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GIRIS

Gelisim Psikolojisi’nde “kardes iligkileri” 1980’lere kadar ihmal edilen bir konu
olmustur. Oysa ki kardesler arasi iligkiler hem aile sisteminin yapisal bir pargasi olan
hem de gocuklarin sosyal ve duygusal gelisimlerinde Snemli roller oynayan bir siiregtir.
Buna ek olarak engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan arastirmalara dz} bakildiginda, bu
aragtirmalarin genellikle ebeveynlere ya da engelli gocugun kendisine yénelgk oldugu ve

kardeslerin bu durumdan etkilenme siireglerinin g6z ardi edildigi gériilmektedir.

Schreiber 1988 yilinda gelisimsel geriligi ya da kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
kardeslerini “unutulmus c¢ocuklar” olarak adlandirmasina ragmen, yavag yavas aile
sistemi icerisinde kardes iligkilerini arastirmaya doniik c¢abalarin yogunlastigim
belirtmektedir. Kardeslerin aile sistemi igerisindeki yerini tanimlamak i¢in Minuchin’in

aile sistemleri kuramina deginmek faydali olacaktir.

Aile, onu meydana getiren bireylerin karsilikli etkilesimlerde bulunduklari ve birbirleri
lizerinde etkilerinin oldugu, karsilikli iliski (transaksiyonel) Oriintiilerinden olusan
dinamik bir sistemdir (Minuchin, 1974). Aile sistemi amaglarini, esler, anne-
baba/cocuklar ve kardegler arasinda yer alan alt sistem etkilesimleri ile siirdiiriir ya da
farklilastirir.

Bu alt sistemler gerek bireysel gerekse birbirleriyle etkilesim halinde kendini
gergeklestirir

( Skrtic, Summers, Brotherson ve Turnbull 1984; Stoneman ve Brody 1984, Minuchin

1974).

Minuchin’e (1974) gore bu alt sistemlerden biri olan kardes alt sistemi, gocuklarin yasit
iligkilerini deneyimledikleri ilk sosyal laboratuardir. Bu iliski igerisinde, kardesler

birbirlerini destekler, suglarim {istlerine alir, birbirleriyle rekabet eder ve birgok seyi

dgrenirler.
Kardesler arasindaki bag , diger iliskilerden farkli olarak iki insana, yasamin kritik

dénemlerinde fiziksel ve duygusal destek saglar.



Bu stiregen iligki, kardeslerin bu iligkiden edindikleri deneyimleri diger biitiin
iliskilerinde de kullanmalarina yardimect olur. Dunn’in ( 1983) belirttigi gibi kardesler
stirekli etkilesimleri yoluyla taklit, oyun, kurallara uyma, paylasma, yardim etme gibi
sosyal becerileri 6grenir ve birbirleri igin arkadas, sirdag, rakip, 6gretmen, bakici, lider
gibi yeni rol modelleri olustururken, bir yandan da duygularim aglkqa‘ifade?edebilmeyi,

uzlagmay1 ve problemleri ¢ozebilmeyi 63renirler.

Erken ¢ocukluk déneminde kardegler birbirleri igin stirekli bir arkadaslik kaynagiyken
giderek daha 6nemli yagantilar1 paylagirlar. Okul ¢agina geldiklerinde aile disindaki
kisilerle iliski kurmaya yonelirler ve bu iliskilerde birbirlerinden 6grendikleri sosyal
becerilerden yararlanirlar. Ergenlik déneminde arada sirada yasadiklari catigma ve
rekabete karsilik, birbirlerinin sirdagi ve damismami olurlar. Yetiskinlikte evden
ayrildiklarinda da iliskileri siirer ve yaglilikta 6zellikle eslerin 6liimiinden sonra,

kardesler arasindaki destek sistemi islevini siirdtiriir (Dunn,1983).

Kardes iliskileri konusundaki bir tartigjmada Smart ve Smart (1980) sunlan
soylemektedir; “Kardesler birbirini segmezler ama gene de sik sik bir oday1, hatta bazen
bir vatag paylasarak biiytik bir yakinhk i¢inde yasarlar. Aym oyuncaklarla oynarlar.
Biri digerinin kiigiilmils giysilerini giyer. Aym soyadim, ana babayi, akrabalar
paylasirlar. Birlikte oynamalari, eglenmeleri, birbirlerine yardim etmeleri, birbirleriyle
catismalar, dovilsmeleri ve birbirlerine glicenmeleri igin pek ¢ok firsat vardir. Sevmeye
ve nefret etmeye ek olarak kardesler, isbirliginden kontrol etmeyi ve direng gdstermeyi

denemeye dogru kolayca y6n degistirebilirler” (Onur, 1993,sy: 287-288).

Normal gelisim gosteren kardeslerle gegirilen yasantilar,cocuklarin tiim gelisimlerinde
bu denli Snemli gériiniirken, engelli gocugu olan ailelerde kardes iliskilerinin dogasinda
ve kardeslerin rollerinde farkliliklar ortaya ¢ikabilmektedir.Aile tiyelerinden birisindeki
bir engel ya da kronik bir rahatsizliin yalmzca o bireyi etkilemekle kalmayip. alt

sistemler olarak tanimlanan esler, anne-baba/cocuklar, kardesler arasindaki iliskinin de

[RS]



bozulmasina neden olabilecegi fikri arastirmalarla desteklenmistir (Schreiber,1984;Tritt

veEsses,1988).

Fewell (1986), ailede engelli bir ¢ocugun varliginin bir biitiin olarak aile sisteminin
yapisinda, isleyisinde ve aile iyelerinin rollerinde Snemli degisiklikler yapabilme
etkisini ortaya koymustur. Buna paralel olarak, Featherstone (1980); Zetlin,’Williamson
ve Rosenblatt (1987), yine ailede engelli bir ¢ocugun varliginin aile iiyelerinin
yasamlarim, duygu ve diistincelerini olumsuz y6nde etkileyebilen ek bir stres kaynag:
oldugunu arastirmalariyla desteklemislerdir. Engelin aile yasamunda yol agtig:
degisikliklerle basetmede yetersiz hissetme, aile yagamim engelli ¢ocugun
gereksinirﬁleri dogrultusunda diizenleme, engelli ¢ocugu asir1 koruma ya da engelini

reddetme gibi durumlar da ailenin normal isleyisinde bozulmalara yol agabilmektedir (

Werth ve Oserof,1987).

Buna ek olarak engelli kardese sahip olan c¢ocuklar da birden, tam da iginde
bulunduklar1 durum nedeniyle ailenin 6nemli derecede zamanini, ilgisini, sosyal
destegini ve hatta parasal kaynaklarimi vedigi bir erkek ya da kiz kardese uyum
saglamak zorunda kalirlar. Engeli olinayan kardesin engeli olan kardese uyum
saglamasi aileler agisindan ¢ok kaygi verici bir durumdur. Bu gergekten énemli bir
slirectir ¢linkli normal gelisim gosteren ¢ocugun engelli kardesine tepkileri her iki

cocugun da benlik saygis1 ve uyum gibi gelisimsel stireglerine etkide bulunabilir.

Bu tiir ailelerde hem normal hem de engelli ¢ocuklar pek ¢ok kardesin hoslandig1 ve
gelisimleri siiresince yarar sagladig1 yasantilardan yoksun kalabilirler. Normal gelisim
gbsteren kardesler arasindaki iligkilerde kardeslerin yardim etme/63renme tiirii
etkinlikleriyle her iki kardes igin de anlamli ve doyurucu olabilen etkinlikler arasinda
belirli bir denge vardir. Ancak kardeslerden birinin engelli olmast bu dengeyi
bozabilmektedir (Kiigiiker, 1997). Engelli kardesle olan iligkiler doyum saglamayan,
olumsuz ve ¢atigmal: iligkiler olabilir

(Begun, 1989).

I
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Bu baglamda, her ¢ocugun kisiligi ve mizac1 kardesine ozellikle de engelli kardese
yonelik duygularinda olduk¢a nemli rol oynamaktadir. Olumlu ve olumsuz duygularin
ikisinin de tiim kardes iliskilerinde goriilmesine ragmen, Mc Hale ve Gamble (1987),
“okul ¢agindaki g¢ocuklar ve ergenler igin bu duygularin olumsuzdan ¢ok olumlu olma
egilimli olduklarini belirtmislerdir. Buna‘ ek olarak, engelli kardesi, olan gocuklarin
olmayan ¢ocuklara gére daha olumlu ve daha az olumsuz davranislari oldugu y&niinde
bulgular ortaya koymuslardir. Bu olumlu duygular; yiiksek diizeyde bir altruizm ve
empatiyi, farklilia kars1 artan bir toleransi, olgunluk,sorumluluk ve duyarlilikta artisi
ve kardesin basarilarindan gurur duymay: igermektedir (Powell ve Ogle,1985). Yine
Powell ve Ogle (1985), engelli kardesle yasamanin hem kaygi verici hem de doyurucu

ve zevkli olabilecegini ortaya koymustur.

Aragtirma sirasinda uygulamaya katilan ¢ocuklarin bildirimleri de, engelli bir ¢ocugun
kardesi olmanin bu ¢ocuklarda gurur ve memnuniyet gibi olumlu duygulardan, ofke,
kiskanglik, yetersizlik, yalmzlik ve sugluluk gibi olumsuz boyuta kadar giden gesitli
duygusal ve davranigsal tepkilere neden olabilecegine dikkat cekmektedir.Engelli
kardesi olan ¢ocuk &zellikle de bu engel yuiziinden kendi ya da ailesi ¢ok zorluk
cekiyorsa, saglikli oldugu igin kendisini suglu hissedebilmekte, hatta bu tiir bir sugluluk
duyan ¢ocuk bedel olarak engelin semptomlarini taklit edebilmektedir. Bunun yanisira
kardeslerin yasadiklar1 duygusal tepkilerden bir digeri de ihmal edilmis olma ve
yalmzlik duygularidir. Anne-babanin zamaninin ve parasal kaynaklarinin biiyiik 6lgtide
engelli kardese kanalize edilmesi, gocuklarin yeterli ilgi ve destek godrmesini
engelleyebilmektedir. Boylelikle saglikli olan kardes kendini thmal edilmis goriir ve bu

durumdan dolay1 engelli kardesini kiskanabilir.

Ebeveynler zaman zaman normal gelisim gosteren ¢ocuklarindan gergek¢i olmayan
beklentilefde bulunurlar. Zamanlar1 ¢ok simrh bir hale geldiginden sorumluluk almak
icin hazirhikli olmayan ¢ocuga agir ev isi sorumluluklarim ve evle ilgili angaryalan
yiikleyebilirler. Ozellikle normal olan gocuk bilyiik kiz kardesse bu durumdan daha

fazla etkilenmektedir. Baz1 ¢ocuklar kendilerine verilen bu role uygun davranarak uyum
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saglayip hosnutluk ve kendinden gurur duyma gibi olumlu duygular gelistirirken
bazilan da 6fke ve diis kiriklig1 hissederek higbir zaman kendisini ailesinin kendinden

bekledigi kadar yeterli ve giiglii hissetmeyebilmektedir ( Milstead, 1988 ).

Genel olarak bakildiginda, normal kardeslerin kendilerine, engelli kardpsleripe ve iginde
yasadiklar aile kosullarinin 6zgiinliigiine iliskin yasadiklan gligliikler ve gereksinimleri
faklilasmalar gostermekle beraber, cogunun benzer yasantilari, sorunlar ve
ge;eksinimleri bulunmaktadir. Herseyden 6nce, bu gocuklarin kisilik 6zelliklerinin,
yeterliliklerinin, ilgilerinin, duygularmin ve yasadiklam sorunlarin ozellikle anne-
babalar tarafindan farkedilmesi ve kabul edilmesi Onemlidir. Ebeveynlerin ve bu
ailelerle galisan uzmanlarin bu gocuklara, ailenin ve 6zellikle de engelli kardesin disinda

bagimsiz bir birey olarak kendilerini gergeklestirmede yardimci olmalar

gerektirmektedir.

Aymi zamanda aile igerisinde kendi rollerini, sorumluluk ve yasam bi¢imlerini
belirtmede de bu gocuklara firsat verilmelidir. Bu gereksinimlerin yaninda, kardesin
engeline, bu durumun kendilerine ve diger aile bireylerine yansimalan ile ilgili
gercekei ve anlagilir bilgiler almalar1 da ¢ocuklarin engelli kardesini anlamalarinda ve

ona uyum saglama siireclerinde oldukg¢a 6nemlidir.

Baz1 anne-babalar, kendi yasadiklari iiziintii ve sugluluk duygular nedeniyle ya da
kardesleri bu problemlerle iizmemek igin engelli gocukla ilgili konusmalardan kaginir
ve normal cocuklarini engelli kardesle ilgili planlamalarin disinda tutarlar. Hangi
nedenlerin sonucunda olursa olun, iletisimlerin ve duygusal paylasimin sirl oldugu
ailelerde normal gocuklar 6zellikle engelli kardesle ilgili konularin tabu oldugu seklinde
bir izlenim olusturabilir; engelli kardesle ilgili kaygilarim ifade etmemeyi merak
ettikleri konularda soru sormamay1 ve biitiin bunlar1 kendilerine saklamay1 6grenebilir.
Bu durum ,bazen onlarin engelle ilgili yanhs kavramlastirmalar ve mitler

olusturmalarina neden olabilir. Bazi kardeslerin kendilerinin ya da ileride ¢ocuklarinin
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da engelli olacag: korkusu ve endigesi yagamalar1 kismen bu konudaki sorularina agik

anlasilir ve dogru bilgiler alamamalarinin bir sonucudur ( Kiigiiker,1997).

Fishbein’ a gore (1994), engelli kardeslere yonelik tutumlan olumlu yénde
degistirmeye iliskin yaklasimlar genel olarak, engelli bireyle daha fazla etkilesimde
bulunma ve ona iligkin bilgilenmeyi icermektedir. Arastirmacinin da bel&rttigi gibi ,
zihinse] engelli ve otistik ¢ocuklarin kendilerini ifade etmede ve iletisim kurmadaki
yetersizliklerinin  kardeglerin iligkilerini diger engel gruplarina gére daha fazla
gﬁ;lestirdigini s6yleyebilmekteyiz.. Ozellikle yeni yeni giindeme gelen
otizmin,kafakteristikleri ve etiolojisinde hala belirsizliklerinin  oldugu bir engel
oldugunu varsayarsak, otistik c¢ocuklarin kardeslerinin, daha ¢ok otizm hakkinda
bilgilendirilme gereksinimleri oldugu gergegini goéz Oniinde bulundurmak

gerekmektedir.

Konuyla ilgili yapilan literatiir taramasi sonucunda batili kaynaklarda daha fazla
olmakla beraber iilkemizde, yeterli sayida ¢alismanin olmadig1 goriilmiistiir. Otizmle
ilgili yapilan aragtirmalarin 6zellikle engelin kendisine ve engele sahip olan bireyler
lizerinde yogunlastigi ve otizme sahip ¢ocuklarin kardesleriyle yapilan arastirmalarin
yok denecek kadar az olmasi dikkat ¢ekici gériinmektedir. Bu arastirmanin iilkemizde
hemen hemen yok denecek kadar az olan otistik ¢ocuk ve kardesleri arasindaki iliskiyi

degerlendiren caligmalarin yapilma gerekliligine dikkat ¢ekeceginden 6nemli oldugu

distintilmektedir.



ARASTIRMANIN PROBLEMI

Otistik gocuklarin kardesleriyle ilgili aragtirma yapma fikri, arastrmacinin ¢alisma
ortaminda karsilagtig1 otistik gocugu olan ebeveynlerin, normal ¢ocuklariyla ilgili kayg:
dolu sorularindan ortaya gikmistir. Ebeveynlerin normal gocuklariyla otistik kardesleri
arasindaki iligskiye y&nelik kaygilari, normal gocuklarinin kardesiyle, kalatzahk yerlere
gitmekten hoslanmama, arkadaglarma kardesinin engelini anlatamama, kardesini
gérmezden gelme ya da kiskanma gibi davranislar igermektedir.Dolayisiyla arastirmact
bu-‘gocuklar ve gereksinimleri ile ilgili bir c¢aligma yapmanin yerinde olacagim
diistinmistiir. Boylece pilot bir c¢alisma olarak bir kardes egitim program:
diizenlenmistir (Bkz Ek V). 9-12 yaslan arasinda 5 kardesin katithminin saglandig:
programda, gocuklara otizm hakkinda detayli bilgiler verilmis, kardesleriyle empati

kurabilmeleri i¢in ¢esitli etkinlikler diizenlenmistir.

Yedi oturumluk bu program sonucunda g¢ocuklarin otizme ve kardeslerine yo&nelik
dusiince ve duygularindan bahsederken olumlu yonde ilerlemeler gézlenmistir. Buna ek
olarak, ebeveynlerden de ¢ocuklarin evde kardeslerine yonelik davramslarinda olumlu
degisimler gozlendigi bildirilmistir. Tim bu olumlu geribildirimler arastirmaciyr “
cocugun otistik kardesine ydnelik tutumunda otizm hakkinda bilgisinin etkisinin olup

olmadigi” ve otistik bir kardesle olan iliskiyi daha detayli ele alma konusunda

arastirmaya yonlendirmistir.

Sonug olarak, otizm tanist almug bireylerin normal gelisim gosteren kardeslerinin otizm
hakkindaki bilgi diizeyleri ile otistik kardeslerine y6nelik tutumlar1 arasindaki iligkiyi
bazi bagimsiz deZiskenler agisindan ve daha detayli bilgiler elde etmek {izere

hazirlanmig sorularla degerlendirmek bu aragtirmanin problemini olugturmustur.



BOLUM 1
KONUYLA ILGILI KURAMSAL ACIKLAMALAR VE CALISMALAR

Bu béliimde, ilk olarak, otizmin tanimi, etiolojisi, tani kriterleri, 6zellikleri ve tedavi
stiregleri {izerinde durulacaktir. Ardindan gelisimsel agidan kardes iliskileri
degerlendirecek ve ailede engelli ve otistik bir ¢ocugun kardes iliskilerine olan etkisi ve
bu“konuyla ilgili yapilan aragtirmalarin bir 6zeti sunulacaktir. Son olarak da engelli

bireylere yonelik tutumlar genel olarak degerlendirilecektir.

1.1  OTizZM

“Otizm” Tiirkge karsiligi olmayan, dilimize literatiirdeki adiyla girmis, bu nedenle de
anlasilmas: zor bir engeldir. Pek ¢ogumuz igin tek basina bir anlam ifade etmeyen
“otizm” en kisa tamimuyla bireyin cevresi ile iligki ve iletisim kurmasini engelleyen
gelisimsel bir yetersizliktir. Yayinlarda, erken ¢ocukluk psikozu, erken bebeklik otizmi,
atipik gelisme gosteren cocuklar,cocukluk sizofrenisi terimleri ile adlandirilan bu
sendrom ilk defa 1943’de Amerikali psikiyatr Kanner tarafindan tanimlanmistir
(Oztiirk, 1995) Tirkge’de “kendi” anlamina gelen “auto” sdzciigiinden tiiremis olan

“otizm”, bu g¢ocuklarin bagkalariyla iliski kurmaktansa, kendi yarattiklari diinyada

yasama egilimlerine isaret etmektedir.

1.1.1 Baslangi¢ Yasi ve Yayginhk

Genel olarak otizm 30 aydan &nce baglar. Ancak bunu ¢ocugun erken dénemlerinde
saptamak ¢ok giictiir. Ciinkii ilk yillarda taniya yardim eden belirtilerin, yetiskinler

tarafindan taninmas: zordur. Oysa erken tani ve erken baslayan tedavi siirecini olumlu

yonde etkilemektedir.



Otizme ttim irklarda, milletlerde ve her sosyoekonomik diizeyde rastlanabilir.Bu
gelisimsel bozukluga 10000°de 4-5 oraninda, erkek ¢ocuklarda kizlara oranla 4 kat daha
fazla rastlanmaktadir. Erken bebeklik otizmi olan g¢ocuklarin, kardeslerinde gériilme

oram genel niifusa goére 50 kez daha yiiksektir.Otizmi olan ¢ocuklarin %16’sinda

Fragile X sendromu goriiliir( Oztiirk,1995).

1.1.2Tan Kriterleri

Otizm DSM IV tam olgiitlerinde “Yaygin Gelisimsel Bozukluklar” baglig: altinda ele

alinmaktadir;

A.

En az ikisi (1)’inci maddeden ve birer tanesi (2) ve (3)’lincii maddelerden

olmak tizere (1), (2) ve (3)’lincii maddelerden toplam alt1 (ya da daha fazla)

maddenin bulunmasi:

(1) asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendini gosteren toplumsal

etkilesimde nitel bozulma:

(a)

(b)

©

(d)

toplumsal etkilesim saglamak i¢in yapilan el-kol
hareketleri, alinan viicut konumu,takinilan yiiz ifadesi,g6z
gdze gelme gibi birgok s6zel olmayan davramsta belirgin
bir bozulmanin olmasi

yasitlariyla  gelisimsel  diizeyine  uygun iligkiler
gelistirememe

diger insanlarla eglenme, ilgilerini ya da basarlarim
kendiliginden paylasma arayist icinde olmama (&6rn.
ilgilendigi nesneleri g&stermeme,getirmem ya da
belirtmeme)

toplumsal ya da duygusal karsiliklar vermeme



(2) agagidakilerden en az birinin varlig: ile kendini g&steren iletisimde nitel

bozulma:

)

(b)

(©
(d)

konusulan dilin gelisiminde gecikme olmasi ya da hig
gelismemis olmasi(elkol ya da yiiz hareketleri gibi diger
iletisim yollariyla bunun yerini tutma girisimi eslik
etmektedir) , X
konusmas: yeterli olan kisilerde, baskalariyla soylesiyi
baslatma ya da stirdiirmede belirgin bir bozuklugun olmasi
basmakalip ya da yineleyici ya da 6zel bir dil kullanma
gelisim diizeyine uygun g¢esitli,imgesel ya da toplumsal

taklitlere dayali oyunlart kendiliginden oynamama

(3) asagidakilerden en az birinin varlig1 ile kendini g&steren davranis, ilgi ve

etkinliklerde sinirli,basmakalip ve yineleyici ériintiilerin olmasi:

(a)

(b)

(©)

(d)

ilgilenme diizeyi ya da tlizerinde odaklanma agisindan
olagandist, bir ya da birden fazla basmakalip ve sinirls ilgi
oOrlintiisli ¢cergevesinde kapanip kalma

Ozgiil, islevsel olmayan alisilageldigi iizere yapilan
glindelik islere ya da torensel davramis bigimlerine hig
esneklik gostermeksizin siki sikaya uyma

basmakalip ve yineleyici motor mannerizmler (6rn; parmak
siklatma,el ¢irpma ya da burma ya da karmasik tiim viicut
hareketleri)

esyalarin parcalanyla stirekli ugrasip durma

agagidaki alanlarin en az birinde,3 yasindan &nce gecikmelerin ya da

olagandist bir islevselligin olmasi: (1) Toplumsal etkilesim, (2) toplumsal

iletisimde kullamilan dil ya da (3) sembolik ya da imgesel oyun.
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C. Bu bozukluk Rett Bozuklugu ya da Cocuk Dezintegratif Bozukluguyla daha
iyi agiklanamaz (DSM 1V,1994) .

1.1.3 Otizmin Nedenleri , R

Otizmin tanimlamasindan bu yana, otizmin nedenini agiklamay1 amaglayan ¢ok sayida
teori ortaya atilmustir. Uzun yillar bebeklik ¢aginda anne-gocuk iligkisinde bir bozukluk

oldugu goriisii ( psikojenik kuram) tizerinde durulmussa da arastirmalar bu goriisii

desteklememistir.

Genel olarak otizmin ortaya ¢ikmasinda biligsel bir bozuklugun rol oynadigi kabul
ediliyorsa da bunun biyolojik kaynag: heniiz bilinmemektedir. Yapilan biyokimyasal,
biyofizik, genetik ve organik aragtirmalar farkl: sonuglar vermektedir. Bu nedenle
glinlimiizde gocukluk otizminin tek bir nedene bagl olmayan, heterojen, biyolojik ve
psikolojik etkenlerin ortaya ¢ikardig: gelisimsel bir bozukluk oldugu kabul gérmektedir.

Konuyla ilgili 6ne siiriilen kuramlar; psikojenik, davranigsal, organik ve kavramsal

olmak lizere 4 grupta toplanmaktadir.

Psikojenik Kuram; 1950’li ve 1960’11 yillarda gegerliligini koruyan fakat giiniimiizde
arastirmalar dogrultusunda ciirtitiilen bu goriis, otistik ¢ocuklarin ice kapanma ve sosyal
olmayan davraniglarda bulunmalarindaki temel nedenin duygusal etkenler ve
yetistirilme bi¢imi oldugunu ileri siirmektedir. Bu kurama gére otizm; 6zellikle anne-
cocuk iliskisinde, gocugun soguk reddedici olarak algilanan davranmiglarla kargilagmasi
sonucunda ortaya ¢ikan, psikolojik bir geri ¢ekilme davramisidir. Bu gorils, Bruno

Bettelheim (1967)’in kuram: olarak anilmaktadir.
Kanner’in-1954’te otistik ¢ocuklarin anne-babalarinin davranis dzelliklerini incelemeye

yonelik yaptifi ¢alismada, otistik gocuga sahip anne-babalarin egitim diizeylerinin

yiiksek ve ozellikle babalarin egitimsel yonden iist statiiye sahip olduklan

11



S R 7 T g4 Ak o e

belirtilmektedir. Kanner’in otistik ¢ocuklarin ailelerinde, psikolojik bir hastaliga ¢ok az
rastlandigini belirtmesine ramen bu anne-babalar genellikle obsesif, duygusalliktan

uzak ve c¢ocuklar1 ile yakin, sevecen iliski kuramayan kisiler olarak

degerlendirilmektedir.

Bu goézlemlerin ¢ogu, otizme y&nelik ¢alismalarin ilk yillarinda yapilmug ve konu ile
ilgili psikojenik agtklamalar, derinlemesine yapilan ¢alisma ve arastirma sonuglarina
dayandirilmamistir. Oysa son yillarda otistik gocuklarin anne-babalart ile normal
goéﬁklarln anne-babalari  arasinda yapilan karsilagtirmali c¢aligmalarda, otistik
cocuklarin kii¢lik yaslarda, ailelerinden kaynaklanan ilgisiz, soguk tavir ve yetistirilme
bigimi gibi nedenlerden dolayi zarar gérmils olmalar1 konusunda, normal ¢ocuklardan
belirgin bir farklarinin olmadig:1 goriisit ileri stirlilmektedir. Bu ¢alismalarin
sonuglari,psikolojik problemli anne-babalarin sorunlarinin daha ¢ok, engelli bir ¢ocuga

sahip olmanin getirdigi duygusal baski ile ilgili oldugunu gostermektedir ( Darica ve

ark.,1992).

Davramissal Kuram: Bu kurami savunanlar, otizmin &dil ve ceza sistemleriyle

pekistirilen bir dizi tesadiifi olasiliklarla sekillendirilmis, 6grenilmis davranis gruplari
oldugunu ileri siirmektedirler. Bu gériise goére, otizm, ¢ocugun iginde bulundugu
ortamda, ¢evresiyle iliski kurma yoluyla 6grendigi, birtakim atipik ve 6zel davramslar
biitliniidiir. Yani otistik ¢ocuklarin ortaya koyduklar1 davramglar 63renilmis
davranislardir. Genelde bu gériisii savunan kuramcilar, otistik ¢ocugun kendi kendine
dogal olarak normal g¢evreden bazi bilgi ve becerileri 68renmesini olanaksiz kilan,

engele bagl bir yetersizligin s6z konusu oldugunu ileri stirmektedirler(Darica ve

ark.,1992).

Organik Kuram: Son on yildir otizmin biyolojik kaynaZinin oldugu kesinlik

kazanmakta ve beyindeki bazi yapisal anomalilerin otizme neden oldugu kabul
edilmektedir. Bu konuda yapilan son arasgtirmalar, beyincigin (cerebellum) gelismesi ile

ilgili bir bozukluk oldugu iizerinde durmaktadir. Ayrica teknolojinin gelismesine bagh



olarak ileride beyin yapisinin daha ayrintih incelenecegi de diistiniilmektedir( Korkmaz,

2000).

Bu kuram , otistik g¢ocugun gosterdigi 6grenme,dikkat ve algi siiregleri ile ilgili
yetersizligi gibi konulara odaklanmaktadir. Bu gorils ayn: zamanda otistik ¢ocuktaki

belirli fiziksel ve biyokimyasal farklilig1 vurgulayan verileri de dogrulamaktadir.

