Annesi ise ev hamimidir ve vaktinin ¢ogunu evde
gecirmektedir. Evrim’in kardesi Goktug, 11 yasinda otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis bir cocuktur. Evrim’in ailesi hakkinda anlattiklari, Evrim’in gériismeden dnce
cektigi fotograflar araciligiyla arastirmaci ile yaptig1 goriismeler ¢ergevesinde arastirmact
tarafindan yorumlanarak aktarilmistir. Goriismelerde kullanilan fotograflar, Evrim’in
goriigmeden Once ¢ektigi 10 fotograftan olugsmakta ve bu fotograf karelerinde nelere yer

verdigi Tablo 3’te gosterilmektedir.

Yapilan anlati analizi sonucunda Evrim’in hikayesi {i¢ ana baslikta aktarilmistir. {lk baslik
olan “Evrim’in kendisi hakkindaki diistinceleri”, (a) “Evrim’in kisilik 6zellikleri” ve (b)
“Evrim’in ilgi alanlar’” olmak iizere iki alt baglikta; ikinci baslik “Evrim’in OSB’li
kardesi ile ilgili diisiinceleri” ise (a)“Evrim’in OSB’li kardesinin o6zellikleri”, (b)
“Evrim’in OSB’li kardesi ile iliskisi” ve (c) “Evrim’in OSB’li kardesi ile ilgili algis1”
olmak iizere {i¢ alt baglik altinda anlatilmistir. “Evrim’in ailesi ile ilgili diislinceleri” olan
iclincii baslik ise Ui¢ alt baslikta ele alinmis, bu alt basliklar; (a) “Evrim’in annesi ile ilgili
diisiinceleri”, (b) “Evrim’in babasi ile ilgili diisiinceleri” ve (¢) “Evrim’in ailesi ile ilgili

algis1” olarak anlatilmistir.

Evrim’in kendisi ile ilgili diisiinceleri

a. Evrim’in kisilik ozellikleri
Evrim’e kendisi hakkinda ne diislindiigii soruldugunda ilk olarak bu soru icin “en giizel
soru” tepkisini vermistir. Evrim ayn1 zamanda bu soru karsisinda “biraz zorlayic1” diye
tepkide bulunmustur. Gergin bir insan oldugunu ve ¢abuk stres duyabildigini sylemistir.
Kiiciik seyleri kafasina taktigini ve insanlar1 gereginden fazla diisiindiigiinii ifade etmistir.

Evrim’in bu 6zelliklerini agikladig: ciimleler su sekildedir: “...Biraz gergin bi insanim.
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Cok cabuk korkuya kapilabiliyorum. Strese ¢abuk girebiliyorum. Stres. Yani korkaklik
diyebiliriz buna. Diiriist olmak gerekirse her tiirlii seyde biiyiitmek var. Kiiciik seyleri

kafama takiyorum...”.

Evrim, kendisine 6zelestiri yapamadigini ve kendini tantyamadigini sdylemistir. Kendisi
hakkinda yanlis kararlar verdiginden bahsetmis, bu kararlardan birinin kendi 6zelliklerini
yanlis tanitmak oldugunu sdylemistir. Evrim’in kendi kisiligi ile ilgili konusurken

karamsar konustugu gozlemlenmistir (AG, 06.03.2016).

b. Evrim’in ilgi alanlar

Evrim sikict seylerle ugragsmaktan zevk aldigini sdylemis ve bu durumu, kendisinin
olumlu bir 6zelligi olarak ifade etmistir. Evrim, diger insanlarin sikici bulduklari
seylerden zevk aldigint sOylemistir. Evrim okumayi, aragtirmayi ¢ok sevdiginden,
ozellikle felsefe kitaplarina ilgi duydugundan bahsetmistir (AG, 02.02.2016).
Evrim’in nelerle ugrastigini anlattig1, arastirmaci ve Evrim arasinda gecen konusma su
sekildedir:

E: Cok sikict seylerle ugrasirim ama yani zevk alirim bundan.

A: Ne gibi sikici seyler mesela?

E: Mesela kitaplar ¢ok sikicidir yani. Normal bi insana versem bu ne der atar ama

ugragtyorum yani zevk aliyorum. Bagka sikici olarak. Mesela bi insan karmagsik

oyunlardan falan hoslanmaz normal bi insan. Ben ¢ok hoslanirim mesela karmasik

oyunlardan.

Evrim karmasik ve sikici olan seyleri sevdigini sdyleyen Evrim’in ilgi duydugu konulara
ornek verdigi bir diger climle sOyledir: “Mesela matematigi hi¢ yapamam ama
ugrasirim.”. Evrim bahsettigi ilgi alanlarmi “bos bi caba” olarak yorumlamustir. ileride
kendisine ekonomik anlamda katki saglamayacagi i¢in, ilgi duydugu seylerin bos
olduklarini agiklamistir. Evrim’in ilgi alanlar ile ilgili diislincelerine yonelik, arastirmaci
ve Evrim arasinda su konusma gergeklesmistir:

A: Neden bos bi ¢aba ?

E: Ya bana fayda saglamiycak ilerde.

A: Ne gibi bi fayda saglamasini bekliyorsun mesela?
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E: Ya hayatimi iyilestirmesini beklerdim ama biiyiik ihtimal higbiri bi ise
yaramiycak. Oylesine hobi olacak kalacak.

A: Hayatini iyilestirmekten kastin nedir?

E: Yasam standartimi diizelticek, hayatimi giizellestirecek, ama ileri vadede kisa
vadede degil.

A: Him, is gibi mi mesela?

E: Hi evet is gibi. Bana fayda saglamasi. Ekonomik hayatimi diizenlemesi

agisindan.

Evrim, kendini yasitlarindan farkli goérdiigiinii, kendi yasitlarinin disarida eglenmek icin
kafelerde zaman geg¢irmeyi tercih ettigini sOylemistir. Evrim ise kafede oturmak yerine,

kiitiiphanede kitap okumaktan daha ¢ok keyif aldigini agiklamistir (AG, 06.03.2016).

Evrim’in OSB’li kardesi ile ilgili diisiinceleri

a. Evrim’in OSB’li kardeginin ozellikleri
Evrim, kardesi Goktug’un hareketli bir ¢ocuk oldugunu sdylemistir. Baz1 hareketlerini
anormal buldugunu da eklemistir. Evrim kardesinin hareketli oldugunu soyle anlatmistir:
“Kardesim ¢ok hareketlidir yani. Cok hareketli davraniyor siirekli. Bazen yani ¢ok
sasirtyorum ona o enerji nerden geliyor diye. Anormal biraz hareketleri.”. Kardesinin
yemek yemeyi c¢ok sevdigini ve en biiylik hobisinin miizik dinlemek oldugunu
sOylemistir. Kardesinin stirekli yemek yedigini gostermek i¢in kardesinin yemek yerken
bir fotografin1 gekmistir (Fotograf 9). Evrim, kardesinin genelde yiyecek bir sey istemek,
miizik agtirmak ya da internetten istedigi resimleri aratmak i¢in kendisiyle iletisim

kurdugunu soéylemistir.
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Fotograf 9. Evrim’in kardesini yemek yerken ¢ektigi fotograf

Evrim, kardesi Goktug un konusamadigini, yalnizca belli seyleri sdyledigini belirtmistir.
Kardesinin sadece ne yapmak istedigi ile ilgili ya da ne istedigi ile ilgili kelimeleri
sOyledigini anlatmistir. Evrim’in kardesinin iletisim kurma yolu ile ilgili soyledikleri
sOyledir: “Konusmay1 pek bilmez yani. Sadece isteklerini sdyleyebilir. Konusmuyor...
Belli seyler soyliiyor mesela ne istedigini sdyler. Ne yapmak istedigini sOyler. Mesela

yanima gelir. Miizik der kulaklik der.”.

Evrim, kardesinin her giin kalemle deftere bir seyler ¢izdirmek istedigini sOylemistir.
Kardesinin genelde elini ¢izdigini (Fotograf 10), ya da annesine, babasina ya da kendisine
bir seyler yazdirdigini1 belirtmistir. Kardesinin bazen kendisinden bir seyler ¢izmesini
istedigini ancak kendisinin bunu yapamadigini sdylemistir. Evrim, kardesinin

kendisinden istedigi sey cizemediginde, kardesinin kendisine sinirlendigini anlatmistir.
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Fotograf 10. Evrim’in kardesini deftere elini ¢izerken ¢ektigi fotograf

b. Evrim’in OSB’li kardesi ile iliskisi
Evrim kardesi ile hafta i¢i giinleri okuldan geldikten sonra birlikte vakit gecirdiklerini
sOylemistir. Hafta sonlar1 ise kardesinin hep yaninda oldugunu belirtmistir. Evrim kardesi
ile birlikte vakit ge¢irmekten her zaman hoslanmadigini soylemistir. Bunun nedeni olarak
kardesinin kendisini siktigini sdylemistir. Evrim, kardesinin kendisini sikan yanlar ile

ilgili ev disinda yaptig1 uygunsuz davranislardan bahsetmistir.

Evrim, kardesi ile parka gitme, internetten resim bakma, deftere ¢izgi ¢izme, telefonla
oynama gibi etkinlikler yaptigindan bahsetmistir. Kardesinin bir sey yaptirmak
istediginde (Orn: internetten resim agmasini istemesi) kendisi ile iletisim kurdugunu
sOylemistir. Kardesi ile yapmayi en sevdigi etkinligin uyumak oldugunu da eklemistir.
Kardesinin aslinda kendisiyle etkinlik yapmay1 sevmedigini, daha ¢ok annesi ve babasi

ile vakit gegirdigini sdylemistir.

