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OZET

Bu arastirmada, zihinsel engelli veya otistik ¢ocugu olan ailelerde ortaya cikan degisikliklerin neler oldugu
incelenmistir.

Birtchnell is degerlendirme dlgegi zihinsel engelli cocugu olan 104 ( 55 kadin, 49 erkek), otistik cocugu olan 65( 31
kadin, 34 erkek) ve normal cocuda sahip 99( 53 kadin 49 erkek) kisiye verilmis ve eslerini degerlendirmeleri istenmistir. Engelli
veya otistik cocugu olan ailelerin puanlari bagimhlik, kopukluk, kontrolculiik, glvenebilirlik alt boyutlarinda normal g¢ocuk
ailelerinin puanlariyla karsilastinimistir.

Aragtirmanin ikinci bélimunde ailelerden engelli cocuk dogmadan dnceki evlilik iliskilerini degerlendirmeleri istenmis
ve bununa birlikte yari yapilandinimis bir milakat yapilimistir.

Tek yonlu varyans analizi sonuglari engelli cocugu olan ailelerin eglerini , normal ailelere gére daha yénlendirici,
daha glvenilir ve daha az bagimli olarak degerlendirdigini gdstermistir. Engelli cocugun dogumundan sonra egler daha
yonlendirici ve daha bagimli olmaktadirlar.

ABSTRACT

In this research, it is aimed to investigate the changes occurred in the families with mentally retarded or autistic child.

Birtchnell Marital Partner Evaluation Scale was given ( 55 Female, 49 Male ) to the people with mentally retarded, 65
(31 F, 34 M) people with autistic children and 99( 53F, 46M) people wiiho have normal children , the subjects are asked to
evaulate their spouses according to the questions in the scale.

The families with mentally handicapped , autistic or normal children were compared according to the scores of the
sub-scales named dependency, detachment, directiveness, dependability.

In the second part of the study , families are asked to evaulate their marital relationships before the birth of
handicapped child, and also a semi-structured interview is done.

The results of the one-way ANOVA showed that the families of handicapped children evaulate their spouse more
directive, more dependable and less dependent than the families of normal children .Also, after the birth of handicapped child
couples have been more directive and more dependent.

GIRIS
Bir ailede cocugun dogumu o ailenin yasaminda oldukca 6nemli bir yer tutmakta ve ailenin o gline kadar
surdirdigu yagsam biciminde bir déniim noktasi olusturmaktadir. Ailenin aligiimis diizeninde hazirlikli bile olsalar ani bir
degisiklik olmakta ve aile bireyleri bu degisikliklere ayak uydurmaya calismaktadirlar. Es roliinin yani sira ebeveyn rolii
de evlilik iliskisine girmektedir.

Normal, saglikli bir cocugun ailede yarattigi bu degisiklikler dogan ¢ocugun 6éz0rli oldugunun égrenilmesiyle
cok daha zor ve karmasik bir durum olusturmaktadir. Ailelerin gésterdikleri tepkiler dedisik modellerle agiklanmaya
caligimaktadir (Bkz. Akkok, 1997) Oziirlii oldugu 6grenilen cocuk pek gok kaygiyl da beraberinde getirmektedir Anne
baba ¢ocugun engelli oldugunu 6grenince ok, depresyon, hayal kirikidi, sugluluk ve yetersizlik duygulari yasar. (Bkz.
Girli 1995). Yasanan bu duygular dogal olarak aile bireylerinin davraniglarini da etkilemekte ve bu olumsuz yasantilar
ailenin aligilagelmis gelisimini ve isleyisini bozabilmektedir (Morgan, 1988). Kaygi, endise, stres gibi psikolojik
rahatsizliklar Ust dizeyde yasanir.

