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Oz
Bu makalede, bilimsel arastirma siirecine katilimli aragtirma yontemlerinin entegre edilmesinin éneminden bahsedilmektedir.
Katilimli aragtirma yontemi, arastirilan olguyla direkt veya dolayl yonden iliskili hedef kitlenin-bu, otizm arastirmalar: 6zelinde,
otistik topluluk anlamina gelmektedir-arastirma siirecine dahil edilmesi seklinde tanimlanabilir. Bu makalede, katilimli arastirma
yaklagiminin temel unsurlar1 ve bir arastirma siirecinde (Arastirma sorusu belirleme, arastirmanin tasarlanmasi, veri toplama ve
arastirma bulgularinin yayimlanmasi gibi) nasil uygulanabilecegi adim adim anlatilmaktadir. Otistik topluluktan olusan 6zne-
danigma komiteleri ile bu olguyu bizzat deneyimleyenlerden danismanlik alinmasi, katiliml arastirma yontemine 6rnek bir strateji
olarak sunulmustur. Katilmli arastirma yonteminin, arastirmalarin kalitesini artirarak arastirma bulgularinin uygulamaya
cevrilmesini kolaylastirdigi, otizm topluluguna anlamh faydalar sagladigl ve arastirmacilar ile otistik topluluk arasindaki gii¢

dengesizligini azaltip is birligi, etkilesim ve giiveni artirdig1 vurgulanmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Katilimli Arastirma, Otizm Arastirmalari, Topluluk Katilimi, Norogesitlilik, Yontem

Abstract

This article discusses the importance of integrating participatory research methods into scientific research process. Participatory
research methods can be defined as involving the target group, which is directly or indirectly related to the phenomenon being
studied-specifically, in autism research, this refers to the autistic community-in the research process. The article provides the key
elements of the participatory research approach and how it can be applied in various stages of a research process (Such as defining
the research question, designing the research, data collection, and publishing research findings) step-by-step. Consulting with
subject-advisory committees, consisting of members from the autistic community, meaning seeking advice from those who have
personally experienced the phenomenon, is presented as an example strategy for participatory research methods. This article
emphasizes that participatory research methods enhance the quality of research, facilitate the translation of research findings into
practice, provide meaningful benefits to the autism community, and reduce the power imbalance between researchers and the

autistic community while increasing collaboration, interaction, and trust.
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Giris

Tlrkceye ‘katilmli arastirma’ olarak cevrilebilecek olan ‘participatory research’
yontemi, bir dizi kuramsal ve yontemsel yaklasimi icermektedir. Bu terim, farkl
kaynaklarda cesitli sekillerde ifade edilebilmektedir. Ornek olarak, ‘ortak iiretim
(Co-production)’, ‘topluluk katilimi (Community involvement)’ veya ‘toplum
temelli katilimcr arastirma! (Community-based participatory research)’ gibi
ifadeler verilebilir. En genel ifadeyle, katihml arastirmada, arastirmanin hedef
kitlesi, arastirma siirecinde etkin bicimde katilim gostermekte ve arastirmaci ile
katilimcr arasinda esitlik¢i bir isbirligi iliskisi kurulmaktadir. Boylece, arastirilan
konuyla iligkili hedef kitle, arastirmanin pasif nesnesi olmaktan ¢ikmakta ve aktif
O0znesi haline gelmektedir. Bu yontem, klinik tanilara 6zgii c¢esitli konularin
arastirilldiglt  bircok ¢alismada uygulanabilmektedir. Ancak, norocesitlilik
hareketinin (Neurodiversity movement) de katkilariyla, 6zellikle Otizm Spektrum
Bozuklugu (Metnin devaminda ‘otizm’ olarak anilacaktir) gibi noérogelisimsel
farkliliklar1  kapsayan  arastirma  alanlarinda son yillarda  giderek
yayginlasmaktadir. Nitekim, otizm alaninda bazi 6nde gelen akademik dergiler,
arastirma surecinde topluluk katilminin saglanip saglanmadiginin belirtilmesini
zorunlu kilmaktadir. Ornegin, Autism dergisi, gonderilen makalelerin ‘Yontem’
boliimiinde ‘Topluluk Katilim1’ bashgi altinda, arastirmacilarin topluluk katilimini
ne olcude gozettigini ve bu siirecin nasil yiurutildiugini ac¢iklamalarini talep
etmektedir (Sage Journals, 2025).

Otizm arastirmalar1 baglaminda, otistik? topluluklar1 (Autistic community), otizm
ile ilgili planlanan ve yirttiilen bilimsel arastirmalara dahil etmenin ¢cok cesitli
faydalar1 olduguna dair, 6zellikle uluslararasi alanyazinda artan sayida calisma
bulunmaktadir (Ornegin, Den Houting vd. 2021; Keating, 2021). Ancak buna
ragmen, katilimli arastirma heniliz genis Olcekte benimsenmis bir standart
olmaktan uzaktir. Aksine, ¢ogu zaman istisnai bir yaklasim olarak kalmakta ve
Batili arastirma ekipleri disindaki arastirma gruplar1 tarafindan yeterince
taninmamakta veya uygulanmamaktadir. Tiirkiye’deki otizm arastirmacilarinin, bu
yaklasima dair bilgi ve deneyimlerinin sinirli oldugu, yapilan bireysel
gorusmelerde dikkat cekici sekilde gozlemlenmistir. Bu nedenle, bu makale,
ozellikle klinik orneklemlerle calisan arastirmacilara yonelik olarak, otizm
arastirmalar1 0zelinde, katilimli arastirma yontemini tanitmayi, uluslararasi
alanyazindan 6rnekler sunarak bu yaklasimin potansiyel katkilarin1 géstermeyi ve
yontemsel entegrasyonuna iliskin 6neriler sunmay1 amacglamaktadir. Bu ¢ercevede,
makalenin temel amaci, otizm arastirmalarinda katilimh arastirma yaklasiminin

Macaroglu-Akgiil (2023), ‘participatory’ terimini Tiirk¢eye ‘katilimct’ olarak cevirerek kullanmistir. Ancak, bu
ceviri, sosyal bilimler alan yazininda sik¢a kullanilan ‘katilimei (Participant)’ terimiyle karistirilma ihtimaliyle
anlam karmasasina yol acabilmektedir. Bu nedenle, Ozne-Danisma Komite’sinden otistik kisilerin de gériisleri
alindiktan sonra, bu terimin ‘katilmll’ seklinde ¢evrilmesi uygun bulunmustur. Bu baglamda, metin boyunca
‘participatory’ terimi ‘katiimli’ seklinde kullanilmistir.

