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Oz

Bu ¢alismanin amaci otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin es destek algilari ile evlilik doyumunun
diizeyi, yordayicilar1 ve kaynaklarini ortaya koymaktir. Bu ama¢ dogrultusunda nicel ve nitel
verilerin kullanildig1 bir karma yontem kullanilmigtir. Arastirmaya 0-6 yas arasinda otizmli ¢cocugu
olan 147 ve ayn1 yas araliginda normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan 142 ebeveyn katilmistir. Tiim
katilimcilarin evlilik siireleri 2-16 yil arasinda degismektedir. Nicel veriler Es Destek Olcegi ve
Evlilik Yasami Olgegi araciligiyla toplanmus, verilerin analizinde ¢ok yoénlii MANOVA testi ve
regresyon analizi kullanilmistir. Nitel veriler ise 9 baba ve 12 anneden ii¢ ayr1 odak grup
goriismesi araciligiyla toplanmis ve igerik analizi yapilmistir. Nicel bulgular otizmli ¢ocuk
ebeveynlerinin normal gelisim gosteren ¢ocuk ebeveynlerine goére hem eslerinden gordiikleri
destek algilarin hem de evlilik doyum diizeylerinin diisiik oldugunu ortaya koymustur. iki grup
es destek algisinin alt boyutlar1 bakimindan karsilastirildiginda; otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin
duygusal destek, takdir etme destegi ve sosyal ilgi destegi algilarinin normal ¢ocuk
ebeveynlerinden diistik oldugu, iki grubun sadece maddi yardim ve bilgi destegi algis1 bakimindan
farklilasmadigr belirlenmistir. Ayrica otizmli ¢ocuk annelerinin evlilik doyumlarinin anlamlt
yordayicilari sirasiyla duygusal destek, takdir etme destegi, sosyal ilgi destegi ve maddi yardim ve
bilgi destegi iken; babalarin evlilik doyumunda sadece takdir etme destegi anlamli bir
yordayicidir. Nitel veriler aragtirmacilar tarafindan gelistirilen Yar1 Yapilandirilmis Goriisme
Formu araciligiyla toplanmistir. Nitel analizlerde evlilik doyumunda hem anneler hem de babalar
i¢cin “gocugun engel durumunu kabul etme” ve “partner olarak birbirine zaman ayirma”, sadece
anneler i¢in “gocugun sorumlulugunu paylasma”, “esi tarafindan yalniz birakilma” ve “partner
olarak duygusal paylasimda bulunma”, sadece babalar i¢in ise “takdir gorme” ve “iletisimsel
sorunlardan kaynakli anlasilamama” evlilik doyumunda ana temalar olarak ortaya g¢ikmustir.
Bulgular otizmli ¢ocuga sahip anne ve babalara verilecek psikolojik destegin onlar i¢in 6n plana
¢ikan sorunlar temelinde yiiriitiilmesi gerektigini gostermektedir. Ayrica bulgular ebeveynlerin
evlilik ve es destek algist diizeylerinin baska hangi dinamiklerle ilgili olabileceginin arastirilmasi
gerektigini diisiindiirmektedir.

Anahtar kelimeler: Ozel gereksinimli gocuk ebeveynleri, otizm, evlilik iliskileri, evlilik doyumu
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Abstract

The aim of this study is to reveal that the levels of spouse-support and marital satisfaction
perceptions of parents with autistic children. Also is aimed to figure out what is the predictors and
dynamics/sources of the marital satisfaction of the parents. In line, a mixed method was used with
qualitative and quantitative data. The study included 147 parents of autistic chidren aged 0-6 years
and 142 parents of age-matched children who showed normal development. All participants had
been married for 2-16 years. The quantitative data were collected via The Spouse Support Scale
and Marriage Lives Scale. In the analysis of quantitative data, the MANOVA test and regression
analysis were used. Qualitative data were collected via a Semi-Structured Interview Form which
developed by the researchers. These data were obtained from 3 separate focus groups formed of 9
fathers and 12 mothers. The quantitative data showed that the parents of autistic children had
lower perceptions of spouse support and lower levels of marital satisfaction compared to the
parents of healthy children. When comparisons were made between the groups; the perceptions of
emotional support, appreciation and social support of the parents of autistic children were found to
be lower than those of the parents of normally developing children. No difference was determined
between the groups in respect of the perceptions of economical and information support.
Significant predictors of marital satisfaction of the mothers of autistic children were found to be
emotional support, appreciation, social support, economical support and information support,
respectively. For the fathers of children with autism, only appreciation was a significant predictor
of marital satisfaction. In the analysis of the qualitative findings, main themes emerged in marital
satisfaction of “acceptance of child’s disability”, and “time allocation as a partner” for both
mothers and fathers, “sharing the responsibility for the child”, “being left alone” and “emotional
sharing as a partner” for mothers, and “being appreciated” and “can’t understanding due to
communication problems” for fathers. Findings suggest that psychological support for parents with
autistic children should be conducted based on problems that are at the forefront of them. In
addition, findings show that, it needs to be investigated what are the other dynamics of marital
satisfaction and spouse support perceptions of parents with autistic children.

Keywords: Parents with special needs children, autism, marital relationships, marital satisfaction

130



AJESI - Anadolu Journal of Educational Sciences International, 2019; 9(1): 129-162
DOI: 10.18039/ajesi.520838

Giris

Evlilik doyumu birey i¢in psikolojik zorlanmalar karsisinda koruyucu bir kalkan islevi
gormesi (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram ve Warfield, 2006) dolayisiyla da bireyin psikolojik
saglig1 ve mutlulugunu belirlemesi bakimindan (Fowers ve Olson, 1993; Kersh vd., 2006) aile
ici duygusal iklim iizerinde yadsmamaz etkileri olan bir psikolojik yasantidir. Ozel
gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmanin ailenin islevleri iizerinde etkili olmasi (Cuzzocrea,
Larcan ve Westh, 2013; Ozsenol vd., 2003) ailenin islevlerinin ise dnemli oranda evlilik
doyumuyla baglantili olmasi (Bayat, Salehi ve Bozorgnezhad, 2011; Javanmard, Mohammadi
ve Pourakbaran, 2016) 6zel gereksinimli gocuk ebeveynleriyle ¢alisan arastirmacilarin bu iki
kavram arasindaki iliskilere odaklanmasina yol agmaktadir.

Kimi arastirmacilar ailenin islevlerinin objektif dlciitlerden cok ebeveynlerin evlilik
doyumuna iliskin kisisel degerlendirmelerine bagli oldugunu ileri siirmektedir (Javanmard
vd., 2016). Kimi arastirmacilar ise 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmak gibi degisime
direngli sorunlarin varliginin ebeveynlerin evlilik doyumlarina iligkin degerlendirmelerinin de
olumsuz ydnde olmasina neden oldugunu belirtmektedirler (Bayat vd., 2011). Ozel
gereksinimli ¢ocuk ebeveynlerinin psikolojik yasantilar1 goz Oniine alindiginda; bu
ebeveynler icin, bdyle bir ¢ocuga sahip olmanin evlilik yasantilarini sekteye ugratan ve tehdit
edici bir durum oldugu sdylenebilir. Nitekim olgusal olarak 6zel gereksinimli bir ¢ocugun
aileye katilmasiin bagta ebeveynler olmak iizere ailenin tiim iiyelerini ve ailenin isleyisini
etkiledigi (Kilic, Gencdogan, Bag ve Arican, 2013), 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin evlilik iligkilerinde normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlere oranla
daha fazla sorun yasadiklari (Kersh vd., 2006) bilinmektedir. Tanilamayla birlikte ¢ocuk,
ebeveynlerin yagaminin merkezine yerlesmekte (Hoogsteen ve Woodgate, 2013) ve giinliik
yasamlarinin neredeyse tamamini kaplamaktadir (Hartley vd., 2010). Neece ve Baker (2008)
evlilik iligkisinin olumlu veya olumsuz olarak degerlendirilmesinde 6zel gereksinimli
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cocugun davranig problemlerinin ve sosyal uyumunun Onemli bir rol oynadigini
belirtmektedir. Sonu¢ olarak ebeveynlerin evlilik doyumlarina iliskin kisisel algilarinin
olumlu veya olumsuz olmasinda cocuklarimin engeline 6zgli zorlayic1 Ozellikler etkili
olabilmektedir. Diger bir deyisle ebeveynlerin evlilik doyumuna iliskin subjektif algilarinin;
otizmli bir ¢ocuga sahip olmak gibi evlilik yasantisini sekteye ugratan, tehdit edici gercek
durumlardan biisbiitiin bagimsiz oldugu sdylenemez.

