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Bu arastirmanin amaci felgli afazili bireyin durumlarina iligskin birincil bakicilarin
goriigleri ve bu gorigleri etkileyen degiskenleri belirlemektir. Aragtirmada,
betimsel ve bagintisal bir desenleme yapilmig ve 40 birincil bakict aragtirma
grubunu olugturmugtur. Aragtirmada veri toplama araci olarak “Birincil bakicinin
bakis agisiyla afazili hastanin so6zel olmayan davramglarinin analizi” Chapey
(1986) konulu 6lgek kullanilmig, ayrica, afazili hastalara ve birincil bakicilara

iligkin demografik bilgiler toplanmigtir.

Aragtirmada ilk olarak, birincil bakicilarin felgli afazili bireye iligkin gorislerinin
ne yonde (olumlu/olumsuz) olduguna bakilmistir. Ikinci olarak, birincil
bakicilarin  olumlu veya olumsuz gorislerinin  yogunlagtifin  maddeler
belirlenmigtir. Ayrica, felgli afazili bireyin durumu ile ilgili olarak, birincil
bakicilarin gorislerinin birincil bakicilara iligkin cinsiyet ve egitim durumu ve
afazili bireye iligkin cinsiyet ve medeni durum degiskenlerine gore degisip
degismedigine bakilmigtir. Aragtirmada son olarak, fel¢li afazili bireye iligkin

olarak birincil bakicilardan, kendilerinde felgli afazili bireyin durumuna iligkin
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rahatsizlik yaratan en 6nemli ¢ faktori, bireyin felg gegirmesine sebep olan en
onemli ti¢ faktori ve felgli afazili bireylere iligkin olarak manevi destek aldiklar

¢ destegi sunulan faktorlerin iginden 6nem sirasina gore siralamalari istenmigtir.

Yapilan analizler sonucunda, birincil bakicilarin olgekten alinabilecek ortalama
puandan daha dusik puan aldiklari gortlmiistir. Bu farkin ¢ok anlamh
olmadiginin goriilmesine ragmeh, birincil bakicilarin felgli afazili bireyin
durumuna iligkin olarak genelde olumsuz goriis i¢inde olduklari belirlenmistir.
Maddelerle ilgili frekans ve yiizdelere bakildig1 zaman, birincil bakicilarin “Rol
degisimi/Sorumluluk”, “Sosyal hayatta degisiklik”, “Inkar/reddetme ve
kabullenme” ve “Saghk” konularini igeren ¢ogu maddede olumsuz gorisler

i¢inde olduklar1 bulunmustur.

Aragtirmada, felgli afazili bireyin durumuna iligkin olarak birincil bakicilarin
gorislerinin, bakicilarin cinsiyetlerine, bakicilarin egitim durumuna, felgli afazili
bireylerin cinsiyetlerine ve felgli afazili bireylerin medeni durumuna gére anlamli
bir farkhlik gosterdigi bulunmustur. Erkek ve yiiksek6gretim derecesine sahip
birincil bakicilarin daha olumlu gorisler iginde olduklari saptanmigtir. Ayrica,
erkek ve evli olan felgli afazili bireylerin birincil bakicilarinin, olumlu gorigler

icinde olduklar belirlenmisgtir.

Felgli afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en énemli
faktorlerin - “Anne/babanin  gahsi bakimina iligkin sorumluluk almak”,

“Anne/babanin sagligina iliskin kararlar almak”, “Anne/baba igin para konusunda
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kararlar almak” oldugu bulunmugtur. Birincil bakicilara gore afazili bireyin felg
gecirmesine sebep olan en Onemli faktorler “Genel sagligi”, “Kendinden
kaynaklanan stres”, “Cocuklan ile iligkisi” segilmigtir. Felgli afazili bireylere

iliskin olarak, birincil bakicilarin manevi destek aldiklari en 6nemli kaynaklar ise

“Kendim”, “Es”, ve “Anne-Baba” olarak belirtilmistir.
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ABSTRACT

PRIMARY CAREGIVERS’ PERSPECTIVES REGARDING

NON-VERBAL BEHAVIORS OF INDIVIDUALS WITH APHASIA

Ozlem DOGRAMACI
Language and Speech Therapy Major
Anadolu University, Institute of Health Sciences, September, 2004

Advisor: Assist. Prof. Ilknur MAVIS

The purpose of this study is twofold; (1) to describe primary caregivers’
perspectives regarding individuals with aphasia and (2) to identify variables
influencing primary caregivers’ perspectives. This is a descriptive study including
40 primary caregivers of individuals with aphasia. “Preinterview Form for an
Analysis of the Nonlinguistic Behaviors of an Adult Aphasic Patient from His

Child’s Perspective” Chapey (1986) was used to collect data on primary



caregivers’ perspectives. In addition, demographic information regarding

individuals with aphasia and their primary caregivers was gathered.