2Son yillarda gerceklestirilen arastirmalar, cok sayida otistik kisinin kimlige dayal bir aidiyet duygusuyla,
kimlik-6ncelikli dili (‘otistik kisi (Autistic person)’ gibi) benimsedigini ortaya koymaktadir. Buna karsin, kisi-
oncelikli dilin (‘otizmli kisi (Person with autism)’ veya ‘Otizm Spektrum Bozuklugu olan kisi (Person with
Autism Specrum Disorder)’ gibi) her zaman nétr ya da kapsayici bigimde algilanmadigi goriilmektedir (Botha,
2021; Keating vd., 2023). Otistik toplulugun terminolojiye yonelik taleplerine duyarhlik géstermek ve metin
icinde terminolojik tutarligi saglamak amaciyla, bu metinde, kimlik-6ncelikli dil tercih edilmistir.
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kuramsal temellerini ve pratik boyutlarim1 tartismak, bu yontemin sundugu etik,
bilimsel ve toplumsal katkilar1 goériiniir kilmaktir. Ayrica, Tiirkiye baglaminda
heniiz sinirhi diizeyde bilinen bu yaklasimin, 6zellikle otistik Kkisilerin birincil
deneyimlerinin (Lived experience) arastirma siireglerine dahil edilmesi yoluyla,
daha kapsayici ve doniistiirticii bir bilimsel tiretim anlayisina katki saglayabilecegi
ileri siirilmektedir. Makalede, alanyazindan ornekler sunularak bu yaklasimin
uygulamada karsilasilabilecek giicliikleri ve sagladigi imkanlar1 ele alinacak,
uygulayici arastirmacilar i¢cin somut oneriler sunulacaktir.

Katilimli Arastirma Yoéntemleri Neden Onemli?

Katilmli paradigma, toplumsal gerceklige iliskin bilgi iiretiminde nesnellik ve
Olctlebilirlik gibi dlciitleri esas alan pozitivist epistemolojiye elestirel bir alternatif
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Pozitivist yaklasim, bilgiyi arastirmacinin gézlemledigi
dissal ve degismez bir gercekligin yansisi olarak degerlendirirken; katilhimli
paradigma, bilginin toplumsal, tarihsel ve kiiltiirel baglamlarda ortaklasa
uretildigini savunur. Bu yaklasim, arastirma siirecini yalnizca veri toplama ve
analiz etme pratigi olarak degil, ayn1 zamanda bilgiye erisim, temsil ve giic iliskileri
baglaminda politik bir eylem olarak konumlandirir (Israel vd., 1998). Katilimh
paradigmanin epistemolojik temelleri, insact ve elestirel yaklasimlara
dayanmaktadir. Bu dogrultuda, bilgi liretiminde 6zne-nesne ayrimini reddeder ve
arastirma surecinin tim aktorleri arasinda yatay ve karsilikl1 68renmeye dayali bir
iliski kurmayir amaglar. Bu c¢ergevede bilgi, yalnizca arastirmaci tarafindan
kesfedilen bir nesne degil, katilimcilarin birincil deneyimleri, kiiltiirel anlatilar1 ve
kolektif eylemleri araciligiyla insa edilen bir stiregtir (Lincoln vd., 2011). Pozitivist
yontemin siklikla dislayic1 oldugu marjinal gruplarla yapilan ¢alismalarda, katilimli
paradigma giic iliskilerini ele alarak, bilgiye kimin erisimi oldugu ve kimin sesinin
duyuldugu gibi sorular1 giindeme getirir. Bu nedenle, katilimli paradigma yalnizca
yontemsel bir tercih degil, ayn1 zamanda etik ve politik bir durus olarak da
degerlendirilmelidir (Wallerstein & Duran, 2006). Bu yaklasimda, katihmcilar,
yalnizca veri saglayici degil, arastirma siirecinin tiim asamalarinda karar verici
ortaklar olarak konumlandirilir.

Son yillarda, otizm topluluklar ile otizm arastirmacilar1 arasindaki mesafe giderek
artmistir (Milton, 2014). Bu mesafenin olusumunda, otizm topluluklarinin
arastirmalara yeterince dahil edilmemesi, elde edilen bulgularinin otizm
topluluklarina nadiren ulasmasi ve arastirmalarda kiiciiltiicii veya damgalayici dil
kullanilmas1 gibi etkenler rol oynamaktadir (Gowen vd. 2019). Ayrica, bilim
insanlarinin dile getirdigi baz1 tartismal séylemler (Ornegin, asilarin otizme sebep
olduguna dair iddialar), otistik 6z-savunucularin (Autistic self-advocates)
arastirmacilara yonelik glvensizliklerinin artmasina neden olmustur (Bagatell,
2010). Bu baglamda, katilimhi arastirma yaklasimi, bu kopuklugu onarmak adina
bir katki olarak degerlendirilebilir. Katihmli arastirma, otizm arastirmalarinda
otizm topluluklarinin goriislerinin aktif bicimde alinmasini icerir (Cornwall &
Jewkes, 1995). Katiimli arastirmanin uygulama o6rnekleri arasinda, topluluklarla
etkilesim, hedef kitleye danisilmasi ve sitirecte is birliginin tesvik edilmesi yer
almaktadir (Fletcher-Watson vd., 2019).