Zihinsel engelli veya oftistik cocugu olan ailelerin yasadigi stres ve nedenleriyle ilgili olarak yapilan ¢alismalar
(Quine & Pahl, 1985; Wikler, 1981,1986; Byrne & Cunningham, 1985) ¢ocugun cinsiyeti, yasl, 6zir derecesi, ailenin gelir
diizeyi vs. gibi bir gok degiskenden stress diizeyinin etkilendigini gostermektedir. Buna karsin inanami, Nish, Ogura
(1980 Bkz. Glindogdu, 1995) ofistik ve zihinsel engelli cocuklarin aileleriyle yaptiklari ¢calismada ailenin yasadigi kaygi
ve endise dlizeyinin ¢ocugun yaslyla ilgili olmadigini bulmuslardir. Daha farkli stres faktérleri oldugu distiniimektedir.
Omegin anneler zihinsel engelli cocuk nedeniyle bos zaman ve sosyal aktivitelerden kisitlandiklari ve cocuklarinin
bakimi ve egitimi icin yeterli yardim alamadiklarindan babalara gére daha fazla stres hissetmektedirler (Bradshaw &
Lawton, 1978). Babalar ise ¢cocugun aileye getirecegi ekonomik yikten etkilenmekte ve ézellikle cocugun cinsiyetinin
erkek oldugu durumlarda daha fazla kayg ve stress yasamaktadirlar (Olsen ve Ark 1983).
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Bu tur yasantilar igindeki aile bireylerinin evlilik iligkilerinde de problemlerin ortaya ¢ikmasi kaginilmaz gibi
gbriinmektedir. Crinik ve Ark. (1983) ve Gath‘in (1977) yaptigi ¢alismalarda 6zirlli cocugu olan ailelerin evlilikten
aldiklar doyumun normal ¢ocuga sahip annelerden daha az oldugu bulunmustur. Love (1973, Bkz. Glindogdu, 1995)
zihinsel engelli ¢ocuklarin anne babalarinin evliliklerinin bosanma ile sonuclanmasinin normal c¢ocuklarin anne
babalarindan 3 kat fazla oldugunu bulmustur. Yine Furber (Bkz. Gath 1977) zihinsel engelli cocugun dogumuyla tiim aile
ici iligkilerin ve ailenin sosyal yasantisinin degistigini ve bosanma sikliginin 1,5-3 kez fazla oldugunu belirtmektedir.

Bu verilere karsin Byrne & Cunningham (1985) ve Trute (1990) engelli cocuga sahip olmanin evlilik iligkisi
Uzerinde olumsuz bir etki yaptiginin sanildigini ancak bu gérist 6ne siren arastirma bulgularinin yetersiz oldugunu
belirtmektedirler.

Ulkemizde engelli cocuga sahip anne-babalarin egitimi ve bilgilendiriimesine iliskin calismalar yapiimissa da
(Sucuoglu, 1997) evlilik iligkisine ait calismalar oldukga azdir. Zihinsel engelli cocuklarin aileleriyle yapilan bir calismanin
ikinci bolimindeki gérismelere iliskin veriler (Pardo & Uygun 1987) ve Giindogdu'nun (1995) otistik ve normal cocugu
olan ailelerle yaptiklari ¢alismalar dlkemizde bu alanda yapilan ¢alismalar olarak gérinmektedir. Byrne & Cunningham'’in
(1985) ileri surdiigu gibi literatirde engelli cocugun dogumundan sonra evlilik ilikisinin olumsuz etkilendigine iliskin
yeterli veri bulunmamaktadir. Ayni sekilde evlilik iligkisinin arastirildigi karsilastirmali (zihinsel engelli, otistik, normal
cocuklu aileler) bir calisma yapilimamistir. Bu nedenle bu calismada engelli ¢ocugu olan ailelerle engelli ¢cocugu
olmayan ailelerin evlilik iligkilerini nasil algiladiklari, engelli ¢ocuk sonrasinda iligkilerinin hangi alanlarinda ne tr
degisiklikler oldugu incelenmeye calisiimig ve bu degisikliklerin nedenleri aragtiriimistir.

YONTEM

DENEKLER: Bu arastirmada zihinsel engelli cocugu olan 104 (55 kadin, 49 erkek); otistik cocugu olan 65 (31 kadin, 34
erkek) ve engelli cocugu olmayan 99 (53 kadin, 46 erkek) kisi denek olarak kullanilmistir. Zihinsel engelli veya otistik
tanisini ege Universitesi veya 9 Eyliil Universitesi cocuk psikiyatri bélimlerinden almis cocuklarin velilerinden izmir Isik
Ozel Egitim Merkezi'nde egitim almakta olan gocuklarin anne ve babalarindan aragtirmaya katimak isteyen génilliiler
arasindan secilmistir. Normal cocugun olan aileler ise 6zel bir Dershanesi ve 6zel bir ana okuluna devam eden
6grencilerin anne babalarindan gonilli olanlar arasindan secilmistir. Normal grup ile engelli gruplar yas, egitim, ve gelir
acisindan birbirine yakin denekler arasindan olusturulmaya calisiimistir. Deneklerin yas, egitim ve gelir duzeyleri
ortalamalari Tablo | de gdsterilmistir.