Alanyazin bulgular1 ebeveynlerin ve ailenin 6zel gereksinimli bireyden etkilenme
bicim ve derecesinin bireyin engelinin tiirii ve derecesiyle baglantili oldugunu gostermektedir
(Benson ve Kersh, 2011; Langley, Totsika ve Hasting, 2017). Bu noktada otizm; diger engel
tirlerine gore ebeveynleri daha fazla etkileyen engel tiirlerinden birisi olarak dikkat
cekmektedir (Dabrowska ve Pisula, 2010; Hayes ve Watson, 2013; Singer, 20006).

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin evlilik kalitesi, evlilik uyumu ve evlilik doyumu
hem normal gelisim gdsteren ¢ocuk ebeveynlerine (Brobst, Clopton ve Hendrick, 2009;
Higgins, Bailey ve Pearce, 2005; Parker, Mandleco, Olsen-Roper, Freeborn ve Dyches, 2011)
hem de otizm disindaki 6zel gereksinimli gocuk ebeveynlerine gore diisiik olabilmektedir
(Hartley, Barker, Seltzer, Greenberg ve Floyd, 2011; Kwok, Leung ve Wong, 2014). Bir
yandan iletisim eksikligi, sosyal uyum giicliigii ve davranis problemleri (Harper, Dyches,
Harper, Roper ve South, 2013) diger yandan bu belirtilerin ¢ogu zaman yasam boyunca
devam edebiliyor olmasi1 (Hartley vd., 2017) otizmli c¢ocuk ebeveynlerinin psikolojik
zorlanmalarmin karakteristigi gibi degerlendirilebilir. Sonu¢ olarak otizmli ¢ocuk
ebeveynlerinin yasantilari, tipki otizmli ¢ocugun kendine 6zgii bir diinyasinin olmasi gibi,
kendine 6zgii ve zorlayici bir karaktere sahiptir (Woodgate, Ateah, ve Secco, 2008).

Otizme 6zgii zorlayict yasantilarin ebeveynlerin yasamina yansimasi ¢esitli bigimlerde
olabilmektedir. Ebeveynler g¢ogunlukla toplumsal oOnyargilar ve yetersiz sosyal destek

nedeniyle otizmin yarattigt zorluklarla tek basina basa c¢ikmak durumunda kalmakta
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(Woodgate vd., 2008), iletisim gligliigii, birbirlerine daha az zaman ayirma ve partnerinden
gerekli destegi ve yakinhigr gorememe (Hoffman, Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner ve
Looney, 2009; Woodgate vd., 2008) gibi ¢esitli sorunlar yasamaktadirlar. Bu durum
ebeveynlerin zaman iginde birbirleriyle c¢atismalar yasamalarina (Hartley vd., 2010;
Woodgate vd., 2008) hatta bosanmaya kadar gidebilmektedir (Gau vd., 2012; Sobsey, 2004).
Hartley ve arkadaslar1 (2010) otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin diger ebeveynlere gore iKi
kat daha fazla bogsanma oranina sahip oldugunu ortaya koymaktadir.

Evlilik iliskisinde duygusal ve romantik iliskinin niteligi evlilik doyumunu arttiran
onemli bir faktordiir (Norlin ve Broberg, 2013). Otizmli c¢ocuk ebeveynlerinin evlilik
doyumuna iliskin algilar1, otizme 0zgli zorlayict durumlarin yani sira cocukla ilgili
sorumluluklar1 paylagmalarina bagli olarak da degigsmektedir (Hartley, DaWalt ve Schultz,
2017). Nitekim otizmin getirdigi zorluklarla basa ¢ikmada eslerin birbirlerine verdikleri
destek, evlilik doyumunu besleyen bir unsurdur (Norlin ve Broberg, 2013). Arastirmalar es
destegi ile evlilik doyumu arasinda kuvvetli bir iligki oldugunu (Brobst vd., 2009) ve yiiksek
es desteginin evlilik doyumunu arttirirken, diisiik es desteginin evlilik doyumunu azalttigini
gostermektedir (Fincham, Beach, Harold ve Osborne, 1997; Hartley vd., 2017).

Otizmli ¢ocugun bakiminda ebeveynlerin sorumlulugu paylagsmalari, evrensel olarak
karsilikli anlagma ve karsilikli gliven iliskisini gerektirmekle birlikte (Hartley vd., 2017) ¢cogu
toplumda otizmli ¢ocuga sahip anneler giinliik yasamlarinda ¢ocuklarinin gereksinimlerini
karsilama konusunda birincil sorumluluk sahibi ebeveyn olarak kabul edilirler (Benson ve
Kersh, 2011; Lee, Harrington, Louie ve Newschaffer, 2008). Buna karsin babalar ¢ocugun
bakiminda annelere gore daha az sorumluluk yiliklenmekte, bu durum ise evlilige iliskin
sorunlarin artmasina yol agabilmektedir (Harper vd., 2013). Sorumlulugun biiyiik oranda
annelere birakilmasi, onlarin babalara gore evlilik doyumunun da daha diisiik olmasina yol

acabilmektedir. Aragtirmalar boyle annelerin babalara gore daha fazla problem ve psikolojik
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zorlanma karsisinda tiikenmislik yasadiklarini (Doig, McLennan ve Urichuk, 2009; Hasting,
Beck ve Hill, 2005; Langley vd., 2017), buna bagl olarak da evliliklerini sorgulamaya
basladiklarin1 ortaya koymaktadir (Benson ve Kersh, 2011; Hartley vd., 2017; Hartley,
Mihaila, Otalora-Fadner ve Bussanich, 2014).

Otizmli ¢ocugun gereksinimleri konusunda babalarin destek sunmasi, annelerin kisa
bir siire de olsa rahatlamalarina ve nefes almalarina yol agarak tiikenmisliklerinin azalmasini
saglamaktadir (Doig vd., 2009). Ebeveynlik yardimi c¢iftlerin birlikte zaman gegirmeleri
anlamima da gelmektedir (Harper vd., 2013). Dolayisiyla otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
evlilik iliskilerindeki catismalarin bir nedeni de eslerin birbirlerine eskisi kadar zaman
ayiramamalar1 olabilmektedir (Hartley vd., 2017; Langley vd., 2017). Zaman i¢inde otizmli
cocuga sahip bireyler es ve ebeveyn rollerini birbirine karistirarak evlilik doyumunun
azalmasina sebep olabilmektedirler (Brobst vd., 2009; Langley vd., 2017). Cocuga otizm
tanis1 konuldugu andan itibaren ailenin yasaminin merkezinde yer almaya baslamasi
nedeniyle ¢ocugun ihtiyaglariyla ¢ok fazla mesgul olmalari (Smith vd., 2010) es rollerinden
ziyade ebeveyn rollerinin 6n plana ¢iktigini gostermektedir. Bununla beraber rol karmasasi
nedeniyle etkili ebeveynlik tecriibelerinde de meydana gelebilen olumsuz algilamalar
(Osborne ve Reed, 2010) evlilik doyumunu diisiirmekte ve ebeveyn stresinin oranini
yiikseltmektedir (Brobst vd., 2009; Gau vd., 2012).

Bazi calismalar otizmli cocuga sahip ebeveynlerin evlilik doyumlarimin normal
gelisim gosteren cocuga sahip ebeveynlere gore degismedigini gdstermektedir (Brobst ve dig.,
2009; Huang, Ososkie ve Hsu, 2011). Bu durum otizmin bazi aileler i¢in aile yasamina
olumsuz etkilerinin olmadigim gostermesi bakimmdan olumlu olarak degerlendirilebilir. Ote
yandan kimi aileler i¢in otizmli g¢ocuk sahibi olmak ebeveyn iliskisine olumlu olarak da
yanstyabilmekte (Lloyd ve Hasting, 2008) hatta bazi ebeveynler icin evlilik doyumunun

normal ¢ocuk sahiplerine gore daha yiiksek olmasina bile yol agabilmektedir (Hartley ve dig.,
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2017; Montes & Halterman, 2007). Otizmin aile iklimine olumlu yansimalar1 oldugunu ileri
siiren arastirmacilara gore; ebeveynler birbirlerine daha fazla anlayis gostermekte, empati
diizeyleri artmakta ve es desteginin artmasi sonucunda daha samimi ve sicak partner destegi
alabilmektedirler (Lloyd ve Hasting, 2008; Stoneman ve Gavidia-Payne, 2006). Buna karsin
bu yonlii bulgular ortaya koyan aragtirmalarin c¢ogunlukla tek ebeveynin goriisiine
dayandirildigi bu nedenle de sinirliliklar igerdigi ileri siiriilmektedir (Gau vd., 2012; Lee,
2009; Norlin ve Broberg, 2013). Bu bakimdan kimi arastirmacilara gére bu grupta yer alan
ebeveynlerin evlilik iliskilerinin daha ayrintili olarak incelenmesi gerekmektedir (Benson ve
Kersh, 2011; Brobst vd., 2009; Saini vd., 2015). Diger bir deyisle, otizmli ¢ocuk sahibi
olmasina ragmen kimi ebeveynlerin evlilik doyumlarmin yiiksek kimilerininkinin ise diisiik
olmasinda etkili olabilecek faktor/faktorlerin neler olabilecegi sorusunun cevabi hala belirsiz
goriinmektedir.

