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OZET

Otizmli Kardese Sahip Olan Bireylerin Kardesiyle Iliskilerinde Yasanan

Sorunlarin ve Gelecege Yonelik Beklentilerinin incelenmesi

Kivrak, Duygu
Yiiksek Lisans, Ozel Egitim Anabilim Dali
Doc. Dr. Alev GIRLI

Bu calisgmada otizm spektrum bozuklugu tanili kardese sahip olan bireylerin
kardesiyle iliskilerinde yasanan sorunlarin ve gelecege yonelik beklentilerinin incelenmesi
amaglanmistir. Arastirmanin evrenini izmir’de yasayan Ozel egitim merkezlerinde &zel
egitim almaya devam eden otizm tanis1 almis ¢ocuklarin normal gelisim gdsteren kardesleri
olusturmaktadir. Arastirmanin drneklemini ise 6zel egitim almaya devam eden otizm tanisi
almis cocuklarmm 107 kardesi olusturmaktadir. Bu calismada hem nicel hem de nitel
aragtirma tekniklerinin yer aldigi karma yontem tercih edilmistir. Calismada veri toplamak
amaciyla kardeslerin 6zel gereksinimli kardesiyle iliskilerini, sorun alanlarini, kardesine
yonelik duygularimi ve gelecege yonelik beklentilerini belirlemek igin, nitel arastirma
yontemlerinden yar1 yapilandirilmig goriisme sorular kullanilmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuk
ve kardesine iliskin demografik ozellikleri ile ilgili bilgi toplamak amaciyla “Aile Bilgi
Formu” kullanilmustir. Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegi (Schaeffer Sibling
Behaviour Rating Scale) ve Kardes problemleri anketi (Sibling Problems Questionnaire)

kullanilmistir. Elde edilen verilerin analiz edilmesi i¢in SPSS programi kullanilmustir.

Aragtirma sonuglarina gore, otizmli cocuklarin kardeslerinin birliktelik, empati
duygulari, uzak durma ve fiziksel saldirganlik davranislarinin kardes problemleri ile iligkili
oldugu belirlenmistir. Otizmli kardeslere yonelik birliktelik ve empati gibi olumlu
davraniglarin  kardes problemlerini azalttii, fiziksel saldirganlik ve wuzak durma
davraniglarinin ise kardes problemlerini arttirdigi goriilmiistiir. Demografik bulgulara gore,
cinsiyet ve yas degiskenleri agisindan dnemli davranis farkliliklar1 gézlemlenmistir. Otizmli
kardese sahip olan kizlarin erkeklere gore nazik olma, birliktelik ve empati diizeylerinin daha
yiiksek oldugu, erkeklerin ise uzak durma ve fiziksel saldirganlik davranislarinin daha

yiiksek oldugu belirlenmistir. Otizmli kardeslerin cinsiyeti agisindan erkeklerin kizlara gore
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daha fazla problemli davranig gosterdikleri belirlenmistir. Kardeslerin yasina gore, 8-10 yas
araligindaki cocuklar ile 17-18 yas araligindaki katilimecilarin kardes problemleri arasinda

onemli farklilik bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, kardes iliskileri, kardes davranisi,

kardes problemleri
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ABSTRACT

Examining the Problems of the Individuals Who Have Autism Spectrum

Disorder with Their Siblings and Their Expactations for the Future

Kivrak, Duygu
Master's Degree, Department of Special Education

Assoc. Prof. Dr Alev GIRLI

The purpose of this study is to examine the problems of the individuals who have a
brother with an autism spectrum disorder and their expectations for the future. The
population of the study has been consisting of normal development siblings of children with
autism who have been receiving special education in private educational institution living in
izmir. The sample of the study have consisting of 107 siblings of children who had been
diagnosed with autism. In this study, mixed method that has been including both quantitative
and qualitative research techniques has been preferred. In order to collect data, semi-
structured interview questions from qualitative research methods had been used to determine
the relationships of the siblings with their siblings with special needs, their problem areas,
their feelings towards their siblings and their expectations for the future. In order to pick
information of child, who has autism, and demographic features of their siblings, "Family
Information Form" had been used. Schaeffer Sibling Behaviour Rating Scale and Sibling
Problems Questionnaire had been used. SPSS program had been used to analyze the obtained

data.

According to the findings of the study, involvement, empathy, avoidance and
physical aggression behaviors of siblings of children with autism were found to have
relationship with sibling problems. It was determined that positive behaviors such as
involvement and empathy towards brothers with autism reduce sibling problems while
negative behaviors such as physical aggression and avoidance behaviors increased sibling
problems. According to demographics, significant behavioral differences were observed in
terms of gender and age variables. It was found that girls with siblings had higher levels of
kindness, involvement and empathy than boys, and boys had higher behaviors of avoidance

and physical aggression. It was also determined that males had more problematic behaviors



than females in terms of gender of autistic siblings. Significant differences were found

between the siblings of the children between the ages of 8-10 and 17-18.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, sibling relations, sibling behaviors, sibling

problems.



BOLUM 1
GIRIS
1.1. Problem Durumu

Aile, aileyi olusturan bireylerin karsilikli iletisimde bulunduklar1 ve birbirleri
iizerinde etkilerinin oldugu dinamik bir sistemdir (Girli ve Mutlu, 2015). Engelli bir ¢cocuga
sahip olmak tiim aileyi etkilerken, kardeslerden biri gelisimsel gerilige sahip oldugunda,
aralarindaki kardes iliskileri de bu durumdan etkilenebilmekte, kardesler arasinda tipik bir
kardes iliskisi gelismedigi goriilebilmektedir (Dyson, 1998). Kardes iliskileri {izerinde,
ailenin tipi, yasam stili, ailenin ¢ocuk yetistirme deneyimi, gocuk sayisi, cocuklar arasindaki
yas farki, ¢cocuklarin cinsiyeti, ailenin sosyo ekonomik statiisii, cocugun yetersizliginin tiirii

ve derecesi gibi pek ¢ok faktoriin etkili oldugu bilinmektedir (Varol, 2006).

Otizmli ¢ocugu olan birgok aile ¢cocuklarina karsi neler yapacaklarini ya da gocugun
kendi yasantilarii ne yonde etkileyecegini bilememenin endisesini tasimaktadir. Genellikle
0zel gereksinimli ¢ocugun aile yasantisina uyumunun saglanabilmesinde bazi sikintilar
yaganmaktadir. Biitiin bu endigelerin temelinde ailelerin bilinmeyene kars1 duyduklar korku

yatmaktadir (Top, 2009).

Kiiresel Hastalik Yiikii (2004) verileri dogrultusunda diinya niifusunun %15,3 {inlin
“orta veya siddetli derecede oziirlii”, %2,9’unun “agir 6ziirlii” oldugu belirlenirken, 0-14 yas
araligindaki ¢ocuklarin ise %0,7-%5,1'inin 6ziirli oldugu belirtilmistir (WHO 2011). 2010
yilinda, diinya genelinde otizm spektrum bozukluguna sahip yaklasik 52 milyon insan
oldugu belirlenmistir (Elsabbagh ve dig. 2012). Bu saymin ge¢mis veriler ile
karsilastirildiginda onemli bir artis1 temsil ettigi goriilmiistiir. Ornegin; yalnizca ABD’de,
otizm spektrum bozuklugunun 6ngdriilen prevalansinin 1988 yilinda 8 yasindaki ¢cocuklarda
1:2000 oranindan 1:68’e yiikseldigi tespit edilmistir (Centers for Disease Control and
Prevention-CDC, 2014).

Giincel olarak Wang ve arkadaslar1 (2018) tarafindan Cin’de 2.5 milyon kisi ile
yiriitilen ¢aligmada, otizm goriilme sikliginin 10.000 kiside 10.18 oldugu belirlenmistir.
Baio ve arkadaslar1 (2018) tarafindan ABD’nde 11 bdlgede yapilan calismada, otizm
spektrum bozuklugunun genel yayginligi her 1000 ¢ocukta 16 (1:59) olarak tespit edilmistir.
Kim ve arkadaslar1 (2011) tarafindan Giiney Kore’de 7-12 yas araligindaki ¢ocuklarla

yapilan ¢alismada, genel popiilasyonun %2,64’liniin, yliksek olasilik grubunun %0,75’inin



otizmli oldugu belirlenmistir. Avustralya’da yapilan c¢aligmada ise, otizm spektrum
bozukluklarinin tahmini prevalansi 6-12 yas araligindaki ¢ocuklar i¢in 10.000’de 62,5 olarak
Ongoriilmiistiir (MacDermott, Ridley ve Glasson, 2007).

Ulkemizde ise Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi (2002) verilerine gore, Tiirkiye’de
engelli niifusun toplam niifus ic¢indeki oranmin %12,29 oldugu belirlenmistir. Tirkiye
Istatistik Kurumunun (TUIK) 2010 yilinda yaptig1 arastirmada 6zel gereksinimli ¢ocuklarmn
sorunlar1 ve beklentileri incelenmis, arastirmada “0-6 yas grubundaki ¢cocuklarin %25.1’inin
dil ve konusma Oziirli, %9.6'sinin isitme 06ziirli, %7.4'Uniin zihinsel oziirlii, %3.7'sinin
ortopedik oziirlii, %3.7'sinin ¢oklu 6ziirlii, %3.6’sinin siiregen hastalikli, %2'sinin ruhsal ve
duygusal o6ziirlii, %]1.4’{iniin gérme oOziirli” oldugu tespit edilmistir (TUIK, 2010).
Tiirkiye’de yapilan kapsamli ¢alismalarin kisitli olmasina ragmen T.C. Saglik Bakanliginin
2008 yilinda yaptig1 “Otizm Tarama Projesi” ¢ercevesinde, 45.000 ¢ocuk drnekleminde 242
cocuktan 49’unun orta derecede risk, 228 cocuktan 15’inin ise yiiksek diizeyde risk altinda
oldugu goriilmiistiir (Onal ve Ugar, 2017). Otizm Platformu tarafindan 2012 yilinda yapilan
calismada ise, Tiirkiye’de yaklasik 550.000 otizmli bireyin bulundugu, bu bireylerden 0-14
yas araligindaki cocuklarin sayisinin ise 150.000 oldugu tahmin edilmektedir. Otizmli
cocuklarmm ebeveynleri veya yakin cevreleri dikkate alindiginda, Tiirkiye’de otizmden

etkilenen 2 milyon insan oldugu varsayilmaktadir (Tiirkiye Otizm Federasyonu, 2019).

Cocuklarna siiregen hastalik, zihinsel engel veya bedensel engel tanisi konulmasi,
aileler i¢in zor bir durumdur. Tan1 konulma siirecinden sonra ebeveynlerin otizmle basa
cikarken hangi kaynaklardan yararlandiklarma iliskin Tirkge literatiir incelendiginde,
o0zellikle otizm tanis1 alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadig siirecler ile ilgili arastirmalarin
kisith oldugu goriilmiistiir (Bigak, 2009; Cavkaytar, Celik, Geng, Bozkurt ve Tomris, 2014;
Toret, Ozdemir, Selimoglu ve Ozkubat, 2014; Tekin-Ersan, 2015; Ates, 2016; Akgesme,
2017, Timugin, 2018). Evlilik iliskisinin ve algilanan sosyal destegin ele alindigi
calismalarin ise olduk¢a az oldugu belirlenmistir (Vardarci, 2011; Karpat ve Girli, 2012;
Meral ve Cavkaytar, 2012; Aydemir, 2015; Ende-Ince ve Giidiicii-Tiifekei, 2015; Gokge,
2017).

Konuya iliskin bir ¢aligma gerceklestiren Girli (2018) “Tanidan iiniversite Yillarina
Otizmli Cocuk Ebeveyni Olmak” isimli ¢alismada, ailelerin aile yasaminin 6zellikleriyle
ilgili agik uglu sorulara verdigi cevaplarin tematik analizleri yoluyla Lawson’un “aile
gelistirme modeli” dogrultusunda belirlenmesi amacglanmigtir. Calisma video rdportaj

kayitlarinin analizi ile yari-yapilandirilmis goriisme formu kullanilarak otizmli cocugu olan



ailelerin deneyimini detayli bir sekilde analiz eden nitel bir ¢aligmadir ve calismanin
grubunu Izmir ilinde bulunan ve otizmli ¢ocugu olan 5’i anne, 3’ii baba olmak iizere totalde
8 kisi olusturmustur. Calismada elde edilen bulgular sonucunda arastirmaya katilan otizmli
cocuklarin ve ailelerinin 6zellikle ortaokul ve lise doneminde problem yasadiklar1 ancak

tiniversite doneminde ise sorunsuz bir dénem gegirdikleri saptanmistir.

Ailede var olan engelli ¢ocuk, normal gelisim gdsteren ¢ocugu da derinden
etkilemektedir. Ciinkii ailede engelli bir ¢ocugun varliginin kardes iligkilerine olas1 etkileri,
bu iliskinin dogasi nedeniyle 6nemlidir. Bu iliski, ¢cogu insanin sahip oldugu en uzun sureli
iligkidir. Kardes bagi, tiim insan iligkileri i¢inde en essiz olanidir. Her ne kadar zaman iginde
bu iliski degisime ugrasa da ¢ogu kiz ve erkek kardesler birbirleriyle ayni sekilde iligki
kurarak yasam boyu duygusal destegi esirgemeyecek bir iliski stirdiiriirler. Bu iliskiye birgok
etken yon vermektedir. Bu etkenlerden biri de aileye engelli bir ¢ocugun katilmasidir.
Engelli bir cocugun dogusu, aile i¢indeki kardesler tizerinde de giiclii bir etki birakir. Erkek
ve kiz kardesler degisik bir dizi duygular yasarlar. Bu duygular; 6fke, kizginlik, hayal
kirikligi, hatta sucluluktur. Kardesler, engelli kardesinin gelecegi icin endiselidirler ve

kendilerinin de engelli olacagi konusunda endise duyarlar (Konuk ve Er, 2011).

Otizm gibi gelisimsel bozukluga sahip ¢ocuklarin ailelerinden bazilar1 zaman zaman
kendilerine olan giivenlerini yitirdiklerini hisseder. Bir ¢ocuktaki otistik bozukluklar, anne
babada 6zel duygusal sorunlar dogurur. Otizm dogumda tespit edilemez ve 18 aydan once
tan1 alabilmeleri olduk¢a giictiir. Anne babalar duygusal dalgalanmalar yasarlar; bazen bir
cocuklarinda bir sorun oldugunu bilir, bazen de her seyin yolunda olduguna kendilerini ikna
ederler. Cocugun fiziksel gelisiminde telaglanmay1 gerektirecek bir sey olmadigindan anne
babalar kendilerini rahatlatirlar. Sosyal ¢evre kendi ¢cocuklarindan 6rnekler vererek gocukta
goriilen farkliliklar1 normalize etme egilimindedirler. Ote yandan, toplumsal uzaklik onlarin
canint acitir ve aklini karistirir. Bulunabilirse biitlin sorunlar ¢dzecek tek bir basit anahtar

oldugunu hissetmek, ebeveynlerin ortak yasantisidir (Wing, 2010).

Higbir otizmli ¢ocuk, otistik Ozellikleri yoniinden birbirinin aynis1 degildir.
Ebeveynler tanimlanmasi oldukga gii¢ olan bir seri davranis ile kars1 karsiya kalmaktadirlar.
Iletisim kuramayan bir ¢ocugun gereksinimleri ve istekleri ile ilgilenme, aile ortaminda
diizeni devam ettirmeye c¢alisma, tuhaf ve alisilmamis davraniglarla bas etme, tehlikeleri
tanimayan cocugu siirekli olarak denetleme ve bu arada kisisel gereksinimleri ve ailenin
diger fertlerinin gereksinimlerini gidermeye g¢alisma, yeterince yorucu ve stres vericidir.

Iletisim kurma ve anlamadaki giiliik onlara sevgiyle yaklasan aile bireylerinde duygusal



sorunlar ortaya ¢ikarmaktadir. Aile panik yasamakta, sugluluk duymakta, ac1 ¢gekmekte ve
bunlara bagli olarak, rollerini yerine getirmekte zorlanmaktadir. Bu baglamda otizmli
cocugun ebeveyne, kardeslere, genis aileye etkisini ve bu kisilerin otizmli ¢ocuga nasil uyum
sagladiklarmi anlamak igin, ailelerin basa ¢ikma sistemlerini incelemek gerekir (Kavak,

2007).

Otizmli kardese sahip bireylerle yapilan ¢alismalarda 6rnegin De Meyer (1979),
otizmli ¢ocuklarla yaptigi karsilagtirmali arastirmalarin birinde, 59 otistik 67 de normal
gelisim gosteren ¢ocugun erkek ve kiz kardeslerini incelemis ve iki grup arasinda az sayida
dikkate deger farklilik bulmustur. Her iki grupta da aymi sayida (9) kardesin duygusal
problemleri oldugunu saptamistir. Bununla beraber, otizmli grupta daha ¢ok (%30) ¢ocuk
ihmal edildiklerini diisiindiiklerini, %181 durumlartyla ilgili endiseli olduklarim
belirttiklerini bildirmistir. Howlin (1988) otizmli kardese sahip olan ¢ocuklarin, kardeslerinin
siurliliklarint telafi etmek icin daha fazla sey yapmalar1 gerekliligine kendini inandirdiklar
ve bu baski altinda ezildiklerine de dikkat ¢ekmektedir. Ebeveyn yaslaninca, kardesinin her
tirlit sorumlulugunun {istiine kalma diistincesi ve yarattigi psikolojik baski uzun siireli
olmasa bile otizmli kardese gecici diigmanlik hissetmelerine neden olabilmektedir (Atasoy,

2002).

Ross ve Cuskelly (2006) yaptiklar1 ¢alismada otizmli bir kardese sahip olan 8-15
yaslar1 arasindaki 25 bireyin, otizmli bir kardese sahip olmaktan dolay1 en ¢ok etkilendikleri
alanlar1 arastirmuslardir. Agresif olmaya yatkinlik, sosyal yasama adaptasyon, otistik kardes
icin endiselenme gibi etkilenme alanlar1 ¢aligmaya dahil edilmistir. Aragtirma sonuglarina
bakildiginda otizmli bir kardese sahip olan bireylerin en ¢ok saldirgan olmaya yatkinlik
acisindan etkilendikleri ve genel olarak kizgin olduklar1 bulgulanmistir (Mutlu, 2013).

Aile iginde ¢ocugun anne ve babasiyla olan iliskisi kadar kardesiyle olan iligkisi de
olduk¢a Onemlidir. Kardesler ¢ocukluk doneminden baslayarak birbirlerini taklit ederek,
model alarak bircok becerinin dgretimini, sorumluluk almayi, paylagsmayi 6grenebilirler.
Okul doéneminde ve sonraki donemlerde de birbirlerine destek olup, gelecek planlamalarinda

birbirlerine yol gosterici ve destek olabilmektedirler.

Bu calismanin amaci, otizmli kardese sahip olan bireylerin kardesleriyle iligkilerinde

yasadiklari sorunlarin ve gelecege yonelik beklentilerinin incelenmesidir.



1.2. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Engelli bireylerin engelli olmayan kardesler lizerindeki etkileri ile ilgili yapilan
caligsmalar genel olarak, engelli olmayan bireylerin, engelli kardese sahip olmalar1 nedeniyle
yasadiklar stres diizeyi (Dew, Balandin ve Llewellyn, 2008), sahip olduklart sosyal beceri
diizeyi (Fussel, Macias ve Saylor, 2005), engelli kardesi kabullenme tutumlari (Levy,
Goldstein ve Weinstock, 2010), yasadiklar1 umutsuzluk diizeyleri (Simsek, 2009), anne baba
tutumlarinin bireylerin engelli kardeslerinin tutumlar iizerine etkisi (Dere, 2009) konular1

iizerinde yogunlagsmaktadir (Atasoy, 2002).

Ulkemizde otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bireylerin kardeslerine
yonelik yapilan c¢alismalar yetersizdir. Senel (1995) normal gelisim gosteren kardese ve
engelli kardese sahip olan bireylerle yaptigi calismada yetersizlige sahip kardesi olan
kisilerin kaygi diizeyinin ortalamasini, normal gelisim gosteren kardesi olan grubun
ortalamasindan anlamli diizeyde yiiksek bulmustur. Yetersizligi olan kisilere yonelik
tutumlar arasinda ise iki grup arasinda anlamli bir fark bulunmamustir. Erturan ve Akdag’in
(1997), 6zel gereksinimli ¢ocuklarin annelerinin ve kardeslerinin kaygi diizeyleri arasindaki
iliskinin belirlenmesi amaciyla yaptig1 ¢alismada anne ve kardeslerin kaygi diizeyleri normal
siirlarda bulunmus, iki grup arasinda anlamli bir fark bulunmamistir. Annenin kayg diizeyi
arttikca kardesin kaygi diizeyinin arttign goriilmiistiir. Erden ve Akcakin (2001), OSB’li
cocuklar, kardesleri ve kontrol grubunda olan cocuklarin davranis sorunlari ve kisilik
oOzellikleri Oriintiilerinin incelenmesi amactyla yaptigi c¢alismada otizmli ¢ocuklar alt
6lgeklerin ¢ogunda kardeslerinden ve kontrol grubundan daha yiiksek puan almiglardir.
Erturan ve Akbag (1997) yaptiklari ¢alismalarinda anne ve kardeslerin kaygi diizeylerinin
normal simirlarda oldugunu saptamiglardir. Anne ve kardeslerin kaygi diizeyleri arasinda
anlaml bir iligki s6z konusudur. Bagka bir deyisle annenin kaygi diizeyi arttikga kardesin

kaygi diizeyinin de arttig1 soylenebilir.

Aile igerisinde otizmli bir ¢ocugun olmasinin tiim ebeveynlerin yasamini etkiledigi
gibi kardeslerin de gerek sosyal yasamini gerekse aile iliskilerini etkileyebilecegi
disiiniilmektedir. Otizmli ¢ocugun ihtiyaglarinin karsilanmasinin gerekliligi ebeveynlerin
enerjilerini ve diger cocuklara ayirabilecekleri ilgi ve zamanla yakinda iliskili olabilir. Bu
anlamda otizmli ¢ocugun kardesinin kendi yasamina iligskin bakis acist ve kardesiyle olan
iligkileri bu durumun etkisi altinda kalabilecektir. Bununla beraber ilgili literatiir
incelendiginde otizmli ¢ocuklarin ebeveynleriyle pek ¢ok arastirma yapilmis iken

kardesleriyle yapilan calismalarin yetersiz oldugu goriilmektedir. Bu anlamda bizim



calismamiz hem otizmli ¢ocuklarin kardes iliskileri ve gelecek kaygilar ile ilgili farkindalik
yaratabilecek olmasi hem de literatlire yeni bir katki niteliginde olacak olmasi agisindan

Oonem tasimaktadir.

1.3. Problem Ciimlesi/Alt Problem Ciimleleri

Otizmli kardesi olan bireylerin kardesleriyle iliskilerinde yasadiklari sorunlar ve
gelecege yonelik beklentileri kisilerin bazi demografik &zelliklerine gore farklilagmakta

midir?
Bu probleme iligkin nicel alt problemler su sekilde belirlenmistir:

1. Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar cinsiyete gore farklilasmakta midir?

2. Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar yasa gore farklilagsmakta nmidir?

3. Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar otizmli bireyin cinsiyetine gore farklilagmakta midir?

4. Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranist Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar otizmli bireyin yasina gore farklilagmakta midir?

5. Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranist Degerlendirme
Olgeginden aldiklari puanlar otizmli bireyin tamsinin siddetine (hafif, orta, agir) gore

farklilagmakta midir?

6. Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

cinsiyete gore farklilasmakta midir?

7. Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

yasa gore farklilasmakta midir?

8. Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

otizmli bireyin cinsiyetine gore farklilagmakta midir?

9. Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

otizmli bireyin yagina gore farklilasmakta midir?



10. Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar

puanlar otizmli bireyin tanisinin siddetine (hafif, orta, agir) gore farklilagsmakta midir?

11. Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme Olgegi ile Kardes Problemleri

Anketinden alinan puanlar arasinda anlamli bir iligki var midir?
Bu probleme yonelik nitel alt problemler su sekilde belirlenmistir:

12.0tizmli kardese sahip bireylerin otizmli kardesi ile yas farkinin az ya da ¢ok

olmasi iligkilerini, kardes olarak hissettiklerini nasil etkiler, bu etkiler nelerdir?

13.0tizmli kardese sahip bireylerin otizmli kardes ile yas farkinin az ya da ¢ok

olmasi1 ona daha yararli olmasini nasil etkiler? Neden?

14.0tizmli kardese sahip bireylerin otizmli kardesinin cinsiyeti (kiz/ erkek olmasi)

onunla daha giizel vakit ge¢irmesinde etkili olur mu? Neden?

15. Otizmli kardese sahip bireylerin evde otizmli kardesin egitimiyle ilgilenme

diizeyi nedir?

16.Kardesinin ona dgrettiklerimi anladigini diisiiniiyor musun? Ogrendigini gérmek

seni motive eder mi?

17.0tizmli kardese sahip bireylerin kardeslerinin kendilerine sdylemesini istedigi

sozctikler nelerdir? Neden?

18.0tizmli kardese sahip bireyler kardesleri neler yaparsa onunla gurur

duyacaklardir? Neden?