Otizmin ortaya ¢ikma riskini arttirmada,dogum Oncesi ve sonrast olusan biyolojik
yér;den yeterince gelisememe ve Ozellikle hamileligin ilk {i¢ ayinda, olumsuz etkileri
olan bazi durumlar da etken olabilmektedir. Bunun yanisira, genetik y6nden yapilan
incelemelerde; otistik gocuklar ve ailelerinin kaninda normalden farkli bulgulara
rastlanmaktadir. Bu ¢alisma sonuglari, otizmin ¢ift yumurta ikizlerinden ¢ok, tek
yumurta ikizlerinde belirgin olarak ortaya ¢iktifini gostermektedir. Yaptlan

arastirmalar, otizmin ikizlerde gériilme oraninin %50 daha fazla oldugu y&niindedir.

Diger calismalar, otistik gocugun ailesindeki konusma, gecikmis dil ve gelisimsel
problemlerin,risk faktériinii arttirdigimi  gostermektedir. Iletisim veya konusma
problemleri i¢in de genetik bir egilimin de varligindan s6z edilmektedir. Ornegin;
Fragile X sendromu adi verilen genetik bir bozuklugun otizme neden olan genetiksel
gecislerden birisi oldugu belirtilmektedir. Kromozom anomalisi olan ¢ocuklarin %10-

15’inin otistik olma olasili1 da genetik ¢alisma sonuglari iginde yer almaktadir ( Darica

ve ark.,1992).

Kavramsal Kuram: Frith’in kurami, otistik bireylerdeki temel problemin dogustan

gelen zihinsel kavramaya ait bir eksiklik oldugu ve bu eksikligin mantikli sonuglar
¢ikarmay1 engelledigi seklindedir. Bu eksiklik, ¢ocugu farkli bir gelisme ydniinde

zorlamakta,b6ylece farkli otistik belirtiler ortaya ¢ikmaktadir.

Yaraticilik, taklit etme,hayal giicline dayali oyunlar oynayabilme gibi becerileri

kolaylikla yapabilen normal gocuklann tersine, otistik gocuklarin i¢ ve dis diinyada
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gelisen olaylar arasinda iliski kurabilme, tahminde bulunabilme becerisinden yoksun
olduklar1 goriilmektedir. Bu durum, otistik ¢ocuklarin, diger insanlarin hareketlerini
yonlendiren inanclari,istekleri ve egilimleri olabilecegini anlamalarindaki yetersizlikten
kaynaklanmaktadir. Boyle bir bilgi dagarcigi olmaksizin da sosyal iliskilerini

gelistirmeleri oldukga zor olmaktadir( Darica ve ark., 1992).

1.1.4 Otizmin Ozellikleri

Otizmi en agirdan hafife dogru dereceleri olan bir yelpaze i¢inde diisiinmek
gerekmektedir. Ancak farkli derecelerde ve kategorilerde ortaya ¢ikabilen otistik

Ozellikler temel olarak 3 alanda bozukluk yaratir;

1-Sosyal etkilesim,
2-Sozel ve sbzel olmayan iletigim,

3-Hayal giicti ve yaraticilik
1.1.4.1 Sosyal Etkilesim

Otistik ¢ocuklarin sosyal etkilesimdeki 6zellikleri su bashklar altinda incelenebilir;
a-Ilgisiz,soguk,uzak

b-Pasif

c-Aktif ama tekdlize

d-Alistimadik

Otizmin 6zelliklerine sahip bireyler, diger insanlara dzellikle yagitlarina kars: ilgisizdir.
Bazilan fiziksel temastan hi¢ hoslanmazken (sarilmak,6pmek, dokunmak vb.), bazlari
asirt hoslanabilirler. Fiziksel temas: kabul eden bazi otistik bireylerse, bu iligkiye
sarilarak ya da bagka herhangi bir bigimde karsilik vermezler. Sosyal etkilesimi edilgen
olarak kabul ederler. Bazen zevk aldiklari hissedilebilir. Etkilesimi kendiliklerinden

baslatmazlar ve baslatilan bir etkilesimi de stirdiirmekte giigliik ¢ekerler. Diger insanlara
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zaman zaman yaklastiklar1 olsa da bu davranig uygun ortam ve zamanlarda olmayip

tekrarlanan ve aligik olmadigimiz bigimlerle gerceklesir.

1.1.4.2 Stzel ve sozel olmayan iletisim

L4

Sozel ve s6zel olmayan iletisim alaninda otistik gocuklarin 6zellikleri su basliklar

altinda toplanabilir:

a-Hig iletisim kurmama
b-Sadece ihtiyaglari dogrultusunda iletisim kurma
c-Tekrarlayan ve tek yonlii iletigim kurma

d-Basit ve belli bir bigimde iletisim kurma

Otizm ozelliklerine sahip bireyler iletisime girmekten hoslanmazlar ve iletisimin sosyal
amaglh kullanimina Onem vermezler. Bu durum konusan otistik bireyler igin bile
degismezlik g&stermektedir. Genelde monologlar halinde konusurlar. Iletisim sirasinda
jestleri,mimikleri kullanmakta ve ses tonlarini ayarlamakta gii¢lik ¢ekerler. Ya ¢ok
alcak ya da ¢ok yiiksek sesle konusabilirler. Ses tonlar tekdiize,vurgular1 yanlis olabilir.
Yiiksek fonksiyonlu otistik ¢ocuklar yani otizm &zelliklerini hafif derecede g&steren

cocuklar jest ve mimiklerini kullanmay: bagarsalar da alistimadik hareketlerde

bulunabilirler.

Dili duygu ve diisiincelerini ifade etme amacindan gok istek ve ihtiyaglarim belirtmede
kullanirlar. Diger insanlarin duygu ve distincelerini anlamada zorluk yasarlar. Dili ¢ok
basit bir bigimde kullanirlar. Kimi zaman uzun climleler kurabilirler ama ctimlelerin
icerikleri ya ¢ok simrhdir ya da anlamh degildir. Bazen de ¢ok heceli sdzciikleri birkag
kez olmak iizere kullanurlar. Bildigi ¢ok sayida sozclik olmasina ragmen anlamli bir

sekilde yan yana getiremedikleri de goriiltir.



Otizmde dil ile ilgili en yaygin 6zelliklerden birisi de, ekolalik konugsmadir. Ekolalik
konusma, kisinin kargisindakinin s6yledigini aynen tekrar etmesi anlamina gelmektedir.

Ekolali, aninda ve gecikmeli ekolali olarak iki sekilde ortaya ¢ikar.

Aninda ekolali, gocugun sdylenileni aninda tekrarlamasina denir. Gecikmeli ekolalide
ise ¢cocuk duruma ve ortama uygun olmayan bir sekilde 6nceden duydugl'l bir ifadeyi
tekrarlar( at yarislarinin anlatilmasi,imdat deme vb.). Bunun yaninda otizm 6zelliklerine
sahip bireyler, siirekli ayn1 konu {izerinde konusup, ayni sorulari tekrar tekrar sorabilir

(baiaam kizar m, eve gidecek miyiz? vb.).

Dil ve iletisim alaninda diger belirgin bir 6zellik zamirleri karistirmalaridir. Ben yerine
sen deme,kendisine isimleriyle hitap etme, iyelik eklerini yanlig kullanma sik¢a goriiliir.
Soyut kavramlar anlamakta giiclitk ¢cekerler. Climleleri somut algilayabilirler, 6rnegin;
elini ver denildiginde elini koparip vermesi gerektigi gibi. Otizmi olan kisilerin aym

zamanda telaffuz bozukluklar: da olabilir.

1.1.4.3 Hayal giicii ve Yaraticihk

Otistik bireyin hayal giicii ve yaraticilik alanindaki yetersizleri §6yle siralanabilir;
a-Basit uyarimlar igin nesneleri kullanma

b-Pratik olarak kullanmak {izere nesnelerle ilgilenme

c-Digerlerinin sembolik oyununu taklit etme

d-Sinirls,tekrarlayan ve izole sembolik oyun oynama

e-Stereo tipik bir sekilde kendi diinyasin1 yaratma ( Gould, 1996)

Otistik ¢ocuk, nesne ve oyuncaklarla amacmna uygun ya da sembolik bir oyun
oynayamazlar. Ancak bu gocuklar oyuncaklara ilgi gostermezken evdeki birtakim
esyalara agin ilgi g6sterebilir (kastk vb.). Yaraticilik gerektiren aktiviteleri sinirlidir , bu

gibi aktiviteleri taklit ederler ya da aktivitede bulunanlar siirekli izlerler.

Ayrica hayal giiglerini kullanamadiklarindan degisik seyler yapmak yerine ayni rutini

korumay:1 istemektedirler. Belirli seyleri o6zel bir sira iginde yapmaktan

16

R T R e



T R A 7 7 o s e

hoslanabilmekte,eger bu sira bir sekilde bozulursa huzursuz olabilmektedirler (degisik
arabaya bihmek,eve farkli bir yoldan gitmek vb.) Oyunlar kendi baslarina somut ve
tekrarlayici nitelikte olabilir. Legolar: tren gibi dizebilir ya da kiiplerle kule yapabilirler
ama oyunu gelistiremezler.

Bu ii¢ alanda gériilen bozukluklarin yanisira otistik 6zellikleri olan ¢ocuklarda stereo

tipik hareketler, problem davranislar ve bazi 6zel beceriler de goriilebilmektedir.

1.1;5 Otizmde Ozel Beceriler

Otistik gocuklarin sasirtict 6zelliklerinden birisi, bircok alanda giigliige sahip olmalarina
ragmen bazi alanlarda 6zel becerilere sahip olmalaridir. Bu 6zel beceriler; her otistik
cocukta goriilmemekle beraber genelde pek ¢ok insamin ilgisini ¢ekmeyen; otobiis-
vapur-tren. hareket saatleri, havaalani ugus programlan veya sayilar gibi ayrintilarla
ilgili gelismis gorsel yetenekler seklinde ortaya glkabilmektédir. Bunun yaninda, kendi
kendine okuma-yazma &grenebilme, okudugunu anlamasa da akici okuyabilme, kisa
siirede ezberleyebilme gibi iyi bir bellege sahip olan erken gelismis zihinsel ya da
gérse-motor yetenekleri olan otistik gocuklara da rastlanmaktadir. Olduk¢a karmagstk
yapilan higbir yaraticilik katmadan ya da resmin ne olduguna dikkat etmeden mekanik
olarak birlestirebilen, zihinden uzun ve karigik hesaplamalar yapabilen ya da ¢izim

yetenedi yasina gére ¢ok gelismis olan otistik ¢ocuklar da vardir ( Darica ve ark.,1992).

1.1.6 Problem Davranislar ve Tekrarlayan Hareketler

Otistik Ozellikler gosteren gocuklarin sosyal agidan kabul gérmeyen, kendine ve

gevreleriné zarar verebilen davranislan olabilmektedir. Bunlardan bazilari;

a) Ofke nébetleri: Ofke nébetleri otistik gocuklarin gogunda 2,5 yas déneminde

belirginlesmektedir. Ozellikle bu doénemde konusma az ya da hi¢ olmadigindan
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b)

c)

¢ocuk istek ve ihtiyaglarim sozel olarak ifade edememektedir. Bu nedenle, gogu
otistik  ¢ocukta  6fke  nobeti  olarak  adlandinlan  tekmeleme,
aglama,bagirma.kendini yere atma gibi davramglar ortaya ¢ikmaktadir. Bu

davranglar kisa siireli olabilecegi gibi ¢ok uzun siireli de olabilmektedir.

Cevreye zarar veren davramslar: Yine otistik gocuklar, ggvreyl; cok fazla

iletisime giremediklerinden dolay1 sokakta ¢iglik atma, esyalart firlatma,

esyalara zarar verme, bagkasina vurma ya da sagim ¢ekme gibi davranislarda

bulunabilmektedirler.

Kendisine zarar veren davramslar: Otistik cocuklarda siklikla goriilen

belirgin davranis problemlerinden biri, kendisine zarar veren davramislardir. Bu
davraniglar genel olarak, ¢ocugun kizdigi,endiselendigi ya da basarisiz oldugu
durumlarda ortaya c¢ikmaktadir. Sag¢larini ¢ekme,yiiziinii tirmalama,bagini

vurma, ellerini 1sirma siklikla goriilen kendisine zarar verici davranislardir.

Tekrarlayan hareketler: Otistik &zellikleri olan ¢ocuklarda bebeklik

déneminden sonra belirgin hale gelen bazi viicut hareketleri gériilmektedir. Bu
davraniglarin ¢ikis noktasi bilinmemekle beraber, nedensiz olarak ortaya
cikabilmekte kendiliginden sonebilmekte ya da yerini baska tekrarlayan bir
harekete birakabilmektedir. Bu davramslara kendi kendini uyarim da
denmektedir( self stimulation). Kendini uyarimin nedeni diinyay: bizler gibi
algilamamalaridir. Belli bazi duyumlara asiri ‘duyarli olabilirken bazen de
duyumun ¢ok az bir miktart bile onu uyarmaya yetmektedir. Eger duyumlara
asir1 duyarli bir ¢ocuk ise bu duyumlar karsisinda huzursuz olacak kaginma
davramis1 gosterecektir. Ay zamanda, otistik dzellikleri olan bir ¢ocuk bazi

duyumlara daha az duyarli olabilir ve bunu arar ¢ilinkii uyarilmas: igin ¢ok

fazlasina ihtiyaci vardir.
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e Isitsel uyarilara kars: tepkileri :

Seslere karst ¢ok degisik tepkiler gdsteren otistik ¢ocuklarin, erken g¢ocukluk
déneminde bazi seslere kars: hi¢ tepki vermemesi birgok anne babay: ¢ocugunda
isitme problemi oldugu diistincesine ySneltmektedir.

Ancak yiiksek sese karg: ilgisiz olanlar oldugu gibi bazi seslere siddetli tepkiler

gOsterenler de vardir. Bazisina kdpek havlamasi ya da elektrik siiplirgesinin

cikardigi ses iskence gibi gelebilir.

Isitsel uyaranlara az duyarli olan ¢ocuklann, insanlarin s6ylediklerini duymaz gibi
olduklari, miizigi ve bazi belirli sesleri sevdikleri, belli sesler ¢itkaran oyuncaklart
sevdikleri, eglenceli bir sekilde konusmalardan hoslandiklar: gézlenebilmektedir.

Isitsel uyaranlara asir1 duyarli olan gocuklann ¢ok diisiik sesleri bile duyduklar:
seslere karsi kulak kapamalari, makineler (¢camasir, bulasik makinesi vb.)

kullamildig1 zaman agladiklan, kagtiklari da goriilmektedir ( Darica ve ark.,1992).

e Gorsel uyarilara karsi tepkileri :

Otistik ¢ocuklarin insan yliziine ve ¢evrelerindeki bir ¢ok nesneye bakmamalarina

karsin, hareket eden, donen ya da parlak olan bazi nesnelere ¢ok uzun siire

bakabildikleri, bazilarinin zaman zaman 1siktan rahatsiz olduklart hatta karanlik bir

odada daha rahat ettikleri goriilebilmektedir.

Gorsel uyaranlara az duyarlt olan ¢ocuklarin 1giklart yakip sondiirdiikleri, tekrarlayan

hareketleri izledikleri( kitap sayfalarim gevirme, kapilarni agma-kapama, parmaklarim

izleme vb.), nesneleri siraya dizdikleri, nesnelere degisik agidan baktiklan

gozlemlenebilmektedir.

Gorsel uyaranlara agir1 duyarh olan gocuklar karanlig: tercih eder, sik sik gozlerini kisar

yada giinesten kagmirlar ( Darica ve ark., 1992).
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¢ Dokunmaya kars: tepkileri

Herhangi bir kimse tarafindan dokunulmaya, kucaga alinmaya tepki gosteren otistik
cocuklar fiziksel temast reddetmekte ve g¢evresiyle iligki kurmaktan kaginmaktadirlar.
Bazilarinin ise fiziksel temastan hoslandiklar1 gézlemlenebilir.

Dokunmaya az duyarli olan gocuklarin uzun siire kucaklasmalardan hoslandiklan,
kendilerini battaniyelere sardiklar1 , dar yerlere sikigtirdiklari(koltugun arkasina vb.) dar
kiyafetler giymekte 1srar ettikleri, yerde diimdiiz yattiklari, insanlara garptiklari, ellerini
¢irptiklar, nesneleri ellerinde tuttuklari, nesneleri afizlarina soktuklari, dislerini
gicirdattiklar: goriilmektedir.

Dokunmaya asir1 duyarl gocuklarin ellerine yapisan seylerden ( oyun hamuru, ¢amur,
boya vb.) hoslanmadiklari, baz1 giysilerin kumagini sevip bazilarini sevmedikleri, sapka
ve eldiven takmaktan hoslanmadiklari, saginin yikanmasindan ya da kesilmesinden
hoslanmadiklar;, gitirdayan ve ¢igneme gerektiren yiteceklerden hoslanmadiklan

gozlenmektedir( Darica v ark.,1992).

e Harekete kars: tepkileri

Otistik ozellikler gosteren bazi gocuklarin harekete kargt az duyarh olduklan ve

" ziplayarak, sallanarak, donerek bunu gidermeye ¢alistiklar1 gézlenir. Bir bagka agidan

harekete az duyarli olup da pasif olan gocuklar da vardir. Cevrelerindeki diinyaya gok

zor tepki verirler ¢iinkii ondan yeterince duyum alamazlar.

Harekete agur1 duyarli olan gocuklarin ise basamaklardan, yiiriiyen merdivenlerden,

salincaktan, kaydiraktan, tahterevalliden korktuklari, arabaya binmekten rahatsiz

olduklar gézlenebilir ( Sussman, 1999).



¢ Kokuya ve tada kars: tepkileri :

Otistik o6zellikleri olan gocuklarin bazi kokulara ve tatlara kars: az duyarli olduklan
bunu gidermek igin de nesneleri yalayarak ya da koklayarak kesfettikleri, ¢ok fazla
baharath yiyecekleri sevdikleri gzlenebilir.

* [ 4

Asint duyarlt olma durumunda da belirli kokulara kars1 duyarl: olma ( parfiim kokusu),

yumusak yiyecekleri sevme g6zlenebilir.

Duyusal uyarilara olumsuz tepkilerin goriildtigii 2-5 yas déneminde, beslenme ve uyku
problemleri de yogun bir sekilde goriilmektedir. Beslenme ile ilgili olarak, otistik
cocuklar geneliikle kat1 yiyecekleri reddedebilirler, ¢ignemezler, bazilari sfirekli piire
haline getirilmis yiyecekleri yerler bu yiizden ¢igneme kaslarimi kontrol etmekte giiglitk
cektikleri gozlenebilmedir. Cok segici yiyebilirler ya da asin yiyebilirler. Yararh
yiyeceklere tutkun olmalar beklenmez. Buna karsin gerez, cips gibi seylere bayilirlar.

Yenilmemesi gereken seyleri ( hamur, ¢camur, boya) yedikleri goriiliir( Sussman,1999).

Otizmin temel bir 6zelligi olan degisikliklere direng gosterme bu gocuklarin beslenme
aliskanliklar: igin de gegerlidir. Tercih ettikleri yiyecekleri g¢esitlendirmek uzun siire
olanaksiz olabilmektedir. Ayni renkte olan yiyecekleri yeme, belirli markalarin
iceceklerini igme, belirli bir renkteki yiyecekleri reddetme gozlenebilir ya da yiyecekleri

belirli bir sirada yeme, hep ayn1 yerde yeme ya da gezinerek yeme goriilebilir.

1.1.7 Otizmde Tedavi

Otizmin nedeninin kesin olarak bilinememesi tedavi yaklagimlarini da sinirlamaktadur.

Otizmin tedavisinin ilk ve en Onemli asamas: ailenin otizm hakkinda bilgi sahibi

olmasidir.
Aile mutlaka ¢ocugun tedavi stirecinde aktif rol almali ve gocukla ilgilenen uzmanlarla

isbirligi icinde olmalidir.



e =

Hastaliga 6zgii bir ilag olmamakla beraber , ilag tedavisi belirli semptomlara y&nelik
olarak kullamlir. Bu tedavi otistik gocuklarda sik gérillen asinn hareketlilik, kaygi,
depresyon, uyku, ve yeme sorunlari, kendine zarar verici davrams, saldirganlik ve diger
diizen bozucu davranislarda kullamilir. Ilaglarin konunun uzmani tarafindan ve belli

araliklarla takip edilerek uygulanmas: dogrudur.
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Ancak ozel egitim ve yapilandirilmis destekle otistik ozellikleri olan bir ¢ocugun

becerilerini artirmak ve problem davranislarini azaltmak miimkiindiir.

Otizme y6nelik diger tedavi yaklasimlar kisaca s6yledir;

1.1.7.1 Immiinglobiilin Tedavisi

Immiinglobiilin tedavisi pek ¢ok ciddi norolojik hastaligin tedavisinde uygulanmaktadir.
Otistiklerde bagisiklik sistemine ait pek ¢ok anormallik saptanmistir. Son derece
karmagik ve pek ¢ok elemani olan bu sistemin, otistiklerde aksayan ydnlerinin oldugu
gOsterilmistir. Bu nedenle disaridan immunglobiilin verilmesinin yarali olabilecegi
diistiniilmiistiir. Cok pahali ve etkinligi tartismali olan bu tedaviye karar vermeden 6nce
gerekli bazi zor ve pahali tetkiklerin yapilmasi gerekliligi tedavinin kullanilmasini
olanaksiz kilmaktadir. Baz1 otistiklerde bu tedavi sonunda géz temasinda artma,
dikkat,okuma yetenegi,diigiinme ve akil yiiriitme gibi baz bilissel iglevlerde diizelmeler
gorillmistiir. Konugsma ve ekolalide diizelme daha ge¢ yasta saglahmigtir. Ayrica bu
tedavinin kiigilk ¢ocuklarda daha olumlu ve hizli yanit verdigi de saptanmistir

(Korkmaz, 2000 ).
1.1.7.2 Diyet Terapisi
Proteinler, normal sindirim esnasinda bagirsakta aminoasitlere béliiniirler. Baz1 otistik

¢ocuklarda sindirim sirasinda bagirsaktaki bu bdliinmenin aminoasit degil de peptid (

birka¢ aminoasit bir arada) asamasinda kaldigi, bu peptidlerin ¢ogunlugunun idrara



gegtigi, bir kisminun ise beyne gegip, normal sinir iletisini bozdugu ve otistik davrams
sekillerine yol a¢tif1 One siiriilmektedir. Bu nedenle otistikler tahil yedigi zaman ,
bagirsakta glutemorfin gekinde peptidler veya siit igtidi zaman bagirsakta kazamorfin
seklinde peptidlerin oraya ¢ikti31 ve bu peptidlerin beyinde opioid benzeri aktiviteleri
sayesinde,otistik davramg sekillerinin ortaya ¢iktig: diigtiniilmektedir.

Dolayisiyla, otizm tedavisinde gluten ve kazein igeren gidalarin diyetten’ cikarilmasi

diisliniilmstir.

Bu konuda 3 aylik bir deneyim Onerilmis ve bu slirede sonug alinamadif: taktirde
devam etmenin fayda etmeyecegi ifade edilmigtir. Bu diyet kisitlamasimn diyetisyenler
eslidinde yapilmasi ve bu kisitlamanin yanisira diyete dengeleyici bazi gidalarin

eklenmesi 6nerilmistir( Korkmaz,2000).

1.1.7.3 Sekretin Tedavisi

Sekretin, mide-bagirsak sisteminde hazim sirasinda gérev yapan bir hormon olup
otizmde, opioid fazlalig1 teorisine gére sorumlu olan peptitleri daha kiigiik aminoasitlere

parcalar. Boylece peptitlerin beyindeki zararli etkileri giderilmis olur.

Sekretin, domuzun ince bagirsak mukozasindan hazirlanir. Tedavi amagl kullanilan
domuz sekretini ile insan sekretini arasindaki biyolojik molekiiler yapilar agisindan 3
aminoasitlik farklilik mevcut oldugundan, kullanilan bu sekretin, insan viicudunda
normalde {iretilen sekretinle ¢apraz bir alerjik reaksiyona neden olabileceginden,
sekretinin tekrarlayan dozlarda uzun siireli kullanimina ait ¢aligmalar yapilmadan , rutin
olarak kullamlmasindan yana olunmadig: bildirilmistir. Ayrica bu tedavinin deneyimli

gastroenterologlar yiiriitiilmesi gerekmektedir (Korkmaz,2000).

1.1.7.4 Vitamin
Baslica uygulanan vitamin tedavisi, yiiksek doz B6 vitamininin magnezyumla birlikte

verilmesidir. Otistikler i¢in hazirlanmis yiiksek doz bazi 6zel vitaminler de vardir. Bu

2
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vitaminlerin bilimsel ¢evrelere kabulii ¢ok siurlidir ve etkinlikleri kismen kabul
edilmistir. Yiksek doz vitaminlerin uzun siireli kullammmimin bazi yan etkilerinin

olabilecegi belirtilmelidir (Korkmaz,2000).

1.1.7.5 Farmakolojik Tedavi

1997°de otistik 6zellikleri olan ¢ocuklarda “risperdal” uygulanmaya baslanmistir.
U};gulama sonuglarina gore, motor hareketlilik, hiperaktivite, sosyal iliskiler, duyusal
tepkiler, dil kullamimi, kendine zarar verici davramslar, 6fke, sinirlilik, huzursuzluk
belirtilerinde anlamli klinik diizelme g6zlenmistir. Tekrarlayici davramslarda ise
diizelme belirtilmemistir. S6zkonusu ilacin yan etkisi olarak kilo artis1 ve sakinlesme

bildirilmistir. Bu sonuglar 6-14 ¢ocuktan olusan kii¢iik gruplardan elde edilen verilerdir

(Korkmaz,2000).

1.1.7.6 Duyusal Biitiinleme

Bu tedavi, kendi viicudunun farkinda olma ile degisik duyumlar a.rasmdaki iligki ele
alarak yiiriitilmektedir. Viicut pozisyonu, denge ve harekete ait bilgi veren temas,
denge ile kol ve bacak hareketlerinden gelen duyular, gbrme, isitme, koku gibi
duyularimiz kadar énemlidir. Duyusal biitiinleme terapisinde, otistik gocuklarda sik
goriilen dokunmaya agirt hassas olma veya tepkisiz kalma, viicut semasinin bozuklugu

yani kendi viicudunu tanima ve kullanmadaki sorunlari, koordinasyon bozukluklar: gibi

sorunlar ele alinir (Korkmaz,2000).

1.1.7.7 Isitsel Biitiinleme

Bu yontem bazi hastalarda sese kars1 artmis bir hassaslik ve sesten kaynaklanan bir agrn

duyduklar1 varsayimina dayanir. Miizigin, belli ses frekanslarnin filtrasyonunu
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saglayarak bu aciy1 hafifletebilecegi digiiniilmigtiir. Teknigin temelini bir kulaklik
araciigtyla giinde bir saat kadar yaklasik on giin boyunca modiile edilmis miizik
uygulanmas1 ve bu sekilde degisik frekanslar araciligi ile bir gesit diizenli gel-git
saglanarak ortakulaga ve beyne mesaj uygulanmas: olusturur. Bu tedavinin kiigiik bir
grup otistik ¢ocuk iizerinde etkili oldugu bilinmektedir. Ozellikle baz1 ¢ocuklar: daha
sosyal, daha dikkatli yapti1 ve seslere kars1 asir1 duyarlilig1 azalttig: s§ylengbilmektedir

(Korkmaz,2000).

1.1.7.8 Sanat Ve Miizikle Tedavi

Otistik ¢ocuklarin sanata ve resme olan ilgileri bilinmektedir. Baz: otistik gocuklarin
ise bu konuda iistiin yetenekli oldugu goriilmektedir. Cocuklarin bu egilimleri tedavi
amaciyla da kullanilir. Otistik g¢ocuklarin iletisim ve konugma becerilerini gelistirmek
icin pek ¢ok yontem ayni anda ve bir arada kullanilabilir. Bazi aragtirmacilar s6zlii ve
isaret dilinin yam sira egitim programlarina miizigi de koymuslardir. Otistik ¢ocuklarin
bir kisminda miizige gosterilen olaganiistii ilgi ve becerilerinin yan sira miizigin bu
cocuklar iizerinde yatigtirict ve dikkat yetilerini gelistirici 6zelligi de fark edilmistir.
Aynica miizikle iletisimin sikiciigi ortadan kaldirldigi, miizikteki ritim ve tim

ozellikleriyle sozlerin takibini ve anlasiimasint kolaylagtirdig: bilinir.

Sanatla tedavi, sanat yapilarak ve buna uygun arag ve gereg kullanilarak bir kimsenin ya
da bir grubun sanat terapisiyle tedavisidir. Sembolizayon becerisi gelismis otistiklerde
bir sanat eserinin olusturulmasi, duygular ve anlayislarin paylasiimas: beklenir. Sanat

terapisiyle otistikler bu siireg iginde birbirleriyle iligki ve etkilesim i¢ine girerler.