Evrim, kardesi ile iligkisini “sarsintili” olarak tanimlamistir. Evrim bazen, evde yalniz

ikisi olduklarinda, kardesinin isteklerini yerine getirmedigini sdylemistir. Kardesinin bu
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duruma sinirlendigini belirtmistir. Kardesi ile aralarindaki iliskiyi, bu nedenle “sarsintili”

olarak ifade ettigini sOylemistir.

c. Evrim’in OSB’li kardesi ile ilgili algisi
Evrim, kardesinin kendine =zarar verdigini diiginmektedir. Kardesinin genelde
sinirlendigi zaman elini 1sirdigin1 ve bunu bilerek yaptigini diisiinmektedir. Evrim
kardesinin kendine zarar vermesinden hoslanmadigimi su ciimlelerle anlatmistir:
“...Mesela elini 1sirir surda goriiyorsun (Fotograf 9) heral, eli yara, kendisi 1siriyor
sinirlendigi zaman yani. O da kendine zarar vermesine katlanamiyorum... Bilerek onlar1

yapmast kendine zarar vermesi hos olmaz”.

Evrim kardesinin parka gitmesinin kardesi i¢in iyi oldugunu salincakta sallanmasinin
ona iyi geldigini soylemistir. Ayn1 zamanda parka gittiginde sosyallestigini de
eklemistir. Evrim kardesinin parka gitmesinin kardesi agisindan iyi oldugunu soyle

I3

anlatmigtir: “...Salincakta sallandiriyordu kendini yani iyi oluyor... Sosyallesme sans1

oluyor en azindan.”.

Evrim, kardesinin siirekli bir seyler istedigini sdylemistir. Evrim, kardesinin
istediklerinden bahsederken bazi isteklerini asir1 buldugunu dile getirmistir. Kardesinin
hayatin1 “sarsintili” olarak adlandiran Evrim, kardesinin bazen masum oldugunu ifade
etmistir. Evrim’in kardesinin hayatina yonelik yaptig1 yorumlar su sekildedir: “...Baz1
giinler ¢ok masum oluyor hi¢gbi sey yapmaz... Sarsintili bir yasantis1 var Goktug’un.

Yastyor psikolojisini stirekli.”.

Evrim, kardesi ile disar1 ¢iktiklarinda sikinti yasadigini belirtmistir. Birlikte bakkala
gittiklerinde kardesinin paketleri yirttigin1 ve her seye saldirdigini sdylemistir. Evrim,
kardesi ile disarida yasadiklarini s6yle anlatmistir: ... Disar1 ¢iktigimiz zaman bazen ¢ok
asir1 istekleri var. Bakkala gideriz, her seye saldirir, boyle paketleri falan yirtar. O zaman
insan ister istemez bir sikiliyor tabi. Uzaklagmak istiyor.” Kardesi ile yasadiklarini ifade
ettigi bu ciimleler, Evrim’in, kardesinin disaridaki davranislarindan dolayr utanma
duygusu yasadigini diisiindiirmektedir. Evrim ayn1 zamanda kardesinin bu

davraniglarindan dolay1 insanlarin kardesine farkli baktiklarini sdylemistir. Bu duruma
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giicendigini ifade eden Evrim sunlari “...Farkli gozle bakiyorlar kardesime. Asil zoruma
giden 0.” climleleriyle kendini ifade etmistir. Evrim’in bu diisiinceleri, kardesinin engeli

nedeniyle sosyal baski yasadigini diistindlirmektedir.

Genelde kardesi ile evde yalmz kaldiklar1 zaman, kardesinin kendisinden bir sey
istedigini sOylemistir. Evrim’e gore kardesi istegini yerine getiren kim ise onunla
ilgilenmektedir. Evrim, kardesi ile ilgili bu diisiincelerini s0yle anlatmistir: “Evde yalniz
oldugumuz zaman benden hep bi sey ister. Yanimda durur. Oyle istegine bagh

kardesimin. Istegini kim yerine getirirse onla ilgileniyor. Cikarct.”.

Evrim’e kardesi ile ilgili olumlu 6zelligin ne oldugu soruldugunda, “6ncelikle kardesim
olmas1” demistir. Evrim kardesinde olumlu buldugu o6zellikleri sdyle aciklamistir:
“Oncelikle kardesim olmasi ¢ok giizel bi duygu. Onun varlig1 yeter yani. Mesela yanima
gelir sokulur abi ‘abi’ der, bdyle kafasini sokar, yatar... Insan ister istemez hoslaniyor
yani. Varlig1 yeter kendisinin.”. Evrim, kardesinde olmasini istedigi 6zellik i¢in, normal
bir ¢ocuk olmasini istedigini belirtmistir. Kardesinin normal olmasini istedigi 6zellikleri,
“...Keske boyle olmasaydi. Keske normal bi ¢ocuk olsaydi. Abi kardes ¢arsiya gitseydik.

Ya onla beraber onun dersine yardim etseydim.” climleleriyle ifade etmistir.

Evrimin ailesi ile ilgili diisiinceleri
a. Evrimin annesi ile ilgili diisiinceleri

Evrim annesi ile ilgili ne diislindiigii soruldugunda bu soruya ilk cevabi “biz ¢ok
yoruluyoruz” olmustur. Evrim’e “biz” kelimesinin kimler oldugu soruldugunda ise
“annem babam ¢ok yoruluyor” cevabimi vermistir. Evrim bu diigiincesini annesi ve
kardesini ¢ektigi fotograf karesi (Fotograf 11) ile ilgili konusurken belirtmistir. Evrim
annesi ile ilgili anlattiklarinda genel olarak annesinin kardesi ile olan iligkisini ve
durumunu anlatmistir. Bu durum, Evrim’in annesini OSB’li kardesinden bagimsiz olarak

algilamadigini diistindiirmektedir.
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Fotograf 11. Evrim’in annesi ve kardesini birlikte ¢ektigi fotograf

Evrim anne ve babasinin kardesi Goktug nedeniyle ¢ok yorulduklarini sdylemistir.
Goktug’un cok fazla isteginin olmasinin, anne ve babasinin yorulmasina neden oldugunu
diisiinmektedir. Evrim’in bu diisiincelerini anlattig1, arastirmaci ve Evrim arasinda gecen
konusma su sekildedir:

A: Neden dolay1 ¢cok yoruluyorsunuz?

E: Istekleri bitmiyor daha énce de demistim.

A: Goktug’dan. Goktug’un isteklerinden...

E: Hihi baz1 giinler cok masum oluyor, hicbi sey yapmaz, biraz sarsitili bi

yasanti.

A: Nasil?

E: Sarsintil1 bir yasantis1 var Goktug un. Yastyor psikolojisini siirekli.

Evrim, annesinin ¢ok sabirli bir insan oldugunu sdylemistir. Annesinin kendisine ve
kardesine kars1 sabirli oldugunu eklemistir. Evrim, annesinin sabirli bir insan oldugunu
sOyle anlatmistir: “Annem ¢ok sabirlt bir insan. Ya bana karsi, kardesime kars1.” Evrim
annesinin kardesine karsi sabirli oldugunu su climlelerle ifade etmistir: “Goktug i¢in ¢ok

ugrasir yani. Onun mutlu olmasi i¢in her seyi yapar.” Evrim ayn1 zamanda annesinin her
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zaman ailenin mutlulugunu diisiindiiglinii dile getirmistir. Evrim bu noktada annesinin
aile i¢in evde temizlik yaptigini ifade etmistir. Evrim, bu konuyla ilgili sdyledikleri
sOyledir: “Ailenin mutlulugunu diisiintir stirekli. Siirekli bizim i¢in ¢alisir. Temizlik yapar
siirekli bizi diigtinlir.”. Evrim’ e annesinin bdyle olmasindan mutlu olup olmadigi
sorulmustur. Evrim bu soruya; .. .kollayan olmasi glizel ama yani kendini ¢ok yipratiyor.
Asil sorun 0.” seklinde cevap vermistir. Evrim’in bu cevabi annesinin bu durumundan
mutlu olmadigini diisiindiirmektedir. Ancak “kollayan olmasi giizel” ifadesi, Evrim i¢in
annesinin giivenini hissetmenin énemli oldugunu diisiindiirmektedir. Evrim’in kullandig1
“kendini ¢ok yipratiyor” ifadesi ise, annesinin genelde ev icerisindeki diizenden ve
cocuklarmin bakimindan sorumlu kisi oldugunu diisiindiirmektedir. Evrim’in agisindan
bu durum, annesinin yipranmasiyla iliskilendirilmistir. Evrim, annesinin normal aile
yasantisindan uzakta yasadigin1i ve annesinin kendini yiprattigini diisiinmektedir.
Evrim’in bu diislincelerini agikladigi, arastirmact ve Evrim arasinda gegen konugma su
sekildedir:

A: Kendisini yiprattigini nerden hissediyorsun peki?

E: Ya s0yle diyim normal bir ailede ev hanimlar1 siirekli giine felan gider,

arkadaslariyla disar1 ¢ikar. Ama annem bunu ¢ok az yapabiliyor. Asil sorun o.

Normal aile yasantisindan uzakta yasiyor.

A: Anladim peki bu durum seni rahatsiz ediyor mu?

E: Rahatsiz ediyor tabi. Ama yapcak bi sey yok yani alternatifi yok.

