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Ozet

Arastirma, otizm spektrum bozuklugu tanisi bulunan bireylerin kardeslerinin
yasadig1 duygusal, sosyal ve psikolojik zorluklara iligkin deneyimleri anlamay1
amaglamaktadir. Caligmada, orta diizeyde otizm tanist almig 10 ¢ocugun 18-20
yas araligindaki kardesleriyle yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriismeler ger-
¢eklestirilmistir. Katilimcilarin ifadeleri igerik analizi yontemiyle incelenmis ve
veriler tematik olarak kategorize edilmistir. Bulgular, otizm spektrum bozuklu-
gu tanis1 bulunan bireylerin kardeslerinin; duygusal izolasyon, gelecek kaygisi,
sosyal zorluklar, asir1 sorumluluk hissi ve sugluluk duygusu gibi ¢ok yonlii zor-
luklarla kars1 karstya kaldigim gostermektedir. Ozellikle aile iginde otizm spekt-
rum bozuklugu tanisi bulunan bireyin bakimina yogunlasilmasi, diger kardeslerin
duygusal ihtiyaglarinin goz ardi edilmesine ve zaman zaman yalnizlik hissetme-
lerine yol agabilmektedir. Bununla birlikte bazi katilimcilar, boyle bir kardese
sahip olmanin kendilerinde empati, sorumluluk bilinci, sabir ve hosgorii gibi
olumlu kisilik 6zelliklerinin gelismesine katki sagladigini belirtmistir. Aragtirma,
otizm spektrum bozuklugu tanis1 bulunan bireylerin kardeslerinin psikososyal iyi
olusunu desteklemek amaciyla; aile ici farkindaligin artirilmasi, kardes destek
gruplarinin kurulmasi, psikolojik destek hizmetlerinin sunulmasi ve toplumsal
diizeyde otizm farkindalik programlarinin yayginlastirilmasi gerektigini ortaya
koymaktadir. Otizm spektrum bozuklugu tanis1 bulunan bireyin yalnizca kendi-
sinin degil, tiim ailesinin bu siirecten etkilendigi g6z oniinde bulundurularak aile
ici dengeyi destekleyecek politikalarin gelistirilmesi nerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, kardes deneyimi, psikososyal
zorluklar, duygusal destek, aile i¢i dinamikler.
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Challenges Faced By Siblings Of Children With Autism

Abstract

This study aims to understand the emotional, social, and psychological expe-
riences of siblings of children with Autism Spectrum Disorder (ASD). The re-
search was conducted through semi-structured in-depth interviews with 10 sib-
lings, all aged 18, of children diagnosed with moderate ASD. The participants'
responses were analyzed using content analysis, and the data were categorized
thematically. Findings indicate that siblings of children with ASD face various
challenges, including emotional isolation, anxiety about the future, social diffi-
culties, excessive responsibility, and feelings of guilt. In particular, the family's
focus on the care of the child with autism often leads to neglect of the emotional
needs of the siblings, causing them to feel overlooked or isolated. However, some
participants also reported that having a sibling with autism helped them develop
empathy, a sense of responsibility, patience, and tolerance. This study highlights
the need to enhance family awareness, establish sibling support groups, provide
psychological support mechanisms, and expand autism awareness programs in
society to support the well-being of siblings of children with ASD. Considering
that not only individuals diagnosed with Autism Spectrum Disorder but also their
entire families are affected by this process, it is recommended to develop policies
that support balance within the family structure.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, sibling experience, psychosocial chal-
lenges, emotional support, family dynamics.
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GIRIS

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), bireylerin sosyal etkilesim, iletisim ve
davranigsal esneklik alanlarinda giicliikler yasamasina neden olan karmagik
bir norogelisimsel farkliliktir [American Psychiatric Association (APA),
2022]. OSB tanis1 alan bireylerin yasamlarini desteklemek ve gelisimlerini
en iyi sekilde yonlendirmek i¢in aile tiyeleri biiyiik bir sorumluluk iistlen-
mektedir (Shivers et al., 2019). Bu siireg, ebeveynler kadar kardesleri de
dogrudan etkilemektedir. OSB tanisini1 bulunan bireylerin kardesleri hem
aile i¢inde hem de toplumsal yasamda benzersiz deneyimler yagamakta ve
cesitli zorluklarla kars1 karsiya kalmaktadir (Hastings, 2003) .

OSB tanis1 bulunan ¢ocuklarin kardesleri, 6zel egitim ve terapi stirecleri-
ne aktif olarak katilan aile {iyeleri arasinda yer almakta ve 6nemli bir rol
iistlenmektedir. Ancak, OSB tanist bulunan bir kardese sahip olmak, bu
bireylerde gesitli duygusal, psikolojik ve sosyal zorluklara neden olabil-
mektedir (Meadan et al., 2010; Meyer & Vadasy, 2008).