MATERYAL: Aragtirmamizda materyal olarak Birtchnell ES Degerlendirme Olcegi kullaniimistir. Kabakgi ve Ark. (1993)
tarafindan yapilan gegerlilik ve giivenirlik calismasi sonrasinda Gindogdu’nun (1995) calismasinda da élcedin gegerlilik
ve guvenirlik degerlerinin ylUksek bulunmus olmasi (r=.80) bu 6lcedin kullaniimasi sirasinda ayri bir givenirlik ve
gecerlilik calismasi yapilmasini gerektirmemistir. Es degerlendirme 6lcegi kadin ve erkek formu olarak iki formdan
olusmakta ve givenilebilirlik, bagimlilik, kopukluk, kontrolculuk alt alanlarindan meydana gelmektedir. Olgedin Tiirkiye'ye
iliskin bir normu olmadidi icin tim 6lcekten alinan puanlar yerine evlilik iliskisinin hangi alanlarinin etkilendigini
arastirmak istedigimiz icin alt alanlardan alinan puanlar degerlendirilmistir.

ISLEM: Es degerlendirme élcegi deneklere tek tek verilmis ve dlcek iizerinde eslerini degerlendirmeleri istenmistir.
degerlendirme puanlarinin (4 alt alanda) ortalamalarindan bir standart sapma asagi olan degderler kéti evlilik iligkisi,
ortalamadan bir standart sapma yukari olan degerler iyi evlilik iliskisi (bu dlcegin Tirkiye Normlar henliz yapilmamistir)
olarak degerlendirilmistir. Retrospektif calisma yapilacak ailelerin segimi icin yapilan analizlerde ailelerin her boyutta
degil bazi boyutlarda degiskenlik gdsterdigi; bazi ailelerin bagimhlik, bazilarinin kopuklu, bazilarinin kontrolculuk vs.
boyutlarinda degisiklikler oldugu gériimustdr. Eslerin engelli cocuk dncesi evlilik iligkilerinin diizeyinin ¢ocuk sonrasi
iliskiyi de etkileyecegi disuntlerek evlilik iliskilerinde dedisik alanlarda disik puan almis olan 26 kisiden (15 kadin, 11
erkek) gecmise yonelik bir degerlendirme yapmalari istenmistir. Resrospektif calisma igin engelli ¢ocugu olan
ebeveynlere ayni dlcek 3 ay sonra tekrar verilmis ve engelli ¢ocuklar dogmadan 6nce eslerinin nasil oldugunu
degerlendirmeleri istenmigtir. Engelli gocuk 6ncesi ayni tlr hesaplamalar engeli gocuk sonrasi dlcek puanlar ile de
yapilmis ve evlilik iliskisinin ge¢mis ve giinimizdeki degerlendirmeleri yapiimistir (Tablo I1l). Daha sonra bu kisilerle yar
yapilandiriimis bir milakat yapilarak evliliklerinde gériilen degisikliklerin nedenleri incelenmistir.

TABLO |
Deneklerin Yas, Egitim ve Gelir ortalamalari
YAS EGITIM GELIR
Zihinsel engelliler 39.22 11.00 120 milyon
Otistikler 37.76 13.16 130 milyon
Normal cocuklar 36.02 10.86 150 milyon




BULGULAR
Engelli cocuga sahip kadin ve erkeklerle, normal ¢ocugu olan kadin ve erkeklerin es degerlendirme élceginin alt
boyutlarindan aldiklari puanlar Tablo Il de gdsterilmistir. Yapilan tek yonli varyans analizleri ve sonrasinda yapilan
Scheffe testleri sonucunda (Scheffe. .05) zihinsel engelli ve otistik cocugu olan annelerin élcegin Bagimhhk (F (2, 132
= 27.00 P < .001) , Kontrolculuk F (2.119)= 37.69 P< .001) ve Giivenilebilirlik (F2,137) = 48.86 P< .001 alt
alanlarinda normal ¢ocugu olan annelerden anlaml diizeyde farkli oldugu, 6lgegin kopukluk boyutunda anlamli bir
farklilik olmadigr bulunmustur. Engelli cocugu olan anneler eslerini daha az bagimli, daha az kontrolcu, ve daha yiksek
duzeyde givenilebilir kisiler olarak degerlendirmektedirler.

Zihinsel engelli ve otistik cocugu olan babalarin es degerlendirme dlceginden aldiklari puanlar tek yénli
varyans analizi ve sonrasinda Scheffe ile analiz edilmis  Bagimlilik alt boyutunda normal ¢cocugu olan babalar otistik
cocugu olan babalardan anlamli diizeyde (f 2,124=3.45 P< .05) fark gésterirken, zihinsel engelli cocugu olan babalar ile
aralarinda anlamli bir fark bulunamamistir.