19. Otizmli kardese sahip bireylerin kardesleri ile birlikte en ¢ok gitmeyi istedikleri

yerler nereleridir?
1.4. Tamimlar

Ozel gereksinimli bireyler, duygusal, sosyal, zihinsel ve bedensel ozellikleri

bakimindan yasitlarindan daha farkli ihtiyaclar1 olan bireylerdir (Kargin, 2004: 1).

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), karsilikli olarak sosyal etkilesim ve

iletisimdeki yeterli olmayan Ozellikler, yineleyici, smirlt ve sabit tutumlar, etkinlikler ve



ilgiler ile ifade edilen genellikle 0-3 yas doneminde saptanan ve hayat boyu devam eden

nérogelisimsel bir bozukluktur (Olgay-Giil ve Tekin-Iftar, 2012: 1).

Aile ici iletisim, eslerin birbirleri ile, anne ve babanin ¢ocugu ya da c¢ocuklar ile,
cocugun baba ve annesi ile, kardeslerin birbirleri arasinda kurdugu iletisim olarak ifade

edilmektedir (Sahin ve Aral, 2012: 62).

Kardes iliskileri; ailenin yapisi, hayat tarzi, ailenin ¢ocuk yetistirme tecriibesi,
cocuk sayisi, kardesler arasindaki yas farki, cinsiyetleri, ailenin sosyal ve ekonomik durumu,
cocugun Ozel gereksiniminin tiirii ve diizeyi gibi bircok faktdriin etkili oldugu kardesler

arasindaki etkilesim siirecidir (Varol, 2006).



BOLUM II
KAVRAMSAL CERCEVE / ILGILI ARASTIRMALAR

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Kavrami

Otizm Spektrum Bozukluk (OSB), 2013’te Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan
yayinlanan Ruhsal Bozukluklar Tan1 ve El Kitabi-5’te (Diagnostic and Statistical Manuel of
Mental Disorders -V / DSM- V) smirli sekilde yinelenen davraniglar, aynilikta 1srarci bir
tutum sergileme, sosyal etkilesim ve iletisimde yetersizliklerin olmasi, rutine baglilik ve
duyusal uyaricilara karsi yliksek 6lglide duyarli olma veya olmama gibi 6zellikleri tasiyan,
belirtileri genellikle 2 yas ve sonrasinda kendini gosteren gelisimsel bir bozukluk olarak
nitelendirilmektedir. Otizm spektrum bozukluk, bireyde dogustan itibaren de var
olabilmekte, li¢ yasina kadarki ¢agda da baslayabilmektedir. Bununla birlikte genellikle ilk 3
yilda ¢ocugun oyun oynama seklinde, géz temasinda bulunmasi, ses tonunu ayarlamasinda,
sosyal etkilesimi ile 1ilgili belirtilerin kendini gosterdigi fakat bu belirtilerin degisik
seviyelerde oldugu bir bozukluk olarak tamimlanmaktadir. Otizm, ndropsikiyatrik bir
bozukluk olarak tanimlanmakta ve bireyin yasami siiresince etkisini gdstermekte olan bir

bozukluktur (Timugin, 2018, s. 8).

Bununla birlikte, norogelisimsel bir bozukluk olan otizm spektrum bozuklugunun
sebep oldugu sosyal iletisimdeki giigliikler, karsilikli olarak sosyal iletisim giigliiklerini,
sozel bir sekilde olmayan sosyal davraniglart ve sosyal iliskilerin olusum seklini
kapsamaktadir. Sinirli ve tekrarlayici davraniglar ise stereotipik davranis veya konusmayi,
rutinlere asir1 bagliligt ve takintili tutumlart kapsamaktadir. S6z konusu bu davranis
cesitlilikleri ¢ocukluk doneminin baslarinda gozlemlenebilmektedir. Yukarda bahsedilen
Ruhsal Bozukluklar Tam ve El Kitabi-5 kitabinda (DSM-V), giindelik hayatta aksakliklara
neden olan otizm spektrum bozuklugunu bir kategoride su sekilde ele almigtir (Turhan ve

Vuran, 2015, s. 295):

e  Farkli olgularda goriilen rutin bir sosyal iletisim ve sosyal etkilesimin yetersiz
olmasi,
e Siirh ve yineleyici davranig, alaka ve faaliyetler seklinde iki esas niteligi
kapsamasi.
Bu baglamda bakildiginda otizm spektrum bozuklugunun klinik olarak bireyin
gelisim siirecinin farkliliklarina gore degisiklik gdstermektedir. Buna ilave olarak, otizm,

stirekli olarak bir dikkat eksikligi bozuklugu, motor koordinasyon bozuklugunun, anksiyete
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ve depresyon gibi psikiyatrik ve davramigsal belirtilerle de ilintili halde oldugu
belirtilmektedir. Bu sebeple davranigsal etkenlerin genis kapsamda g6z Oniinde
bulundurulmasi gerekmistir. Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YBG) nitelendirmesini tercih
eden uzmanlar varken bunun yerine “Otizm Spektrum Bozukluklar (OSB)” nitelendirmesini
tercih edenler de vardir. Otizm spektrum bozuklugu atipik otizm, otizme benzer
bozukluklar, Asperger Sendromu (Cocukluk ¢caginda niikseden ve sosyal iletisimi gii¢lestiren
asirt ice kapaniklik, beceri zayifligi ve iletisim problemi gibi belirtiler gosteren bir
problemdir), otistik egilimler gibi tanimlar1 ve YGB’nin otizm disinda degerlendirilen

formlar1 da biinyesine almaktadir (Kashefimehr, 2013, s. 7).

2.1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Tarihcesi

1700’lii yillarda Fransa’da Jan Itard ve Ingiltere’de John Halsam ile birlikte
goriilmiistiir. Otizmin kelime kdkeni ise Yunanca’daki “autos” kelimesine dayanmaktadir.
Bu kelime “kendi” anlamini tasimakta ve gliniimiiz diinyasinda diinya ile iletisimi kesmek
manasinda kullanilmaktadir. Eugen Bleuler, 1911°de sizofrenin taniminda tipik diislince
bozuklugunu ele alirken otizmi bireyin diger insanlara ve diinyaya karsi kendini kapatmasi

manasinda kullanmistir (Bigak, 2009, s.8).

1943 yilinda bir ¢ocuk psikiyatristi olan Amerikali Leo Kanner, on bir kriteri ele
almis ve otizmde bu kriterlerin sizofreniden farkli oldugunu 6ne siirmiistiir. Otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklar igin yinelenen hareketler, takintilar, taklit gibi son donemlerde de
otizmin Olgiitleri arasinda yer alan niteliklere sahip olduklarini belirtmistir. Bununla birlikte
Kanner, otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ayniligi devam ettirmede 1srar ettiklerini
ve climle yapilarindaki bozukluk nedeniyle iyi bir sekilde iletisime gecemediklerini de
belirtmistir. 1944 yilinda da Viyanali ¢ocuk doktoru Hans Asperger, otizmi bir sendrom
olarak nitelendirmistir (Ozeren, 2013, s. 58).

1970’11 yillara gelindiginde ise ¢ocukluk sizofrenisi olarak da tanimlanan otizmin
aslinda birbirlerinden tamamen ayri nitelikler tasidigi kesin bir sekilde ortaya konmustur.
Kanner, ¢ocuklardaki otizm spektrum bozuklugunun nedenlerini ebeveynlerin ¢ocuklart
iizerindeki etkisiyle bagdastirmistir. Kanner, bu etkilerden birinin, ebeveynlerin, cocuklarina
mutlu ve gilivenilir bir hayat saglayamamasi olarak one siirmiistiir. Bu kanisint “Time” 25
Temmuz 1960 yilinda otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin akilet,
soguk ve ylksek 6grenimli olduklarini fakat bu niteliklerinin yalnizca diinyaya bir ¢ocuk

getirmeye yettigi seklinde yazdig1 yazisinda belirtmistir. Sonrasinda bu kanisindan uzaklagan
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Kanner, diger psikiyatristlerin bu diisiinceden ¢ikmalarini saglayamamistir. Otizm hala daha
giinlimiizde aragtirma konusu olmaktadir ve sebepleri ve otizm egitimi ile alakali bir¢ok

gelisim gdstermektedir (Ates, 2016, s.4).
2.1.1.1. OSB Tanist Alan Cocuklarin Evken Tan: Belirtileri

Bireyde dogustan itibaren var olabilen otizm spektrum bozuklugu konusunda
ebeveynlerin bu konudaki bilgisizliklerinden 6tiirii genellikle erken tani yapilamamaktadir.
Cocugun otizm bozuklugu oldugunun anlagilmasi genellikle 3 yasindan sonra 4- 6 yas
arasinda gergeklesmektedir. Bu konuda giiniimiizde yeterince bilgi olsa da otizmin erken
tanisinda kullanilan hangi belirtilerin bulundugunu anlamak son derece karisik ve tecriibe
gerektiren bir siirectir. Otizmin erken tanisinda belirtileri anlamak gii¢ oldugu igin bu konuda
yapay zeka, uzman sistemler, karar destek sistemleri ve veri madenciligi gibi teknikler
kullanilabilmektedir. Otizmde erken tami belirtilerinin saptanmasi, otizm bozuklugu olan
cocuklarm egitim planlamalarinin erkenden hazirlanmasi ve gerceklestirilebilmesi adina son

derece dnemli goriilmektedir (Goker, Sahin ve Tekedere, 2015, 167).

Otizm spektrum bozuklugunun erken tani belirtileri su sekilde verilmektedir (Bodur

ve Soysal, 2004, 5.397):

° Goz goze gelmede bozukluk, gozle takip etmede noksanlik,
° Ismiyle cagrilmasina tepkisizlik

° Taklit etmede eksiklik,

° Sosyal giiliimseyise sahip olunmamast,
° Etkiler karsisinda tepkisiz kalinmasi,
° Sosyal ilginin az olmasi ve anormal tutumlar gosterme (stirekli olarak elini bir

nesneye vurma gibi),

° Uzun vadede gorsel dikkatin yetersizligi,

° Cocugun 6. ayinda durus ve gerginlik durumunun diger ¢ocuklardan farklilik
gostermesi,

° Bulundugu alanda herhangi bir nesneyi siirekli olarak izleme, takip etme ve

olumlu bir sekilde etkilesime girememe,

° 12. aydan sonra manasiz sesler ¢ikarma,
° El, kol ve bas hareketlerinin eksikligi (isaret etme, kafa sallama),
° 16. ayda tek heceli kelimelerin olmamasi,

° 24. ayda kendiliginden disa vurulan iki kelimeli climlelerin olmamasi,
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° Ebeveynlerin oyunlarina ve iletisimlerine tepkisizlik,
° Stereotipik hareketler sergileme,
° Yiiz ifadesinin olmamast

° Uyaricilar karsisinda garip tepki sergileme (hafif giiriiltiiye, asir1 tepki),
° Bakimint saglayan kisiye ihtiyag duymama izlenimi ve anlasilamaz
huzursuzluk sergilemesi,

° Yiyecekleri kat1 halde yeme problemleri.

2.1.1.2. Otizm Tam Ol¢iitleri

Otizm tani dlgiitlerinin yaygin olanlari, DSM V (Amerikan Psikiyatri Birligi), ICD
(Uluslararas1 Hastalik Siniflandiriimast) ve WHO (Diinya Saglik Orgiitii) tarafinda kabul
edilmistir. S6z konusu otizm tani Olgiitleri ayn1 zamanda uzmanlarin gergeklestirdigi

arastirmalarda dikkate alinmaktadir (Ozeren, 2013, 5.58).

Otizm spektrum bozuklugu DSM- V’de, yaygin gelisim bozuklugundan bagimsiz
olarak degerlendirilmistir. DSM-V otizm tan1 6l¢iitlerini su sekilde vermistir (Timugin, 2018,

12-13):

» Simdi veya ge¢miste farkli bigimlerde gozlemlenen toplumsal iletisim ve etkilesimde
stirekli yetersizlik olmas,

° Toplumsal ve duygusal olarak olaylara karsilik verme bigimlerinin yetersiz
olmasi (Ornegin, sira disi toplumsal etkilesimden karsilikli olarak girilen
diyaloglarin gii¢ bir sekilde gergeklesmesi; ilgi alanlarini ve hislerini paylagmada
yetersiz olunmasi ve toplumsal etkilesime cevap verememe).

° Toplumsal etkilesimde iletisimin sdzel olmayan davranislarinda yetersizlik
(Ornegim, sozel ve sézel olmayan iletisimin zay1flig1, normal olmayan gz temasi
ve viicut dili ya da jestleri anlayip kullanmada yetersizlik).

o Sosyal iliskileri ilerletme, siirdiirme ve algilamada zorluk (Ornegin, degisik
sosyal alanlarda uygun hareketler sergileyememe, gercekte var olmayan oyunlari
paylasamama ve arkadas edinmekte giicliik veya arkadasa gereksinim duymama

gibi davranislar).

» Asagida verilen maddelerden en az ikisine sahip olma ile beliren, simdi ya da gegmiste

siirl siireklilik gosteren davranislar, ilgi alanlart veya faaliyetler.
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o Siradan ya da yinelenen motor hareketler, nesne kullanimi veya konugma (Kolay
motor stereotipler, oyuncaklar1 siralama ya da dondiirme, duydugu sesleri tekrar
etme, asir1 duyarhilik gdsteren climleler).

o Kolaylikla degisim gergeklestirememe, rutine bagimlilik, s6zel ve sdzel olmayan
davranislarin ritiiellesmesi (basit degisimlere asir1 tepki, gecis yapmada giigliik,
sert diisiince bi¢imi, giinliik ihtiyaglarini hep ayni sekilde karsilama).

o Konu itibari ile yogun olmasi bakimimdan normal olmayan siirli, sabitlenen ilgi
alanlar1 (farkl1 objelere normal olmayan derecede yogun baglilik, yogun
tekrarlayici ya da siurh ilgiler).

o Duyusal agidan asir1 veya az duyarlilik ya da toplumun duyusal Slciitiine asirt
alaka (actya anormal derecede duyarsizlik, ani ses ve temaslar karsisinda
beklenmedik tepki, objeleri asir1 derecede koklama ya da dokunma, 151k ya da
hareketle gorsel anlamda ¢ok ilgili olma).

»  Belirtiler bireyin gelisiminin erken déonemlerinde kendini géstermeli (toplumsal beklenti
siirlarini geginceye kadar tanimlanmamis ya da sonrasinda yagsamda 6grenilen
yontemlerle gizlenmis olabilir).

»  Belirtiler, toplumsal is hayatinda ve diger mithim alanlarda klinik olarak anlamli
seviyede bozukluga neden olmalidir.

» S0z konusu bozukluk zihinsel olarak yetersizlige ya da genel olarak gelisimde gerilik
nedeni olmamalidir. Aslinda zihinsel yetersizlik ve otizm spektrum bozuklugu genelde
birlikte goriilmektedir fakat otizm spektrum bozukluk ve zihinsel engellilik tanismin
verilmesi i¢in toplumsal etkilesimsel seviyenin genel gelisiminin ¢ok daha altinda

bulunmasi gerekmektedir (Timugin, 2018).

2.1.2. Otizm Goriilme Sikhg

Braxil’in 1970’li yillarda gerceklestirmis oldugu arastirmada otizm sikligi Amerika
Birlesik Devletleri’nde 3/10 000’in altinda iken; 1990’11 yillarda yapilan arastirmalarda
sikligin 30/10 000’in tlizerine ¢iktig1 belirtilmektedir. S6z konusu sonuglar, otizmin siirekli
olarak bir artis sergiledigini gostermektedir. 2002’de Kaliforniya’da yapilan bir aragtirmada
otizm sikliginin 60/10000 oldugu saptanmistir. Bu sonuglar da 1987 yilindan 1998’e kadarki
donemde otizm spektrum bozuklugu sebebiyle tedavi siirecinde olan cocuk sayisinin 2,7
seklinde artis gosterdigi belirtilmektedir. Bu oranin yine artis gostererek, 1991 ile 1997
arasindaki donemde 5,6’a ¢iktig1 6ne siiriilmektedir. Otizm spektrum bozuklugunun siirekli

bir artis igerisinde olmasini ¢evre kirliligine, radyasyona ve beslenme sekillerinin
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degismesiyle iliskilendiren goriisler s6z konusudur. Bir baska goriise gore ise, otizm
spektrum bozuklugun gelisen teknoloji ile daha kolay tanimlanabilmesiyle birlikte
bozuklugun hafif formlar1 da bu oranlara eklenmesinden kaynakli goriilme sikliginin artig

gosterdigini savunulmaktadir (Bigak, 2009, s.12).

Bununla birlikte verilen bu bilgilerin kesin olmadigi ve otizm spektrum
bozuklugunun diinya c¢apinda biitiin irk ve etnik kdkene ait topluluklarda gorildigi de
belirtilmektedir. Hastaliklar1 Kontrol Etme ve Onleme Merkezinin (CDC- Centers for Diease
Control and Prevention) yaymladigi raporda ABD’deki her 68 g¢ocuktan 1’inin bu hastaliga
sahip oldugu ve diinya niifusunun %1-2’sinde otizm spektrum bozuklugunun bulundugu
aciklanmaktadir. Bunun yani sira erkek c¢ocuklardaki goriilme oranmin kiz ¢ocuklarina
nazaran 4,5 kat daha fazla oldugu 6ne siiriilmektedir. Tiirkiye’de otizm goriilme oranlarina
dair kesin bilgiler olmamakla beraber zorunlu egitim déneminde otizm teshisi yapilan cocuk
sayisinin 16.837 oldugu belirtilmektedir. Bununla beraber otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerin, 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin %53,2’sini  olusturdugu da

belirtilmektedir (Aydin ve Ozgen, 2018, 5.94).

2.1.3. Otizm Tedavi Yontemi

Otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin {i¢ yasina varmadan tanilarinin
konulmas1 gerektigi one siiriilmekte ve olduk¢a Onemli goriilmektedir. Bunun nedeni
cocuklarm ne kadar erken tanilar1 konursa o kadar erken egitim siirecine girmelerinin s6z
konusu olmasidir. Otizm tanist konan ¢ocuklara haftada en az 20 saat, 35-40 saat siire ile
onlar i¢in 6zel bir sekilde planlanmis egitim programlari dogrultusunda egitim verilmesi
gerekmektedir. En 6nemli tedavi yonetimi olan 6zel egitimin yani1 sira bazi terapiler de
uygulanmaktadir. Bunlardan en miithim olanlar1 dil-konusma terapisi ve ugrasi terapisi olarak

verilmektedir (Tohum Otizm Vakfi, 2019).

Wallace ve Rogers (2010) bebeklik ve kiiciik ¢ocukluk caginda otizm spektrum
bozukluguna dair dort miidahale yonteminin etkili oldugunu belirtmektedirler. Bunlar su

sekilde verilmektedir (Bilgig, 2012, s. 473):

e Otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin ebeveynlerinin de cocugun tedavi
stirecinin daha iglevsel olabilmesi agisindan tedavi siirecine katilmalar1 ve bu konuda
egitilmeleri gerektigi

e  Yapilacak miidahalelerin her bebegin kendine has durumuna gore sekillendirilerek

Ozellestirilmesi,
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e Sabit bir konu iizerinde degil daha genis bir galisma ile 6grenme amaglarinin
belirlenmesi ve

e  Herhangi bir problemin varligina dair riskin olabildigince erken belirlenmesi ve
miidahalenin yogun bir sekilde uzun vadede uygulanmasidir.

Bu dogrultuda s6z konusu tedavi yontemlerine bakildiginda dil- konusma ve ugrasi
terapistleri, sadece ¢ocuklarin gelisimini saglamak adina terapiler vermemekte ayni zamanda
ogretmenlere ve cocuklarn ailelerine de danigmanlik yapmaktadirlar. Otizm spektrum
bozuklugu olan c¢ocuklarin dil ve iletisim yeteneklerini gelistirmeye dair farkli terapiler
uygulamaktadirlar. S6z konusu terapilerin esas amaci, otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklarin bulunduklart her ortamda iletisim kurabilmelerini kolaylastiracak iletigim
yeteneklerini onlara edindirmektir. Bu dogrultuda c¢ocuklarin kendilerine y&nelik
konusmalar1 daha iyi bir sekilde algilamalari ve kendilerini daha kolay bigimde ifade
etmeleri, ikili diyaloga girmeleri ve bu diyalogu siirdiirmeleri gibi baz1 becerileri edinmeleri
saglanmaktadir. Ugras1 terapistlerinin uyguladigi terapiler ise otizmli ¢ocuklarin giindelik
hayat becerilerini, sosyal becerileri ve uyumsal davramislarimi gelistirmek ve davranis
problemlerini daha az seviyeye indirmek icin 6nemli goriilmektedir. Ugras1 terapistlerinin,
genel olarak kullandiklar1 yontem duygusal biitiinlestirme terapisi olarak verilmektedir

(Aydemir, 2015, s. 17).

Bununla birlikte otizm tanis1 konulan ¢ocuklarda duyu organlar1 vasitasiyla verilen
bilgileri edinme, isleme ve anlamlandirma becerisine dair bazi sorunlarin olmasindan dolay1
ugrast terapisi, bu sorunlarin yok edilerek ve duyusal biitiinlestirme becerisinin gelistirilerek,
cocugun zihinsel fonksiyonlarini genisletip davranis problemlerinin aza indirgenmesini
amaglamakta olan bir terapi yontemidir. Ugrasi terapileri, denge, pozisyon ve hareket
duyumlarina dair aktiviteleri icermektedir. 1960’ yillarda Berard tarafindan gelistirilen
isitme biitiinlestirme terapisi ise otizm spektrum bozuklugu olan gocugun ¢ok hassas oldugu
frekans araliginin saptanarak s6z konusu frekanslardan ayristirilmis miiziklerin kulaklik
aracilig ile ¢ocuklara dinletilmesidir. Bazi uzmanlar bu terapi yonteminin ¢ocuklar tizerinde
herhangi bir gelistirici etkisinin olmadigin1 ve bilimsel bir dayanaginin olmadigini one
stirmektedirler. Bir diger tedavi sekli olan ilaglar, otizmin sebep oldugu bazi 6zel belirtilerde
onemli ol¢iide degisiklik yaratmamaktadir. Ancak genel olarak goriilen hiperaktivite, 6tke
nobetleri, endise, depresyon, uyku ve yeme problemleri, tikler, kendine zarar verici ve
saldirganlik gibi davranis problemlerini gidermek ve aza indirgemek i¢in kullanilmaktadir

(Dur ve Mutlu, 2018, s. 47).
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Bununla beraber otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarda bagirsaklarinin ¢ok
gecirgen olmasinin ve beslenme bigimlerinin ¢ok segici olmasindan &tiirii vitamin ve mineral
eksikliklerinin oldugu belirtilmektedir. Otizm spektrum bozuklugu ve beslenme arasindaki
baginti, beslenmenin otizm spektrum bozuklugu etyolojisinde etkin olabilecegi ve belirtilerin
seviyelerini azaltarak tedavi silirecinde Onemli bir faktor olabilecegi belirtilmistir. Bu
baglamda beslenme destegi iizerine farkli tedavi yaklasimlari uygulanmaya calisilmaktadir.
Bu tedavi yontemleri Gliitensiz-kazeinsiz Diyet (Gluten Free-Casein Free), Ketojenik Diyet,
Ozel Karbonhidrat Diyeti (Spesific Carbonhydrate Diet), Feingold Diyeti, Candida Viicut
Ekoloji Diyeti (Candida Body Ecology Diet) ve elimine alerji diyetleridir. Buna ek olarak
vitamin mineral suplemanlari, probiyotik, yag asitleri gibi destekleyici tedaviler de

gerceklestirilmektedir (Onal ve Ugar, 2017, s. 181).

2.1.4. Otizmde Egitim

Gilindelik hayatta bireylerin, bulundugu ortamlarda diger bireylerle basarili bir
bicimde iletisime gecmesi, digerleriyle arkadas olmasi, serbest zaman aktivitelerine katilim
gostermesi veya bir toplulugun parcasi olmasi gibi insanm yasam kalitesini arttiran sosyal
yetenek tecriibeleri olduk¢a onemli goriilmektedir. Bu olgularin tiimiiniin énemli olmasi,
yetersizligi olan bireyler i¢in de gecerlidir. Yetersizligi olan bireyler, glindelik yasaminda
arkadaslariyla  bagarili  iliskiler ~kuramamasindan  kaynakli  yasitlar1  tarafindan
dislanabilmelerinin yani sira bu bireylerin akademik alanda da basarisiz olmalari, uyumlu
davranis sergileyememeleri ve ciddi psikiyatrik sorunlarimin ortaya ¢iktigt da
gozlemlenmektedir. Engelleyici bir yontem olarak, c¢ocukluk ¢agi boyunca sosyal
yetersizligini gidermek adina yeteneklerini gelistirebilmek igin erken donem egitim almalari,
yetiskinlik donemi i¢in de uzun vadede gerceklestirilen bir egitim almalart gerekliligi
belirtilmektedir (Turhan ve Vuran, 2015, s. 296).