OSB tanis1 bulunan bir kardese sahip olmak, gelisim ¢agindaki ¢ocuklar
ve ergenler i¢in ¢ift yonlii bir etki yaratabilir. Bir yandan empati, hosgorti,
sabir ve sorumluluk duygularinin gelismesine katki saglarken (Kaminsky
& Dewey, 2002) diger yandan aile dinamiklerindeki degisimler, duygusal
ihmal, artan beklentiler ve sosyal iliskilerde yasanan farkliliklar nedeniyle
psikososyal risk faktorleri olusturabilir (Tomeny et al., 2017). Kardesler,
giinliik yasamda ebeveyn ilgisinin biiyiik 6l¢tide OSB tanisi bulunan kar-
dese yonelmesi nedeniyle, duygusal ve sosyal destekten yoksun kaldikla-
rin1 hissedebilmektedir (Petalas et al., 2012). Ayrica, aile i¢inde iistlenmek
zorunda kaldiklar1 roller, akademik ve kisisel gelisim siireglerini de etki-
leyebilir. Ozellikle artan sorumluluklar, akran iligkilerinde yasanan giic-
liikler ve bireysel ihtiyaglarin geri planda kalmasi, OSB tanisi bulunan bir
kardese sahip ¢ocuklarin ruh sagligi iizerinde uzun vadeli olumsuz etkiler
yaratabilmektedir (Orsmond & Seltzer, 2007).OSB bireylerin kardesleri
iizerine yapilan aragtirmalar, bu grubun yalnizlik, anksiyete, depresyon,
sosyal izolasyon ve diisiik benlik saygisi gibi psikolojik risklerle karsi
karsiya olabilecegini gostermektedir (Shivers et al., 2019; Petalas et al.,
2012). Ancak bu riskler her birey icin ayni diizeyde olmayip kardesin yasi,
OSB tanisin1 bulunan bireyin gereksinim diizeyi, aile i¢i destek mekaniz-
malar1 ve sosyal ¢evrenin sundugu olanaklar gibi bir¢ok faktore bagli ola-
rak degiskenlik gostermektedir (Hastings, 2003; Tomeny, 2017).
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Otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanisi bulunan bireylerin kardesleri
iizerine yapilan arastirmalar, bu grubun yalnizlik, anksiyete, depresyon,
sosyal izolasyon ve diisiik benlik saygisi gibi psikolojik risklerle karsi
karsiya kalabilecegini gostermektedir (Meadan et al., 2010; Petalas et al.,
2012; Shivers et al., 2019). Ayrica kardeslerin glinliik yasam deneyimleri,
aile i¢indeki roller ve sosyal etkilesimleri, OSB bireyin gereksinim diize-
yi ve ailenin destek kaynaklar1 gibi ¢ok sayida faktdrden etkilenmektedir
(Hastings, 2003; Tomeny et al., 2017).

Literatiirde 6zellikle kiiclik yaslardaki kardeslerin duygusal tepkileri (Ka-
minsky & Dewey, 2002), uzun vadeli uyum siirecleri (Orsmond & Selt-
zer, 2007) ve empatik gelisimleri ilizerine ¢esitli ¢calismalar bulunmakla
birlikte, bu ¢alismalarin ¢ogunlugu Bat1 lilkelerinde yapilmistir. Tiirkiye
baglaminda ise otizm tanisi bulunan bireylerin kardeslerine yonelik yapil-
mig nitel caligmalar oldukc¢a sinirlidir. Ayrica dnceki caligmalar genellikle
nicel dl¢timlerle sinirl kalirken bireylerin 6znel deneyimlerini derinleme-
sine ele alan arastirmalar gorece azdir. Bu arastirma, s6z konusu boslugu
doldurmay1 amaglamakta; otizm spektrum bozuklugu tanist bulunan ¢o-
cuklarin kardeslerinin duygusal, sosyal ve psikolojik deneyimlerini nitel
bir yontemle, derinlemesine analiz ederek hem literatiire 6zgiin katki sun-
may1 hem de egitim ve psikolojik destek alanlarina yon vermeyi hedefle-
mektedir.

Bu ¢alisma, OSB tanisini bulunan bireylerin kardeslerinin yasadig1 dene-
yimleri daha iyi anlamayi, karsilagtiklar1 giicliikleri belirlemeyi ve onla-
rin psikososyal iyi oluslarini desteklemeye yonelik ¢6ziim Onerileri ge-
listirmeyi amaglamaktadir. Ozellikle Tiirkiye baglaminda gerceklestirilen
calismalarin sinirli oldugu g6z 6niine alindiginda, bu arastirmanin OSB
tanisini bulunan bireylerin kardeslerine yonelik farkindalik olusturmasi ve
ailelerin yani sira egitim ve saglik alaninda ¢alisan uzmanlara rehberlik
etmesi acisindan dnemli bir katki saglayacag diisiiniilmektedir. Aragtirma
kapsaminda, kardeslerin yasadig1 duygusal, sosyal ve akademik zorluklar
incelenecek ve destekleyici mekanizmalarin gelistirilmesi i¢in 6neriler su-
nulacaktir.