[S9]
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1.1.7.9 Otizmde Fizyoterapi

Otizmde fizyoterapi kullanilarak gocugun dikkatini gevresel uyaranlara yoneltmek
amaglanmaktadir. Gevseme egzersizleriyle kaslarda gerginlifin  azaltilmasi
amaglanmaktadir. Koordinasyon egzersizleri sirasinda fizyoterapist gozledigi
aksakliklar1 diizeltmeye ¢alisir. Cocuga diizgin bir durug verme, 'kas tonusu
kazandirma, taklit becerilerini artirmak gibi konularda destek verir. Kucaklasma terapisi

de bu terapi kapsaminda ele alinmaktadir.

1.1.7.10 Davranis Degistirme Teknikleri

Otistik ¢ocuklarin egitiminde genel olarak “davranis degistirme modeli”’ne dayanan
egitim programlar1 kullanilmaktadir. Bu model siklikla operant kosullama ilkelerine
dayanmaktadir. Operant kosullama; Skinner’a goére sonuglarin sistematik olarak
diizenlenmesi yoluyla davranislarin olabilirligini azaltma ya da arttirma islemi seklinde
tamimlanmaktadir Operant kosullanma tekniklerinin temel alindig1 davranig¢: modelde
ise, asagidaki basamaklara 6nem verilmektedir;

1-Oncelikle ¢ocugun halihazirdaki performans: belirlenir ve hangi gelisimsel alanlarda
neye ihtiyaci oldugu saptanur,

2-Ihtiyaglar belirlendikten sonra bu beceriler kendi iginde alt basamaklara ayrilir,

3-Alt basamaklara ayrilan beceriler tek tek uygun programlar iginde gelistirilir,

4-Cocugun verdigi olumlu tepkiler ddiillendirilir (Darica ve ark.,1992).

Davranis Degistirme modeli, ¢ocugun davramslarini gézlemlemeyi ve olumsuz
davramslarini degistirmeyi amaglayan bir tekniktir. Cocugun gereksinimi olan becerileri
kazanmasini saglamak  ve davramslarini miimkiin oldugunca azaltmak otistik
cocuklarin egitiminde temel amagtir. Bdylece yapilandinlmig bir egitim ortaminda

6grenme siirecinin temel dgeleri;

Uyaric1 —Tepki < Sonug



olarak gosterilebilir. Temelde &gretim; bu dizinin birinci (uyaricr) ya da tigiincii (sonug)
Ogelerinin veya her ikisinin de kontrollii olarak ¢ocuga aktarilmasini icermektedir. Etkili
bir §gretim ise; uyaricinin istenilen sekilde sunulmasim ve gocuga bagh uygun sonucun

alinmasini gerektirmektedir.

Otistik gocuklarin egitiminde oncelikle 63retilmek istenen davramis belirlenmektedir.
Gozlenen olumsuz davramslarin sikhigmin azaltilmas: ya da olumlu davramslarin
ogretilmesi ve kalici olabilmesinde de yardim, 6diil, ayirict uyarict  gibi teknikler

kullanilmaktadir (Darica ve ark.,1992)

Otistik gocuklarin aldig1 egitim ya da terapinin ¢esidi ne olursa olsun, gdz &niinde
bulundurulmas: gereken konu bu siirecin nitelik ve nicelik olarak gelismesinde ve bu
gelisimin her basamaginda, tiim ailenin katiliminin 6nemidir. Egitimeciler ve uzmanlarin
aileyle igbirligi i¢inde siirdiikleri bir sistem giiphesiz ki ¢ocugun verimli bir egitim

siireci yagamasim saglamaktadir.

Kardesler de aile sisteminin 6nemli bir parcas: olarak ele alindiginda, onlarin da bu
stirece katilimlarini saglamak, stiregten etkilenme bigimlerini degerlendirmek, hem
kendi hem de kardeslerine yonelik gereksinimlerini belirlemek ve destekte bulunmak bu
egitim stirecinin yapi1 taslarindan biridir. Bu gereklilikten yola ¢ikarak kardes
iligkilerinin dogasina ve engelli bir kardege sahip olmanin bu ¢ocuklarda ne tiir etkiler

yaratabilecegine yakindan bakmanin yararli olacag: diistiniilmektedir.



1.2 KARDES ILISKILERININ DOGASI VE GELiSimi

Kardes iliskisi ¢ogu insanin sahip oldugu en uzun stireli iliskidir. Bu iliski ¢ocuklara
kendileri ve baskalari hakkinda birtakim seyler 6grenmek i¢in ilk 6nemli olanaklar
saglayan ¢ok 6zel bir iliskidir. Cocuklarin gelisimsel siirelerinde kardes olmanin 8nemi

ozellikle sistematik yapilan arastumalarda 1980°lere kadar ihmal edilen bir konu

olmustur.

Ancak klinisyen ve aile sistem kuramcilarinin (6rn: Levy,
1937;Minuchin,1988;Petty,1953;Winnicot,1964) “kardeslerin aile iliskilerinde ve
bireylerin uyum siireglerinde onemli rol oynamalarina” ve “Piaget’in ¢ocuklarin diger
¢ocuklarla olan iligkilerine” yénelik kuramina gosterdikleri ilgiden dolay:r bu ihmal

sastrtict goriinmektedir ( Bkz.Dunn, 1996).

Ailedeki diger gocuklarin varligina ve bunun ¢ocugun gelisimi lizerindeki etkilerine
dikkati ¢eken ilk kuramci Alfred Adler’dir. Adler’e gére (1930), ¢ocugun diger
kardesleri arasindaki durumu 6zellikle diinyaya gelis sirasi agisindan kendine 6zgii bazi

sorunlar da birlikte getirmektedir.

Adler, en biiyiik, ortanca ve en kiigiik ¢ocugun bu siralamadan dogan olas1 sonuglari
kesin yasamasmu bekler. Yine de “bu sonuglar beklenen durumlar olarak
yorumlanmamalidir” der.

Dogum sirasinin ¢ocugun gelisimine olan etkilerinin yam sira Adler, kardesler

arasindaki kiskanglik ve nefret duygularina da deginmistir (Bkz. Yanbast1,1990).

Adler’den sonra kuramu igerisinde kardes iliskilerine deginen bir diger kuramci olarak
karsimiza Salvador Minuchin ¢ikmaktadir. Minuchin (1974), ortaya koydugu aile

sistemleri kuraminda tanimladig: alt sistemlerin Snemli bir pargasi olarak kardes alt

sisteminden s6z etmektedir.



Aile yapisy, aile iiyelerinin etkilesimde bulunma yollarim diizenleyen gériinmez bir dizi
islevsel talebin olusturdugu bir kiimedir. Bu sistem karsihikli iligkiler oriintiileriyle
varligint  siirdiirmektedir. Bu karsilikli Oriintiiler, aile lyelerinin aym zamanda
davramglarim da diizenlemektedir. Aile sisteminin bu yapisi islevlerini , esler, anne-
baba/cocuklar ve kardegler arasinda yer alan alt sistem etkilesimleri ile siirdiiriir ya da
farkhilastirir. Her birey farkl becerileri deneyimledigi farkli alt siste,mlere' aittir. Kisi;

yegen, agabey, ogul, es, baba ya da kardes olabilir. Kisiler farkl: alt sistemlere ait olarak

farkl: iliskiler deneyimler.

Minuchin’e (1974) gore bu alt sistemlerden biri olan kardes alt sistemi, ¢ocuklarn yagit
iligkilerini yasadiklari ilk sosyal laboratuardir. Bu iliski igerisinde, kardesler birbirlerini
destekler, suglarimi {istlerine alirlar, Dbirbirleriyle rekabet ederler ve birgok seyi
Ogrenirler.

Kisa bir deyisle, kardesler arasindaki bag , diger iligkilerden farkli olarak iki insana,
yasamin kritik dénemlerinde fiziksel ve duygusal destek saglar.

Kardes alt sisteminin 6nemi, kardesin olmadig1 durumlarda daha agik bir sekilde ortaya
cikmaktadir. Tek bityliyen ¢ocuklar, yetiskin diinyasina erken uyum saglamaya baslar
ve boylelikle yasindan Once bir gelisim siireci igerisine girer. Bununla birlikte tek

¢ocuklar otonomi, paylagma, igbirligi ve rekabet etme becerileri gelistirmekte giiglik

cekerler. -

Kardes alt sisteminin sagladigi baglar, c¢ocuklar1 yetiskin tarafindan getirilen
engellerden korur. Béylece kardesler mahremiyet haklarini, kisisel ilgi alanlarini ve bazi

seyleri el yordamiyla kesfetmedeki 6zgiirliiklerini yetiskinlerden bagimsiz bir gekilde

yasama §ansina sahip olurlar.

Bronfenbrenner (1979) ise biyolojik ve sosyal ¢evremizin, baglantili ve bagimsiz
iligkilerimizin karmagik sistemini 4 ana yap: igerisinde inceleyen ekolojik kuraminda

kardes iliskilerini ¢ok detayli ele almamakla beraber, bu konuya bu hiyerarsik



sistemlerden  biri olan “mikrosistem” baglaminda genel bir bakis agist ortaya

koymustur.

Mikrosistem; &zel fiziksel ve maddi nitelikler tasiyan belirli bir etkinlikler ortaminda
birey tarafindan taninan bir , roller ve kisiler aras: iligkiler 6rﬁntﬁs§idﬁr.’Bir bireyin
mikrosistemi; bireyin hayatinda etkili oldugu ve yiiz yiize dogrudan etkilesimde
bulundugu, kisiler aras: iligkilerinin biitiiniinii kapsamaktadir. Cogu birey i¢in aile ve

ailenin 6nemli bir pargas: olmasi dolayisiyla kardegler bireyin birincil mikrosistemidir.

Bu mikrosistem i¢inde gelisen her tiirlii iligki, karsiliklihik (reciprocity) igerdiginden
kardesler birbirini etkilemekte ve birbirlerinden -etkilenmektedirler. Saglikh bir
mikrosistem karsilikli olarak saglikli bir iliski temeli tizerine kurulmaktadir. Bu
karsiliklilik iginde bir tarafta gelisen herhangi bir aksama bu dengeyi alt iist
edebilmektedir (Bronfenbrenner,1979).

Gegmiste arastirmacilarin kardesler arasi iligkilere gegici bir ilgi géstermelerine
ragmen, son on yil iginde konuya olan ilgide ve yapilan aragtirmalarin sayisinda artig
goriilmiitir. Pennsylvania Eyalet Universitesinde “insan geligimi” bboliimiinde
profesorlik  yapmakta olan Judy Dunn 6zellikle kardesler alaninda yaptig:i genis

ranjdaki caligmalar dolayisiyla konunun “annesi” olarak gériilmeye baslamigtir.

Frits Boer 1987 yilinda kardeslerle ilgili aragtirmalarina baglamig ve konuya iligkin ilk

uluslar aras1 sempozyumu 1990 yilinda Leiden Universitesi’nde gerceklestirmistir

(Dunn,1992).
Son olarak Boer (1990), “kardeslerde baglanma teorisini” ortaya koyarak kardes bag:

(sibling bond) kavram: iizerinde durmustur. Boer’e gore, kardesler arasindaki baga

bilingli pozitif bir duygunun eslik etmesi gerekmemektedir. Bu bag, siki ve sicak
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olabilirken aym zamanda kayg: verici ve iginde zit duygular1 da tagiyabilen ya da gok

olumsuz ve hayal kirikligiyla dolu bir bag da olabilmektedir.

Klinik olarak kardeslerle ilgili yogun duygularla értiisen iki kosul bulunmaktadir
Bunlardan bir tanesi, ebeveynlerin yoklugu digeri ise iligki diizeyinin artmasi (high
access) olarak tammlanmaktadir. Bu kosullanin birlikte ortaya giktigi ?durumlarda
kardegler arasinda daha yogun ve rahatsiz edici iliskileri olabilmektedir. Bu iliskiler,
efendi-kole, karsilikli olarak birbirine bagimli, diismanca ya da korumaci vb. seklinde
ortéya cikabilmektedir. Ebeveynlerin korktugu, ¢ekildigi ve disarida kaldigi durumlarda

ise kardesler aile yapisi iginde 6nemli roller almaktadirlar.

Kardes iliskileri ¢ocuklarin farkli gelisimsel stireglere gegis yapmalari dolayisiyla statik
bir iliski degildir (Dunn, 1992). Ozellikle erken dénemlerde, iliskinin dogasinda géze
carpan degisimler vardir. Kiigiik kardesler okul oncesi dénemde giderek artan bir

sekilde iligkide daha aktif olmaktadirlar (Munn&Dunn,1988).

Biiytik olan kardesler ise Ozellikle 3-4 yaslarinda onlarla daha ¢ok ilgilenmeye
baslamaktadirlar. Yasca biiyiik olan kardesle birliktelik ve isbirligi ¢ocuklar 4 yasina
geldiklerinde degismektedir. Aymi zamanda yapilan c¢aligmalar da 4. yasin kardes
iliskilerinde 6zellikle ¢ocuklarin sosyo-biligsel gelisimlerinde 6nemli bir yas oldugunu

desteklemektedir.

Orta ¢ocukluk déneminde kardes iliskilerinin daha esit bir noktaya geldigini bilmekle
beraber yine de bu degisimin her iki kardesin de baskin olma ¢abalarini yansitip

yansitmadigina dair anlagmazliklar vardir (Dunn, 1992).

Gortildiigii tizere kardeslerin ¢ocuk gelisiminde 6nemli rol oynamalar1 konusu olduk¢a
uzun bir gegmisi ve derinligi olmasina ragmen klinisyenlerin ve gelisim psikologlarinin

1980°lerden sonra dikkatini ¢ekmeye baslamistir.



1.2.1 KARDES ILISKILERININ YAPISI

Cocuklarin  kardesleriyle iligkileri birgok sayida yapisal karakteristiklerle
tanimlanabilmektedir (Furman&Buhrmester,1983). Iliskinin bu yapisim kisaca dort
degisik agidan incelemek miimkiindiir; biyososyal yapi, sosyal-rol yapisi, sistemik yap:

ve sosyo-duygusal yapi. , ,
1.2.1.1 BIYO-SOSYAL YAPI (Biosocial structure)

Biyososyal yapi, bir gocugun diger bir ¢ocuga biyolojik agidan yakinlik durumunu ifade
etmektedir. Kardeslerle ilgili arastirma yapan arastirmacilarin biyo-sosyal yapi adim
verdikleri “degiskenler takimu” dofum sirasi, kardesler arasindaki yas farki ve

kardeslerin cinsiyetinden olugmaktadir (Dunn,1992).

Dogum Siras:

Tek gocuklu aileler hari¢ tiim ailelerde her bir ¢ocuk dofum sirasinda bir rol
tistlenmektedir. Eger ilk ¢ocuk kizsa, “annenin yardimcisi” roliinii alir ve diger aile

iiyeleri tarafindan da “giivenilir kisi” olarak algilanir.

Eger ilk ¢ocuk erkekse, erkek ¢ocuktan da genellikle babasina yardimci olmasi ve evle
ilgili islerde erkeklere diisen gorevleri yerine getirmesi, babaya bir sey oldugu takdirde
de onun yerine gecmesi beklenmektedir. Baba roliinii iistlenmek erkek g¢ocuk igin

egitiminden fedakarlik edip ailesine destek olmak iizere ¢aligmaya ‘kadar

gidebilmektedir.

Eger ¢ocuk kendine atfedilen rolii severse, hersey yolunda gidebilmektedir. Buradaki
énemli nokta isteyerek iistlenilmemis roliin anlasmazlia yol agmasidir. Biiyiik olan kiz
¢ocugu “annenin yardimcist” olma roliine tepki duyar ve diger kardeslerden de

sorumluluklarini paylasmalarimt isterse, bu durum kardes iliskilerine oldugu gibi

ebeveyn-gocuk iligkilerine de olumsuz bir sekilde yansir.
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Kardeslerin Cinsiyeti

Erkekler ve kizlar erkek kardeslere ve kiz kardeglere farkli davranista bulunmaktadirlar.
Cinsiyet farkliliklar1, yalmz bagina kardes iliskilerini belirleyen bir faktor degildir.

Yas farklilig1, dogum sirasi ve ebeveynlerin tutumlarimin da belirgin bir etkisi vardur.
Biyososyal degiskenler ¢ocuklarin ayn1 zamanda yasit iligkilerinde de oldukga etkili
gorlinmektedir. Ornegin; g¢ocuklar aym cinsiyetten olan yasitlariyla etkilesimde
bulunmay1 daha ¢ok tercih etmektedirler. Bu tercih ¢ok erken yaglarda baslamakta ve
orta gocukluk dénemi boyunca da yogunlagmaktadir (Bornstein&Lamb, 1988).

Yapilan boylamsal bir aragtirmada Maccoby ve Jacklin (1987) okul éncesi dénemdeki
cocuklarin ayni cinsiyetten yasitlariyla oynama sikhiginin, karsi cinsiyetten olan
yasitlariyla oynama sikliindan 3 kat daha fazla oldugunu bulmuslardir. Cocuklar 6-7
yaslarina geldikce , bu siklik 11 kat daha artmaktadir. Cinsiyet sadece bu iligkilerin
sikligimi etkilemekle kalmayip aym zamanda niteligini de belirlemektedir. Yine
Maccoby (1988), kiz-kiza ve erkek-erkege olan oyun tarzlarinda ve sosyal etki

biciminde farkliliklar olduguna dikkat ¢ekmektedir.

Kiz-kiza bir kombinasyonda erkek-kiz ya da erkek-erkek kombinasyonundan daha fazla
kiskanglik goriilmektedir. Yagca biiyiik olan kiz ¢ocuk, 6rnegin, daha kiigiik olan erkek
kardesine gore kiz kardesine karsi daha saldirgan olabilmektedir. Erkekler ise erkek
kardesleriyle kiz kardeslerine oranla daha fazla kavga etme egilimi gdstermektedirler.
Bunun bir nedeni de kismen ebeveynlerin de kiz kardeslere yonelik saldirgan
davramislara izin vermemeleridir. Kardesler arasindaki yas farkinin ¢ok oldugu
durumda, cinsiyet fark etmeksizin, daha sevgi dolu, samimi ve igbirligi yiiksek bir iliski

goriilmektedir(Bornstein &Lamb,1988).

Sonug olarak, ilk dogan gocuk davranis agisindan daha olgun, daha uyumlu ve daha
giivenilirdir. Ortanca gocuklar ise ilk ya da daha sonra dogan gocuklara gore genellikle

ihmal edilmektedir. Ebeveynlerinin gézdelerinin diger kardesleri oldugunu diisiinmekte
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ve kardeslerine giicenmektedirler. Bu tiir tutumlar, hakl: olsun olmasin aile i¢i iliskilerin

yipranmasina neden olmaktadur.

Kardesler arasmdaki yas fark

Gocuklar arasindaki yas farki annelerinin onlara olan davramslarin: etkilemektedir. Yag
farki ¢ok degilse, anne daha rasyonel, daha demokratik ve daha anlayish
davranmaktadir. Eger yas farki ¢oksa, ebeveyn-cocuk iliskisi her bir ¢ocukta farklilik
gostermektedir (Bornstein&Lamb,1988).

Ebeveynler yasi daha biiyiik olan gocuktan kii¢iik cocuk igin iyi 6rnek olmasini bekleme
egilimindedirler ve boyle olmadigimi gordiiklerinde ise elestirmektedirler. Kiigiik
cocuktan ise biiyiik olan ¢ocugu taklit etmesini ve ona uymasini beklemektedirler. Bu
tarz ebeveyn beklentileri kardesler arasinda zay:if iligkilere neden olmaktadir. Kardes
iliskilerinin en iyi oldugu kosul, ikizlerde ya da diger ¢oklu dogumlarda oldugu gibi ,

kardesler arasinda yas farkinin olmadig1 durumlardir (Dunn,1992).

1.2.1.2 SOSYAL ROL YAPISI (Social role structure)

Sosyal roller iligki yapilarimin bir diger 6nemli yoniidiir. Kardesler, birbirleriyle olan
iliskileri
icerisinde arkadas, rakip, bakici, 6gretmen, lider gibi gesitli rollere sahip olmakta ve bu

rollere degisik davranig normlar: da eslik etmektedir.

Kardeslerin varhig: ¢ocuklarda yansma, isbirligi ve saldirganlik gibi davramslarin
toplumsallagmasini saglar. Bliytik kardesin bir model, 6gretmen, oyun arkadas: ve
kiigik  kardeslerin  koruyucusu olarak roli gz ardi edilmemelidir.

(Samuels,1977;Cicirelli,1976). Kiigiik kardeslerin de biiyik kardesin eylemlerine tepki



olarak davranslarim gesitli yollarla degistirdiklerini gosteren olduke¢a ¢ok kanit vardir(

Bkz: Dunn,1992)

Brody (1985) ve arkadaslari kardeg iliskileri igerisindeki sosyal rol yapilarinda
gelisimsel degisiklikler bulmuglardir. Okul 6ncesi donemde ve okul déneminde olan
kardes giftleriyle yaptiklar1 bir arastirmada okul ¢agindaki yag1 daha bii}:ﬁk olan kiz
kardeslerin 6gretmenlik roliinii diger kardeslerden daha fazla tistlendiklerini ve yas1
daha kiigiik olan kiz kardeslerin de diger kiigiik kardeslere gére daha ¢ok &grenen

roliinde olduklarini bulmuslardir(Bkz. .Bornstein&Lamb, 1988).

Bu bulgular sosyal rol yapisinin biyo-sosyal yapiyla gesitli sekillerde etkilesimde

bulundugunu géstermektedir. Bu etkilesim de kardes iliskilerinin geligimsel siirecini

sekillendirmektedir.

Bulgulara dayanarak, kardes iliskilerinde yer alan baslica gelisimsel degisimlerim en iyi
rol yapilarindaki degisikliklerden yola ¢ikilarak anlagilabildigini s6ylemek miimkiin
g6riinmektedir (Dunn,1992).

1.2.1.3 SISTEMIK YAPI (Systemic structure)

Sistemik yap1, yerlesmis iligkilerin igerisinde birbiriyle iligkili birimlerin dogasi
anlamina

gelmektedir. Bu kavramla ilgili en derin kapsamli bakis agisin1  Minuchin’in aile

sistemleri
teorisi getirmektedir. Cocuklarin bir gogu 2 ya da daha fazla kardesle iliski

icerisindedir;
bazilan en biiyiik kardes, bazilar en kii¢iik bazilar1 da ortanca ¢ocuk olarak zaman

zaman bilyiik zaman zaman da kii¢iik kardes olurlar.

Bossard ve Boll (1956) genis ailelerde birbirleriyle i¢ ige gegmis sistemlerle, alt

sistemleri ele almislardir. Tipki babanin varliginin annenin gocukla olan etkilesimine
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olan etkisi gibi ti¢ kardese karsilik iki kardesin birbirleriyle etkilesiminin niteliginde de
benzer etkiler goriilmektedir. Bu konuda ampirik ¢aligmalara dayali ¢ok kamt
bulunmamakla birlikte, konuyla ilgili aragtirmalar annenin varligimin agik bir sekilde

kardesler arasindaki iliskiye etkisini ortaya koymaktadir (Bkz. Dunn,1992) .

Corter, Abramovitch ve Pepler’in (1983) okul 6ncesi dénemde olan kardeslerle
yaptiklart bir aragtirmada, annenin varligi kardes etkilesimi diizeyinde azalmaya neden
olurken, annenin olmadig: durumlarda kardeslerin daha olumlu ve daha az diismanca
egilimleri oldugunu bulmustardir (Bkz. Dunn,1992). Benzer etkiler iki kardese karsilik

li¢ kardes arasindaki etkilesimleri karsilastirarak da bulunmustur.
1.2.1.4 SOSYO-DUYGUSAL YAPI (Socioemotional structure)

Bu kavram, ¢ocuklarin kisisel iligkilerindeki davramsgsal ve duygusal bagimliliklarini
Ifade etmek igin kullanilmaktadir. Bu yapinin bazt yonlerini tanimlamak miimkiindiir.
Bunlardan en 6nemlisi iliskilerde birbirine bagimli olmanin dogasidir. Baz: olgularda,
bu bagimlilik géniilsiizce gergeklesir, tipki yatagim ya da oyuncagini zorla paylagmak
gibi. Bazi olgularda ise , goniillii olarak gergeklesir ,6rnegin; iki kardesin arkadas

olarak birbirlerini segmeleri gibi (Dunn,1992).

Sosyo-duygusal yapinn bir diger onemli yonii de, iligki igerisindeki asimetriklikten
(baskin olma, kiskanglik, rekabet) esitlie uzanan, gii¢ ve otoritenin doZasim ve
bunlarin iliskide nasil deneyimlendigini igermektedir. Yagit iliskileri genellikle
ebeveyn-gocuk iligskisinden daha esit bir yerde gériiniirken, kardes iligkileri bu iki ug

nokta arasinda gegitlilik gostermektedir.

Iliskideki gii¢ biyo-sosyal ve rol yapilartyla yakindan ilgili olmasina ragmen tam olarak
da bu faktére indirgenemez. Ornegin; yitksek diizeyde esitlik igeren bir arkadaslik

siirecinde bile asitmetrik etkiler goriilebilmektedir.



Sonug olarak, kardes iliskilerinde en az dort yapiyr tamimlamak olasi gibi
goriinmektedir. Iliskinin yapisinda olduk¢a dinamik bir kargilikl: etkilesim vardir. Biyo-
sosyal yapr rolleri etkiler, tiim bunlar da sosyo-duygusal yap: tarafindan
etkilenmektedir. Kardes iliskileri bu yapilar icerisindeki gesitli baglamlarda gesitlilik
gostermektedir ve her iliski tiirii tizerinde ¢aligmak ¢ok gii¢ olmaktadir (Dunn,1992).

1.2.2 Destek Kaynag: Olarak Kardesler

Kardesler ¢ocuklarin uyum stireglerinde farkli rolleri tistlenirken, stresli durumlarda da
birbirlerinin ¢ogu zaman destek kaynaklar1 olmaktadirlar. Jenkins (1990), problemlerin
yasandif1 ailelerde eger kardes iliskileri olumlu y&nde gelisme gostermekteyse,
cocuklarin daha az sorunla karst karsiya kaldiklarini ve arkadaslariyla paylasmak yerine
kardesleriyle paylagmay: tercih ettiklerini saptamistir (Bkz. Dunn,1992).



1.2.3 KARDES ILISKILERININ AILE iLISKILERINE ETKISI

Aile iligkileri sistemi igerisinde olumlu olan kardes iligkileri oldugu gibi olumsuz kardes
iliskileri de var olabilmektedir. Olumlu kardes iliskilerinin baskin oldugu bir yap: iyi
aile iligkilerinin kurulmasina yardim ederken olumsuz kardes iliskileri tiim aile {iyelerini
olumsuz yonde etkilemektedir (Bornstein M.H., Lamb M.E., 1988).Onemli kardes

iliskilerini ve aile tizerine etkilerini asagidaki tabloda kisaca gérmek miimkiindiir:

Kardes iligkilerinin Aile Iliskilerine Etkisi

Olumlu aile iliskilerinin gelismesine yardimcit olan etkenler
o Kardese duyulan sevgi
e Kardesle oyun oynama istegi
e Kardesle paylasma istegi
e Kardese yardimci olma istegi
o Kardese duyulan hayranlik
Olumsuz aile iliskilerine neden olan etkenler
e Kardese yardimci olmayi istememe
e Kardesle paylagsmay1 istememe
e Kardesle oynamay1 ya da tegvik edilmedigi siirece kardesine bakmay:1 istememe
e Kardese yonelik saldirgan davraniglarda bulunma
e Kardese yonelik olumsuz konusmalarda bulunma

o Kardesin sahip oldugu esyalara zarar verme

(Bornstein&Lamb,1988,sy:
445)
Kardesler arasindaki anlagsmazlik ailenin uyumunu bozan 6nemli nedenlerden birid?r.
Kardes kiskanghgi belki cezalandirma tehlikesi oldugundan agik¢a ifade edilememekle

beraber er ya da ge¢ ortaya ¢ikmakta ve ¢iktifinda da sorun yaratabilmektedir.




Kardegsler arast anlagmazligin ciddi bir yonii; bu iligki bi¢iminin ¢ocugun evin disina da
tasiyabilecegi ve diger yasitlariyla olan iligkilerine yansitabilecegi sosyal bir iligki

bigimine déniigmesidir.

Kavga etmek, isim takmak, satagmak, itip kakmak gibi davranislar yasit gruplan
igerisinde kabul gdrmesine engel olmaktadir. Buna ek olarak, kardes anlagmazlig

cocugun evin digindaki kisilerle sosyal iliski kurma motivasyonunu da diistirmektedir.