A: Yani rahatsiz etme kismi anneni diisiindiigilin i¢in mi?

E: Annemi diisiiniiyorum evet.

Evrim’in annesi hakkinda konusurken verdigi cevaplarda, babasi ile kiyaslama yaptigi
goriilmektedir. Annesi ile ilgili en sevdigi 6zelligi soruldugunda, Evrim, annesi i¢in
“...sakindir, ¢cok sakindir” demistir. Evrim annesinin babasina gore daha yapic1 oldugunu
diistinmektedir. Evrim’in annesi ve babasinin Ozelliklerini karsilastirdigr ciimleler
sOyledir: “...Kotii bi sey yapsam yani babam olsa kizar boyle, annem ‘olsun’ der boyle
yapici diyelim biraz.”. Evrim’e annesi ile ilgili olmasimi istedigi 6zelligin ne oldugu

soruldugunda ise boyle bir tercihi olmadigini séylemistir.
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b. Evrim’in babasu ile ilgili diisiinceleri
Evrim, babasinin, onu diisiindiigiinii ve Onemsedigini sOylemistir. Ayni zamanda
hatalarini diizeltmeye ¢alistigini belirtmistir. Evrim babasi ile ilgili bu diisiincelerini soyle
anlatmistir: “Babam ayni1 annem gibi siirekli yani bizi diisliniir. Beni benden daha ¢ok
diisiiniir yani siirekli benim hatalarimi falan diizeltmeye c¢aligir”. Evrim babasinin hata
olarak gordiigli seyler konusunda babasini hakli buldugunu belirtmistir. Babasini1 hakli
buldugu diisiincelerini s0yle agiklamistir: ... Mesela ben telefonla ¢ok oynarim internetle
cok ugrasirim siirekli bana kizar bu yiizden. Disar1 ¢ik az diye. Hakl1 da yani hak vermek

lazim simdi.”.

Evrim, babasinin kendinden ¢ok ailesini diisiindiigiinii ifade etmistir. Evrim’e gore babasi
ailesine gore hareket eden biridir. Babasinin Evrim’i ve ailesini diisiinmesi, babasi i¢in
olumlu olarak ifade ettigi bir 6zelliktir. Evrim, babas ile ilgili olmasin1 istedigi 6zelligi
ise “daha az sinirlenmesi” olarak ifade etmistir. Babasinin sinirli olmasinin is hayatiyla
ilgili oldugunu, ailesi ile ilgili olmadigin1 sdylemistir. Evrim, babasimin sakin birisi

olmasini istedigini belirtmistir.

c¢. Evrim’in ailesi ile ilgili algisi

Evrim, ¢ektigi on fotograftan sekizinde kardesini yalniz ya da anne ve babasi ile birlikte
iken c¢ekmistir (Tablo 3.). Arastirmaci, Evrim’le yaptigi gorligmenin sonunda
fotograflarda en ¢ok kardesi Goktug’u gordiigiinii sOylemistir. Evrim, bu noktada
“Goktug’a odakli oldugumuzdan... Ailemiz Goktug iizerine kurulu” demistir. Ailesi ile
ilgili yaptig1 bu yorumlar, Evrim’in kardesinin engelli olmasinin aile yasantilarina olan
etkisinin farkinda oldugunu diisiindiirmektedir.

Evrim babasi ve annesinin ev isleri konusunda aralarinda is boliimii yaptiklarindan
bahsetmistir. Evrim’in anne ve babasiin evde is boliimii yaptigini sdyledigi ciimleleri
sOyledir: “...Babam iste oluyor veya gececi calisiyor bazen. Evde olmuyor. Genellikle
annem kahvalt1 yapiyor, yemek yapiyor. Babam mesela aksam yemegini ¢ok yapar...

Isleri bolmiisler kendi aralarinda.”.

Evrim’in ailesinde, kardesi Goktug’un uyumasi, Evrim’e gore bir sorundur. Evrim,

Goktug’un uyku problemleri yasadigini ve bu nedenle aile olarak sorunlar yasadiklarini
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aktarmigtir. Kardesinin uyurken fotografini ¢ceken Evrim, ¢ektigi fotografta (Fotograf 12)
kardesinin nasil uyudugunu gostermek istedigini sdylemistir. Evrim ¢ektigi bu fotografi,
kardesinin uyuma problemi oldugu giinlerden birinde ¢ektigini de eklemistir. Goktug’un
gec yattigimi ve uyanik oldugunda siirekli zipladigini anlatmistir. Evrim bu durumun,
annesi, babas1 ve kendisi i¢in bir sorun olmadigini ancak alt komsularinin bu durumdan
rahatsiz olabilecegini sOylemistir. Fotografta kardesinin elinin annesinin basinda
oldugunu sdyleyen Evrim, kardesinin genelde annesi ile uyudugunu séylemistir. Kardesi
uykusuz oldugunda annesinin kardesini sakinlestirip uyuttugunu anlatmistir. Kardesinin
sakin oldugunda ise babasinin yaninda yattigini1 sdylemistir. Evrim, Goktug un tek basina
uyumamasinin ileride sorun olacagini diistinmektedir. Evrim’in, kardesinin yalniz
uyumamasinin ileride sorun yaratacagina iligkin ciimleleri soyledir: “...Benle yatmasi da
sorun olcak babamla yatmasi da sorun olcak. 37 yasinda bi adamin yattigin1 diisiiniin
boyle. Iste sorun 0.”. Evrim’in bu diisiinceleri, kardesi ile ilgili gelecek kaygis1 tasidigin
diistindiirmektedir. Evrim, Goktug’un uyku probleminin ailesinin sosyal yasantisi
acisinda bir sikinti oldugunu ifade etmistir. Bu durum ile ilgili aragtirmaci ve Evrim
arasinda gegen konusma su sekildedir:

A: Bu seni neden diisiindiiriiyor, mesela ne agilardan?

E: lyice sosyallesme seyimiz gidiyor. Iimkanimiz gidiyor Géktug biiyiidiikce. Ne

biliyim mesela yabanci bi yere gitsek kalsak kalamayiz. Kalamay1z yani.

A: Him neden?

E: Kalamayiz. Goktug evin diizenini bozar yani. Diger insanlar1 diigiiniiyoruz asil

sorun o.
Evrim’in, kardesi Goktug’un davranislari ile ilgili anlattiklar1 Evrim’in kardesinin

durumu ile ilgili sosyal baski hissettigini diistindiirmektedir.
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Fotograf 12. Evrim’in kardesini uyurken ¢ektigi fotograf

4. Tartisma ve Oneriler
4.1. Tartisma
Bu aragtirmada, kendinden kiiciik OSB’li kardesi olan bireylerin aileleri ile ilgili duygu
ve diistincelerini 6grenmek amaglanmistir. OSB’li kardesi olan NG gosteren kardeslerin
goriiglerine basvurulan ve OSB’li kardese sahip olmanin, bu bireyler lizerinde hem
olumlu hem de olumsuz etkileri oldugu gériilen aragtirmalar bulunmaktadir (Angell vd.,
2012; Petalas vd. 2009a; Petalas vd. 2009b; Ward vd., 2016). Bu arastirmadaki
katilimcilar kendilerinden yasga kiigiik olan OSB’li kardeslerini sevdiklerini ve bazi
ozellikleriyle gurur duyduklarini ifade etmislerdir. Ayn1 zamanda katilimcilarin, OSB’1i
kardeslerinin gelecekte bakimin1 {stlenmek ve kardeslerinin gelecegi ile ilgili
diisiincelerinden ve aileleriyle birlikte gecirdikleri zamanm kisith olmasi gibi
durumlardan olumsuz etkilendikleri goriilmektedir. Bu baglamda, katilimcilarin OSB’1i
kardese sahip olmaktan hem olumlu hem de olumsuz anlamda etkilendikleri goriilmekte

ve yapilan arastirmalarin bulgulari ile bu arastirmadaki bulgular 6rtiismektedir.

Katilimcilarin OSB’li kardesleri ile ilgili goriisleri
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OSB’ye ait 6zelliklere bakildiginda, sosyal etkilesimde ve iletisim becerilerinde sikintilar
goriilmektedir (APA, 2013; Kircaali-iftar, 2015). OSB’li bireylerin iletisim becerilerinde
sikintilar yasadiklari, yaklasik {i¢te birinin sozel iletisim becerisine sahip olmamakla
birlikte baskalarinin konusmalarina tepki vermedikleri ve konusmadiklar1 bilinmektedir
(Kircaali-Iftar, 2015). Bu ¢alismada, katilimcilarin ii¢ii de kardesinin iletisim konusunda
sikint1 yasadigini ifade etmislerdir. Sumru, kardesinin géz temasi kurmasinin 6nemli
oldugunu vurgulayarak, kardesine seslendiginde fotograf makinesine baktigi bir anin
fotografini ¢ekmis ve bu karede kardesinin kendisine bakmasinin 6nemini su ciimlelerle
anlatmistir: “Arda dedigimde seslendigim zaman bana bakmas. Iletisim agisindan 6nemli
diye diistiniip bunu da ¢ekmek istemistim”. Sumru ayni1 zamanda kardesinin video ve ipad
yoluyla iletisim kurdugundan bahsetmistir. Dilara ise, kardesinin konusamadigindan ve
kendince bir dili oldugundan bahsetmistir. Evrim de kardesinin konusamadigini, yalnizca
belli seyler soyledigini ve kardesinin genelde yiyecek istediginde ve miizik actirmak
istediginde kendisi ile iletisim kurdugunu dile getirmistir. Katilimcilarin OSB’li
kardeslerinin iletisim becerileri ile ilgili goriisleri, OSB’li kardeslerinin sozel iletisim

becerilerinde sikintilar oldugunu gdstermektedir.

