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OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN
KARDESE SAHIP OLMAK

DeneyimlerGiigliikler

Uzm. Cocuk Gelisimci
Makbule SUNGUR



Amacim...

Otizm spektrum bozuklugu olan kardese sahip
bireylerin deneyimlerini gortinur kilmak.
Yasanan yaygin gucliikleri paylasmak.
Zorluklarin yarattig giicleri vurgulamak.
Farkindalik ve empati olusturmak.

Fotoses araciligiyla ablalik deneyimimi anlatmak.




AILE-KARDESLIK

Aile nedir? Evlilik ve kan bagina dayanan, kari, koca,
‘ cocuklar, kardesler arasindaki iliskilerin olusturdugu
toplum icindeki en kucguk yapi tasina aile denir.

Kardeslik nedir? Ayni anne babadan dogmus olan ya
. da annesi ya da babasindan birinin ayni oldugu kisilerin
birbirine gore olan adlari olarak tanimlanmaktadir.



Ailede birden fazla cocuk bulundugunda, cocuklar
arasinda cesitli tirlerde kardes iliskileri gelisir.
Bazi kardesler arasinda sicak, samimi ve ozverili
baglar gorulturken, bazilari catisma, uyumsuzluk ve
anlasmazliklarla dolu bir iliski stirdiirebilmektedir.




Normal gelisim gosteren cocuklarda kardes iliskilerinde
goriilen duygu durumlari, ailede OSB’li bir kardesin
bulunmasi durumunda daha yogun ve karmasik bir hal
almaktadir.

Alan yazinda yapilan bir calismada; normal gelisim
gosteren kardes ciftleri, 6zglil 6grenme guclugu olan ve
normal gelisim gosteren kardes ciftleri ile OSB’li ve
normal gelisim gosteren kardes ciftleri
karsilastirilmistir. Calismanin sonucunda, OSB’li bir
kardese sahip olan bireylerin, kardes iliskilerini en
olumsuz ve en zorlayici sekilde algilayan grup oldugu
belirlenmistir (Angin, 2015).



OTIiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU (OSB) NEDIR?

OSB, sosyal iletisim ve etkilesimdeki
belirgin ve siirekli yetersizliklerin klinik
acidan var oldugu, sinirh ilgi alani ve
tekrarlayici davranislarla karakterize,
bireyin glinlik yasam  becerilerini
gerceklestirmede sinirliliklara sebep olan
yaygin noro-gelisimsel bir bozukluktur
(APA,2013).

"Spektrum” olmasi nedeniyle her bireyde
seyri farklihik gosterdigi gibi, deneyimler
de kisiye ozeldir.




Otizm Spektrum Bozuklugunda
Kardes lliskilerini;

OSB’Li COCUGUN DOGUM SIRASI OSB’DEN ETKILENME DUZEYi

KARDESLER ARASINDAKI YAS FARKI AILEDEKiI TOPLAM COCUK SAYISI

KARDESLERIN CINSIYETI EBEVEYNLERIN TUTUM VE YAKLASIMLARI

Neler Etkiliyor?
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1 Duygusal Giiclikler;

Kizginlik: Ebeveynlerin ilgi ve dikkatinin biiyiik dlciide OSB’li kardese yonelmesi
nedeniyle diger cocugun kendini geri planda kalmis hissetmesi ve buna bagli olarak
ofke yasamasi.

Endise: Kardesin gelecegine dair belirsizlikler ve “Ebeveynler olmadiginda ona kim,
nasil bakacak?” sorusunun yarattig siirekli kaygi.

Duygusal Karmasa: Anne-baba tarafindan ihmal edildigini hissetme ya da onlardan
daha kontrolcu, sabirsiz, kizgin veya cezaci tepkiler gorme sonucu ortaya ¢ikan karisik
duygular.

Degersizlik: Ebeveynlerin soguk ya da ilgisiz gorunmesi, cocuga yeterince zaman
aylramamasi nedeniyle sevilmeye layik olmadigi dustincesinin gelismesi.

Hayal Kirikligi: “Saglikli” bir kardes istegi, hayal edilen kardeslik iligkisinin
kurulamamasi ve OSB’li kardesle anlamli bir bag olusturmakta zorlanma.




&1 Duygusal Gucliikler;

9 ¢

Sucluluk: “Daha iyi bir kardes olmaliydim”, “Neden o degil de ben normalim?” veya
“Bu benim yiiziimden mi oldu?” gibi kendini suclayici diisiinceler.