Describing primary caregivers’ perspectives in general was firstly aimed in the
study. By doing this, it was intended to find out whether perspectives of primary
caregivers of individuals with aphasia were positive or negative. Secondly, most
frequently chosen items by primary caregivers were identified to find out in which
items most of primary caregivers hold perspectives in the same way, positive or
negative. Thirdly, the perspectives of primary caregivers were compared
according to some variables regarding primary caregivers (gender and educational
level) and individuals with aphasia (gender and marital situation). Finally, primary
caregivers were asked to identify three most important factors irritating primary
caregivers due to the aphasic situation. Primary caregivers were also asked to
name three most important reasons that they thought as causes of aphasia. Primary
caregivers were lastly asked to identify three most important supportive sources

that they had been receiving.

Results revealed that, in general, primary caregivers held negative perspectives
regarding the situation of individuals with aphasia. It was observed from the data
that negative perspectives of primary caregivers were mostly on some essential
topics including “Role Changes/Responsibility”, “Altered Social Life”, “Rejection
and acceptance”, and “Health”. Results also indicated that the perspectives of
primary caregivers were significantly meaningful according to variables regarding

primary caregivers (gender and educational level) and individuals with aphasia
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(gender and marital situation). More specifically, primary caregivers who were
male and had undergraduate/graduate degrees and primary caregivers of
individuals with aphasia who were male and married had more positive

perspectives regarding the situation of individuals with aphasia.

Three most important factors irritating primary caregivers due to the situation of
ihdividuals with aphasia were idéntiﬁed by primary caregivers in the following
order; (1) “Assuming responsibility for my parent’s personal care”, (2) “Making
medical decisions for my parent”, and “Making financial decisions for my
parent”. “General health”, “Self-imposed stress and “Relationship with children”
were recognized by primary caregivers as three most important reasons that they
thought as causes of aphasia. Primary caregivers also indicated that “Self”,
“Spouse”, and “Parent” were three most important supportive sources that

primary caregivers had been receiving.
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BOLUMI
GIRiS

Gunlimuizde sosyal destegin dneminin anlagilmas: saglik kavramina bakis agisinin
degismesine neden olmustur. Artik saglikli olmak sadece ‘herhaﬁgi bir hastalik
belirtisi olmamasi’nin ¢ok &tesine gegmigtir. Marks (1996), saghigin dziinde yag,
cinsiyet ve genetik Ozellikler gibi pek c¢ok degisken igerdigini belirtmigtir.
“Saglikli olma” bireyi merkez alarak kendi sosyal gevresi, yagam big¢imi, sosyo-
ekonomik, ¢evresel ve kultirel etmenlerin de etkisini kabul eder ki, bu
degiskenlerin hepsi de birbiriyle etkilesim halinde oldugundan disiplinler arasi bir
¢aligmayi gerektirir (Akt: Okyayuz, 1999). Diinya Saglik Orgiitii de (WHO, 2001)
saghigi “sadece bir hastaligin veya bir 6zrin olmayigt degil, ayni zamanda
bedenen, zihnen ve sosyal yonden tam bir huzur ve iyilik iginde olmaktir”
seklinde tanimlayarak, kavramin psikolojik ve sosyal yoniini pekistirmektedir. Bu
tanimlar gercevesinde ortaya g¢ikan Biyopsikososyal Model (Okyayuz, 1999),
sagligr sadece hastahik belirtileriyle sinirlandirmamakta, bireyi psikolojik ve
sosyal bir butiin olarak ele almaktadir. Biyopsikososyal Model, insanin sagliklilik
halini devam ettirmesi i¢in bireyin ¢evresindeki kisilerden destek gormesi
gerektigini belirtmektedir. Bireyin yasamin zorlayici yonleriyle basa ¢ikmasinda

ve stresin olumsuz etkilerine direng gostermesinde, ¢evresindeki kisilerle olan



sosyal iligkilerinin onemli bir faktor oldugu belirtilmektedir. Hastalik gibi
nedenlerle sikint1 i¢inde olan bireye aile tiyelerinin, akrabalarinin, arkadaglarinin,
yani sira diger toplum uyelerinin sagladigi sosyal destek, hastanin fiziksel

sagliginda ve kendini iyi hissetmesinde etkili olmaktadir ($ahin, 1999).

Afazi bir hastalik degildir; ancak beyin krizi sonrasi felgli kalmas: olasi bireyin
iietisimini etkiledigi igin, kisinri‘n genel saglik durumuna olumsuz katkida
bulunacak bir durumdur. Bu durumda, afazili bireyin kendine saglikli duygular
yasatacak sosyal c¢evresine gereksinimi olacaktir. Gerek bireyin gerekse
bakicilarin kendini saglikli hissetmesi; oncelikle kendileri, sonra da g¢evreleriyle

uyumunu gerceklestirebilmesine baglidir.
1.1. Beyin Krizi: Nedenleri ve Sonuglari

Beyinde temiz veya kirli kan tastyan bir damarin beyne gelen bir piht1 veya damar
sertligi pargacifi (tromboz) ile tikanmasi veya bir damarin ileri derecede
biiziigmesi sonucunda beynin kansiz, dolayisiyla oksijensiz ve besleyici
maddelerden mahrum kalmasina ve/veya beyinde kanama olmasina ve beyin
hicrelerinin damar digina ¢ikmig olan kanin kitlesel etkisi ile islev géremez

duruma gelmesine “Beyin krizi/inme” (strok) denilmektedir.