YONTEM

1. Cahisma Grubu

Bu arastirma, otizm spektrum bozuklugu tanis1 bulunan ¢ocuklarin kar-
deslerinin yasadigi duygusal, psikolojik ve sosyal zorluklar1 derinlemesi-
ne incelemeyi amaglayan nitel bir calisma olarak tasarlanmistir. Arastirma
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2024 yilimin Ekim ayinda gerceklestirilmis ve bir ay slirmiistiir. Caligma
grubunu, orta diizeyde otizm spektrum bozuklugu tanist almis 10 ¢cocugun
18-20 yas arasindaki kardesleri olusturmaktadir.

Calisma grubunun belirlenmesinde amacli 6rnekleme teknigi kullanil-
mistir. Katilimcilar, otizm spektrum bozuklugu tanist bulunan bireylerin
kardesleriyle ilgili derinlemesine bilgi sunabilecek bireyler arasindan se-
cilmistir. Bu sec¢im, nitel arastirmalarda derinlemesine ve anlamli veri elde
etmeye olanak saglayan ornekleme tekniklerinden biri olarak literatiirde
onerilmektedir (Yildirim ve Simsek, 2021).

2. Veri Toplama Siireci ve Araclari

Arastirmada, yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriisme teknigi kullanil-
mistir. Bu teknik, katilimcilarin kendi deneyimlerini 6zgiirce ifade etme-
lerine olanak tanirken aragtirmacinin belirledigi ana temalar ¢ercevesinde
verilerin toplanmasini saglamaktadir. Goriismeler yiiz yiize gerceklestiril-
mis ve her katilimecidan bilgilendirilmis goniillii onam alinarak etik kural-
lar dogrultusunda yiirtitiilmiistiir.

Gorlisme sorulari, literatiirde benzer calismalarda kullanilan agik uglu so-
rular temel alinarak hazirlanmais; igerik gecerligi saglamak amaciyla 6zel
egitim ve psikoloji alaninda gorev yapan iki akademisyenin uzman goriis-
leri dogrultusunda revize edilmistir. Bu sayede goriisme formunun kapsam
gecerligi artirilmistir.

Goriigmeler sirasinda asagidaki sorulara odaklanilmistir:

OSB tanis1 bulunan kardesinizin bakimina ne kadar dahil oluyorsunuz?

OSB tanis1 bulunan kardesinizin davraniglar giinliik hayatiniz1 nasil etki-
liyor?

OSB tanis1 bulunan kardesinizin bakimindan dolay1 evde yasadiginiz zor-
luklar nelerdir?

Kardesinizin OSB tanimindan dolay1 sosyal iliskilerinizde yasadiginiz so-
runlar var mi1?

Aile i¢inde OSB tanis1 bulunan kardesin bakimina odaklanilmasindan do-
lay1 hissettiginiz duygusal ytikler nelerdir?

OSB tanis1 bulunan bir kardese sahip olmanin gelecekle ilgili kaygilarini-
za etkisi oldu mu? Nas1l?

OSB tanis1 bulunan kardesinizin davranislari ¢evrenizdeki insanlar tara-
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findan nasil algilaniyor?

Kardesinizin sahip oldugu OSB’den dolayi sizin sugluluk duygulariniz
oldu mu?

OSB tanist bulunan kardesinizle iliskinizi tanimlarken hangi duygulari
hissediyorsunuz?

Aile i¢indeki destek sisteminin, sizin duygusal ihtiyaglarinizi karsilamadi-
gin1 diislindiigiiniiz anlar oldu mu?

Goriismeler ortalama 45 ila 60 dakika stirmiis ve anlatilarin dogru sekilde
yansitilabilmesi i¢in ses kaydi alinarak yazili transkriptlere doniistiirtil-
mistiir. Katilimcilarin mahremiyetini korumak amaciyla tiim veriler ano-
nimlestirilmis ve kisisel kimlik bilgileri kodlanmastir.

3. Verilerin Analizi

Toplanan veriler, nitel aragtirmalarda yaygin bicimde kullanilan igerik
analizi yontemiyle ¢ozlimlenmistir. Bu yontem, nitel verileri belirli tema-
lar ve alt temalar dogrultusunda organize ederek anlamlandirmayi saglar.
Veriler, agagidaki analiz adimlari izlenerek sistematik bir bigimde deger-
lendirilmistir:

Veri Kodlama: Goriisme transkriptleri detayli sekilde okunarak kardesle-
rin deneyimlerine iligkin anlamli ifadeler kodlanmistir.

Tematik Analiz: Ortak ifadeler belirlenerek ana temalar olusturulmustur.

Alt Temalarin Olusturulmasi: Ana temalar altinda daha 6zgiil duygu ve
yasantilari temsil eden alt temalar gelistirilmistir.