OSB’li bireylere ait 6zelliklerden biri de uyku problemleri yasamalaridir (Kircaali-Iftar,
2015; Motavalli Mukaddes, 2013). Bu arastirmadaki iki katilimcinin ailesinde, OSB’li
cocuklarin uyku diizeninin aile iiyelerini etkiledigi goriilmektedir. iki katilimc,
kardeslerinin uyurken fotograflarin1 ¢ekmis ve kardeslerinin uyku diizeni ile ilgili
goriislerini belirtmistir. Katilimcilardan Sumru, kardesinin uyurken giivende hissetmek
istedigini ve bu nedenle kardesinin anne ya da babasiyla birlikte uyudugunu soylemistir.
Bir diger katilimeci, Evrim ise kardesinin uyku problemleri oldugunu, bazen geceleri

uyuyamadigini ve bu nedenle aile diizenlerinin bozuldugunu anlatmistir.

Katilimcilarin {i¢ii de kardeslerinin OSB’ye ait bu 6zelliklerinden bahsetmisler ancak,
katilimcilarin kardesleri ile ilgili 6zelliklerden bahsederken, OSB hakkinda yeterince
bilgi sahibi olmadiklart goriilmiistiir. Sumru ve Dilara OSB’den bahsederken, OSB’yi bir
hastalik gibi nitelendirdikleri anlasilmistir. OSB hakkinda yeterince bilgi sahibi olmadig1
diisiiniilen bagka bir arastirmacidaki katilimc1 da OSB ile ilgili konusurken OSB’den bir

hastalik olarak bahsetmis ve OSB’ye ait kardesinde bulunan o6zelliklerin
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iyilesebileceginden bahsetmistir (Hwang ve Charnley, 2010). Bu arastirmada Sumru,
OSB’yi, “otizm diizelebilecek bir sey” seklinde tanimlamistir. Dilara ise kardesinin
konusma probleminin c¢ocuklukta gecirdigi atesli bir hastaliktan kaynaklandigini

belirtmistir.

OSB’li bireylerde sosyal iletisim ve etkilesimde sinirliliklar ve siirl ilgi ve yineleyici
davraniglar olmak iizere iki temel Ozellik bulunmaktadir (APA, 2013). Bu anlamda
Evrim’in OSB’li kardesi i¢in “Istegini kim yerine getiriyorsa onunla ilgileniyor, ¢ikarci.”
seklinde yaptigi yorumda, OSB’li kardesinin sosyal iletism ve etkilesimi becerileri
konusunda yeterli bilgiye sahip olmadig: diistiniilmiistiir. OSB hakkinda yetersiz bilgiye
sahip oldugu diisiiniilen bu aragtirmadaki katilimcilarin ve OSB’li kardese sahip diger
bireylerin OSB hakkinda bilgilendirilmelerinin kardeslerine yonelik algilarini ve uyum

stireclerini etkileyecegi diistiniilmektedir (Harris ve Glasberg, 2003).

Kendine zarar verici davranislar ve sinirli davranislar gibi davranmis sorunlari, OSB’li
bireylerde goriilen sorunlardir (Motavalli Mukaddes, 2013). Bu 6zelliklerin, OSB’li
kardesi olan NG gosteren bireylerin OSB’li kardesleri ile iliskilerinde olumsuz anlamda
etkileri oldugu bilinmektedir (Kaminsky ve Dewey, 2002). Evrim, kardesinin kendine
zarar verici davraniglar1 oldugunu ve kendisinin bundan rahatsiz oldugunu dile getirmis,
ayni zamanda kardesinin digarida gosterdigi davranis sorunlart nedeniyle kendisinin
sikint1 yagsadigindan ve kardesiyle her zaman vakit gecirmek istemediginden bahsetmistir.
Bu anlamda, Evrim’in OSB’li kardesinin uygun olmayan davranislarinin, kardesi ile
arasindaki iliskiyi olumsuz etkiledigi goriilmekte ve OSB’li kardesinin uygun olmayan
davraniglarindan dolay1 rahatsizlik duymasi, ilgili arastirma bulgulariyla Srtiigmektedir

(Connell, Halloran ve Doody, 2014; Moyson ve Roeyers, 2011; Petalas, vd., 2009b).

OSB’li kardese sahip bireylerin kardesleri ile daha fazla duygusal bag kurduklar1 ve
kardeslerine kars1 kabulleneci bir yaklasimlari oldugu bilinmektedir (Fisman, Wolf,
Ellison, Gillis, Freeman ve Szamatri, 1996; Macks ve Reeve, 2007). Bu anlamda Sumru
ve Dilara OSB’li kardeslerinin hayatlarinda ayr1 bir yeri oldugundan bahsetmeleri,

kardeslerinin c¢abalarin1 6vmeleri ve kardesleri ile ilgili 6zelliklerden bahsederken bu

78



Ozelliklerde kardeslerine karsi kabullenici bir tutum ile yaklagsmalari ilgili arastirma

bulgular ile ortiismektedir.

Katilimcilarin aileleri ile ilgili gériisleri

OSB’ye ait 6zelliklerin ve ailede OSB’li bir ¢ocugun olmasinin, tiim aile bireylerini
etkiledigi bilinmektedir (Hastings vd., 2005). Katilimcilarin aileleri ile ilgili algilarinda
kardeslerinin etkisini vurguladiklar1 goriilmiistiir. Ornegin, Dilara aile olarak birlikte
vakit geciremediklerini belirtmis, ayni zamanda babasmnin OSB’li kardesi ile
ilgilenmedigini ve genelde OSB’li kardesinin sorumlulugunun annesinin iizerinde
oldugunu belirtmistir. Sumru, annesi ile birlikte zaman gegiremediklerini ve bunun
nedeninin annesinin kardesi ile ilgili sorumluluklar1 oldugunu dile getirmistir. Evrim ise
anne ve babasimin kardesinin isteklerinden dolayr yorulduklarmi dile getirmis ve
annesinin kardesi ile ilgilendigi i¢in kendi hayatin1 yasayamadigini ifade etmistir. Sumru,
ayni1 zamanda, aile olarak is boliimii i¢inde olduklarini ve bu is boliimiiniin nedenlerinden
birini, annesinin OSB’li kardesi ile ilgili gosterdigi cabalar olarak aciklamistir. Bu

baglamda, li¢ katilimcinin da aile hayatinda OSB’li kardeslerinin etkisi goriilmektedir.

Katilimcilarin kendileri ile ilgili goriisleri

Evrim, genellikle yasitlarina gore kendini daha farkli hissettigini ve ilgi alanlarinin
yasitlarindan daha farkli oldugunu anlatmis, insanlarin tepkilerini gereginden fazla
Onemsedigini ifade etmistir. Aym1 zamanda ugrastifi seyleri bos bir ¢aba olarak
gordiigiinden bahsetmistir. Bu anlamda Evrim’in yasitlarina gore daha olgun diisiinceleri
oldugu anlasilirken, ayn1 zamanda verdigi cevaplar sirasinda 6zgiiven eksikligi yasadigi
diisiincesi ortaya ¢ikmistir ve sosyal anlamda sorunlar yasadigi anlagilmistir. Dilara ise
kendisini yalniz hissettiginden bahsetmistir. Ayn1 zamanda gelecekte evlenecegi kisinin
kardesini kabul edip etmeyecegi ile ilgili kaygisini dile getirmistir. OSB’li kardesi olan
bireylerin sosyallesmede sorunlar, endise, depresyon, 6zgiiven eksikligi, es secimlerinde
kaygilar yasadiklar bilinmektedir (Barak-Levy, Goldstein ve Weinstock, 2010; Girli ve
Mutlu, 2015; Kaminsky ve Dewey, 2002; Orsmond ve Seltzer, 2007). Bu arastirmadaki
katilimcilarin  ortak oOzelliklerine bakildiginda ise Dilara ve Sumru kendi kisilik
Ozelliklerinden bahsederken inat¢1 ve kiskang olmalarindan bahsetmis, ayn1 zamanda bu

iki kiz katilimcinin, OSB’li kardeslerine karsi kabullenici bir tutum igerisinde olduklari
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goriilmistiir. Benderix ve Sivberg (2007), OSB’li kardesleri olan bireylerin, OSB’li
kardeslerine NG gosteren kardeslerin birbirine hissettiklerinden daha kabullenici ve
destekleyici bir yaklagimlari oldugunu belirtmistir. Bu anlamda aragtirmanin bulgulari

alanyazindaki bulgularla 6rtiismektedir.

Calismada genel olarak, OSB’li kardesi olan bireylerin aileleri ile ilgili diislinceleri, {i¢
katilimcidan yola ¢ikilarak ortaya konmaya calisilmistir. OSB’li kardese sahip olmanin
bu bireyler tizerinde hem olumlu hem de olumsuz etkiledigi, olumsuz etkilerin, olumlu
etkilere gore daha fazla oldugu disiiniilmektedir. Bu baglamda, uygulama ve ileri

arastirmalara yonelik oneriler devam eden boliimlerde aktarilmistir.