Beyin krizi, tim diinyada oldugu gibi tlkemizde de 6lim siralamasinda kalp krizi
ve kanserden sonra Uglincii sirada, kigiyi fiziksel 6ziirla birakmada ise ilk sirada

yer almaktadir. Tirkiye genelinde beyin krizi vakalar1 100.000 kiside 175



kadardir. Ulkemiz genel niifusuna gore yilda ortalama 125.000 yeni beyin krizi
vakasi ortaya ¢ikmaktadir. Beyin krizi her yasta goriilse de %28 kadari 65
yasindan 6nce, %72 kadar: ise 65 yasindan sonra olugmaktadir. Tiirkiye’de beyin
krizi vakalarinin %71°i beyin enfarktist (iskemik strok), %29 kadar ise beyin
kanamasidir (Ozdemir, 2000). Beyin krizi sonrasi yasayanlarin %60-65’inde
kalic1 ozirlulik durumu saptanmugtir. Fiziksel, gorsel, duyusal ve algisal sorunlar
kriz sonrasi ortaya ¢ikar. Bunlarin en onemlilerinden biri olan dil ve konugma
sorunu afazi, beyin damar hastaliklarinin en sik rastlanan sonucu olarak
gosterilmektedir. Bunun yam sira, atesli silahla yaralanma, kafaya alinan darbe,
travmatik beyin incinmeleri (TBI), beyin tiimori, enfeksiyon, demans (bunama)
ve beyinde hasara neden olan diger durumlar ise “afazi”ye sebep olabilecek
nedenler arasindadir. Amerikan Konugma, Dil ve Isitme Birligi (ASHA: The
American Speech Language Hearing Association, 1993), beyin damar
hastaliklarina (serebro vaskiiler) bagli olarak ortaya ¢ikan afazilerin genellikle
kalici ve uzun sireli olabildigini, dil islevlerindeki bozuklugun tipi ve ciddiyetinin
ise beyinde hasar goren bolgenin biyikligiine ve yerine bagli olarak gelistiZini

belirtmektedir.

1.2. Afazi: Dil ve Konusma Bozuklugu

Afazi terimi ilk kez Trousseau tarafindan 1864’de kullanilmistir (Ozeren, 2002).
1861’de Broca tarafindan yapilan bir onceki “afemi” tamminda adi gegen
bozukluk “dilde paralizi, anlamada bozukluk, entellektiiel fonksiyonlarda kayip

olmaksizin artikiile konugma yeteneginin kaybr” olarak digiiniilmis ve sadece bir



konugma kaybinin varliina dikkat gekilmistir. Trousseau, olguyu nitelemek igin
“afemi” tanimim yeterli bulmamig, beyin hasarinin kisiye daha ileri sorunlar
yiikledigini belirtmigtir. Trousseau’ya (1864) gore, afazili kisi kelime bellegi,
aksiyonlar igin bellek ve artikiile konugma yetenegini kaybetmesine ek olarak
entellektiiel fonksiyonlarini da yitirmektedir (Akt: Tanridag, 1995). Her ne kadar
bugiin i¢in afazili kigide entellektiiel bir etkilenmeye inamlmiyorsa da, bu tamim
afazinin sadece konugma ile ilé;ili bir bozukluk olmadigina dikkat c¢ekmesi

bakimindan énemli bir tanim olarak gériilmektedir.

Gegen zaman iginde, klinik agidan afazi insan beyninin saglikh gelisimi temelinde
olusmus ¢esitli dil (lisan) fonksiyonlarinin hastaliklar sonucu etkilenmesiyle
ortaya ¢ikan bir sendrom olarak tanimlanmigtir (Tanridag, 1995). Bugiine kadar
yapilan aragtirmalar goz oOnine alindifinda, afazinin eslik edebilecek olasi

konugma bozukluklarina ilaveten kesinlikle bir dil bozuklugu oldugu yadsinamaz.