Kardesleriyle olumlu iliski kuramayan kardesler sosyal iliskilerini genisletmede de
giicliik gekmektedirler . Eger olumsuz ve zayif kardes iliskileri aile igerisinde sadece
cocuklar etkilerse , ev igindeki atmosfer saglikli ve memnuniyet verici olmamaktadir.
Ebeveynler i¢in bir kdsede durup g¢ocuklarinin kavga etmelerini izlemelerini beklemek
miimkiin degildir. Ebeveynler buna bir son verme ihtiyacini mutlaka hissetmektedirler.
Boyle yaparak olaylar: daha k&tli bir duruma getirebilmektedirler. Clinkii taraf tutmak
ve haksizhik etmek gibi suglamalarla karsi karsiya kalmaktadirlar (Bornstein ve

Lamb,1988).
1.2.4 AILE ILISKILERINDE ENGELLI COCUGUN VARLIGI

Minuchin’e (1974) gore , aile sisteminin islevlerini gerceklestirmesine miidahale eden
en 6nemli etken ailenin ya da aile tiyelerinin stres faktoriiyle karsiya kalmasidir
.Minuchin aile igindeki stres ortamiminin doért ayr1 kosuldan kaynaklandigim ortaya
koymaktadir. Yazar bu kosullari, aile tiyelerinden birinin aile disindaki stres verici
faktorlerle iligkide olmasi, tiim ailenin aile disindaki stres verici faktorlerden
etkilenmesi, aile igindeki karsilikli iliskide stresin olmasi ve bireysel problemlerden
kaynaklanan stres olarak tanimlamaktadir.Bu ¢alismanin odak noktasinin ailede engelli
bir ¢ocugun varligi oldugunu géz oniine aldigimizda “aile iiyelerinin bireysel
problemlerinden kaynaklanan stres verici” kosulun aile tizerindeki etkisine deginmenin

yerinde olacag diistiniilmektedir.



Engelli ¢ocuga sahip aileler, ¢ocugun yasi kiigtikken karst karsiya kaldiklan
problemlere daha kolay uyum saglayabilmektedirler. Cocufun yas:t biiytidiikge,
yasitlariyla iliski kurmaya baslamasi gibi sosyallesme siireglerine  katilmasi
gerektiginde, ebeveynlerin stresleri artmakta ve engelin gercekliginden ve
getirdiklerinden kaginmaya baglamaktadirlar. Bunun yaninda kronik rahatsizlig: ya da
engeli olan bu ¢ocuklarin islevlerinin bazilarint ailenin diger iyeleri yeri?ne getirmek

durumunda kalmaktadirlar.

Bu durum aile i¢inde yeni bir adaptasyon stirecine baslamak anlamina gelmektedir.
Engelli ya da rahatsizlig1 olan aile tiyesi diizelme gsterdikge bu kisiye eski durumunu
kazandirmak ya da yeni bir duruma gegisinde yardimc: olmak {izere tiim aile i¢in yeni

bir uyum siireci baslamak zorundadr.

Ozetle, Minuchin(1974) ailede engelli ya da siliregen hastalii olan bir bireyin
varhginin, aile igerisindeki iliskilerin etkilesimsel dogasina bagli olarak bagta anne-baba
olmak {izere diger tim iiyelerin yasamlarini, yerine getirmeleri beklenen rolleri ve
islevleri 6nemli 6lglide etkiledigini belirtmistir. Dolayisiyla ailede engelli bir ¢ocugun
varliginin kardey iligkilerine olasi etkileri de , aile igi alt sistemlerin karsilikl etkilesime

dayanan doZasi nedeniyle olduk¢a 6nemlidir.

1.2.4.1 ENGELLI COCUGUN VARLIGININ KARDES ve KARDES ILISKILERI
UZERINE ETKISI

Engelli bir erkek ya da kiz kardese sahip olma normal gelisim gésteren gocuklarin
gelisimsel ve ruhsal siireglerinde 6nemli etkiler yaratmaktadir. Engelli kardese sahip
olan ¢ocuklarla yapilan aragtirmalara bakildiginda, bu deneyimlerin gocuklarin sosyal

ve duygusal yasamalarina zarar verici olabilecegi goriilmektedir (McHale ve Gamble,

1989).
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Cocugun biligsel, sosyal ve fiziksel smirliliklan, kardesleriyle olan iligkisinin giderek
karmagik bir siirece doniigmesini miimkiin kilmaktadir. Bunun yamnda, kardesin bir
engele sahip olmast gocugun altruistik (digerkam) ve olumlu sosyal davramslar

gelistirmesine katkida da bulunabilmektedir (Crouthamel,1988).

Ebeveynin zamammin,enerjisinin ve kaynaklarin biyiik Slgiide 6zel d}lrumu olan
¢ocuga ayrilmas: gerekmektedir. Ailenin sosyal yasantilarinin yine engelli gocuga gore
diizenlenmesi gerektiginde sinirlandirilmas: gibi kosullar, normal gelisim gdsteren
ka;deslerin duygusal ve sosyal gelisimleri i¢in Onemli yasantilardan ge¢melerini ve

ebeveynlerinden yeterli ilgi ve destek gérmelerini engelleyebilmektedir.

Zetlin (1986) yaptig1 arastirma sonucunda, g¢ocuklarin anne-babaya ve engelli kardese
kizginlik, ailenin 6zel durumundan dolay: yasadiklarn incinme, sugluluk duygular ve

kendilerine olabilecek zararlardan dolay: duyduklan kaygiyr gosteren sonuglar

bulmustur,

Goruldiugt tizere gocuklarin engelli kardeslerine olan duygusal tepkileri farklilik

g6stermektedir. Gargiulo bu tepkileri (1985) baz1 belli bash bagliklar altinda toplamigtir;

Kizginlik: Cocuklarin engelli kardeslerine gosterdikleri en yaygin duygusal tepkidir.
Anne-babanin engelli kardesle daha fazla ilgilenmeleri, engelli kardes nedeniyle cesitli
sosyal olaylara katilamama, maddi kaynaklarin engelli kardeg i¢in kullanilmast gibi
durumlar, A cocuklarda kizginlik duygularina yol agabilmektedir. Bunun yaninda
cocuklarin ileri yaslarinda engelli kardesinin bakimindan sorumlu olma, toplum
icerisinde ve Ozellikle akranlari arasinda engelli kardese sahip olmanin getirecegi

zorluklar da kizginlik duygularina neden olabilmektedir.

Bu ¢alismada da ¢ocuklarin kardeslerine kizginhk hissettikleri saptanmistir Arastirma
sirasinda yiiz yiize yapilan goriismelerde ¢ocuklarin &zellikle kardeslerinin kisisel

esyalarina zarar vermesi en Onemli kizginlik nedeni olarak g@riinmektedir (Bkz.Ek

1V;6ykiiler;15,39.,40.).
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Diigsmanlik: Cocuklar engelli kardeslerini tiim problemlerin kaynag: olarak gorebilirler.
Bunun sonucu olarak da kardeslerine diiymanca duygular besleyebilirler. Bu duygular
genellikle bedensel saldirganlik ya da alay etme, kardese yonelik olumsuz sifatlar
kullanma seklinde kendini gésterebilmektedir. Baz1 durumlarda diigmanlik ona engelli
bir kardes veren anne-babaya da yﬁnelebilinektedir. ,
Kiskanglik: Engelli olmayan gocuklarin, engelli kardesleri nedeniyle anne-babalarinin
géiﬁnde onemlerini yitirdikleri kaygisina kapilmalari durumunda, kizginlik duygular
beraberinde kiskan¢lik duygularimi da getirebilmektedir. Bu duygular, anne-babanin
ilgisini daha ¢ok ¢ekmek i¢in evde ya da okulda bazi problem davraniglarin ortaya

¢ikmasina yol agabilmektedir (Eripek,1996).

Sugluluk: Engelli kardesi olan gocuklar siklikla sugluluk duygulari gosterirler. Ancak
bu tepkilerinin niteligi anne-babalarmin gosterdigi tepkilerden farklidir. Cocuklarda
sucluluk duygusu, engelli kardeslerine iliskin olan olumsuz duygularindan
kaynaklanabilir ya da engelli kardesine kétti muamelede bulunmanin bir sonucu olarak
ortaya cikabilir (Eripek,1996). Bu arastirma kapsaminda da ¢ocuklarin zaman zaman

kendilerini suglu hissettikleri saptanmugstir ( Bkz. Ek IV;dykiiler; 9.,21.).

Uziintii: Cocuklar engelli kardeslerine igin tiziiliirler ve bu {iziinti aym zamanda
ebeveynlerin iiziintiisiinii de bir gekilde yansitmaktadir.Bu ¢alisma da ¢ocuklarin lizgiin

olduguna dair bulgular elde edilmistir (Bkz; Ek IV;6ykiiler;10,14,24).

Endise ve Korku: Engelli kardesi olan ¢ocuklar yogun bir sekilde gelecege iliskin
endise ve korku duymaktadirlar. Bu duygular ileride kendinin ya da gocugunun da bir
engele sahip olabilecegi, kardesinin tiim sorumlulugunu iistlenmek zorunda kalabilecegi
ya da kardesinin basina bir sey gelmesi gibi duygulan icermektedir. Bu galismada da
cocuklann duyduklarn endise ve korkuya dair bulgular elde edilmistir (Bkz. Ek

IV;dykiiler;1,7,20,21,26,29,33).



Utanma ve Stkinti: Bu duygular da engelli kardese sahip gocuklarm siklikla yasadiklari
duygulardir. Cocuk kardesinin durumundan dolay: utanmaktadir ve toplum iginde,
kamusal mekanlarda onunla birlikte goriilmekten sikinti duyabilmektedir. Bu durum
¢ocugun engelinin derecesiyle de artma gostermektedir (Eripek,1996). Yapilan bu
caligma da kardeslerin utanma ve sikintt duygularini yasadiklaria dair bulgular elde
edilmistir(Bkz. Ek IV;6ykiiler;11,13,17,22). ) ,
Reddetme: Reddetme de bazi kardeslerde gériilen duygusal tepkilerden biridir. En sik

rastlanilan reddetme bigimi kardege ilgi ve sevgi gostermemedir. Bazen de engellilik

reddedilmektedir( Eripek,1996)

Simeonsson ve Simeonsson (1981), ¢ocuklarin engelli kardeslerine uyum siireglerinde
bes degiskenin 6nemli oldugunu saptamakta ve bu degiskenleri aile genisligi, (ailenin
genis olmas1 uyumu kolaylastinyor), kardeslerin engelli gocuga gére sirasi (biiyiik kiz
kardesin tizerine aldig1 bakim sorumlulugu daha fazla), engelin agirlik derecesi (engelin
derecesi hafifse uyumu kolaylastiriyor) , engelin tipi (ne oldugu bilinen ve agik¢a
goriilen engele uyum saglamak daha kolay), aile tutumlar, (olumlu tutumlar kardesin de

uyum siirecini olumlu yénde etkiliyor) olarak siralamaktadir.

Engelli ¢ocuklarin kardeglerine olan etkisiyle ilgili ¢aliymalarin genelde birbirleriyle
tutarli olmayan sonuglar verdigi de goriilmektedir. Bu ¢aligmalarin bir kismi, engelli
kardese sahip

olmanin olumsuz etkilerinden s6z ederken bir kismi olumlu etkilerden, bir kismi da

olumlu ya da olumsuz higbir etkiden s6z etmemektedir ( Kii¢iiker,1997 ).

Cleveland ve Miller (1977) yaptiklari ¢aligmada engellilerin yetiskin kardeslerinin
bitytik bir kismunin, kendilerinin ve diger aile tyelerinin, ailenin kosullarina uyum
saglayabildiklerini ve bu kosullarla bagedebildiklerini, engelli kardeslerinin varligindan
etkilenmediklerini belirtmektedirler. Buna paralel olarak, McHale ve arkadaslari

(1986), zihinsel engelli, otistik ve normal kardesi olan 6-15 yaslan arasindaki



¢ocuklarin kardes iligkilerini inceledikleri bir ¢aligmada, ii¢ gruptaki gocuklarin ve

annelerin ¢gogunlukla kardes iligkilerini olumlu algiladiklarini ortaya koymaktadir.

Olumlu tutumlara yOnelik bulgularin yanisira, olumsuz tutumlann da belirlendigi
calismalar vardir. Begun (1989) yapmus oldugu bir calismada, orta ve agir derecede
gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin kardésleriyle olan iligkilerini ingelem}§tir. Sonug
olarak, kardesler arasinda {istiinlik kurma, bakimdan sorumlu olma ya da hayranlik
duyma gibi alanlardaki iliski yapilarinin betimsel olarak rekabet igermeyen ve pek de

icten olmayan iliskilerin varligina dikkat ¢ekmigtir.

1.2.4.2 Ailede otistik ¢ocugun varligimin kardese etkileri

Cocuklardan biri otistik oldugunda, kardes iliskileri nasil etkilenmektedir, ¢ocuk
kardesiyle oynamak istediginde ve buna tepki vermeyen bir kardesle karsilastiginda ya
da kardesi odasina girdiginde ve uzun siiredir yaptifi &devini yirttiginda neler
hissedebil'i.r‘..7 Yasanacak diis kirikligin1 ve engellenme hissini tahmin etmek pek de zor
degildir. Bir stire sonra biiyiik bir olasilikla otistik kardesiyle iliski kurma ¢abalarindan
vazgegecek ve enerjisini diger insanlara y&neltecektir. Kardesiyle iligkisi de tiziintii ve

endiseyle dolu bir siireg haline gelecektir. Tabii bu gesit diis kiriklig:1 her aile i¢in ayn1

sekilde gelismeyebilir.

Bizler de kiigiikken otistik bir kardesimiz olmasa bile zaman zaman kiz ya da erkek
kardeslerimizle sorunlar yasaniz. Ama burada dikkat edilmesi gereken nokta .
cocuklukta normal goriinen diis kirikliklariyla otistik kardese sahip olmanin 6zel

etkileri arasindaki fark: iyi tanimlamaktir.

Otistik ve diger engelli gocuga sahip cekirdek ailelerde, kardeslere olacak riskler daha
ok ortaya ¢ikmaktadir. Ozellikle de bir engelli ve bir normal gocugun ve aralarindaki
yas farkinin az oldugu durumlar daha risklidir. Genis ailelerde yiik daha kolaylkla

paylasilmakta ve diger gocuklara y&nelik ebeveyn ilgisindeki herhangi bir azalma telafi
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edilebilmektedir. Buna benzer sekilde, ebeveynin engelli gocuk sahibi olmaktan dogan
liztintii ve hayal kirikliklarinin diger gocuklarin basarili gelisimsel stiregler yasamasiyla

da azalabildigi g6zlenmistir. (Howlin, 1988).

Otistik gocuktan daha kiiciik olan kardesler biiylik olanlardan daha fazla aci ¢ekme
egilimi gosterirler. Bu da genelde ilk gocuga yodnlendirilen 6zel bakimdan bir derece
yoksun birakildiklarini diiglincesinden ileri gelmektedir. Yine otistik ¢olukla kiiciik

kardesi arasinda yas farki az ise, zarar gérme riskinin daha fazla oldugu saptanmistir

(Gath ve Gumley,1987).

Gath (1987) yaptig1 baz1 ¢aligmalarda otistik ¢ocuk erkek oldugunda ortaya daha fazla
problemin ¢iktigim ve kiz kardeslerin erkek kardeslerden daha ¢ok risk altinda
oldugunu saptamistir. Arastirmact bu riskin “kardese bakim verme” sorumlulugunun

erkeklere oranla kizlara daha fazla yiiklenmesinden ileri geldigini belirtmistir.

1.2.4.3 Orta ¢ocukluk , ergenlik dénemi ve otistik kardes

Harris (1994), otistik ¢ocuklarin kardesleriyle ilgili yazdig1 kitapta orta gocukluk ve
ergenlik dénemine iliskin agagidaki konulara isaret etmistir;

Otistik kardese sahip olan orta gocukluk doéneminde yani 9-12 yaslarnt arasindaki
cocuklar, otizmle ilgili daha gok bilgi toplama egiliminde olmaktadirlar. Genel olarak
bu yas grubunda ¢ocuklar, otizmin “beyinle” ilgili bir problem oldugunu ve
kardeslerinin &zel egitime ihtiya¢ duydugunu anlayabilirler. Eger kardeslerinde zihinsel
gerilik varsa bunun uzun siireli ve zor bir stire¢ oldugunun da farkindadirlar. Otizmle
ilgili yanilgilarindan styniimaya baglarlar ve bozuklukla ilgili bir tartismaya daha olgun

bir sekilde katilabilirler. Ebeveynlerine daha sik soru sormaya baslarlar.

Bu d6nem, ¢ocuklarin yavag yavas aileden ayrilma siirecinin basladigi, sosyal iliskilerin
ve duygusal diinyanin yasitlarla olan iligkilere dondiigli bir donemdir. Ergenlik ¢ok

uzakta olmamakla beraber, daha bagimsiz olmak i¢in adimlar atilmaya baslamistir. Bu



yastaki ¢ocuklar gruplara katilirlar, arkadaslanyla birlikte vakit gegirirler ve arkadas
edinmeye calisirlar. Giderek artan bu bagimsizlik evde daha az vakit gegirmek, kiiciik
kardesle ya da otistik kardesle daha az oynamak demektir. Ancak ayni zamanda da

sosyal ve duygusal olarak da olgunlastiklar igin otizmi daha ¢ok anlama becerileri
gelismektedir .

[ 4

Otizmi daha iyi anlamaya baglamak ve engelin etkilerini tamimak, bazilari igin
kardeslerine daha ¢ok dikkat etmeleri gerekliligi hissetmelerine neden olabilmektedir.
Soﬁuc; olarak, ¢ocugun kardesiyle ilgili endisesinin olmasi onun eve kapanmasi
anlamina gelmemelidir. Bu dénemdeki ¢ocuklarin ev ve aile disindaki ilgilerinin olmas:

i¢in yonlendirilmeleri gerekmektedir.

Orta cocukluk dénemdeki yasitlara olan diigkiinlitk, aym zamanda yasitlarin otistik
kardese olan tepkileri agisindan g¢ocugu incinebilir bir duruma sokabilmektedir. Bazi
cocuklar otistik kardeslerini reddederek yasitlarina uyum saglamaya ¢aligabilir. Boyle

durumlarda ebeveynlerin sabirli olmasi ve ¢ocuga zaman tanimas: gerekmektedir.

Buhrmester(1992), Cocuklarin bu dénemde aym zamanda ebeveynlerinin kusursuz
olmadiklarini ve hata yapabildiklerini de gérmeye basladiklarini belirmistir.
Ebeveynlerin yagamda oldugu gibi otizmde de birgok sorunun yamitinin net olmadigin
unutmamalar: gerekmektedir. Bu donem ¢ocuklarin ebeveynleriyle en ¢ok paylasmaya
ihtiyag¢ duyduklan donemdir. Tam da bu nedenle ebeveynlerin gergek¢i ve diiriist

olmalari ¢ok 6nemlidir (Bkz.Harris,1994).

Ergenlige gecis donemi ya da 6n ergenlik olarak tanimlayabilecegimiz dénemde ¢ocuk
otizmi yetiskinin anlayabildigi kadar anlama becerisine erisir. Konuyla ilgili daha ¢ok
bilgilenmek isteyebilir. Ebeveynlerin dikkat etmesi gereken konuyu anlamak ile
duygusal olarak kabullenmenin ayn siiregler oldugudur. Otizmi ve olas1 etkilerini
okuyabilir, 6grenebilir ama otizmin kendisi, kardesi ve ailesi i¢in ne demek oldugu

konusunda ebeveynlerden destek gormeye ihtiyaci vardir (Harris, 1994).
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Bu dénemdeki gocuk, otizmle ilgili buldugu seyleri okuma ve kardesi hakkinda daha
¢ok konusma egilimi gdstermektedir. Artik zihinsel engellikle otizmi ayirt edebilmekte

ve bunun kardeginin gelisimini nasil etkiledigini gérebilmektedir.

Buna ek olarak kardesinin problem davraniglariyla nasil bas edebilecegi hakkinda
diisiinmeye basladi1 igin konuyla ilgili sorulart da artmaktadir. Ayn; zamanda gegmis
ile gelecegi muhakeme etme yetenekleri de gelistigi igin otistik kardesiyle ilgili
sorumluluklarini daha ¢ok sorgulamaktadirlar. Bununla beraber, kendi ¢ocugunun

otistik olup olmamas: ile ilgili de kayg1 duymaya baglamaktadir (Harris 1994).
1.2.4.4 Otistik kardese sahip olan ¢ocuklarla yapilmis cahismalar

Her ne kadar ailede kronik hastaliga ya da engeli olan ¢ocuga sahip olmanin etkileri
tizerine belli bashi ¢alismalar yapilmus olsa da, otistik cocugun aile ve kardes iliskileri

{izerine etkisine dair ¢ok az sayida aragtirma vardur.

De Meyer (1979), otistik gocuklarla yaptig1 karsilastirmali arastirmalarin birinde, 59
otistik 67 de normal gocugun erkek ve kiz kardeslerini incelemis ve iki grup arasinda
az sayida dikkate deger farklilik bulmustur. Her iki grupta da aym sayida (9) kardesin
duygusal problemleri oldugunu saptamustir. Bununla beraber, otistik grupta daha gok
(%30) ¢ocuk ihmal edildiklerini disgiindiiklerini,%18’i durumlariyla ilgili endiseli

olduklarini belirtiklerini bildirmistir.

Ebeveynlerin %15°1 g¢ocuklarin tuvalet ve yeme aliskanliklarinda sorun oldugunu ve
bunun otistik kardeslerinin etkisi oldugunu soylemislerdir. Buna ek olarak, alay etme ve
kiskancglik gibi problemler de belirtilmis ; iki gocugun evden kagtig1 bir tanesinin de

okula gitmekten korktugu saptanmistir.
McHale (1986), otistik ¢cocuklarin kardeslerinde sugluluk duygusunun agir bastidina ve

kardeslerinin durumundan kendilerini sorumlu tutma egilimi gosterdigine dikkat

cekmistir. Buna ek olarak birgok gocuk ebeveynlerinin otistik kardeglerine gdsterdikleri
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ilgiyi kendilerine gdstermedigine , bazilann da haksizliga ugradigim diistinmektedirler.
Bunun nedeni kardeslerinin engelleri nedeniyle birgok sorumluluktan “yirttiklanni”
diigiinmelerdir. Ayrica evde kendilerinden daha ¢ok sey yapmalari beklenmektedir
¢linkii otistik kardeslerinin daha fazla dikkat ve ilgiye ihtiyaglart vardir. Burada not
edilmesi gereken konu, Dupont’un (1980), otistik ¢ocugun varliginin evde yapilmasi
gereken isleri arttirdig1 ama bu islerin néredeyse tamaminin anneler _taraflpdan yerine

getirildigini ortaya koymasidir.

Hoﬁvlin (1988), otistik ¢ocuklarin kardeslerinde 63renme problemleriyle ilgili bazi
saptamalarda bulunmustur. Otistik ¢ocuklarin kardeslerinde down sendromlu gocuklarin
kardeslerinde oldugu gibi &zellikle dil ile ilgili konusma gecikmesi, heceleme gibi
problemlerin oldugunu ortaya koymus ama bunlarin kaynaginin otistik ¢ocukla beraber

yagamanin getirdigi strese bagli olup olmadigi konusuna agiklik getirmemistir.

Yine Howlin ( 1988) otistik kardese sahip olan gocuklarin, kardeslerinin sinirliliklarini
telafi etmek i¢in daha fazla sey yapmalari gereklilifine kendini inandirdiklar1 ve bu
baski altinda ezildiklerine de dikkat ¢ekmektedir. Ebeveyn yaslaninca, kardesinin her
tiirlti sorumlulugunun iistiine kalma diisiincesi ve yarattigt psikolojik baski uzun siireli
olmasa bile otistik kardese gegici diismanlik hissetmelerine neden olabilmektedir.

Ancak, konuyla ilgili birgok ¢alisma bu g¢ocuklarin kendilerini olumlu
degerlendirdiklerini, altruistik ve toleransli olduklarimi ve benzerlerine goére yiiksek
diizeyde sorumluluk sahibi olduklarini desteklemektedir. Hatta bu ¢ocuklarin bir gogu
ileri yaslarda “insanlara yardimci olabilecekleri” meslekler segme egilimi

gostermektedirler (Cantwell ve Baker, 1984).

90 gocugu iceren bir diger ¢alismada, otistik ve zihinsel engelli ¢ocuklarin kardeslerinin
normal ¢ocuklarin kardeslerine oranla dikkate deger derecede daha az diismanca, daha
az utanan, daha ¢ok kabul edici ve daha destekleyici olduklari bulunmustur (
McHale,1984). Ancak yine normal gruba oranla, engelli ¢ocuklart kardeslerinin
tutumlarinda degisimler de saptanmustir. Her ne kadar ¢ocuklar kardeslerine yonelik

son derecede olumlu iseler de, olumsuz tutumlara da sahip olduklar1 belirlenmistir.
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Yapilan literatiir taramasindan ve bu galigmadan elde edilen bilgilerle otizmin kardese

olan etkisini genel olarak bazi bagliklar altinda s6yle 6zetleyebiliriz;
Otistik kardegin ¢ocugun yasam bigcimlerine etkileri;

1-Cocugun ev iginde gérevlerin artmasi,

2-Otistik kardese bakim verme sorumlulugu,

3-Kendi sorunlarimin anlagiimasina gereksinim duyma,
4-Yasamina ve esyalarina stirekli miidahale edilmesi,

5-Gliriiltdi, gece uyanma ve 6fke nobetlerinin verdigi rahatsizlik
Otistik kardegin ¢cocugun sosyal iligkilerine etkileri;

1-Diger ¢ocuklarin kardesi ile ilgili konularda onlart kizdirmalari, alay etmeleri,
2-Utang duygusu ve yol agabilecegi sosyal izolasyon ya da aileden kopma,

3-Farkli oldugunu ve kimsenin kendisini anlamadigini hissetme,

Oftistik kardegin cocugun giinliik yasanuna olan etkileri;
1-Aile i¢inde ve disinda iletisim sorunlari,

2-Sosyal yasamin zorlagmast,
3-Ailenin ¢ocuga uyum saglamak i¢in daha kat1 ve takintili bir yapiya biiriinmesi,

4-Ailenin zamaninin ve enerjisinin daha ¢ogunun otistik ¢ocuga verilmesi
Otistik kardegse sahip olmanin ¢ocuk lizerinde olumlu etkileri;

1-Cogunun yasina gore olgun ve sorumluluk sahibi olmasi
2-Cogu otistik kardesinden gurur duymasi

3-Cogu onunla oynamak igin zaman ayirmasi

4-Cogu biiyiidiigiinde hizmet mesleklerini segmesi

5-Cocugun altruistik (digerkam) duygularinin ve toleransinin artmas:
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Otistik kardese sahip olmamn olumsuz etkileri;

1-Bu durumdan ¢ocugun kendini sorumlu tutmasi,

2-Kendinin ya da gocuklarinin otistik olabilecegini diisiinmesi,

3-Kardesine kotli davrandigini diistindiigii i¢in sugluluk duymast,
4-Yasitlarina uyum saglayamamasi, | ) )
5-Kardesin daha fazla sevildigini diistinmeden dolay1 kiskan¢hk duymas,
6-Yemek ve uyku aligkanliklarinin degismesi,

7-6kul korkusu,

8-Dil ve iletisim becerilerinde yetersizlik goriilme olasiligy,

seklinde siralanabilmektedir.

Kardes iliskilerinin dinamigini her ne kosulda olursa olsun anlamak hi¢ de kolay
degildir. “Floss’taki degirmen”in yazar1 George Elliot, kitabinda erkek ve kiz kardesler
arasindaki iliskinin karmasikligindan bahsetmektedir. Yazar sevgiden, duyarliliktan ve
ilahlagtirmadan sefalete, acidan,alinganliklardan kavgalara kadar giden luzl
déniigtimleri ortaya koymaktadir. Bu 6rnekle arastirmacinin belirtmek istedigi normal
kardeslerle biiylimenin de kolay bir is olmadig1 ve engeli olan gocuklarla kardesleri

arasindaki iligkilere bakarken bu gergegi g6z 6niinde bulundurmanin gerekli oldugudur.
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1.2.4.5. Cocuklarin engelli kardeslerine yonelik tutumlarmin degistirilmesi

Engelli bireylere yonelik tutumlarin nasil olustufu tam olarak anlasilir olmamakla
beraber, genelde tutumlarin olusumu ve degisimi konusunda ileri siiriilen kuramsal

gorlisler, engelli bireylere yoOnelik tutumlarin gelisimini anlamamiza da katkida

bulunabilir. ) .

Lombana’ya gore (1980), toplumun engelli bireylerden uzak durma, onlara acima,
oniarla alay etme ya da asin koruyucu davranma bigiminde goriilebilen olumsuz
tutumlari, bu bireylerde diisiik benlik algisina, 6z giivenin gelismemesine, kaygi ve
utanma duygularina yol agabilmektedir. Bunlarin gelismesinde engelin varligindan ¢ok

ozellikle aile liyelerinin olumsuz tutumlarinin etkilerinin 6nemli oldugu belirtilmektedir.