Verilerin Yorumlanmasi: Elde edilen temalar {izerinden otizm spektrum
bozuklugu tanisi1 bulunan bireylerin kardeslerinin yasadigi psikososyal
zorluklar yorumlanmustir.

Bu caligmada kullanilan fenomenolojik yaklagim, bireylerin belirli bir ol-
guya iligkin 6znel deneyimlerini anlamay1 hedefler. Arastirmaci, katilim-
cilarin yasamis oldugu deneyimlere odaklanarak bu deneyimlerin ortak
anlamlarini ortaya ¢ikarmay1 amacglamistir (Creswell, 2013).

BULGULAR

Bu arastirma kapsaminda OSB bireylerin kardeslerinin yasadigi deneyim-
ler, yapilan derinlemesine goriigmeler dogrultusunda bes ana tema altinda
incelenmistir. Bulgular, OSB tanis1 bulunan bir kardese sahip olmanin ge-
tirdigi duygusal, sosyal ve psikolojik zorluklarin yani sira bu deneyimin
bireyler iizerinde olumlu etkiler de yaratabilecegini gostermektedir.
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Duygusal Izolasyon ve Aile I¢i Baghlik

Katilimcilarin biiyiik bir kismu, aile i¢indeki dikkat ve ilginin biiyiik 6l¢ii-
de OSB tanist bulunan kardeslerine yonelmesinden dolay1 zaman zaman
kendilerini duygusal olarak yalmz hissettiklerini belirtmistir. Ozellikle
ebeveynlerin yogun ilgisi, diger kardeslerin kendi duygusal ihtiyaclarinin
g6z ard1 edilmesine neden olmustur.

"Anneme veya babama bir sey anlatmak istedigimde ¢ogu zaman ‘Su an
mesgulim’ cevabini aliyorum. Sanki benim duygularim ve ihtiyaglarim
ikinci planda." (K8)

"Bazen evde goriinmez gibi hissediyorum. Kardesimle ilgilenmek herkes
icin oncelikli, ben de kendimi geri ¢ekiyorum." (K3)

Ancak bazi katilimcilar, OSB tanis1 bulunan kardeslerine duyduklar1 bag-
liligin aile i¢indeki baglar giiclendirdigini ifade etmistir. Aile icinde em-
pati ve dayanisma duygularinin gelistigini belirten katilimcilar, yasadiklar
zorluklara ragmen kardeslerine kars1 giiclii bir sevgi hissettiklerini vurgu-
lamustir.

"Ailemizde her sey miikemmel degil ama birlikte gii¢lii olmayr 6grendik.
Kardesim sayesinde birbirimize daha fazla kenetlendik." (K35)

"Kardesimle aramizda kelimelerle anlatamayacagim bir bag var. O benim
icin sadece bir sorumluluk degil, ayni zamanda en iyi arkadasim."” (K1)

Kaygi ve Gelecek Korkusu ve Giiclii Bir Sorumluluk Bilinci
Katilimcilarin biiyiik bir kismi, OSB tanis1 bulunan kardeslerinin gelecegi
hakkinda endiseler tasimaktadir. Ozellikle kardeslerinin bagimsiz bir ya-
sam siirdiirememe ihtimali, katilimcilar tizerinde belirsizlik ve kaygi ya-
ratmaktadir.

"Ailem yaslaninca ne olacak? Kardesime kim bakacak? Tiim sorumluluk
bana mi1 kalacak? Bunlar1 diistindiik¢e i¢imi korku kapliyor." (K5)

"Kendi hayatimi yasamak istiyorum ama ayni1 zamanda kardesimi yalniz
birakmaktan korkuyorum. Bu beni ¢ikmazda hissettiriyor." (K2)

Ancak bazi katilimcilar, OSB tanis1 bulunan bir kardese sahip olmanin
kendilerine giiclii bir sorumluluk bilinci ve empati kazandirdigini ifade
etmistir. Kendi hayatlarina dair planlamalarinda daha duyarli, sabirli ve
kararlt olduklarini belirten bireyler, kardesleri sayesinde hayati daha an-
laml1 gordiiklerini belirtmistir.

"Kardesim bana hayatta gercekten neyin énemli oldugunu égretti. Kiiciik
seylere takilmiyorum ve daha sabirli bir insan oldum." (K4)
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"Ona destek olmak beni daha giiclii biri yapti. Insanlart daha iyi anliyor
ve daha bilingli kararlar veriyorum." (K7)

Sosyal Zorluklar ve Artan Empati Yetenegi

Bir¢ok katilimci, OSB tanis1 bulunan kardeslerinin davranislarinin, onla-
rin sosyal iliskilerini zorlagtirdigini ve arkadas ¢evrelerinde yanlis anlasil-
malara yol a¢tigini belirtmistir.