Iletisim sorunlarinin belki de en énemlisi olan dil bozukluklari, tanimlanabilir bir
fiziksel nedeni olan (organik) ve olmayan (islevsel) sorunlar olarak iki grupta
betimlenmektedir. Bir dil sorunu, hi¢bir nedene bagli olmadigi gibi pek g¢ok
karmagik nedene bagli olabilmekte, yami sira g¢evresel, duyusal, anatomik,
fizyolojik, psikolojik veya norolojik nedenlere bagl faktorler de gozoniine
alinmaktadir. Bu gercevede, “Afazi” nin norolojik kaynakli bir dil ve konugma
sorunu olarak beynin sol yarimkiiresindeki edinilmig bir hasarla ortaya ¢iktigi
Amerikan Konusma, Dil ve Isitme Birligi’nin onayladig: en uygun tanim olarak

bilinmektedir.



Bu tanimlara ek olarak, Topbas ve Mavis (2004), Afazi”yi “genellikle sol
hemisferde olusan beyin krizi, beyin hasarlart ve hastaliklar1 sonrasinda ortaya
¢ikan, dili anlama, bigimlendirme ve iletisim igin kullanmada kismi ya da tam
bozulma ile kendini gosteren edinilmis dil bozuklugu, “sozyitimi” olarak

tanimlamaktadir.

Dil islevleri igin insan beynindevézel alanlar mevcuttur. Bu alanlar; sag elini
kullanan kigilerin hemen tamaminda sol beyin yarisinda, sol elini kullananlarda
ise en az %75 oraninda yine soldadir. Konugma merkezi sol beynin 6n lobunda
(frontal), anlama merkezi yan lobunda (temporal) bulunur. Yazma ve okumayla
ilgili merkez ise yan-ust (parietal) lobdadir. Bu merkezler arasinda gok yonlii ve
zengin baglantilar vardir (Benson ve Ardila, 1996). Bu saglikli baglantilar

sayesinde bireyler dil iglevlerini kullanmada sorun yagamazlar.

Fizyolojik agidan yapilan bir siniflamaya gore, sol beyin yarimkiiresinde on dis-
yan kisimda bulunan konusma merkezi hasarlanirsa “moftor afazi”, arka dig-yan
kisminda bulunan konugulani anlama merkezi hasarlanirsa “duyusal afazi” ortaya
¢tkmaktadir (Ozeren, 2002). Tanisal siniflama gergevesinde ise “akici” ve “tutuk”
afaziler olmak tizere iki ana tip afaziye dikkat gekilmektedir. Akici tip afaziler,
benzer oOzellikler gosteren Wernicke, transkortikal sensoriyel/duyusal ve
kondiiksiyon afaziyi kapsamina alirken, tutuk afaziler ise Broca, transkortikal
motor ve global afaziyi igermektedir (Mavis, 2004a). Yine de, ¢ogu insanda
belirtilerin hepsi ya da bir kismu gorilebildiginden, farkli kombinasyonlar da

ortaya ¢tkabilmektedir.



Siniflandirma, afazi 6zelliklerine gére detaylandirildiginda, tutuk afazili bireylerin
digiincelerini konusma ya da yazma yoluyla iletmede zorluk ¢ektigi, ne soylemek
istedigini bildigi ama gereksinimi olan sozciikleri bulamadiklari gorilmektedir.
Akici afazili bireyler ise, yazi ve konugma dilini anlamada zorluk ¢ekmekte,
duyduklart sesi, sozcigii veya gordikleri yaziyir anlamlandirmakta sorun
yasamaktadirlar. Beynin tim dil alanlarinda genis ve ciddi hasarla ortaya ¢ikan
global (total) afazide ise bireylerﬂhem anlama hem ifadeyi iceren dil islevlerini

kaybetmektedirler (La Pointe, 1997).
1.3. Afazi: iletisim Engeli/Yetersizligi

Norolojik kokenli bir afazi tanimi vermek, olgunun ¢ok dénemli sosyal ve kigisel
sonuglarini goz ardr etmek anlamina gelmemelidir (Parr, Byng, Gilpin ve Ireland,
1997). Afazi, bir iletisim engeli olarak, bireyin kisiligini, sosyal yasantisini
engellemekle kalmayip, bireyin ailesi ve digerleriyle olan iletigimini, dolayisiyla,

yasam kalitesini de etkilemektedir.

Diinya Saglik Orgiiti (WHO), beyin-damar hastaliklarini hayata uyumu azaltici
etmenler arasinda tiglincti sirada sorumlu tutmakta ve burada hastaligin yikini de
temel faktor olarak gérmektedir. CoBu afazi ¢aligmasi Diinya Saglik Orgliti’niin
Uluslararas: Saglik, Yetersizlik ve Islevsellik Siniflandirmasini (ICF: International
Classification of Functioning, Disability and Health, 2001) ‘hasar, yetersizlik ve
engel’ tamimlarinin kullamiminda temel almigtir. Siniflandirma iki goris agisindan

ele alinabilir: Medikal model ve Sosyal model. Medikal model yetersizligi kisinin