Bu etkinin 6neminin anlasilmis olmasi, engelli bireylere yoénelik tutumlarin
degistirilmesine y6nelik ¢alismalar1 da giindeme getirmistir. Tutum degistirme ile ilgili

literatiire baktigimizda , etkili iki yontem ile karsilasmaktayiz ( Ibrahim ve Herr 1992);

1- Uyaric1 ya da nesne hakkinda bilgi edinme
2- Rol oynama, canlandirma yoluyla nesne ya da uyaricimin gergek
kosullarini

anlama/hissetme

Engelli bireylere yonelik olumsuz tutumlarin degistirilmesine yonelik g¢aligmalarda
¢ogunlukla, bu iki stire¢ birlikte kullaniimaktadir (Lombana,1982). Bilgilendirme
stirecindeki temel amag, engelli bireyin engelinin 6zellikleri, nedeni ve bu kisiyle

etkilesimde bulunma yollarim bireyle iliskide olan kisilere 6gretmektir.

Seligman ve Darling ( 1989) ofistik kardese sahip g¢ocuklarin basetmek i¢in yardima
ihtiyaglar1 oldugunu saptamis ve yardima ihtiyag duyduklar1 bazi alanlara dikkat
¢ekmislerdir. Bu alanlardan bir tanesi , gocuklarin otizme dair bilgi eksiklikleridir.

Ebeveynler ¢ocuklariyla otizmin dogasindan da kaynaklanan agik ya da etkili bir

iletisim kuramayabilmektedirler.

T-6. YUKSEKOGRETM KuRU
BOXUMANT AS Y OM HEBK@%’



Bu bilgi yoksunlugu ¢ocugun kafasinda biiyiik bosluklar yaratabilmektedir. Bu bosluk,
yanlig bilgilerle, korku ve fantazilerle dolabilmektedir. Cocuklar sorularina kendi
kendilerine yanit verebilmektedir. Yas1 daha kiigiik olanlar isteklerini ve gergekleri
birbirinden ayirt etmekte zorlanmakta ve kardeslerinin engeli nedeniyle de kafalart
karigabilmektedir. “Otizm” kelimesi onlara hicbir sey ifade etmeyebil@r.@rxl'egin; kiigiik
yaslarda ¢ocuklar, otizmin kardesine olan yanlis davramglardan ya da kizginliklardan

oldugunu ve grip gibi kendilerine de bulasabilecegini bile diisiinebilmektedirler(

Harris,1994).

Bunlarin yaninda, otizmle ilgili soru da sormaktan korkmaktadirlar ¢iinkii ebeveynlerini
tizmek istememekte ya da kizginhik, kiskan¢hik gibi duygularim ifade etmekten
utanmaktadirlar. Bazi ¢ocuklar da kardeslerinin engelinden kendilerinin sorumlu

oldugunu bile diisiinebilmektedirler( Seligman ve Darling, 1989).

Lombana (1980) pek ¢ok ¢ocugun bu gibi durumlar yasadigini ve engelli kardesleri
hakkinda gercek¢i olmayan anlayis ve beklentiler olusturduklarimi ve onlarla
etkilesimde bulunmaktan kacindiklari gozlenmistir. Bu nedenle engelle ilgili dogru
bilgiler edinmelerinin, kardeslerine iliskin algilarinin degismesine ve &nyargilarinin

ortadan kalkmasina yardimc1 olacagini ortaya koymustur.

Buna paralel olarak, Kiigliker ( 1997) zihinsel engele sahip ¢ocuklarin kardesleriyle
gergeklestirdigi “bilgi verici damigmanlik programi™ sonrasi kardeslerin hem bilgi
diizeylerinde hem de arastirmaya katilan deney grubundaki kardeslerin kontrol

grubunda kardeslere gére tutumlarinda olumlu y6nde bir artis oldugunu belirtmektedir.

Kisaca, literatiirdeki ¢aligmalarin sonuglan dogrultusunda, engel hakkinda gergek ve

yeterli bilgi sahibi olmanin tutumu olumlu yoénde etkiledigini sdylemek miimkiin

goriinmektedir.



BOLUM I

YONTEM
II.1  ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirmanin amaci, otistik kardese sahip normal gelisim gdsteren 9-16 yaslan

arasindaki gocuklarin,otizme iliskin bilgi diizeyleri ile otistik kardeslerine y&nelik

tutumlar: arasindaki iligkinin incelenmesidir. Bu genel amag dogrultusunda asagidaki alt

amaglar aragtirma kapsaminda ele alinmistir;

1-

Cocuklarin cinsiyeti ile otistik kardeslerine y6nelik tutumlar1 arasinda anlaml
bir iligki var midir?

Cocuklarin yaglar: ile otistik kardeslerine yonelik tutumlari ve bilgi diizeyleri
arasinda anlaml bir iligki var midir?

Anne ve babanin egitim diizeyi ile gocuklarin otistik kardese y6nelik tutum ve
otizme ilisgkin bilgi diizeyi arasinda iligki var midir?

Anpenin ¢alisip calismamas: ile gocugun otistik kardese yonelik tutum ve
otizme iligkin bilgi diizeyi arasinda iligki var midir?

Ebeveynin ¢ocukla otizm hakkinda konusuyor olup olmamasi ile gocugun otistik
kardese y6nelik tutumu ve otizme iliskin bilgi diizeyi arasinda iliski var midir?
Anne-baba,gocuk iliskisiyle , ¢ocugun otistik kardese yodnelik tutumu arasinda
iliski var midir?

Anne-baba-gocuk iligkisiyle gocugun otistik kardesiyle olan iligkisi arasinda
iliski var midir?

Cocugun kardesiyle iligkisinden hosnut olup olmama durumu ile otistik

kardesine yonelik tutumu arasinda iligki var midir?
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9- CocuBun annebaba ve gorsel yaymnlardan (kitap,dergi,film,TV programi
vb.)otizm hakkinda bilgi edinip edinmemesiyle otistik kardese y6nelik tutumu
ve otizme iliskin bilgi diizeyi arasinda iligki var midir?

10- Cocugun arkadaslarinin otistik kardegine y6nelik diigiinceleriyle,cocugun otistik
kardesine y6nelik tutumu ve otizme iligkin bilgi diizeyi arasinda iligki var midir?

11-Cocugun otizm hakkinda daha ¢ok bilgilenmek isteyip istememesi ile otistik
kardese yonelik tutumu ve otizme iliskin bilgi diizeyi arasinda iliski var midir?

12-Kardesin bakimindan sorumlu olma cinsiyete gore farklilagsma g&stermekte
midir?

13-Kardesin bakimindan sorumlu olma yasa gore farklilagma géstermekte midir?

IL2 ARASTIRMANIN ONEMIi

Ulkemizde engelli otizm tamus: alan bireylerle yapilan ¢alismalar ve verilen hizmetler
daha ¢ok bu bireylerin kendisine ve annebabalarina yonelik olarak
gerceklestirilmektedir. Burada dikkatimizi ¢cekmesi gereken nokta kardeslerle yapilan

sistematik ¢aligmalarin, egitim programlarinin ve verilen hizmetlerin olduk¢a yetersiz

oldugudur.

Bu yetersizlik dikkate alindiginda, engelli kardese sahip bireylerin i¢inde bulunduklart
durumdan etkilenme bi¢imlerinin ve gelisimsel olarak hangi alanlarda gereksinimleri
oldugunun belirlenmesi , hem bu kardeglerin kendi gelisimlerine hem de aile igi

etkilesim ve destek sisteminin gelistirilmesine katkida bulunacagindan olduk¢a $nemli

goriilmektedir.

Engelli bir kardesle yasamak, ¢ocuklar i¢in tiim yasam bigimini zorlayan ve etkileyen
bir siiregtir. Bu durumda olan ¢ocuklarin korku,kaygi kiskanglik,kizginlik,utanma ve

sugluluk duygularini yogun bir sekilde yasamalar olasidur.
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Engelli ¢ocuklarin aileleriyle ¢alisan uzman ve arastirmacilar , normal kardeslerin
engelli kardese uyumuna, tepkilerine ve kardes iliskilerine dogrudan ya da dolayli bir
bi¢imde etkide bulunabilen g¢esitli degiskenler oldugunu ileri stirmektedir. Ailenin
sosyo-ekonomik diizeyi, aile biiyiikliigli, anne-babanin tutum ve beklentileri ,normal
kardeslerin yas,dogum sirasi,kisilik 6zellikleri ve kardesin engelinin tiirli ve derecesi
gibi etmenlerin ¢ogu zaman birbirleriyle etkilesim igerisinde ve belli Paglamlarda
kardeslerin uyumunu, tepkilerini, engelli kardesle iliskilerini etkileyebildigi

belirtilmektedir.

Biitiin bu degiskenlerin yanisira gocuklarin kardeslerinin engeline iliskin gergek ve
yeterli bilgi sahibi olmamalann da g¢ocuklarin kardeslerine yonelik tutumlarinda ve
iliskilerindé onemli bir etki kaynagidir( Breslau,1982;Lobato,1983; Seligman, 1983;
Powell ve Ogle,1985; Gath ve Gumley,1987; Gold,1993).

Bu arastirmada, otizm tanisi almis bireylerin normal gelisim gosteren kardeslerinin
otizm hakkindaki bilgi diizeyleri ile otistik .kardeslerine yonelik tutumlan arasindaki
iliski degerlendirilecek ve gocuklarin kardeslerine y6nelik duygu ve diistinceleri, endise

ve iiziintiileri detayli olarak ele alinacaktir.

Bu arastirmayla beraber, bu durumu yasayan kardeslere dikkat ¢ekmek ve kardeslerin
engele iliskin bilgilendirilmeleri i¢in kardeslere yonelik egitim programlari, kardes
destek gruplan gibi hizmetlerin yayginlastinlmasina olumlu katkilarda bulunmaya

calismak amaglanmustir.

II.3  SAYILTILAR

1- Ege Universitesi ve Dokuz Eyliil Universitesi Cocuk psikiyatrisi tarafindan

yapilan
“otizm” tanilamasinin yani ¢ocuklarin kardeslerin otistik olmalarinin dogru oldugu

kabul edilmistir.



2-Aragtirmada kullamlan tutum 6lgegi ve bilgi diizeyi belirleme testinin gocuklarin

tutumlarini,bilgi diizeylerini belirleme yeterliligine sahip oldugu diistiniilmektedir.

3-Aragtirmada kullamlan “Kardes bilgi formu” yani ¢ocuklarin kardesleriyle ve

otizmle ilgili yasantilarim ele alan formdaki sorulara ¢ocuklarin samimi ve gergek

bir sekilde yanit verdikleri kabul edilmektedir.

I1.4

SINIRLILIKLAR

Aragtirmanin Srneklemi, {zmir ilinde bulunan ve otizm tanisi almis ve Ozel

egitim almaya devam eden bireylerin 9-16 yaslan arasindaki kardesleriyle

siurhdir.

Arastirmanin uygulamasi 35-40 dakika yapilan yiiz-ylize goriisme ile sinirlidir.
Bulgular ¢ocuklarin kendi bildirimleri ile siirlidir.

Arastirmada  toplanan  veriler, cocuklarin  engele iliskin  bilgi
diizeylerini,kardeslerine yo6nelik tutumlan belirlemek amaciyla kullanilan 6lgme
araglar1 ve kardesleriyle ve otizmle ilgili yasantilarini daha detayli ele alan

“kardes bilgi formu” ile sinirhdir.

Tutumlarin Slgiilmesinden kaynaklanan tiim giiglikler bu arastirma igin de

gecerlidir ve bu tutumlarin belirlenmesinde sinirlilik yaratmaktadir.

Tutumlar zaman iginde degisim gosterebilirler. Bundan dolay:1 elde edilen
tutumlara iliskin bulgular,uygulamanin yapildig: dénemde ¢ocuklarin

tutumlarimi  yansitmaktadir. Zaman i¢inde gergeklesebilecek degisimleri

gOstermemektedir.
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IS5 TANIMLAR

OTIZM: Bireyin dis dinyanin gergeklerinden uzaklagip kendine 6zgii i¢ diinya

yaratmasi durumudur.
OTISTIK: Otizm tanis: almis bireydir.

ENGEL: Bireyin sahip oldugu farkliliklarin yasam siirdiirmesinde ¢esitli derece ve
bicimlerde etkileyerek,iistlenmesi gereken rolleri yeterince yerine getirememe

durumudur.

COCUK: Arastirmada otizmi tanis1 alan bireylerin engeli olmayan kardeslerine

yonelik kullanilan kelimedir.

OZEL EGITIM: Engelli bireylerin kazanmalar1 gereken temel becerileri zamaninda ve

en iist diizeyde gelistirebilmelerini ve toplumla yasama daha bagimsiz katilabilmelerini

saglayan egitimsel hizmettir.

TUTUM: Bireyin ¢esitli kisi, obje ya da durumlar hakkinda sahip oldugu

duygu,diisiince ve davraniglarim yonlendiren egilimdir.

KARDES EGITIM PROGRAMI: Engelli kardese sahip olan bireylerin hem
kardeslerinin gelisimsel 6zellikleri, kardesine y6nelik tedavi ve hizmetler gibi konularda
bilgilendirilmesini, hem de engelli kardese sahip diger bireylerle aymi ortamda
bulunarak kardesine yénelik duygu,diislince ve kaygilarini rahatlikla paylasabilecegi,

yasadig1 gii¢liiklerle basa gikabilmenin yollarim 6grenmesini kapsayan etkilesimsel ve

egitimsel bir sliregtir.



IL6 Arastirmanm Evreni ve Orneklem

Aragtirmamin ¢aligma evrenini, Izmir ili simrlarinda bulunan, dzel egitim merkezlerinde
6zel egitim almaya devam eden otizm tamsi almig gocuklarin normal geligim gosteren
kardesleri olugturmaktadir. Aragtirmanin érneklemini ise, Izmir ili sinirlan iginde 3 ayn
ozel egitim merkezinde 6zel egitim almaya devam eden otizm tanis1 almig ¢ocuklarm 9-
16 yag arasinda normal gelisim gosteren 31 kiz ve 21 erkek olmak tzere toplam 51
kardesi olugturmaktadir.

Arastirmanin verileri; Istk 6zel egitim merkezi,Moral 6zel egitim merkezi ve Inci 6zel
egitim merkezinde yapilan uygulamalardan elde edilmigtir.

IL7 Veri Toplama Araglari

Bu ¢aligmada, ¢ocuklarin otizm tamisi almg kardeslerine yonelik tutumlanim 6lgmek
amaciyla “ Engelli Kardege Yonelik Tutum Olgegi” ile yine gocuklann otizme iligkin
bilgi » diizeylerini belirlemek amaciyla “Otizm Bilgi Dizeyi Belirleme Testi”
kullamlmgtir. “Otizm Bilgi Dizeyi Belirleme Testi” aragtumaci tarafindan
geligtiriimistir.

Bunlara ek olarak cocuklara ait demografik bilgileri, kardesleriyle,anne-babalariyla
iligkilerini, otizme dair bilgilerini ve gevre hakkindaki diisiincelerini daha detayli

incelemek iizere arastirmaci tarafindan gelistirilen “Kardes Bilgi Toplama Formu” da
kullamlmgtir.

Olgek ve formlarla ilgili daha detayh bilgi agagida sunulmustur;
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1.7.1 Engelli Kardese Yonelik Tutum Olgegi ( EKYTO)

Sevgi Kiigiiker (1997) tarafindan gelistirilmig, Likert tipinde dort basamakli olan
6lgekte tutumun bilis, duyus ve davranig boyutlarini igeren olumluw/olumsuz yonde
tutum ifade eden 28 madde yer almaktadir. Olgekte yer alan maddelere verilen tepkiler
“tamamen katiliyorum, katiliyorum, katlmiyorum ve hig katllm{yomr'rl” seklinde
derecelendirilmistir. Olgegin puanlanmasinda olumlu y6nde tutum ifade eden maddeler
“tamamen katiliyorum” segeneginden baglayarak , “hi¢ katilmiyorum” segenegine dogru
4 ile 1 arasinda deger alirken olumsuz yonde tutum ifade eden ifadeler “tamam
katiliyorum” segeneginden baglayarak “hi¢ katilmiyorum” segenegine dogru 1-4

arasinda degerler almaktadir.

Olgekten alinabilecek en diisiik puan 28, en yiiksek puan 112 olup yiiksek puanlar
olumlu tutumu, diigilk puanlar ise olumsuz tutumu ifade etmektedir. Bireysel ve grup
olarak uygulanabilen 6lgegin yanitlanmasi 15-20 dakika stirmektedir.

Ug alt boyutu olan &lgegin; birinci alt boyutunda engelli kardesle yasamaya iiiskin
duygu ve diisiinceler, ikinci alt boyutunda engelli kardesin simdiki ve gelecekteki
durumuna iligkin endige ve tiziintii duyma ve ligiincii alt boyutunda ise engelli kardesin

ozelliklerine iligkin maddeler degerlendirilmektedir.

Olgegin tiimiinde ve ilk iki faktdrdeki yiiksek puanlar olumlu tutuma isaret etmektedir.
Engelli kardesin simdi ve gelecekteki durumuna iliskin {iziinti ve endise duyma
boyutunda alinan yiiksek puanlar da bu duygularda olumlu y6ndeki gelismeye bir bagska

deyisle {iziintli ve endise duygularinda azalmaya isaret etmektedir.

Olcegin i¢ tutarbk yontemiyle bakilan giivenirligi tiim &lgek ve alt boyutlar igin
Cronbach Alpha katsayilartyla hesaplanmustir ve bu degerler; EKYTO i¢in .84, 1.boyut
icin .81, 2. boyut i¢in .70 ve 3. boyut i¢in de .73 olarak bulunmustur. Bu sonug



dogrultusunda &lgegin, engelli kardese yonelik tutumlan belirlemede kullanilabilecek

bir ara¢ oldugu sdylenebilmektedir (Kiigiiker,1997).

Buna paralel olarak aragtirma kapsaminda 6l¢egin giivenirlik katsayisina baktigimizda
da Cronbach Alpha katsayist .85 bulunmustur. Bu bilgi de bize arastirma dahilinde

kullanilan tutum 6l¢eginin giivenilir oldugunu séylemektedir.

I1.7.2 Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme Testi (OBDBT)

Otizm bilgi diizeyi belirleme testi , O6zellikle otizm tamst almig g¢ocuklarin
kardeslerinin, otizme iligkin bilgi diizeylerini belirlemede kullanilabilecek bir 6lgme
aracina rastlanmamasi dolayisiyla, bu amaca hizmet etmek iizere, arastirmaci tarafindan
gelistirilmistir. Testte otizmin literatiirdeki genel karakteristikleri, etiolojisi ve tedavisi
ile ilgili konulara iligkin dogru ve yanlis ifadeler bulunmaktadir (DSM IV, Darica Piskin
(1992), Korkmaz (2000). Ifadeler 12 tanesi dogru, 8 tanesi yanlis olmak iizere 20

tanedir. Bireysel olarak uygulanan testin yamtlama stiresi yaklagtk 15 dakika

siirmektedir

I1.7.3 Testin gelistirilmesinde izlenen asamalar

Test gelistirilirken - oncelikle otizm hakkinda literatiir taranmis ve otizmin dzellikleri,
etiolijisi, tan1 ve tedavi stireci hakkinda bilgiler toplanmistir. Sonra kardeslerin otizm
hakkinda hangi bilgilere gereksinimleri oldugu ve bu gereksinimleri karsilamak iizere
hazirlanan “kardes egitim programlari” g6zden ge¢irilmistir. Buna ek olarak ,arastirma
oncesi yine arastirmaci tarafindan “Otizm tanisi almig gocuklar igin kardes egitim
programi”min pilot ¢aligmast (Bkz. Ek V) sonucunda elde edilen verilerden de
yararlamlmustir. Yapilan “kardes egitim programi’nda” 9-11 yaslan arasinda 5 otistik

kardesi olan ¢ocuga verilen otizmle ilgili bilgi diizeyi belirleme formunda isleyven
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sorular ve islemeyen sorular yamtlara gére kontrol edilmistir. Yapilan kontrol
sonrasinda uygun olan ifadeler arastirmada kullamilmak {izere yeni bir “Otizm Bilgi

Diizeyi Belirleme Testi” olusturmada kullamiimigtir.

Ifadelerin 6zellikle 9-16 yaglant arasindaki g¢ocuklarin anlayabilecekleri ciimleler
olmasma 6zen gosterilmistir. Miimkiin 'oldugunca az bilimsel terim kullanilmaya

calisiimig ve otizm hakkinda en yaygin olan bilgilerin sorulmasina dikkat edilmistir.

I1.7.4 Kardes Bilgi Formu

Kardes bilgi formunun ilk boliimii (1-11), otistik kardesi bir 6zel egitim merkezinde
egitimini siirdiirmekte olan 9-16 yaslari arasindaki ¢ocuklarin dogum tarihi ,egitim
diizeyi, dogum sirasi,aile genisligi gibi demografik bilgilerin 6grenilmesi amagh

sorulardan olusmustur.

Ikinci boliim (12-17 arasindaki sorular) gocugun otizm hakkinda nasil ve ne kadar bilgi
edindigini 6grenmek amaciyla, {i¢lincti boliim (18-28 arasindaki sorular) gocugun anne-
babasi ve kardesi ile olan iligkileri hakkinda daha detayli bilgi edinmeyi amaciyla,
doérdiincii boliim de (28 ve 29. sorular) ¢ocugun kardesiyle ilgili ¢evresi hakkindaki
diisiincelerini  degerlendiren sorulart igermektedir. 30. soruda da  gocuklann

kardesleriyle olan iliskilerine dair anlattiklan bir 6ykii bulunmaktadir.

Kardes bilgi formu, arastirmaci tarafindan hem literatiir taramasindan hem de 6n

calismadan (bkz. Ek V) edinilen bilgiler 15131nda olugturulmustur.
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I11.8§ Uygulama

Arastirma Isik &zel efitim merkezi, Moral egitim merkezi ve Inci 6zel egitim
merkezi’nde yiiz yiize yapilan goriismelerle stirdiirtilmiigtiir. Oncelikle goriisme
yapilacak ¢ocuklarin ebeveynlerinden aragtirmaya katilmalari i¢in izin istenmigtir. Izni

olmayan higbir ¢ocuk aragtirmaya katilmamstir.

L4

Ilk olarak deneklere ¢alisma hakkinda bilgi verilmis, ve alinan bilgilerin gizli tutulacag;
sfi};lenmistir. Kardes bilgi formu arastirmaci tarafindan, tutum 6lgegi ve bilgi diizeyi
belirleme testi gocuklar tarafindan doldurulmustur. Olgeklerin uygulanmas: yaklasik 40
dakika, formla bilgilerin alinmas: yaklasik 20 dakika stirmiigtiir.

I1.9  Analiz

Analizler i¢in SPSS  paket programi kullanmilmigtir. Arastirmaya 51 denek
katilmistir Kardes bilgi formundan elde edilen veriler, bilgi formundaki siraya gore
kodlanmigtir, elde edilen verilerin frekans dagilimlari ve yiizdeleri ile tablolar
olusturulmustur. Bilgi formunda yer alan bagimsiz degiskenlere gére gruplamalar ve
istatiksel analizler yapilmugtir. Gruplarin bagimsiz degiskenlerle EKYTO ve BDT
6lgeklerinden aldiklart puanlarin ortalama,standart sapma ve hatalar1 saptanmustir.
Gruplarla ilgili puanlarin ortalamalan arasinda farklilasmanin anlamh olup olmadig1 T-

testi, korelasyon ve Chi-Square ile arastirlmstir.



BOLUM 111
BULGULAR VE YORUM

Bu bsliimde aragtirmadan elde edilen bulgulara ve bu bulgular 1s131nda yapilan

yorumlara yer verilmistir. i ,
1.1 ORNEKLEMIN DEMOGRAFIK OZELLIKLERI

Yoéntem ve uygulama bélimiinde de belirtildigi {izere arastirmaya otizm tarusi almus
kardese sahip olan 9-16 yas arasinda bulunan toplam 51 denek katilmistir. Arastirmaya
katilan 51 kisinin 31’1 ( %60.8) kiz, 21°i (%39.2) erkektir. Omeklem disinda kalan

higbir denek olmamistir. Deneklerin demografik 6zelliklerine ait diger bilgiler asagida

verilmistir.

Tablo 1-Arastirmaya Katilan Deneklerin Yas Gruplaria Gore Dagilimlar:

Yas N %o
9 7 13.7
10 1 2.0
11 5 - 9.8
12 9 17.6
13 7 13.7
14 8 15.7
15 3 5.9
16 11 21.6

Toplam 51 100

63




Tablo 1 ‘de goriildiigii gibi aragtirmaya katilan 51 gocuktan 7’si ( %13.7) 9 yasinda,1’i
(% 2.0) 10 yasinda, 5’ i (% 9.8) 11 yasinda, 9’u (%17.6) 12 yasinda , 7° si (%13.7) 13
yasinda, 8’1 (%15.7) 14 yaginda, 3’ti ( %5.9) 15 yasinda ve 11'i d (%21.6) 16
yasindadir (Tablo 1). Deneklerin en kii¢ligii 9 , en biiyligli ise 16 yasinda olup, yas
ortalamasi 12 ‘dir(x=12, ss=2.4).

Tablo 2- Otistik Kardeslerin Yas Gruplarina Gére Dagilimi

Yas N %
2 1 2.0
5 6 11.8
6 5 9.8
7 5 7.6
8 7 13.7
9 4 7.8
10 5 9.8
11 6 11.8
12 4 7.8
13 1 2.0
14 1 2.0
17 1 2.0
18 1 2.0

Toplam 51 100

Tablo 2’de  belirtildigi iizere arastirmaya katilan otistik kardeslerin yas gruplan
oldukca farkhh dagilimlar gostermektedir. En kiigiik otistik kardes 2 yasindayken, en
bilyiik kardes 18 yasindadir. Otistik kardeslerin yas ortalamast ise 8°dir( x=8, ss= 3.09).
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Tablo 3-Cocuklarin Otistik Kardeslerinden Biiyiik Ya Da Kiiciik Olma Durumu

Otistik kardesin dogum
sirasl N %
Kiigik kardes 47 902
Biiyiik kardes 4 9.8
Toplam 51 ‘ 100

Tablo 3’de goriildiigii {izere arastirmaya katilan gocuklarin 47 tanesi (% 90.2) otistik
kardeslerinden biiytik 4 tanesi ( %9.8) ise otistik kardeslerinden kﬁgﬁktﬁr (Tablo 3).
Otistik kardeslerin yas ortalamast; 8 iken, en kiigiik kardes 2, en biiyiik kardes ise 18
yasindadir. Genel olarak bakildiginda otistik kardesler 2 numaradadir ve aile daha sonra
¢ocuk sahibi olmamugtir. Eger ilk ¢ocuk otistikse aile “ikinci ¢ocugum normal olabilir”

diisiincesiyle ¢ocuk sahibi olmaya karar verebilmektedir.

Tablo 4- Anne Ve Babanin Egitim Diizeylerine Gore Dagilim

Anne Egitim diizeyi | Baba egitim diizeyi
Egitim diizeyi N % N %
[lkokul 17 333 4 7.8
Orta okul 3 59 5 9.8
Lise 23 45.1 13 25.5
Universite 8 15.7 29 56.9
Toplam 51 100 51 100

Arastirmaya katilan deneklerden 17’sinin ( %33.3) annesi ve 4’liniin (%7.8) babasi
ilkokul mezunu, 3’iniin ( %5.9) annesi ve 5’inin ( %9.8) babasi ortaokul mezunu,

23’{iniin (%45.1) annesi ve 13’iiniin (25.5) babas! lise mezunu, 8’inin (%15.7) annesi ve
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29’unun (%56.9) babas ise {iniversite mezunudur( Tablo 4). Tablo 4’de de gériildiigii

{izere babalarin egitim diizeyleri annelere gére daha yiiksektir.

Tablo 5-Anne Ve Babalarm Mesleklerine Ve Issiz Olma Durumlarima Gére

Dagilim
Anne Baba
Meslekler N % N %
Memur 3 5.9 20 39.3
Serbest meslek 4 7.8 19 373
Isci 1 2.0 3 5.9
Emekli 1 2.0 2 3.9
Caligmiyor 42 824 7 13.7
Toplam 51 100 51 100

Aragtirmaya katilan ¢ocuklardan 3’{niin (%5.9) annesi ve 20’sinin (39.3) babasi
memur, 4’{iniin (%7.8) annesi ve 19’unun( 37.3) babasi serbest meslek sahibi, |
tanesinin annesi (%2.0) ve 3’liniin (%3.9) babas: is¢i , 1 tanesinin annesi (%2.0) ve 2
tanesinin(%3.9) babas1 emekli, 42 tanesinin (%82.4) annesi ve 7’sinin' (%13.7) babasi
ise ¢aligmamaktadir (Tablo 5).