Bu baglamda bakildiginda normal gelisim sergileyen cocuklar gibi otizm spektrum
bozuklugu olan cocuklarin da egitimden faydalanma haklar1 vardir. Bu cocuklarin aldig:
egitimlerinin planlanmasi, yogun ve kesinti olmaksizin egitim siirecine tabi tutulmalari
oldukca 6nemlidir. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin egitim programlari, ¢ocugun
kisisel niteliklerine, aile ve cocugun gereksinimlerine gore hazirlanmaktadir. Planlanmasi
yapilan egitimin birinci basamaginda c¢ocugun sahip oldugu olumsuz davraniglarin
giderilmesi ve istenilen davraniglarin edindirilmesi amaglanmaktadir. Yeni bir yetenegi
cocuga kazandirmada, sorunlu davranis1 gidermede, yeni bir davranis 6gretiminde pekistirme

teknikleri ve pekistiregclerden faydalanilmaktadir. S6z konusu egitimde hedef, ¢ocuklarin
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kendilerine 6zgii nitelikleri ile beraber etrafindaki insanlarin beklentileri dogrultusunda
uyumlu ve mutlu bireyler olmasini gergeklestirmektir. Egitimin temel esasi ise ¢ocuklarin

farkliliklarinin farkinda olunmasi ve onlarin kabul edilmesidir (Tung, 2018, s. 12).

Bu baglamda otizm  spektrum  bozuklugu konusundaki  arastirmalarin
gerceklestirildigi alanlar kapsamindaki egitimin en 6nemli etkenlerden biri oldugu ve otizmli
bireylere ve ailelerine bir¢ok c¢esitli niteliklerde psiko-egitsel 6zellikli hizmetin Onerildigi
belirtilmektedir. Otizmli bireyler, normal gelisim gosteren bireylere karsin farkli nitelikler
gostermelerinin yani1 sira kendisiyle birlikte ayni rahatsizliga sahip olan bireylerden de
farklilik gosterebilmektedir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi konan bireylerin rahatsizliga
0zgii davranig sekilleri olsa da bireylerin s6z konusu davranislari sergileme sekilleri, siddeti,
zamani ve sikligr konusunda farkliliklar olusmaktadir. Bundan dolayi, otizm tanisi konulan
cocuklarm egitim planlarinda ¢ocuklara bagimsiz yasama yeteneklerinin kazandirilmasi ve
davranigsal sorunlarinin aza indirgenmesi, kisisel farkliliklar1 dogrultusunda hazirlanmis
egitim programlarinin gergeklestirildigi, yapilandirilmis ve icerik olarak zenginlestirilmis
Ogretim uygulamalarina olabildigince erken yasta baslanmasiyla mimkiin oldugu

belirtilmektedir (Tirpan, 2018, s. 16-17).

Gergeklestirilen arastirmalar, otizme yonelik egitimsel etkinliklerin sahip olmasi
gereken niteliklerin sunlar oldugu belirtmektedir. (Giileg-Aslan, Kircaali-Iftar ve Uzuner,

2009, s. 2):

° Egitimin 3 yastan 6nce verilmeye baglanmasi,
° Egitimin haftada en az 20 saat, en fazla 35-40 saat olarak gerceklestirilmesi,
° Egitimin otizm spektrum bozukluguna gore planlanmis ilk olarak taklit, esleme ve

siniflama, oyun, iletisim, ortak dikkat ve sosyal etkilesim gibi 6zel bir miifredati
icermesi; sonrasinda ise 6zbakim, el ve akademik becerileri kapsamasi,

° Edindirilen becerilerin kullaniminin yayginlastirilmasina ve davranis problemlerinin
yok edilmesine dair planlamalarin olusturulmasi,

° Gerekli durumlarda gorsel yardimcilardan ve yardimer iletisimden faydalanilmasi ve

° Cocuklarin diger bireylerle kaynasmasina yonelik ilk olarak bire bir egitimin

uygulanmasi ardindan da kiigiik gruplar halinde egitimin uygulanmasi.

2.1.5. OSB’li Cocuklarin Ailelerine Yonelik Egitim

Cocuklar ailelerinin ayrilmaz pargalaridir ve bulundugu aile ortaminin, kendilerine

verilen sanslarin izlerini tagirlar. Aileler, cocuklarindaki farkliliklart ilk fark edenler ve
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cocuklarini herkesten iyi taniyan ve onlarla en ¢ok vakit gegiren kisilerdir. Otizm spektrum
bozuklugu tanis1 konulan ¢ocuga sahip olan aile bireylerinin hayatlarina yetersizligi olan bir
cocugun katilmasiyla beraber sosyal ve duygusal anlamda yasamlart direkt olarak
etkilenmektedir. Ayrica aileler bu konuda kendilerini yetersiz gdrmektedirler. Bununla
beraber bu durum karsisinda ne yapacaklarina ne sekilde ve kimlerden egitim alacaklarina,
hangi hizmetlere erigebileceklerine iliskin konularda zorlanmaktadirlar (Cavkaytar ve dig.,
2014, s. 2).

Cocuklarinin egitim almalarinin yani sira ailelerinde bu konuda egitim almalari
gerekliligi savunulmaktadir ¢linkii ¢ocuklarin okulda edindikleri bilgilerin en ¢ok zaman
gecirdigi ailesinde de pekistirilmesi ve yeni kazanimlar1 saglayabilmeleri gerekmektedir. Bu
nedenle ailelerin de aile egitim programlarina katilmalar1 arz edilmektedir. Bu egitimlerle
cocuklarin okul disindaki 6gretmenleri, aileleri olmaktadir. Aileleri ¢gocuklarin okul digindaki
Ogretmenleri olmasin1 saglamak adina verilen egitim siireci su uygulamalarla
gerceklestirilmektedir (Lequia, Machalicek ve Lyons, 2013):

e  Ailelerin bilgilendirilmesi i¢in egitim sunumlari,
e Ailelerin ¢ocuklarina model olmalar1

e Rol ve oyun,

Geri bildirim saglama

Yetersizligi olan ¢ocuklara sahip aileler, normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip
ailelere nazaran, ¢ocuklarmin saglikli gelisimi ve onlarin egitimi i¢in neler yapabilecekleri
tizerine daha ¢ok destege gereksinim duymaktadirlar. Ailenin egitim alma konusunda en ¢ok
gereksinim duydugu alanlar, yetersizligi olan g¢ocugunun davraniglarinin nasil kontrol
edilecegi, kazandirilmasi gereken becerilerin nasil 6gretilecegi, ¢ocukla nasil bir etkilesim
icinde olabilecegi ve gelisimlerinin nasil bir seyir izleyecegidir. Otizm spektrum bozuklugu
olan cocuga sahip ailelerin, farkli beceri ve olgular1 edindirmeyi 6grenebilmeleri, ¢ocugun
aldig1 egitim dogrultusunda edindigi becerileri okul disinda destekleyebilmeleri, olusabilecek
olast problemleri Onleme ve problemler meydana geldiginde c¢o6zebilme yetenegini
edinebilmeleri i¢in aileler i¢in planlanan aile egitim programlar1 son derece Onemli
goriilmektedir. Aile egitim programlar1 ayni zamanda, ebeveynlerin ¢ocuklarim
destekleyebilmeleri sonucunda olusan mutluluk ile Ozgiivenlerini saglamlastirmalar

bakimindan da olduk¢a 6nemlidir (Aktas, 2015, s. 17).

Otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin ailelerinin faydalanabilecegi diger

hizmet ¢esitlerinden biri de aile rehberligidir. Aile rehberligi, ailelerin gereksinim duydugu
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bilgilere ve gerekli yonlendirmelere ulasmasini kolaylastirmaktadir. Aile rehberligini, 6zel
egitim Ogretmenleri, rehber O&gretmenleri ve Ozel egitim uzmanlari tarafindan
kargilanmaktadir. Fakat genellikle okul rehberlik servislerince gergeklestirilen ¢aligsmalardir.
Aile rehberligi hizmetleri biinyesinde ailelere, ¢ocuklarinin hangi alanlarda yeterli hangi
alanlarda yetersiz oldugu anlatilmakta, ¢ocugun gereksinimleri dogrultusunda ¢ocuga uygun
olan egitim hizmetlerinden faydalanmasi adina yonlendirmeler yapilmakta ve aile egitim
kapsamina aktif bir bigimde katilmalar1 saglanmaktadir. Ailelerin ¢ocugun durumuna iliskin
yonlendirilmesi, yetersizligi olan ¢ocugun 6zel egitim hizmetlerinden miimkiin oldukga
erken faydalanmalarimi saglamaktadir. Yetersizligi olan ¢ocugun 6zel egitim hizmetlerinden
yararlanarak bagimsiz yasama yetenegini kazanabilmesi tamamen ailesinin ¢ocugunun

egitimi lizerine dogru bir sekilde yonlendirilmesiyle baglantilidir (Gokge, 2017, s. 8).

2.2. Otizmli Cocuklar ve Aile iliskileri

Otizm spektruma sahip ¢ocuklarin gelisiminin saglanmasinda 6nemli bir destekleyici
olan ebeveynlerin otizmle yasamlarin1 idame ettirmelerinde duygusal, psikolojik ve
ekonomik bakimdan zaman zaman sikintilar yasamaktadirlar. Bagimsiz olarak yasamlarini
stirdiiremeyen ¢ocuklarinin, onlar olmadan nasil yasamlarini siirdiirecekleri ile ilgili ciddi
kaygilar yagamaktadirlar. Bununla beraber ¢ocuklarinin gelecekte nasil bir islev seviyesinin
olacagmi, ¢ocuklarina bakamayacak vaziyete gelirlerse neler olabilecegi gibi ¢ok hassas
konular1 stirekli olarak diistindiikleri ve bununla ilgili kaygilarinin giin gegtikge arttigi da
bilinmektedir (Ozkubat, Ozdemir, Selimoglu ve Toret, 2014, s. 324). Sekil 1.’de Aile Alt

Sistemleri Arasinda Olas1 Etkilesimler verilmektedir.

Kardesler

Otizm Spektrum Ebeveynler

ozuklugu olan Birey

Sekil 1. Aile alt sistemleri arasinda olasi etkilesimler
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Kaynak: Meadan, Halle ve Ebata, 2010, s. 9.

Otizm spektrum bozuklugu olan bireyler ve yasantilar1 konusunda bir¢ok farkli
calisma bulunmaktadir. Gergeklestirilen bu ¢alismalar sadece anne, baba ya da kardes gibi
biitlin aile bireylerine yonelik yapildigi gibi sadece aile bireylerinden birine de
odaklanmistir. S6z konusu bu c¢aligmalarin  neticeleri genel olarak su sekilde

verilebilmektedir (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014, s. 97):

e Ailelerin en ¢ok zorlandiklar1 alanlarin otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarmin
sosyal etkilesimde ve 6z bakimlarinda yetersiz olmalari, kendilerine has davranis ve
uyku problemlerinin olmasi,

e  Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin aile iginde, aile bireylerinin is hayatinda, sosyal
hayatlarinda, ekonomik durumlarinda ve esler arasindaki iliskilerde problemlere neden
oldugu,

e Ailelerin ve aile yakinlarinin ¢ocuga konan otizm tanisiyla beraber sok, inkar, endise
gibi olumsuz duygu hallerine biiriinmeleri

e  Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip olan ailenin yasamlarinin tiimiini
bununla gecirecek olmasi diisiincesiyle ailelerin agir bir stres altinda kalmasi,

e  Gerek ailelerin gerekse ¢ocuklarin psikolojik ve sosyal hizmet yardimi dogrultusunda
egitsel gereksinimleri olmast

e  Ailelerin, ¢ocuklarmin yetersizlikleri konusunda ¢evreden gelen olumsuz yorumlarla

micadele etme konusunda zorlanmalari

2.2.1. Otizmli Cocuklarin Ebeveynlere Yonelik Etkileri

Ailelerin yeni bir ¢ocuga sahip olmalar ile birlikte aile igerisindeki rollerin
degismesi ve eslerde ebeveynlik sorumlulugu olusmasindan dolay1 yeni bir stres olgusu
olugmaktadir. Fakat hayata gelen cocugun yetersizligi olmasi durumunun aile icinde daha
fazla stres olugmasina neden oldugu goriilmektedir. Ailelerin engeli olan ¢ocuklara sahip
olmalarindan o6tiirti kronik bir stres siirecine giren aileler psikolojik anlamda ¢okmektedirler.
Bu durumda da ailenin psikolojik durumunun degerlendirilmesi gerekmektedir. Yetersizligi
olan ¢ocuklarin ailelere 6zgii nitelikler, aile iletisimi, aile iglevi ve aile yasam sekillerinin
irdelendigi caligmalarda ailelere 6zgii nitelikleri, ¢ocugun yetersizlik durumuyla alakal
nitelikleri, ailenin sosyo-kdiltiirel yapis1 gibi aile hakkinda edinebilecegimiz bilgileri sunan

ve aile etkilesimine dair bilgi sunan nitelikler vardir. Bu olgular, aile etkilesimi, aile
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bireylerinin ve ailenin gereksinimlerini karsilayan aile iligkilerini, aile islevini, ailenin iginde

yer aldig1 degisik gereksinim siniflarina karsilik gelmektedir (Vardarci, 2011, s. 26).

2.2.1.1. Psikolojik Etkiler

Otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklara sahip aileler, ¢ogu zaman kendilerini
cocuklarmin  bakiminda yetersiz gormektedirler ve bu nedenle Ozgiivenlerini
kaybetmektedirler. Otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin her biri, birbirlerinden
farklilik gostermektedir. Ebeveynler tanimlamada giigliik ¢ektikleri cocuklarinin sergiledigi
seri davranig bigimleriyle karsi karsiya gelmektedirler. Saglikli iletisime gecemeyen bir
¢ocugun ihtiyaglart ve arzulari ile alakadar olma, ailede diizeni idame ettirmek igin
cabalama, garip ve olagandisi davranislarla miicadele etme, tehlikenin ne oldugunu bilmeyen
cocugu devamli olarak denetleme oldukga stresli bir siirectir. Ayni1 zamanda kendi bireysel
ve ailenin diger bireylerinin ihtiyaglarini karsilamak i¢in ¢aba gosterme gibi durumlar da
aileler i¢in son derece stresli bir siirectir. Ailelerin sevgilerini gdsterdikleri ¢ocuklariin bu
ilgi ve sevgiyi anlamamalar1 da aileler iizerinde duygusal problemler yaratmaktadir. Tim bu
stres olgularmin arasinda aile konu ile ilgili panige kapilmakta, kendini suclu hissetmekte ve

bu dogrultuda rollerini yerine getirmede gii¢liik gekmektedir (Top, 2009, s. 35).

2.2.1.2. Ekonomik Etkiler

Yapilan aragtirmalar dogrultusunda otizm spektrum bozuklugu olan cocuga sahip
ailelerin, normal gelisim gosteren ¢cocugu olan ailelere nazaran ¢ocuklarmin ihtiyaglarini
karsilamak icin ii¢ kat daha fazla finansal destege gereksinim duyduklar belirtilmektedir.
Cassidy ve ark.’nin (2008) yaptiklar1 arastirmada katilim gosteren ailelerin %33’i ihtiyag
duyduklar1 sosyal, psikolojik ve finansal destegi alamadiklar1 yoniinde goriislerde
bulunmuslardir. Aktif olarak calisan ebeveynlerin is yerlerinden g¢ocuklarinin ihtiyaglarini
(bakim, egitim vb.) karsilamak i¢in ayrildiklar1 da belirtilmektedir. Ayn1 zamanda meslek
secimlerinde de alacaklari maastan ¢ok esnek caligsma saatlerini géz onilinde bulundurarak is

tercihlerini yapmaktadirlar (Nuri, Ustaoglu ve Abdioglu, 2018, s. 99)
2.2.1.3. Sosyal etkiler

Otizm spektrum bozuklugu olan cocuga sahip aileler, sosyal alanlarda da bir¢ok
sorunla kars1 karsiya gelmektedirler. Gerek aile ici gerekse aile disinda birgok olumsuz
durum yasamaktadirlar. Yetersizligi olan bir cocuga sahip olma konusunda c¢evreden gelen

yorumlar hem aileleri yipratmakta hem de psikolojik olarak etkilemektedir. Cocuklarinin
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zaman zaman toplumda kabul gérmemeleri durumu ailelerin sosyal yasamlarini aktif bir
sekilde devam ettirememelerine de neden olabilmektedir. Siirekli c¢ocugun bakimiyla
ilgilenmek zorunda olan aileler ayni zamanda sosyal yasamlarinda kendi bireysel

ihtiyaglarini da karsilayamamaktadirlar (Girli, 2018).

2.2.2. Otizmli Cocuklarin Aile iliskileri ile Tlgili Yurtici ve Yurtdisi Arastirmalar
2.2.2.1. Yurti¢i Arastirmalar

Vardarct (2011) yaptigi ¢aligmada otizmli ¢ocuga sahip ailelere uygulanan aile
egitim programinin, ailenin aile i¢i iligkilerine, problem ¢6zme becerilerine ve otizmli
cocuklarla iligkili algilarina etkisini incelemistir. Arastirma bulgularina gore; otizmli ¢ocuga
sahip annelerle yiiriitiilen egitim programinin, annelerin aile i¢i iletigimi, evlilik uyumunu ve
problem ¢ézme becerilerini énemli olgiide arttirdigr tespit edilmistir. Bunun yani sira
yiiriitiilen egitim programinin otizmli ¢ocuklu annelerin ¢ocuklarin gosterdigi bazi

semptomlara yonelik stres belirtilerini azalttig1 belirlenmistir.

Karpat ve Girli (2012) ¢alismasinda yaygin gelisimsel bozukluk olarak da ifade
edilen otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu tani1 sebebiyle
deneyimledikleri yas asamasi, evlilik uyumlarini ve algiladiklari sosyal destek iizerinde etkili
olan etkenlerin incelenmesi amaglanmistir. Caligmanin grubunu 3-18 yas araliginda yaygin
gelisimsel bozukluk —otizm spektrum bozuklugu- olan ¢ocuga sahip 103 ebeveyn (goniillii)
olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi icin Hogan Yas Tepkileri Tarama Listesi, Ciftler
Uyum Olgegi, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi ve Kisisel Bilgi Formu
kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda yas, evlilik uyumu ve algilanan sosyal

destegin ¢esitli demografik parametreler bakimindan degisiklik gosterdigi saptanmustir.

Selimoglu ve dig. (2014), “Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Otizm Tanilama
Siirecinde ve Tan1 Sonrasinda Yasadiklari Deneyimlerine iliskin Goriislerinin Incelenmesi”
adli ¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip olan ailelerin, otizm tanisi
konulmast siirecinde edindikleri tecriibeleri, egitim, saglik olanaklar1 ve bireysel
ihtiyaglarina dair yaklagimlarin1 ortaya koymaya yonelik kapsamli bir bakis acisi
sergilenmesi amaglanmigtir. Calisma grubunu 2-12 yas araligindaki otizmli ¢ocuklarin
ebeveynleri (n:50) olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi i¢in yar1 yapilandirilmig
goriigme sorulart dogrultusunda nitel arastirma yontemi ve betimsel analiz yontemi
kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda, ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarinin

gelisimindeki farkliliklarin teshisi konuldugu zaman ile tanilanma arasinda gecen zaman
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farki, taninin konulma asamasinda yapilan degerlendirmenin sinirliliklari, ebeveynlerin
ihtiyaglarina yonelik gergeklestirilecek destek hizmetlerinin eksik olusu, verilen 6zel egitim

hizmetlerinde, biitiinliigiin saglanmamasi gibi sorunlarin oldugu saptanmustir.

Meral ve Cavkaytar (2014) “Otizmli Cocuk Ailelerinin Aile Yagsam Kalitesi
Algilar” adli calismada otizmli ¢ocuga sahip olan ailelerin “Aile Yasam Kalitesi (AYK)”
algilarmin irdelenmesi amaglanmistir. Caligmanin grubunu 768 otizmli ¢ocugun annesi
olugsmaktadir. Elde edilen bulgular sonucunda otizmli ¢cocuga sahip ailelerinin aile yasam
kalitesi ve alt alan algilarmin ortalamanin {izerinde oldugu, en yiiksek algisimin “aile
etkilesimi” alt alaninda, en diisiik alginin ise “duygusal yeterlik” alt alaninda oldugu

saptanmistir.

Toret ve dig. (2014) “Otizmli Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Cocuklarimin Giinliik
Yasam Ozellikleri, Giinliik Oyun Etkilesimleri, Problem Davranislar ve Iletisim Stillerine
Iliskin Gériisleri” isimli ¢alismada, otizm spektrum bozuklugu olan cocugu olan ailelerin,
cocuklarmin giindelik yasam rutinlerindeki tecriibeleri ve ¢ocuklarinin sosyal iletisimi ve
becerileri  dogrultusunda ortaya koyduklart sorunlu davraniglarina dair goriislerinin
saptanmasini amaglamiglardir. Calismanin grubunu otizmli g¢ocuga sahip 50 ebeveyn
olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi i¢in yar yapilandirilmig goriismeler yapilmistir.
Elde edilen bulgular sonucunda ¢ocuklarin Iletisim stilleri agisindan, ebeveynlerin énemli bir
cogunlugunun, dil ve iletisim nitelikleri agisindan, ebeveynleri ve kardesleri ile iletisime
gecerken yogun olarak jest ve sesleri kullandiklari, bazi ebeveynlerin giinlerinin ¢ocugunu
cocuklarmin bakimmi {stlenerek gecirdikleri ve dinlenme imkanlarmin olmadig

saptanmuigtir.

Iscan ve Malko¢ (2017) “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Umut
Diizeylerinin Basa Cikma Yeterligi ve Yilmazlik Acisindan Incelenmesi” isimli ¢alismada
0zel gereksinimli ¢cocugu olan ebeveynlerin umut seviyeleri, durumla basagikma becerileri
ve yilmazlik seviyeleri arasindaki bagin incelenmesi amaclanmigtir. Caligmanin grubunu
yaslar1 30 ile 60 arasinda olan 141 kisi (71 kadin, 70 erkek) olusturmaktadir. Caligmanin
belirlenmesi i¢in “Kisisel Bilgi Formu” “Aile Yilmazlik Olcegi (AYO)” ve “Basa Cikma
Yeterligi Olcegi (BCYO)” ve “Siirekli Umut Olgegi” kullamlmistir. Elde edilen bulgular
sonucunda yilmazlik ve basa ¢ikma becerisinin umut iizerinde yordayict bir etken oldugu

saptanmuigtir.
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Avsaroglu (2017) “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Iyimserlik Diizeyleri
ve Stresle Basacikma Stillerinin Incelenmesi” isimli calismada 6zel gereksinimli gocugu
olan ailelerin iyimserlik seviyeleri ve stresle basa c¢ikma sekillerinin irdelenmesi
amaclanmustir. Calismanin evrenini Istanbul’daki 6zel egitim kurumlarinda egitim géren
0zel gereksinimi olan Ogrencilerin ebeveynleri (126 erkek, 327 kadin) toplamda 453
olusturmaktadir. Calismada, Stresle Basagikma Tutumlar1 Envanteri, Iyimserlik Olgegi ve
Kisisel Bilgi Formu kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda annelerin babalara gore

iyimserlik seviyesinin anlaml diizeyde daha yiiksek ¢iktig1 saptanmuistir.

Girli (2018) tarafindan yapilan bu ¢aligmada tanidan {iniversite yillarina kadar, 15-16
yil boyunca otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yari-yapilandirilmig goriisme formu
kullanilarak yiiriitiilen video goriismesi analizi ile deneyimlerinin incelenmesini
amaglamistir. Caligma sonucunda yeni evlenen c¢iftlerin ¢ocuk sahibi olmadan 6nce mutlu
olduklar1 ve herhangi bir problem yasamadiklari, cocuk sahibi olmalar1 ardindan mutlulugun
yerini lizintli ve anksiyetenin aldig1 belirlenmistir. Ayrica otizmli ¢ocuklarin egitim donemi
basladiginda, iki annenin mevcut islerinden ayrilarak c¢ocuklarma bakmak amaciyla
yagsamlarini yeniden diizenledikleri bulunmustur. Bunun yan1 sira otizmli ¢ocuklarin bir¢ok
okula kabul edilmedigi, 6gretmenlerin ve ¢ocuklari normal gelisim gdsteren diger ailelerin
ayrimci davranislarina maruz kalindig1 belirlenmistir. Ergenlik doneminde otizmli ¢ocuklarin
karsi cinsle iliski kurmak konusunda problem yasadiklar1 ve akranlari tarafindan

kullanildiklari ifade edilmistir.

Oguz ve Sonmez (2018) tarafindan yapilan caligmada 36-72 ay arasinda otizm
spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuga sahip 12 anne ve 12 babanin otizmli ¢ocuklartyla
etkilesimlerini belirlemek amaglanmigtir. Calisma bulgularina gore, otizmli ¢ocuga sahip
anne ve babalarin g¢ocuklariyla etkilesimlerinde ifade edici olma ve duyarliligin disiik
diizeyde oldugu, basar1 odaklilik ve yonlendirici olmak konularinda yiiksek diizeyde puan
aldiklar1 goriilmiistiir. Anne-gocuk ve baba-¢cocuk etkilesiminde, ¢ocuklarda OSB goriilme
olasilig1, cocuklarin cinsiyeti ve annelerin/babalarin egitim durumu acisindan anlamli bir

farklilik belirlenememistir.