Ozerk bir sese sahip olmak, kisisel iyilik hali icin temel bir gerekliliktir; ancak
otistik Kkisiler, sosyal yasama katilimda bircok engelle karsilasmaktadir. Otistik
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kisiler, kendi yasamlarin1 dogrudan etkileyen kararlara katilma firsatindan
genellikle dislanmiglardir. Ayn1 zamanda, otistik kisiler otizmle ilgili ¢calismalara
genellikle ytiksek ilgi gostermelerine karsin, uzmanliklar1 akademik tartismalarda
goz ard1 edilmektedir (Gillespie-Lynch vd., 2017). Bu durum, bir¢ok otistik 6z-
savunucu grubunun ‘Biz olmadan, bizim hakkimizda hi¢bir sey [Yapilamaz]’
slogani etrafinda birlesmesini saglamistir. Katilimli arastirma yaklasimi, kabul ve
anlayis1 artirarak ait olma duygusunu giiclendirir, kamusal ve politik yasama
katilim1 destekler, kendini ifade edebilme ve degisim yaratabilme imkani sunar.
Ayn1 zamanda, kisisel ve kolektif endiselere yer acar ve mevcut yasam
gercekliklerinin paylasimi yoluyla daha is birlik¢i bir gelecege katkida bulunur
(Wallerstein & Duran, 2006).

Katilimhi arastirmanin otizm alanindaki bazi faydalar1 su sekilde siralanabilir:
Arastirma yontemlerinin niteligini artirir ve bulgular1 gercek yasam baglaminda
sunarak bulgularin uygulamaya doéntistiiriilmesini kolaylastirir (Fletcher-Watson
vd.,, 2019). Arastirmanin, otizm toplulugu icin anlamh ve faydali sonuglar
uretmesini garanti altina alir (Fletcher-Watson vd., 2019). Arastirmacilar ile otistik
kisiler ve onlarin miittefikleri arasinda is birligini ve karsilikli giiveni guiclendirir
(Gowen vd., 2019). Katihmli otizm arastirmalari, 6ncelikle otistik bakis agisini
dislayan geleneksel arastirma yaklasimlarinin neden oldugu yanlis anlamalari ve
onyargilar1 diuzeltme amaciyla ortaya ¢ikmistir (Raymaker & Nicolaidis, 2013). Bu
baglamda, otistik bireylerle arastirmacilar arasindaki gii¢
dengesizliginin taninmasi kritik 6nem tasimaktadir (Hobson vd., 2023). Bu konu,
Arnstein’in (1969) ‘katilim merdiveni (Ladder of citizen participation)’ modeliyle
de agiklanabilir (Bakiniz, Sekil-1). Bu model, farkli katihm tiirlerinde gii¢
dagiliminin nasil degistigini gostermektedir. Bu cercevede, geleneksel otizm
arastirmalarinin ¢ogu, merdivenin en alt basamaginda yer almaktadir, ¢iinkii otizm
arastirmalar1 genellikle arastirmacilarin glictin biiytik kismini ellerinde tuttuklari
bir yapiy1 yansitmaktadir. Bu nedenle, otizm arastirmalari ¢ogunlukla otistiklerle
birlikte ilerlemekten ziyade; otistikler adina, otistikler iizerine veya otistikler
hakkindadir.
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Sekil-1.Arnstein’in (1969) ‘Katilim Merdiveni’ modelinden uyarlanmistir

Arastirmacilarin, katilimhi uygulamalart benimseyerek giic dengesizligini
dengelemeyi hedeflemeleri ve topluluk katilimina iliskin raporlarinda, bu gii¢
dinamiklerini acikca ortaya koymalar1 gerekmektedir (Pickard wvd. 2021).
Baslangicta, katilimli otizm arastirmacilari, otistik Kisilerin potansiyel akademik
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katkilarina iliskin 6nyargi ve yanlis varsayimlarla bas etmek durumunda kalmistir.
Ancak giiniimiizde, katihmli yaklasimlarin o6zellikle otizm arastirmalari
perspektifinde onemi ve gerekliligi glinden giine daha fazla kabul edilmekte ve
yayginlasmaktadir (6rnegin, Fletcher-Watson vd., 2019). Bu dogrultuda, Birlesik
Krallik'ta kurulan ‘Katilimli Otizm Arastirmalar1 Kolektifi (Participatory Autism
Research Collective; PARC)’, otistik kisiler, arastirmacilar ve uygulayicilar1 bir
araya getiren bir agdir. Kolektifin amaci, otistik arastirmacilarin izolasyonunu
azaltmak, otistiklerin yiiriittiigii arastirmalar1 desteklemek ve katiliml arastirma
yontemlerinin sayginligini artirmaktir. 2015 yilinda bes katilimciyla kurulan PARC,
diizenli atolye calismalar1 ve is birlikleriyle biliyiimiis, pandemi déneminde
cevrimici etkinliklerle uluslararasi bir etki alani olusturmustur. PARC, bugiin hala
otistik Kkisilerin arastirma siireglerine aktif katilimini desteklemekte ve onlari
akademide giiclendirmeye yonelik ¢alismalar siirdiirmektedir (Milton vd., 2025).
Benzer sekilde, Nicolaidis ve arkadaslarinin (2019) gelistirdigi ‘Arastirma ve
Egitimde Akademik Otizm Spektrumu Ortakligi (Academic Autism Spectrum
Partnership in Research and Education; AASPIRE)’, otistik Kkisilerin yalnizca
katilimci degil, es-arastirmaci olarak arastirma sureclerine dahil
edilmesini hedefleyen uygulamali kilavuzlar sunmaktadir. Bu kilavuzlar, iletisim
gereksinimlerinin gozetilmesi, karar alma siire¢lerinde seffaflik ve esit ortaklik
ilkeleri araciligiyla, arastirma siireglerinin otistik kisiler icin daha erisilebilir ve
anlamli hale gelmesini miimkiin kilmaktadir.