Tablodan da goriildiigii tizere annesi caligmayan denek sayisi olduk¢a fazladir.
Annelerin ¢aligmama nedeni olarak otistik kardesin bakimini tamamiyla {istlerine

almalarint s6ylemek miimkiindiir.

Yapilan goriismelerde de ¢ocuklarin bazilarinin annelerinin meslegini soylerken,
“annem eskiden ¢alistyordu ama artik ¢alismiyor” ifadelerini kullandiklar1 goriilmiistiir.
Bu bilgi Dupont’un (1980) engelli gocugun tiim sorumlulugunun annelerin tistlenmesi

nedeniyle ¢alisamadiklarina dair saptamalan ile tutarlilik gostermektedir.
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Tablo 6- Evde Aile Disinda Yasayan Kimsenin Olup Olmama Durumu

Evde aile disinda yagayan N %
kimse
Var 3 5.9
Yok EE] ' 941

Cocuklardan 3 tanesi ( % 5.9) evde anneanne, dede ya da babaannesiyle yasamaktadir.
Diéer 48 denek (% 94.1) ise aile iiyeleri diginda kimseyle yasamamaktadirlar (Tablo 4).
Aile genisligi, baz1 durumlarda 6nemli bir sosyal destek sistemi olarak islevini siirdiiriir.
Alle disindaki bir birey, aile liyelerinin birine ya da birkagina fiziksel, duygusal ya da
sosyal destek saglayabilir. Aile igindeki bu zorluk diger aile iiyeleri ile paylasilarak

kolaylastirilabilir.

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin genis aile yapisina sahip olup olmadiklar1 bulunmus ve
biiylik bir ¢ogunlugunun ailesinin yalnizca anne, baba ¢ocuk ve kardesinden olustugu,

béyle bir sosyal destek sistemine sahip olmadiklart gériilmiistiir (Tablo 6).

Aragtirmada merak edilen diger bir konu da deneklerin otistik kardesi disinda baska
engelli kardesi olup olmadigidir. Elde edilen bulgulara dayanarak, arastxrmaya katilan

deneklerden 51’inin de ( %100) otistik kardesi disinda baska engelli kardesi olmadig1

bulunmustur..

Bunun yanisira aragtirmaya katilan ¢ocuklarin 5’inin (%9.8) akrabasi, 5’inin (%9.8)
tanidig: otistik gocuk varken 41 tanesinin (%80.4) ise yakin g¢evresinde kardesinden
baska otistik ¢ocuk yoktur . Akrabasi otistik olan g¢ocuklarin yakinhk durumu; denegin
amcasiun kizi, babasimn amcasinn torunu, kuzeni ve kuzeninin oglu seklindeyken,

tanidiklar daha ¢ok komgunun ya da arkadagin bir yakini seklinde olmaktadir.
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1112 COCUKLARIN OTIiZMLE ILGILI BILGILERINE AIT BULGULAR

Aragtirmaya katilan otistik kardese sahip ¢ocuklarin otizm hakkindaki bilgileri iki
sekilde degerlendirilmistir. Birincisi, otizmin genel karakteristikleri, etiolojisi, tedavisi
hakkindaki bilgileri degerlendiren “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme "l:esti”,' ikincisi ise
“Kardes Bilgi Formu” igerisinde otizmin nedenini bilip bilmediklerini, bu konuda
bilgilerini yeterli bulup bulmadiklari, bilgileri nasil elde ettiklerini degerlendiren agik ve

ka;;ah uclu sorulardan olusan degerlendirmedir. Bu degerlendirmeler sonucu elde edilen

veriler asagida belirtilmistir.

“Sizce kardesiniz nasil otistik oldu” sorusuna, 21 gocuk (%41.2) “bilmiyorum”
seklinde yanit verirken, ¢ocuklardan 30’u (%58.9) ¢esitli nedenler ve yorumlar éne

siirmiislerdir. Bu nedenlerin baghklar ve gruplara gére dagilimi s6yledir:

Tablo 7- Cocuklarm Gésterdikleri Otizm Nedenlerinin Gruplara Goére Dagilimi

Otizmin Nedeni N Y%

Genetik 11 - 216
gisizlik 3 5.9

Kiigiikken gecirilen 6 11.8
hastalik

Biyolojik nedenler 5 9.8

Diger : 5 9.8

Toplam ' 30 58.9

Tablo 7°de goriildiigi gibi, ¢ocuklardan 11°i ( %21.6) otizm nedeni olarak genetik bir
problemi, 6 ‘s1 (%11.8) ebeveyn ya da doktor ilgisizligini, 3 ‘it (%5.9) kardeslerinin
kiigiikken gecirdikleri hastaliklart, 5’i ( %9.8) biyolojik nedenleri, 5’i (%9.8) de diger
bashigi altinda “dogum sirasinda yasanan problemler ve Allah istedigi i¢in” gibi

nedenleri ifade etmistir (Tablo 7). Otizmin kesin nedeninin halihazirda arastiriimakta
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oldugu diisiiniildigiinde, ¢ocuklarin ¢ogunlugunun verdigi yanitlarin gergege uygun
oldugunu sdylemek miimkiindiir. Otizm {izerine yapilan aragtirmalar agirlikli olarak
genetik ve biyolojik etmenler lizerinde yogunlagmaktadir. Bunlar g6z Oniine
alindiginda, arastirmaya katilan 51 gocuktan 16’simin bu konuda uygun bilgilerinin
oldugu goriilmektedir. Aym zamanda bu bilgi Buhrmester (1991)’in ¢ocuklarin bu yas
donemlerinde otizmin nedenini daha ¢ok beyinle ve kalitim ile ilgil'i oldugunu

diistindiiklerini belirmis olmastyla da tutarlik géstermektedir.

Tablo 8- Cocuklarin Otizmle Ilgili Kitap/Dergi Gibi Kaynaklardan Yararlanip

Yararlanmadiklarinin Gruplara Gére Dagilimi

Kitap/dergi okuyup
okumama N %
Evet 10 19.6
Hay1r 41 80.4
Toplam 51 100

Cocuklardan 10’u (%19.6) otizmle ilgili kitap/dergi ya da yazilar okuduklarini 411 ise
(%80.4) okumadiklarim belirtmislerdir (Tablo 8). Konuyla ilgili yapilan
degerlendirmede, bu yastaki ¢ocuklarin okuyabilecekleri kitaplarin azlig: dikkat
¢ekicidir. Halihazirda piyasada bulunan otizm iizerine yazilan hemen hemen tiim
kitaplar uzmanlar ve ebeveynler i¢in olup, ¢ocuklara uygun gériinmemektedir. Bu
baglamda c¢ocuklarin anlayabilecegi tlirden yayinlara ihtiya¢ duyuldugunu belirtmekte
yarar vardir. Okunan kitaplar arasinda siklikla adi gegen kitaplar “yagmur

cocuklar(Korkmaz, 2000), otizm ve otistik ¢ocuklar (Darica ve ark., 1992)” bashkl

kitaplardir.
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Tablo 9- Cocuklarin Otizmle flgili Film/TV Programi Gibi Kaynaklardan

Yararlanip Yararlanmadiklarinin Gruplara Gore Dagilimi

Film/T V programi izleyip

izlememe N . %,
Evet 24 47.1
Hgylr 27 52.9
Toi)lam 51 100

Tablo 9°da gériildiigii tizere gocuklardan 24’1 (% 47.1) otizmle ilgili film/TV programi
izlediklerini, 27’si (%52.9) ise izlemediklerini belirtmislerdir (Tablo 9). Izlenen filmler
arasinda en sik adi gegen film “yagmur adam” olarak saptanmistir. Genel olarak
bakildiginda otizmle ilgili programlar ya da filmler olduk¢a azdir. Lombana( 1980)
bilginin gergekei, olgulara dayali ve ilgi ¢ekici bigimde sunulmasinin énemli oldugunu,
anlayis ve duyarliligy arttirmaya yonelik hazirlanmus kitaplarin ve filmlerin bu amaca

hizmet edebilecek uygun kaynaklar oldugunu belirtmistir.

Tablo 10- Cocuklarin Otizmle Ilgili Bilgilenmek isteyip Istememe Durumlarinin

Gruplara Gore Dagilimi

Otizmle ilgili bilgilenmek
isteyip istememe N %
Evet 48 ' 94.1
Hayir 3 59
Toplam 51 100

Cocuklarin 48°i (%94.1) otizm hakkinda bilgilenmek istediklerini 3 tanesi (%5.9) ise
bilgilenmek istemediklerini belirmislerdir (Tablo 10). Tablodan da anlasildig: {izere

cocuklarin hemen hemen hepsi otizm hakkinda daha ¢ok bilgilenmek istemektedirler.
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Bu bulgu da Harris’in (1994) orta ¢ocukluk ve ergenlik doneminde otistik kardese sahip

olan g¢ocuklarin konuyla ilgili bilgilenme isteklerinin artt1ig1 yolundaki bulgulanyla

tutarhdir.

Tablo 11- Cocuklarin, Anne Babalarmin Otizm Hakkinda Onlarla Yeterince

Konusup Konusmadigina Iliskin Degerlendirmelerinin Gruplara Gore Dagilimy

- Ebeveynlerim otizm

hakkinda benimle N %
yeterince konusur
Evet 40 88.4
Hayir 11 11.6
Toplam 51 100

Cocuklarin 40’1 ( %88.4) otizm hakkinda ebeveynlerinin onlarla yeterince konustugunu
11’1 (%11.6) ise konusmadigini ifade etmislerdir (Tablo 11). Konustuklarimi sSyleyen
cocuklarin %33.3’@ sadece anneleriyle, %39.9’u ise hem anne hem babalariyla
konusabildiklerini, %3.9’u ise sadece babalanyla konusabildiklerini belirtmislerdir.
Caring (2000) otistik ve asperger sendromlu c¢ocuklarin kardesleriyle yaptigi bir
arastirmada, anneleriyle kardesi hakkinda daha ¢ok konusan gocuklarin kardesleri ile

iliskilerinin niteliginin daha olumlu gelistigini bulmustur.

Bu soruya paralel bir diger soru da gocuklarin ebeveynlerinden otizm hakkinda yeterli
yanit alip almamalan ile ilgili sorulmugtur. Soruya gocuklarin 47°si (% 92.2) otistik

kardesleriyle ilgili sorularina ebeveynlerinden yeterli yamt alabildiklerini, 4'ii (%7.8)

ise alamadiklarinu ifade etmislerdir.
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III.3 EBEVEYN-COCUK iLiSKIiSINE AIT BILGILER

Aragtirmaya katilan otistik kardege sahip cocuklarin anne-babalariyla iligkilerini

degerlendirdikleri sorulara ait bilgiler agagida verilmigtir.

Tablo 12- Cocuklarin, Anne-Babalarinmn Otistik Kardeslerine Gore Kendilerine

Daha Fazla Kizip Kizmadiklarmma Dair Algilarmin Gruplara Gére Dagilimi

Ebeveynlerin kendilerine
daha ¢ok kizdiklarmni N %
algilama
Evet 36 70.6
Hay1r 15 294
Toplam 51 100

Tablo 12’de gorilldiigii lizere arastirmaya katilan cocuklarin 36’s1 ( %70.6)
ebeveynlerinin kendilerine daha fazla kizdiklarni, 15°i (%29.4) kendilerine daha fazla
kizmadiklarin belirtmislerdir (Tablo 12) .

Ebeveynlerin kendilerine daha ¢ok kizdiklarin1 diisiinenlerin sayist ¢ogunlugu
olusturmaktadir. Bunu gocuklardan biraz agmalarimi istedigimizde , ebeveynlerinin
engeli dolayisiyla kardeslerine daha toleransl: olduklarimi ya da evde yapilmas: gereken
baz1 seyler iistlerine kaldig: igin sikilip bazen yapmadiklarini ve anne-babalarinin da
onlara kizdiklarini s6ylemislerdir. Ancak bu bulgulara ek olarak g¢ocuklardan, 40
tanesi ise (%78.4) ebeveynleri tarafindan kardesiyle esit onemsendiklerini, 11’i

(%21.6) ebeveynlerinin otistik kardeslerini daha fazla 6nemsediklerini belirtmislerdir.

Cocuklarin ebeveynleriyle olan iliskilerine yonelik algilariyla kardesleriyle olan
iligkilerine dair digiinceleri arasinda farkhilasma olup olmadigina bakilmustir ve

(x*=.867, sd=1,p>0.5) anlaml1 bir iligki bulunamamugtur.




II4 COCUKLARIN OTISTIK KARDESLERIYLE ILISKiLERINE AiT
BILGILER

Arastirmaya katilan otistik kardese sahip ¢ocuklarin “kardesleriyle iligkilerine™ dair
verdikleri bilgiler asagida belirtilmistir.

14

Tablo 13- Cocuklarin Otistik Kardesleriyle Olan Tliskilerinden Hosnut Olup

Olmama Durumunu Degerlendirmelerinin Gruplara Gore Dagihimi

Iliskiden hosnut olup
olmama N %
Evet 30 58.8
Hayir 21 41.2
Toplam 51 100

Arastirmaya katilan deneklerden 30’u (% 58.8) otistik kardesleriyle vakit ge¢irmekten
hoslanirken, 2171 (%41.2) otistik kardesiyle birlikte olurken bazi konularda hognut
olmadiklarini  belirtmislerdir (Tablo 13). Kardesleriyle iliskilerinden hosnut
olmadiklarim  diisiinen  ¢ocuklarin  belirttikleri  nedenler  {i¢  grupta

siniflandinlmistir.Cocuklarin iligkiden hosnut olmadiklarn durumlarin gruplara gére

dagilimi oyledir:




Tablo 14- Cocuklarin Kardesleriyle Olan iliskilerinde Hosnut Olmadiklar:

Durumlarin Gruplara Gére Dagilimi

N %
- Onunlayken sitrekli dikkatli
olmam gerekir bu da canimi stkar. 6 11.8
- . ?
Oyun oynamayi bilmedigi igin
onunla vakit gegirmek ¢ok zordur. 14 275
Ona siirekli bakmam gerekir
bundan hoglanmam. 1 20

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin 6’s1 ( %11.8) otistik kardesiyle birlikteyken stirekli
dikkatli olmast gerektiginden, sikildiklarini, 14’i (%27.5) kardesinin oyun oynamayi
bilmemesi dolayisiyla onunla vakit gegirmenin zor oldugunu, 1 tanesi (%2.0) de
kardesine stirekli bakmaktan hoglanmadifim belirtmistir (Tablo 14). Ayrica
ebeveynlerin kendilerine daha ¢ok kizdiklarini diisiinenlerle kardesine kizanlar
arasindaki iliskiye bakilms ve anlamli bir iliski bulunamamigtir (p>.05).

Bununla beraber ¢ocuklarin 29’u (%56.9) kardesiyle, her giin, 16’s1 (%31.4) sadece
hafta sonu, 1’1 (%2.0) haftada 1 giin, 5’1 (%9.8) ise haftada birkag¢ saat birlikte vakit

gecirdigini belirtmislerdir.

74




Tablo 15- Cocuklarm Otistik Kardeslerine Sinirlendikleri Durumlarin Gruplara

Gore Dagilimi
Sinirlendikleri durumlar N %
Ders caligirken rahatsiz 16 314
etme '
Kisisel esyalara zarar 19 373 )
verme
Kendine/cevreye zarar 19 37.3
verme
Stereotipik hareketler 14 275
Soz dinlemediginde 8 15.7
Sinirlenmern 2 3.9

Yukaridaki tabloda goriildiigii lizere, ¢ocuklarin 16°s1 (%31.4) ders calisirken otistik
kardeslerinin rahatsiz etmesine, 19°u (%37.3) kisisel esyalarina zarar vermesine, 19’u
(%37.3) kardeslerinin kendilerine ve gevreye zarar vermesine (nesne firlatma, kendine
vurma, sa¢ c¢ekme, 1sirma vb.), 14’ (%27.5) kardeslerinin otizme ait stereotipik
hareketlerini gergeklestirmesine, 8’i (%15.7) sozlerini dinlememesine kizdiklarim
belirtirken, 2’si ( %3.9) de kardeslerine hi¢bir konuda sinirlenmediklerini ifade
etmislerdir (Tablo 15). Bu sorudan elde edilen bilgiler de literatiirle tutarlilik
gOstermektedir. Cocuklar en ¢ok kisisel yasamlarina olan miidahaleden
hoslanmadiklarint  belirtirken, sosyal alanlarda otizmin Ozellikleri nedeniyle
kardesleriyle birlikte olmanin zor ydnlerine de dikkat ¢cekmislerdir. Yine ¢ogunlugun
kardesinin engeli nedeniyle gergeklestirdigi hareketlere toleransli olmadigi agikga
goriilmektedir. Bu noktada, otizm hakkinda daha ¢ok bilgi sahibi olmanin, kardeslerinin

neden boyle davrandiklarini anlamlarina yardimei olunabilecegi diisiiniilmektedir.



Tablo 16- Cocuklarn Otistik Kardesleriyle Ilgili Degistirmek Istedikleri

Durumlarin Gruplara Gére Dagilim:

Degistirmek istedikleri

durumlar N %

Kardesini otizmden
kurtarmak 29 56.9

Diger 9 17.6
Dogmamis olmasini

istemek 6 11.8

Bilmiyorum 4 7.8

Cevresel faktorleri
degistirmek 59

Toplam 51 100

(U8)

Cocuklarin 29’u (%56.9) “elinizde olsayd: kardesiniz i¢in neyi degistirmek isterdiniz”
sorusuna kardesimi otizmden kurtarmak, 6’s1 (%11.8) egitim sistemini degistirmek,
3’1t (%5.9) hi¢ dogmamis olmasini saglamak, 4 ‘U (%7.8) bilmiyorum diyerek, 9'u
(%17.6) da diger bashig: altinda gesitli fikirler (diinyay1, herseyi, kardesinin kaderini
degistirmek, tek ¢ocuk olmasini saglamak vb.) ortaya koyarak diigiincelerini
belirtmislerdir (Tablo 16). Cocuklarin kardesini otizmden kurtarmak istemesi
kardeslerin yasina gore farklilagma g&stermemektedir (t=.157, sd=48, p>.05). Ayni
sekilde bu istekleri kendi yaslan agisindan da farklhilasma yaratmamaktadir (t = -.767,

sd=49,p>.05).
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Tablo 17- Cocuklarin Otistik Kardesleriyle Ilgili Sorumluluk Alma Durumlarinin
Gruplara Gore Dagilimi

Tablo 17a-Cocuklarin Otistik Kardeslerine Bakma Sorumlulugu Almalarinin

Gruplara Gore Dagilimi

Bakimindan sorumlu olma . ,
N %
Evet ‘ 29 56.9
Hz¥y1r 22 43.1
Toplam 51 100

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin 29’u (%56.9) otistik kardeslerinin bakimindan (yemek
yedirme,giydirmek vb.) sorumlu olduklarini, 22°si (%43.1) ise boyle bir sorumluluk
almadiklarim belirtmislerdir (Tablo 17a). Ayrica kardese bakim vermeden sorumlu
olma yasa gore anlaml bir farklilasma yaratmaktadir (t= .2,767, sd=49, p<.05). Yast
biiyiik olan ¢ocuklar kardesine bakmaktan daha fazla sorumlu olmaktadir.

Tablo 17b-Cocuklarm Otistik Kardeslerinin Egitiminde Sorumlu Olmalarinin

Gruplara Gére Dagilimi

Egitiminden sorumlu olma N %

Evet 15 29.4
Hayir 36 70.6
Toplam 51 100

Cocuklarin 15%1(%29.4) kardeslerinin egitiminden sorumlu olduklarim, 36’st ise
(%70.6) sorumlu olmadiklarim belirtmislerdir ( Tablo 17b). Oysa ki otistik gocuk
egitiminde “uzman ve aile isbirligi” ¢ok 6nemli bir rol oynamaktadir. Otistik ¢ocugunun
egitiminin hedeflenen sonucu vermesi i¢in egitime ailenin de katilmasi gerekliligi
vardir. Arastirmada elde edilen bilgilere gére, ¢ocuklarin kardeslerinin egitimine ¢ok az

katildiklar1 goriilmektedir. Yas ile gocugun egitiminden sorumlu olma arasinda da
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anlaml bir farklilasma bulunmustur(t=-1.930,sd=49,p<.05). Yas1 biiyiik olan ¢ocuklar,
kardeslerinin egitimiyle daha ¢ok ilgilenmektedir.

Tablo17¢c-Cocuklarm Otistik Kardesleriyle Oynama ve Onu Gezdirme

Sorumlulugu Almalarinin Gruplara Gére Dagilimi

Oynamak ve gezdirmekten

sorumlu olma N %
Evet 21 412
Hayiwr 30 58.8
Toplam 51 100 -

Tablo 17c’de goriildiigli gibi arastirmaya katilan ¢ocuklardan 21°’i (%41.2) otistik
kardesleriyle oynamak ve onu gezdirmek gibi sorumluluklar aldiklarini, 30’u (%58.8)

ise boyle bir sorumluluk almadiklarim belirtmislerdir (Tablo 17c).

Yas arttikca genel olarak otistik kardesle ilgili sorumluluk almada artis goriiliirken,
cinsiyetle bu degisken arasinda istatistiksel agidan anlamh bir iliski bulunamamistir.
Ancak verilere niteliksel olarak baktigimizda ozellikle “kardese bakim verme”

anlaminda kiz kardeglerin daha ¢ok bu sorumlulugu aldigint sdylemek miimkiindiir.
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II.5 COCUKLARIN OTISTiK KARDESLERINE DAIR CEVREYLE
ILISKILERINI DEGERLENDIREN SORULARA AiT BILGILER

Aragtirmaya katilan otistik kardese sahip ¢ocuklarin “kardeslerine dair g¢evreyle olan

iligkilerini degerlendiren sorulara ” ait bilgiler asagida belirtilmistir.

Tablo 18- Cocuklarin Kendi Arkadaslarmin Otistik Kardesleri Hakkinda Ne

Diisiindiiklerini Degerlendirmelerinin Gruplara Gore Dagilimi

Arkadagslarinmn diigiinceleri N %
Severler/ilgilenirler 10 19.6
Uziiliirler/acirlar 6 11.8
Merak ederler 4 7.8
Tuhaf bulurlar 6 11.8
Olumsuz sifat kullanirlar 7 13.7
Olumlu sifat kullamrlar 10 19.6
Bilmiyorum 6 11.8

Otistik oldugunu bilmiyorlar 2 3.9
Toplam 51 100

Cocuklarin  arkadaglarinin  otistik kardesleri hakkinda neler diisiindiiklerini
degerlendirmede 10 kisi ( %19.6), kardesini sevdiklerini ve onunla ilgilendiklerini, yine
10 kisi (%19.6) onu ¢ok sirin, canayakin ve 6zel bulduklarini, 7 ~kisi (%13.7) onu
kafadan ¢atlak, deli, huysuz gibi kelimelerle nitelediklerini, 6 kisi ( %11.8) onun i¢in
liziildiiklerini ve acidiklarini, 6 kisi

( %11.8) onu tuhaf bulduklarini, yine 6 kisi (%11.8) ne disiindiiklerini bilmediklerini ve
2 kisi de (%3.9) kardesinin otistik oldugunu bilmediklerini belirtmislerdir (Tablo 18).

Goriildiigii tizere ¢ocuklarn arkadaslarinin ne diisiindiikleri konusunda oldukga farkli

yorumlar1 vardir. Gelisimsel olarak orta ¢ocukluk ve ergenlige gegis siirecinde 6zellikle
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yasitlarin 6nemi ¢ok biiyiiktlir. Yagitlara olan bu diigkiinliik, aym zamanda yasitlarin
otistik kardese olan tepkileri agisindan ¢ocugu incinebilir bir duruma sokabilmektedir.
Bazi gocuklar otistik kardeslerini reddederek yasitlarina uyum saglamaya calisabilir.
Boyle durumlarda ebeveynlerin sabirli olmasi ve ¢ocuga zaman tanimasi gerekmektedir
(Harris,1994). Baz1 durumlarda ise gocuklar yasitlariyla ve kardesiyle birlikte olmaktan
mutluluk duyabilir ( Bkz Ek IV, 3., 18.,).

L4

Cocuklara sorulan diger 6nemli bir soru da “kardesleriyle ilgili diger insanlardan neler
beklediklerini” degerlendiren sorudur. Cocuklar bu soruya da olduk¢a degisik yamitlar
vermiglerdir. 31 ¢ocuk ( %60.8), kardesine daha anlayis ve ilgiyle yaklagmalarini, 23’1

(%45.1) sevgi ve saygiyla davranmalarini, 9 ‘u ( %17.6) duyarli olmalarini ( dnyargili
olmadan, acimadan ve ¢ok soru sormadan), 7°si (%13.7) alay etmeden ve
kiiciimsemeden davranmalarini, 6 ‘s1 ( %11.8) gerektiginde yardimei olmalarini, 5 ‘i de
( %9.8) konuyla ilgili bilgi almalar1 gerektigini belirtmislerdir. 5 kisi (%11.8) de tiim

bunlarin disinda 6giit vermelerini istememek gibi bildirimlerde bulunmustur.

Bu beklentilerin tiimii dikkate degerdir, ¢linkii ¢ocuklar aslinda otizmin toplum i¢inde
yasamay1 pek kolay kilmayan bir durum oldugunun bilincindedirler. Bu durum
¢ocuklarin giinliik hayattaki tiim iglevlerine bir gekilde dahil olmaktadir. Otobiiste,
markette, sokakta kardesiyle birlikte olan gocuk kardesinden kaynaklanan herhangi bir
siirprize hazir olmak durumundadir( Bkz: Ek 1V;11,13,17.) Bu nedenle sadece engelli

bireyin ailesinin degil, toplumun bu konuda bilingli hale getirilmesi ¢ok 6nemlidir.

Arastirmada ayrica ¢ocuklardan “otistik kardesleriyle ilgili akillarina gelen bir olay™
anlatmalari istenmistir. 51 c¢ocuktan 7°si kardeslerine yonelik endiselerini,7’si
kardesleriyle gurur duyduklarim, 6’s1 kardesiyle ilgili onu mutlu eden olaylari, 5°i
tiztintiilerini, 5’1 kardesi yiiziinden utang hissettikleri durumlari, 4’ii kardesine yonelik
kizginligim ifade ederken 2 tanesi ne olumlu ne de olumsuz seyler séylemeyi, 10 tanesi

de soruyu hi¢ yanitlamamay tercih etmislerdir ( Bkz: Ek IV 6ykiiler).
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IIL6 BAZI BAGIMSIZ DEGISKENLERIN ENGELLI KARDESE YONELIK
TUTUM OLCEGI VE OTIZM BiLGi DUZEYI BELIRLEME TESTI iLE
ARASINDAKI ILISKILERIN INCELENMES]

Arastirmaya katilan g¢ocuklara ait baz bagimsiz degiskenlerle EKYTO ve

OBDBT’inden aldiklar puanlar ve iki 6lg¢ek arasindaki iligkiler asagida verilmistir.

Oncelikle ‘kardeglerin saptanan bilgi diizeyleri ile tutum o&lgegi arasindaki iliskiye

bakilmstir.
Tablo 19- EKYTO ile BDBT Arasindaki Korelasyonlar
BDBT puani EKYTO puan
N) (N)
BDBT puami | 1.000
N 6D
EKYTO puaru |.015 1.000
N (50) . (50)
p>.05

Tablo 19 ‘da goriildtigii gibi tutum &lgeginden alinan puanlarla bilgi diizeyi belirleme
testinden alinan toplam puanlar arasinda istatistiksel agidan anlamh bir iligki
bulunamamisur. Burada tutumun sadece kisinin konuya iligkin bilgi diizeyinden degil
birgok degisken tarafindan etkilendigini belirtmekte fayda vardir. Bu degiskenler;
ailenin sosyoekonomik diizeyi, aile genisligi, anne-baba tutumlar1 , dogum sirasi,

¢ocuklarin yags: ve engelli kardeslerinin engelinin derecesi seklinde siralanmaktadir (

Gath ve Gumley, 1987).
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Tablo 20- EKYTO Alt Olgekleri Ile BDBT Ve Yas Arasindaki Korelasyonlar

BDBT l.alt 2.alt 6lgek |3. alt 6lgek | Cocuklarin
N slgek Endise Ozellik Yasi
Yagant1i |N N N
N . »
BDBT 1.000 -.059 .062 181 359%%*
. (1) (51 (51) (1) (51)
1. alt boyut S538%H* S03*** -242
Yasanti 51
2.alt boyut 480%** -.0503
Endise
3. alt boyut -.229
Ozellik
***P<0.01

Tablo 20°de de goriildigii gibi EKYTO’niin ii¢ alt &lgeginin birbirleriyle arasinda
istatistiksel agidan anlamli bir iliski bulunmustur. Cocugun kardesleriyle ilgili
yasantilarina ait diisiincelerini degerlendiren “yasant1” alt boyut ile ¢ocugun kardesine
iliskin endise ve tiziintiilerine y6nelik diisiincelerini degerlendiren “endige” alt boyutu
arasinda .538 gibi bir oranda istatistiksel agidan da anlaml iliski bulunmustur
(p<0.0001 anlamlilik degeri=.000). Cocugun kardesiyle ilgili tutumlar1 olumlu

yondeyse endiseleri azalmaktadir.