Bu calisma yukaridaki belirlemeler 1s18inda otizmli ¢cocuk ebeveynlerinin es destek
algilar1 ile evlilik doyumuna iliskin yasantilarini ve bu yasantilarin dinamiklerinin neler
oldugunu ortaya koymay1 hedeflemektedir. Bu genel hedef dogrultusunda asagidaki sorulara
yanit aranmaktadir:

1. Otizmli ¢ocuk ebeveynleriyle normal gelisim gosteren gocuk ebeveynlerinin evlilik
doyum diizeyleri ile es destek algilar1 arasinda fark var midir?
2. Otizmli ¢cocuk ebeveynlerinin evlilik doyumlarinin yordayicilari nelerdir?

3. Otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik doyumunun dinamikleri nelerdir?
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Yontem

Arastirma Deseni

Bu arastirma nicel ve nitel verilerin bir arada kullanildig1 karma yontem arastirmasi
olarak tasarlanmistir. Arastirma, nicel verilerin toplanmasi ve analiziyle baslayip ortaya ¢ikan
nicel sonuglar1 derinlemesine incelemek amaciyla nitel verilerin toplanmasi ve analiziyle
devam eden karma yontem arastirmalari i¢inde yer alan agcimlayici sirali desene uygun olarak
sekillendirilmistir. Agimlayict sirali desen, Onceligi nicel asamaya verir ve sonrasinda nitel
asamayl1, nicel sonuclarin agiklanmasina yardimci olmasi i¢in kullanir (Creswell ve Plano
Clark, 2007). Bu arastirmada elde edilen nicel verilerin bireyler i¢in derinlemesine anlamin
ortaya ¢ikarmak i¢in odak grup goriismelerinden yararlanilmigtir. Odak grup goriismesi, grup
dinamiginin etkisini kullanarak belli bir konu hakkinda derinlemesine bilgi edinme ve

diisiince liretilmesine olanak saglayan bir yoldur (Bowling, 2002).

Katilimcilar

Aragtirma 0-6 yas araliginda, otizmli ¢ocuga sahip 147 ve normal gelisim gdsteren
cocuga sahip 142 ebeveyn olmak iizere toplam 289 katilimci ile gergeklestirilmistir.
Katilimcilar amaglh 6rnekleme yontemiyle belirlenmistir. Otizmli ¢ocuk ebeveynleri grubu
Anadolu Universitesi Engelliler Arastirma Enstitiisiinde cocugu egitim alan 92 anne ve 55
babadan olugmaktadir. Bu gruptaki katilimcilarin belirlenmesinde 0-6 yas araliginda otizmli
bir ¢cocuga sahip olmak, anne-baba birlikte yasiyor olmak ve arastirmaya goniillii olarak
katilmak oOl¢iit olarak belirlenmistir. Ortalama evlilik siireleri 9,10 (ss. 3,14) yil olan
ebeveynlerin 36’s1 ilkokul, 38’1 lise, 59’u iiniversite ve 14’1 lisansiistii mezunudur. Normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlerin grubu ise Eskisehir ilinde farkli anaokulu ve

anasinifina devam eden ¢ocuga sahip 65 anne ve 77 babadan olusmaktadir. Bu katilimcilarin
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belirlenmesinde; herhangi bir 6zel gereksinimi olan bir gocuga sahip olmamak, en az bir tane
0-6 yas arasinda normal gelisim gosteren ¢ocugu olmak, anne-baba birlikte yasiyor olmak ve
goniillii olmak 6l¢iit olarak alinmustir. Ortalama evlilik stireleri 8,92 (ss. 3,49) olan bu grup

katilimcilarinin 51°1 ilkokul, 42°si lise, 40’1 liniversite ve 9’u ise lisansiistii mezunudur.

Veri Toplama Aracglar

Arastirmada veri toplama araglar1 olarak Es Destek Olgegi ve Evlilik Yasami Olgegi
ile arastirmacilar tarafindan gelistirilen Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu ve Kisisel Bilgi
Formu kullanilmistir. Asagida veri toplama araglarina iliskin ayrintili bilgiler verilmektedir.

Es Destek Olgegi (EDO): Bu 6lgek Yildirim (2004) tarafindan bireylerin evlilik
iligkilerinde eslerinden algiladiklar1 destegi degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. Likert
tipinde 27 maddeden olusan dlcekte, katilimcilardan her bir madde i¢in “Bana Uygun”, “Bana
Kismen Uygun” ve “Bana Uygun Degil” seceneklerinden birini isaretlemesi istenmektedir.
Olgekten en az 27 en c¢ok da 81 puan almabilmekte ve yiiksek puan bireylerin evlilik
iliskisinde eslerinden aldig1 destege iliskin algmin yiiksekligine isaret etmektedir. EDO’niin
yapt gecerligi temel bilesenler analiziyle incelenmis ve 6lgegin “Duygusal Destek”, “Maddi
Yardim ve Bilgi Destegi”, “Takdir Etme Destegi” ve “Sosyal ilgi Destegi” olmak iizere dort
faktorlii bir yapiya sahip oldugu ortaya konulmustur. Olgegin test tekrar test giivenirligi 0.89,
Cronbach alfa i¢ tutarlik katsayis1 0.95 olarak hesaplanmistir. Bu ¢aligmada ise Cronbach alfa
i¢ tutarlik katsayis1 0.87 olarak bulunmustur.

Evlilik Yasami Olgegi (EYO): EYO Tezer (1996) tarafindan eslerin evlilik iliskisinden
saglamis olduklar1 genel doyum diizeyleri hakkindaki algilarin1 Olgmek amaciyla
gelistirilmistir. On maddeden olusan Olgek, “Kesinlikle Katilmiyorum™’dan “Kesinlikle
Katiliyorum™a dogru puanlanan 5°li likert tipindedir. Olgekten alman puanlar 10 ile 50
arasinda degismekte ve yiiksek puan bireyin evlilik iliskisine dair evlilik doyumu hakkindaki
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algisinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Olgegin ayni kisilere ii¢ ay ara ile iki kez
uygulanmasi sonucunda test tekrar test giivenirligi 0.85, Cronbach alfa i¢ tutarlik katsayis1 ise
iki ayr1 Olgiimde 0.91 ve 0.89 olarak hesaplanmistir. Bu ¢alismada ise Cronbach alfa i¢
tutarlik katsayis1 0.86 olarak bulunmustur.

Yar: Yapilandirilmis Goriisme Formu: Bu form arastirmacilar tarafindan odak grup
goriismelerinde kullanilmak {izere hazirlanmistir. Odak grup goriismelerinde kullanilmak
lizere yar1 yapilandirilmis goriisme formunun hazirlanmasinda Oncelikle arastirmacilarin
deneyimi, alan yazin bilgileri ve arastirmanin amaci dogrultusunda taslak form hazirlanmis ve
bu form dort uzmanin goriisiine sunulmustur. Uzman doniitleri sonrasinda gerekli
diizenlemeler yapildiktan sonra formda yer alan sorularin anlasilirligi ve arastirmanin amacina
uygunlugu bakimindan otizmli ¢ocuga sahip iki anne ve bir baba ile pilot uygulama
yapilmistir. Pilot uygulama sonrasinda gerekli diizenlemeler yapilarak yar1 yapilandirilmig
goriisme formu son halini almistir.

Formda ebeveynlerin evlilik iliskilerinin otizmli g¢ocuga sahip olmaktan nasil
etkilendigi, birbirlerinden beklentilerinin neler oldugu, evlilik doyumlarinda kendileri
acisindan en Onemli sorun ya da sorunlarin neler oldugu, eslerinden ne ydnde destek
bekledikleri ve ne bakimdan zorluklar yasadiklar1 gibi bilgileri ortaya koymaya doniik sorular
yer almaktadir. “Otizmli bir c¢ocuk ebeveyni olarak esinizle iligkiniz hakkinda neler
sOyleyebilirsiniz?”, “Cocugunuza otizm tanist konduktan sonraki evrelerde evlilik iligkinizi
nasil degerlendiriyorsunuz?”, “Otizmli bir cocuk ebeveyni olarak sizi evliliginizde mutlu veya
mutsuz eden faktorler hakkinda neler sdyleyebilirsiniz?” gibi agik uglu sorular formada yer
alan sorulara 6rnek olarak verilebilir. Formun hazirlanmasinda arastirmacilarin otizmli gocuk
ebeveynleriyle ilgili daha once gerceklestirdikleri grupla ve bireyle psikolojik danigsma
stireclerinden elde ettikleri gézlem ve deneyimlerinin yani sira dzellikle otizmli olmak iizere

0zel gereksinimli ¢ocuk ebeveynlerinin psikolojik yasantilari lizerine yapilmis arastirmalar,
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bu gruptaki bireylerin yasantilarina iliskin kuramsal agiklamalar ve deneysel uygulamalardan
yararlanilmistir. Formun son hali, 6zel gereksinimli bireylerle calisma deneyimi olan,
psikolojik danigma ve 6zel egitim alaninda uzman dort kisiden goriis alinarak verilmistir.
Kisisel Bilgi Formu: Form arastirmacilar tarafindan gelistirilmistir. Form
katilimcilarin cinsiyet, yas, evlilik siiresi, ¢ocuk sayisi, ¢ocuklarinin engel durumu, varsa

tanis1 ve ¢ocugun yasi gibi kisisel bilgilerin toplanmasi amacini tasimaktadir.