Katilimli Arastirma Yéntemine Alanyazindan Ornekler

Katilimli arastirma yonteminin merkezi bir sekilde uygulandigi ¢alismalardan biri,
otizm egitimlerinin Universite 6grencileri arasinda otizme dair bilgi diizeyini
artirma ve damgalamay1 azaltma lizerindeki etkisini inceleyen bir arastirmadir
(Gillespie-Lynch vd., 2022). Bu ¢alismada iki farkh egitim tiirti karsilastirlmistir:
otistik 68rencilerle gelistirilen katilimh bir egitim ile katilimli olmayan bir egitim.
Pilot calismada, her iki egitim tiirii sonrasinda da otizme dair ortiikk 6nyargilarda
azalma ve bilgi diizeyinde artis gozlemlenmistir, ancak katihmh egitim,
Universiteler arasi yapilan daha kapsamli karsilastirmalarda daha etkili sonuclar
dogurdugu raporlanmistir. Genel bulgular, katihmli egitimin yalnizca otizme dair
bilgi diizeyini artirmakla kalmayip, ayni zamanda damgalamayi azaltma ve
katilima yonelik olumlu tutumlarn gelistirmede de daha etkili bulunmustur. Bu
arastirmada gelistirilen egitim icerigi, otistik bireylerin kisisel deneyimlerinden ve
icgorilerinden yararlanilarak olusturulmus, bu da 6grenme siireclerinin etkililigini
artirmistir. Bu sonuglar, otistiklerin egitim tasarim siireglerine dahil edilmesinin
6nemini vurgulamaktadir.

Bir diger ornekte ise Pavlopoulou (2020), otistik ergenlerin uyku diizenlerini
kolaylastiran faktorleri arastirmak amaciyla arastirma silirecinin tamaminda
katilmli bir yaklasim benimsemistir. Calismanin baslangicinda, otistiklerden
olusan bir otistik 6zne-danisma komitesi (Autistic consultancy committee),
arastirmanin hedefleri, tasarimi, yontemi ve materyalleri gibi unsurlar hakkinda
geri bildirimde bulunmustur. Katihmcilardan, uykuya dair cesitli mekanlar,
aktiviteleri ve nesneleri fotograflamalar: ve bir hafta boyunca bu temalara iliskin
notlar tutmalar1 veya cizimler yapmalar1 istenmistir. Ayrica, ¢alismanin veri
kodlama siireci de katillmcilarin dogrudan katkisiyla yuritilmistiir. Ardindan,

Yasam Becerileri Psikoloji Dergisi  Life Skills Journal of Psychology e http://dergipark.org.tr/ybpd



Otizm Arastirmalari Perspektifinden Katilimli Aragtirma Yéntemleri

O0zne-danisma komitesi, panel tartismalar1 ve c¢alistaylara Kkatilan otizm
toplulugunun cesitli tiyeleri ile bulgularin agiklanmasi i¢in gorseller hazirlamistir.
Bu ¢alisma, katilimcilarin yalnizca veri saglayici olarak degil, ayn1 zamanda veri
toplama siirecine aktif bicimde katilan bireyler olarak konumlandirildiklar: bir
arastirma silireci sunmustur. Bu sekilde, deneyime dayali katilimhli bir yaklasim
benimsenerek, otistik katilimcilar arastirmanin aktif 6znelerine donistirulmis,
onlarin bakis acis1 ve fikirlerindeki 6zerklikleri taninmis ve arastirma bulgularinin
uygulamaya dokiilmesi kolaylastirilmistir. Bilimsel arastirmalarin planlanmasi ve
yurutilmesi stireclerine aktif olarak katki sunan otistik Kkisiler, bu tir
uygulamalarin 6zglivenlerini artirdigini, kendilerinin ve benzer deneyimlere sahip
kisilerin haklarin1 savunabileceklerine dair inang¢larinin gli¢lendigini ifade
etmektedir (Gillespie-Lynch vd., 2022). Gillespie-Lynch ve arkadaslarinin (2022)
arastirmasina katki sunan bir otistik arastirmaci, bu deneyimle ilgili su s6zleri sarf
etmigtir:

“Bitirme projem icin bu katilimh egitimi gelistirmek benim icin oldukca kisisel bir deneyim
oldu, ciinkii yeni nesil otistik dgrencilerin kendileri olmaktan memnun olmalarina yardim
ettigimi hissettim. Gelecekte, spektrumdaki insanlar adina kogsullari iyilestirmek icin elimden
ne gelirse yapacagim, ve bu, [Bu calismanin] énemli bir pargasiydL.”