"Arkadaslarimin yaninda kardesim kriz ge¢irdiginde herkesin nasil bakti-
g1 goriiyorum. Bu beni ¢ok {iziiyor ama elimden bir sey gelmiyor." (K9)

"Kardesimin farkli davrandigini anlamayan insanlar ona kotli davraniyor.
Onu korumaya calistyorum ama bu da arkadas ¢evremi kisithyor." (K4)

Ote yandan, birgok katilimc1 OSB tanis1 bulunan bir kardese sahip olma-
nin kendilerini daha anlayisli ve empatik bireyler haline getirdigini belirt-
mistir.

"Eskiden insanlar hakkinda ¢ok ¢abuk yargiya variyordum. Simdi daha
sabirli ve anlayisliyim, kimsenin yasadigi zorluklar: bilmeden onu elestir-
memeyi ogrendim." (K10)

"Kardesim bana sadece farkliliklar: kabul etmeyi degil, onlart sevmeyi de
ogretti." (K6)

Bu durum, OSB tanisin1 bulunan bireylerin kardeslerinin, toplumda daha
duyarli bireyler haline gelmelerine katki sagladigin1 gostermektedir.

Aile I¢i Sorumluluklar ve Olgunlagma Siireci

Arastirma bulgulari, OSB tanisin1 bulunan bireylerin kardeslerinin erken
yaglardan itibaren daha fazla sorumluluk tistlenmek zorunda kaldiklarini
gostermektedir. Baz1 katilimeilar, bu sorumluluklarin duygusal bir yiik ya-
rattigini ve kisisel gelisimlerini siirladigini belirtmistir.

"Yasitlarim digar1 ¢ikip eglenirken ben evde kardesimin kriz anlarinda ona
destek oluyorum. Bu beni ¢ok yoruyor ama ailemin ihtiyaci var." (K6)

"Kardesimle ilgilenmek bir gorev gibi hissettirilmedi ama zamanla anne-
min yoruldugunu gordiikce kendiliginden daha fazla sorumluluk aldim."
(K1)

Ancak bazi katilimcilar, bu siirecin kendilerini daha olgun ve duyarl bi-
reyler haline getirdigini vurgulamistir.

"Bu siire¢ beni erken yasta olgunlastirdi. Daha planli, sabirli ve sorumlu-
luk sahibi bir insan oldum." (K3)
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"Kardesim bana baskalarini diistinmeyi, sabirli olmayi ve kiigiik seylerden
mutlu olmay ogretti." (K8)

Sucluluk ve Koruyuculuk Duygular: ve Giiglii Bir Bag

Bazi katilimcilar, zaman zaman OSB tanis1 bulunan kardeslerinden uzak-
lasmak istediklerinde suc¢luluk duyduklarini ve kendilerini bir denge kur-
makta zorlandiklarini ifade etmislerdir.

"Bazen sadece kendime ait bir hayat yasamak istiyorum ama bu diislince
bile beni suclu hissettiriyor." (K7)

"Kardesimle ilgilenemedigimde, ona yeterince iyi bir abi/abla olamadigi-
m1 diigiintiyorum." (K2)

Ancak birgok katilimci, OSB tanisi bulunan kardesleriyle aralarindaki ba-
gin ¢ok 6zel oldugunu ve bu iligkinin onlar1 daha sevgi dolu ve giiglii bi-
reyler yaptigini ifade etmistir.

"Onun bir giilimsemesi bile tiim yorgunlugumu unutturuyor. Bizim ara-
mizda kelimelerle anlatilamayacak bir bag var." (K10)

"Ne olursa olsun kardesimi seviyorum. Onun sayesinde hayattaki ger¢ek
sevgiyi 6grendim." (K5)

Arastirma bulgulari, OSB bireylerin kardeslerinin hem zorluklar hem de
kazanimlar yasadigin1 gostermektedir. Duygusal izolasyon, gelecek kay-
gis1, sosyal zorluklar ve artan sorumluluklar gibi faktorler, katilimcilarin
psikososyal iyi oluslarini zorlayict bir etken olarak 6ne ¢ikmaktadir. An-
cak bu deneyimler ayni1 zamanda kardeslerde empati, sabir, sorumluluk ve
giiclii aile baglar1 gibi olumlu 6zellikler de gelistirmistir. Bulgular, OSB
tanisin1 bulunan bireylerin kardeslerine yonelik psikososyal destek me-
kanizmalarinin giiclendirilmesi gerektigini gostermektedir. Ozellikle aile
icinde denge saglanmasi, psikolojik destek programlarinin yayginlastiril-
mast ve sosyal farkindaligin artirilmasi, bu bireylerin yasam kalitesini iyi-
lestirecek onemli adimlar olacaktir.