4.2. Smirhhklar
Bu aragtirmadaki sinirliliklardan biri, katilimei sayisinin i kisiyle sinirli olmasidir. Diger
siirhiliklar, katilimcilarin OSB’li kardeslerinden yasca biiyiik olmalar1 ve OSB’li
kardeslerin {i¢iiniin de erkek olmas1 ve bu ii¢ bireyin de ayni sehirde yasiyor olmasidir.
OSPB’li kardesinden yasga biiyiik olan NG gosteren bireyler katilimer olarak secilmistir.
OSB’li bir bireyin sonradan hayatlarina girmesi ile hayatlarinda degisen durumlarin
olacag diisiincesiyle OSB’li kardeslerinden yasc¢a biiyilik olmasi 6zelligi aranmistir. Bir
didger sinirlilik ise OSB’li kardesi olan bireylerin aileleri ile ilgili goriislerinin alinmasi,

diger aile iiyelerinin goriislerine bagvurulmamis olmasidir.

Aragtirmaci, katilimcilardan Sumru ve Dilara ile ev ortaminda, Evrim ile kafede goriisme
yapmustir. Katilimcilar ile gériisme yapilacak ortam, katilimcilarin ebeveynleri tarafindan
kararlagtirllmistir. Kafede yapilan goriisme sirasinda gevredeki sesler ve kafede o sirada
bulunan kisiler nedeniyle Evrim’in rahatsiz olmus olabilecegi diisiiniilmiistiir (AG,
02.02.2016). Bu durumun, Evrim’in verdigi cevaplart etkilemis olabilecegi
bildirilmelidir. Ev ortaminda yapilan goriigmeler sirasinda ise katilimcilarin anneleri ve
OSPB’li kardesleri ev icerisinde bulunmustur. Bu baglamda, katilimcilarin annelerinin
evde bulunmasiin, goriisme sirasinda verdikleri cevaplart etkilemis olabilecegi goz
oniinde bulundurulmalidir. Buna ek olarak, ev ortaminda yapilan goriismeler sirasinda
arastirmaci, katilimeinin ailesi ile yasadig1 ev ortamina ve OSB’li kardesi ile iligkilerine

kisa bir siire icin sahit olmustur. Ornegin, ev ortaminda goriisiilen katilimcilardan birinin
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kardesi ile ilgili anlattiklari, kardesi ile ilgili uyumsal bir problem yasamadigini
disiindiiriirken, arastirmaci, kardesinin goOriisme sirasinda odaya girdigi sirada,
kardesinin oda igerisine birden girmesiyle, katilimcinin bu durumdan c¢ekindigini
gozlemlemistir (AG, 21.02.2016). Bu anlamda, katilimcilarin anlattiklar ile gercekte

yasadiklari arasinda tutarsizliklar olabilecegi diisiiniilmiistiir.

Aragtirmaci, katilimcilar ile goriismeleri gergeklestirmeden once, katilimcilara dilerlerse
goriismeye ebeveynleri ile birlikte katilabileceklerini agiklamistir. Ug katilimer da
goriismeye yalniz katilmayr tercih etmistir. Katilimcilardan biri, konugma sirasinda
paylastig1 bazi durumlarin annesi tarafindan bilinmesini istemedigini agiklamistir (AG,
02.02.2016). Bu nedenle, katilimcinin annesi tarafindan bilinmesini istemedigi durumlar,

arastirmanin bulgularinda islenmemistir.

Bu arastirmanin amaci, aragtirmanin katilimcilarina goriismelerden tamamlandiktan
sonra aciklanmistir. Bunun nedeni, goriismelerden Once katilimcilara arastirmaya
katilimlarinin nedeni olarak OSB’li kardese sahip olmalar1 ile ilgili bilgi verilmesinin
katilimcilarin goriismeler oncesinde olusturacaklari fotograflar ve goriismeler sirasinda
anlaticaklarini etkileyebileceginin diistiniilmesidir. Katilimcilara goriigmeler 6ncesinde
arastirmanin kendi yas grubundaki bireylerin aileleri ile ilgili diisiincelerini 6grenmek
amagli yapilan bir arastirma oldugu sdylenmis goriigmeler tamamlandiginda ise OSB’li
kardesi olan kisilerin aileleri ile ilgili diislincelerini 6grenmenin amaclandig
aciklanmigtir. Katilimcilarin ebeveynlerine ise, arastirmaya katilan c¢ocuklarina, bu
arastirmanin OSB’li kardesi olan ¢ocuklarin duygu ve diisiinceleri ile ilgili oldugunu
goriigmelerden Once sdylememeleri istenmis, bu durum aile izin formunda (EK 2),
“Onemli Not” olarak ailelerin okumast i¢in de ayrica yazilmistir. Ayni zamanda, gerekli
aciklamanin goriismeler tamamlandiginda, arastirmaci tarafindan ¢cocuklarina yapilacagi
da bu nota eklenmistir. Ancak ebeveynlerinin, gocuklarina arastirmanin amacini agiklayip
agiklamadiklar1 kesin olarak bilinmemektedir. Bu durum, arastirmanin siirliliklarindan

biri olarak gosterilebilir.
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4.3. Oneriler
4.3.1. Uygulamaya yonelik oneriler
OSB’li kardesi olan bireylerin, otizm spektrum bozuklugu ile ilgili bilgilendirilmeleri ve
kardeslerinin yetersizlik yasadigi durumlar ile ilgili farkinda olmalar1 6nemlidir. Bu
nedenle OSB’li kardeslerin profesyoneller ve aileleri tarafindan bu bozukluk ile ilgili
ayrintili bir bi¢cimde bilgilendirilmesi Onerilebilir. Her yas doneminde bireylerin
ihtiyaclar1 degismektedir. Bu nedenle yas donemlerine gore OSB’li kardesi olan
bireylerin ilgi ve gereksinimlerinin izlenmesi ve ailenin bu konuda duyarli olmasi
onerilebilir. OSB’li kardesi olan bireylerin, kardeslerinin gelecegi ile ilgili endise
duyduklart bilinmektedir. Bu baglamda ailelerin OSB’li kardesi ile ilgili ne gibi
beklentileri oldugunu ve gelecek ile ilgili diisiincelerini ¢ocuklariyla agikca tartisip

paylagmalari 6nerilebilir.

OSB’li bireylerin sosyal etkilesimde siirliliklar yasadigi bilinmektedir. Bu durumdan
NG gosteren kardesleri de etkilenmektedir. Bu anlamda OSB’li bireyler ile yapilan
ogretim uygulamalarina NG gosteren kardeslerinin de katilmasi ve kardes araciligiyla
Ogretim uygulamalarina 6zellikle sosyal beceriler ve oyun becerileri konusunda agirlik

verilmesi Onerilebilir.

OSB’li kardesi olan NG gosteren bireyler igin kardes destek programlarinin ve tiim aile
bireylerinin katilabilecegi destek programlarimin gelistirilmesi Onerilebilir. Engelli
kardesi olan ya da otizmli kardesi olan bireyler ile ilgili sivil toplum 6rgiitleri kurulmasi
onerilebilir. Boylece, engelli kardesi olan bireylerin deneyimlerini paylasabilecegi bir
ortamin olmasinin, bu bireylerin paylagmakta zorlandiklar1 duygu ve diisiincelerini daha
rahat paylasabilmelerine olanak saglayacag: diisiiniilebilir. Ek olarak, benzer siiregleri
yasayan kisiler ile tanisip iletisim kurmanin, bu bireylere yalniz olmadiklarini

hissettirecegi diisiiniilebilir.

4.3.2. 1leri Arastirmalara yénelik 6neriler
OSB, genis bir spektrum bozuklugu olarak tanimlandigi ve her OSB’li bireyin 6zellikleri
birbirinden farkli oldugu i¢in, OSB’nin bir sistem olarak aileyi ve ailenin alt

sistemlerinden biri olan kardesleri nasil etkiledigi de farklilik gosterecegi
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diistiniilmektedir. Bu baglamda derinlemesine yapilacak gortismeler ile farkli deneyimleri
o6grenmek miimkiin olabilir. Tiirkiye’de engelli kardesi olan bireylerle yapilan ¢aligmalar
arasinda, bu bireylerin goriislerini derinlemesine inceleyen arastirma sayisi oldukga azdir.
Buradan yola ¢ikarak, farkli engel tiirlerinden etkilenmis kardesleri olan bireyler ile ya da
yalnizca OSB’li kardesi olan bireylerin goriislerini derinlemesine inceleyen nitel

aragtirmalar planlanabilir.

Bu arastirmadaki katilimcilarin ortak 6zellikleri OSB’li kardes sahibi olmalar1 ve OSB’li
kardeslerinden yas olarak biiyiik olmalarinin yaninda ii¢ katilimcinin da ergenlik
doneminde olmasidir. Katilimcilarin kisilik 6zellikleri ve diistinceleri incelendiginde bu
ozelliklerin, NG gosteren kardesi olan ayni yagtaki bireyler ile benzerlikleri olup
olmadigina bakilan arastirmalar yapilmasi onerilebilir. Ayni zamanda tiim katilimeilarin
OSB’li kardesleri erkektir, bu anlamda OSB’li kardesi kiz olan bireylerin de goriislerinin
alinmasi 6nerilebilir. Bunun yani sira, cinsiyete gore bir farklilik olup olmadigin1 anlamak

icin, OSB’li kardesi olan farkl: cinsiyetteki bireylerin goriislerine de bagvurulabilir.

Bu arastirma OSB’li bireylerin NG gosteren kardeslerinin goriisleri incelenmistir. Ancak,
OSB’li cocuklarin goriislerinin alinabilecegi calismalar da planlanabilir. Bu anlamda,
OSB’li bireylerin iletisim becerilerine uygun sekilde diizenlenecek teknikler ile OSB’li
bireylerin goriislerine yer veren arastirmalar planlanabilir. OSB’li bireylerin iletisim
becerilerindeki sinirliliklar nedeniyle, boyle bir arastirmada fotograflarin kullanilmasi

Onerilebilir.