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Arastirmanm  verileri 2017 Mart-Nisan-Mayis aylarinda Anadolu Universitesi
Engelliler Arastirma Enstitiisiinde 6zel egitim alan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler ile
Eskisehir ili Odunpazar1 ve Tepebasi ilgelerinde ikamet etmekte olan normal gelisim gdsteren
cocuga sahip ebeveynlerden yliz yiize goriismeler aracilifiyla toplanmistir. Katilimcilar
aragtirmada goniillii olarak yer almayr kabul eden ebeveynler arasindan secilmistir. Veri
toplama araci okul, ev ortam1 ve Engelliler Arastirma Enstitiisiinde aragtirmacilar tarafindan
uygulanmustir. Olgeklerin uygulanmasi 15-20 dakika arasinda siirmiistiir. Olgme araglarinin
uygulanmasindan sonra otizmli ¢ocuga sahip anneler ve babalarin evlilik siiresi, egitim diizeyi
ve Olgeklerden aldiklar1 puanlar dikkate alinarak, onceden calisma hakkinda aciklamalar
yapilan ve ¢aligmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden ebeveynler ile Anadolu Universitesi
Engelliler Arastirma Enstitiisii  aile damigma odasinda odak grup goriismeleri
gerceklestirilmistir. Goriismeleri yapan birinci arastirmact Anadolu Universitesi Engelliler
Arastirma Enstitiisiinde uzman psikolojik danisman olarak {i¢ yildir gérev yapmaktadir.
Kurum biinyesinde ¢esitli grupla ve bireyle psikolojik danisma siireclerini yOnetmistir.
Arastirmaci rehberlik ve psikolojik danisma alaninda doktora 6grencisidir. Caligmanin ikinci
yazarl da ayn1 kurumda dort yildir gérev yapmakta ve kurum biinyesinde benzer ¢aligmalar
yiiriitmektedir. Ayn1 zamanda Anadolu Universitesi Egitim Fakiiltesi Rehberlik ve Psikolojik
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Danisma ABD’de 6gretim liyesi olan aragtirmacinin 6zel gereksinimli ¢ocuk ebeveynleriyle
ilgili arastirmalar1 ve g¢esitli kurumlarda 6zel gereksinimli bireylerle psikolojik danigma
deneyimi bulunmaktadir.

Nicel olarak elde edilen bulgular1 derinlestirmek adina gergeklestirilen odak grup
goriismelerinde her biri yedi katilimcidan olusan (iicer baba, dérder anne) tli¢ farkli grupla,
yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla, 22-25 Mayis 2017 tarihleri arasinda her biri
ortalama 50 dakika siliren ii¢ odak grup goriismesi gergeklestirilmistir. Odak grup
goriismelerinin siireleri sirasiyla 44.52 dakika, 49.08 dakika ve 57.14 dakikadir. Ses kaydina
alian goriismeler yazili dokiiman haline getirilmis, daha sonra iki aragtirmaci tarafindan ayri
ayr1 igerik analizleri yapilarak alt temalarin olusturulmas: siirecine gec¢ilmistir. Bu siirecte
arastirmacilar ayr1 zamanlarda yazili dokiimanlari bire bir okuyarak kod ve temalar
olusturmus, bir araya gelerek gerekli diizenlemeleri yapmis ve goriis birligine varmistir. Daha
sonra olusturulan kod ve temalarla birlikte Ornek cilimlelerin arastirmanin amacina
uygunlugunu belirlemek amaciyla ikisi psikolojik danisma ve rehberlik alaninda, ikisi de 6zel
egitim alaninda olmak {izere dort uzman ogretim iiyesine sunulmustur. Uzmanlardan gelen
doniitler sonrasinda gerekli diizenlemeler yapilarak temalastirma siireci sona ermistir.
Baslangicta arastirmacilar ¢ok sayida ve bazilari birbiriyle uyusmayan temalara da ulagmiglar
ancak sonrasinda tartisarak ortak kararla yedi temada karar kilmislardir. Sonug olarak,
belirlenen temalar altinda yer alan ifadelerin sadece annelere, sadece babalara veya her ikisine
de ait olma durumlarina gore anneler, babalar ve her iki ebeveyn i¢in evlilik doyumunun
dinamikleri ortaya konmustur.

Calismanin inandiriciligmin saglanmasi i¢in Yildirnm ve Simsek (2016) tarafindan
Onerilen adimlar izlenmistir. Bu dogrultuda arastirmanin nitel asamasi ic¢in inandiriciligin
saglanmasi adina; iki ayr1 arastirmaci tarafindan ses kayitlar1 dinlenmis ve farkli zamanlarda

kodlama ve temalastirma siirecine gegcilmistir. Katilimcilara arastirmanin her asamasinda
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yapilacak islemler hakkinda bilgilendirme yapilmis ve kendilerinden yazili izinler alinmuis;
katilimer paylagimlarinin gizliligine dikkat edilmis; aragtirmacilar tarafindan verilen kod ve
temalastirma siirecinden sonra dort uzmanla esgiidiim igerisinde ¢alisarak arastirmanin amaci
dogrultusunda temalastirma siirecine son hali verilmeye c¢alisilmis ve katilimcilarin

gorlslerini yansitan dogrudan alintilara yer verilmistir.

Bulgular

Arastirmada agimlayici sirali desene uygun olarak dncelikle nicel daha sonra ise nitel
verilerin analizi gergeklestirilmistir. Arastirmanin ilk iki sorusu nicel, son sorusu ise nitel
arastirma desenine uygun olarak cevaplanmistir.

Arastirmanin birinci sorusu baglaminda otizmli ¢ocuga sahip olup olmama bagimsiz,
evlilik doyumu ile es destek algist diizeyleri de bagimli degiskenler olarak kabul edilip tek
faktorlii Manova testi ile degerlendirilmistir. Bu amagla dncelikle katilmcilarin EYO ve
EDO’den elde ettikleri puanlarm bu analize uygun olup olmadig: test edilmistir. Bu amagla
yapilan analizlerde her bir 6lgek puanin homojen dagildigi (Box’s M = 5.29; p > .05), dlgek
puanlarina iliskin gruplararasi varyanslarin homojen olarak dagildig1 (Levene Testi EDO igin
F = 1.64; p > .05; EYO igin F = .74; p > .05) ve bagimsiz degiskenin modele katkismin
anlamli diizeyde yliksek oldugu (Wilks’ Lambda Value = 0.95; p < .001) ayrica ¢arpiklik ve
basiklik degerlerinin normal kabul edilen simirlarda (-1.5 ile +1.5 araliginda) oldugu
belirlenmistir (Biiyiikoztiirk, 2010; Oztiirk, 2006). Yapilan tek faktdrlii Manova sonuglart
Tablo 1’de verilmektedir.

Tablo 1’de goriildiigii gibi otizmli ¢ocuk ebeveynleri ile normal gelisim gosteren
cocuk ebeveynlerinin hem eslerinden gordiikleri destek algilarina iliskin toplam puanlarn (F =
4,42; p < .05) hem de evlilik doyum diizeylerine iliskin toplam puanlarn (F = 14,83; p <. 01)
bakimindan anlamli farkliliklar bulunmaktadir. Gruplarin 6l¢eklerden aldiklart puan
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ortalamalarina bakildiginda otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin hem eslerinden gordiikleri destek
algilariin hem de evlilik doyum diizeylerinin normal gelisim gdsteren ¢ocuk ebeveynlerinden
daha diisiik oldugu anlasilmaktadir. Ote yandan Tablo 1°deki bulgular normal cocuk
ebeveynleri ile otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin es destegine iliskin alt 6l¢ekler bazinda da
anlaml farkliliklar oldugunu gostermektedir. Bulgular iki grubun sadece ekonomik destek
boyutunda aralarinda fark olmadigini buna karsin otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin duygusal
destek [t (287) = 2.06; p < .05], takdir edilme [t (287) = 2,5; p < .01] ve sosyal destek [t (287)
= 2.20; p < .05] algt diizeylerinin normal ¢ocuk sahibi ebeveynlere gore diisiik oldugunu

gostermektedir.