TARTISMA VE SONUC

Bu arastirma, otizm spektrum bozuklugu tanisi bulunan ¢ocuklarin kar-
deslerinin yasadig1 duygusal, sosyal ve psikolojik zorluklari derinlemesine
incelemeyi amaglamaktadir. Bulgular, katilimeilarin izolasyon, kaygi, sug-
luluk duygusu ve sosyal dislanma gibi ¢ok yonlii zorluklarla karsilastigini
ortaya koymustur. Bu bulgular 6zellikle Petalas ve arkadaslarinin (2012)
calismasiyla ortiismektedir. Petalas ve arkadaslari, otizm tanisi bulunan
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bireylerin kardeslerinde duygusal destek eksikligi ve yalnizlik hissinin
yaygin oldugunu belirtmistir.

Aile i¢indeki dinamikler, otizm tanisi bulunan bireyin bakimina duyulan
yogun ilginin diger kardesler iizerinde duygusal bir yiik olusturdugunu
gostermektedir. Benzer bigimde, Hastings (2003) ve Tomeny ile digerleri.
(2017), OSB tanist bulunan kardese odaklanan ailelerde diger kardeslerin
psikolojik baski ve ithmal hissi yasadigini vurgulamaktadir. Arastirmamaiz,
bu bulgular1 desteklemekte ve Tiirkiye baglaminda da benzer durumlarin
yasandigini gostermektedir.

Bununla birlikte, bu aragtirma yalnizca olumsuzluklara odaklanmamak-
ta, ayn1 zamanda katilimcilarin empati, sabir, sorumluluk ve hosgorii gibi
giiclii kisisel ozellikler gelistirdigini de ortaya koymaktadir. Bu durum,
Kaminsky ve Dewey (2002) tarafindan yapilan aragtirma ile ortiismekte-
dir. S6z konusu arastirmada, OSB tanis1 bulunan kardesi olan bireylerin
daha erken yasta sosyal-duygusal olgunluk kazandiklar1 belirtilmistir. Ors-
mond ve Seltzer (2007) de benzer sekilde, OSB tanist bulunan kardese
sahip bireylerin yetiskinlik donemlerinde aile iiyelerine kars1 daha derin
baglilik gelistirdiklerini rapor etmistir.

Katilimcilarin neredeyse tamami, otizm tanisi bulunan kardeslerinin gele-
cegine iliskin belirsizlik ve sorumluluk duygusu tasidiklarini ifade etmis-
tir. Bu bulgu, Shivers ve arkadaslar1 (2019) tarafindan yapilan meta-analiz
ile ortiismektedir. Shivers ve arkadaslari, OSB tanisi bulunan kardesi olan
bireylerin 6nemli bir kisminda gelecek planlarinin bu kardeslerin ihtiyag-
larina gore sekillendigini ortaya koymustur.

Bu sonuglar, aile i¢i destek mekanizmalarinin giiclendirilmesi, kardesle-
rin psikososyal ihtiyaclarina dikkat edilmesi ve toplumda otizme iligkin
farkindaligin artirllmasinin gerekliligini vurgulamaktadir. Aksi takdirde,
kardeslerde asir1 koruyuculuk, tiikenmislik veya duygusal geri ¢ekilme
davraniglari ortaya ¢ikabilmektedir. Bu baglamda, aile terapileri, kardes
destek gruplar1 ve okul-temelli psikolojik destek uygulamalar1 6nem ka-
zanmaktadir.

OSB tanis1 bulunan bireylerin kardeslerinin yasadigi deneyimler hem zor-
luklar hem de gelisimsel firsatlar barindirmaktadir. Aileler, egitimciler ve
politika yapicilar, yalnizca otizm tanis1 bulunan bireyi degil, aile biitiinitinii
merkeze alan destek modelleri gelistirmelidir. Bu sayede kardeslerin de
psikolojik iyi olusu korunabilir ve aile i¢i dayanisma gli¢lendirilebilir.
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Oneriler