Bu arastirmada OSB’li bir cocugun bulundugu aileye iliskin, yalnizca OSB’li kardesi olan
NG gosteren kardeslerinin diisiinceleri degerlendirilmistir. Ayni ya da benzer bir konuda,
NG gosteren kardeslerin goriislerine ek olarak, anne, baba ve genis aile iiyelerinin

goriislerine bagvurulan arastirmalar yapilabilir.

Bu arastirmaya benzer sekilde diizenlenecek bir arastirmada verilerin toplanmasinda
katilimc1 gbzlem yoluyla verileri giiclendirmek ve ebeveynlerin de goriislerinin alinarak
aile tiyelerinin goriisleri birbirleri ile iliskilendirilebilir. Boylece kardesler arasindaki ve

aile iiyelerinin birbirleri arasindaki iliski hakkinda daha fazla bilgi elde edinilebilir.

&3



Bu arastirmada kullanilan fotograflar aracilig: ile yapilan yari-yapilandirilmig goriigme
teknigi, Tirkiye’de yeni bir tekniktir. Bu teknik kullanilarak 6zel gereksinimi olan

bireyleri ve ailelerini konu alan farkli nitel aragtirmalar planlanabilir.
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Anne

Ad1 Soyadi

Ek 1. Aile Bilgi Formu

Baba

Ailede bulunan cocuklar ile ilgili bilgiler:

Cocuklar Ad Soyad Cinsiyet Dogum Tarihi | Devam Ettigi
Okul

1

2

3

4

5

Evde anne, baba ve ¢ocuklar disinda yasayan kisiler var m1? Varsa kimler?
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EK 2. Aile izin Formu

Bu aragtirmanin amaci fotograflar aracilifiyla sunulan goriisme ile otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis kardesi olan abla ve abilerin duygu ve diislincelerini
ogrenmektir. Bu arastirma, Anadolu Universitesi, Otizmde Uygulamali Davranis Analizi
boliimii i¢in yapilan yiiksek lisans tez ¢alismasi kapsaminda yiiriitiilecektir. Abla ve
abilere {i¢ giin boyunca kendilerinde kalacak bir dijital fotograf makinesi verilecek ve
kendilerinden ailesini tanitan 10 adet fotograf c¢ekmeleri istenecektir. Fotograflarin
baskis1 yapildiktan sonra, arastirmaci ¢ocugunuz ile g¢ektigi fotograflar hakkinda bir
goriisme yapacaktir. Bu arastirma kapsaminda yapilacak olan ¢alismada kizim/oglum
...................... ‘nin fotograf ¢ekmesini ve bu asamadan sonra c¢ektigi fotograflar
araciligi ile kendisiyle goriisme yapilmasini kabul ediyorum. Goriismenin ¢gocugum igin
psikolojik ya da fiziksel bir risk tasimadigini anlamis bulunmaktayim. Ezgi
Alagbzoglu’na calisma kapsaminda ¢gocugum ile gériisme yapmasina izin veriyorum. Bu
calismada, goriisme sirasinda alinacak ses kayitlarinin yalnizca Ezgi Alagézoglu, Prof.
Dr. Emine Sema Batu, Dog. Dr. Ali Ersoy ve arastirmada goriisii alinacak diger uzmanlar
tarafindan dinlenecegini kabul ediyorum.

Istedigimde, higbir neden ileri siirmeden cocugumu ¢alismadan ¢ekebilecegimi ve
calisma stiresince Ezgi Alagézoglu’nun kendisine soracagim tiim sorulara yanit
verecegini anlamis bulunmaktayim. Goriismenin her asamasinda ve goriisme bittikten
sonra Ezgi Alagdzoglu tarafindan bilgilendirilecegimi, yapilacak goriisme ve fotograf
cekim siirecinin ¢ocugum i¢in psikolojik ya da fiziksel bir risk tasimadigini anlamig
bulunmaktayim.

Yukaridaki agiklamalar1 okudum ve belirtilen ¢alismaya ¢ocugumun goniillii
olarak katilmasini kabul ediyorum.

Tarih:
Velinin Ad1 Soyada:

Imza:

ONEMLI NOT: Cocugunuza arastirma ile ilgili bilgi arastirmaci Ezgi Alagézoglu
tarafindan verilecektir. Bu anlamda siz degerli velilerimizden ¢cocugunuza arastirma ile
ilgili herhangi bir bilgi vermemenizi rica ediyorum. Hassasiyetiniz i¢in tesekkiir ederim.

Aras. Gor. Ezgi Alagézoglu
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Ek 3. Pilot Goriisme Kilavuzu

Merhaba .........

5 giin boyunca bu fotograf makinesi senin. Senden bu fotograf makinesi ile ev iginde
fotograflar ¢gekmeni istiyorum. Cekecegin fotograflarda senin i¢in dnemli olan
seyler/kisiler/konular olmali. Bunlar, aileden kisiler (annen, baban, kardesin),
arkadaglarin ya da nesnelerin fotograflar1 olabilir. Senin i¢in 6nemli olan herhangi bir
an, kisi ya da nesne olabilir. Tamamen sana kalmis. Burada dikkat etmen gereken sey,
cekecegin fotografin senin igin dnemli olmasidir. Istedigini gekmekte 6zgiirsiin©

Fotograf makinesini 5 giin sonra almaya gelecegim. Eger birkag giine daha ihtiyacin
olursa telefon numaram asagida yazili, beni arayabilirsin. Senden fotograf makinesini
aldiktan sonra fotograflar1 bastiracagim ve fotograflar ile birlikte tekrar gelecegim.
Seninle birlikte, ¢ektigin fotograflar ile ilgili konusacagiz.

Keyifli cekimler dilerim®©

Ezgi

Telefon

numaram
05*********

Fotograf makinesinin verildigi tarih:

Fotograf makinesinin teslim alinacagi tarih:

Goriusme tarihi:
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Ek 4. Goriisme Kilavuzu

Merhaba .........

3 giin boyunca bu fotograf makinesi senin. Senden bu fotograf makinesi ile aileni
tanitan, 10 tane fotograf cekmeni istiyorum. Cekecegin fotograflarda aile tiyeleri
(annen, baban, kardesin) yer alabilir.

Fotograf makinesini 3 giin sonra almaya gelecegim. Eger biraz daha zamana ihtiyacin
olursa telefon numaram asagida yazili, beni arayabilirsin. Fotograf makinesini senden
aldiktan sonra fotograflar1 bastiracagim ve fotograflar ile birlikte tekrar gelecegim.
Seninle birlikte, ¢ektigin fotograflar ile ilgili konusacagiz.

Keyifli cekimler dilerim®©

Ezgi

Telefon

numaram
05*********

Fotograf makinesinin verildigi tarih:

Fotograf makinesinin teslim alinacagi tarih:

Goriusme tarihi:

89



Kaynak¢a

Aksoy, A. ve Bergin Yildirim, G. B. (2008). Farkli engel grubundan engelli kardese
sahip ¢ocuklarin kardes iliskileri ile kardeslerini kabullenmeleri arasindaki

iligkinin incelenmesi. Kuram ve Uygulamada Egitim Bilimleri, § (3), 751-779.

Aldan, M. ve Vural, P. (2013). Otistik kardese sahip ¢ocuklarin davranigsal ve duygusal
uyumlarinin, benlik kavramlarinin ve sosyal desteklerinin incelenmesi. Cocuk ve

Genglik Ruh Saglig1 Dergisi, 20 (2), 75-86.

American Psychiatric Association (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorders (5. Baski). Arlington, VA: American Psychiatric Association.

Andrews, M., Squire, C. ve Tamboukou, M. (2008). Doing Narrative Research. ABD:
Sage.

Angell, M. E., Meadan, H. ve Stoner, J. B. (2012). Experiences of siblings of individuals

with autism spectrum disorders. Autism research and treatment, 2012, 1-11.

Bagenholm, A. ve Gillberg, C. (1991). Psychosocial effects on siblings of children with
autism and mental retardation: A population-based study. Journal of Mental

Deficiency, 35 (4), 291-307.

Barak-Levy, Y., Goldstein, E. ve Weinstock, M. (2010). Adjustment characteristics of
healthy siblings of children with autism. Journal of Family Studies, 16 (2), 155-
164.

Bellin, M. H., Bentley, K. J. ve Sawin K. J. (2009). Factors associated with the
psychological and behavioral adjustment os siblings and youths with spina bfida.

Families, systems and health. 27 (1), 1-15.

Benderix, Y. ve Sivberg, B. (2007). Siblings’ experiences of having a brother or sister

90



with autism and mental retardation: A case study of 14 siblings from five

families, Journal of Pediatric Nursing, 22 (5), 410-418.

Burcu, E., Yildirim, F., Sirma, C. S. ve Saniyaman, S. (2015). Cigeklerin kaderi:
Tiirkiye’de kadinlarin erken evliligi iizerine nitel bir arastirma, T7irk Diinyasi

Sosyal Bilimler Dergisi, 73, 63-98.

Cappello, M. (2005). Photo interviews: Eliciting data through conversations with
children. Field Methods, 17 (2), 170—-182.

Centers for Disease Control and Prevention (2014). Prevalence of Autism Spectrum
Disorder among children aged 8 years autism and developmental disabilities
monitoring network, 11 Sites, United States, 2010. MMWR Surveillance
Summaries, 63 (2), 1-24.