sorunu olarak ele alip, bireysel diizenlemeler, davramg degisikligi ya da tedavi ile
iyilestirmeyi belli bagh konu olarak gormektedir. Diger yandan, sosyal model
yetersizligi, bireyin etkinlikleri gergeklestirmesinde (activity) ve yagama
katiliminda (participation) sosyal bir sorun olarak gormektedir. Buna gore,
yetersizlik bireyin tutumundan degil, tersine, sosyal ¢evre tarafindan yaratilan pek
¢ok durumun birlesmesinden olugmaktadir. Bundan dolayr sorunun ¢oziimii
sosyal eylem gerektirmektedir. T(Splumun, ornegin, felgli ve afazili kiginin sosyal
hayatin tim alanlarna katithmim gergeklestirmede, genis ¢apta gevresel
dizenlemeler yapmada ortaklasa sorumlulugu vardir. Bu model gergevesinde
aileler, afazili kiginin ¢evresinin bir pargasi olarak, varolan sorunu ve sorunun
yagandif: ortamlart kolaylagtiranlar ya da engelleyenler olarak algilanirlar. Bu
nedenle “engel” durumu, gevresel etmenlere baglt olarak kisiye 6zgii ortaya

¢ikmaktadir.
1.4. Afazi ve Rehabilitasyon

Afazi bir hastalik degil, beyin hasarinin sonucunda ortaya g¢ikabilen bir sendrom
olmasi nedeniyle medikal yoldan tedavi edilemez; yine de rehabilitasyon ekibinin
erken midahalesi bireyin daha etkin olarak iletisimde bulunmasina olanak saglar.
Girigim / Mudahale (intervention: rehabilitasyon veya terapi terimleri ile ayni
anlamda kullanilir) afazili bireyin kendine giiven duygusunu artirma amaciyla en
iist derecede iglev gormesini saglamaya yonelik ¢abalardir (Chapey, 1994). Hedef,
hastalarin yetersizliklerine ragmen yasamak i¢in bir amag¢ bulmalarina yardimeci

olmaktir. Bir dil ve konusma terapisti hastasiyla birlikte amaci belirlemede ve



hastasinin bu amaca ulagma siirecine aktif bir sekilde katilmasina yardimci olur.
Dolayistyla, midahale/girisim sadece dil islevlerine yonelik degil, hastanin iginde
bulundugu duruma iligkin olumlu tutum olusturmasina, kabul edilebilirlik ve

duygusal tutarlilik kazanmasina yonelik amaglari da igerebilir.

Felgli afazili bireyle yapilan rehabilitasyon da, beyin krizinin sebep oldugu
hasarin ardindan, bu durumun iisfesinden gelmeye ya da stregelen giigliiklerle
yasamaya yardim edecek olan uzun bir donemdir. Bu donem bireyi, kapasitesi ve
olanaklar1 ¢ergevesinde normal yagantisina dondirmeyi hedefler. Bu siiregte
hastanin kendisi de dahil olmak tizere ailenin diger fertleri de rol alabilir ve siireci
hizlandirirlar (Mavis, 2004b). Rehabilitasyon, genellikle hasta akut dénemdeyken
baslar. Akut donemde, rehabilitasyon siireci ile ilgili pek ¢ok karari hastanin
disinda hastane personeli ve birincil bakicilar1 verir (US Agency for Health Care
Research and Quality, 1995). Bu agidan aile daha igin baginda siirece dahil

olmaktadir,

Rehabilitasyon esas itibariyle bir ekip ¢aligmasidir ve 6zellikle akut dénem iginde
hastanin psikososyal uyum stirecindeki terapisinde rol oynayan ¢esitli meslek
gruplarindan olugmaktadir. Bu ekibin iginde ¢ogunlukla dil ve konusma terapisti,
norolog, noropsikolog, is-ugras terapisti ve fizyoterapist yer almaktadir
(Herrmann ve Wallesch, 1999). Bu baglamda dil ve konugma terapisti, afazili
bireyin rehabilitasyonunda dil becerilerinin geri doénmesi ve diger iletigim
yollarint 6grenebilmesi igin afazili hastaya yardimei olan en 6nemli uzmanlardan

biridir.



Hastanin rehabilitasyona uygunlugunu ve terapi prognozunu (terapinin ileriye
yonelik sonuglarint) belirleyen degiskenler 4 tanilama grubu iginde ele
alinmaktadir; biyografik degiskenler, tibbi degiskenler, dil degiskenleri ve
kisisel/sosyal degiskenler. Prognoz belirlemek, dil ve konugma terapistinin en
onemli gorevlerinden biridir (Tompkins, Jackson ve Schulz, 1990). Prognoz
olgiim yontemleri pek kisitli olsa da alanyazinda belirtilen bazi prognoz
degiskenleri yaygin olarak goz oniine alimir. Ornegin, biyografik degiskenler yas,
cinsiyet, egitim, zeka, meslek ve yasam bigimini igerirken, #1bbi degiskenler
afazinin etiolojisi ve siiresini, beyin hasarinin yeri ve genisligini, genel saglik
durumu ile onceki saglik sorunlarini prognoz alma amagh kontrol eder. Dil
“degiskenleri afazi tipini, dil hasarinin giddetini ve beraberindeki diger noérolojik
sorunlart goz oniine alirken, sosyal degiskenler de afazili bireyin ve ailenin
tutumunu terapi prognozu igin énemser (Chapey, 1994). Dolayisiyla bu asamada,
dil ve konugma terapisi, iletigimi kolaylastiracak etkili yollar kurmada sik sik
afazili birey ve ailesi ile birlikte ¢aligmay igerir ve 6nemli rolleri gergeklestirmeyi

hedefler.