Aile i¢indeki tiim bireylerin, OSB tanisin1 bulunan bireyin gelisim siireci
ve ihtiyaglar1 hakkinda bilgilendirilmesi 6nemlidir. Ayn1 zamanda kardes-
lerin de bu siiregte nasil desteklenebilecegi lizerine 6zel egitim program-
lar1 gelistirilmelidir. Okullarda otizm farkindaligini artirmaya yonelik ¢a-
lismalar yapilmali ve kardeslerin sosyal ve duygusal destek alabilecekleri
mekanizmalar saglanmalidir. Ogretmenlerin ve okul yéneticilerinin, OSB
bireylerin kardeslerinin yasadig1 deneyimler konusunda bilinglendirilme-
si, onlarin okul yagaminda daha iyi desteklenmesini saglayacaktir. OSB
bireylerin kardesleri icin 6zel destek gruplart olusturulmali ve benzer de-
neyimler yasayan ¢ocuklar bir araya getirilerek paylasim yapmalari tesvik
edilmelidir. Toplumda otizm konusunda yanlis anlagilmalarin 6niine geg-
mek ve sosyal diglanmay1 azaltmak i¢in farkindalik kampanyalar1 diizen-
lenmelidir. OSB tanist bulunan ¢ocuk ile kardesi arasindaki bagi giliclen-
dirmek amaciyla, aile i¢cinde oyun, sanat etkinlikleri ve doga yiirtiytisleri
gibi ortak aktiviteler tesvik edilmelidir. Bu etkinlikler, kardesler arasindaki
iliskinin sadece bir "sorumluluk" olarak degil, karsilikli keyif alinan bir
bag olarak gelismesine katkida bulunabilir. OSB bireyin kardeslerine asir1
sorumluluk yiiklenmemeli, kardesin yasina ve bireysel gelisimine uygun
roller verilmelidir. OSB bireylerin kardeslerine, duygularin1 agikca ifade
edebilecekleri giivenli ortamlar sunulmalidir. Aile i¢inde agik iletisim tes-
vik edilmeli ve ¢ocuklarin hissettikleri yalnizlik veya baskilar hakkinda
konusmalar1 saglanmalidir. Kardeslerin duygusal olarak desteklenmesi
icin psikolojik danigmanlik hizmetleri sunulmali ve diizenli terapi veya
rehberlik hizmetlerinden faydalanmalari tesvik edilmelidir. OSB tanisi
bulunan kardesine gosterdigi sabir, empati ve destek icin bireylerin ¢aba-
lar aile icinde takdir edilmeli ve bu durum agikca ifade edilmelidir. OSB
tanisini1 bulunan bireyin kardeslerinin kendi bireysel basarilari 6n plana
cikarilmali ve onlarin kendi kimliklerini gelistirmeleri desteklenmelidir.
Sadece OSB tanist bulunan kardese odaklanmak yerine, tiim kardeslerin
basarilarinin degerli oldugu hissettirilmelidir.

Bu arastirma, OSB tanisini bulunan bireylerin kardeslerinin karsilastiklar
zorluklar1 ve bu siiregte gelistirdikleri olumlu 6zellikleri ortaya koyarak
onlarin duygusal, sosyal ve psikolojik ihtiya¢larina dikkat ¢ekmektedir.
OSB tanisini bulunan bireylerin kardesleri, zaman zaman izolasyon, kay-
g1, sosyal diglanma ve asir1 sorumluluk gibi zorluklarla kars1 karsiya kal-
salar da ayn1 zamanda empati, sabir, duyarlilik ve olgunluk gibi 6nemli
kisisel gelisimler de yasayabilmektedir. Bu nedenle, OSB tanisini bulunan
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bireylerin kardeslerine yonelik destek mekanizmalarinin giiclendirilmesi,
onlarin yasadiklar1 zorluklar1 en aza indirmek ve gelisimlerini en iyi sekil-
de desteklemek igin kritik 6neme sahiptir. Aileler, egitimciler ve toplum
genelinde farkindaligin artiritlmast hem OSB tanisini bulunan bireyin hem
de kardeslerinin daha saglikli bir psikososyal gelisim siireci gegirmesine
katki saglayacaktir.

Beyanlar

Arastirmaya katilan tiim bireyler 18 yas ve iizeri oldugu i¢in her katilim-
cidan bilgilendirilmis goniilli onam formu alinmistir. Katilimeilar, aras-
tirmanin amaci, veri toplama siireci, gizlilik ve goniilliiliikk esasina dayali
katilim hakkinda detayli sekilde bilgilendirilmis, kendileriyle yapilan go-
rismelerin ses kaydi alinmasi ve igerik analizine tabi tutulmasi konusunda
acik rizalar1 alinmistir. Aragtirma siirecinde katilimcilarin mahremiyetine
ve gizliligine tamamen riayet edilmistir. Toplanan veriler anonimlestiril-
mis, hi¢bir katilimcinin kimligi dogrudan veya dolayli olarak aciga ¢ikma-
yacak sekilde islenmis ve analiz edilmistir. Calisma, Helsinki Bildirgesi ve
aragtirma etigi ilkeleri dogrultusunda yiiriitiilmiistiir.

Bu ¢aligma, Istanbul Aydin Universitesi, Egitim Bilimleri Etik Kurulu ko-
misyon tarafindan 24.03.2025 tarihli ve 2025-03 sayili karar ile onaylan-
mistir.

Bu arastirma, 6-8 Aralik 2024 tarihleri arasinda Istanbul Aydin Univer-
sitesi'nde diizenlenen I. Disiplinleraras1 Ozel Egitim Kongresi'nde bildiri
olarak sunulmustur.

Yazarlarin Katki Oram
1. yazar %30, 2. yazar %25, 3. yazar %25, 4. yazar %?20.