Katilimh arastirma yoéntemleri, Tiirkcede yakin dénemde bilimsel kaynaklarda
tanimlanmis ve Tirkiye’deki orneklemlerle cesitli disiplinlerde uygulanmistir
(Ornegin, arkeoloji alaninda Atalay, 2010; endiistriyel tasarim alaninda Merter ve
Hasirci, 2018; sosyal hizmet alaninda Kiitliik-Yilmaz, 2021). Katilimh tasarim
yaklasimlarinin otistik kisilerle yiiriitilen calismalara nasil uyarlanabilecegini
gosteren nadir orneklerden biri, endistriyel tasarim alaninda gergeklestirilmistir
(Merter & Hasirci, 2018). S6z konusu calismada, bir egitim merkezinde otistik
cocuklarin sinirh iletisim ve etkilesim becerileri dikkate alinarak, onlarin sosyal ve
fiziksel cevreyle iliskilerini anlamaya yonelik bir tasarim silireci yiirtitilmustir.
Cocuklar, aileleri, 68retmenleri ve endiistriyel tasarim Ogrencileriyle isbirligi
icinde, davranissal ve fiziksel ihtiyac¢lara duyarli bir sekilde trambolin tasarimini
yeniden ele alinmistir. Gozlem, goriisme, anket ve is birligine dayali toplantilar
yoluyla elde edilen veriler, otistik kisilerle yiirtitilen katilimh stlire¢lerin sundugu
imkanlari, katilmcr rollerini ve ortaya ¢ikan etkilesim bicimlerini gosteren
nitelikte olmustur.

Danigsmanlik Pratigi ile Katilhmli1 Arastirma Yontemi: Adim Adim

Katilimh arastirma yonteminin kaliplasmis tek bir bicimi bulunmamaktadir. Bu
yontem, her bir arastirmanin baglamina ve ihtiyaclarina gore sekil alabilse de
temel adimlar asagidaki sekilde ifade edilebilmektedir (Bakiniz, Sekil-2). Genel
olarak, bir arastirma siirecinde izlenebilecek temel adimlarin her birinde, hedef
kitleyi temsil eden topluluk iiyeleri ile arastirmacilarin aktif ve isbirligine dayali bir
iliskisi s6z konusudur. Son yillarda, otistik kisilerin arastirmalara etkin katilimini
tesvik etmek amaciyla basvurulan stratejilerden biri, otizm toplulugunun
danmismanlik roli istlendigi yaklasimlardir. Bu baglamda, arastirma ekipleri,
arastirmalarim1 degerlendirmek tuzere otizm toplulugundan bir grup kisiden
danisma gruplarindan geribildirim alabilmektedir. Toplulugun bu katkisi, bir
calismanin kavramsallastirilmasindan veri toplama silirecine ve arastirma
ciktilarinin yayginlastirilmasina kadar arastirmanin tiim asamalarinda kritik bir
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rol oynayabilmektedir. Bu boéliim, 06zne-danisma komitelerinden alinan
danismanlikla yiirttiilebilecek bir arastirma siirecinin tipik agsamalarini ele alacak
ve danismanligin hem otizm toplulugu hem de otizm arastirmacilari agisindan
saglayabilecegi faydalar1 6rneklerle agiklamaktir.

® ® ®

Arastirma - Arastirma Aragtirma
Arastirmanin Verinin
Konusunun Bulgularinin Bulgularinin
. . Tasarlanmasi Toplanmasi
Belirlenmesi Yorumlanmasi Yayimlanmasi

Arastirma konusu, Arastirmanin Veri toplama Verilerin Uretilen bilgi
toplulugun amaci, sorulari, yontemleri yorumlanmasi yalnizca akademik
ihtiyaglari, yontemi ve slreci (gorusme, anket, asamasinda cevreyle degil, ilgili

oncelikleri ve ilgileri toplulukla birlikte PhotoVoice gibi) toplulugun toplulukla agik ve

dikkate alinarak planlanir. toplulugun deneyimlerine ve anlagilir bir dille
topluluk Gyeleriyle ihtiyaclarina goére perspektifine yer paylasilir.
birlikte belirlenir. uyarlanarak birlikte verilir.
kararlastirilir.

Sekil-2.Katilimli arastirma yaklasiminda temel adimlar
1.Arastirma Sorusunun Belirlenmesi

Arastirma siirecinin ilk asamasi olan bu adimda, topluluk katilimi, ¢alisma
hedeflerini ilgili toplulugun oncelikleriyle uyumlu hale getirme firsatlan
sunmaktadir. Ornegin, Crane ve arkadaslar1 (2019), Birlesik Krallik'ta faaliyet
gosteren ‘Ambitious about Autism’ isimli bir dernek aracihigiyla, 16 ila 25 yas
araligindaki bir grup genc¢ otistikten danismanlik almistir. Bu gruba arastirma
oncelikleri soruldugunda, istisnasiz tiim katiimcilar, geng¢ otistiklerin ruh
sagliginin birinci 6ncelik olmasi gerektigini belirtmistir. Bu tercih, daha genis otizm
toplulugunun arastirma oOnceliklerine iliskin goriisleriyle de oOrtiismektedir
(Autistica, 2016). Ardindan, budanisma grubunun ¢ {yesi, bir grup
akademisyenle birlikte arastirma siirecinin tiim asamalarinda (Tasarim, uygulama,
analiz, yorumlama ve bulgularin yayginlastirilmasi) esit ortaklar olarak ¢alismistir.
Bu is birligi, arastirmanin yalnizca akademik baglamda degil, ayn1 zamanda
topluluk a¢isindan da anlaml ve faydali olmasini saglamistir (Adams vd., 2018).