Tablo 1
Normal ve Otizmli Cocuk Ebeveynlerinin EYO Ve EDO Toplam Puanlarmma Illiskin Tek

Faktorlii MANOVA Sonuclari

Degisken Faktor N O sd F p
(EDO) Otizmli 147 65,68 7,71 ' ’

Es duygusal destegi Normal 142 23,00 3,26 0,15 0,70
puani (EDO-D) Otizmli 147 22,19 3,29 ' ’

Es maddi destegi puani Normal 142 17,00 2,32 6.51 0.01*
(EDO-M) Otizmli 147 17,00 2,56 ‘ ’

Es takdir etme destegi Normal 142 20,18 2,90 479 0.03*
puan1 (EDO-T) Otizmli 147 19,32 2,67 ' ’

Es sosyal destegi puani Normal 142 7,50 1,25 442 0.03*
(EDO-S) Otizmli 147 7,14 1,49 ' ’
Evlilik yasam doyumu Normal 142 39,61 7,41 14 83 0.00**
puani (EYO) Otizmli 147 36,36 6.94 ' '

*p<.05, **p<.01, Normal: Normal gelisim gosteren gocuk ebeveynleri, Otizmli: Otizmli cocuk ebeveynleri

Arastirmanin  ikinci sorusu baglaminda otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik

doyumlarinin yordayicilarini ortaya koymak hedeflenmistir. Bu baglamda EDO’nin alt
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boyutlar1 bagimsiz EYO toplam puani ise bagimli degisken olarak belirlenmis ve bu sorunun
cevabi c¢oklu regresyon analizi ile ortaya konmustur. Regresyon analizi 6ncesinde verilerin
dogrusallik ve normallik varsayimlarim1 karsilayip karsilamadiklari; sagilma diyagrami ve
coklu baglantisallik parametreleri ile ortaya konmustur. Bu incelemede standardize edilmis
artik degerler ile standardize edilmis yordanan degerler i¢in olusturulan sagilma diyagraminin
dogrusal bir iligkiyi ortaya koydugu belirlenmistir. Yapilan incelemede degiskenler arasindaki
korelasyonlarin ise en yiiksegi evlilik doyumu ile duygusal destek arasinda (r = .72), en
diisiigii ise evlilik doyumu ile sosyal ilgi destegi arasinda (r = .50) olmak {izere .90’1n altinda;
VIF ile TV degerlerinin .10’un ve CI degerinin ise .30’un altinda oldugu; DW sonucunun ise
1.95 ile normal kabul edilen sinirlar arasinda yer aldigi belirlenmistir (Can, 2016; Cokluk,
Sekercioglu & Biiyiikoztirk, 2010). So6zii edilen 6n kosul istatistiklerinden sonra; ¢oklu
dogrusal regresyon analizi sirasiyla anne ve babalar icin ayr1 ayr1 gergeklestirilmis ve buna

iliskin bulgular Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 2
Otizmli Cocuga Sahip Anne Ve Babalarin Evlilik Doyumlarinin Yordayicilarina Iliskin Coklu

Dogrusal Regresyon Analizi Sonuglar

Anneler Babalar
Degisken B Sd B t p B Sd B t p
Sabit -9,56 3,65 -2,62 0,01 4,41 6,15 0,72 0,48
Duygusal 1,00 0,24 0,43 411 0,00* 0,46 0,36 0,21 1,29 0,20
destek
Maddi 0,55 0,27 0,18 1,99 0,04** -0,00 0,32 -0,00 -0,01 0,99
destek

Takdir etme 1,10 0,25 0,42 4,40 0,00* 0,81 0,33 0,39 2,46 0,02*

Sosyal -0,97 0,49 -0,19 -1,98  0,05** 0,82 0,59 0,17 1,39 0,17
destek

R=0381 R2=10.65 R=0.67 R2=10.45

F (4, 87) =40.19 *p < .01 **p<.05 F (4,50)=10.18 *p<.05
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Tablo 2°de goriildiigii gibi EDO’nin anneler a¢isindan anlamli yordayicilar1 B degerleri
g6z Oniine alindiginda sirasityla duygusal destek (f = .43), takdir edilme (8 = .42), sosyal
destek (B =-.19) ve maddi destek (5 = .18) iken; babalarin evlilik doyumunda sadece takdir
edilme (# = .39) anlamli bir yordayicidir. Dort degisken anneler igin evlilik doyumuna iliskin
toplam varyansin .65 ini agiklarken (R = 0.81, R? = 0.65, p < .01) babalar icin takdir edilme
toplam varyansin .45 ini agiklamaktadir (R = 0.67, R2=0.45, p <.01).

Arastirmanin  son sorusu ebeveynlerin evlilik doyumunun dinamiklerini ortaya
koymaya doniiktiir. Bu amag¢ dogrultusunda ilk iki sorudan farkli olarak nitel arastirma deseni
kullanilmis ve igerik analizinden yararlanilmistir. Nitel bulgular evlilik doyumunda (a) hem
anneler hem de babalar i¢in “cocugun engel durumunu kabul etme” ve “partner olarak
birbirine zaman ayirma”, (b) sadece anneler i¢in “¢ocugun sorumlulugunu paylasma”, “esi
tarafindan yalniz birakilma” ve “partner olarak duygusal paylasimda bulunma” (c) sadece
babalar icin ise “takdir gérme” ve “iletisimsel sorunlardan kaynakli anlasilamama” ana
temalar olarak ortaya cikmistir. Asagida Once ebeveynlerin evlilik doyumlarinin
dinamiklerine iliskin goriisleri sematik olarak Sekil 1°de gosterilmekte daha sonra ise sirasiyla
elde edilen temalar ve bu temalara iliskin katilimcilarin 6rnek ifadelerine yer verilmektedir.
Ornek ifadelerde “A1” gibi kisaltmalar birinci annenin goriisiinii; “B1” gibi kisaltmalar ise

birinci babanin goriislinii yansitmaktadir.

Anneler Babalar

Cocugun sorumlulugunu
paylasma

*  Esi tarafindan yalmz
baralkalma

Partner olarak duygusal
paylasimda bulunma

- Cocugun engel
durumunu kabul etme

= Takdir g&rme
* lletisimsel sorunlardan
kaynakh anlasilamama

Partner olarak birbirine

Zaman ayirma

Sekil 1. Otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik doyumunun dinamikleri
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Ozel Gereksinimli Cocuk Anne ve Babalarimin Evlilik Doyumuna Iliskin Ortak

Goriisleri

Tema 1: Cocugun engel durumunu kabul etme

Otizmli ¢ocuk ebeveynleri esleriyle yasadiklari sorunlarin kaynaklarindan birisini
cocuklarina konulan taniyla ilgili oldugunu belirtmektedirler. Otizm tanisin1 kabul etme
durumuna gore esler arasinda yasanilan problemler ya artis gostermekte ya da kisa siirede

¢oziime kavusmaktadir. lgili 6rnek ifadeler su sekilde belirtilebilir;

“...esimle yogun anlasmazhklarimz, kavgalarimiz oldu. Ozellikle ilk zamanlarda her zaman
tartisirdik. Ama ¢ocugumuzun otizmli oldugunu kabullendikten sonra tartismalarimiz ¢ok azald.

s

Esim daha ¢abuk kabullendi ve benim kabullenmemde de esimin destegini ¢ok hissettim yani...’
(A1)

“...bunu soylemek benim i¢in ¢ok zor ama kabullenemedik biz. Ne esim ne de ben hala neden bu
bizim basimiza geldi diyoruz. ...keske otizmli bir ¢ocuga sahip olmasaydik suan her sey daha iyi
olurdu...” (A5)

“...¢ocugumuzun eksiklikleri, yapamadiklar: olunca ister istemez sikintili bir siire¢ yasiyorsunuz.
Neden béoyle, Allah’tm niye diyerek aklimizi yersek birbirimizi de yeriz. Eskiden béyleydi, suanda
da tam bitmis degil ama azaldr diyebilirim. Azalmasinda onemli gérdiigiim sey ise otizmli bu

¢ocuk tamam deyip aklvmizdaki neden, niginlerden dolay kavgayr azaltmamiz diyebilirim...” (B4)

Tema 2: Partner olarak birbirine zaman ayirma

Ebeveynler, ¢ocuk sahibi olduktan sonra degisen rollerine uyum saglamakta
zorlandiklarin1 hatta otizm tanmisiyla birlikte bu zorlugun daha da artis gosterdigini ifade
etmektedirler. Ebeveynler anne ya da baba rollerinin disinda partner rollerini goz ardi
etmelerinden kaynakli olarak sorunlarin artis gosterebilecegini vurgulamaktadirlar. Buna

iliskin 6rnek ifadeler asagida yer almaktadir:

“...cocuklardan sonra dncelikler degisti. Mesela esim benden cocuklardan onceki ilgiyi bekledi

ama benim aklimda hep bir anne gorevi vardr ve halen var. ... Es olmak degil de anne ve baba
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olmak var aklimda ... keske ¢ocuklar disinda da esimle vakit gecirmeyi becerebilsem, o zaman her
sey daha yolunda olacak...” (A2)

“...hayat bu bir giin evlilik bitebilir. Istemem tabi béyle bir durumu ama olabilir. O zaman anne ve
baba olmak devam edecek. Ama es iliskimiz bitecek. Iste su anda biz ey iliskimizi kuvvetlendirirsek
aslinda daha ¢cok mutlu olacagimiza inanyyorum...”(B3)

“...uzun stiredir sanki kaldirmasi ¢ok zor agwrhigin altinda ezildigimi hissediyordum. Bikkinlik,
yorgunluk, stres hani inanilmaz bunalmistim. Esimde yardimci olmuyordu veya bana dyle
geliyordu, bilemiyorum. Ama iste gegenlerde esim hadi ¢ikiyoruz dedi. Ciktik (giiltimsiiyor). Uzun
stiredir ¢ocuklar olmadan, sadece birbirimiz hakkinda sohbet ederek vakit gecirdik ve o agwrlik
tizerimden kalkti ya. Ne sansiyyim dedim hatta sen neredeydin ya dedim esime...” (A3)

“...hep ¢ocugum hep o. Ya hocam bazen bende ¢ok bunaliyorum ama kafami bir ¢eviriyorum,
kimse yok. Tamam ozel bir cocugumuz var tamam annesin ama ya benim de karimsin. Hayatinda

bende varim. Bazen dayanamiyorum ve bu nedenle iliskimizi sorguladigim oluyor...” (B1)

Ozel Gereksinimli Cocuk Annelerinin Evlilik Doyumuna iliskin Gériisleri

Tema 1: Cocugun sorumlulugunu paylasma

Otizmli ¢ocuk anneleri esleriyle yasanilan problemlerin bir nedeni olarak babalarin
cocugun sorumlulugunu yeterince paylasmamasini ifade etmektedirler. Cocugun ihtiyaglarini
karsilama noktasinda sadece kendilerinin goriildiigiinii ifade eden anneler bu durumda

babalar1 suglayici agagidaki gibi ifadelerde bulunmaktadirlar:

“...ilk zamanlarda ¢ocugumu esime bwrakamiyordum. Onu biwrakin ne beslenmesinde, ne
giyinmesinde ne bakiminda hi¢ sorumlulugu iistlenmiyordu. Bizim kavgalarimiz hep bu
nedenleydi. Allahtan suanda rahathkla ¢ocugumu ona birakabiliyorum ve disart ¢ikip bir siire
istedigim ne varsa yapmaya firsatim oluyor...” (A10)

“...ozel bir ¢ocuga sahip olunca zamaninizin ¢ogunu ona aywmak zorunda kaltyorsun. Ben séyle
bir baktigimda bir anne olarak hep ¢ocugumlayim ama iste baba olarak esim sevmek disinda
neredeyse hichir seye dokunmuyor. Bana karigsmayin diyor. Ne demek ya sen de ¢ocukla

ilgilenmelisin. Ben bu ¢ocugu tek basima yaptik sanki...” (A9)
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Tema 2: Esi tarafindan yalniz birakilma

Sosyal cevre, akraba ve arkadaslar1 tarafindan yeterince destek goéremediklerinden
yakinan anneler, bunlarin yaninda eslerinden de destek goérememeleri nedeniyle yalniz
birakildiklarini savunmaktadirlar. Bu nedenle esler arasinda yasanilan sorunlarin ¢éziimiiniin
de zorlastigini ifade etmektedirler.

“.. duvar ya bildigin duvar gibi adam. Her sey de tek basimavim. Ben kendimi cok yalmz

hissediyorum. Zaten eskisi gibi ¢evrem yok, ben diye bir sey yok zaten. Beni bu kuyudan ¢ekip
¢tkaracak bir kocam var diyorum ama o da yok maalesef...” (A2)

“...sirtin1 dayayacak birisini ariyorsunuz bu hayatta, hep seni savunacak mesela. Ya benim egim
her konuda baskalarini savunuyor. Annesine, arkadaslarina kars: filan onlar hakli ben haksizim.
Ya haksizda olsam beni o ortamda neden tek basima birakiyorsun. Ben senin esginim ya. Bu

davramislarindan ¢ok sogudum ¢ok...” (AB6)

Tema 3: Partner olarak duygusal paylasimda bulunma

Otizmli bir ¢ocuga sahip almaktan kaynakli duygularmi ifade etmek ve paylasmak
isteyen anneler, bu paylasim noktasinda istedikleri destegi goremediklerini sdylemektedirler.
Evlilik iligkilerinde duygusal paylasimin 6nemli oldugunu diisiinen anneler, bu paylasimi
esleriyle yapamadiklar1 goriisiindedirler.

“...bilmiyorum kadin oldugumdan mi1? Ama ben iiziildiigiim ne varsa esimle paylagmak istiyorum.
Esim ise hi¢bir sey paylasmaz benimle. Sanki bana ¢ok uzak. Yani benim gibi esimde mutlulugunu,
tiztintiistinii benimle paylassa her sey daha giizel olacak. Ketum olunca bende ¢ildiriyorum bazen
ve kizgin oluyorum agikcast...” (A4)

“...bu erkekler hep boyle mi? Ne bileyim c¢evremde herkesten duyuyorum agikc¢asi. Esler
konusmayi sevmiyor, konusmuyor, paylagmiyor. Eve kizgin geliyor ama neden béyle belli degil.

Keske benimle konussa, acik acik ben iizgiiniim dese. Benim gibi omzumda aglasa ya, ne giizel

olurdu...” (Al)
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Ozel Gereksinimli Cocuk Babalarimin Evlilik Doyumuna liskin Gériisleri

Tema 1: Takdir gorme

Otizmli ¢ocuk sahibi babalar, anneler tarafindan kendilerine devamli bir suglayici tavir
takinilmasindan rahatsiz olduklarin1 sdylemektedirler. Babalar ¢abalarinin esleri tarafindan

goriilmedigini ve takdir edilme gereksinimi duyduklarini agagidaki gibi ifade etmektedirler:

“...annelere gore hep babalar suclu oluyor. Acgikcast ben esime gel beraber ¢ikalim disarrya kafa
dagitalim biraz, ne bileyim iste sinemaya gidelim gibi teklifler sunuyorum ama esim beni hep
“ama”’larla karsiliyor. Cocugumuza da isten sonra vakit aywriyorum mesela ama esim bunlarin
hi¢cbirini gormiiyor. Sanki affedersiniz ama at gozliigii takmus gibi hareket ediyor...” (B6)
“...zaman zaman ben de evliligimi sorguluyorum. A’min otizm oldugunu égrendikten sonra daha
da artti bu sorgulamalarim. Ya bende bir insanim sonucta, bireyim. Benimde ihtiyaglarim var.
Bazen ben de sevgi gormek istiyorum esimden. Ama nerede! Ya en azindan takdir etsin, goérsiin
yardimlarimi...” (B2)

“...esim ¢ocugumuzla ¢ok ilgileniyor, ¢cok yoruluyor. Ben bunu biliyorum ve ona da séyliiyorum
ama bende c¢alisiyorum, kosturuyorum. Ben c¢alismamis olsam esim c¢alissa aymi durumda
cocugumla ben daha cok ilgilenmis olacagim. Ya keske esim de benim yogunlugumu gorse de

Allah razi olsun filan dese. Diinyalar benim olur o zaman...” (B5)

Tema 2: Iletisimsel sorunlardan kaynakl anlasilamama

Babalara gore esleriyle yasanilan sorunlarin kaynaklarindan birisi de aralarinda saglikli
bir iletisimin kurulamamasidir. Babalara gore evlilik iliskilerinde saglanan doyumun artis
gostermesi eslerin birbirlerini dinlemeyi 6grenmesiyle baslayacaktir. Bununla ilgili 6rnek

ifadeler asagida yer almaktadir:

“...bana gore esimle aramizdaki sorunlarin ana kaynagi birbirimizi tam anlamiyla dinleyememiz.
Hemen ses tonlarumiz yiikseliyor, birbirimizi su¢lamaya basliyoruz. Kirict konusuyoruz. Ben de
hataliyyim o da hatali...” (B2)

“...isten yorulmus bir vaziyette geliyorum eve. Y hemen c¢ocuga bak, biraz ilgilen ben ¢ok

yoruldum diye baglhyor. Tamam diyorum haklidir. Bizim ¢ocugumuzda davranis sorunlart da var
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zaten, anltyorum egimi yani. Ama ben bir sey istegimde hemen sen hep boylesin, nasil babasin, hep

ben ilgileniyorum diye basliyor. Ya ben ne diyorum bir dinle...” (B7)