Timugin (2018) Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuk annelerinin aile yiikiiniin aile
stresini yordama diizeyini belirlemeyi amaglamigtir. Otizmli gocuga sahip 108 anne ile
yiiriitiilen ¢aligmada, aile yiikii ile aile stresi arasinda pozitif iliski oldugu belirlenmistir.
Ayrica aile stresinin ebeveyn ve aile sorunlart boyutunun duygusal yiik tarafindan yordandigi

tespit edilmistir.
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2.2.2.2. Yurtdisi Arastirmalar

Pastor-Cerezuela, Fernandez-Andres, Tarraga-Minguez, ve Navarro-Pena’nin (2015)
“Aile I¢i Stres ve Otizm Spektrum Bozuklugu: Otizm Semptomu Ile Iliski Iliskisi, IQ ve
Esneklik” adli galismasinda otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklarin ebeveynlerinde
olusan stresini degerlendirilmesi ve normal gelisim gosteren g¢ocuklarin ebeveynlerinde
olusan stres ile karsilagtirilmasi amaclanmistir. Elde edilen bulgular sonucunda ebeveyn

stresi ile esneklik arasindaki iliskinin anlamli diizeyde yiiksek oldugu saptanmustir.

Nuovo ve Azzara (2011) “Otizmli Cocugu Olan Aileler” isimli ¢aligmasinda
ebeveynlerin ailenin igleyis tarzlan ile ilgili algilar1 ve otizmli ¢ocuklarinin yetkinlikleri
arasindaki iligkilerin incelenmesi amaglanmistir. Calismanin grubunu otizm spektrum
bozuklugu tanist konan 4-7 yas arasindaki 20 ¢ocuk (%85°1 erkek), %50 Zihinsel Engeli
bulunan ¢ocuklar ve ebeveynleri olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi igin PEP3 ve
FACES-IV kullanmilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda aileler ¢ocuklarinda konulan
otizm spektrum bozuklugu tanisinin, zihinsel engellilik ile bir iligkisinin olmamasini
ogrendikleri zaman aile i¢inde uyum, iletisim ve memnuniyetin daha yiiksek oldugu

saptanmistir.

Hartman (2012) “Otizm ve Aileler Uzerindeki Etkileri” isimli calismada otizm
spektrum bozuklugu ve aileler lizerinde ne gibi etkilerinin oldugu konusunda inceleme
yapilmasi amaglanmistir. Calismanin grubunu otizmli kardesi olan 4 ¢ocuk ve ebeveynleri
olusturmaktadir. Caligmanin belirlenmesi i¢in ailelerle goriismeler yapilmis ve veri toplama,
veri analizi ve ¢izim sonuglarini igeren nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Elde edilen
bulgular sonucunda mevcut ve gelecekteki sosyal hizmet uzmanlarinin, otizm tanist konulan

cocuga sahip olan aileler ile iletisime ge¢meleri gerektigi saptanmustir.

Meadan, Halle ve Ebata, (2010) “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip
Aileler: Stres ve Destek” isimli calismada otizm spektrum bozuklugu tanisi konulan
cocuklarin ailelerinin tizerindeki stres etkisinin incelenmesine dair literatiir arastirmasi
yapilmas1 ve otizmli bireylerin ailelerin stresleri ile destekleyici olgularin arasindaki iligkinin
incelenmesi amaglanmigtir. Calismanin odak noktasi, asagidaki alanlarda stres ve
arastirmalar iizerine vurgulamaktadir: (a) evlilik alt sistemindeki stres, (b) ebeveyn alt
sistemindeki stres, (c¢) kardes alt sistemindeki stres, (d) ailelerin kullandig1 basa ¢ikma

stratejileri, ve (e) aileler tarafindan kullanilan gayri resmi ve resmi destek kaynaklari.



26

2.3. Otizmli Cocuklarda Kardes iliskileri

Yetersizligi olan kardese sahip olan bireyler, kardeslerinin bu durumundan olumlu
sekilde etkilendigi gibi olumsuz bir sekilde de etkilenmektedir. Normal gelisim gosteren
kardesin cinsiyet ve yasi ve yetersizligi olan kardesten etkilenmesi ile aralarindaki yas farki,
yetersizligi olan kardesin yetersizlik tiirli, ailenin sosyal ve ekonomik durumu, kiiltiirel
etkenler kardes iliskilerinde onemli rol oynamaktadir. Bunun yani sira normal gelisim
gosteren kardesin  yetersizligi olan kardesin durumu hakkinda bilgisi olmasi,
bilinglendirilmesi gibi etkenler normal gelisim gosteren c¢ocuklarin yetersizligi olan
kardeslerini kabul gérmeleri ve uyum saglayabilmeleri adina olduk¢a 6nem arz etmektedir

(Angell, Meadan ve Stoner, 2012).

Herhangi bir ailede yetersizligi olan bir ¢ocugun yer almasi, aile bireylerinin
timintin hayatlarini, fikirlerini ve davranislarmi etkilemektedir. Otizm spektrumu olan
cocugun kardesleri, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin kardeslerine nazaran ¢ok daha farkli
tecriibeler edinmektedirler. Aile tarafindan normal gelisim gosteren kardeslere, yetersizligi
olan kardeslerinin baz1 bakim ve sorumluluklar1 yiiklenebilmektedir. Bununla birlikte aileler,
zor bir siire¢ olan otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarmm bakimi, ailelerin diger
cocuklarma yeteri kadar vakit harcayamamalarina neden olmaktadir ve aileler genellikle bu
durumda kaygilanmaktadirlar. Bununla birlikte normal gelisim gosteren kardeslerin otizmli
kardesleri ile ilgili sugluluk, utang, umursamazlik ve kusurlu olma gibi bazi olumsuz
hissiyatlarinmn bulundugu belirtilmektedir. Bu alanda yapilan arastirmalar normal gelisim
gosteren kardeslerin, otizmli kardeslerini kabul etme ve bu konudaki davranis diizeylerinin
¢ok diisiik oldugunu gostermektedir. Buna ek olarak otizmli kardeslerini gogu zaman bir yiik
olarak gordiikleri ve gelecekle ilgili siirekli olarak bir diisiince karmasasinin igerisinde

bulunduklari belirtilmektedir (Vardarci, 2011, s. 38).

Bu konuda yapilan bazi arastirmalar normal gelisim gosteren ve otizm spektrum
bozuklugu olan kardeslerin bir arada bulunmalarmin olumlu ve olumsuz yonlerinin
bulundugunu 6ne siirmektedir. Bunun olumsuz tarafi, normal gelisim gosteren c¢ocuklarin
ithmal edilmis ve onlara asir1 sorumluluklarin yiiklenmis oldugu diisiincesidir. Kimi zaman
kardesler, 6zel ihtiyaglarinin bulundugu zamanlarda hi¢c beklenmedik sekilde otke ve
saldirganlik gibi korkutucu davranislara maruz kalabilmektedir. Olumlu tarafindan bakilacak
olursa normal gelisim gdsteren kardesler icin otizmli bir kardesin olmasi durumunda aile
uyumunun st diizeyde oldugu ve kardesler arasindaki rekabetin de en az seviyede

olabilmesi durumudur. Bununla birlikte baz1 durumlarda normal gelisim gosteren ¢ocuklar,
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kardeslerinin yetersizliginin ne oldugunu anlamamaktadirlar. Cocuklarin bu konuda akil
yiiritmeleri yaslart olgunlastikca gelisebilir fakat bu konuda bilgilendirilmedikleri zaman
hastalik ve sakatlik normlart i¢in bu olgunlagsma siireci ertelenebilmektedir. 5-17 yas
arasindaki otizm bilgisi preoperasyonel diisiincenin siirlar1 igerisinde kalmaktadir. Ayrica,
ebeveynler, cocuklarmin otizmin etkisini algilayislarin1 genellikle fazla abartmaktadirlar

(Sage ve Jegatheesan, 2010, s. 194).

Bununla birlikte bdyle 6zel durumlarda kardesler arasindaki iligkiler g¢ocuklarin
gelisim asamalarinda ¢esitli Ozellikler sergileyebilmektedir. Normal gelisim gosteren
kardeslerin okul 6ncesi donemlerinde kardeslerinin otizm spektrum bozuklugu gibi soyut ve
karmasik bir yapisi olan rahatsizligi algilamalar gili¢ bir durumdur. Kardeslerinin
yetersizliklerinin ne oldugunu ifade ederlerken genellikle somut ve fiziki nitelikleriyle
tanimlamaya calisirlar. Ayn1 zamanda normal gelisim gosteren cocuklar, oyun oynama
becerisi olmayan otizm spektrum bozuklugu olan kardeslerinin ni¢in kendileriyle
oynamadigin1  ve ebeveynlerinin  kardesiyle neden ¢ok zaman  harcadigim
algilamayabilmektedirler. Normal gelisim gosteren c¢ocuklarin okul oncesi caglarinda
otizmle ilgili  bilgilerin  yanlis  degerlendirilmesinden  kaynakli  uyumsuzluk
yasayabilmektedirler. Goriinmeyen yetersizlik olarak ifade edilen otizm, normal gelisim
gosteren kardeslerin otizmin ne oldugunu kavramasinda ve kardesler arasindaki iliskinin
niteliginde olumsuz sekilde etkisi oldugu ifade edilmektedir. Buna ek olarak otizmli
cocuklarm fiziki Ozelliklerinin normal olmamasindan kaynakli kardesler bu belirti ile
siipheye diismekteyken bazi zamanlarda da her seyin normal oldugunu diisiindiirebilmektedir

(Erdem, 2017, s. 26).

2.3.1. Otizm Cocuklarin Kardes iligkisinin Boyutlar
2.3.1.1. Kardeglerin Birlikte Zaman Gegirmesi

Kardesler arasinda olusan bag ve anlasma, bircok etkinligin beraber
gerceklestirilmesi ve paylasilmasi ile ilintili sekilde gelismektedir. Kardesler siirekli birlikte
zaman gecirmektedirler. Kardeslerin yas ve cinsiyetleri birlikte zaman gecirebilmeleri
iizerinde 6nemli bir etken olarak goriilmektedir. Eger yasca birbirlerine yakinlarsa ve ayni
cinsiyettelerse birlikte normalden daha ¢ok vakit gegirebilmektedirler. Kardesler daimi bir
etkilesim stirecinde bulunurlar ancak yetersizligi olan bir kardes ile normal gelisim gosteren
kardesler arasinda bu etkilesimin azaldigi goriilmektedir. Ozellikle otizm spektrum

bozuklugu olan ¢ocuklarin, bu etkilesime daha az girdigi goriilmektedir. Bunun yani sira
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kardes iliskilerinde otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin, esya paylagimlari, olumlu
yonde fiziki temas, giliimseme, oyunu kendi baslatmasi, aralarinda saka yapmalar1 gibi
konulardaki becerilerinin yetersiz olmasi iligkiyi olumsuz yonde etkileyen faktdrler arasinda
gosterilmektedir. Bunun sonucu olarak otizm spektrum bozuklugu olan cocugun beceri
seviyesi kardesiyle arasindaki iligkinin kalitesini ve seviyesini etkiledigi sylenebilmektedir

(Topaloglu, 2011, s. 13).
2.3.1.2.Kardegler Arasindaki Oyun ve Paylagim

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin kardesleri ile iligki kurmak istedikleri
bazi aragtirmalar sonucunda gozlemlenmistir. El-Ghoroury ve Romanczyk (1999) otizmli
¢ocugu olan dokuz ailenin ikili iligkileri {izerinde ¢alisma gergeklestirmistir. Arastirma
sonucunda ebeveynlerin otizmli ¢ocuklartyla oyun oynamaya g¢alismalarina ragmen otizmli
cocugun kardeslerine sozlii olarak oyun oynama isteklerini belirttikleri gézlemlenmistir. S6z
konusu calisma ebeveynlerin normal gelisim gosteren c¢ocuklar1 ile otizm spektrum
bozuklugu olan c¢ocuklart arasindaki kardeslik bagimi gelistirebilecekleri yoniinde onemli
noktalar1 ortaya koymaktadir. Ayni zamanda diger arastirmalara gore, ebeveynlerin sosyal
yeterliligi tesvik ederek ve kardesler arasinda ¢ikan sorunlari en aza indirerek, kardesler
arasindaki igbirligine dayali iliskileri siirdiirmeye odaklanmasi gerektigini one stirmektedir.
Bununla beraber oyun oynamada kardeslerin yas siralamalari da 6nemli bir etken olarak
goriilmektedir. Normal gelisim gosteren ¢ocugun, otizmli kardesinden yasca kiiciik olmast
durumunda otizmli kardesini oyun arkadasi olarak gérmektedir. Ancak otizmli kardesinin
oyun baslatma becerisinin yetersizliginden kaynakli oyun bulma siirecinde giigliik ¢ektigi
goriilmektedir. Otizmli ¢ocugun normal gelisim gosteren kardesinden yasga kiigiik olmasi
durumunda ise daha yarali bir iligkinin olusacagi one siiriilmektedir. Otizmli gocugun,
normal gelisim gosteren kardesi ile arasinda olusacak etkilesimden yararlanacagi

belirtilmektedir (Sage ve Jegatheesan, 2010, s. 194).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin bazilarinda esyalara ya da oyuncaklara
zarar verme gibi davranislarin bulundugu gortilmektedir. Bu nedenle otizmli cocuklarin
kardesleri icin oyuncaklarmni ya da 6zel esyalarin1 muhafaza edebilecekleri 6zel bir alan
olugturulmalidir. Otizmli ¢ocugun kardeslerinin oyuncaklarina veya esyalarina zarar verdigi
durumlarda ebeveynlerin bu esyalarin yenilerini almalar1 gerektigi vurgulanmaktadir. Bunun
yant sira otizmli ¢ocuga da bu davranigin olumsuz oldugunu o6gretmeleri gerekmektedir.
Bunlar gerceklestirilirse normal gelisim gosteren cocuklar kendi haklarmin da &nemli

oldugunu ve bunun i¢in eylemlerde bulunuldugunu gordiiklerinde otizmli kardeslerinin bazi
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zamanlarda oyuncaklarini kirmalarimi olgunlukla karsilayabildikleri gézlemlenmektedir

(Pigkin, 1993, s. 45).
2.3.1.3. Kardesler Arasinda Cikan Sorunlar

Kardesler arasinda ¢ikan sorunlarin genel olarak kisilik ¢atigmalarindan, sikintidan,
bireysel alandan, kisisel esyalardan dolayi ortaya ¢iktigi belirtilmektedir. Ayn1 zamanda
ebeveynlerinin koymus olduklar1 kurallar da bunda etkili olabilmektedir. Bu dogrultuda
bakildiginda degisik kisilik 6zellikleri ya da degisik ilgi alanlar1 bulunan kardesler arasinda
sorunlar ¢ikmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu olan ve normal gelisim gosteren kardesler
arasinda genellikle normal gelisim gosteren ¢ocugun ebeveynlerinin kardesiyle daha fazla
ilgilenmesine karsilik kardesine olan kiskangligi ve kendisinin de ilgi beklentisi arada
sorunlarin ¢ikmasina neden olabilmektedir. Zaman zaman normal gelisim gdsteren ¢ocugun
esyalarinin otizmli kardesi tarafindan zarar goérmesi de sorunlara neden olabilmektedir

(Angell ve dig., 2012, s. 2).
2.3.1.4. Kardesler Arasindaki Taklit

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin taklit becerilerinin yapilan arastirmalar
dogrultusunda yetersiz diizeyde oldugu ve gelisiminin sinirli seviyede belirtilmektedir. Taklit
becerilerinin yetersiz olmasi otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarda en belirgin 6zellik
oldugu one siiriilmektedir. Oyle ki bu konuda yapilan arastirmalar da bunu destekler

niteliktedir (Ak¢amus ve Turan, 2015, s. 19).

Kardeslerin, aralarindaki bag ve iligkileri birbirlerine gostermek igin kullandiklar
yontemlerden birinin taklit oldugu belirtilmektedir. Ozellikle yasca kiigiik olan kardeslerin
ilgilerini yasga biiylik olan kardeslerini taklit ederek gostermektedirler. Yasga kiigiik olan
kardesler, fiziki beceri, oyun, oyuncaklarla oynama, kelimeler, sayilar gibi bircok kavrami
biiyiik olan kardeslerinden 6grenmektedirler. Bunun yani sira ayni cinsiyette olan kiigiik
kardeslerin biiyliklerini daha c¢ok taklit ettikleri goriilmektedir. Fakat bu taklit egilimi iki
kardes arasinda da karsilikli olarak yapilmaktadir. Kiigiik kardesler, biiyiik kardesleri taklit
ederek aslinda onlari model alma egilimi gostermektedirler. Yasca kiiciik olan kardeslerde de
taklit egilimlerinin daha fazla oldugu goriilmektedir. Ancak bu olgular kardeslerden birinin
yetersiz olmasi durumunda 6nemini kaybetmektedir. Bu durumda egemenlik normal geligim
gosteren kardese gecer ve otizmli kardesini kendisi taklit eder. Otizmli g¢ocuk ise taklit
becerisinin yetersiz olmasindan kaynakli kardeslerini ¢ok daha az taklit ederler (Topaloglu,

2011, s. 22).
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2.3.2. Otizmli Cocuklarda Kardes iliskileri ile lgili Yurtici ve Yurtdis1 Arastirmalar
2.3.2.1. Yurti¢i Arastirmalar

Topaloglu (2011) “Otizmli Cocuklarin Kardes Iliskisinde Annenin Rolii” isimli
calismada otizm spektrum bozuklugu olan ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklar arasindaki
kardeslik 1iliskisinin bi¢imlendirilmesi ve yiriitiilmesi lizerinde annelerin roliiniin ne
oldugunun tasvir edilmesi amaglanmistir. Calismanin grubunu 6-14 yas araliginda otizm
spektrum bozuklugu olan ve normal gelisim gosteren ¢cocuga sahip 29 anne olusturmaktadir.
Calismanin belirlenmesi i¢in veri toplama araci olarak yar1 yapilandirilmis gorligme yontemi
ve ses kayitlar1 kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda annelerin otizmli ¢ocuklari ile
normal gelisim gosteren ¢ocuklari arasindaki kardeslik iliskisini bi¢cimlendirmede

zorlandiklar1 ve bu konu tizerine destek almalar1 gerektigi saptanmstir.

Erdem (2017) “Otizmli ve Normal Gelisim Gosteren Cocuklarin Kardeslerinin
Duygusal, Sosyal ve Davranigsal Ozelliklerinin Incelenmesi” isimli calismada otizm
spektrum bozuklugu olan c¢ocuklar ve normal gelisim gosteren kardeslerinin arasindaki
davranigsal, sosyal ve duygusal niteliklerin irdelenmesi amaglanmistir. Calisma grubunu
otizm spektrum bozuklugu olan kardese sahip 90 c¢ocuk ve anneleri olusturmaktadir.
Calismanin belirlenmesi igin istatistiksel analiz yontemi, projektif testler ve icerik analiz
yontemi kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda otizm spektrum bozuklugu olan
kardese sahip normal gelisim gosteren ¢ocuklarin gelisim bakimindan risk altinda olduklar

ve bu konuda destege gereksinim duyduklari saptanmistir.

Yildirnrm (2005) “Farkli Engel Grubundan Engelli Kardese Sahip” Cocuklarin
Kardes iliskileri ile Kardeslerini Kabullenmeleri Arasindaki iliskinin incelenmesi” isimli
calismada yetersizligi olan kardese sahip olan ¢ocuklarin kardeslik iliskileri ve kardeslerini
kabul etmeleri arasindaki bagin irdelenmesi amag¢lanmistir. Calismanin grubunu Ankara’da
bulunan 16 dzel egitim ve rehabilitasyon merkezinde egitim alan Ogrenme Giigliigii, Mental
Retarde, Cerbral Palsy, Mental Motor Retarde, Down Sendromu ve Otizm tanisi konmus
cocuklar ve 10 ile 17 yas arasindaki normal gelisim gosteren kardesleri (228)
olusturmaktadir. Caligmanin belirlenmesi icin Engelli Kardese Yonelik Tutum Olgegi
(EKYTO), Engelli Bireylere Yénelik Tutum Olgegi (EBYTO) ve Cocuk ve Kardes Bilgi
Formu kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda tani, cinsiyet, 6grenim diizeyi, engel
derecesi, yas ve aile bireylerinin sayist gibi parametrelerin normal gelisim gdsteren ¢ocugun

yetersizligi olan kardesiyle arasindaki iliskilerde anlamli farkliliklara neden oldugu ve soz
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konusu parametrelerin ¢ocuklarda, yetersizligi olan kardeslerini kabul etmeleri iizerinde

anlamli bir farkliliga neden oldugu saptanmustir.

Yilmaz ve Kara (2018) “Kardeslerinde Simdiki ve Yasam Boyu Psikiyatrik
Bozukluklarin Degerlendirilmesi” isimli ¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklarin aile bireylerindeki psikiyatrik rahatsizliklarin durumunu, ailevi psikiyatrik
sorumlulugun ve otizm spektrum bozuklugu tanisi konulan ¢ocuga sahip olmanin aileler
tizerinde ne gibi etkilerinin oldugunun incelenmesi amag¢lanmistir. Calismanin grubunu vaka
grubu ve kontrol grubu olmak {izere iki grup olusturmaktadir. Vaka grubunda 8-18 yas
araligindaki otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin kardesi (70), kontrol grubunda ise
pediatrik endokrinoloji poliklinigi tarafindan izlenen tip 1 DM tanili ¢ocuklarin kardesleri
(n=45) yer almaktadir. Caligmanin belirlenmesi i¢in Cocuklar i¢in Duygulanim Bozukluklari
ve Sizofreni Goriisme Cizelgesi-Simdi ve Yasam Boyu Versiyonu Tiirkge Versiyonunu
(CGDS-SY-T), Cocuklar icin Depresyon Olcegi (CDO), Capa Cocuk ve Ergenler igin Sosyal
Fobi Olgegi (CESFO) ve Cocuklar icin Durumluluk-Siirekli Kaygi Envanteri (CDSKE),
Cocuk ve Gengler i¢in Davrams Degerlendirme Olgegi (CDDO) ve Sosyal Cevaplilik Olgegi
(SCO), Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi (CODO) kullamlmustir. Elde edilen
bulgular sonucunda otizm spektrum bozuklugu tanisi konulmus cocuklarin kardes ve
anneleri tlizerinde psikiyatrik bozukluklar bakimindan artmis riske sahip olduklari ve otizm
spektrum bozuklugu tanisi konulmus cocuklarin tedavisini gerceklestiren ekibin ailevi
sorumlulugu da g6z Onilinde bulundurarak yaklagim gelistirmesine dair stratejiler

olusturulmasi gerektigi saptanmistir.

Alagozoglu (2016) “Otizm Spektrum Bozuklugundan Etkilenmis Kardesi Olan
Bireylerin Aileleri ile ilgili Duygu ve Diisiinceleri” isimli galismada otizm spektrum
bozuklugu tanis1 konulmus kardesi olan c¢ocuklarin aileleri hakkindaki hissiyat ve
diisiincelerinin ne oldugu konusunda inceleme yapilmasi amaglanmistir. Calismanin grubunu
ikisi kiz ve biri erkek olmak {izere otizmli kardese sahip 15-16 yasinda {i¢ kisi
olugturmaktadir. Calismanin belirlenmesi i¢in veriler fotograf araciligi ile gergeklestirilen
yari-yapilandirilmis goriismeler sonucunda elde edilmis ve veriler anlati analizi araciligiyla
analiz edilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda otizm spektrum bozuklugu tanis1 konulmus
cocuklarin kardeslerinin hastalik hakkinda yeteri kadar bilgi sahibi olmadiklari, erkek
katilimecinin kardesinden dolay1 utan¢ duydugu, diger katilimcilarin ise kardeslerini kabul

ettikleri ve kardeslerine karsi korumaci davranis sergiledikleri, katilimcilarin kardeslerinin
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gelecegi konusunda kaygi duyduklari ve anneleri ile diledikleri gibi zaman harcayamadiklari

saptanmistir.

2.3.2.2. Yurtdisi Arastirmalar

Moyson ve Roeyers (2011) “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin
Kardeslerinin Yagam Kalitesi” isimli ¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin
kardeslerinin yasam kalitelerinin nasil oldugunun incelenmesi ve tanimlanmasi
amaglanmigtir. Calismanin grubunu Belgika’da yasayan Felemenk erkek ve yaslari 5-16
arasinda olan otizmli g¢ocuklar ve onlarin 6 ile 14 yas arasindaki kardesleri (17)
olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi igin veri toplama araci olarak 4 asamali niteliksel
aragtirma yontemi kullanilmistir. Calisma verilerin yar1 yapilandirilms ilkelere (grounded
theory) gore analiz edilmis ve 9 kardesin yasam kalitesinin tanim alaninin (SibQol)
belirlenmesi ile sonuglanmistir. Elde edilen bulgular sonucunda otizmli kardese sahip
cocuklarm kendi yasam kalitelerini tanimlayabildigi, OSB 6zelliklerinin kardesler {izerinde
bireysel deneyim kazandirdigi, SibQol konseptinin OSB’li ¢ocuklarin kardeslerinin

desteklenebilmesi i¢in kullanilabilecegi saptanmustir.