2.Arastirmanin Tasarlanmasi

Arastirma tasarimi asamasinda topluluktan alinan geri bildirimler oldukca
degerlidir. Bu geri bildirimler, deneysel tasarimdan kullanilacak materyalin
(Ornegin, anketlerin) veya katilimcilara yonelik belgelerin (Ornegin, Katilimar Bilgi
ve Onam Formlari) gelistirilmesine kadar genis bir yelpazeyi kapsayabilir. Ornegin,
Bastan ve arkadaslar1 (2024), Birlesik Krallik’taki bir yliksek6gretim kurumu olan
Birmingham Universitesi'ne bagli bir otizm 6zne-danisma komitesiyle yiiriittiikleri
calismalarinda, topluluktan alinan geri bildirimin arastirmanin tasarlanmasi
asamasinda ne kadar degerli olabilecegini gostermistir. Bu ¢alismada, otizm tanili
kisilerin sosyal ve sosyal olmayan baglamlarda karar verme stiregleri ile ilgili bir
arastirma tasarlamislardir. Ozne-damisma komitesine, arastirma sorulari,
hipotezler ve kullanilacak materyaller sunulmus; komite ise arastirma sorulari ve
hipotezlerin uygunlugu ile materyallerin anlasilabilirligi hakkinda detayl geri
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bildirim saglamistir. Bu sayede, materyallerin farkh otistik kisiler icin daha
erisilebilir olmasi saglanmis ve kullanilan dilin otizm-dostu nitelik tasimasi
giivence altina alinmistir. Benzer sekilde, Karadeniz Teknik Universitesi
biinyesinde Tirkiye’'de ylritiilen otizm arastirmalarinda da otizm tanili kisilerden
alinan geribildirimlerle arastirma materyali yeniden sekillendirilmistir. Bu tir
geribildirimlerin, arastirmanin potansiyel etkisini artirabilecegi diisiiniilmektedir.

3.Verinin Toplanmasi

Veri toplama siirecinde, otizm toplulugu, otistik kisiler icin uygun kosullarin
saglanmas1 konusunda cesitli onerilerde bulunabilir. Ornegin, arastirmacilara,
katilmcilarin  herhangi bir destek ihtiyacinin olup olmadigi veya iletisim
tercihlerinin (Ornegin, sozlii ya da yazli iletisim, semboller veya semboller
araciligiyla) sorulmasini tavsiye edebilirler. Ayrica, ortamda yapilacak herhangi bir
degisikligin katilimcilara dnceden bildirilmesi veya herkesin gz temasi kurmaktan
hoslanmayacagi gibi 6nerilerde bulunabilirler (Pellicano vd., 2017). Bunun yani
sira, arastirmanzi, genellikle arastirmalarda daha az temsil edilen gruplara
(Ornegin, 6grenme giicliigii gibi eslik eden durumlara sahip olanlar) daha
erigilebilir hale getirecek sekilde uyarlamak icin yollar onerebilirler. Bu tir
diizenlemeler, arastirmanin daha genis bir otistik topluluga hitap etmesini ve
bulgularin genellenebilirligini artirabilir. Ayrica, veri toplamak tizere kullanilacak
olan arastirmay1 tanitici materyallerde (Afis, poster gibi) kullanilacak metinlerin
yeterince agik ve otizm-dostu olup olmadiginin degerlendirilmesi i¢in de
danismanliktan yararlanilabilir. Katilmcilarin rahat ve giivenilir bir ortamda
bulunmalarin1 saglamak, arastirmacilarin etik sorumluluklar1 arasinda da yer
almaktadir.

4.Arastirma Bulgularinin Yorumlanmasi ve Yayimlanmasi

Arastirma siirecinin son asamasinda, topluluktan alinan geribildirim, bilimsel
bulgularin otizm toplulugunun mensuplari igin erisilebilir ve anlasilir bicimde
sunulmasina katki sunabilir. Ornegin, topluluk iiyeleri, bulgularin hedef kitleye
uygun bir sekilde yazilip yazilmadigim (Ornegin, jargon veya metafor
kullanilmadan) degerlendirerek mesajlarin netligi hakkinda geri bildirim verebilir.
Ayrica, bulgularin hangi iletisim araglariyla sunulacagina iliskin o6nerilerde
bulunarak (Ornegin, konusmalar, videolar), ozellikle 6grenme giicliigii gibi eslik
eden durumlart olanlarin da bilgiye erisimini artiracak alternatif yollar
Onerebilirler. Bu sayede, otizm toplulugunun bilimsel bilgiye erisimi kolaylasmakta
ve toplum ile bilim insanlar1 arasindaki karsilikli giiven ve isbirligi giiclenmektedir.

Tartisma

Bu makale, otizm arastirmalar1 0zelinde, otizm toplulugundan alinan
danmismanhgin sagladigr katkilara odaklanarak katilimli arastirma y6nteminin
6nemini ele almistir. Alanyazindan bu yontemi kullanan bazi 6érneklere yer
verilmis ve danismanligin arastirma stirecinin farkli asamalarina nasil entegre
edilebilecegine iliskin 6neriler sunulmustur. Katilimh arastirma, katihmcilarin bilgi
tretim silirecine aktif bigcimde dahil edilmesini hedefleyen, gii¢ iliskilerini
doniistiirmeyi amaclayan bir yaklasim olsa da bu yontemin uygulanmasinda cesitli
zorluklar ve etik sorunlar ortaya cikabilmektedir. Bu zorluklarin en yaygin
olanlarindan biri, arastirmacilar ve topluluk iyeleri arasindaki beklenti
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farkliliklaridir. Akademik hedeflerle toplulugun oncelikleri ortiismeyebilir. Bu
durum, arastirma siirecinin yonetimini ve strdiiriilebilirligini zorlastirabilir (Israel
vd., 1998). Gli¢ dengeleri her ne kadar esitlenmeye calisilsa da bilgiye erisim,
zaman kaynaklarnn veya akademik dil kullanimi gibi alanlarda arastirmacilar
ayricalikli bir konumda kalabilir. Bu da sembolik temsiliyet (Tokenism) riskini
beraberinde getirir.