Utanc/Cekingenlik: Kardesin toplum icinde sergiledigi farkli davranislar nedeniyle
sosyal ortamlarda mahcubiyet yasama ve bu ortamlardan ka¢cinma.

Diisiik Ozsaygi: Kendi ihtiyaclarinin, basarilarinin veya sorunlarinin ebeveynler
tarafindan yeterince fark edilmedigini ya da 6nemsenmedigini dusinme.

Diisiik Oz Sefkat: Kendi yorgunluklarini, ihtiyaclarini veya duygusal acilarini 6nemsiz
gorme, bastirma ve kendine karsi anlayis gelistirmekte zorlanma.

Asin Telafi Cabasi: Ailenin dikkatini cekmek ya da kardesinin yasadigi “yetersizlikleri”
dengelemek icin akademik, sosyal veya davranissal alanlarda kusursuz olmaya calisma.

Duygusal ifade Gucliigii: Yasadig1 duygulari ifade etmekte zorlanma ve bunun zamanla
duygusal tepkisizlige veya ice kapanmaya donusmesi.




$Sosyal Guclukler;

Kardesi Aciklama ve Savunma ihtiyaci: OSB’li kardesin davranislarini sosyal
cevreye anlatma, aciklama veya savunma gerekliligi nedeniyle suirekli bir
baski hissetme.

Farklilig1 izah Etme Giiclugi: Kardesindeki farkli gelisimsel 6zellikleri
akranlarina nasil anlatacagini bilememe, yanlis anlasilmaktan veya
etiketlenmekten korkma.

Akran Zorbaligi ve Dislanma: Arkadaslari tarafindan alay edilme, dislanma
veya akran zorbaligina maruz kalma durumlariyla basa ¢cikmakta zorlanma.

Arkadas Davet Etmede Cekinme: Kardesin ongorulemeyen davranislari
nedeniyle arkadaslarini eve cagirmaktan kaginma ve bu durumun sosyal
iliskileri kisitlamasi.

Sosyal Etkinliklere Sinirli Katilim: Kardesin ihtiyaclari veya davranissal
zorluklari nedeniyle tatil, gezi, etkinlik gibi sosyal faaliyetlere katilimin
sinirlanmasi.




&Sosyal Guclukler;

Izole Yasam: Ailenin sosyal hayata uyum giicliikleri nedeniyle ev icinde daha
izole bir yasam siirme ve sosyal cevreyle temasin azalmasi.

Tek Tarafli iletisim: Kardesiyle kurulan iletisimin cogu zaman tek tarafli kalmasi
ve bu durumun iliski gelistirme ve bag kurmayi engellemesi.

Kriz Anlarinda Yetersizlik Hissi: Kardesin 6fke nobeti, stresli durumlari veya
yogun duygusal tepkileri sirasinda nasil davranacagini bilememe.

Gluivenlik Kaygisi: Kardes sinirlendiginde kendine ya da cevreye zarar verebilme
ihtimali karsisinda caresizlik yasama ve durumu yonetmekte giicluk cekme.

Stereotipik Davranislari Yonetememe: Kardesin tekrarlayici (stereotipik)
davranislarini durduramama ve bu davranislara yonelik toplumdaki yargilayici,
merakli bakislardan rahatsiz olma.




0 Fiziksel Guclukler; S

Uyku Problemlerinin Yansimalari: OSB’li kardeste goriilen uyku diizensizlikleri ve gece
huzursuzluklari nedeniyle evde surekli bolunen uyku diizeni, diger kardesin de saglkl
bir uyku uyuyamamasina yol agmaktadir.

Beslenme Diizeninin Etkilenmesi: OSB’li kardesin secici yeme davranislari, evdeki yemek
rutininin buna gore sekillenmesine ve diger kardeslerin de saglikli ve duizenli beslenme
aliskanliklarinin olumsuz etkilenmesine neden olmaktadir.

Ekonomik Kisithlik: Terapi, 6zel egitim ve bakim gereksinimleri nedeniyle aile biit¢esinin
biiyiik kisminin OSB’li kardese yoneltilmesi; normal gelisim gosteren cocugun kisisel
ihtiyaclarinin, sosyal etkinliklerinin, kurslarin veya tiniversite tercihleri gibi uzun vadeli
planlarinin ikinci plana atilmasina yol agmaktadir.

Fiziksel Cevrede Surekli Diizenleme Gereksinimi: Kardesin duyusal hassasiyetleri ve
davranissal zorluklari nedeniyle ev i¢i ¢cevrenin surekli diizenlenmesi, uyaranlarin
azaltilmasi degistirilmesi ya da degistirilememesi, diger kardesin yasam alanini da
dogrudan kisitlamaktadir.