Czarniawska, B. (2004). Narratives in social science research. ABD: Sage

Clark-Ibanez, M. (2004). Framing the social world with photo-elicitation interviews.

American Behavioral Scientist, 47 (12), 1507-1527.

Collier, J. ve Collier, M. (1986). Visual anthropology: photography as a research

method. Alberquerque: University of New Mexico Press.
Connell, Z. O., Halloran, M. O. ve Doody, O. (2014). Living with a brother who has an
autism spectrum disorder: a sister’s perspective. British Journal of Learning

Disabilities. 44 (1), 49-55.

Creswell, J. (2007). Qualitative inquiry and research design: Choosing among five
approaches. Thousand Oaks, CA: Sage.

Colak, A. (2015). Otizm spektrum bozuklugunu anlamak. Otizm spektrum bozuklugu.

91



(Ed: A. Cavkaytar). Ankara: Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 Engelli ve Yash
Hizmetleri Miidiirliigii Yayinlari. ss. 20-54.

Dickie, J. ve McDonald, G. (2011) Literacy in church and family sites through the eyes
of Samoan children in New Zealand. Literacy, 45 (1), 25-31.

Diener, M. L., Anderson, L., Wright, C. A. ve Dunn, M. L. (2015). Sibling relationships
of children with autism spectrum disorder in the context of everyday life and a
strength-based program. Journal of Child and Family Studies. 24 (4), 1060-
1072.

Drew, S., Duncan, R. ve Sawyer, S. (2010) Visual storytelling: A beneficial but
challenging method for health research with young people. Qualitative Health
Research, 20 (12), 1677-1688.

Dyches, T. T., Chichella, E., Olsen, S. S. ve Mandleco, B. (2004). Snapshots of life:

Perspectives of school-aged individuals with developmental disabilities. Research

and Practice for Persons with Severe Disabilities, 29 (3), 172—-182.

Einarsdottir, J. (2005). Playschool in pictures: Children’s photographs as a research
method. Early Child Development and Care, 175 (6), 523-541.

Ekiz, D. (2003). Egitimde arastirma yontem ve metodlarina girig. Ankara: Ani
Yaymncilik.

Elliot, J. (2005). Using narrative in social research: qualitative and quantitative

approaches. Londra: Sage.

Engin, M. (2011). Research diary: A tool for scaffolding. International Journal of
Qualitative Methods, 10 (3), 296-306.

Ersoy, A. ve Bozkurt, M. (2015). Understanding an elementary school teachers' journey

92



of using technology in the classroom from sand table to interactive whiteboard.

International Electronic Journal of Elementary Education, 8 (1), 1-20.

Erturan N. ve Akbag, M. (1997). Spastik, otistik ve zihinsel engelli cocuklarin annelerinin
ve kardeslerinin kaygi diizeyleri arasindaki iliskinin incelenmesi. M. U. Egitim

Bilimleri Dergisi, 9 (1), 227-236.

Erden, G. ve Akgakin, M. (2001). Otizmi olan ¢ocuklar ve kardeslerinin davranis
sorunlar ve kisilik 6zellikleri oriintiileri. Cocuk ve Genglik Ruh Saghgi Dergisi, 8
(3), 143-155.

Ferraioli, S. ve Harris, S. (2009). The impact of autism on siblings. Social Work in
Mental Health, 8, 41-53.

Fisman, S., Wolf, L., Ellison, D., Gillis, B., Freeman, T. ve Szatmari, P. (1996). Risk and
protective factors affecting the adjustment of siblings of children with chronic
disabilities. Journal of the American Academy of Child and Adolescent
Psychiatry, 35 (11), 1532—-1541.

Fryer, D. (2001, 8 Agustos). Doing qualitative research differently: Free association,
narrative and the interview method Holloway, W and Jefferson, T. (2000) Sage.
London. [Book Review] Journal of Community and Applied Social Pschology, 71
(4), 324-327.

Girli, A. ve Mutlu, H. (2015). Engelli kardesi olan 18-30 yas arasindaki bireylerin evlilige
yonelik tutumlarinin incelenmesi. Uluslararast Insan Bilimleri Dergisi, 12 (1), 192-

205.

Glasberg, B. A. (2000). The development of siblings' understanding of autism spectrum
disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 30 (2), 143-156.

93



Goziin Kahraman, O. ve Soylu Karaday1, N. (2015). Engelli kardese sahip olan ¢ocuklarin
engelli kardesleriyle deneyimlerine iliskin goriisleri. Hacettepe Universitesi Saglik
Bilimleri Fakiiltesi Dergisi, Uluslararas: Katilimli I1I. Cocuk Gelisimi ve Egitimi
Kongresi “Erken Miidahale” Ankara: Hacettepe Universitesi, s.390-408.

Guerrero, A. ve Tinkler, T. (2010) Refugee and displaced youth negotiating imagined
and lived identities in a photographybased educational project in the United States

and Colombia. Anthropology and Education Quarterly, 41 (1), 55-74.

Harper, D. (2002). Talking about pictures. A case for photo elicitation. Visual Studies,

17(1), 13-26.

Harris, S. L. ve Glasberg, B. A. (2003). Siblings of children with autism: A guide for
families. Bethesda, MD: Woodbine House.

Hastings, R. P. (2003). Brief report: Behavioral adjustment of siblings of children with
autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 33 (1), 99-104.

Hastings, R. (2007). Longitudinal relationships between sibling behavioral adjustment
and behavioral problems of children with developmental disabilities. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 37, 1485-1492.

Hastings, R., & Johnson, E. (2001). Stress in UK families conducting intensive home-
based behavioural interventions for their young child with autism. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 31 (3), 327-336.

Hastings, R. P., Kovshoff, H., Brown, T., Ward, N. J., Degli Espinosa, F. ve Remington,
B. (2005). Coping strategies in mothers and fathers of preschool and school-age
children with autism. Sage Publications and The National Autistic Society. 9 (4),

377-391.

Hee-Kim, J. (2016). Understanding narrative inquiry. Thousand Oaks, CA: Sage

94



Hwang, S. ve Charnley, H. (2010). Making the familiar strange and making the strange
familiar: Understanding Korean children’s experience living with an autistic

sibling. Disability & Society, 25 (5), 579-592.

Jegatheesan, B., Miller, P. ve Fowler, S. (2010). Autism from a religious perspective: A
study of parental beliefs in South Asian Muslim immigrant families. Focus on

Autism and Other Developmental Disabilities, 25 (2), 98-109.

Jorgenson, J. ve Sullivan, T. (2010). Accessing children’s perspectives through

participatory photo iterviews. Forum: Qualitative Social Research, 11 (1).

Kaminsky, L., ve Dewey D. (2001). Siblings relationships of children with autism.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 31 (4), 399-410.

Kaminsky, L. ve Dewey D. (2002). Psychosocial adjustment in siblings of children with
autism. Journal of Psychology and Psychiatry, 43 (2), 225-232.

Kasari, C. ve Sigman, M. (1997). Linking parental perceptions to interactions in young
children with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders. 27 (1). 39-
57.

Kircaali-Iftar, G. (2007). Otizm spektrum bozuklugu. Istanbul: Daktylos Yayinlari

Kircaali-Iftar, G. (2015). Otizm Spektrum Bozuklugu. (2. Baski). Istanbul: Daktylos.

Kircaali-Iftar, G. ve Odluyurt, S. (2012). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere
iletisim becerilerinin kazandirilmasi. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar ve
egitimleri. (Ed: E. Tekin-Iftar ). Ankara: Vize Yayincilik. 265-319.

Lassetter, J. H., Mandleco, B. L. ve Roper, S. O. (2007) Family photographs:

expressions of parents raising children with disabilities. Qualitative Health

Research, 17 (4), 456—467.

95



Latta, A., Rampton, T., Rosemann, J., Peterson, M., Mandleco, B., Dyches, T. ve
Roper, S. (2013). Snapshots reflecting the lives of siblings of children with
autism spectrum disorder. Child: Care, Health And Development, 40 (4), 515-
524.

Lecavalier, L., Leone, S. ve Wiltz, J. (2006). The impact of behavior problems on
caregiver stress in young people with autism spectrum disorders. Journal of

Intellectual Disability Research. 50 (3), 172-183.

Lee, L. C., Harrington, R. A., Louie, B. B. ve Newschaffer, C. J. (2008). Children with
autism: Quality of life and parental concerns. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 38 (6), 1147-1160.

Lessenberry, B. M. ve Rehfeldy, R. A. (2004). Evaluating stress levels of parents of
children with disabilities. Exceptional Children. 70 (2) 231-244.

Lieblich, A., Tuval-Mashiach, R. ve Zilber, T. (1998). Narrative research: reading,
analysis and interpretation. Thousand Oaks, CA: Sage.

Loeftler, T. A. (2004). A Photo Elicitation Study of the Meanings of Outdoor Adventure
Experiences. Journal of Leisure Research. 36 (4), 536-556.

Macks, R. J. ve Reeve, E. E. (2007). The adjustment of non-disabled siblings of
children with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 37 (6),

1060-1067.

Mandleco, B. (2013). Research with Children as Participants: Photo Elicitation.
Journal for Specialists in Pediatric Nursing. 18 (1), 78-82.

Mascha, K. ve Boucher, J. (2006). Preliminary investigation of a qualitative method of

examining siblings' experiences of living with a child with ASD. The British

Journal of Development Disabilities, 52 (102), 19-28.