Longard, Brian, Zweigenbaum, Duku,, Moore, Smith, ve dig. (2017) “Otizm
Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Yiiksek Risk Altinda Olan Bebek Kardeslerinde
Erken Anlatim ve Algisal Dil Yoriingeleri” isimli ¢alismada otizmli birey olan ailelerde
otizm spektrum bozuklugu tanis1 konulan ve tan1 konulmayan otizm riski yiiksek bebeklerde
kendini erken gosteren ve algisal dil yoriingelerinin kontrol edilmesi amaglanmustir. Ek
olarak ailede herhangi birinde otizm tanisi bulunmayan otizm riskinin disiik oldugu
bebeklerin olasiliklarinin kontrol edilmesi amaglanmistir. Caligmanin grubunu igin yas
araliklar1 6, 12, 24 ile 36 aylik olan 371’1 yiiksek risk tasiyan %56°s1 erkek kardesler, 152’1
disiik risk tasiyan %52’si erkek olan kardesler olusturmaktadir. Caligmanin belirlenmesi igin
Mullen Erken Ogrenme Olgekleri (MSEL) ve semiparametrik grup tabanli modelleme
kullanilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda yiiksek riskli otizm ve diisiik riskli otizm
tanist olan bebeklerin her yoriinge grubunda olmasina ragmen, azalan yoriingeye ait olan

(anlaml1 ve/veya algisal) bir otizm spektrum bozuklugu tanisiyla iligkili oldugu saptanmuistir.

Hastings (2003) “Uygulamali Davranis Analizine Katilan Otizmli Cocuk
Kardeslerinin Davranigsal Diizenlemesi Erken Miidahale Programlari: Sosyal Destegin
Moderator Rolii” isimli calismada uygulamali davranis analiz programlarinda otizmli

cocuklarin kardeslerinde davranigsal uyumun incelenmesi amaglanmigtir. Calismanin
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grubunu 78 c¢ocuk olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi igin annelerin kardesler
arasindaki uyumu saglama diizeyleri normatif Orneklerle karsilastirilmig ve regresyon
analizlerinin, sosyal destegin, otizm siddetinin bir arabulucu veya telafi edici degisken
olmasi yerine kardes uyumu tizerindeki etkisinin moderatorii olarak islev gordigi
saptanmistir. Elde edilen bulgular sonucunda saglanan resmi destekler dogrultusunda otizm
siddeti az olan ¢ocuga sahip olan ailelerdeki kardeslerin daha az uyum sorunu yasadiklari

saptanmistir.

Ross ve Cuskelly (2006) “Otistik Spektrum Bozuklugu Olan Erkek ve Kiz
Kardeslerin Uyum, Kardeslik Sorunlar1 ve Basa Cikma Stratejileri” isimli ¢alismada otizmli
kardesi olan ¢ocuklarin davranig problemleri ve bu problemlere nelerin neden oldugunun
incelenmesi amaglanmistir. Calismanin belirlenmesi i¢in bu ¢ocuklarin anneleri tarafindan
normal gelisim gdsteren ¢ocugunu dikkate alarak tamamladig1 “Cocuk Davranislar1 Kontrol
Listesi” ve normal gelisim gosteren kardese uygulanan anketler kullanilmistir. Elde edilen
bulgular sonucunda otizmli kardesi olan cocuklarin igsellestirici davranis problemleri
geligtirmelerinin  risk altinda oldugu fakat bunu etkileyen faktorlerin bilinmedigi

saptanmuigtir.

Bontinck, Warreyn, Meirsschaut ve Roeyers (2018) “Otizm Spektrum Bozuklugu
Olan Cocuklarda Ebeveyn-Cocuk Etkilesimi ve Kardesleri: Bir Kodlama Stratejisinin
Secilmesi” isimli ¢aligmada otizmli ¢ocugun bulundugu ailelerde ebeveyn-cocuk ve kardes
etkilesiminin duygusal, davranigsal ve biligsel gelisiminin OSB’den giicli bir sekilde
etkilenmesi ve bireyler arasindaki bu etkilesimlerin nasil kodlanmasi gerektigi konusunda
incelemelerin yapilmasi amaglanmistir. Calismanin grubunu otizmli 16 ¢ocugun anneleri ve
otizm tanis1 bulunmayan kardese sahip olan normal gelisim gosteren kardes olusturmaktadir.
Calismanin belirlenmesi i¢in gruplarin global ve frekans kodlar1 gibi biitiin kodlamalar
karsilastirlmistir ve her kodlama yonteminin grup farkliliklarmi algilama becerileri
degerlendirilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda annelerin daha fazla destek ve yap1 ile
karakterize edilmis bir etkilesim tarzi ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklariyla

etkilesimlerinde ise daha net talimatlar kullandig1 saptanmustir.

Diener, Anderson, Wright ve Dunn (2015) “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan
Cocuklarin Giindelik Yasam Baglanminda Kardes Iliskileri ve Giiciine Dayali Bir Program”
isimli ¢aligmada annelerin ve kiz kardeslerin, otizmli erkek ¢ocuk olan ailelerde kardes
iliskileri ile ilgili algilarini, spektrumdaki gengler i¢in tasarlanmis giiglii bir aile odakli 3D

teknoloji programi baglaminda incelenmesi amaglanmigtir. Calismanin grubunu 7 otizmli
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erkek ¢ocugun anneleri ve kiz kardesleri olusturmaktadir. Caligmanin belirlenmesi igin
beklenmedik sekilde ortaya ¢ikan temalar i¢in kodlanmis yar1 yapilandirilmis goriismeler
yapilmistir. Elde edilen bulgular sonucunda teknoloji programi kapsaminda, anneler ve kiz
kardeslerin, oglanlarin rollerini, giinliik yagamin baglamina gore olumlu yonde degistigini

algiladiklar1 saptanmistir.

McHale, Sloan ve Simeonsson (1986) “Otistik, Zihinsel Engelli ve Engelsiz Erkek
Kardeslerle Cocuklarmn Kardes Iliskileri” isimli ¢alismada yetersizligi olan ¢ocuklarin erkek
kardesleri ile arasindaki iligkinin incelenmesi amaglanmistir. Calismanin grubunu yaslari 6-
15 arasinda degisen 90 ¢ocuk, 30°u otistik, 30’u zihinsel engelli ve 30’u engelli veya kiz
kardesi olmayan c¢ocuk olusturmaktadir. Calismanin belirlenmesi igin ¢ocuklarla agik
goriigsmeler yapilmistir ve anneleri tarafindan ¢ocuklarinin kardeslerine yonelik
davraniglarinin olumlu ve olumsuz ydnlerini tanimladigi dlgek kullanilmistir. Elde edilen
bulgular sonucunda grup karsilastirmalarmin otistik ve zihinsel engelli kardesleri olan

cocuklarm herhangi bir 6z bildirim 6nleminde farklilik gdstermedigi saptanmustir.
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BOLUM III

YONTEM

Arastirmada nicel ve nitel yontemlerin yer aldigi karma yontem kullanilmustir.
Karma yontem; ‘“‘arastirmacinin, arastirma problemlerini anlamak i¢in hem nicel veriler
(kapali uglu) hem de nitel veriler (agik uclu) topladigi iki veri setini birbiriyle biitiinlestirdigi
ve daha sonra bu iki veri setini biitiinlestirmenin avantajlarin1 kullanarak sonuglar ¢ikardig,
saglik, sosyal ve davranig bilimleri alaninda kullanilan bir arastirma yaklagimi” seklinde
tanimlanmaktadir. Bu yaklasimdaki temel husus; arastirmacinin istatistiki egilimleri (nicel
veriler), dykiiler ve kisisel deneyimlerle (nitel veriler) birlestirmesinin, aragtirma problemini
daha iyi anlamak i¢in bu yontemlerden herhangi birini yalniz basina kullanmaya kiyasla

daha fazla avantaj saglama egilimidir (Creswell, 2017).

Karma yontemin arastirmacilara sagladigi avantajlar;

e Arastirmacinin ayni ¢alisma igerisinde bir yontemin zayif yonlerini gidermek
amaciyla bagka bir yontemin gii¢lii taraflarini kullanabilmesi,

e Arastirmacinin tek bir yontemle sinirlanmamasi sayesinde daha genis ve eksiksiz
sekilde arastirma sorularini cevaplayabilmesi,

e Arastirma sonuglarmin genellenebilirliginin artirilmas,

e Sayisal verilerin mevcut olaylara agiklik getirmesi veya olaylarin sayisal verilere
anlam katmasi,

e Teori ve uygulamaya iligkin daha kesin ve eksiksiz bilgi saglayabilmesidir (Baki
ve Gokgek, 2012).

Nitel arasgtirmalar genellikle sosyal arastirmalarda tercih edilen, sozel agirlikli ve
yoruma dayali caligmalarda kullanilmaktadir. Nitel arastirmalar tutum, davranis ve
tecriibelerle ilgilenmektedir. Nitel yontemde tiimevarim mantigi, toplanan veriler
dogrultusunda genellemeler yapma gibi hususlar 6n plandadir. Nitel yaklasimda genellikle
gozlem, goriisme ve anket teknikleri sikga kullanilmaktadir. Nitel aragtirmalar kendi iginde;
ornek olay, durum caligmalar (case study), eylem arastirmalari, kiiltiir analizi, feminist
aragtirmalar ve grounded teori gibi alt gruplara ayrilabilmektedir (Padem, Goksu ve Konakli,
2012). Bu calismada nicel verilerin toplanmasi amaciyla anket teknigi kullanilacak ve SPSS

programinda veriler ¢éztiimlenecektir.

Nicel arastirma yontemleri; belirli bir problemin veya problemlerin teoriler

aracilifiyla smmanmasi, sayilarla dlciilmesi ve istatistiki teknikler ile analiz edilmesi olarak
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tanimlanabilir. Nicel arastirmalar genellikle sayisal nitelikteki arastirmalardir. Bu yontemde
farkl veri toplama ve istatistiki teknikler kullanilarak 6l¢me ve degerlendirme yapilmaktadir.
Bazi nicel arastirmalarda onceden belirtilen hipotezler smmanmaktadir. Nicel yontemler,
tiimdengelim yaklasimi ¢ergevesinde genelden 6zele dogru hareket etmektedir. Metodolojide
anket, deney, tarama ve yapilandirilmis goriisme teknikleri kullanilabilmektedir (Padem,

Goksu ve Konakli, 2012). Bu ¢alismada yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir.

Yari yapilandirilmis goriismeler, aragtirmacinin 6nceden planlayarak sormak istedigi
sorular1 igeren bir goriisme prosediiriinii gerektirmektedir. Ancak goriisme esnasinda
arastirmaci, goriismenin akisina gore farkli yan veya alt sorular sorarak gdriismenin akigini
etkileyebilir ve karsidaki kiginin yanitlarini detaylandirmasini isteyebilir. Goriisme teknigini
kullanmada amag, genellikle bir hipotezin test edilmesi yerine diger kisilerin deneyimlerini
ve bu deneyimleri nasil anlamlandirdiklarim1 anlamaya c¢aligmaktadir. Bu nedenle
aragtirmacinin odaklandig1 nokta diger kisilerin Oykiileri, betimlemeleri ve disiinceleridir
(Tirntiklii, 2000). Yari yapilandirilmis goriisme teknigi; arastirmacilara, gorlismenin
onceden hazirlanmis goriisme protokoliine bagli olarak siirdiiriilmesi sayesinde daha

sistematik ve karsilasilabilir bilgi sunmasi a¢isindan dnemli kolaylik saglamaktadir.

Bu calismada normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin engelli kardesleriyle iliskilerini
degerlendirmek amaciyla “Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgedi”, normal
gelisim gosteren cocuklarin engelli kardeslerine iliskin yasadiklari problemleri igeren
“Kardes Problemleri Anketi”, kardeslerin 6zel gereksinimli kardesleriyle sorun alanlarimi ve
gelecege yonelik beklentilerini belirlemek igin yar1 yapilandirilmis gériisme formu ve bilgi

formu kullanilmisgtir.

3.1. Evren ve Orneklem

Arastirmanin evrenini izmir’de yasayan otizm tanist almis cocuklarin normal gelisim
gdsteren kardesleri olusturmaktadir. Arastirmanin ¢alisma grubu, OSB tanis1 almis Izmir’de
Ozel Ozel Egitim merkezlerinden 6zel egitim almaya devam eden arastirmaya katilmaya
goniillii olmus kardeslerinden olusturulmustur. Bu amagla MEB izmir 11 Miidiirliigiinden
gerekli izinler alinmis ve Ozel Ozel Egitim Merkezleri yoneticileri ile goriisiilmiis ve ¢alisma
icin izin veren Ozel Giin Isigim Ozel Egitim Merkezi, Ozel Burgak Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi, Buca Mutlu Cocuklar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi, Ozel Cagdas Isik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ve Ozel Mavi Isik
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Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi olmak iizere toplam bes kurumdan goniillii 107

kardes calisma grubunu olusturmustur.

Tablo 1
Otizmli Cocuklarin Demografik Bilgilerine Iliskin Frekans ve Yiizde Dagilimi

Cinsiyet n Y%
Kiz 25 23,1
Erkek 83 76,9
Toplam 108 100,0
n Y%
2-4 27 25,0
5-7 41 38,0
8-10 28 25,9
11-18 12 11,1
Toplam 108 100,0
Egitim Durumu n %
Okul 6ncesi 52 48,1
[Ikogretim 43 39,8
Ortadgretim 9 8,3
Lise 1 9
Toplam 105 97,2
Cevaplanmayan 3 2,8
Genel Toplam 108 100,0
Otizm Tanisinin Siddeti n %
Agir 25 23,1
Orta 53 49,1
Hafif 26 24,1
Toplam 104 96,3
Cevaplanmayan 4 3,7
Genel Toplam 108 100,0

Tablo 1’de gorildiigii gibi, arastirma formuna katilanlarin otizmli kardeslerinin
25(%23,1)’1 kiz ve 83(%76,9)’1i erkektir. Bu durumda her 10 otizmli ¢ocuktan 8’inin erkek
oldugu sdylenebilir. Aragtirmaya katilanlarin otizmli kardeslerinin 27(%25)’si 2-4 yas
arasinda, 41(%38)’i 5-7 yas arasinda, 28(%25,9)’1 8-10 yas arasinda ve 12(%11,1)’si 11-18
yas arasindadir. Bu durumda her 10 otizmli ¢ocuktan 1’inin 11 ile 18 yas arasinda ve her 10
otizmli ¢ocuktan 4’{iniin ise 5 ile 7 yas arasinda oldugu sdylenebilir.

Aragtirmaya katilanlarin  otizmli  kardeslerinin  52(%48,1)’si  okul Oncesi,
43(%39,8)t ilkogretim, 9(%8,3)’u ortadgretim ve 1(%0,9)’1 lise diizeyinde egitim
gormektedir. Arastirmaya katilanlarin  otizmli  kardeslerinin = 25(%23,1)’inin  agr,
53(%49,1)’tiniin orta ve 26(%24,1)’smin hafif tan1 siddetine sahip oldugu goriilmistiir. Bu
caligma i¢in ulagilmis olan, her 2 otizmli ¢ocuktan 1’inin orta derecede tani siddetine sahip

oldugu sdylenebilir.
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Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Demografik Bilgilerine Iliskin Frekans ve Yiizde Dagilimi

Kardesin Cinsiyeti n %
Kiz 72 66,7
Erkek 36 333
Toplam 108 100,0
Kardesin Yasi n %
8-10 37 34,3
11-13 32 29,6
14-16 23 21,3
17-18 15 13,9
Toplam 107 99,1
Cevaplanmayan 1 9
Genel Toplam 108 100,0
Kardesin Egitim Durumu n %
Okul 6ncesi 1 9
[Ikogretim 56 51,9
Ortadgretim 45 41,7
Lise 5 4.6
Toplam 107 99,1
Cevaplanmayan 1 9
Genel Toplam 108 100,0
Kardesler arasindaki yas farki n %
Esit 8 7,4
1-3 yas arasinda 16 14,8
4-6 yas arasinda 39 36,1
7 yas ve lstiinde 41 38,0
Toplam 104 96,3
Cevaplanmayan 4 3,7
Genel Toplam 108 100,0

Tablo 2’de goriildiigl gibi, arastirma formuna katilan otizmli kardese sahip ¢ocuklarin

72(%66,7)’sinin kiz ve 36(%33,3)’sinin cinsiyeti erkektir. Arastirmaya katilan otizmli
kardese sahip ¢ocuklarin 37(%34,3)’si 8-10 yas arasinda, 32(%29,6)’si 11-13 yas arasinda,
23(%21,3)’1i 14-16 yas arasinda ve 15(%13,9)’1 17-18 yas arasindadir. Bu durumda otizmli

cocuklarmm her 10 kisiden 3’linlin kardesinin 11-13 yas arasinda oldugu sdylenebilir.

Aragtirmaya katilan otizmli kardese sahip ¢ocuklarin 1(%0,9)’i okul 6ncesi, 56(%51,9)’s1

ilkdgretim, 45(%41,7)’1 ortadgretim ve 5(%4,6)’1 lise egitim diizeyine sahiptir. Bu durumda

otizmli ¢ocuklarin her 2 kisiden 1’inin ilkogretim diizeyinde kardeslerinin oldugu

sOylenebilir. Otizmli kardeslere sahip bireylerin 8(%7,4)’1 esit yaslarda, 16(%14,8)’s1 1-3
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yas arasinda fark, 39(%36,1)’u 4-6 yas arasinda fark, 41(%38)’i 7 yas ve lizerinde fark
oldugunu belirtmistir.

Aragtirmaya katilan otizmli kardese sahip ¢ocuklarin ailelerinin kendi ekonomik
durumlarina yonelik algilarina gore, 9 (%8,3)’u diisiik, 50°si (%46,3)’si orta, 27(%25)’si iyi

ve 6(%35,6)’s1 ¢ok 1yi diizeyde aile gelir durumuna sahiptir.
3.2. Veri Toplama Siireci ve Araglar

3.2.1. Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olcegi (Schaeffer Sibling Behaviour
Rating Scale)

Schaeffer-Edgerton (1979) tarafindan hazirlanan, McHale ve dig. (1986) tarafindan
gelistirilen ve Ahmetoglu (2004) tarafindan Tiirk¢eye uyarlanan Schaeffer Kardes Davranisi
Degerlendirme Olgegi, normal gelisim gosteren g¢ocuklarin engelli kardesleriyle olan
iligkilerini degerlendirmek amaciyla hem kardeslere hem de annelere uygulanmaktadir.
Olgek 30 maddeden olusmakta, nazik olma, birliktelik-ilgili olma, uzak durma-cekinme,

empati, fiziksel saldirganlik olmak tizere bes alt boyutu bulunmaktadir.

Olgekte yer alan maddelere verilen tepkiler, hicbir zaman (1 puan)- nadiren (2 puan)-
bazen (3 puan)- sik sik (4 puan)- her zaman (5 puan) seklinde derecelendirilmistir. Ankette
bazi maddeler tersine (reverse) puanlanmustir. Olcekte tersine puanlanan maddelere (2., 8.,
10., 12., 20. ve 21.madde) verilen yanitlar 5 yerine 1, 4 yerine 2, 2 yerine 4 ve 1 yerine 5
degeri almaktadir. Tiirk¢e formun giivenirlik caligmasi 100 zihinsel engelli ¢ocugun
kardesleri ve anneleri ile yapilmistir. Kardes algilarina gore 5 alt boyut i¢in i¢ tutarlilik kat
sayilari nazik olma (.81), uzak durma-¢ekinme (.71), birliktelik-ilgili olma (.90), empati (.80)
ve fiziksel saldirganlik (.73) seklinde bulunmustur. Olgegin zamana bagh tutarli dl¢iimler
verip vermedigi test-tekrar test yoluyla giivenirligi smnanmistir. Alt 6lgeklere ait test-tekrar
test korelasyonlari; nazik olma .99, uzak durma-gekinme .99, birliktelik-ilgili olma .98,
empati .95, fiziksel saldirganlik .99 seklinde belirlenmistir. Anne algilarina gore 5 alt boyut
icin i¢ tutarlilik kat sayilar1 nazik olma (.89), uzak durma-¢ekinme (.83), birliktelik-ilgili
olma (.90), empati (.85) ve fiziksel saldirganlik (.77) seklinde bulunmustur. Alt l¢eklere ait
test-tekrar test korelasyonlari; nazik olma .99, uzak durma-gekinme .99, birliktelik-ilgili
olma .99, empati .95, fiziksel saldirganlik .99 seklinde belirlenmistir. Bu bulgular 6lgegin
gecerli ve giivenilir bir 6lgme aract oldugunu ve zamana bagl tutarli sonuglar verdigini

gostermektedir (Ek.1).
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3.2.2. Kardes problemleri anketi (Sibling Problems Questionnaire)

Taylor (1974) tarafindan gelistirilen ve Mc Hale ve arkadagslar1 (1986) tarafindan
tekrar gozden gecirilen, Ahmetoglu ve Aral (2004) tarafindan Tiirkgeye ¢evrilerek, gegerlik
ve giivenirlik calismasi yapilan normal gelisim gosteren ¢ocuklarin engelli kardeslerine
iligkin yasadiklar1 problemleri i¢eren 19 ciimleden olusan “Kardes Problemleri Anketi” tek
boyutlu bir tutum dlgegidir. Cocuklarin engelli kardeslerine iliskin yasadiklari problemleri
iceren her ciimlenin karsisinda “Dogru” ve “Yanlis” diye cevap verecekleri boliimler
bulunmaktadir. Cocuklar her cilimleyi okuduktan sonra kendilerine uygun cevabi
isaretlemeleri gerekmektedir. Her bir “dogru” yanit 1 “yanlis” yamit 2 degeri almaktadir.
Ankette baz1 maddeler tersine (reverse) puanlanmustir. Olgekte tersine puanlanan maddelere
(1.,2,4,5.,6.,7,8., 10, 11., 12, 13, 14., 15, 16., 17. ve 19.madde) verilen yanitlar 1
yerine 2, 2 yerine 1 degeri almaktadir. Olgekten alinan yiiksek puan normal gelisim gdsteren
cocugun engelli kardesine iliskin daha az problem yasadigin1 gdstermektedir. Olgegin
gecerligini belirlemek amaciyla faktor analizi yapilmistir. Faktor yiik degeri .37-.80 arasinda
degismektedir. Giivenirligine i¢ tutarlilik yontemi ile bakilmistir. Kuder Richardson 20 (KR-
20) formiilii kullanilarak hesaplanan giivenirlik katsayist .85 bulunmustur. Alfa degeri .86
olarak hesaplanmustir. Olgegin zamana bagh tutarli Slgiimler verip vermedigi test-tekrar test
giivenirligi yoluyla smanmstir. Olgegin test-tekrar test korelasyonu .998’dir. Bu dogrultuda

6lgegin gecerli ve giivenilir bir 6lgme araci oldugu goriilmektedir (Ek.2).

3.2.3. Yan Yapilandirilmis Goriisme ve Demografik Bilgi Formu

Kisisel bilgi formu, 6zel gereksinimli cocuk ve kardesine iliskin demografik
Ozellikleri igeren konularda bilgi toplamak amaciyla aragtirmaci tarafindan hazirlanmis 7
maddeden olusmaktadir.

Kardeslerin 6zel gereksinimli kardesiyle iliskilerini, sorun alanlarini, kardesine
yonelik duygularii ve gelecege yonelik beklentilerini belirlemek igin, nitel arastirma
yontemlerinden yar1 yapilandirilmis goriisme sorulari kullanilmistir. Formda kardesler 6zel
gereksinimli kardeslerine yonelik onlardan duymak istedikleri ifadeleri, birlikte yapmak
istedikleri etkinlikleri igeren sorular yonlendirilmistir. Form hazirlanirken oOncelikle
arastirmanin amact goz Oniinde bulundurulmus daha sonra literatiir taramasi yapilip bu
konuda olusturulabilecek sorular arasindan, soru sayist da goz {niine alinarak yar1
yapilandirilmis goriisme formunun sorulari olusturulmus ve doktora diizeyinde akademik
derecesi olan ve 6zel egitim alaninda calisan iki uzman tarafindan kapsam gecerliligi ve

sorularin ifadesi agisindan incelenerek onay alinmistir. Yart yapilandirilmig goriisme formu 8
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sorudan olusmaktadir. Gériisme formu, yliz yiize uygulanmig olup, uygulama siireci yaklasik
15- 20 dakika siirmiistiir. Goriisme siirecinde sorulara verilen cevaplar kisa olsa da
kardeslerin 6zel gereksinimli kardeslerine yonelik yasantilariyla ilgili anlattiklar1 detayli

bilgiler g6z oniine alindiginda bu siirenin uzadig1 gozlenmistir (Ek.3 ve Ek.4).

3.2.4. Veri Toplama Siireci

Aragtirmanin verilerinin toplama aract olan Schaeffer Kardes Davranist Degerlendirme
Olgegi ve “Kardes Problemleri Anketi” igin dlgek ve anket izinleri Ahmetoglu ve Aral
(2004) dan alinmustir (Ek.5). Arastirmanin amacini ailelere ¢alismanin amaci anlatilmis
cocuklarimin goniillii katilimer olmasi i¢in onam formlari doldurtulmustur (Ek.6 ve Ek.7).