0 Fiziksel Guclukler; S

Giivenlik Riskleri: Azalan ebeveyn dikkati ve OSB’li kardesin davranissal zorluklari nedeniyle

diger cocugun ev icinde cesitli fiziksel tehlikelere maruz kalmasi veya daha az gozetim
altinda kalmasi soz konusu olabilmektedir.

Azalan Ebeveyn Zamani: OSB’li kardesin yogun bakim ve destek gereksinimi, ebeveynlerin
zaman ve enerjisinin bliyuk bélumiinii ona yoneltmelerine neden olmakta; bu da diger
cocugun ebeveynleriyle gecirdigi birebir ve kaliteli zamani1 6nemli dlcuide azaltmaktadir.

“Kiiciik Ebeveyn” Rolii: Diger kardes, yasindan beklenmeyecek 6l¢iide bakim verme, gozetme
ve sorumluluk alma roliinii Gistlenmek zorunda kalmakta; bu durum fiziksel ve duygusal
yikuni artirmaktadir.

Kronik Stresin Bedensel Etkileri: Uzun siireli stres ve gerginlik nedeniyle gerilim tipi bas
agrilari, migren ataklari, sirt ve boyun bolgelerinde kronik kas agrilari, uyku bozukluklar: ve
sindirim sistemi sorunlarinin sik gorilmesi.



{3} sorumlulukia ilgili Giigliikler;

Kardesiyle oynarken surekli dikkatli olmasinin gerekmesi. Kardesi oyun oynamayi
bilmedigi icin sikilmasi.

Kardesin yeme, giyinme, banyo yapma veya ilac¢ takibi gibi temel bakim sureclerine
dahil olmak zorunda kalmak ve kardesine suirekli bakmaktan hoslanmamak.

Ders calisirken rahatsiz edilmek. Ev ortaminda sessizligi ve dizeni saglayamamak.

Kisisel esyalarina zarar vermesinden rahatsiz olmak. Kendine ait alanlarin isgal
edilmesi, mahremiyeti koruyamama.

Kardes ile ebeveynler, akrabalar veya dis diinya arasinda iletisim araci roliini
ustlenmek zorunda kalma. Kardesin davranislarini ac¢iklama veya cevreyi aileyi
yargilamamalari icin yonetme sorumlulugu hissetme.

Kardesin terapi, randevu veya okul sireclerine eslik etmek gibi gorevlerde
ebeveynlere yardimci olma.




{3} sorumlulukia iigili Giclikler;

Mukemmeliyetcilik veya asiri sorumluluk alma egilimi.

Kardesin zorlayici davranislari karsisinda ailenin moralini, huzurunu ve mutlulugunu
koruma sorumlulugunu hissetme.

Kendi sorunlarini, kardeslerinin sorunlarinin yaninda 6nemsiz géorme ve aileyi daha fazla
uzmemek adina sikayet etmeme sorumlulugunu ustlenme. (Bu durum, duygusal
bastirmaya ve yalnizlik hissine yol acar.)

Ebeveynlerinin gurur duyabilecegi basarili ¢cocuk olmak icin akademik, sosyal veya
sportif alanlarda yuksek basari gosterme zorunlulugu hissetme. (Bu, basarisizlik
korkusunu ve tiikenmisligi artirir.)

Kendi hayatindan 6diin vermek, egitim durumunu, sececegi meslegi, yasayacagi sehri %
belirlemesine, evlilik fikrini, es secimini ve cocuk sahibi olma diistincesini etkilemesi. a

Kardeslerin bakim ve egitim masraflari icin maddi glic sorumlulugu

- P



OSB’li kardese sahip bireylerin
yasadigi guclukler ayni zamanda
kisilere gliclii yonler kazandirir.

Bizleri ‘Yarali sifacilara’ doniistiiriir.

Yarali sifacilar, kendi yasaminda yasadiklari aci, travma
veya zorluklar ve bu deneyimlerden kazandigi anlayis,
empati ve bilgelik sayesinde baskalarina sifa, destek veya
rehberlik sunabilen kisilerdir.