Cikar Catismasi

Yazarlar, bu ¢calismanin hazirlanmasi, yiiriitiilmesi ve yayimlanmasi siire-
cinde herhangi bir kisi veya kurumla ¢ikar ¢catigmasi teskil edebilecek bir
iligkisinin bulunmadigini beyan eder.
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Extended Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental condition
that affects social interaction, communication, and behavioral flexibility.
While extensive research has been conducted on the experiences of par-
ents of children with ASD, relatively little attention has been paid to their
siblings. Siblings play a crucial role in the family system and are often
deeply impacted by the presence of an autistic sibling. The challenges they
face range from emotional isolation and increased responsibilities to so-
cial difficulties and future anxieties. However, alongside these challenges,
many siblings also report positive personal growth, including increased
empathy, patience, and resilience.

This study aims to explore the emotional, social, and psychological expe-
riences of siblings of children with ASD. By understanding their challeng-
es and strengths, this research seeks to provide insights into the support
mechanisms needed to improve their well-being.

This qualitative study utilized a semi-structured in-depth interview meth-
od to collect data from 10 siblings of children with ASD. All participants
were 18 years old and had a sibling diagnosed with moderate ASD. The
interviews were conducted face-to-face, audio-recorded with informed
consent, and transcribed verbatim. A content analysis approach was used
to analyze the data, identifying recurring themes and sub-themes related
to the siblings' experiences. Participants were asked open-ended questions
addressing their daily experiences, emotional challenges, social interac-
tions, family dynamics, and perspectives on the future. Sample questions
included:

* How involved are you in the care of your sibling with autism?

* How do your sibling’s behaviors impact your daily life?

* What difficulties do you experience at home due to your sibling’s au-
tism?

* Have you faced social challenges because of your sibling’s autism?

* How does your sibling’s autism affect your concerns about the future?

* Do you ever feel a sense of guilt related to your sibling’s autism?

* How do you perceive the reactions of others toward your autistic sibling?
* The responses were thematically coded and categorized to reveal com-
mon patterns and variations in the siblings’ experiences.
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The analysis revealed five primary themes reflecting the siblings’ experi-
ences:

Emotional Isolation — Many participants reported feeling emotionally ne-
glected as family attention was primarily directed toward the child with
autism. They described experiencing loneliness, frustration, and a lack of
emotional support from parents. Some participants stated:

"Sometimes I feel invisible at home because my parents are always busy
with my brother."

"I don’t talk about my problems much because I don’t want to burden my
family even more."

Anxiety and Uncertainty About the Future — Most participants expressed
concerns about their sibling’s future, particularly regarding their indepen-
dence and long-term care. The uncertainty of who would take responsibil-
ity for their autistic sibling in adulthood created significant stress.

"I worry about what will happen when my parents are no longer around.
Will I be the one taking care of my brother?"

"I want to live my own life, but I also feel guilty thinking about leaving
my sibling behind."

Social Challenges and Peer Relationships — Many siblings faced difficul-
ties in social settings due to misunderstandings or negative perceptions of
autism by their peers. Some reported experiencing embarrassment, bul-
lying, or social isolation. However, some also felt that their experiences
made them more understanding of differences in others.

"It’s hard to bring friends home because I don’t know how my brother will
react."”

"I’ve learned to be more patient and accepting because of my sibling. It
made me a better person."

Increased Responsibilities in the Family — Siblings often took on caregiv-
ing roles at an early age, sometimes feeling overwhelmed by their respon-
sibilities.

"I feel like I grew up faster than my friends because I had to help take care
of my sibling."

"I love my brother, but sometimes I just want to have my own life too."

Feelings of Guilt and Protective Instincts — Many participants experienced
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guilt when they focused on their own needs or distanced themselves from
their sibling. They also reported a strong sense of protectiveness toward
their sibling in social settings.

"I feel guilty when I get annoyed at my sibling, even though I know it’s
normal."

"I can’t stand it when people stare or make rude comments about my broth-
er."

While the challenges were significant, several participants also empha-
sized the positive aspects of their experiences, such as developing empa-
thy, patience, responsibility, and resilience. These qualities, they believed,
made them stronger and more understanding individuals.

This study highlights the complex emotional and social landscape expe-
rienced by siblings of children with ASD. The findings suggest that while
these siblings often face emotional distress, social struggles, and caregiv-
ing burdens, they also develop positive personal traits and deep emotional
bonds with their sibling.

To enhance their well-being, targeted interventions and support mecha-
nisms should be established, including:

Family Awareness and Balance: Parents should be mindful of their neuro-
typical children’s emotional needs and ensure a more balanced distribution
of attention and support.

Sibling Support Groups: Creating opportunities for siblings to connect
with others who share similar experiences can help reduce feelings of iso-
lation and provide a sense of belonging.

Psychological Support Services: Regular counseling and peer support pro-
grams can help siblings navigate their emotions and responsibilities in a
healthy way.

Educational and Social Awareness Programs: Schools and communities
should promote a better understanding of autism to reduce stigma and so-
cial difficulties for both autistic children and their siblings.

By implementing these strategies, families, educators, and policymakers
can foster a more supportive environment for the siblings of children with
ASD, ensuring their emotional well-being while also strengthening the
overall family dynamic.
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