Kraliyet Dil ve Konugsma Terapistleri Derneginin (RCSLT: Royal College of
Speech and Language Therapists) meslek tammi, dil ve konugma terapistlerinin
degerlendirme-tanilama yapmak ve afazili bireylerin iletigimsel yetilerini en iist
diizeye ¢ikarabilmek igin terapi program: gelistirirken, hem iletigim -zorluklari
yasayan kigilerle hem de onlarin bakicilan ile dogrudan ¢aligmakla yitkiimlii
olduklarini onaylamaktadir. Ayrica, afazili bireyin yeterliliklerini en iyi sekilde

ifade edebilmeleri igin dil ve konugma terapistlerinin dogrudan afazili bireyle
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caligmasinin yaninda, afazili bireyin iletisim ortaminda yer alan, bireyin
iletigimsel yeterligini etkileyen faktorleri de goz oniine almast gerekmektedir

(Pring, 1999).

Afazi rehabilitasyonunda, “fel¢ ve afaziye uyum”la ilgili olan konulara bakildigi
zaman “sosyal katilim ve psikososyal yonden iyi olma” konulan afazi
rehabilitasyonunda ginimuize kédar yeterince Onem verilmeyen iki temel
konudur. Afazili hastanin “Cesitli Rehabilitasyon Ortamlarindaki Oncelikli
Sorunlari”na (Chapey, 2001) bakildiginda, acil (akut) bakim ve ikincil acil (sub-
akut) ortamlarinda hastanin fizyolojik-t:bbi durumu, hastane rehabilitasyonunda
iletisim ve biligsel smirliliklar:, hastane disindaki rehabilitasyon ve ev
ortamlarinda islevsel bagmmsizlik (kisisel balkim) ilk 6nem sirasindayken; ev ve
toplum hayatina katilma asamasinda psikososyal ve duygusal sorunlarin birinci
siraya ylkselerek onem kazanmakta oldugu gozlenmektedir (Bkz. Sekil 1.1.)
(Akt: Cruice ve Hilari, 2004). Ne var ki, baglangigtan bu yana, afazinin en fazla
yadsinan yonlerinden biri de psikososyal yoni olmustur. Psikososyal problemlerin
kokeni, daha 6nceden her yoniiyle normal bir yagam stirdiiren kisilerin birdenbire
hem fiziksel hem iletigimsel bir ytkima ugramalaridir. Psikososyal sorunlar, derin
ve ani degisikliklerle iligkili bir seri tepkiyi icerir. Bunlar; sosyal sorunlara uyum
saglama ve bagsa ¢ikmada yetersizlik hissi, kendine giivende azalma, olasi
depresyon gibi hastaliga karst degisik tepkiler olarak tanimlanmistir. Genel olarak
psikososyal sorunlar; felgli ve afazili kisinin sosyal katilimini, rol ve iligkilerini,

toplumla biitiinleymesini, kendine iligkin hislerini ve duygusal durumunu, kendine



Sekil 1.1. Cesitli Rehabilitasyon Ortamlarindaki Oncelikli Sorunlar (Chapey, 2001)

REHABILITASYON ORTAMLARINDAKI ONCELIKLI SORUNLAR

ACIL BAKIM IKINCIL - ACIL BAKIM HASTANE REHABILITASYONU
Fizyolojik ve Tibbt Stabilite Fizyolojik ve Tibbi Statii Tletisimsel ve Biligsel kisitliliklar
Fiziksel kisitlilik W)  Fiziksel kisithiliklar B  Fiziksel kisitliliklar
Duygusal sorunlar Iletisimsel ve Biligsel kisithiliklar Islevsel bagimsizlik
Iletisimsel ve Biligsel Kusatliliklar Islevsel bagimsizlik Psikososyal ve Duygusal sorunlar
HASTANE CIKIS REHAB. EV SAGLIGI EV VE TOPLUM BUTUNLESMESI
Islevsel bagimsizlik ‘ Fonksiyonel bagimsizlik - Psikososyal ve Duygusal sorunlar
Iletisimsel ve Biligsel kisithiliklar Tletisim Finansal ve Mesleki sorunlar
Fiziksel kisitliliklar ' Fiziksel kisithiliklar Islevsel bagimsizlik
Psikososyal ve Duygusal sorunlar Finansal ve Mesleki sorunlar Fiziksel kasithliklar