Acl, anlayis yaratir. Kisinin kendi yaralari, baskalarina
yardim etme yeteneginin kaynagi haline gelir
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Ortiiliiliik, Gizlilik Ve Dokunulmazlik...

iyl =
oruns ki, hayatum Kardegirmien s cs 4 Sl fa ey
Peki, ya gocuklar aras yay farks az ise Tharet,

| T
er arasindoki ilgi derecesini ayar, il
tikm zamam diferine vermcml:g h‘:m.n :Hnl. ol cleken
ynkll:m;ql.e: 8 da hep tek tarafian anlayng bolorom 08
vanly. Ailelerin &zel cocuklarm kendileri
icce, bakumins Dstensbilcst v o alvoe

niyle Gzel gocuklanna kardes yapmalan ¥ da var olan kard,
| stirekli bu yOKG ybklemelerini hem gok. iyi antayabitiyonay

hem de hig anlayamiyorum. Cyle ki by durum biryik bir yilkth
Kilglik bir terazinin gdaiine sifidirmak ve teraziden yiiki diigae.
meden, tagirmadan, dofru tartmasin beklemelke gibi bir Y ve
e ok zor.
Yapilan birgok galigma dzel gereksinimli kardese sahip birey-
lerin sem kardes iligkilerinde, hem de psikolojik, sosyal-duy-
gusal, toplumsal ve ailesel konularda sorunlar yagadifam orts.
| ya koymustur.
| Aile bir biltiindir. Ailedeki her birey de ayn ayn Szeldic, An-
cak bu ézellikler korunursa, saygi ve sevgi bafn saBlamrsa ilig-
Kilerin olumlu olugmasi ve ilerlemesi saglanabilir.
Vi hayattaki mottom ile sdzlerimi sonlandirmak istiyorum;
Mutlu Anne+ Mutle Babat+ Mutly Cocuk/Cocuklar = Mutla
Aile = Mutlu Toplum.

L B

bizlerle paylagmamus, dile getirirse olmasindan korkmug belki “Otizm Spekt}*u m bozukfugu
de. 5. ay gocuk doktoru muaycmind:i:bklgn.unu‘: .liardesi-

min goz doktoru tarafind « olan kardesime sahip oldu-

bakmadifin sdyledi. 6, ay muayenesinde us.e 6 aylik bir Ioocuk & ;%
tepkileri gBremedigini ve gocuk ndrelojisinin glrmesinin uy- gumda 20 yast”dﬂyd;m.

oldugunu sdyledi. Tl
g:n]:r Girencisi oldugum Hacettepe Oniversitesi artk fark-
11 bir boyuttayd: benim igin ndroloji ile Insllayan MR, EEG,
Mectabolizma, Genetik ve bir gok tahlil stireci sonunda karde-
sim tamlands. flk tamis: Mental Retardasyondu. Bu arada, o
zamanin gartlarna giire gok bilylk bir hizla 1 yil sonra tam da
dofum goniinde dizel egitime bagladi, Kardesim guan 16 ya-
sinda, 15 yullik egitim seriiveninde ¢ok baganh Iisgmmnlcrl:
calistak, si | zorluklarla ve Ikl ile de her dazel
ocuk ailesi gibi bizlerde kargt kargiya geldik bu siiregte. Des-
tek olanda oldu kdstek olan da, climizi ian da oldy sirtim
donen de, inciten de oldu yiicelten de. Iéydmsqmlda‘hgl@
&ﬂ_wmmmimmmwmm
mhﬂnamilmudammﬂm&mm R
Ailemize ok geg gelen kardeslik kavramu, kardesimin geli-
siminin farkli ilerlemesi ileduhlﬂfnkhseym.:k'lld_am
yasadifn psikolojik stirecleri her seyin farkinda ve bilincinde
bullenme... Bu nedenle yas Kardeslik ilis
fnemli bir etken oldugunu dilsiiniiyorum.
Ben bir abla, en ok da bir kiigik anne oldum ¢iinkl. Her seyin
Bk a3 AN_LIn e callzamads Hatta sadlik ve efitim

OTiZMDE KARDESLIK...

Abla oldugumda 20 yagindaydim. Bir anne olabilecek yasta. Belki de ondandir,
sorumiulukiarim, kaygilarim, mutluluklarim ve tiziintiilerim tipki bir anneninki
gibiydi. Tipk: dzel bir anneninki gibi.

Otizmli kardegi olan Usm, Cocuk Geligimi ve Egitimeisi
Makbude Sungur kencli rikayesini aktarryor

Kardes olmak igin yag sinin nedir? Ya da kardesler arasindaki
yag farki kag olmalidir? Kardesligi ebeveynler mi gekillendiric

daha da karmagik bir hal aliyor. Bu siires kardeglerin sirasiyla,
yag farkiyla, cinsiyet farkiyla, ailelerin sosyo-ckonomik dikze-
yiyle ve anne- baba efitim durumuyla farkhilagiyor.
Ben ofizm spektrum bozukluju olan kardesime sahip oldu-
gumda 20 yagindaydim ve ailemize kablan ikinei gocuk olan

yoksa iggiidiisel olarak ma ilerles? Peki, ya kardeginiz Szel bir
pocuksa sire; nasaldir sizee?