Etik kurulu onayr alindiktan sonra Izmir Valiligi Il Milli Egitim Miidiirliigii’nden valilik
onayi ile izin alinmis (Ek.8), kurumlarla goriisiiliip calisma grubunu olusturacak 6grencilerin
gelebilecekleri giin ve saatler 6grenilmistir. Uygun olunan giin ve saatlerde kurum icinde bos
olan smiflarda otizmli kardese sahip bireylerle 15-20 dakikadan olusan goriismelerle

calismanin verileri toplanmustir.

3.3. Veri Analizi

Veri analizinde; tanmimlayici istatistiklerden ortalama, standart sapma, yiizde ve
frekans degerleri, bagimsiz gruplar arasindaki farklarin anlamliligini tespit etmek amacryla t-
testi ve ANOVA kullanilmistir. Bagimli degiskenler arasindaki iliskinin incelenmesinde ise
Pearson korelasyon analizi gergeklestirilmistir. Analiz bulgulari, %95 giiven araligina
(p<0,05) gore yorumlanmastir.

Nitel verilerin analizinde veriler 6nceden belli olan kategori ya da boyutlara gore
Ozetlenir ve yorumlanir. DOrt asamadan olusur. Birincisi analiz i¢in bir ¢erceve
olusturulmalidir. Yani verilerin hangi kavram ya da temalar altinda diizenlenecegi
baslangicta belirlenir. Ikinci asamada hazirlanmis olan bu tematik cerceveye gore veriler
okunur, diizenlenir ve islenir. Hatta 6nceden belirlenmis olan tematik ¢ergevenin disinda
kalan verilerin dikkate alinmamasi da sdz konusu olabilir. Uglincii asamada tematik
cerceveye gore diizenlenmis olan bulgular, kolay anlasilir bir dille tanimlanir ve gerekirse
ilging ve vurucu alintilarla desteklenir. Dordiincti asamada ise bulgular yorumlanir. Yani
tanimlanmig olan bulgular agiklanir, iligkilendirilir ve anlamlandirilir (Yildirim ve Simsek,

2006).
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BOLUM IV

BULGULAR

4.1. Nicel Analize iliskin Bulgular

Calismanin bu boliimiinde nicel analiz bulgulart kapsaminda, Schaeffer Kardes
Davramgt Degerlendirme Olgegi ve Kardes Problemleri Anketi kapsaminda test edilen

problemlerin degerlendirilmesinden elde edilen bulgular sunulmustur.

Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davranigt Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar cinsiyete gore farklilasmakta nmidir?

Tablo 3
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Cinsiyetine Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme

Olgegi Puanlarinin t Testi sonuglart

Fo - Standart Ortalama
Kardes Cinsiyeti X Sapma t p Farkhihk
. Kiz 2,55 0,32 0,597 0,552 0,04
Nazik Olma by 1 2,51 0,38
Kiz 1,34 0,42 - 2,467 0,017* -0,28
Uzak Durma oy 1,62 0,61
e Kiz 3,58 0,78 2,892 0,005%* 0,46
Birliktelik Erkek 312 0.78
Empati Kiz 4,47 0,57 3,426 0,001* 0,52
p Erkek 3,94 0,82
Fiziksel Kiz 1,13 0,33 -1,815 0,076 -0,17
Saldirganlik Erkek 1,31 0,52

*p<0,05 anlamlilik diizeyini ifade etmektedir.

Tablo 3’da goriildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin
Nazik Olma alt boyutuna iligkin otizmli kardese sahip kiz bireylerin 2,55+0,32 ve otizmli
kardese sahip erkek bireylerin 2,5140,38 ortalama degere sahip oldugu ve bu farkliligin
istatistiksel olarak anlamli olmadigi sdylenebilir ((t=-0,597, p 0,552).

Schaeffer Kardes Davramgi Degerlendirme Olgeginin Uzak Durma alt boyutuna
iliskin otizmli kardese sahip kiz bireylerin 1,34+0,42 ve erkek bireylerin 1,62+0,61 ortalama
degere sahip oldugu ve bu farkliligin bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig:

gorilmistir (t=-2,467, p=0,017).
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Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Birliktelik alt boyutuna iliskin
otizmli kardese sahip kiz bireylerin 3,58+0,78 ve erkek bireylerin 3,12+0,78 ortalama degere
sahip oldugu ve bu farkliligin bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadigi s6ylenebilir

(t=-2,892, p=0,005).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Empati alt boyutuna iliskin
otizmli kardese sahip kiz bireylerin 4,47+0,57 ve erkek bireylerin 3,94+0,82 ortalama degere
sahip oldugu ve bu farkliligin bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir

(t=-3,426, p=0,001).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Fiziksel Saldirganlik alt
boyutuna iligkin otizmli kardese sahip kiz bireylerin 1,1340,33 ve erkek bireylerin 1,31+0,52
ortalama degere sahip oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadigi

sdylenebilir (t=-1,815, p=0,076).

Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar yasa gore farklilasmakta nudir?

Tablo 4
Otizmli Kardege Sahip Bireylerin yasina gore Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme
Olgeginin Puanlarinin ANOVA (Varyans Analizi) Sonuclar

Kardes Yas1 Ortalama Std. Sapma F Test Istatistigi p Anlamh Farklihk
8-10 2,64 0,40
. 11-13 2,41 0,24 * .
Nazik Olma 14-16 2.55 0.34 2,833 0,042 8-101ile 11-13
17-18 2,50 0,32
8-10 1,54 0,68
11-13 1,45 0,40
Uzak Durma 14-16 133 0.24 1,284 0,284
17-18 1,29 0,47
8-10 3,36 0,79
- 11-13 3,44 0,84
Birliktelik 14-16 3.65 0.68 0,948 0,420
17-18 3,23 0,96
8-10 4,16 0,71
. 11-13 4,33 0,61 % 14-16 ile 8-10
Empati 14-16 4,66 0,43 3,891 0,011 ve 14-16 ile 17-18
17-18 3,97 0,99
8-10 1,24 0,43
Fiziksel 11-13 1,14 0,40
Saldirganlik 14-16 1,09 0,21 1471 0,227
17-18 1,33 0,60
8-10 2,70 0,28
Genel 11-13 2,65 0,22
Ortalama 14-16 2,77 0,23 2,423 0,070

17-18 2,56 0,26
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Tablo 4’de goriildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olgeginin
Nazik Olma alt boyutuna iliskin otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda
2,64+0,40, 11-13 yas arasinda 2,41+0,24, 14-16 yas arasinda 2,55+0,34 ve 17-18 yas
arasinda 2,50+0,32 ortalama degere sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip
bireylerin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak
anlamli oldugu ve bu anlamliligin 8-10 yas arasindaki bireylerin 11-13 yas arasindaki
bireylere gore daha yiiksek ortalama deger vermesine bagl oldugu sdylenebilir (F=-2,833,
p=0,042).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Uzak Durma alt boyutuna
iligkin otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 1,54+0,68, 11-13 yas arasinda
1,45+0,40, 14-16 yas arasinda 1,33+0,24 ve 17-18 yas arasinda 1,294+0,47 ortalama degere
sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin alt boyuta verdigi ortalama
degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sOylenebilir (F =1,284,

p=0,284).

Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olgeginin Birliktelik alt boyutuna iliskin
otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 3,36+0,79, 11-13 yas arasinda 3,44+0,84,
14-16 yas arasinda 3,65+0,68 ve 17-18 yas arasinda 3,23+0,96 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki

bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir (F =0,984, p=0,420).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Empati alt boyutuna iliskin
otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 4,16+0,71, 11-13 yas arasinda 4,33+0,61,
14-16 yas arasinda 4,66+0,43 ve 17-18 yas arasinda 3,97+0,99 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli oldugu ve bu anlamliligin 14-16 yas arasindaki
bireylerin 8-10 yas arasindaki ve 17-18 yas arasindaki bireylere gore daha yiiksek ortalama
deger vermesine bagli oldugu soylenebilir (F =3,891, p=0,011).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Fiziksel Saldirganlik alt
boyutuna iliskin otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 1,24+0,43, 11-13 yas
arasinda 1,1440,40, 14-16 yas arasinda 1,094+0,21 ve 17-18 yas arasinda 1,33+0,60 ortalama
degere sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin alt boyuta verdigi
ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir

(F =1,471, p=0,227).
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Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Genel Ortalama alt boyutuna
iligkin otizmli kardese sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 2,70+0,28, 11-13 yas arasinda
2,65+0,22, 14-16 yas arasinda 2,77+0,23 ve 17-18 yas arasinda 2,56+0,26 ortalama degere
sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin alt boyuta verdigi ortalama
degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sOylenebilir (F =2,423,

p=0,070).

Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar otizmli bireyin cinsiyetine gore farklilasmakta nmudir?

Tablo 5
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegi
Puanlarimin Otizmli Bireyin Cinsiyetine Gore t Testi sonuglart

Otizmli Cocugun Cinsiyeti Ortalama  Std. Sapma t p
Nazik Olma gﬁek ;gg ggi 0,275 0,784
Uzak Durma grliek 1451(5) gfg 1,067 0,294
Birliktelik gﬁek ;ig gﬁg -1,032 0,305
Empati gﬁek j:g; 8323 41,844 0,075
Fiziksel Saldirganlik I];ﬁ(ek i”1260 8:3; -0,409 0,683

Tablo 5°de goriildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olgeginin
Nazik Olma alt boyutuna iliskin otizmli kiz bireylerin 2,55+0,33 ve otizmli erkek bireylerin
2,53+0,35 ortalama degere sahip oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1

sOylenebilir (t=0,275, p=0,784).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Uzak Durma alt boyutuna
iligkin otizmli kiz bireylerin 1,5540,66 ve otizmli erkek bireylerin 1,40+0,45 ortalama degere
sahip oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadigi sdylenebilir (Test

Istatistigi=1,067, p=0,294).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Birliktelik alt boyutuna iliskin
otizmli kiz bireylerin 3,28+0,86 ve otizmli erkek bireylerin 3,47+0,79 ortalama degere sahip
oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadigi sdylenebilir (t=-1,032,

p=0,305).
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Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Empati alt boyutuna iliskin
otizmli kiz bireylerin 4,01£0,93 ve otizmli erkek bireylerin 4,38+0,60 ortalama degere sahip
oldugu ve bu farklihigin istatistiksel olarak anlamli olmadigi soylenebilir (t =-1,844,
p=0,075).

Schaeffer Kardes Davramgi Degerlendirme Olgeginin Fiziksel Saldirganlik alt
boyutuna iligkin otizmli kiz bireylerin 1,16+=0,37 ve otizmli erkek bireylerin 1,20+0,43
ortalama degere sahip oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadigi

sOylenebilir (t=-0,409, p=0,683).

Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme

Olgeginden aldiklar1 puanlar otizmli bireyin yasma gore farklilasmakta midir?

Tablo 6
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginden
Aldiklar: Puanlarin Otizmli Bireyin Yasina Gore ANOVA Testi Sonuclart

Otizmli Cocugun Yasi Ortalama Std. Sapma F p
2-4 2,47 0,32
. 5-7 2,51 0,36
Nazik Olma 3-10 2,58 0.35 0,850 0,470
11-18 2,63 0,28
2-4 1,56 0,70
5-7 1,39 0,42
Uzak Durma 3-10 1.41 0.47 0,742 0,529
11-18 1,36 0,33
2-4 3,53 0,92
e 5-7 3,46 0,85
Birliktelik 210 333 0.73 0,424 0,736
11-18 3,29 0,61
2-4 4,29 0,80
. 5-7 4,37 0,64
Empati 810 4.19 0.56 0,335 0,800
11-18 4,25 0,99
2-4 1,18 0,39
.. 5-7 1,12 0,33
Fiziksel Saldirganlik 8-10 124 0.46 0,973 0,408
11-18 1,33 0,59
2-4 2,71 0,22
5-7 2,68 0,28
Genel Ortalama 3-10 2.65 0.25 0,228 0,877

11-18 2,67 0,26
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Tablo 6’da goriildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme Olgeginin
Nazik Olma alt boyutuna iliskin otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 2,47+0,32, 5-7 yas
arasinda 2,51+0,36, 8-10 yas arasinda 2,58+0,35 ve 11-18 yas arasinda 2,63+0,28 ortalama
degere sahip oldugu goriilmistir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi
ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir
(F=0,850, p=0,470).

Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme Olgeginin Uzak Durma alt boyutuna
iligkin otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 1,56+0,70, 5-7 yas arasinda 1,39+0,42, 8-10 yas
arasinda 1,41+0,47 ve 11-18 yas arasmda 1,36+0,33 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sOylenebilir (F =0,742, p=0,529).

Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olgeginin Birliktelik alt boyutuna iliskin
otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 3,53+0,92, 5-7 yas arasinda 3,46+0,85, 8-10 yas arasinda
3,33+0,73 ve 11-18 yas arasinda 3,29+0,61 ortalama degere sahip oldugu goriilmiistiir.
Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin
istatistiksel olarak anlamli olmadig1 s6ylenebilir (F =0,424, p=0,736).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Empati alt boyutuna iliskin
otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 4,29+0,80, 5-7 yas arasinda 4,37+0,64, 8-10 yas arasinda
4,19+£0,56 ve 11-18 yas arasinda 4,25+0,99 ortalama degere sahip oldugu goriilmistiir.
Otizmli bireylerin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel
olarak anlamli olmadig1 séylenebilir (F =0,335, p=0,800).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Fiziksel Saldirganlik alt
boyutuna iligkin otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 1,18+0,39, 5-7 yas arasinda 1,12+0,33,
8-10 yas arasinda 1,24+0,46 ve 11-18 yas arasinda 1,3340,59 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 séylenebilir (F =0,973, p=0,408).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olceginin Genel Ortalama alt boyutuna
iligkin otizmli bireylerin 2-4 yas arasinda 2,71+0,22, 5-7 yas arasinda 2,68+0,28, 8-10 yas
arasinda 2,65+0,25 ve 11-18 yas arasinda 2,67+0,26 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 s6ylenebilir (F =0,228, p=0,877).

Otizmli kardese sahip bireylerin Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme
Olgeginden aldiklari puanlar otizmli bireyin tamsinin siddetine (hafif, orta, agir) gore

farklilagsmakta midir?



48

Tablo 7
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olceginden
Aldiklar: Puanlar: Otizmli Bireyin Tanisimn Siddetine Gore ANOVA Sonuglart

Otizmli Cocugunun

Tamsimin Siddeti Ortalama  Std. Sapma F P Anlamh Farkhnk
Agir 2.44 0,24
Nazik Olma Orta 2.52 0,33 1,702 0,187
Hafif 2,62 0,44
Agir 1,49 0,48
Uzak Durma Orta 1,45 0.54 0,669 0,514
Hafif 1.33 0.47
Agir 3,19 0,72 .
Birliktelik Ort?f 333 0.76 5204 0,007+  Haftile At
Hafi 3.84 0,85
Agir 4,25 0,76
Empati Orta 424 0,78 0,428 0,653
Hafif 439 0.53
Agir 1,13 0,37
Fiziksel Saldirganlik Orta 1,17 0,43 0,725 0,487
Hafif 1,27 0,44
Agir 2.60 0.19 o
Genel Ortalama Orta 2.65 0.26 5,555 0,005+ HafifieAdr
Hafif 281 025

*p<0,05

Tablo 7°da gériildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin
Nazik Olma alt boyutuna iliskin otizmli bireylerin tan1 siddeti agir olanlarin 2,4440,24, tan
siddeti orta olanlarin 2,52+0,33 ve tani siddeti hafif olanlarin 2,62+0,44 ortalama degere
sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama
degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir (F =1,702,
p=0,187).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Uzak Durma alt boyutuna
iligkin otizmli bireylerin tan1 siddeti agir olanlarin 1,49+0,48, tani siddeti orta olanlarin
1,45+£0,54 ve tami siddeti hafif olanlarin 1,33+0,47 ortalama degere sahip oldugu
goriilmistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig: sdylenebilir (F =0,669, p=0,514).

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin Birliktelik alt boyutuna iliskin
otizmli bireylerin tani siddeti agir olanlarn 3,19+0,72, tan1 siddeti orta olanlarin 3,33+0,76
ve tani siddeti hafif olanlarin 3,84+0,85 ortalama degere sahip oldugu gortilmistiir. Otizmli
bireylerin kardeglerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin
istatistiksel olarak anlamli oldugu s6ylenebilir (F =5,224, p=0,007). Bu durumda ortalamalar
arasindaki anlaml farklilik, hafif tan1 siddetine sahip otizmli bireylerin kardeslerinin orta ve

agir otizmli bireylerin kardeslerinden daha fazla ortalama deger vermesine baglhdir.
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Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Empati alt boyutuna iliskin
otizmli bireylerin tani siddeti agir olanlarin 4,25+0,76, tan1 siddeti orta olanlarin 4,24+0,78
ve tani siddeti hafif olanlarin 4,39+0,53 ortalama degere sahip oldugu goriilmiistiir. Otizmli
bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin
istatistiksel olarak anlamli olmadigi s6ylenebilir (F =0,428, p=0,653).

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgeginin Fiziksel Saldirganlik alt
boyutuna iliskin otizmli bireylerin tani siddeti agir olanlarin 1,13+0,37, tan1 siddeti orta
olanlarin 1,17+0,43 ve tani siddeti hafif olanlarin 1,27+0,44 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir (F =0,725, p=0,487).

Schaeffer Kardes Davranist Degerlendirme Olgeginin Genel Ortalama alt boyutuna
iligkin otizmli bireylerin tani siddeti agir olanlarin 2,60+0,19, tan1 siddeti orta olanlarin
2,65+0,26 ve tani siddeti hafif olanlarin 2,81+0,25 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli bireylerin kardeslerinin alt boyuta verdigi ortalama degerler arasindaki
bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli oldugu sdylenebilir (F =5,555, p=0,005). Bu
durumda ortalamalar arasindaki anlamli farklilik, hafif tan1 siddetine sahip otizmli bireylerin
kardeglerinin orta ve agir otizmli bireylerin kardeslerinden daha fazla ortalama deger

vermesine baglidir.

Tablo 8
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Cinsiyetine Kardes Problemleri Anketi Puanlarinin t testi

Sonuclart
I Ortalama
Kardes Cinsiyet  Ortalama Std. Sapma t Farkhhik
Kardes Kiz 1,38 0,19
Problemleri Erkek 1,52 0,20 -3,759 0,000 0,148

Tablo 8’de goriildiigli gibi, Kardes Problemleri Anketine iligkin otizmli kardese sahip
kiz bireylerin 1,38+0,19 ve otizmli kardese sahip erkek bireylerin 1,5240,20 ortalama degere
sahip oldugu ve bu farkliligin istatistiksel olarak anlamli oldugu ve bu farkliligin erkek
bireylerin kiz bireylerden daha yiiksek deger vermesine bagli oldugu sdylenebilir (t=-3,759,
p=0,000).

Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklari puanlar

yasa gore farklilasmakta midir?
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Tablo 9
Otizmli Kardege Sahip Bireylerin Yasina Gére Kardes Problemleri Anketi Puanlarinin
ANOVA (Varyans Analizi) Sonuclart

Kardes Yasi X Ss F p Anlamh farkhihk
8-10 1,49 0,20
11-13 1,43 0,20
3,302 0,023 8-101ile 17-18
14-16 1,37 0,17
17-18 1,33 0,21

Tablo 9’da goriildiigii gibi, Kardes Problemleri Anketine iliskin otizmli kardese
sahip bireylerin 8-10 yas arasinda 1,49+0,20, 11-13 yas arasinda 1,43+0,20, 14-16 yas
arasinda 1,37+0,17 ve 17-18 yas arasmda 1,33+0,21 ortalama degere sahip oldugu
goriilmiistiir. Otizmli kardese sahip bireylerin 6l¢ege verdigi ortalama degerler arasindaki bu
farkliligin istatistiksel olarak anlamli oldugu ve bu anlamliligin 8-10 yas arasindaki
bireylerin 17-18 yas arasindaki bireylere gore daha yiiksek ortalama deger vermesine bagh

oldugu soylenebilir (F=3,302, p=0,023).

Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklari puanlar

otizmli bireyin cinsiyetine gore farklilagsmakta midir?

Tablo 10
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Kardes Problemleri Anketi Puanlarinin Otizmli Bireyin

Cinsiyetine Gore t Testi Sonuclart

Otizmli Cocugun Ss.

Cinsiyeti X t p
Kiz 1,47 0,22
Kardes Problemleri 1,243 0,217
Erkek 1,41 0,20

Tablo 10°da goriildiigii gibi, Kardes Problemleri Anketine iliskin otizmli kiz bireylerin
1,387+0,19 ve otizmli erkek bireylerin 1,52+0,20 ortalama degere sahip oldugu ve bu
farkliligin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 sdylenebilir (t=1,243, p=0,217).

Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

otizmli bireyin yasia gore farklilasmakta midir?
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Tablo 11
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Kardes Problemleri Anketi Puanlarimin Otizmli Bireyin
Yasina Gore ANOVA (Varyans Analizi) Sonuclart

Otizmli Cocugun Yasi X Ss F p
2-4 1,44 0,26
5-7 1,39 0,19
8-10 1,46 0,16 0,733 0,535
11-18 1,44 0,19

Tablo 11°de goriildiigii gibi, Kardes Problemleri Anketine iliskin otizmli bireylerin
2-4 yas arasinda 1,44+0,26, 5-7 yas arasinda 1,39+0,19, 8-10 yas arasinda 1,46+0,16 ve 11-
18 yas arasinda 1,44+0,19 ortalama degere sahip oldugu gorilmiistiir. Otizmli bireylerin
kardeslerinin 6lgege verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak

anlaml1 olmadig1 sdylenebilir (F=0,535, p=0,733).

Otizmli kardese sahip bireylerin Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar

otizmli bireyin tanisinin siddetine (hafif, orta, agir) gore farklilagsmakta midir?

Tablo 12
Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Kardes Problemleri Anketi Puanlarimin Otizmli Bireyin
Tanmisimin Siddetine Gore ANOVA (Varyans Analizi) Sonuglar

Otizmli Cocugun

Tam Siddeti X Ss F p Anlamh Farklihk
Agir 25 1,46 0,21
Orta 52 1,45 0,20 3,953 0,022%  Hafifile Orta
Hafif 25 1,33 0.20
#p<0,05

Tablo 12°de goriildiigii gibi, Kardes Problemleri Anketine iliskin otizmli bireylerin
tan1 siddeti agir olanlarin 1,46+0,21, tan1 siddeti orta olanlarin 1,4540,20 ve tan1 siddeti hafif
olanlarm 1,3340,20 ortalama degere sahip oldugu gorilmistiir. Otizmli bireylerin
kardeslerinin Ol¢ege verdigi ortalama degerler arasindaki bu farkliligin istatistiksel olarak
anlamli oldugu soylenebilir (F= 3,953, p =0,022). Bu durumda, 6l¢ege tan1 siddeti orta olan
otizmli birey kardeslerinin tani1 siddeti hafif olan otizmli bireyler kardeslerden daha yiiksek

ortalama deger vermesine bagli oldugu sdylenebilir.
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Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgegi ile Kardes Problemleri

Anketinden alinan puanlar arasinda anlaml bir iliski var midir?
Tablo 13

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegi Ile Kardes Problemleri Anketinden

Alinan puanlar Arasindaki Iliskiye Yonelik Pearson Korelasyon Testi

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgegi Kardes Problemleri
Nazik Olma Pearson Korelasyon -,165
p ,091
Uzak Durma Pearson Korelasyon -,599
p ,000
Birliktelik Pearson Korelasyon ,500
P ,000
Ernpati Pearson Korelasyon 497"
P p 000
. P Korel - 1917
Fiziksel Saldirganlik carsoy pore asyon 050

#p<0,05, **p<0,01

Tablo 13°de goriildiigii gibi, Schaeffer Kardes Davramisi Degerlendirme Olgegi alt
boyutu nazik olma ile kardes problemleri arasinda-0,165 oraninda diisik diizeyde ve
istatistiksel olarak anlamsiz bir iliski vardir (p=0,091>0,05). Schaeffer Kardes Davranisi
Degerlendirme Olgegi alt boyutu uzak durma ile kardes problemleri arasinda-0,599 oraninda
iyl diizeyde ve istatistiksel olarak anlamli bir iliski vardir (p=0,000<0,01). Bu durumda
otizmli ¢ocuga sahip bireylerin uzak durma siklig1 arttikga otizmli kardes problemi
azalmaktadir. Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegi alt boyutu birliktelik ile
kardes problemleri arasinda 0,500 oraninda orta diizeyde ve istatistiksel olarak anlamli bir
iligki vardir (p=0,000<0,01). Bu durumda otizmli ¢ocuga sahip bireylerin birliktelik siklig1
arttikga otizmli kardes problemi artmaktadir. Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme
Olgegi alt boyutu empati ile kardes problemleri arasinda 0,497 oraninda orta diizeyde ve
istatistiksel olarak anlamli bir iliski vardir (p=0,000<0,01). Bu durumda otizmli ¢ocuga sahip
bireylerin empati siklig1 arttikca otizmli kardes problemi artmaktadir. Schaeffer Kardes
Davranisi Degerlendirme Olgegi alt boyutu fiziksel saldirganlik ile kardes problemleri
arasinda -0,191 oraninda diisiikk diizeyde ve istatistiksel olarak anlamli bir iliski vardir
(p=0,050=0,05). Bu durumda otizmli ¢ocuga sahip bireylerin fiziksel saldirganlik siklig1

arttikca otizmli kardes problemi azalmaktadir.
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4.2. Nitel Analize iliskin Bulgular

Calismanin bu boliimiinde otizmli ¢ocuklarin kardeslerinin goriislerini belirlemek
amacityla yapilan yar1 yapilandirilmis gériisme formundan elde edilen verilerin nitel analizi
yer almaktadir. Goriisme sorularina verilen yanitlar, hem aragtirmanin problemi hem de
katilimeilarin ifadeleri gbz &niinde bulundurularak kodlanmistir. Ornegin Birinci probleme
dair 6 nolu katilmcinin yaniti (P1-K6) kodlanmistir. Dokuz soruya verilen yanitlar
incelendiginde 4.tema altinda toplandigi goriilmiistiir. Birinci tema otizmli kardes ile yas
farkinin  kardeslik iliskisine etkisi hakkinda goriisler, ikinci tema otizmli kardesin
cinsiyetinin etkileri, {l¢iincii tema otizmli kardesin egitimine katilma ve sonuglart ve
dordiincii tema otizmli kardesi i¢in olmasini istedikleri olarak belirlenmistir. Elde edilen
goriigleri asagida bu tema basliklar1 altinda katilimci numarasi belirtilerek (K17 gibi)

sunulmustur.
Tema 1: Otizmli Kardes ile Yas Farkimin Kardeslik iliskisine Etkisi

Otizmli kardese sahip bireylerin kardesiyle aralarindaki yas farkinin az ya da ¢ok
olmasinin onlara nasil hissettirdigine ve nasil yararli olacaklarina iligkin alinan yanitlarda,
otizmli kardeslere sahip bireylerin 53(%49,1)’li daha c¢ok yas, 46 (%42,6)’s1 daha az yas
farki oldugunda kendini iyi hissedecegini belirtirken ayn1 zaman da otizmli kardeslere sahip
bireylerin 71(%65,7)’i daha ¢ok, 31(%28,7)’i daha az yas farki oldugunda onlara daha
yararli olabileceklerini belirtmistir. Otizmli kardese sahip bireylerden yas farkinin fazla
olmasinin daha iyi olacagini sdyleyen kardesler bu diistincelerini ve duygularin soyle ifade
etmislerdir. Ornegin, K19; “Yas farkimiz daha ¢ok olsaydi onun istediklerini yaptigim igin
daha iyi hissederdim”, K9; “Daha ¢ok param olurdu ve almak istedigi her seyi alabilirdim,
kendimi daha iyi hissederdim” yine benzer sekilde K18; “o zaman okulumu bitirmis olurdum
ve gitmesi gereken her yere gonderebildigim i¢cin kendimi daha iyi hissederdim” ifadelerini
kullanmiglardir. K7; “oyuncaklarimi kirdiginda iiziilmezdim simdi oynamak istedigim icin
tiziiliiyorum”, K11; “ben oynarken evde kaldiginda iiziilmezdim o da benimle birlikte gelip

oynarsa daha iyi hissederdim” agiklamalarinda bulunmuslardir.