96



Minuchin, S. (1974). Families and family therapy. ABD: Harvard University Press.

Motavalli Mukaddes, N. (2013). Otizm spektrum bozukluklar: tani ve takip. Istanbul:
Nobel Yaymevi.

Moyson, T. ve Roeyers, H. (2011). The quality of life of siblings of children with
autism spectrum disorder. Exceptional Children, 78 (1), 41-55.

Myers, B. J., Mackintosh, V. H. ve Goin-Kochel, R. P. (2009). “My greatest joy and my
greatest heart ache:” Parents’ own words on how having a child in the autism

spectrum has affected their lives and their families’ lives. Research in Autism

Spectrum Disorders, 3 (3), 670-684.

Namystowska, 1. ve Siewierska, A. (2010). The significance and role of siblings in family

therapy. Archives of Psychiatry and Psychotherapy, 1, 5-13.

Nealy, C. E., O'Hare, L., Powers, J. D. ve Swick, D. C. (2012). The impact of autism
spectrum disorders on the family: A qualitative study of mothers’ perspectives.

Journal of Family Social Work, 15 (3), 187-201.

Onat Zoylan, E. (2005). Engelli kardese sahip olan ve olmayan bireylerin kardes
iligkilerinin belirlenmesi. Yaymnlanmamis Yiiksek Lisans Tezi. Bolu: Abant Izzet

Baysal Universitesi.

Orsmond, G. I. ve Seltzer, M. M. (2007). Siblings of individuals with Autism Spectrum
Disorders across the life course, Mental Retardation and Developmental

Disabilities Research Reviews, 13 (1), 59-80.

Ozekes, M., Girli, A., Sarisoy, M., ve Yurdakul, A. (1998). Evlilik iliskilerinde engelli
cocuga sahip olmanin rolii. 10. Ulusal Psikoloji Kongresi’inde sunulmus sozlii
bildiri, Ankara.

Ozyildirim, 1. (2009). Narrative analysis: an analysis of oral and written strategies in

97



personal experience narratives. Journal of Pragmatics, 47 (6), 1209-1222.

Patton, Q. M. (1987). Qualitative evaluation a research methods. (2th.ed.). London: Sage
Pub.

Petalas, M., Hastings, R., Nash, S., Lloyd, T. ve Dowey, A. (2009a) Emotional and
behavioral adjustment in siblings of children with intellectual disability with and

without autism. Autism, 13 (5), 471-483.

Petalas, M., Hastings, P., Nash, S., Dowey, A. ve Reilly, D. (2009b). “I Like That He
Always Shows Who He Is”: The perceptions and experiences of siblings with a

brother with autism spectrum disorder, International Journal of Disability,

Development and Education, 56 (4), 381-399.

Petalas, M., Hastings, P., Nash, S. ve Duff, S. (2015). Typicality and subtle difference in
sibling relationships: experiences of adolescents with autism. Journal of Child and

Family Studies. 24 (1), 38-49.

Petalas, M., Hastings, R., Nash, S, Reilly, D. ve Dowey, A. (2012). The perceptions and
experiences of adolescent siblings who have a brother with autism spectrum

disorder. Journal of Intellectual & Developmental Disability, 37 (4), 303-314.
Phelps, K. W., Hodgson, J. L., McCammon, S. L. ve Lamson, A. L. (2009). Caring for
an individual with autism disorder: A qualitative analysis. Journal of Intellectual
and Developmental Disability, 34 (1), 27-35.
Rampton, T., Rosemann, J., Latta, A., Mandleco, B., Dyches, T. ve Olsen, S. (2007)
Images of life: Siblings of children with Down syndrome. Journal of Family

Nursing, 13 (4), 420-442.

Reichow, B., Barton, E. E., Boyd, B. A., ve Hume, K. (2014). Early intensive behavioral

98



intervention (EIBI) for young children with autism spectrum disorders (ASD): A

systematic review. Campbell Systematic Reviews, 9.

Riley, R., ve Manias, E. (2004). The uses of photography in cylindrical nursing practice
and research: A literature review. Journal of Advanced Nursing, 48 (4), 397—
405.

Rivers, R. J. ve Stoneman, Z. (2003). Sibling relationships when a child has autism:
marital stress and support coping. Journal of Autism and Developmental Disorders.

33 (4). 383-394.

Ross, P. ve Cuskelly, M. (2006). Adjustment, sibling problems and coping strategies of
brothers and sisters of children with Autistic Spectrum Disorder. Journal of

Intellectual and Developmental Disability, 31 (2), 77-86.

Samuels, J. (2004). Breaking the ethnographer’s frames: Reflections on the use of photo
elicitation in understanding Sri Lankan monastic culture. American Behavioral

Scientist, 47 (12), 1528-1550.

Sart, G. (2015). Anlat1. Nitel Arastirma Yontem, Teknik, Analiz ve Yaklasimlari. (Ed:
F.N. Seggie ve Y. Bayyurt). Ankara: Anm1 Yayincilik. 135-145.

Sage, K.D, ve Jegatheesan, B. (2010). Perceptions of siblings with autism and
relationships with them: European American and Asian American siblings draw

and tell. Journal of Intellectual and Developmental Disability, 35 (2), 92-103.
Shu, B. C. ve Lung, F. W. (2005). The effect of support group on the mental health and
quality of life for mothers with autistic children. Journal of Intellectual Disability

Research, 49 (1), 47-53.

Siegel, B., ve Silverstein, S. (2001). What about me? Growing up with a developmental
disabled sibling. New York: Plenum Press.

99



Sontag, S. (1977). On photography. Harmondsworth, England : Penguin Books.

Stoner, J. B. ve Angell, M. E. (2006). Parent perspectives on role engagement: An
investigation of parents of children with ASD and their self-reported roles with

education professionals. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,

21 (3), 177-189.

Senel, H. G. (1995). Yetersizlige sahip kardesi olanlarla, olmayanlarin yetersizlige
yonelik tutumlar1 ve kaygi diizeyleri yoniinden karsilastirilmasi. Ozel Egitim

Dergisi, 2 (1), 33-39.

Tekin, E. (2000). The Effects of group counseling on negative feelings of the siblings of
children with mental retardation. Anadolu Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi,

10 (2), 175-184.

Tekin-iftar, E. ve Kutlu, M. (2013). Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin
aileleri: aileleri anlama ve igbirligi kurma. Otizm spektrum bozuklugu olan

cocuklar ve egitimleri. (Ed: E. Tekin-iftar). Ankara: Vize. ss. 529-560.
Tozer, R. ve Atkin K., (2015), “Recognized, Valued and Supported?” The experiences
of adult siblings of people with autism plus learning disability, Journal of Applied

Research in Intellectual Disabilities, 28 (4), 341-351.

Turnbull, A. P., Turnbull, H. R., Erwin, E. J., Soodak, L. C. ve Shogren, K. A. (2006).
Families, professionals and exceptionality. Upper Saddle River (NJ): Merrill.

Twoy, R., Connolly, P. M. ve Novak, J. M. (2007). Coping strategies used by parents of
children with autism. Journal of the American Academy of Nurse Practitioners, 19

(5), 251-260.

Unal, N. Ve Baran, G. (2011). Behaviors and attitudes of normally developing children

100



toward their intellectually disabled siblings. Psychological Reports, 108 (2), 553-
562.

Ustdag, E. L. ve Bumin, G. (2014). Engelli cocuklar ve kardesleri i¢in uygulanan grup
aktivitelerinin toplumsal katilim ve kardes iliskileri lizerine etkisinin incelenmesi:

Pilot calisma. Ergoterapi ve Rehabilitasyon Dergisi, 2 (8), 141-147.

Verte, S., Roeyers, H. ve Buysse, A. (2003). Behavioral problems, social competence
and selfconcept in siblings of children with autism. Child Care, Health and
Development, 29, 193-205.

Ward, B., Tanner, B. S., Mandleco, B., Dyches, T. T. ve Freeborn, D. (2016). Sibling
experiences: Living with young persons with autism spectrum disorders. Pediatric

Nursing, 42 (2), 69.

White, A., Bushin, N., Carpena-Mendez, F. ve Laoire, C. (2010) Using visual
methodologies to explore contemporary Irish childhood. Qualitative Research,

10, 143—-158.

Yavuz, M. ve Coskun, 1., (2014). Normal gelisim gdsteren bireyin zihinsel engelli
kardesiyle vakit ge¢irme durumu. Turkish Studies - International Periodical For

The Languages, Literature and History of Turkish or Turkic, 9 (8), 295-313.

Yildirim Dogru, S. S., Kayili, G., Alabay, E., Kuscu, O ve Sarikaya, A. (2013). Ailesinde
engelli birey bulunan okul 6ncesi donem ¢ocuklarinin sosyal becerileri ve problem
davranislarinin incelenmesi. Ahi Evran Universitesi Kirsehir Egitim Fakiiltesi

Dergisi, 14 (2), 219-236.

101



Elektronik Kaynaklar

Autism Speaks (2016)
https://www.autismspeaks.org/news/news-item/10-years-progress-what-

we039ve-learned-about-autism (Erisim Tarihi: 20.05.2016)

Tirk Dil Kurumu,
http://www.tdk.gov.tr/index.php?option=com gts&arama=gts&guid=TDK.GTS.
573£53030fcbb5.38796772 (Erisim Tarihi:19.05.2016).

World Health Organization
http://www.who.int/classifications/icd/en/ (Erisim Tarihi: 30.04.2016)

102