Tartisma, Sonuc ve Oneriler

Tartisma

Bu arastirmada otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin es destek algilar ile evlilik doyumlarina
odaklanilmis ve oOncelikle otizmli cocuk ebeveynleri ile normal gelisim gosteren ¢ocuk
ebeveynleri, Ol¢eklerden aldiklar1 toplam puanlar dikkate alinarak eslerinden gordiikleri
destek algilar1 ve evlilik doyum diizeyleri bakimindan karsilastirilmistir. Daha sonra iki grup,
her biri evlilik doyumunun birer gostergesi olmak iizere; ekonomik, sosyal, duygusal ve takdir
edilme alanlarinda eslerinden gordiikleri destek diizeyleri bakimindan (EDO’niin alt
Olceklerinden elde ettikleri puanlar) karsilastirilmistir. Gruplarin 6lgeklerden aldiklar1 toplam
puan ortalamalarina bakildiginda otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin hem eslerinden gordiikleri
destek algilarinin (F = 4,42; p < .05) hem de evlilik doyum diizeylerinin (F = 14,83; p <. 01)
normal gelisim gosteren ¢ocuk ebeveynlerine gore daha diisiik oldugu belirlenmistir. Es
desteginin farkli alt boyutlar1 bakimindan incelendiginde ise sonuglar iki grubun sadece
ekonomik destek boyutunda aralarinda fark olmadigini buna karsin otizmli ¢ocuk
ebeveynlerinin duygusal destek [ t (287) = 2,06; p < .05], takdir edilme [t (287) = 2,5, p < .01]
ve sosyal destek [t (287) = 2,20; p < .05] algt diizeylerinin normal ¢ocuk sahibi ebeveynlere
gore daha diisiik oldugunu gostermistir.

Otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin normal ¢ocuk ebeveynlerinden hem es destegi hem de
evlilik doyumu bakimindan daha zayif kalmalari otizmli ¢ocuga sahip olmanin zorlayici
karakteri (Woodgate vd., 2008) ile ilgili goriilmektedir. Bu bulgu evlilik doyumunda otizmli
cocuk ebeveynlerinin normal ¢ocuk ebeveynlerine gore oldukca dezavantajli (Brobst vd.,

2009; Higgins vd., 2005; Parker vd., 2011) ve diisiik evlilik doyumuna sahip olduklar1 (Bayat
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vd., 2011) yoniindeki alan yazin bulgularim1 da destekler niteliktedir. Aynm1 bulgudan yola
cikarak; otizmli ¢ocuk sahibi olmanin ebeveynlerin sadece birbirlerinden gordiiklerine
inandiklart maddi destek beklentilerini olumsuz yonde etkilemedigi, buna karsin otizmli
cocuk sahibi olmanin ebeveynlerin birbirlerinden duygusal, takdir edilme ve sosyal destek
beklentilerini olumsuz yonde sekillendirdigi goriilmektedir.

Arastirmanin ikinci sorusu baglaminda elde edilen bulgular ise evlilik doyumunun
gostergeleri baglaminda otizmli ¢ocuk anneleri ile babalar1 arasinda da farklar oldugunu
gostermektedir. Bulgular anneler igin evlilik doyumunda duygusal destek (f = .43), takdir
edilme (8 = .42), sosyal destek (5 = -.19) ve maddi destegin (f = .18) her birinin anlaml
oldugunu gosterirken; babalarin evlilik doyumunda sadece takdir edilmenin (f = .39) anlaml
bir yordayici oldugunu ortaya koymaktadir. Bu bulgu otizmli ¢ocuk annelerinin babalara gore
daha fazla sorumluluk aldiklar1 yoniindeki alan yazin bulgulariyla (Kersh vd., 2006; Lee, vd.,
2008) uyumlu goriilmektedir. Sorumlulugun biiyiik bir kism1 annelerin iizerinde oldugundan
dogal olarak duygusal, takdir edilme ve sosyal destek ihtiyaclarmin da babalara gore daha
fazla 6n plana ¢ikmasi anlasilir olmaktadir. Bu durum alan yazin ile uyumlu olarak annelerin
babalara gore daha fazla psikolojik zorlanma ve tiikenmislik yasayabileceklerinin (Hasting
vd., 2005; Langley vd., 2017) ve/veya evliliklerini sorgulayabileceklerinin (Hartley vd., 2017;
Hartley vd., 2014) de bir habercisi olarak diisiiniilebilir.

Regresyon analizinden elde edilen bulgular babalarin duygusal destek, takdir edilme
ve sosyal destek algilarinin evlilik doyumlarinda anlamli yordayicilar olmadigini géstermekle
birlikte (p > .05) bu bulgunun tek basina babalar i¢in bir problem olmadigi bigiminde
yorumlanmasinin dogru olmadigi sOylenebilir. Nitekim aragtirmanin birinci sorusu
baglaminda elde edilen bulgu biitiin otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik doyumlarinin normal
gelisim gosteren ¢ocuk ebeveynlerine gore daha diisiik oldugunu ortaya koymaktadir (F =

14,83; p <. 01). Bununla birlikte Tiirkiye gibi geleneksel toplumlarda ¢ocugun sorumlulugunu
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almakta geri durduklar1 ancak ailenin ekonomik yiikiinli cogunlukla yiiklendikleri gbz oniine
alindiginda babalar i¢in evlilik doyumunda anlamli tek yordayicinin takdir edilme olmas1 (5 =
.39; p < .05) anlasilir gériinmektedir. Arastirmanin nitel bulgularinda takdir edilme temasinin
sadece babalar i¢in ortaya ¢ikmis olmasi da bu bulguyu desteklemektedir.

Arastirmanin ilk iki sorusuna iliskin analiz sonuglar1 kendi baslarina 6nemli olmakla
birlikte, tiglincii soru baglaminda elde edilen nitel bulgularla bir arada diisiiniildiiglinde daha
anlasilir olmaktadir. Ugiincii arastirma sorusu baglaminda elde edilen bulgular daha genis bir
perspektiften ebeveynlerin evlilik doyumuna iliskin algilarini  degerlendirme sansi
vermektedir. S0z konusu bulgular bir arada disliniildiigiinde otizmli ¢ocuk anne ve
babalarinin evlilik doyumunda bazi ortak Olgiitlere sahip olduklar1 gibi bazi Olgiitlerde
birbirlerinden farklilagabildiklerini ortaya koymaktadir. S6z gelimi evlilik doyumunda anneler
icin “cocugun sorumlulugunu paylagma”, “esi tarafindan yalniz birakilma” ve “partner olarak
duygusal paylasimda bulunma’’nin énemi 6n plana ¢ikarken, babalar i¢in “takdir edilme” ve
“iletisimsel sorunlardan kaynakli anlasilamama” sorunlar1 6n plana ¢ikmaktadir. Bulgular
evlilik doyumunda hem anneler hem de babalar i¢in ise “cocugun engel durumunu kabul
etme” ve “partner olarak birbirine zaman ayirma”’nin evlilik doyumunun altindaki énemli
dinamikler oldugunu gostermektedir. Her ne kadar nicel bulgular babalar igin sadece takdir
edilmenin evlilik doyumunda anlamli bir yordayict oldugunu gosterse de nitel bulgulardan
ulagilan bu sonu¢ anneler i¢in oldugu kadar babalar i¢in de bu dinamiklerin evlilik
doyumunda 6nemli oldugunu ortaya koymaktadir.

Hem anne hem de baba katilimcilar evlilik doyumlarinda temel bir dinamik olarak
engelli ¢ocuklarmi kabul edip etmemenin belirleyici oldugunu ifade etmektedirler. Kabul
asamasina c¢ogu ebeveynin hi¢ gelemeyebildigi (Timli ve Akdogan, 2018) gbéz Oniine

alindiginda kabul sorununun ebeveynlerin evlilik doyumunda siiregen bir faktor oldugu ileri

stiriilebilir. Benzer bicimde hem anneler hem de babalar i¢in birer partner olarak birbirlerine
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zaman ayiramama evlilik doyumunun 6nemli bir belirleyicisidir. Otizmli ¢ocuga bakimin
yogun ugras ve zaman gerektirmesi bakimindan ailenin odaginda bulunmasi (Hartley vd.,
2010; Hoogsteen ve Woodgate, 2013) ebeveynlerin birbirleriyle birer partner olarak
ilgilenebilmelerini veya birbirlerine zaman ayirmalarmi simirlandirmakta, bu ise evlilik
doyumlarinin distikliigline yol agmis goriinmektedir. Arastirmanin birinci sorusu baglaminda
elde edilen nicel bulgularin da normal gelisim gosteren ¢ocuk ebeveynlerine gore otizmli
cocuk ebeveynlerinin evlilik doyum diizeylerinin diisiikk oldugunu ortaya koymasi bu bulguyla
uyumlu goriinmektedir.