Otizm arastirmalarinda, otistik katilimcilarin arastirma siireclerine dahil edilmesi
etik ve kapsayici bir yaklasim acisindan biiyiik 6nem tasisa da bu katilimin
saglanmasi bazi pratik zorluklari beraberinde getirebilir.
Oncelikle zaman yonetimi bu siirecte kritik bir unsurdur. Otistik kisilerle giivene
dayali bir iliski kurmak, onlarin iletisim bicimlerine uygun yontemler gelistirmek
ve arastirma siire¢lerini onlarin bu ihtiyaclara gore uyarlamak, geleneksel
aragtirma yontemlerine kiyasla daha fazla zaman gerektirebilir. Ozellikle duyusal
hassasiyetler veya bilissel islemleme farkhiliklari nedeniyle arastirma
oturumlarinin daha kisa tutulmasi ya da tekrarlanmasi gerekebilir. Ek olarak,
maliyet acisindan da bazi zorluklar s6z konusudur. Alternatif iletisim arag¢larinin
kullanimi (Ornegin, resimli anlatimlar, artirlmis/destekli iletisim teknolojileri),
mekan diizenlemeleri (Ornegin, duyusal uyaranlara uygun sessiz ve los ortamlar)
ve Ozel egitimli kolaylastiricilarin stirece dahil edilmesi gibi ihtiyaclar, arastirma
biitcelerinde ek maliyetlere yol acabilir. Iletisim engelleri ise hem veri toplama
siirecinde hem de arastirmacilar ile katilimcilar arasinda karsilikli iletisim
kurmada dikkatle ele alinmasi gereken 6nemli bir boyuttur. Otistik kisilerin ¢ogul
ve cesitli iletisim bicimlerine (Ornegin, sozel olmayan iletisim, yazili anlatim,
alternatif iletisim sistemleri) saygi duymak ve bu c¢esitliligi arastirma yontemlerine
entegre etmek gerekebilir. Bu durum, arastirmacilarin iletisim becerilerini ve
araclarini cesitlendirmesini gerekli kilar.

Etik acidan ise, oOzellikle marjinallesmis gruplarla calisirken, temsiliyet ve
bilgilendirilmis onam konularinda hassasiyet gosterilmesi elzemdir. Katilimcilarin
arastirma siireclerinde sz sahibi olmalarinin saglanmasi, yalnizca veri saglayici
olarak gorilmemeleri oOnemlidir. Ayrica, topluluk icinde yasanabilecek
anlasmazliklar ya da ¢ikar c¢atismalari, arastirma siirecinin mesruiyetini
zedeleyebilir. Ayn1 zamanda, zaman baskisi veya finansal kisitlamalar da siireci
olumsuz etkileyebilecek etmenlerdir. Bu nedenle, arastirmacilarin yalnmzca
kuramsal degil, ayn1 zamanda pratik ve etik boyutlari da stirekli olarak géz éntlinde
bulundurmalar: gerekmektedir.

Nicolaidis ve arkadaslar1 (2019), otistik kisilerin arastirmalarda es-arastirmaci
olarak yer almalarinin beraberinde getirdigi etik sorumluluklara dikkat ¢ekmis ve
katilimhi arastirma uygulamalarinin sembolik bir katilim bi¢imine indirgenmesi
riskini 06zellikle vurgulamistir. Arastirma ekiplerinde otistik kisilerin yalnizca
sembolik bir pozisyonda kalmalari, karar alma stireclerinden dislanmalari ya da
arastirma tasarimina anlaml katki saglayamayacak sekilde kurgulanan katilimlar,
etik acidan sorunlu bir durumu beraberinde getirir. Ayn1 zamanda, Botha'nin
(2021) elestirel calismasi da otizm alanindaki bilgi liretiminin tarihsel olarak
otistik Kkisilerin deneyimlerini dislayan yapisina dikkat cekerek, bilgi tiretiminde
yalmizca akademik degil, ayn1 zamanda aktivist ve savunucu pozisyonlarin da
Oonemini vurgulamaktadir. Botha, otistik kisilerin kendi yasamlarina iliskin bilgi
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uretme siireclerinde pasif nesneler degil, aktif 6zneler olarak yer almasinin hem
epistemolojik hem de etik bir zorunluluk oldugunu savunmaktadir. Tiim potansiyel
zorluklara ragmen, otistik kisilerin arastirma siireclerine anlaml bigimde katilimi,
daha gecerli, etik ve etkili arastirma ciktilarinin elde edilmesi agisindan
vazgecilmezdir. Arastirmacilar, ¢alismalarinin her asamasinda topluluktan geri
bildirim almak i¢in gerekli kaynaklara sahip olmayabilirler (Ornegin, bu hizmet
Ucretliyse, yeterli biitceleri olmayabilir). Bu nedenle, arastirmacilar, arastirma
slirecinin tiim asamalarinda olmasa da, olanaklar dahilinde bazi asamalarda,
topluluktan geri bildirim alinmasi degerli olabilir. Kuskusuz, tek seferlik katilimlar
yerine, toplulugun arastirma siirecine siirekli ve anlamli bicimde dahil olmasi
idealdir. Ancak, katihmli arastirmaya yeni baslayan arastirmacilar icin,
arastirdiklar1 konuya iliskin topluluktan damismanlik almak, iyi bir baslangi¢
olabilir.

Sonug

Katilimli arastirma yontemi, otizm alanindaki bilimsel ¢alismalarda giderek artan
bicimde oOnem kazanan bir yaklasim haline gelmistirr Bu yontem, otizm
arastirmalar1 baglaminda, arastirmanin 6znesi olan otistik Kkisilerin yalnizca bir
veri saglayici degil, ayn1 zamanda arastirmanin tasarimindan uygulanmasina,
bulgularin yorumlanmasindan sonuclarin yayginlastirlmasina kadar tim
asamalarda etkin isbirlikciler olarak yer almalarini saglamaktadir. Katihimh
arastirma, yalnizca bilimsel siirecin daha etik, kapsayici ve adil bicimde
yurutilmesine katki saglamakla kalmaz, ayni zamanda daha anlamli, uygulanabilir
ve etki giicii yliksek arastirmalarin gelistirilmesine de olanak tanir. Otizm
toplulugunun bilgi birikimi, birincil deneyimleri ve Onceliklerinin siirece dahil
edilmesi hem toplulugun giivenini kazanmaya hem de daha gergekci ve pratik
¢ozlimler lretmeye yardimci olur. Alanyazinda yer alan o6rnekler, katilimh
arastirma uygulamalarinin pratikte nasil hayata gecirilebilecegini ortaya koymakta
ve bu yaklasimin arastirma kalitesi tizerindeki olumlu etkilerini acgikca
gostermektedir.