Psikososyal ve Duygusal sorunlar Tletisim

Chapey (2001)

|51
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giivenini, bakicilari ile iligkilerini ve genelinde yasam kalitesini etkiler (Cruice ve
Hilari, 2003). Bu etkilerin kisa ya da uzun stirmesi fel¢li ve afazili bireyin kendine
ve gevresinin bireye tutumuna baglidir (Tanridag, 1995). Felgli ve afazili bireyin
rehabilitasyonunda, yani klinik ortamda kazandig: iletisim becerilerini kullanma
girigimlerini desteklemede, aile bireylerinden eg veya yetiskin ¢ocuklardan olusan

birincil bakicilar énemli roller tistlenmektedirler,

Van den Heuvel, De Witte, Stewart, Schure, Sanderman ve Meyboom- de Jong
(2001), afazili bireyler ve aileleri ile yapilan goriigmelerde, afazinin sosyal
etkilerinin birincil bakicilar i¢in temel sorunlar oldugunu belirtmiglerdir. Bunlar
kigilerarast iligkilerdeki degisiklikler, etkinliklere katilimdaki sinirliklar ve gig
kayb1 olarak tanimlanmustir. Parr ve ark. (1997), afazili bir bireyin yasamini
aragtirdiklart ¢aligmalarinda aynmi sonuglara ulagmiglardir. Geleneksel afazi
terapisinin felgli ve afazili bireyin yagsam kalitesinde anlamli bir degisiklik yapip
yapmadigi tartisiimakta, terapinin anlamli bir degisiklik yapmasinin terapinin hem

sosyal hem de dilsel yonlerini birlikte kapsamasina bagl oldugu savunulmaktadir.

1.5. Afazide Aile Tutumunu Degerlendirme

Tutum, bireyin kendine ya da ¢evresindeki herhangi bir toplumsal konu, nesne ya
da olaya karsi, deneyim, gudillenme ve bilgisine dayanarak, mevcut biligsel,
duyugsal, davramgsal yanlar tagtyan gizli egilimlerini ifade etmesidir (Bilgin,

1995 ; Kagit¢ibasy, 1992; Sozer, 1992).
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Genelde bireyler herhangi bir uyarici karsisinda olumlu ya da olumsuz tepki
gosterme egilimindedirler. Tutumlar, genel olarak bireyleri belli insanlar, nesneler
ve durumlar kargisinda belli davraniglar gostermeye iten 6grenilmig egilimler
olarak kabul edilmekte ve insanlarin giinlik yasantilarinin yan triinleri olarak
ortaya ¢tkmaktadirlar (Sozer, 1992). Ayrica, tutumlarin gézlenebilen davraniglar
degil, davraniga hazirlayici egilimler oldugunu belirtmek gerekir. Bir tutumun
dogmdan olgtilemedigi; ancak, dolayli olarak davramslar yoluyla 6lgtlebildigi

(Kagit¢ibasi, 1979) bilinmektedir.

Tutum, bireylerin belirli bir nesne ya da olguya iliskin giidisel, biligsel, algisal
streglerinin az ¢ok strekli bir organizasyonu olarak davraniglar aglkliaym bir
degisken olarak gorilmekte ve bu nedenle tutumlarin olgiilmesi, biiyikk 6énem
tagimaktadir,; ¢tinkdi, bir insanin tutumlarimin bilinmesi sayesinde, gelecek

davraniglarinin 6ngorilebilecegi varsayiminda bulunulmaktadir (Bilgin, 1995).

Bu caligmada felgli afazili bireyin akut evresine iliskin aile gortsleri alinmistir.
Yukarida belirtilen bilgilerin 1518inda, bu gortslerin hasta ailelerinin gelecekteki
tutumlarini hazirlayacak egilimler oldugu varsayilirsa, bulgularin bakicilarin 6n-

tutumlarini saptadifi sdylenebilir.
1.6. Fel¢li ve Afazili Bireyin ve Ailesinin Olguya Yonelik Goriisleri

Afazi, afazili kisinin ailesini ani ve anlagilmas: gi¢ degisikliklerle kars1 kargiya

getirerek kigileraras: iletigimi etkiler. Yasamlan iletisim engelleri sadece dil
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bozuklugundan kaynaklanmaz; bu degisiklikler dil ve iletisimin ¢ok Otesinde,
kiginin kimligini, profesyonel ve sosyal yagsamini, yasam kalitesini etkileyen (Parr
ve ark., 1997) degisikliklerdir. Felgli ve afazili bireyin ailesinin yasadifi bu
degisiklikler ve geligtirdigi tutumlar afazinin ciddiyeti, olug zamani ve Gzerinden
gecen siireye, felgli ve afazili kiginin duyusal ve fiziksel katilimina, psikdlojik ve
diger ihtiyaglarini farketmesine, sosyal destek ve rehabilitasyon almasiyla iligkili
oiabileceéi gibi bakan kigilerin ydéma, cinsiyetine ve egitimine gore de degisiklik

gosterebilir (Le Dorze, Croteau, Brassard ve Michallet , 1999).
1.6.1. Fel¢li ve Afazili Hastanin Tutumu