Annelerin sorumlulugu paylasma, esi tarafindan yalmiz birakilma ve duygusal
paylasim ihtiyaclarinin 6n plana ¢ikmasi, 6zel gereksinimli ¢ocugun bakimindan ¢ogu zaman
annelerin sorumlu tutulmasinin (Benson ve Kersh, 2011; Harper vd., 2013; Lee vd., 2008) bir
sonucu gibi goriilmektedir. Bulgu, babalara gore daha fazla sorumluluk almak durumunda
olan annelerin buna bagli olarak yalmiz hissettikleri ve ¢cocugun yaratmis oldugu duygusal
yiikii paylasmada sorunlar yasadiklar1 bigiminde yorumlanabilir. Ote yandan arastirmanin
nicel bulgular1 da anneler i¢in evlilik doyumunun en 6nemli yordayicisinin duygusal destek
ihtiyact oldugunu, ayni degigskenin babalar i¢in anlamli bir yordayici olmadigini ortaya
koymaktadir. ki bulgu bir arada diisiiniildiigiinde; babalara goére annelerin daha fazla
sorumluluk almalarinin annelerin evlilik doyumlarin1 dolayli olarak olumsuz yonde etkiledigi

sOylenebilir.

Sonug¢ ve Oneriler

Bu aragtirmada otizmli c¢ocuk ebeveynlerinin normal gelisim gosteren ¢ocuk
ebeveynlerine gore; maddi destek disinda eslerinden gordiikleri duygusal, takdir edilme ile
sosyal destege iliskin algilarinin ve evlilik doyum diizeylerinin anlamli diizeyde diisiik oldugu
belirlenmistir. Arastirma bulgulari otizmli ¢ocuk anneleri i¢in evlilik doyumunda esleri

152



AJESI - Anadolu Journal of Educational Sciences International, 2019; 9(1): 129-162
DOI: 10.18039/ajesi.520838

tarafindan duygusal, maddi, sosyal ve takdir edilmenin, babalar i¢in ise sadece takdir
edilmenin anlamli birer yordayici oldugunu gostermektedir. Ayrica otizmli ¢ocuk anne ve
babalarinin evlilik doyumuna iliskin hem ortak hem de birbirinden farkli dinamikleri oldugu
belirlenmistir.

Arastirmanin nicel bulgular1 otizmli ¢gocuk babalari i¢in sadece takdir edilmenin evlilik
doyumunda anlamli oldugunu ortaya koyarken, nitel bulgular ayn1 grubun evlilik doyumunda;
tipki anneler gibi 6zel gereksinimli ¢ocugu kabul edip etmemenin ve partner olarak
beklentilerinin karsilanip karsilanmamasinin da evlilik doyumunda anlamli faktérler oldugunu
gostermektedir. Ayrica annelerden farkli olarak babalar iletisimsel sorunlardan kaynaklanan
anlagilamama  sorunlarmm1  da  evlilik doyumunda 6nemli bir faktér olarak
degerlendirmektedirler. Bu durum babalarla ilgili daha fazla ¢alisma yapmanin gerekliligini
de akla getirmektedir. Arastirma sonuglarina dayanarak asagidaki 6nerilerde bulunulabilir:

e Arastirma bulgulart otizmli ¢ocuk ebeveynleriyle vyiiriitiilecek psikolojik destek
siireclerinde anne ve babalar i¢in farkli faktérlerin daha fazla 6n plana g¢ikarilmasi
gerektigini diisiindiirmektedir. Ornegin danisma siirecinde otizmli ¢ocuk babalar1 igin
takdir edilme arzusu, anneler icin ise ¢ocugun sorumlulugunu esiyle paylasma istegi
evlilik doyumunda 6n plana ¢ikarilmasi gereken faktorler goriiniimiindedir.

e Ozel gereksinimli gocugu “kabul etme” ve eslerin birbirleriyle “paylasim diizeyleri”
evlilik doyumunda 6nemli faktorler olarak goriilmektedir. Bu baglamda bu kitleye
verilecek psikolojik destek siireci 6zellikle bu iki ana unsuru dikkate almalidir.

e Olas1 arastirmalarda otizmli ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik doyumu ve es destegine
iligkin algilarinin, bu arastirmada ortaya konanlar disinda, daha baska hangi
dinamiklerden beslendigi arastirilabilir. Ornegin ebeveynlerin kisilik 6zellikleri veya

psikopatolojik egilimleri ile 6zel gereksinimli ¢ocuga saglanan destek hizmetlerinin
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nitelik ve yeterligi s6z konusu degiskenler {lizerinde etkili olabilecek faktorler olarak
akla gelmektedir.

e Ebeveynlerin evlilik doyum diizeyleri ile es destek algilarinin gocuklarinin otizm,
serebral palsy, zihinsel yetersizlik, Down sendromu gibi tanilarina gére farklilasip
farklilasmadig: aragtirilabilir. Farkli tan1 gruplarinda s6z konusu degiskenler bazinda

hangi dinamiklerin daha ¢ok 6n plana ¢iktig1 arastirilabilir.

Siirhiliklar

Bu arastirmanin nitel bulgular1 sadece bu arastirmada yer alan otizmli g¢ocuk
ebeveynlerinin goriislerine dayali olarak belirlenmistir. Bu nedenle diger yetersizlik tiirlerine
sahip ¢ocuk ebeveynlerinin evlilik doyumunun dinamikleri ve es destek algilar1 hakkinda
bilgi igermemektedir. Ozel gereksinimli bir gocu@a sahip olmanin ebeveynler iizerinde
yarattig1 psikolojik sonuclarin zaman i¢inde degisime ugrayabilecegi goz Oniine alindiginda

bu calismanin boylamsal ¢alismalarla desteklenmesi gerektigi diisiiniilebilir.
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Extended Abstract

Marital satisfaction acts as a protective shield for an individual against psychological
difficulties and therefore, in respect of defining the psychological health and happiness of an
individual, it is a psychological experience with undeniable effects on the emotional climate
within the family. Having a disabled child has an effect on the functioning of the family and
as family functioning is significantly related to marital satisfaction, this has led to a focus on
the relationships between these two concepts in studies related to the parents of disabled
children.

Compared to other types of disabilites, autism is a disability that has greater effects on the
parents. This is because the experiences of the parents of autistic children have their own
specific and challenging character, just as a typical autistic child is within his own private
world. In this respect, the quality of marriage, adaptability to marriage and marital satisfaction
of the parents of children with autism may be lower than that of the parents of children
showing normal development and compared to parents of children with disabilities other than
autism.

The aim of this study was to evaluate the perceptions of spouse support of the parents of
autistic children and experiences related to marital satisfaction and to investigate the
dynamics of these experiences.

The study was designed to start with an in-depth examination of the results that emerged from
guantitative data collection and analysis, to continue with qualitative data collection and
analysis and with the use of this mixed method to determine a sequential ranking. The study
included 147 parents of autistic chidren aged 0-6 years and 142 parents of age-matched
children who showed normal development.

For the data collection in the study, the Spousal Support Scale and the Marital Life Scale were
used together with a semi-structured interview form developed by the researchers and a
personal information form. Detailed information about the data collection tools is given
below. Quantitative data were collected using the scales and qualitative data were obtained
through focus group interviews. In the context of the first question of the research, having or
not having a child with autism was accepted as an independent variable, and the levels of
marital satisfaction and the perception of spouse support were accepted as dependent
variables and these were evaluated with the single factor multivariate anova test. In the second
question, in the context of the last question applied with regression analysis, the content of the

data obtained from the focus group interviews were analysed.

161



AJESI - Anadolu Journal of Educational Sciences International, 2019; 9(1): 129-162

DOI: 10.18039/ajesi.520838

The findings obtained in the context of the first question demonstrated that the parents of
autistic children had lower perceptions of spouse support and lower levels of marital
satisfaction compared to the control grup of the parents of healthy children.

The findings obtained in the context of the second question demonstrated the significant
predictors of marital satisfaction of the mothers of autistic children to be emotional support,
appreciation, social support, and material help. For the fathers of children with autism, only
appreciation was a significant predictor of marital satisfaction. The final queston of the
research was directed to revealing the dynamics of marital satisfaction of the parents. For this
purpose, a qualitative research design was used, unlike the first two questions and the content
of the responses were analysed. The main themes which emerged for marital satisfaction were
“acceptance of my child’s disability”, and “sharing as a partner” for both mothers and fathers,
“sharing the responsibility for my child”, “being left alone” and “emotional sharing” for
mothers, and “being appreciated” and “establishing communication” for fathers.

Findings suggest that psychological support for parents with autistic children should be
conducted based on problems that are at the forefront of them. In addition, findings show that,
it needs to be investigated what are the other dynamics of marital satisfaction and spouse

support perceptions of parents with autistic children.
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