Bir ailede birden fazla gocuk oldufunda kardes iliskilerinden
sz etmek mimkindar. Yeginiz kag olursa olsun aile de var
olan iki ve daha fazla gocuk terimsel olarak kardegtir. Omemli
olan ise kardesler arasindaki duygusal iligkiler ve bu duy gusal

kardesimle birlikte abl;

Wmnmﬁnmmﬂmwmtuﬁpw
ren bir hamilelik strecinden saglikli olarak dinyaya geldi. Fi-
zikszl olarak ve yeni dofan muay de farkl: bir durum st
kmdeﬁldi,ﬂmmlﬁhimhum&tﬂqth

farkh agl
ve ilk agisinda hig

iligkilerinde gorulen sorunlar ailede dzel bir gocuk olduunda

tepki gostermemesinden kardesim igin giphe duymus. Ama
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Kazanimlar;

Empati ve Anlayis Gelisimi: OSB’li bir kardesle biiyiimek, farkliliklara karsi daha fazla empati
ve anlayis gelistirmeyi saglar.

Sabir ve Hosgorii: OSB’li bireylerin belirli rutinleri veya hassasiyetleri olabilir; bu durum,
kardeslerin sabirli ve hosgorulii olmay1 6grenmesine yardimci olur.

Farkli Bakis Acilari: OSB’li bir kardesin diinyaya farkli bir pencereden bakmasi, diger
kardeslerin de olaylara daha genis bir perspektiften yaklasmasini saglar. Bu durum,
yaraticiligi ve problem ¢6zme becerilerini gelistirebilir.

Koruyuculuk ve Destek: Kardese karsi dogal bir koruma icgudusu gelisebilir; bu da destek
olmayi, haklarini savunmay ve ihtiyaclarini karsilamayi 6grenmesini saglar.




Kazanimlar;

lletisim Becerilerinin Gelisimi: Farkli iletisim tarzlarina uyum saglamak, sozel olmayan
ipuclarini yakalamak ve alternatif iletisim yollari bulmak gibi becerilerin gelismesine katkida
bulunur.

Kosulsuz Sevgi: OSB’li kardesle kurulan iliski genellikle kosulsuz sevgi ve kabullenmeyle
doludur. Ozel ihtiyaclara ragmen, aralarindaki bag derin ve giiclii olabilir.

Guclu Aile Baglari: Ortak deneyimler ve zorluklar, aile tyeleri arasinda daha giiclu bir
dayanisma ve baglilik olusturur. Aile, birbirine destek olarak daha direncli hale gelir.

Savunuculuk: OSB’li bir kardese sahip olmak, otizm farkindaligi konusunda savunucu olmayi '
tesvik eder ve toplumsal duyarlilig: artirir.




OSPB’li Bireyin Kardesine Yaklasim

Ebeveynleri olarak;

® Fiziksel ve ruhsal ihtiyaclarini gormek, onaylamak ve destek olmak.

¢ Kendilerine ait bir alan ve zaman tanimak.

® Ebeveynleriyle birebir ve kesintisizzaman gecirme firsatlari saglamak.

¢ Kardesleri hakkinda yasa uygun, acik ve diiriist sekilde konusmak.

¢ Kendi duygularinin (kizginlk, tiziintii gibi) normal oldugunu hissettirmek.
¢ Sorumluluklari dengelemek ve asir1 yuklenmelerini 6nlemek.

® Bagimsiz, 6zgur ve bireysel bir hayat yasamalarina izin vermek.

Toplum olarak;

e Ozel gereksinimli birey kadar, onun kardesinin de duygusal yolculugunu onaylamak ve
desteklemek.

® Fiziksel, duygusal ve sosyal destek kaynaklari saglamak.

¢ Kardes destek gruplari olusturarak, deneyimlerini paylasabilecekleri ve yalniz olmadiklarini
gorebilecekleri ortamlar sunmak.

® Egitim sisteminde destek ve kolaylastirici imkanlar olustumak.

® Bireysel danismanlik, psikoterapi veya koc¢luk gerektiginde profesyonel yardim almalarini
saglamak.



IYi Ki AHMET’IN ABLASIYIM..
IYi Ki OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN
COCUKLARLA YOLUM KESISMIS...




TESEKKURLER

iletisim;
@makbuleyamansungur
@otizmli.dergisi
e-mail:makbuleyamansunguri@gmail.com