TABLOII
Kadin ve erkeklerin es degerlendirme dlcedinin alt alanlarindan aldiklari ortalama puanlar
Zihinsel Engelli Otistik Normal

X SD X SD X SD
Bagimlilik 36.87 4.99 34.18 5.59 42.34 5.08
KADIN Kopukluk 32.71 4.82 33.26 6.25 33.66 3.65
Kontrolculuk 43.36 8.07 40.67 5.39 51.88 5.05
Givenilebilirlik 57.05 11.18 59.90 9.64 42.79 5.07
Bagimlilik 32.60 6.39 31.03 4.65 34.15 4.36
ERKEK Kopukluk 18.12 3.18 16.00 3.21 19.97 2.67
Kontrolculuk 55.61 5.61 53.83 6.83 59.72 5.80
Givenilebilirlik 56.25 8.22 56.24 9.82 36.45 3.61

Kopukluk boyutunda (¢ grupta birbirinden anlamli diizeyde farkhidir (F 2,126= 17.05 p< .001) Kontrolculuk alt
boyutunda gruplar arasinda anlamli (F 2.122 = 11.11, P< .001) fark oldugu gérilmis ve engelli cocugu olan babalarin
normal ¢ocugu olan babalardan anlamli diizeyde farkli oldugu bulunmustur. Kadinlardaki bulguya benzer bir bulguda
guvenilebilirlik alt boyutunda normal ¢ocugu olan babalar engelli cocugu olan babalardan anlamli diizeyde F (2,124 =
103.99, P<.001) farkli oldugu bulunmustur.

Tablo 3 de gorilecegi tizere zihinsel engelli veya otistik cocugu olan anneler eglerini engelli cocuk sonrasinda
daha bagimli, daha kopuk, daha kontrolcu olarak degerlendirmektedirler (P< .001). Erkekler ise eslerini daha bagimli,
daha kontrolcu olarak degerlendirirken (P< .01) kopukluk ve guvenilirlik alanlarinda engelli cocuk 6ncesine gére anlamli
bir fark bulunamamistir.

TABLO Il
Engelli cocuk dncesi ve sonrasi kadin ve erkeklerin eglerini degerlendirme puanlari
ONCE SONRA
X SD X SD
Bagimlilik 28.80 4.66 34.87 5.58*
KADIN Kopukluk 27.07 5.16 31.60 372"
N=15 Kontrolculuk 31.67 7.87 42.53 470"
Gvenilirlik 65.07 3.22 62.02 7.97
Bagimlilik 26.64 3.91 31.82 5.58 **
ERKEK Kopukluk 18.27 5.31 17.45 4.97
N=11 Kontrolculuk 44.00 12.24 53.27 3.82*
Giivenilirlik 57.55 9.31 54.45 11.72
* ttest P<.001
*ttest p<.01
TARTISMA

Yapilan bu arastirmanin bulgulari genel olarak incelendiginde zihinsel engelli cocugun aileye katiimasiyla evlilik
iliskisinin olumsuz etkilendigini sdyleyebilmek olasi gérinmemektedir. Bu bulgular Pardo ve Uygun‘un (1987)
calismasinda elde edilen engelli cocuk ailelerinin % 53'Uniin evlilik iliskilerinin degismedigi bulgusuna uygunluk
gbstermektedir. Pardo ve Uygun’un ¢alismasinda annelerin %43 bir degisiklik ifade etmislerdir. Aragtirmamizda evlilik
iliskisinin - degisik yonlerinin degisik etkilendigi belirlendiginden Byrne ve Cunnigham’in (1985) ileri stirdugi gibi evlilik
iliskisinin degerlendirilmesi evlilikle ilgili degisik alanlarda olduk¢a fazla arastirma yapilmasi sonucunda bir netlik
kazanacaktir.



Zihinsel engelli ve otistik cocugu olan ebeveynlerin evlilik iliskilerini degerlendirmelerinde aralarinda genelde bir
fark gérulmemesi ailelerin engelli bir cocuga sahip olduklarinda 6zurin tird farkli bile olsa hemen hemen benzer tutum
ve disince bigimini paylastiklarini distindirmektedir. Bu sonug belki de yasanilan benzer kaygl, endise ve stres gibi
psikolojik rahatsizliklarin (Akkok, 1985) bir sonucudur. Bu durumu incelemek icin ailelerin kaygi, endise ve stress
duzeyleri ile (gegmiste ve simdi) evlilik iligkilerini algilamalarina yénelik bir calismaya gereksinim vardir.