Yine qocﬁgun “yagant1” alt Olgeginden aldigi puanlarla, kardeginin engelinin
ozelliklerine yo6nelik diigtincelerinin degerlendirildigi “6zellik” baglikhi at boyuttan
aldig1 puanlar arasinda olumlu yonde .503 oraminda anlamli bir iliski bulunmustur

(p<0.0001,anlamlilik degeri=.000). Cocuklarin kardeslerin &zelliklerine iliskin



tutumlar olumlu yéndeyse kardesleriyle gegirdikleri yagantilarina iligkin tutumlan da

olumlu y&nde artig gostermektedir.

Cocugun “endise” alt 6lgeginden aldiz: puanlarla “Gzellik” alt boyutundan aldiklan
puanlar arasinda pozitif yénde .480 oraminda istatistiksel agidan anlamli bir iliski
bulunmustur (p<0.0001 anlamlilik degeri=.000). Cocuklar kardesjerinip engelinin
Szelliklerine iligkin tutumlart olumlu y6ndeyse, kardeslerine dair endise ve iiziintiilerine

yOnelik diisiinceleri de olumlu y&nde olmaktadir.

Kugtiker (1997) , “bilgi verici psikolojik danismanlik stirecinin zihinsel engelli
cocuklarin  kardeslerinin, kardeslerine yonelik tutumuna etkisini” arastirdig
¢aligmasinda kullandizn “EKYTO” sonuglarinda, deney grubunun 6n lciim puan
ortalamalari agisindan anlamli bir fark bulamamustir. Bilgi verici danusmanlik program
Oncesinde (x=84.06, ss= 5.09) ve sonrasinda(x=92.56, ss=11.02) engelli kardese y&nelik
tutumlarin benzer oldugunu bildirmistir. Ama deney grubundaki kardeslerin engelli

kardese yonelik tutumlarinin, kontrol grubunun tutumlarina (x=87.09, ss= 1.4)gére

olumlu ydnde gelistigini saptamigtir.

Kiiciiker’ in (1997) saptadig1 tutum puanlariyla, bu ¢alismaya katilan ¢ocuklarin tutum
puanlarinda benzerlik goriilmektedir ( x= 87.09, ss=1.4). Buna ek olarak Kiigiiker’in
calismasinda tutum Ol¢eginin alt boyutlarinda elde edilen puanlarla (1. alt boyut;
x=52.06 ss=5.09), 2.alt boyut; x=13.13, ss=3.91, 3.alt boyut; x=18.88 ss=3.1), bu
¢alismada ¢ocuklarin elde ettikleri puanlar ( 1. boyut; x= 51, ss=7.8, 2. boyut; x=15.6,
ss=5.3, 3. alt boyut; x=21.6,ss=7.6) arasinda benzerlik goriilmiistiir. Dolayistyla her iki

calisma da gocuklarin kardeslerine y6nelik tutumlarinin genel olarak olumlu oldugunu

sOylemek miimkiindiir.

Cocuklarin yag: ile bilgi diizeyi belirleme testinden aldiklar1 puanlar arasinda .359
oraninda olumlu yo6nde bir iliski bulunmustur (p<0.001,anlamlilik degeri=.010).

Cocuklarn yag1 bityiidiikce otizmle ilgili bilgi diizeyleri de artmaktadir.



Cocuklarin kiz ya da erkek olmalarryla kardeslerine yonelik tutumlan arasindaki iliskiye

bakilmis fakat istatistiksel agidan anlamlilik bulunamamustir (t=-.0512,sd=48, p>0.5).

Anne-babanin egitim diizeyi ile ¢ocuklarin kardeslerine yonelik tutumlari arasindaki
iliskiye bakilmis ve anlamli bir farklilasma bulunamamigtir (p>0.5). Ayni sekilde

annenin c¢alisip caligmamast ile ¢ocuklarin kardeglerine yonelik tutumu arasinda da

anlaml1 bir iligki bulunamamustir (p>0.5).

Anne-babanin ¢ocukla otizm hakkinda konusuyor olmasi ile ¢ocuklarin otistik
kardeslerine yonelik “endige” alt boyutundan aldiklan puanlar arasinda anlamli bir
farklilasma bulunmugtur ( t=2.311,sd=48,p<.05). Anne ve babasiyla kardesi hakkinda
konusanlarin endise boyutundan aldiklar1 puanlar (x=2.73,s5=.52) konusmayanlara gére
daha yiiksektir (x=2.3,ss=.55). Dolayisiyla anne ve babalariyla yeterince konusmayan
cocuklar kardesleri ile ilgili konularda daha yliksek diizeyde endiseye sahiptir. Bu
bulgu, literatiirle de tutarlilik géstermektedir.

Bazi ebeveynler kendi yasadiklar tiziintii ve sugluluk duygular nedeniyle ya da normal
kardesleri lizmemek igin engelli ¢ocukla ilgili konusmalardan kagimirlar. Oysa ki
konuyla ilgili kuramsal c¢aligmalar1 anlatirken de belirttigimiz gibi, g¢ocuklarin
kardesleri}}le ilgili baz1 konularda hem kendilerine hem de kardeslerine yonelik endise,
korku ve {iziinti yagamalarinda, sorularina agik ve anlagilir yamtlar alamamus
olmalarinin ve ebeveynleriyle bu konuyu agiklikla ve yeterince paylasmamis

olmalarinin biiyiik pay: vardir (Kiigliker,1997).

Cocugun anne babasinin kendisine yonelik davramslarini algisiyla tutum 6lgegi ve alt
boyutlar1 arasinda anlaml bir farklilasma bulunamazken, bilgi diizeyi belirleme testi ile
arasinda anlamli bir farklilasma bulunmustur (t=. 2.062, sd=43,p<0.5). Anne ve
babasinin kardesine kendisinden daha az kizdigim diigiinenlerin bilgi diizeyi
(x=14.72,ss=2.72,p<.03), diisiinmeyenlerden (x=16.8, ss=2.21,p<.05) daha diisiiktiir. Bu

bulgu, ¢ocugun otizm hakkinda daha ¢ok bilgiye gereksinimi oldugunu ortaya koymasi
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acisindan Snemlidir. Boylelikle kardesine neden daha toleransh davranildigi ve neden

ebeveynlerinin kendisinden daha ¢ok sey beklediklerine dair bir fikirlerinin olacag

diisiiniilmektedir.

Cocugun otistik kardesiyle iliskisinden hosnut olup olmamas ile kardesine y&nelik
tutum puanlari arasindaki iliski incelenmigtir. Kardesiyle yasantisyni olgrnlu olarak
degerlendiren ve degerlendirmeyenler arasinda “yasant1” alt boyutu puanlan agisindan
anlamli farklilik bulunmustur (t=2.062, sd=43,p<.05). Kardesiyle yasantisina yo6nelik
tthilmlar1 olumlu olanlar (x=3.40, ss=.36,p<.05), olmayanlara(x=3.12, ss=2.4) gore

kardesleriyle iligkilerinden daha ¢ok hosnutlardir.

Cocugun otizm hakkinda daha fazla bilgilenmek isteyip istememesi otistik kardese
yonelik tutumunda anlamli bir farklilagma yaratmaktadir (t=2.043, sd=48, p<.05).
Dabha fazla bilgilenmek isteyen ¢ocuklarin (x=88, ss=10) tutumlari, istemeyen ¢ocuklara

gére (x=76, ss=3.5) daha olumludur.

Otistik kardesiyle ilgili sorumluluk alanlarn tutum 6lgegi puanlarinda anlamli bir
farklilasma bulunamamugtir (t=-1.083, sd=48, p>.05). Yine otistik kardesiyle ilgili

sorumluluk alanlarin bilgi diizeylerine herhangi anlamh bir farklilagsma bulunamamstir

(t=-1.581, sd=49, p>0.5).

Cocugun arkadaglarinin kardeslerine yonelik algilarinin olumlu oldugunu diigiinenlerin
puanlar1 ( x=88, s5=9.6), olumsuz oldugunu diislinenlerin puanlariyla (x=86, ss=11)

kardesinie - y6nelik tutumu arasinda anlamli bir farklilasma yaratmamaktadir(

t=.073,5d=48, p>.05).

Arastrmamin  amaglar1 dogrultusunda gergeklestirilen analizler sonucunda Onemli
bulgular olarak, “bilgi diizeyi” nin tutumu etkilemedigi ve bilgilenmek isteyen
cocuklarin kardeslerine yonelik tutumlarinin daha olumlu oldugu ve ebeveynleriyle

kardesleri hakkinda konusan cocuklarin endiselerinin daha diisiik diizeyde oldugu

saptanmistir.



IV.BOLUM
TARTISMA VE ONERILER

Bu aragtirmada, otistik kardese sahip olan ¢ocuklarin otizme iligkin bilgi diizeylerinin,
kardeslerine yénelik tutumu ile etkisi arastmlmls ve bu ¢ocuklarin kardesleriyle olan

iligkileri daha detayli ele alinmaya ¢alisilmustr.

Elcie edilen bulgulara bakildiginda, otizme iligkin bilgi diizeyleriyle, ¢ocuklarin
kardeslerine yonelik tutumlan arasinda istatistiksel agidan anlamhi bir iliski
bulunamamistir. Bu bulgunun bir Sl¢lide, kullanilan 6lgme araglarinin psikometrik
6zelliklerinin yeterli olmayigindan, érneklemin sirhibgindan ve arastirmaya katilan
cocuklarin yas ranjimin  (9-16) genis olmasindan etkilenmis olabilecegi
diistiniilmektedir. Dolayisiyla bundan sonra yapilacak ¢alismalarda yas ranjimin kiigiik
tutulmasi, farkli yaslarda farkli bilgi gereksinimlerinin olabilecegi diigiintildiigiinde
onemli gorlinmektedir. Bu smurliliklara ek olarak tutumun konuya iliskin bilgi

diizeyinin yamsira birgok degiskenden etkilenmekte olduunu belirtmekte de fayda

vardir.

Wasserman (1983), engelli kardese sahip olan gocuklarin gereksinimlerini; kardesin
engelinin nedeni, engelin derecesi, cocuga ve aileye etkileri, kendilerinin simdi ve
gelecekte ne olacaklarnt gibi konularda anlasilir ve gergekgi bilgiler edinmek olarak,
dort grupta toplamaktadir. Ayn1 zamanda bilgi diizeyinin dogrudan normal kardesin
uyum becerisine etkisini incelemeye yonelik yapilmis ¢alismalar bulunmadigini buna
karsilik daha fazla bilgi sahibi olan yetiskinlerin durumla daha kolay bas edebildiklerine
iligkin bazi bulgular oldugunu belirtmektedir.

Harris (1994) ¢ocuklarin sorunlarmin ve bilgi gereksinimlerinin ¢esitli yasam

donemlerinde farklilik gésterdigini ve bilgi gereksiniminin bu dénemlere uygun olarak

kargilanmasi gerektigini belirtmektedir.
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Kigtiker (1997) yaptigi, “bilgi verici psikolojik damgmanlik stirecinin zihinsel engelli
¢ocuklarin kardeslerine ydnelik tutumuna etkisini” aragtirdigi ¢alismasinda kullandig:
zihinsel engelli gocuklarin kardeslerine yonelik bilgi verici danigmanlik programi” nin
kardeslerin, tutumlarinda istatistiksel agidan anlamli olmamakla deney grubundaki
kardeslerin engelli kardese yonelik tutumlarinin, kontrol grubunun tutumlarina gore
olumlu y6nde gelistigini saptamustir. Bu bulgu , konuyla ilgili yapilmis }ek calisma

oldugundan olduk¢a 6nemli goriinmektedir.

Bu”arastn'mada otizme iligkin bilgi diizeyi ile ¢ocuklarin kardeslerine yo6nelik tutumu
arasinda iliski bulunamamakla beraber, otizm hakkinda daha ¢ok bilgilenmek

isteyenlerin tutumlarini daha olumlu oldugu saptanmigtir.

Bu ¢alismada dikkate alinmasi gereken bulgulardan bir digeri , ebeveynleriyle otistik
kardesi hakkinda konusabilen gocuklarin endise diizeylerinin daha diisiik oldugunun
saptanmasidir. Cocuklarin bu konuda ailenin bir pargasi olarak anne ve babalariyla rahat
ve agik bir sekilde konusmalar1 dnemlidir. Ebeveynlerin bu konuyla ilgili konusmalar
yapmaktan kaginmamasi, kendi ¢ektigi zorluklarnt ve hissettiklerini paylagmas: ve aile
ici iletisime 6nem vermeleri gerektigi diistiniilmektedir. Engelli bireylere sahip ailelerle
calisan uzmanlar, aile {iyelerini,engelli bireye yonelik duygu ve distincelerini
paylasmaya cesaretlendirmeli, bunun saglayabilecegi yararlarimin farkina varmalarina

yardimcet olmalar énerilebilir.

Ulkemizde engelli olan ve 6zellikle otizm tanisi almug gocuklarin' kardegleriyle ilgili
yapilmis ¢ok az calisma bulunmaktadir. Cesitli engel gruplarindaki ¢ocuklarin
kardeslerinin bu durumdan etkilenme bigimlerini ve hangi alanlarda yardima
gereksinimlerinin oldugunu belirlemeye yonelik ¢alismalara agirhik verilmelidir. Bu
aragtirmalarda, anne-babalarin tutumlari, beklentileri, aile i¢i roller ve etkilesim

ortintiileri gibi dinamik degiskenler ele alnmalidir.

Tiéim bu arastirmalardan elde edilecek bilgilerin kardes destek gruplarinda yapilacak

calismalarin igerigi agisindan 6nemi bitytiktiir. Buna ek olarak arastirmacinin 6n ¢alisma
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olarak uyguladigi “kardes egitim programi”nda edindigi izlenimler dogrultusunda,
kardeslerini kendilerini ve konuyla ilgili duygularim ve diislincelerini rahat bir ortamda
paylagabilecekleri kardes destek gruplarina ve kardes egitim programlarina agirlik

verilmesi 6nemli gorilmektedir.

Giinlimiizde ¢ocuklarin gogunun zamanlarinin biiytik bir kismuni bilgisayar baginda ve
internet {izerinde gegirdiklerini diiglinecek olursak bu gocuklarin katilabilecegi ve
duygulanm yazili olarak paylasabilecekleri e-posta gruplan olusturmanin da yararlt

olabilecegi diisiiniilmektedir.

Ayrnica farkli gelisim donemlerindeki kardeslerin engelli kardeslerine yonelik

tutumlarinda farkliliklar oldugu bilinmektedir. Bu nedenle farkhi gelisim dénemlerinde

ortaya ¢cikan gereksinimlere uygun ¢alismalar yapiimalidir.

Yapilan literatiir taramasinda otizmle ilgili bilgi diizeyini &lgen bir testin varligina
rastlanmadigindan, aragtirmada kullanilan ve arastirmaci tarafindan gelistirilen “Qtizm
Bilgi Diizeyi Belirleme Testi”, baska calismalarda da kullanilarak gegerligi ve
glivenirligi daha yiiksek bir 6l¢me araci haline getirilebilir.

Bu gahsméya katilan 51 gocugun her biri “vaka galigmas1” olarak ele alinabilir, daha
detaylr incelenebilir. Bu ¢ocuklar i¢in 6zel izleme programlari olusturabilir. Béylelikle

kardesler arasi etkilesimler ve anne-babanin degerlendirmeleri ile daha kapsamli

verilere ulagsmak miimkiin olabilir.
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OZET

Bu arastirmanin amaci, otistik kardese sahip normal gelisim gosteren 9-16 yaglan
arasindaki gocuklarin,otizme iligkin bilgi diizeyleri ile otistik kardeslerine y&nelik

tutumlan arasindaki iligkinin incelenmesidir.

*

Arastirmanin 8rneklemini, Izmir ili sinirlan iginde 3 ayn 6zel egitim merkezinde &zel
egitim almaya devam eden otizm tanisi almis ¢ocuklarin 9-16 yas arasinda normal

gelisim gdsteren toplam 51 kardes olugturmaktadir.

Calismada, ¢ocuklarin otizm tanist almug kardeslerine yonelik tutumlarini 6lgmek
amaciyla “ Engelli Kardese Yonelik Tutum Olgegi (EKYTO)” ile yine gocuklarin
otizme iligkin bilgi diizeylerini belirlemek amactyla “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme
Testi (OBDBT)” kullamlmistir. “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme Testi” aragtirmaci
tarafindan gelistirilmistir. Bu araglara ek olarak gocuklara ait demografik bilgileri,
kardesleriyle, anne-babalariyla iligkilerini, otizme dair bilgilerini ve ¢evre hakkindaki
diigiincelerini daha detayli incelemek {izere arastirmaci tarafindan gelistirilen “Kardes

Bilgi Toplama Formu” da kullamimustir.

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin otizme iliskin bilgi diizeyleriyle, ¢ocuklarin kardeglerine
yonelik tutumlar arasinda dogrudan anlamli bir iliski bulunamamustir ancak gocugun
otizm hakkinda daha fazla bilgilenmek isteyip istememesi otistik kardese yonelik

tutumunda anlamh bir farklilagma yaratmaktadir.

Cocuklarin cinsiyetleri ve ebeveynlerin egitim diizeyleriyle, otistik kardesle ilgili tutum
ve otizme iliskin bilgi diizeyi arasinda anlaml bir iligki bulunamamustir.

Yine ¢ocugun anne babasinin kendisine kardesinden daha gok kizip kizmadigina dair
algisiyla tutum 6lgegi ve alt dlgekleri arasinda anlamli bir farklilagma bulunamazken,
bilgi diizeyi belirleme testi ile anlamli bir farklilasma bulunmustur. Buna ek olarak

cocugun kardesiyle iliskisinden hosnut olup olmama durumu ile kardesine ydnelik
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tutumu arasinda anlamli bir farklilagma saptanmugtir. Ayrica anne-baba-gocuk iligkisiyle
gocugun kardesiyle olan iligkisi degerlendirilmis ve iki arasinda anlamli bir iliski
bulunamamustir.

Aragtirmadaki 6nemli bir bulgu da ebeveynleriyle otistik kardesi hakkinda konusabilen
cocuklarin endige diizeylerinin daha diisiik oldugunun saptanmasidir.

Ayrica kardesiyle ilgili sorumluluk alma cinsiyete gore farkhlasrr;azker} yasa gore

farklilagmaktadir.
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ABSTRACT

The purpose of this study is to investigate the relationships between nonhandicapped
sibling’s attitudes toward their autistic brothers or sisters and the knowledge level about
autism. The research has been conducted on 51 children between the age of 9-16.

For this purpose, the resarcher used “the Sibling’s Attitudes Scale (SAA) d:eveloped by
Kiigiiker (1997) and “ Autism Knowledge Level Test” developed by the reseracher
hegself. And also “Sibling’s Data Form” is used to get detailed data and also this form

is developed by the researcher herself again.

Findings indicate that there is no relationship between nonhandicapped siblings
attitudes toward their autistic siblings and their knowledge level about autism.
Neverthless ,the ones who want to have more knowledge about autism, have higher

positive attitiudes toward their autistic siblings.

Parallel to this, another data is the significant relationship between the two subscales
(anxiety and attributions of handicapped) of sibling’s attitude scale. The anxiety level

of the children decreases if the child has positive attitudes toward the attributions about

his/her autistic sibling.

There is no significant relationship betweeen children’s gender, and the attitudes of
autistic children’s nonhandicapped siblings and also the knowledge level about autism .

In addition to this, parent’s educational level does not differentiate the attitudes and

knowledge level.

Also, it is indicated that the children who talk to their parents about their autistic
sibling’s have a lower levelof anxiety than the ones who do not. Finally we can say
that, gender of the children doesnot differentiate in relation to responsibility taking of

the autistic sibling but age differentiates. The older children have more responsibilities

concerning theri autistic siblings.
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EKI

KARDES BIiLGI FORMU

1) Adiniz soyadiniz: . \
2) Pogum tarihiniz:

3) Egitim durumunuz:

4) Kardesleriniz (kendiniz dahil biiyiikten kiiclige dogru cinsiyet ve yaslarini sirayla

yazar misiniz?):

1- 3- 5-

5) Otistik kardesiniz diginda engelli olan baska kardesiniz var mi1?Varsa hangi engel

belirtiniz.
a) Evet.ovcveneecennnens b) Hay1r

6) Ailenizde anne babamz ve kardesleriniz disinda sizinle birlikte yasayan kimse var

m1? Evetse kim/kimler belirtiniz.

a) Evet;inieireieeene b) Hayir

7) Annenizin egitim diizeyi;
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a) Okur yazar degil
b) Okur-yazar
¢) Ilkokul mezunu
d) Ortaokul mezunu
¢) Lise mezunu

f) Universite ve iistii

8) ﬁabamzm egitim diizeyi;
a) Okur yazar degil
b) Okur-yazar
¢) Ilkokul mezunu
d) Orfaokul mezunu
e) Lise mezunu

f) Universite ve fistii

9) Anneniz ¢alistyor mu? Calisiyorsa meslegini belirtiniz.

a) Evet;ucnevcccvnnnne. b) Hayir
10) Babamz galistyor mu? Calisiyorsa meslegini belirtiniz.

a) Evet;..coeeeennen. b) Hayir

a) Evet; ........ b) Hayir

12) Sizce kardesiniz neden otistik oldu?
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13) Otizmle ilgili kitap okudunuz mu?Okuduysamz kitabin adin1 belirtiniz.

a) Evet; ccoceveverneenen. b) Hay1r

a) Evet; ovveveercenennee b) Hayir

15) Asagidakilerden hangisi kardesinizle iligkinizi diiglindiigiinizde sizin igin daha
uygundur?

a) Onunla vakit gegirmekten hoslanirim.

b) Onunlayken siirekli dikkatli olmam gerekir bu da canimu sikar.

¢) Oyun oynamay1 bilmedigi i¢in onunla vakit gegirmek ¢ok zordur.

d) Ona stirekli bakmam gerekir bundan hoslanmam.

17) Otistik dendiginde akliniza ilk gelen s6zciigii yazar misiniz?

18) Anne ve babanin kardesinize daha az kizdiklarint diisiinity or musunuz?

a)Evet b)Hay1r ¢) Bazen

Anne ve babanin sizi daha az 6nemsediklerini diisiintiyor musun?( Ornek verir misiniz?)
a)Evet b)Hayir c)Bazen
20) Son 1 haftaniz: diisiindiigiiniizde kardesinizle birlikte ne kadar zaman gegirdiniz?

a) Her giin  b) Hafta sonu c)Haftada 1 giin d) Haftada birkag saat

21) Kardesinizle ilgili sorumluluk alir misiniz? Evetse ne gibi sorumluluklar belirtiniz.
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22) Keske kardegim........ dediginizde akliniza ne geliyor?

23) Kardesiniz ne yaptiginda sinirlenirsiniz?

24) Annenizin ya da babanizin sizinle otizm hakkinda yeterince konugtugunu diisiiniiyor

musunuz?

a) Evet annem konusuyor
b) Evet babam konusuyor
c) Ikisi de konusuyor

d) Ikisi de konusmuyor

25) Elinizde olsayd: kardesiniz i¢in neyi degistirmek isterdiniz?

26) Kardesiniz ile ilgili sorularimiza anne ve babamizdan yeterli yamt alabiliyor

musunuz?

a) Evet,annemden alabiliyorum
b) Evet, babamdan alabiliyorum
¢) Ikisinden de alabiliyorum.

d) Higbirinden alamiyorum.
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27) Otizm hakkinda bilgilenmek ister misiniz?
a) Evet b) Hayir

28) Arkadaslarimiz kardesiniz hakkinda neler diisiiniiyor?
a) Evetinnineiccenecnens b) Hayir

29) Kardesinizle ilgili olarak diger insanlardan ne beklersiniz?

30) Kardesinizle olan iliskinle ilgili bir olay anlatir misimiz?
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EKII

Sevgili kardegler,

Bu anketle sizlerin, otistik kardesinize iliskin duygularimz ve diistincelerinizi
ogrenmek istiyoruz. Ankette kardesinizle ilgili duygulariniz, diigiinceleriniz,
kargilastiginiz giigliikler vb. konularla ilgili climleler yer almaktadir. Her
climlenin karsisinda “Tamamen katiltyorum”, “katiliyorum”,
“katilmiyorum”,’hi¢  katilmiyorum” segenekleri bulunmaktadir. Bunlar
agiklayacak olursak;

Tamamen katiliyorum; Ciimlede belirtilen duygu, diisince veya davranigin sizin
durumunuza tam olarak uydugunu,

Katiliyorum: Ciimlede belirtilen duygu, diistince veya davranigin sizin
durumunuza ¢ogunlukla uydugunu,

Katilmiyorum: Cilimlede belirtilen duygu, diisiince veya davramigin sizin
durumunuza pek uymadigini,

Hi¢ katilmiyorum: Ciimlede belirtilen duygu, diistince veya davranigin sizin
durumunuza hi¢ uymadigiu géstermektedir.

Ankette yer alan ciimleleri ltitfen dikkatli bir sekilde okuyarak, her ciimlenin
karsisinda yer alan 4 bosluktan sizin durumunuza en uygun olana( X) isareti
koyunuz. I¢tenlikle vereceginiz yamtlar bu galigmaya biiyiik katki saglayacaktir.

Sonuglar aragirma amactyla kullanilacak ve kesinlikle gizli tutulacaktir.

Katkilarinmizdan dolay1 tesekkiir ederim.

Psikolog Selin Atasoy
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Tamamen

Katiliyorum  Katiliyorum

l—Kardesiﬁle birlikte oynamai(tan

hoslanirim. () ()
2-Kardesimin,diger ¢ocuklar gibi

gelisemeyecegini diisiiniiyorum. () ()
3-Kardesimin durumu beni

endiselendiriyor. () ()
4-Kardegimin yatili bir okulda

kalmasini isterdim. () ()
5-Kardesim de diger gocuklar gibi

birgok seyi dgrenebilir. () ()
6-Kardesimin varligt evde huzurumuzu

bozuyor. () ()
7-Kardesim iyi bir egitim alabilirse,

biiyiidiigiinde kendini idare edebilir. () ()

8-Kardesimin evden uzaklagmasini

istiyorum. () ()
9-Kardegimle evde yalniz kalmaktan

korkarim. () ()
10-Kardesim olmasaydi aile yagantimiz

daha iyi olurdu. () ()

11-Kardesimle ilgilenmem nedeniyle

derslerime ¢alisamiyorum. () ()
12-Bir yere giderken kardesimi de

gétiirmekten hoglanirim. () ()
13-Kardesimin hep bdyle kalacak

olmast beni endiselendiriyor. () ()

14-Kardesimin durumundan dolay:

ailemizin diger insanlarla sosyal iligkileri sinirlidir.

() ()

Hig

Katilmiyorum Katilmiyorum

(

(

(

(

(

)
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)
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Tamamen

Katiliyorum  Katiliyorum
15-Kardesim ilerde hayatint kazanmak
icin bazi igler yapabilir. () ()
16-Annem ve babam bakamayacak hale
geldiklerinde kardesime ne olacak diye
endiseleniyorum. () ()
17-Kardesime bakmak igin kendi
istedigim seyleri yapamamak beni
kizdiriyor. () ()
18-Anne ve babamin kardesimi benden
daha ¢ok sevdiklerini diigiiniiyorum. () ( )
19-Kardesimin ailemiz igin bir yiik
oldugunu diigiiniiyorum. () ()
20-Kitaplarimi ve esyalarim1 karigtirdig:
zaman kardesime kizarim. () ()
21-Kardesimin,egitimden pek yarar
saglayacagini sanmiyorum. () ()
22-Kardesim yalnizca kendisine benzer ;
dzellikleri olan gocuklarla arkadaslik
edebilir. () ()
23-Kardesimin durumundaki ¢gocuklarin,
yasamlarinda pek fazla sey yapmalarini
beklememek gerekir. () ()
24-Kardesimle ilgili konularda aileme
yardimci olmaktan mutluluk duyarim. () ()
25-Kardesim bizim igin her zaman
problem olacak. () ()
26-Kardesimin,kendi yasindaki diger
cocuklar gibi davranamamasi beni
izityor. ‘ () ()
27-Arkadaglarimn yaninda kardesimin

varhgindan sikihrim. () ()

Hig

Katilmiyorum Katilmiyorum

(

)

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
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28-Kardesim de normal ¢ocuklarla ayni

okula gidebilir. () () () ()
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EK III

OTiZM BiLGi DUZEYI BELIRLEME TESTI]

Sevgili kardesler,

L4

Bu test, sizlerin otizmin Ozelliklerini ne olgiide tamidigimzi belirlemek amaciyla
hazirlanmistir. Testte 20 tane dogru yanlis sorusu bulunmaktadir. Segeneklerden otizmle
ilgili dogru oldugunu diisiindiiklerinizin yanma “D”, yanhs oldugunu diistindiiklerinizin
yanina “Y” harfi koyunuz. Bos segenek birakmamaya dikkat ediniz. Yalmz kendi

kardesinizi degil tiim otistik ¢ocuklar diistinerek yamtlayimz. Tesekkiir ederim.