Oneriler

Bu dogrultuda, otizm arastirmalarinda katilimli yaklasimlarin daha etkili, kapsayici
ve sirdirilebilir bicimde uygulanabilmesi icin baz1 onerilerin dikkate alinmasi
gerekmektedir. Arastirma siireci, arastirma konusunun belirlenmesinden itibaren
otistik Kisilerin katkilarina acik bir sekilde kurgulanmali ve otizm topluluguyla
erken dénemde ve siirekli igbirligi kurulmahdir. Ozellikle, 6zne-danisma komiteleri
gibi danmismanlik yapilarn olusturularak, arastirma siireci boyunca diizenli
geribildirim ve yonlendirme saglanmalidir. Arastirmalarda kullanilan dilin agik,
anlasilir, otizm-dostu ve kapsayici olmasina 6zen gosterilmeli, gerektiginde,
arastirma materyalleri topluluktan alinan geri bildirimler dogrultusunda yeniden
diizenlenmelidir.

Arastirmalarin veri toplama ortamlari, katihmcilarin ihtiya¢ ve tercihlerini
gozeterek yapilandirilmali ve katilimcilarin iletisim tercihlerine duyarlilik
gosterilmelidir. Arastirma sonuglari, akademik yayinlarin 6tesinde, topluluga hitap
eden anlasilir ve erisilebilir bir dille de paylasilmal;; bu amagla infografik, video
icerikleri ve kolaylastirlmis metinler gibi ¢esitli iletisim araglarindan
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yararlanilmalidir. Son olarak, Turkiye'deki arastirmacilar arasinda katiliml
arastirma yaklasimin tanitilmasi, somut orneklerin paylasilmasi ve bu konuda
kapasite gelistirici egitimlerin sunulmasi yoluyla, katihmli arastirmanin
goruniirliigl ve uygulanmasi artiritlmahdir.

Terimler Sozlugii

Autistic Community: Otistik topluluk. Otistik kisileri ve onlarin miittefiklerini ifade
eder. Bu topluluk, otistik kisilerin deneyimlerini ve ihtiya¢larin1 aktarmak ve
haklarini savunmak amaciyla bir araya gelir.

Autistic Consultancy Committee: Otistik Ozne-Danisma Komitesi. Otistik kisilerin
veya onlarin miittefiklerinin (Aileleri, arkadaslar1 gibi) kendi deneyimlerinden
faydalanarak rehberlik ve danismanlik sunmalari amaciyla kurulan bir grubu ifade
eder. Bu komite, otizmle ilgili projelerde, arastirmalarda, etkinliklerde veya
politikalarin olusturulmasinda goriis ve tavsiyeler sunar.

Autistic Self-advocates: Otistik 6z-savunucular. Otizmle ilgili deneyimlerini ve
ihtiyaclarin1 aktararak toplumsal kabul, kisisel haklar ve bagimsizlik gibi
konularda aktif olarak savunuculuk yapan otistik kisileri ifade eder.

Community Involvement: Topluluk katilimi. Toplumdan belirli bir toplulugun, grup
ya da Kkisilerin belirli bir projeye, arastirmaya, etkinlige veya karara katilimini ve
stirece aktif sekilde dahil olmasini ifade eder.

Lived Experience: Birincil deneyim. Kisinin, bahsi gecen olguyu, birinci elden
deneyimlemesini ve bu deneyimden o6grendiklerini tarif etmek i¢in kullanilir.
Otizm perspektifinde, otistik Kkisiler i¢in birincil deneyim terimi kullanilabilir.
Otistik kisilerin miittefiklerinden, otistik kisiyle uzun ve yakin iliski gecirerek bu
deneyimden bilgi edinmis Kkisilerin deneyimleri i¢in dolayli deneyim terimi
kullanilabilir.

Neurodiversity: Norogesitlilik. Norolojik farkliliklarin dogal ¢esitliligin bir parcasi
olarak goriilmesini ifade eder.

Neurodiversity Movement: Norocesitlilik hareketi. Norocesitliligin, yalnizca medikal
modeli temel alarak patolojik hale getirilmeye ¢alisilmasinin ve saglamciligin
karsisinda durur. Ancak bu, norogesitli kisilerin, engellerinin var olmadigi
anlamina gelmez. Oyle ki, 6rnegin, otistik kisiler, halen bircok anlamda dezavantajli
bir gruptur. Bu hareket, norocesitli kisilerin hayat kaliteleri diismeden, gerekli
destek ihtiyaclarinin saglanarak topluma katilabilmelerinin kolaylastiriimasini
talep eder.

Participatory Autism Research: Katihml otizm arastirmalari. Otizm alanindaki
bilimsel arastirmalara otistik topluluklarin dahil edilmesini ifade eder.

Participatory Research: Katiimli arastirma. Bilimsel olarak arastirilan olgu
konusunda birincil deneyimleri olan Kisilerin arastirmaya dahil edilmesidir. Bu
yontem, bahsi gecen olguyu birinci dereceden ilgilendiren Kisileri, arastirmaya
yalnizca pasif katilimci olarak dahil etmekten ileri gider.

Tokenism: Sembolik temsiliyet. Bir grup veya kisi tarafindan, anlaml bir katilimdan
ziyade, sadece sembolik bir temsil saglamak amaciyla yapilan yiizeysel ve gecici bir
dahil etme pratigidir.
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