Otizmli kardese sahip bireylerden bazilar ise yas farki daha fazla oldugunda kendi
yapabilecekleri daha ¢ok oldugu i¢in hem kendilerinin hemde anne, baba ya da diger aile
iiyelerinin kendilerini daha iyi hissedeceklerini diisiindiiklerini belirtmislerdir. Ornegin, K14;
“Kardesimden daha biiyiik olsaydim annemin yaptiklarimin hepsini ben yapabilirdim,
boylece annem de yapmasi gereken seyleri yaptigi icin ben daha iyi olurdum annem de daha

iyi olurdu”, K18; “Okulumu bitirmis olurdum, annem ve babam daha az ¢alisirlar ben de
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kardesimde daha iyi hissederdik”, K9; “Babam kardesimle ¢calismadiginda annem iiziilmesin
diye babamla yapmasi gerekenleri ben yaparsam daha iyi hissederdim” ifadelerini

kullanmiglardir.
Tema 2: Otizmli Kardesin Cinsiyetinin Etkileri

Otizmli kardeslere sahip bireylerin 48 (%44,4)’i kardeslerinin kendileriyle ayni
cinsiyette kiz olmasmi ve 41(%37,9)’i de aym sekilde kendileriyle ayn1 cinsiyette erkek
olmasini boylece daha fazla vakit gegirebileceklerini belirtmislerdir. K8; “kiz olsaydi onunla
birlikte bahc¢ede arkadaslarimla oyun oynardik”, K102; “kardesim kiz olsaydi her seyi
birlikte yapabilirdik”, K91; “okula birlikte giderdik, eve gelince de oyuncaklarimla birlikte
oynardik, ama o daha ¢ok kendisi oynamay seviyor kiz olsaydi benimle oynardir” ifadelerini
kullanirken K17; “kardesim erkek olsaydi onun icin daha ¢ok sey yapabilirdim, simdi her
seyi annem yapiyor, babamla ben onu sadece markete gotiiriiyoruz, hafta sonu da bazen
parka gidiyoruz ama ben parka gitmiyorum”, K94; “erkek olsaydi ayni takimda olurduk, hep

birlikte oynardik” ifadelerini kullanmiglardir.

Tema3: Otizmli Kardesin Egitimine Katilma ve Sonuclar

Otizmli kardeslere sahip bireylerden 88 (%81,5)’1 kardesinin ona Ogrettiklerini
anladigin1 gordiigiinde onunla daha ¢ok ilgilenebilecegini ve 6gretmeye devam etmek igin
motivasyonun bdyle devam edecegini belirtmistir. Kardeslerin 16 (%14,8)’s1 ise 6grenip
o6grenmedigini, anlayip anlamadigindan emin olmasam bile onunla ilgilenmeye bir seyler
ogretmeye devam ederim demislerdir. Ornegin, K8; “Topa nasil vuracagini babamla birlikte
hep dgrettik ama o topu alip isurryor, topa vurursa ona gol atmayr da ogretirim”. K10;
“Soylediklerimi yapsaydi ona bilgisayarda oyun oynamayr 6gretirdim”, K14; “Okulda
calistiklarini evde biz de tekrar ediyoruz, ama ogretmeniyle yaptiklarini benimle yapmadig
icin daha ¢ok annem onunla ilgileniyor ben de parkta kardesimle ilgileniyorum” ifadelerini
kullanirken K75, “Kardesim bazi seyleri ge¢ ogreniyor ama uzun siirse de 6grendigini
biliyorum”, K16, “Kardesimle ilgilenirken ben de mutlu oluyorum keske hep daha ¢ok sey
yapabilsem diyorum”, K16; “Babam hep biz kardesine ne 6gretirsek kardesin onu dgrenecek

diyor, ben de hep ogretmeye ¢alistyorum” ifadelerini kullanmislardir.
Tema 4: Otizmli Kardesi icin Olmasini istedikleri

Otizmli kardese sahip bireylerin kardesleri i¢in olmasini istedikleri, hayal ettikleri
seyler ii¢c baglikta toplanabilir. Bunlardan biri, otizmli kardeslerinin konusabilseydi

sdylemesini istedikleri kelimelerin neler olmasimi istedikleridir. ikincisi, kardeslerinden
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gurur duymalarini saglayacak davranislari; Giglinciisii ise, birlikte gitmek istedikleri yerlerdir.

(Tablo 14, 15,16).
Tablo 14

Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Otizmli Cocugun Séylemesini Istedikleri Kelimeler

Tema 4 Alt Tema f %
Agabey 8 27,59
Abla 10 34,48
. .. . Anne 5 17,24
Aile Ciimlesi Baba ) 6.90
Kardesim 4 13,79
Toplam 29 26,85
Seni seviyorum 41 53,95
Oyun Oynayalim 9 11,84
Duygu-Davranis Kendini ifade Etme 6 7,89
lyilesme 14 18,42
Herseyi 6 7,89
Toplam 76 70,37
Cevaplanmayan 3 2,78
Genel Toplam 108 100,00

Kardeslerin otizmli kardeslerinin sdylemesini istedikleri/hayal ettikleri kelimeler,
climleler incelendiginde, bunlarin bazilariin kendilerine veya ailelerine yonelik ifadeler
“abi” gibi; bazilarmin ise “ablacigim seni ¢ok seviyorum” gibi duygu-davranisa yonelik
ctimleler oldugu belirlenmistir. Aile bashiginda 8(%27,59)’i “abi”, 10 (%34,48)’u “abla”, 5
(%17,24)’i “anne”, 2 (%6,90)’si “baba” ve 4 (%13,79)10 “kardesim” sozciiklerini
sOylemesini istedikleri belirlenmistir.

Duygu-davranis ifadelerinde ise, 41(%53,95)’i “seni seviyorum”, 9 (%11,84)u
“oyun oynayalim”, 6 (%7,89)’s1 kendini ifade etme, 14 (%18,42)’1 iyilesme ve 6 (%7,89)’s1
her seyi belirlenmistir. Ornegin, K10; “beni cok sevdigini”, K62; “ablam seni ¢ok
seviyorum”, K58; “ablacim seni ¢ok seviyorum”, K8; “seni ¢ok seviyorum” ayrica “annem
hep bizi sevdigini soyliiyor ama kardesimden duysam buna daha ¢ok mutlu olurdum”, K39;
“beni sevip sevmedigi gibi” ayrica “ben onunla her zaman vakit gecirmedigim icin beni
sevmiyor olabilir”, K57; ““zaten konusuyoruz sadece daha akici konusabiliriz” ayrica “aile
icinde zaten nasil konusmasi gerektigini yilladir hepimiz ona 6gretmeye ¢alisiyoruz, su an
bizim i¢in ¢ok iyi konusuyor ama hala arkadaglarimla bir araya geldigimiz de onlarla
konusmakta zorlandigini gormek bazen beni iiziiyor”, K17; ““bizimle olmaktan mutlu
oldugunu” ayrica “ben ailemle mutluyum, kardesim icin yaptiklarindan da mutluyum onun

da bizimle mutlu oldugunu bilmem beni daha mutlu edebilir’, K14; ““bir sey istemem ama
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bana kétii sozler soylemesini istemem” ayrica “evde bazen ben ona kizabiliyorum ama sonra
hemen dyle davranmamam gerektigini fark edip unutmaya c¢alisiyorum ama ayni seyi
kardesim yapamadigi i¢in bana salak, geri zekalr gibi sozler soyleyebiliyor, galiba bunlar
birilerinden duydu ¢iinkii bizim evde kimse bu kelimeleri ona kullanmaz” agiklamalarinda
bulunmuslardir. K47, “Arkadaslarimla birlikteyken kardesime ne yaptigini ve ne istedigini
sorduklarinda séylesin”, K80, “Kardesim evde birlikte oynarken istediklerini soyleyip, ben
ona soylemeden kendisi bebeklerini konusturursa daha giizel oynariz” ifadelerini
kullanirken, K41, “Ben kardesime nasil oldugunu sordugunda iyi oldugunu soylemesini

isterdim”, K62, “Ablacim ben artik iyilestim demesini isterdim” ifadelerini kullanmiglardir.

Bu tema igerisinde yer alan otizmli Kardese Sahip Bireylerin Otizmli kardeslerinden
gurur duymalarimi saglayacak davramiglart hakkinda 6rnegin, meslek sahibi olmasi gibi

olumlu beklentiler icerisinde olduklar1 goriilmiistiir (Tablo 15)

Tablo 15

Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Otizmli Cocugun Yaptigi Davranista Gurur Duymasina

Yonelik Goriisleri

Tema 4 Alt Tema f %
Meslek Sahibi olmasi 5 4,63
Normal Olmasi 33 30,56

.. . Konusmasi 42 38,89

Kisisel Gelisimi Spor yapmast 9 8.33
Egitimde Basarili Olmas1 14 12,96
Yardimsever olmast 2 1,85
Cevaplanmayan 3 2,78
Toplam 108 100,00

Tablo 15°de goriildiigii gibi, otizmli ¢ocuga sahip bireylerin otizmli gocugun yaptigi
davranigta gurur duymasina yonelik goriislerinin kardeslerinin kisisel gelisimine iliskin
oldugu goriilmektedir. Bunlar, 5 (%4,63)’1 meslek sahibi olmasi, 42 (%38,89)’si konusmasi,
9 (%8,33)’u spor yapmast 14 (%12,96)’i egitimde basarili olmast ve 2 (%1,85)’si
yardimsever olmasidir. Kardeglerin bir kismi da o6zellikle yaslar1 daha kiigiik olan
kardeslerden 33 (%30,56)’ii otizmli kardeslerinin normal olmasint istediklerini
belirtmislerdir.

Otizmli kardese sahip bireylerin goriislerinden bazilar1 sunlardir. Kardeslerinin kendi
yas diizeylerindeki becerileri yapmalart durumunda daha iyi olabileceklerine yonelik
goriiglerin oldugu saptanmustir. K18; “yasitlariyla ayni seviyeye gelse yeter” ayrica

“yasitlarimin yaptiklarimi yapamadiginda onlarla aym okula gidemeyecegini diigiiniiyorum,
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ben bunun igin ¢ok sey yapamiyorum”, K8; “giizel konusabilirse”, K9; “her seyini kendi
yaparsa” ifadelerini kullanmiglardir. Kardeslerinin konusmalart durumunda ve istedikleri
seyler olmadiginda gosterdikleri tepkilerini kontrol edebilirlerse daha c¢ok gurur
duyacaklarina yonelik agiklamalarda bulunmuslardir. K15; “konusup, istediklerini kendisi
yapsa” ayrica “konusmadigi i¢in daha ¢ok sinirleniyor, biz ne istedigini anlayamiyoruz,
konusursa eger istediklerini kendisi soyleyip yapabilir’, K14; “degisen seylere karsi kendini
tutabilse” ayrica “bir yere gitmek istediginde oraya gidemedigimizde kendisini yere atip
anneme vuruyor, marketten istedigini almadigimizda da aymsini  yapryor”, Kl4;
“oyuncaklaryla oynayp onlart sallamazsa” ayrica “eline aldiklarim salladigy igin ipli olan
biitiin oyuncaklarin kaldirdik ama sonra baska oyuncaklarint da sallamaya basladi, nasil
oynayacak gosteriyorum yapiyor sonra tekrar sallamaya basliyor”. Bunlara ek olarak ES;
“bana yardim ederse” ayrica “oyuncaklari toplarken, babama yardim ederken kardesim de
yaparsa daha iyi olur”, K9; “cok iyi futbol oynarsa” ayrica “ben futbol oynamayr ¢ok
seviyorum kardesim de seviyor mu bilmiyorum ama oynasaydi arkadaslarimla birlikte
oynardik”, K16; “iyi bir meslek sahibi olursa”, K13; “annemin onun icin yaptiklarini kendi
yaparsa”, K10; “bu hastaligini yenerse”, Kl12; “ben kardesimle her zaman gurur

duyuyorum?”.

Tablo 16’ya bakildiginda otizmli kardese sahip bireylerin otizmli kardesleriyle gitmek
istedikleri yerlerin daha ¢ok su anda birlikte yapamadiklar1 ve gitmek i¢in 6zlem duyduklari

yerleri icermekte oldugu goriilmiistiir.
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Tablo 16

Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Otizmli Cocukla Gitmek Istedikleri Yerlere Yonelik

Gortisleri

Tema Alt Tema F %
Eglence 64 59,26

o Egitim 15 13,89

Istenilen Yer Sportif Faaliyet 16 14,81
Her yere 9 8,33
Cevaplanmayan 4 3,70
Toplam 108 100,00

Tablo 16’da gorildigli gibi, otizmli kardese sahip bireylerin kardesiyle gitmek
istedikleri yerler, 64 (%59,26)’0 eglenceli ortamlart tanmimlamistir, 6rnegin, K 27;
“Kardesimle oyun salonuna gitmek isterdim”, K13; “tatile gidip giizel vakit gegirmeyi”
ayrica “arkadaslarim gibi biz de tatile gidip orada uzun siire kalriz denize gidip
istediklerimizi  yapariz”, K12; “Parka, tatile”, K11; “Dogum giiniine” ifadelerini
kullanmiglardir.

Kardeslerin 15 (%13,89)’1 egitim ile ilgili yerleri belirtmislerdir. K8; “Aym sinifa”
ayrica “stmifimda ikiz olan arkadagslarim var kardesimde benimle ayni seyleri yapsaydi biz de
aym sinifta olurduk”, K9; “okula gitmeyi” ayrica “aymi okulda olsaydik annem benim
okuluma da daha ¢ok gelir” ifadeleri drnek verilebilir.

Otizmli bireye sahip kardeslerin 16 (%14,81)’s1 sportif faaliyetlerle ilgili birliktelikleri
ifade etmislerdir. K16; “maca futbol oynamaya” ayrica “koye gittigimizde birlikte futbol
oynariz”, K92; “erkek olsa maca giderdik”, K79; “Benimle jimnastige gelebilirdi”, K11;
“Birlikte sadece denizde degil her zaman yiizmeye giderdik” ifadelerini kullanmislardir.

Bazi kardesler ise 9 (%8,33)’u otizmli kardesleri ile her yere gitmek istediklerini
bildirmislerdir. K18; “Anutkabir’e”, K9; “her yere”, K10; “istedigimiz yere gidebilme”, K12;
“benim gittigim her yere”, K12; “Amerika’ya ¢iinkii orada iyilesecegini diisiiniiyorum”

ifadelerini kullanmiglardir.
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BOLUM V
TARTISMA, SONUC ve ONERILER

5.1. Tartisma

Engelli bir cocugun aileye katilim1 engelin dogasi nedeniyle aile ici iligkileri etkiledigi
gibi kardes iliskilerini de etkilemekte, ailenin dengesini degistirmekte ve tekrar bu dengeyi
kurmak i¢in aile iiyelerini zorlamaktadir. Kardesler, bir vekil ebeveyn olarak kendi
ebeveynlerinin sagladigi yardim ve destek ile bir ailenin her zamankinden daha ¢ok
sorumlulugunu tistlenir. Engelli kardeslerin bakimi konusunda aldiklar1 sorumluluktan baski
hissedebilir ve kiskanclik duyabilirler. Engelli kardeslerine duyduklar1 kiskanglik,
dismanlik, kizginlik duygularindan dolayr normal gelisim gosteren cocuklar sugluluk
duyabilirler. Kendini diger ¢ocuklardan, ailesini diger ailelerden farkli gorebilir. Engelli
kardeslerini kendi akran gruplarina dahil etme konusunda arkadaslarina gilicenebilir ve
engelli bir kardese sahip olmalar1 nedeniyle akran tepkilerini yasayabilirler. Engelli kardesin
fiziksel oOzellikleri veya uygun olmayan davraniglari nedeniyle utanma hissedebilirler
(Ahmetoglu ve Aral, 2008). Tiim bu kardes davraniglari, kardeslerin yasadiklari sorunlar ve
gelecege yonelik beklentilerinin incelenmesi hem otizmli g¢ocuklarin hem de otizmli
cocuklarin kardesleri agisindan 6nemli miidahalelerin tespit edilmesi agisindan G&nem
tagimaktadir.

Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegine iliskin bulgular incelendiginde;
cinsiyet degiskeni agisindan otizmli kardese sahip olan kizlarin erkeklere gore nazik olma,
birliktelik ve empati diizeylerinin daha yiliksek oldugu, erkeklerin ise uzak durma ve fiziksel
saldirganlik puanlarinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu degiskenlerden nazik olma,
birliktelik ve empatinin cinsiyete gore istatistiksel olarak anlamli sekilde farklilastigi
goriilmiistiir.

Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgegine iliskin bulgular yas degiskeni
acisindan incelendiginde; otizmli kardese sahip olan katilimcilardan 8-10 yas ve 11-13 yas
arasindaki bireylerde nazik olma diizeyi farklilik gdsterirken, empati diizeyleri agisindan 14-
16 yas arasindaki bireylerin 8-10 ve 17-18 yasindaki bireylere gore anlamli olarak daha
nazik olarak farklilastig1 goriilmiistiir.

Bu c¢alismada, otizmli kardesin cinsiyeti ve yasi agisindan incelendiginde; dlgek alt
boyutlarina iligkin puanlarin otizmli kardesin cinsiyeti agisindan kardes iliskilerinde anlamli

bir farklilik yaratmamis oldugu belirlenmistir.
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Schaeffer Kardes Davranis1 Degerlendirme Olgegine iliskin bulgular otizmli kardesin
tan1 siddeti acisindan incelendiginde; Olgek genelinde ve birliktelik alt boyutunda, hafif
siddetteki otizmli ¢ocuklarin kardesleri orta ve agir siddette otizme sahip g¢ocuklarin
kardeslerine gore daha ¢ok birlikte zaman gegirmek istedikleri belirlenmistir.

Yukarida 6zetlenen ayni 6lgek kullanilarak yapilan bu calismanin bulgulariyla benzer
sonuglar bulunmaktadir. Ornegin, Ahmetoglu ve Aral (2008) tarafindan yapilan ¢alismada
kardeslerin engelli kardesleriyle olan iliskileri anneler ve kardeslerin kendileri tarafindan
degerlendirilmistir. Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgegine iliskin bulgular,
anne ve kardes algilarmin kaginma ve birliktelik alt boyutlar1 agisindan anlamli olarak
farklilagtigin1 gostermistir. Kaginma boyutunda kardesler, annelerin degerlendirmelerine
gore engelli kardeslerinden daha az uzak durduklarini ve daha az cekindiklerini, kardes
iliskilerinde birliktelik-ilgili olma boyutunda, kardesler annelerin degerlendirmelerine goére
engelli kardesleriyle daha ¢ok birlikte olduklarmi ve daha ilgili davrandiklarim
belirtmiglerdir. Mc Hale ve dig. (1986) tarafindan yapilan calismada 6zel gereksinimli
bireylerin kardeslerine yonelik olarak destekleyicilik, kabul etme ve diigmanlik boyutlarinda
cocuklarin degerlendirmeleri ile anneye ait degerlendirmeler arasindaki farkliliklar benzer
sekilde 6nemli bulunmustur.

Kardes Problemleri Anketine iligkin bulgular incelendiginde otizmli kardese sahip
bireylerin cinsiyeti agisindan erkeklerin kizlara gore istatistiksel olarak anlamli sekilde daha
yiiksek puana sahip oldugu belirlenmistir. Ayni sekilde Alagézoglu (2016) cinsiyet a¢isindan
otizmli kardeslere sergilenen davraniglarin farkli oldugunu belirtmis; erkeklerin otizmli
kardesin disarida sergiledigi hareketlerden dolay1 utanma hissi tasidigini, kiz kardeslerin ise
otizmli kardeslerine kabullenici ve korumaci yaklagtigi goriilmiistiir. Ayrica hem kiz hem
erkek kardeslerin otizmli kardeslerinin gelecegi ile ilgili endiseli olduklar1 belirlenmistir.

Kardes Problemleri Anketine iliskin bulgular incelendiginde; otizmli kardese sahip
bireylerin yas degiskeni agisindan, 8-10 yas araligindaki bireyler ile 17-18 yas araligindaki
bireylerin kardes problemleri puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
bulunmustur. Kalecik (2013) otizmli kardese sahip olan ¢ocuklarin yasadiklari sorunlarin yas
degiskenine gore 13-18 yas araligindakiler lehine farklililk gosterdigini bulurken,
calismamizdan farkli olarak otizmli ¢ocugun yasi degiskenine gore de anlamh farklilik
bulunmus ve bu farklili§i yaratan yas grubunun 7-12 yas aralifindaki otizmli ¢ocuklar
oldugu belirlenmistir. Ber¢in-Yildirim (2005)’in c¢alismasinda da Kardes Problemleri

Anketine iliskin bulgular otizmli kardesin cinsiyeti agisindan incelendiginde; erkekler ve
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kizlar arasinda anlaml bir farklilik bulunmazken, cinsiyet degiskeninin farklilik yarattig
belirlenmistir.

Kardes Problemleri Anketine iligkin bulgular otizmli kardesin yasi agisindan
incelendiginde; otizmli ¢ocuklarin yaslar1 arasinda anlamli bir farklilik bulunmamistir. Bu
calismadan farkli olarak Ber¢in-Yildirnm (2005) ise cocuklarm engelli kardesleriyle
iligkilerinde yas degiskenlerinin farklilik yarattigini bulgulamistir.

Kardes Problemleri Anketine iliskin bulgular otizmli kardesin otizm tani siddeti
acisindan incelendiginde; hafif siddette otizme sahip ¢ocuklar ile orta siddette otizme sahip
cocuklar arasinda istatistiksel olarak anlaml farklilasma goriilmiistiir. Ayn1 sonuglar Erdem
(2017y’in calismasinda da gozlemlenmistir. Buna gore otizmli kardeslerin otizm siddetinin
artist ile normal gelisim gosteren kardeslerin ice yonelimli ve disa yonelimli davranig
sorunlar1 ve toplam problem diizeylerinin arttig1 belirlenmistir.