Psikolog Selin Atasoy

Otistik cocuklar, engeli nedeniyle ¢evresiyle iliski kuramayan,gelisimsel

bozukluga sahip kisilerdir.

Otistik ¢ocuklar, egitimle insanlarla,nesnelerle,olaylarla uygun iletisim kurmay1

O0grenemezler.

Otistik ¢ocuklar,onlarla iletisim kurmaya ¢alisigimzda sizinle géz temas:

kurmazlar,

Otistik gocuklarin konugma sirasinda duydugu sozciikleri, ciimleleri aninda ya da

daha sonra tekrar etmesine “ekolali” denir.

Otistik ¢ocuklarin dilleri biiyiik olur.
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Otistik ¢ocuklann bazilan fiziksel temastan( sanilmaktan,pmekten,dokunmaktan)

¢ok hoslanirlar, bazilar1 hig¢ hoslanmazlar.

Otistik c¢ocuklarin bazilann hi¢ konusmaz, bazilar1 basit bir dille

konusabilir,bazilar ise anlamsiz konusurlar.

4

Otistik gocuklar en gok ip atlamak,top oynamak gibi becerileri gerceklestirmekte

zorlanirlar.

Bazi otistik ¢ocuklarin matematik, miizik,resim, gibi alanlarda &zel becerileri
vardir.

Otistik ¢ocuklar agi1z salgilarini kontrol edemezler.

Otistik cocuklar yasitlariyla iliski kurmakta zorlanmazlar.

Otistik ¢ocuklar bazi esyalara (anahtar, kalem c¢ay kasigi vb.) baghlk

olugturabilirler.
Otizmin tedavisinde en etkili yontem ilagla tedavidir.

Otistik ¢ocuklar rahathkla karsilikli oynanan ve kurallarni olan bir oyunu

oynayabilirler.

Otistik ¢ocuklar duygularm ( sevgi,iiziintii, 6fke vb.) ifade etmekte giigliik

cekerler.
Otizmin derecesi gocuga gére degisiklik gosterir ( agir,yiiksek fonksiyonlu vb.).

Otistik gocuklar genellikle oyuncak arabalari siirmek yerine tekerleklerini

izlemeyi ya da déndiirmeyi tercih ederler.
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Otizmin nedeni annenin gocuga kars1 ilgisizligidir.

Otistik c¢ocuklar genellikle ¢evresinde olan degisikliklere( esyalarin yerinin

degismesi,ayn yoldan gitmeme vb.) tepki gsterirler.

Otizmin erken farkedilmesi ve tedavisinde 8zel egitimin rolii ¢ok Snemlidir.
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EK1IV

Asagidaki 6ykiiler, aragtirmaya katilan ¢ocuklar tarafindan anlatilmig ya da yazili

olarak ifade edilmistir. Ifadeler aynen alinmus, iizerinde higbir degisiklik yap'llmam1$t1r.

OYKULER

1- Denek No: 01
Yas: 12
Cinsiyet: K

Gegtigimiz sene annem ve benim dikkatsizlifimiz sonucu ya da bir anlik
dalginligimizda kardesim ortaliktan kayboldu. Bir an i¢in panige kapildik. Nereye
baktiksa nerelerde aradiksa bulamadik. Meger kardesim teyzeme gitmis ve bize de

haber vermemis. Onu bulunca ¢ok sevindik.

2- Denek No: 02
Yas: 16
Cinsiyet: K

Aslinda kiigiikliglimde kardesimi ¢ok fazla sevmiyordum. Belki de seviyordum da
degerini bilmiyordum. Ben ilkokula giderken 2 ya da 3 yasindaydi. Aksam eve
geldigimde annemler hastaneye kaldirdilar. Para yutmustu oynarken ve para bogazinda

kalmisti. O zaman 6lecegini diigtinmiistim ve ¢ok aglamistim. Onu sevdigimi o glinden

sonra anlamistim.

3- Denek No: 03
Yas: 11
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Cinsiyet: K

Kardesim ilk zamanlar televizyonun karsisina gegip sallanarak aksama kadar onun
basinda duruyordu. Yemek yerken akitiyordu,konusamiyordu vb. seyleri yapamiyordu.
Ama egitime basladigindan beri konusmaya basladi, anliyor ve unutmuyor. Benimle

birlikte normal ¢ocuklarla oynuyor. Bunlar beni ¢ok sevindiriyor.

4- Denek No: 04
Yas: 16
Cinsiyet: E

Sabah, kahvalti sirasinda sofrada yag eksikti,kahvaltiy:r da kendim hazirlamis ve tek
basima yiyecektim . Kardesim yagin eksikligini goriip buzdolabindan alip bana
getirdi.Higbir istek ve uyarida bulunmadan. Bu da beni mutlu etti. Beni diistinmesi ve

seviyor olmas: ger¢ekten beni ¢ok sevindirdi.

5- Denek No: 01
Yas: 16
Cinsiyet: K

Kardesimle bir giin otobiisiin igindeydik. Kucagimda oturuyordu. Oniimiizde bir araba
cekicisi vardi. Kardesim bunu gériince dah dah (at anlaminda) diye birkag kez tekrar
etti. Cekiciyi buna benzetmesi ilgimi ¢ekti ve bdyle bir sey diislinmesi de ¢ok ilgingti.

Ayrica onunla yiirlirken bana bazi seyle géstermesi ¢ok hosuma gidiyor.

6- Denek No: 06
Yas: 16
Cinsiyet: K

Okumay1 ilk soktiigli zaman sevincimden aglamistim. Yanimda duran anneme doéniip

“ablam neden agliyor” demigti. Annem de “sevincinden” demisti. O zaman kardesim
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mutlu olmustu, kendisiyle gurur duymustu. Biraz da olsa 6zgiivéni artmistt. Ciinkii bu
tip gocuklarda 6zgiliven yoktur,kendilerinin farkinda degillerdir. Benim i¢in ¢ok mutlu

bir anda.

7- Denek No: 07
Yas: 16 ) )
Cinsiyet: E

Bu ara sinavlarim oldugu i¢in onunla ilgilenemiyorum. Babamla masada diiz,yamuk
cizgiler ¢izmesi beni ¢ok mutlu etti. Gelecegi i¢in hala icimde besledigim umut

gliclendi.

8- Denek No: 08
Yas: 12
Cinsiyet: E

Kardesimle kétii hi¢bir olayim yoktur.
9- Denek No: 09
Yas: 16

Cinsiyet: K

Kriz ge¢irdigi bir sirada onu zaptedemedim. Cetvelle vurmak zorunda kaldim ve eline
geldi. Cani yand1. Onu gériince sanki bana vurdular gibi hissettim. Sonra da pismanlik.

Keske boyle bir sey yapmak zorunda kalmasaydim.
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10- Denek No: 11
Yas: 14
Cinsiyet: E

Elini bazen yanagima dokundurup gézﬁme bakinca ¢ok mutlu oluyorum. Ama

tiztiltiyorum da. Yani bir sey 6grendiginde evde de yapinca, ¢ok hosuma gidiyor.

11-  Denek No: 12
Yas: 16
Cinsiyet: K

Marketie 6fke krizi gecirmisti. Herkes tuhaf tuhaf bakiyordu. Cok utanmis ,cok

{izlilmiistlim. Ama artik eskisi kadar tiziilmityorum. Onu ¢ok seviyorum.

12-  Denek No: 13
Yas: 9
Cinsiyet: K

Bir giin okuldaki dersime katilmasini istedim. Ogretmenim izin verdi. Benimle dersi

dinledi. Cok sevindim.

13-  Denek No: 12
Yas: 13
Cinsiyet: K

Lozan pastanesinde annem, ben ve kardesim otururken birden yerinden firlayip yolun

ortasindaki havuza elbiseleriyle birlikte girdi. Aylardan subatti. Sinlsiklam olmustu. Zar

zor bir taksi bulup eve gittik. Bu olay hem beni ¢ok tizmiis hem de utandirmisti.
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14- Denek No: 13
Yas: 8
Cinsiyet: K

Ders ¢alisirken gelip defterlerimi yirtiyor, ¢ok tiziiliiyorum.

15- Denek No: 16
Yas: 16
Cinsiyet: K

Bir seye sinirlenince onu sakinlestirmeye ¢alisirken beni 1sirip bana vurmaya galismast.

16- Denek No: 17
Yas: 9
Cinsiyet: E

Kardesimle bir giin kitap okuyorduk. Ama ben okuyordum. Ona okuyacak musin diye

sordum. Sonra o da yazan kisa bir metni okudu. Bu beni ¢ok sevindirdi.

17- Denek No: 18
“Yas: 11
Cinsiyet: K

Otobiiste kentkarta basinca ses gikariyor ya bir kadin. Kardesim aymi o kadin gibi ses
cikartyordu otobiiste. Ininceye kadar hep aymi seyleri s6yleyip durdu. Herkes bize

bakiyor, giilityordu. Cok utanmistim. Ama sonra giildiim.



18- Denek Nol9
YaS: 11
Cinsiyet: K

Bir giin arkadaslanimla oyun oynarken E...de yammiza geldi. O gelince herkes ¢ok
sevindi. E’nin de oynayabilecegi bir oyun diisiindiik. “Ne oynamak istersin?” diye
sorduk. Agzindan saklambag gibi bir kelime ¢tkti. Hemen sordugumda “evet” dedi.

Oynamak istedigi oyunu ben ve arkadagslarimla paylagmas: beni ¢ok mutlu etti. O aksam

boyunca saklambag¢ oynadik.

19-  Denek No: 20
Yas: 13
Cinsiyet: E

Kardesimle bir giin evde top oynamustik. Kardesim bana ben ona sut gekiyorduk. Bu

oyunu bozmadan bes dakika falan oynamigstik. O zaman ¢ok mutlu olmustum.

20- Denek No: 21
Yas: 10
Cinsiyet: E

Evde kardesim burnuna pis maddeler sokar, kulaklarina sokar. Béyle olaylar olur. Kotii

seyler disiliniiyorum.
21-  Denek No: 22
Yas: 13

Cinsiyet: E

Ben kiigiikken televizyonun iistiine ¢ikarken televizyon kardegimin tistiine diigtii. Benim

ayagim kirildi, ama neyse ki ona bir gey olmadu.
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22-  Denek No: 23
Yas: 14
Cinsiyet: K

Kardesim birisinin bir seyini almaya caligti. Bunlar da biraz ylizlerini burkunca benim

gliclime gitti. ) ,

23-  Denek No: 24
Yas: 12
Cinsiyet: K

Kardesim evde annem ve babam tartisinca {iziildiigiin{i goriince aghiyor. Onu yamma

altyorum. Ve disari ¢ikartyorum. Seviniyor. Sevindigini goriince seviniyorum.

24-  Denek No: 25

Yas: 13

Cipsiyet: E
Kardesimle olan iligkimde beni lizen seyler; bagirmasi, ¢orap veya ip sallamasi. Higbir
seyle ilgilenmemesi beni ¢ok ilizliyor. Bir zaman kéye gitmistik.. Akrabalarimizla
birlikte bir yere gitmistik. Oradan dayimlardan yayan yiiriiyorduk. Bisikletli bir cocuk
kardesime carpti. Kardesim yerdeydi. Kardesimin alni kanmiyordu. Almnina 4-5 dikis

atmuslardi. Bu olay beni ¢ok tizdi.
25-  Denek No: 26

Yas: 12

Cinsiyet: K

Beraber kovalamaca oynuyoruz. Ona bazen yemek ben yediriyorum

26- Denek No: 27
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Yay: 11
Cinsiyet: K

4 y1l dnce kardesimi disariya oyun oynamaya gotiirmiistiim. Bir ara arkadaglarim geldi.
Onlarla konugurken bir de baktim ki agabeyim bir kamyonetin tekerlegine sarilmisti. Ne
yapacagimi sasirdim,cok korktum, hemen annemi ¢agirdim. ) .
27-  Denek No: 29
‘ Yas: 13
Cinsiyet: K

Bir degil birkag tane boliik porgiik seyler anlatacagim. Ilki beni bazen eve girerken
gbrdigiinde sarilmasi,benimle bazen dans etmek istemesi,televizyonu her zaman
kucagima yatarak izlemek istemesi ayrica istedigi zaman s6ylediklerimi anliyor ama
uygulamiyor. Ben de bu yiizden ona komut vermekten ¢ok olaylari olan seyleri

anlatiyorum. Annemle babamin aligverise ¢ikmast ya da caddeden gegen arabanin mavi

olusu gibi...
28-  Denek No: 30
Yas: 9
Cinsiyet: E
Diin evde k&rebe oynamistik. Beni yere diigiirdil.
29-  Denek No: 31
Yas: 14

Cinsiyet: K

Asansérde eli sikigtiginda ¢ok korkmustum.
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30- Denek No: 32
Yas: 9
Cinsiyet: K

Kardesim bize gelmisti. Kagit kaleme elini stirmedi. Sadece verdigim defterle oynadi.

Bana sek sek gizdiriyor. Kardesim oldugunun farkinda ama annemin annesj oldugunun

farkinda degil.

31-  Denek No: 33
Yas: 11
Cinsiyet: K

Kardesim egitime basladiginda gozlerimin i¢ine bakmaz, bana sarilmazdi. Ama bir giin
oyun oynarken aniden bana sarild1. Bu gok igten bir sarilmaydi. Ama sonra televizyonda

reklam bagladi ve bana sarilmayi birakti.

32- Denek No: 34
Yas: 9
Cinsiyet: K

Kardesim odamuzi diizeltirken biitiin oyuncaklar masaya gikarmus. Sonra hepsi {istiine

diismiis.
~ 33-  Denek No: 36
Yas: 13

Cinsiyet: E

Halamlara gitmistik. Annem kahvesini igene kadar bir de baktik kapilar agik. Kardesim
yok. Eve kosarak gittim bir de baktim ki kardesim eve gitmis.
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34-  Denek No: 37
Yas: 16
Cinsiyet: E , \

Bizim ev stadyumun yakinindadir ve stadyumu gorebilmekteyiz. Kardesim hafta sonu
burada mag¢ oldugu zaman korkmustu ve stadyumu goren odaya girmek istemedi ama

normalde stadyum bosken oraya camdan bakamsini sever.

35-  Denek No: 38
Yas: 15
Cinsiyet: K

Kardesimle ilgili anlatabilecegim ¢ok hos ve ilging olaylar oluyor. Ozellikle hi¢
beklemedigim anda soyledigi anlamli ve yerinde ciimleler beni ¢ok mutlu ediyor.
Ornegin; uyuyakaldigim bir sabah odama gelip “hadi,kalk artik,okula ge¢ kalacaksin”

demesi beni ¢ok etkilemisti.

36- Denek No: 41
Yas: 9
Cinsiyet: K

Hafta sonu dersim bitince agabeyimle bahgede oynuyoruz. Ona yakalamayt

dgretiyorum. Ogretince hosuma gidiyor.
37-  Denek No: 43

Yas: 13
Cinsiyet: E
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Annem birgiin komsumuza gitmisti. Evde ikimiz vardik. Onu gidikladim. Trencilik

oynadik. Ikimiz de yoruldugu i¢in erkenden uyuduk.

38- Denek No: 44
Yas: 14
Cinsiyet: E ) \

Onun bir sey yapmasini, dgrenmesini; masaya tabak koyabilmesi ve masaya tabak

¢ikarmasini 63rendiginde ¢ok sevindim.

39-  Denek No: 20
Yas: 15
Cinsiyet: K

Yeni aldigim gozliigiimi ikiye boldi. Cok kizmis ve {iziilmiistim.

40-  Denek No: 46
Yas: 13
Cinsiyet: E

Sosyal 6devimi yaptim. Canim ¢ok sikildi. TV izlemeye gittim. Geldigimde kardesim
3,4 sayfay1 tikkenmez kalemle karalamisti. Kizdim,sinirlendim,bagirdim. Kardesim

korkunca sustum sonra giilmeye basladi,ben de biraz yumusadim. Ardindan kogarak

kacti.

41-  Denek No: 47
Yas: 11
Cinsiyet: K

Kardesim &ncelikle soru cevaplayamiyordu. Sonradan cevaplamaya basladi. Bazi

sorular cevaplayabilmesi beni mutlu ediyor.



42-  Denek No: 48
Yas: 16
Cinsiyet: K

Bir ara 1sirma aligkanli1 vardi ve burnumu 1sirmigti.

43-  Denek No: 49
Yas: 9
Cinsiyet: K

Agabeyim bir ara hastalanmist1 ve ben onu teselli ettim.

44-  Denek No: 51
Yas: 16
Cinsiyet: K

Ben aglarsam ve iiziintiilii olursam o da iiziilliyor ve agliyor. Ben mutlu olursam o da
mutlu oluyor. Beni taklit ediyor. Benim yasitlarimla olmak onu mutlu ediyor. Aramiza
oturup bizi sessizce dinliyor. Ben bir giin tirnak yerken annem beni uyardi ben de

farketmedim . Sonra kardegim gelip elimi agzimdan gekti.



EKV
KARDES EGITIiM GRUBU VE DESTEK PROGRAMI*
(ON CALISMA)

GIRiS

Bu program, arastirmacinin ¢aligtig oftamdaki otistik kardese sahip, g¢ocuklarin
gereksinimlerinin olduunun saptanmasi sonrasinda olusturulmustur. Ilk olarak
ebeveynler gocuklan i¢in yardim almak istemiglerdir. Arastirmaci, yaptig: literatiir
tarémam sonrasinda kardeslere dogrudan ulagmanin daha dogru bir yol oldugunu

diistinmiis ve bir kardes egitim programi olusturmaya karar vermistir.

11k olarak kag ¢ocugun bSyle bir gruba katilmak istedigi 6grenilmistir. Katilacak olan
kardeslerin yaglarinin 9-13 arasinda olmasina dikkat edilmistir. Kardes egitim grubu 5

kisiyle baslamis, son oturumda 4 kisiyle son bulmustur.

Programm Amaclari
1-Otistik ¢ocuklarin kardeglerinin otizme (otizmin dogasi ve nedenleri) ve otistik

bireylere ( gelisimsel ozellikleri, gereksinimleri, egitimleri) iligkin bilgilenmelerini

saglamak, eksik ve yanlis bilgilerini diizeltmek,

2-Kardeslerin, otistik kardesin yetersizliklerinin yam sira yapabilirliklerinin farkina

varmalarini ve daha olumlu ve gergekei bir bakis agist olusturmalarina yardimei olmak,

3-Kardeslerin rahat, igten ve giiven duyduklari bir grup ortaminda, otistik kardese
yOnelik olumlu/olumsuz duygu ve diisiincelerini ifade edebilmelerine, birbirleriyle

paylagsmalarma ve  gligliklerle  bagetmede  birbirlerinin  deneyimlerinden

yararlanmalarina olanak saglamak,

4-Kardeslerin anne-babalanyla, otistik kardesleriyle etkilesimlerinin olumlu y&nde

gelismesine katkida bulunmak,



5-Ayni zamanda alanda ¢alisan psikologlarin ve ailelerin, kardeslerin kaygilarimi ve
yasantilarint daha iyi anlayabilmelerini saglamaktir.

*Bu program; Isik Ozel Egitim Merkezi’nde uygulanmistir.



EK VI
OTiZM BiLGI DUZEYi BELIRLEME TESTI
(KARDES EGITIM PROGRAMI **)

Sevgili kardesler,

Bu test, sizlerin otizmin Ozelliklerini ne &lgtide tamdigimzr belirlemek amaciyla
hazirlanmugtir. Testte 20 tane dogru yanlis sorusu bulunmaktadir, Se¢eneklerden otizmle
ilgili dogru oldugunu diisiindiiklerinizin yanina “D”, yanlis oldugunu diisiindiiklerinizin
yanina “Y” harfi koyunuz. Bos secenek birakmamaya dikkat ediniz. Yalmiz kendi

kardesinizi degil tiim otistik cocuklan diisiinerek yamtlayimiz. Tesekkiir ederim.

Psikolog Selin Atasoy

1-Otizmi olan kisi nasil tamimlanir?

a) Tim kisilik 6zellikleri olumsuz bir kisidir.

b) Zeka diizeyi ve yetenekleri sinirl: bir kisidir.

c) Engeli nedeniyle gevresiyle iliski kuramayan, gelisimsel bozukluga sahip
kisidir.

d) Duyarsiz bir kisidir.

e) Bilmiyorum

2- Otizmi olan kisiler i¢in agagidakilerden hangisi dogrudur?

a) Tibbi tedavi ile iyilegebilirler.
b) Yaslan ilerledik¢e normal yasitlarinin diizeyine ulasabilirler.

c) Egitimle, insanlarla,nesnelerle ve olaylarla uygun iletisim kurmay:

Ogrenebilirler.
d) Egitimle normal insanlarin yagitlarinin diizeyine ulasabilirler.

e) Bilmiyorum.



3-Asagidakilerden hangisi otistik ¢ocukta goriilen bir 6zelliktir?

1- Asagidakilerden hangisi otistik ¢ocuklarin konusmasinda gézlenen “ekolali” nin

a) Onunla iletisim kurmaya ¢alistifinizda sizinle gz temasi: kurmaz.
b) Konusmalar akicidir.

c) Evcilik, doktorculuk gibi oyunlari oynamay: gok sever.

d) Duygularimizi kolaylikla anlayabilir ve onlara karsilik verebilir.
e) Bilmiyorum.

tanimudir? : ’

a)
b)

c)
d)

€)

Sag,toprak, ip gibi uygun olmayan seyleri yemek

Konusma sirasinda duydugu sozciikleri, ciimleleri aninda ya da daha sonra
tekrar etmesi

Birden fazla nesneyi yan yana dizmek

Sadece beyaz olan yiyecekleri yemek

Bilmiyorum

Asagidakilerden hangisi otizmin genel §zelliklerinden degildir?

a)
b)
¢)
d)
e)

Ofke nobetleri

Yasitlarina karsi ilgisiz davranma
Degisikliklere tepki gdsterme
Dillerinin biiyiik olmasi
Bilmiyorum

Otistik ¢ocuklarin tedavisinde en etkili yontemin agagidakilerden hangisinin oldugu
diistintilmektedir?

2)
b)
c)
d)

ilag kullammi/medikal

diyet terapisi

Ozel egitim ve yapilandirilnug destek
sanat terapisi

Asagidakilerden hangisi otistik ¢ocuk i¢in dogru bir tanim olabilir?

a)
b)

Hig¢ konugmaz.
Normal gelisim gosteren gocuklar gibi konusabilir.

¢) Bazilan hi¢ konusmaz, bazilari basit bir dille konusabilir, bazilar ise anlamsiz

d)

konusur.
Bilmiyorum

Asagidakilerden hangisi otizmin nedenlerinden biri sayilmaz?

a)
b)
©)
d)

Genetik faktorler
Annenin otistik cocuga bebeklikte soguk davranmasi

Dogum sirasinda ortaya ¢ikan enfeksiyonlar
Norobiyolojik etmenler



6- Asagidakilerden hangisi otistik ¢ocuklarin egitimlerinin amaglarinda degildir?

a) Yetersizliklerin iistesinden gelmek

b) Davranig problemlerini azaltmak

¢) Okuma-yazma becerisini kazandirmak
d) Hormonlan diizenlemek

7- Asagidakilerden hangisi otistik ¢ocuklara 6zgii 6zelliklerden degildir?

a) Cok alcak seslere bile kulaklarini kapatabilirler.

b) Uzun siireli ziplay1p, kendi etraflarinda dénebilirler
c) Ayn oyuncakla bir ¢ok kez oynayabilirler.

d) Agiz salgilarini kontrol edemezler.

8- Otizm tamist almug bireylerin genel niifusu i¢indeki oranlan yaklasik ne kadardir?

a) %3

b) 10.000/4-5
c) 1000/1
d) %25

** Bu bilgi diizeyi belirleme testi “Kardes Egitim Programi1”nda kullanilmgtir.
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OZET

Bu aragtirmanin amact, otistik kardese sahip normal gelisim gdsteren 9-16 yaslan arasindaki
¢ocuklarin, otizme iliskin bilgi diizeyleri ile otistik kardeglerine y6nelik tutumlar arasindaki
iliskinin incelenmesidir. Aragtirmanin érneklemini, Izmir ili simirlan iginde 3 ayn 6zel egitim
merkezinde 6zel egitim almaya devam eden otizm tamst almis gocuklarin 9-16 yas arasinda

normal gelisim gosteren toplam 51 kardes olusturmaktadir.

Calismada, ¢ocuklarin otizm tanis1 almig kardeslerine yo6nelik tutumlarint 6lgmek amaciyla
Engelli Kardese Yonelik Tutum Olgegi (EKYTO)” ile yine ¢ocuklarin otizme iliskin bilgi
diizeylerini belirlemek amaciyla “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme Testi (OBDBT)”
kullamlmigtir. “Otizm Bilgi Diizeyi Belirleme Testi” arastirmaci tarafindan gelistirilmistir. Bu
araglara ek olarak ¢ocuklara ait demografik bilgileri, kardesleriyle, anne-babalariyla
iligkilerini, otizme dair bilgilerini ve ¢evre hakkindaki diisiincelerini daha detayli incelemek

lizere arastirmaci tarafindan gelistirilen “Kardes Bilgi Toplama Formu” da kullanilmigtir.

Aragtirmaya katilan c¢ocuklarin otizme iliskin bilgi diizeyleriyle, cocuklarin kardeglerine
yonelik tutumlar arasinda dogrudan anlaml bir iliski bulunamamistir ancak ¢ocugun otizm
hakkinda daha fazla bilgilenmek isteyip istememesi otistik kardese yonelik tutumunda
anlaml bir farklilagma yaratmaktadir.

Cocuklarin cinsiyetleri ve ebeveynlerin egitim diizeyleriyle, otistik kardegle ilgili tutum ve
otizme iligkin bilgi diizeyi arasinda anlamli bir iligki bulunamarmstir.

Yine ¢ocugun anne babasinin kendisine kardeginden daha ¢ok kizip kizmadigina dair algisiyla
tutum Olcegi ve alt Glgekleri arasinda anlamli bir farklilasma bulunamazken, bilgi diizeyi
belirleme testi ile anlamli bir farklilagma bulunmugtur. Buna ek olarak g¢ocugun kardesiyle
iligkisinden hognut olup olmama durumu ile kardesine yonelik tutumu arasinda anlamli bir
farklilagma saptanmugtir. Ayrica anne-baba-gocuk iligkisiyle gocugun kardesiyle olan iligkisi
degerlendirilmis ve iki arasinda anlamli bir iligki bulunamamigtir.

Arastirmadaki Onemli bir bulgu da ebeveynleriyle otistik kardesi hakkinda konusabilen
cocuklarin endise diizeylerinin daha diisiik oldugunun saptanmasidir. Ayrica kardesiyle ilgili

sorumluluk alma yasa gére farklilagmaktadir.

OGaRTHA WUR
1.6, TUKSEK - gglm



ABSTRACT

The purpose of this study is to investigate the relationships between nonhandicapped sibling’s
attitudes toward their autistic brothers or sisters and the knowledge level about autism. The

research has been conducted on 51 children between the age of 9-16.

For this purpose, the resarcher used “the Sibling’s Attitudes Scale (SAA) developed by
Kiigiiker (1997) and “ Autism Knowledge Level Test” developed by the reseracher herself.
And also “Sibling’s Data Form” is used to get detailed data and also this form is developed

by the researcher herself again.

Findings indicate that there is no relationship between nonhandicapped siblings attitudes
toward their autistic siblings and their knowledge level about autism. Neverthless ,the ones

who want to have more knowledge about autism, have higher positive attitiudes toward their

autistic siblings.

Parallel to this, another déita is the significant relationship between the two subscales (anxiety
and attributions of handicapped) of sibling’s attitude scale. The anxiety level of the children

decreases if the child has positive attitudes toward the attributions about his/her autistic

sibling.

There is no significant relationship betweeen children’s gender, and the attitudes of autistic
children’s nonhandicapped siblings and also the knowledge level about autism . In addition to

this, parent’s educational level does not differentiate the attitudes and knowledge level.

Also, it is indicated that the children who talk to their parents about their autistic sibling’s
have a lower levelof anxiety than the ones who do not. Finally we can say that, gender of the
children doesnot differentiate in relation to responsibility taking of the autistic sibling but

age differentiates. The older children have more responsibilities concerning theri autistic

siblings.