Bu arastirmanin sonuglarindan bir tanesi eslerin birbirlerini engelli cocuk sonrasinda daha bagimli daha
guvenilir algilamalaridir. Genel kaninin aksine esler birbirlerine daha ¢ok baglanmakta ve engelli cocugun getirdigi
sikintilarla bagetmeye calismaktadirlar. Miilakatlardan elde edilen verilerin icerik analizleri incelendiginde hem kadinlar,
hem erkekler eslerini engelli cocuk sonrasinda evine ve ¢ocuguna daha bagli, evin, esin ve cocugun gereksinimlerini
karsilama yéninde daha fazla caba gésteren bir davranis sergilediklerini belirtmektedirler. Bagimli olmak Kabakgi ve
ark.( 1993) calismalarinda s6z edildigi gibi olumsuz olarak algilanmamaktadir.

Kadinlar engelli cocuk sonrasinda eslerini daha kopuk algilamaktadirlar. Olumsuz gibi gériin bu veri
mulakatlarda incelendiginde bu durumun kadinlarin eslerini olumsuz olarak degerlendirmediklerini engelli ¢cocuk
nedeniyle birlikte yasam aktivitelerini paylasmada gérilen (arkadas gezileri, eglenceye birlikte gitme) azalmaya
bagladiklarini fakat bu durumunda olduk¢a normal bir sonu¢ olarak algilanmasi nedeniyle evlilik iliskisinde sorun
yaratmadigini gdstermistir. Tablo Il incelendiginde kopukluk alt boyutunun normallerden farkli olmamasi bu durumun
normal karsilandiginin bir géstergesi sayilabilir. Kadinlar erkeklerin daha fazla is ile mesgul oldugunu bununda normal
oldugunu belirtmektedirler. Bu veri Olsen ve Ark (1983 Bkz. Gindogdu, 1995) verilerine uygunluk gdstermektedir.
Babalarin béylesi bir kopukluk algilamamalari kendilerini isleriyle mesgul etmeleri nedeniyle olabilir.

Eslerin birbirini daha kontrol ediyor bulunmasi (Tablo Ill) verilerde de goriilecedi izere daha az givendikleri igin
degil cocugun bakimi ve egitimi icin eslerin stirekli birbirleriyle iliskide olmalari nedeniyledir. Esler birbirlerinin nerede
oldugunu bilmek istediklerini, bunun nedeninin de ¢ocuga bir sey oldugu zaman birbirlerine ulasmak gerektigini ve bir
baska kontrol nedeninin de ¢cocugun egitimini ve bakimini Gstlenen kisinin diger es tarafindan iyi yapilip yapiimadiginin
denetlenmesi olarak degerlendirmislerdir. Normal cocugu olan ailelere gére daha az kontrol edildiklerini hisseden engelli
cocuk ebeveynleri bunu kendilerin kontrol edildigi seklinde degil cocugun kontrol edildigi seklinde algilamaktadirlar.

Engelli cocuklarin ebeveynleri eslerini normal cocugu olan ailelerden daha fazla givenilir bulmaktadir.
Arastirmamizdan elde edilen veriler, Bitchnell( 1987) glivenebilirlik boyutunun evlilik uyumunu arttiran bir etken oldugunu
s6ylemektedir. Bu veri evliligin en temel dgelerinden sayilan given duygusunun yiiksek olmasi evlilik iliskisinde engelli
bir cocugun iligkiyi giiclendirici bir etki yaptigini distindirmektedir.

Bu arastirmada dikkati ceken bir bagka nokta, yapilan miilakatlarda eglerin birbirlerini hep ¢ocuk temelinde
degerlendirmeleri olmustur. Esler kendi gereksinimlerini engelli ¢ocugun gereksinimlerini temel alarak belirlemekte
(Omegin: Eskisi gibi gezemiyoruz ama ¢ocugumuzla bir yere gitmek mimkiin degil cevreye zarar veriyor. Veya esim
eskisi kadar uzun streler benimle ilgilenemiyor. Fakat eve gelince gocukla ilgilenirken ben ev islerini daha rahat yapma
firsati buluyorum) gibi ifadeler kullanmaktadirlar. Evli ¢iftlerin es olma rolinden bekledikleri ile ebeveyn olma roliinden
beklediklerinin ayirt edilebildigi bir arastirmaya gereksinim duyulmaktadir.
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