Otizmli kardeslerin yasadiklar1 sorunlar agisindan yas ile yasanan sorunlar arasinda
anlaml1 iligki bulunmustur. Ar1 (2019) 12 yas ve alt1 yag grubundaki normal gelisim gosteren
kardeslerin, 13-18 yas ve 18 yas {izeri normal gelisme gosteren kardes gruplarina gore 6zel
gereksinimli bireye daha ¢ok uzak durup 6zel gereksinimli bireyden ¢ekindiklerini, &zel
gereksinimli kardesi ile daha az problem yasayan normal gelisen kardesin 6zel gereksinimli
kardesi ile daha ¢ok ilgilenip birlikte oldugunu, daha az uzak durup ¢ekindigi ve daha az
fiziksel saldirgan oldugunu belirlemistir. Ayrica 6zel gereksinimli bireyin kardesinin kardes
davraniglar1 algilar1 ile 6zel gereksinimli bireyin annesinin kardes davranmiglari algilar
arasinda pozitif yonlii bir iliski oldugu ve kardesinin algis1 arttik¢a, annenin kardes algisinin
da arttig1 gorilmistiir.

Otizmli kardese sahip bireylerin yaslari ile yasadiklari sorunlar arasinda zayif bir iliski
oldugu ve bu iligkinin istatistiksel olarak anlamli oldugu gortlmistiir. Bu durumda otizmli
kardese sahip bireylerin yas1 arttikga yasadiklar1 sorunlarin arttigi sdylenebilir. Ar1 (2019)
tarafindan yapilan caligmaya gore benzer sekilde otizmli kardese sahip bireylerinin yaslart
arttikca problem yasama diizeylerinin de arttig1 belirtilmistir.

Otizmli bireylerin cinsiyeti ile otizmli kardeslere sahip bireylerin yasadiklar1 sorunlar
arasinda ¢ok zayif bir iligki oldugu ve bu iliskinin istatistiksel olarak anlamli olmadig
goriilmiistiir. Benzer sonuglar1 bazi ¢alismalarda da ulasilmustir. Ornegin, Mack ve Reeve
(2007) cinsiyet gibi demografik ozelliklerin kardesler arasindaki iliskilerde rol oynadigini
belirtmistir. Ertiirk (2009) engelli kardeslerin puan ortalamalarmin kardes problemine gore

cinsiyetin anlamli bir sekilde degistigi belirlemistir.
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Otizmli bireylerin yasi ile otizmli kardeslere sahip bireylerin yasadiklar1 sorunlar
arasinda ¢ok zayif bir iliski oldugu ve bu iligkinin istatistiksel olarak anlamli olmadigi
goriilmiistir. Bu calismadaki zayif iligki bazi ¢aligmalarda da iliski olmadigi ydniinde
belirtilmistir. Ornegin, Roeyers ve Mycke (1995), 8-14 yas arasindaki otizmli ¢ocuklarin
kardes iliskileri arasinda bir fark olmadigini bildirmistir. Rodop (2015) kardesler arasindaki
yas farkinin anlamli olmadigini belirtmistir.

Otizmli bireylerin tan1 siddeti ile otizmli kardeslere sahip bireylerin yasadiklar
sorunlar arasinda zayif bir iliski oldugu ve bu iliskinin istatistiksel olarak anlamli oldugu
goriilmiistiir. Bu durumda otizmli bireylerin tan1 siddeti arttikca otizmli kardeslere sahip
bireylerin yasadiklar1 sorunlarin arttig1 sdylenebilir. Benzer sekilde Yilmaz ve Kara (2018)
tarafindan yapilan calisgmada OSB tanili ¢ocuklarin hastalik siddeti ile kardeslerindeki
davranis sorunlar1 arasinda pozitif yonde korelasyon oldugu saptandi. Begun (1989),
kardeslerden birinde gelisimsel bir bozukluk veya bir engel oldugunda, kardes iliskilerinde
samimiyet, benzerlik ve hayranligin daha az goriildiiglinii savunmustur (akt. Apalagi, 1996).

Otizmli Kardese Sahip Bireylerin Gelecege Yonelik Beklentileri Ile Otizmli Bireyin
Cinsiyeti Arasindaki iliski: Otizmli kardese sahip bireylerin gelecege yonelik beklentilerine
iliskin bulgular incelendiginde, otizmli kardesin cinsiyetinin farkli olmasi ile kardeslerle
daha fazla vakit gecgirme tercihlerinin gelecege yonelik beklentileri arasinda istatistiksel
olarak anlamli iligki belirlenmistir.

Gelecege yonelik beklentilerin kardes yasi ile iliskisi incelendiginde; yas degiskeni ile
yas farkinin az ya da ¢ok olmasi ile kendini daha iyi hissetme ve yararli olma, kardesin
cinsiyetinin farkli olmasi ile daha fazla vakit gecirme, kardese 6gretilenlerin anlasilmasinin
goriilmesi ile daha fazla ilgilenme durumu arasinda istatistiksel olarak anlamli iliskiler
belirlenmistir.

Yapilan calismada kardes davraniglari ile kardes problemleri arasindaki iliskiye
yonelik temel bulgular incelendiginde; Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgegi alt
boyutu nazik olma ile kardes problemleri arasinda diisiik diizeyde ve istatistiksel olarak
anlamsiz bir iligki vardir. Ertlirk (2009) gelisimleri normal olan kardeslerin Schaefer Kardes
Davranisi Degerlendirme Olgeginin alt boyutlarindan olan nazik olma boyutundan aldiklari
puanlar ile Kardes Problemleri Anketinden aldiklar1 puanlar arasinda pozitif yonde anlamh
bir iligki bulmustur.

Uzak durma ile kardes problemleri arasinda negatif, orta diizeyde ve anlamli iliski

bulunmustur. Ertiirk (2009) 6zel gereksinimli bireyin kardesinin Kardes Problemleri
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Anketinden aldig1 puanlar ile uzak durma-gekinme ve fiziksel saldirganlik alt boyutlarindan
aldiklar1 puanlar arasinda negatif yonlil bir iliski bulmustur.

Birliktelik ve empati boyutlar ile kardes problemleri arasinda pozitif, orta diizeyde ve
anlamh iliski bulunmustur. Ertlick (2009) 6zel gereksinimli bireyin kardesinin Kardes
Problemleri Anketinden aldig1 puanlar ile birliktelik-ilgili olma alt boyutundan aldiklari
puanlar arasinda ise pozitif yonli bir korelasyon oldugu saptanmistir. Kardesleri arasinda
empati tutumu ve birliktelik davraniglarinin ise kardes problemlerini azalttig1 sdylenebilir.
Otizmli kardese sahip bireylerin fiziksel saldirganlik davraniglarinin artisi ile otizmli kardes
probleminin de arttig1 sdylenebilir.

Fiziksel saldirganlik boyutunun ise kardes problemleri ile negatif ve az diizeyde
anlamlilik gosterdigi belirlenmistir. Bu bulgular 15181inda; otizmli kardese sahip bireylerin
kardeslerinden uzak durma davranisi sergilemeleri sonucunda kardes problemlerinin artig
gosterdigi soylenebilir. Ertlirk (2009) gelisimleri normal olan kardeslerin Schaefer Kardes
Davramgt Degerlendirme Olgeginin alt boyutlarindan olan fiziksel saldirganhik alt
boyutundan aldiklar1 puan ile Kardes Problemleri Anketinden aldiklari puanlar arasinda
negatif yonde anlaml bir iliski bulunmusgtur.

Ustdag ve Bumin (2014) kardesler arasindaki iliskilerde ve birlikte yiiriittiikleri
aktivitelerde gelecege yonelik sosyal iligkilerin, basa ¢ikma stratejilerinin ve kisilik
gelisiminin etkilendigini belirtmiglerdir. Erden ve Ak¢akin (2001) 6zel gereksinimli ¢ocuk
kardeslerinin davranis sorunlarina yonelik yaptiklari ¢alismada, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
kardeslerinin saglikli kardese sahip ¢ocuklardan daha fazla sorun gdsterdiklerini
belirlemislerdir. Aksoy ve Yildirnm (2008) g¢ocuklarin engelli kardesleriyle kuracaklari
iligkilerde, 6zel gereksinimli kardesin engel tanisi fark yarattigini, kardesini kabullenmede
ise tanmnin fark yaratmadigmi bildirmislerdir. Kardesin engel tanisi, ¢ocugun engelli
kardesiyle kuracag iliskide 6nemli rol oynamaktadir.

Aragtirmanin goriisme sorularindan elde edilen nitel sonuglarina gore; kardesler
arasindaki yas farkina iliskin goriisler incelendiginde, katilimcilarin %53 {iniin aralarinda yas
farki daha ¢ok oldugunda kendisini daha iyi hissedecegi belirlenmistir. Kardeslerin birbiriyle
vakit gegirmelerine iliskin olarak, katilimcilarin ¢ogunlugu otizmli kardeslerinin kiz olmasi
durumunda daha fazla vakit gegireceklerini belirtmislerdir. Calismanin en carpici
bulgularindan biri de otizmli kardese sahip bireylerin, kardeslerine dgrettiklerini anlamalart
durumda onlarla daha ¢ok ilgilenme egilimleri oldugu gozlemlenmistir.

Otizmli kardese sahip bireylerin gelecege yonelik beklentilerine iliskin bulgular

incelendiginde, kardeslerin ayn1 cinsiyette olduklarinda birlikte ayni1 oyunlari
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oynayabilecekleri, ayni etkinliklere katilabileceklerini ifade etmislerdir. Yas farkinin daha
fazla olmasi durumunda otizmli kardeslerinin isteklerini daha kolay yapabilecekleri,
istediklerini alabilecekleri ve daha fazla egitim almasim saglayabileceklerini belirttikleri
goriilmektedir.

Kardeslerin gelecege yonelik kardeslerinin sdylemesini istedikleri/hayal ettikleri ciimlelere
iligkin bulgulara bakildiginda, kardeslerinin kendilerini sevdiklerini sdylemeleri, isteklerini
daha cok ve daha iyi ifade etmeleri ve kotii s6z sOylememeleri gibi isteklerinin oldugu
goriilmiistiir. Kardeslerinin yaptiklariyla ilgili gurur duymak istedikleri alanlar olarak,
ornegin meslek sahibi olmalari, kardesiyle birlikte spor gibi etkinlikleri yapabilmeyi,
konugmayan kardeslerin konusabilmesini, konusabilen kardeslerin ise duygularini, isteklerini
daha iyi ifade edebilmeleri ve egitimde basarili olmalar1 belirlenmistir. Kardesleriyle birlikte
gitmek istedikleri yerler olarak, cogunlukla eglenceli yerlere gitmek istedikleri, spora,
egitime birlikte gitmek istedikleri, baz1 kardeslerin heryere birlikte gitmek istedikleri
gozlemlenmigken bazi kardeslerin ise otizmli kardesi ile higbir yere gitmek istemedigi

gOrilmistiir.
5.2. Sonug¢ ve Oneriler

Bu calismada, otizm spektrum bozuklugu olan kardese sahip olan bireylerin,
kardesleriyle iliskileri, yasadiklar1 sorunlar ve kardesleri ile ilgili duygu ve disiinceleri
belirlenmeye ¢aligilmstir.

Calismadan elde edilen bulgulara gore, otizmli ¢ocuklarin kardes davranislarinin
kardes problemleri ile iligkili oldugu goriilmiistiir. Kardeslerin birliktelik, empati duygulari,
uzak durma ve fiziksel saldirganlik davranislarinin kardes problemleri ile iliskili oldugu
belirlenmistir. Otizmli kardeslere yonelik birliktelik ve empati gibi olumlu davranislarin
kardes problemlerini azalttig1, fiziksel saldirganlik ve uzak durma davranislarinin ise kardes
problemlerini arttirdigi belirlenmistir.

Otizmli kardese sahip olan kizlarin erkeklere gore nazik olma, birliktelik ve empati
diizeylerinin daha yiiksek oldugu, erkeklerin ise uzak durma ve fiziksel saldirganlik
davraniglarinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Otizmli kardeslerin cinsiyeti agisindan
erkeklerin kizlara gore daha fazla problemli davranis gosterdikleri belirlenmistir. 17-18 yas
araligindaki katilimcilarin 6zellikle sosyal ortamlarda kardeslerinden daha uzak durduklari
bunun nedeninin nitel bulgulara dayanarak o yas gurubundaki kardeslerin otizmli

kardeslerinden utandiklari i¢in oldugu sdylenebilir.
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Sosyal destek, etkili basa ¢ikma stratejileri, sorunlarin aile iginde acik sekilde
tartisilmasi, planlama ve duyarlilik gibi miidahalelerin normal gelisim gosteren kardesler ile
otizmli  kardesler arasinda daha olumlu iliskiler kurulmasin1 saglayabilecegi
diistiniilmektedir. Kardeslerin otizmli kardesleri ile uyumunu iyilestirmeye yonelik
miidahalelerin gelistirilmesi ve uygulanmasi kardes iliskilerini gelistirmede destekleyici
olabilir. Bu nedenle otizmli ¢ocuklarin egitimi yanisira ailelere ve kardeslere yonelik
calismalarin da yapilmasi onerilebilir.

Benzer calismalarin farkli yas gruplarinda kardeslerle de yapilmasi otizmli ¢cocuklarin
kardeslerinin sorunlari ve beklentileri konusunda alan yazina katki saglayacaktir.

Farkli engel grubundaki engelli cocuklarm kardesleri ile ilgili nicel ve nitel
calismalarin arttirllmas1 hem bu alandaki literatiiriin gelismesine hemde kardeslerin

gereksinimlerine yonelik hizmetlerin gelistirilmesine katki saglayabilir.
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EKLER

EK-1. SCHAEFFER KARDES DAVRANISI DEGERLENDIRME OLCEGI
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1 Ona miimkin olan her sekilde yardim ederim.
2 Ona kizarim.
4 Onu memnun edecek seyler yaparim.
8 . Onu kizdirir veya canini sikarim.
Nazik Olma :
10 Boyutu Onunla tartisir veya kavga ederim.
12 Onun yarattigl sorunlardan dolayi sikayet ederim.
19 Ona iyi bir arkadas gibi davranirim.
20 Ona kirici seyler soylerim.
21 Onun duygularini incitirim.
5 Mimkiinse ondan uzak dururum.
7 Baskalarinin yaninda onunla birlikte gériinmekten utanirim.
14 Uzak Durma/ | Onunla olmak zorunda kaldigimda kaslarimi ¢atar veya surat
Cekinme asarim.
15 Boyutu Ondan utanirim.
23 Onunla birlikte géoriinmemeye ¢alisirim.
26 Onunla oynamaktansa yalniz olmayi tercih ederim.
3 Ona ilging seyler gosterir veya anlatirim.
6 Yeni durumlara uyum saglamada ona yardim ederim.
9 Birliktelik/ Onunla birlikte yapabilecegimiz seyler igin fikir Gretirim.
11 ilgili Olma Ona yeni beceriler 6gretirim.
17 Boyutu Onun da i¢inde oldugu planlar yaparim.
22 Evde onunla iyi vakit gegiririm.
25 Onu bir oyun arkadasi olarak goririim.
13 Uzgiin veya mutsuz oldugunda onu rahatlatmaya calisirim.
16 . Onun gelisiminden memnun olurum.
Empati P P " = —
28 Boyutu Onun icin isler kot oldugunda anlayis gosteririm.
29 Onun mutlulugu ve saghigi ile ilgilenirim.
30 Onun ailede olmasindan memnunum.
18 Fiziksel Onu iter, tekmeler, ¢imdikler, tokatlar, isirir veya ona bir seyler
idirganlik  oanm.
24 ;?)yutgu Onu itip kakarim.
27 Onu déverim.
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EK -2. KARDES PROBLEMLERI ANKETI

Sevgili KATILIMCILAR,

Bu anket formu, engelli kardesinize yonelik duygu ve disiincelerinizle ilgilidir.
Asagidaki ciimlelerde bulunan bosluklarda engelli kardesinizin adinin yazili oldugunu
diisiinerek, igtenlikle duygu ve diisiincelerinizi belirtiniz. Her ciimlenin karsisinda “Dogru”,
“Yanhs” secenekleri bulunmaktadir. Asagida yer alan duygu, diisiince ya da davranis sizin
durumunuza goére dogru ve ¢ogu zaman dogru ise “Dogru” yanitinin altina rastlayan
boslugu isaretleyin. Belirtilen duygu, diisiince veya davranig yanhs ve genel olarak dogru
degil ise “Yanlis” yanitinin altina rastlayan boslugu isaretleyin. Formda yer alan ciimleleri
dikkatli bir sekilde okuyarak her climlenin karsisinda yer alan iki bosluktan sizin
durumunuza en uygun olana (X) isareti koyunuz. Her ciimlenin tamamen size uygun olmasa
bile her ctimleyi isaretlemeniz gereklidir.

DOGRU YANLIS

1 <eere.blylidiglinde daha fazla mi problem olacak,
merak ediyorum.

Y R P nin daima engelli olup olmayacagini merak
ediyorum.

S nin blytduginde bir meslegi olup olmayacagini
merak ediyorum.

4 insanlarin benim engelli bir kardesim oldugunu
bilmemelerini isterdim.

5 Bazen keske .........ayrilip gitse diyorum.

6 Bazen ......... 6zel muamele gordigu icin onun sansh
oldugunu disiniyorum.

S N R e nin engelli olmasi konusunda konusmaktan
hoslanmadigim zamanlar vardir.

8 Arkadaslarima ........ hakkinda aciklama yaparken
zorlanirim.

9 Annem ve babam genellikle ........... ye bakmaktan
hoslanirlar.

10 Annem ve babam.......... ye daha fazla yardim
edemedikleri icin kendilerini kotl hissediyorlar.

11 Keske baska birine ........... ile ilgili problemlerimi ve
endiselerimi anlatabilsem.
insanlar benimle ......... hakkinda konusmaktan gok

12
rahatsizlik duyuyorlar.

13 Bazen ............. nin ailemizin planlarina engel
olmasindan hoslanmiyorum.

T R et nin planlarima engel olma seklini zaman zaman
begenmiyorum.

s | e ylziinden aile hayatimiz diger ailelerdekinden
oldukga farkhdir.

16 Aptalca bir diisiince ama bazen kendimin ne kadar zeki
oldugunu merak ediyorum.
...... nin engelli olmasi nedeniyle anne ve babami

17 .
memnun etmek icin okulda basarili olmaya
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calistyorum.
Annem ve babamin benimle gergekten gurur

18 duymasini isterim, sadece........... engelli oldugu icin
degil.

19 <.oe.2€ki 0lmadigindan annem ve babam icin keske

cok daha zeki olabilsem.




EK-3. Aile Bilgi Formu

Engelli Cocugun;

1. Cinsiyeti: Kiz( ) Erkek ()
2. Yast:

3. Egitim Durumu: ( ) Okul Oncesi
Engelli Cocugun Kardesinin;

1. Cinsiyeti: Kiz( ) Erkek ()
2. Yast:

3. Egitim Durumu: ( ) Okul Oncesi

4. Ailenin Gelir Diizeyi:

[kogretim ( ) Ortadgretim ( )

[Ikogretim ( ) Ortadgretim ( )
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EK-4. Yan Yapilandirllmis Goriisme Formu

1.

e

Kardesinizle araniza kag yas fark var? Kardesinle arandaki yas farki daha az/
daha ¢ok olsaydi kendini daha iyi mi hissedersin? Neden ?

Kardesinle arandaki yas farki daha az/ daha ¢ok olsaydi ona daha yararli olabilir
miydin? Neden?

Kardesinin kiz/ erkek olmasi onunla daha giizel vakit gecirmende etkili oluyor
mu? Neden?

Evde kardesinizin egitimiyle ilgilenen kimler? Sen de ilgileniyor musun? Neler
yaptyorsun?

Kardesinin ona dgrettiklerimi anladigini diisiiniiyor musun? Ogrendigini gérmek
seni motive eder mi?

Bana bir sey soyleyebilse ...............oooiiil. demesini isterdim.

Birglin .....oooooiiii yapabilirse, onunla gurur duyacagim.
Birlikte ... gitmeyi isterdim.
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EK-5. Schaeffer Kardes Davramsi Degerlendirme Olgegi ve Kardes Problemleri Anketi

Kullanim izni

Duygu Kivrak

emine ahmetodlu Lo
alici: ben

28 Kas 2018 Aynntulan goster

Merhaba,

Arastirmanizda “*Schaeffer kardes
davramis1 degerlendirme Olgegi ni

ve “Kardes Problemleri

Anketi” kullanmanizdan memnuniyet

duyariz.
Calismanmizda basanlar dileriz.

Saygilarimla,

Prof.Dr. Emine AHMETOGLU

Trakya Universitesi

Egitim Fakultesi

Okul Oncesi Egitimi Anabilim Dali
M. A. Ersoy Egitim Binasi

Kosova Yerleskesi

EK-6. Goniillii Katilime1r Onam Formu
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Bu formun amaci katilmaniz rica edilen arasgtirma ile ilgili olarak sizi

bilgilendirmek ve katilmaniz ile ilgili izin almaktir.

Bu kapsamda “Otizmli Kardese Sahip Olan Bireylerin Kardesiyle
Iliskilerinde Yasanan Sorunlarin ve Gelecege Yonelik Beklentilerinin Incelenmesi”

baslikli  arastirma  “Duygu  Kivrak” tarafindan  goniillii __katihmcilarla

yiriitilmektedir. Arastirma sirasinda sizden alinacak bilgiler gizli tutulacak ve
sadece arastirma amagh kullanilacaktir. Arastirma siirecinde konu ile ilgili her tiirli
soru ve gorlsleriniz i¢in asagida iletisim bilgisi bulunan arastirmaciyla
goriisebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmama hakkiniz bulunmaktadir. Ayni1 zamanda
caligmaya katildiktan sonra calismadan cikabilirsiniz. Bu formu onaylamaniz,

arastirmaya katilim icin onam verdiginiz anlamina gelecektir.

Arastirmaya Katihm Onayi:

Katilmam beklenen ¢alismanin amaci, nedeni, calismanin ne kadar siirecegi
ve yer ile ilgili bilgiler sozlii olarak arastirmaci tarafindan yapildu.

Bu aragtirmaya kendi istegimle, hicbir baski ve zorlama olmaksizin katilmay1
kabul ediyorum.

Katilimcinin (Islak imzasi ile)

Adi-Soyad:
Imzas:

Arastirmacinin

Adi-Soyadi: Duygu Kivrak
e-posta: dygkvrk@gmail.com

Imzasi:
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EK-7. Veli izin Belgesi

Velisi bulundugum ...........ccoooiiiiiiiii yapilmast
planlanan “Otizmli Kardese Sahip Olan Bireylerin Kardesleriyle iliskilerinde
Yasanan Sorunlarin ve Gelecege Yonelik Beklentilerinin Incelenmesi” ¢alismasina

katki saglamak amaciyla katiliminda bir sakinca gérmedigimi bildiririm.

Veli

Ad1 Soyadi



EK-8. Meb izin Belgesi

SDP : 300.99 - Ogrenci Isleri (Genel)
Evrak No : 49926767-300.99-54145

Evrak Tarihi : lfb@"?w TG
[ZMIR VALILIGI

il Milli Egitim Miidiirliigi

Sayr  :12018877-604.01.02-E.5153928 11.03.2019
Konu : Duygu KIVRAK'in
Aragtirma izni

DOKUZ EYLUL UNIVERSITESINE
(Egitim Bilimleri Enstitiisti Midirliigii)

flgi  :a) MEB Yenilik ve Egitim Teknolojileri Genel Midiirliigiiniin 22/08/2017 tarihli ve
12607291 sayih yazisi (Genelge 2017/25)
b) 22/02/2019 tarihli ve 541 sayih yazimiz.
¢)11/03/2019 tarihli ve 5077276 sayih Valilik Onay.

Universiteniz Egitim Bilimleri Enstitiisi Ozel Egitim Anabilim Dali Ozel Egitim
yiiksek lisans programi &grencisi Duygu KIVRAK'm: "Otizimli Kardese Sahip Bireylerin
Kardegleriyle iligkilerinde Yasanan Sodrunlanin ve Gelecege Yonelik Beklentilerinin
Incelenmesi" konulu tez ¢ahsmasi i¢in kullanacag: lgekleri, Miidiirligiimiiz Konak {zmir
Cagdas Isik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Buca Mavi Isik Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi, Giimgigim Ozel Egitim Merkezi, Burgak Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi'nde uygulama istegi ilgi (c) Valilik Onay: ile uygun goriilmiistiir.

Aragtirmaci tarafindan yapilan aragtirmamin tamamlanmasindan itibaren en ge¢ iki
hafta iginde Aragtirmanin Teslimine [liskin Taahhiithame Tutanag doldurulup, arastirmanin
CD'ye aktaniimasi saglanarak Midiirligiimiize génderilmesi gerekmektedir.

Bilgilerinize ve geregini arz ederim.

ilker ERARSLAN

Miidiir a.
Miidiir Yardimcisi
Ek: ”
1- Valilik Onayi (1 sayfa) 5070
2- Aragtirma Degerlendirme Formu aleletranik ¢

3- Anket Formlar \?_ “éﬂ lm‘\g NU}’(

4- Taahhiit Formu

Adres: Fevzipasa mh. 452 sk no: § Konak [1ZMIR Bilgi igin: Nihal GUR
Elektronih Ag: izminmeb.gov.ir Tel: 0(232) 28036 31
e-posta stratip 38 L meh gon tr Faks: 04 )

Bu evrak givenli k imza ile hitps:/ u mch gov. tr ad 71d8-d4ba-31dd-9909-518f kodu il teyit edilebilir
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