Beyin krizi gegiren hastalarin 1/3’0 kismen veya biituniiyle felgli kalip, bagkasina
bagimli olarak yasamlarimi strdirmektedirler (Ozdemir, 2000). Yasami tehdit
eden kisa sireli etkilerinin yaninda, felgli hastalar rol kaybi, artan bagimlilik ve
diger fiziksel, biligsel yetenek kaybi gibi uzun streli olumsuz degisimler
yagsamaktadirlar (Servaes, Draper, Conroy ve Bowring, 1999). Bu insanlarin
iletigim sorunlari, giinden giine degisiklik gostermektedir. Felgli ve afazili kisiler
kolaylikla yorulabilir ve ug noktalarda duygusal dalgalanmalar ve uygun olmayan
duygu halleri yasayabilirler. Iletigim yetersizligi, depresyon ve ofke moral

bozuklugunun baglica nedeni olarak gorillmektedir,

Benzer sekilde, afazili bireylerde de depresyon yaygin olarak goriilmekte; bu
oranin felg sonrast ilk {i¢ ayda %25 oldugu savunulmaktadir (SIGN: Scottish

Intercollegiate Guidelines Network, 1998). Yani, erken donem siirecinde afazili
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bireyler genel psikolojik sikintilar, anksiyete ve klinik depresyon dizeylerinde
artiglar yagamakta; ayni zamanda kisisel ve sosyal diizenlemelerde de yaygin
olarak sorunlar yagamaktadirlar. Mayo, Wood-Dauphinee, Cote, Durcan ve
Carlton (2002), felgli ve afazili bireylerin sorunlarimi kisaca 4 kategoride
toplamuslardir: etkinlikte bulunamama, ev iglerini yapamama, seyahat kisitlilii ve
giinlitk yagsam etkinliklerinde azalmalar. Hastalarin %25-%50’si yemek, ev isi,
aligveris ve disariya ¢ikabilme git")Ai etkinlikleri artik hi¢ yapamadiklarini, bu igler
icin bakicilarina gereksinim duyduklarini ifade etmislerdir. Kisacasi, felgli ve
afazili bireylerin iligkilerinde hem nitelik hem nicelik olarak bir azalmanin sz
konusu oldugu savunulmaktadir (Knapp, Young, House ve Forster, 2000). Felgli
ve afazili bireyin motivasyon diizeyi ve iyilesme istegi terapi sirecini ve
sonucunu etkiler (Darley,1977). Yogun bir sosyal destegin hizli bir
iyilegtirilmeyle iliskilendirildigi agiktir. Yapilan arastirmalarda da, kisilik
degiskenleri ve sosyal destegin genelde hastanin saglig: ile iliskili oldugu ve
terapi prognozunu belirledigi de goriilmiistir (Thompkins ve ark., 1990). Bu
aragtirmalar, bu tir degiskenleri olgen psikososyal olgeklerin terapilerdeki

bireysel gelisimi dngérmeye yardimet olacaklarini belirtmektedirler.

1.6.2. Felgli ve Afazili Hastaya Ailesi ve Bakicilariin Tutumu

Afazinin yetigkinlerde en yaygin rastlanan dil bozuklugu olarak, kisisel
deneyimleri dogrudan etkileyen bireysel bir iletisifn problemi (Shames, Wiig ve
Secord 1994), aym zamanda da bir aile sorunu oldugu savunulmaktadir

(Davis, 1983; Wells, 1999; Zemva, 1998).
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Evlilik, boganma, yakin birinin 6liimii, ¢ocuk sahibi olmak gibi hayattaki her
degisiklik poténsiyel stres kaynagidir. Hayattaki degisikliklerle ilgili bu sikintilar
her zaman profesyonel yardim gerektirmez. Felg ve afazi ile ortaya ¢ikan
degisiklikler ise birden, beklenmeyen ve istenmeyendir. Ortaya ¢iktigt andan
itibaren afazi aile igin potansiyel stres kaynafidir ve pek ¢ok sorunu da

beraberinde getirir (Le Dorze, Croteau, Brassard ve Michallet, 1999).

Felgli ve afazili insana uyum gosterme zordur, ailenin sinirlarini zorlar. Sartlar
umutsuz gorilebilir. Cocuklar kendilerini ihmal edilmig hissedebilirler ve
kendilerine bagimli bir anne/babaya sahip olmanin giigliigiinii yasarlar. Bundan
dolay, bireyin bakicilar1 bozulan sosyal islevier ve ruh saglhig: bozukluklari ile
ilgili olarak kisa ve uzun dénemde sorunlar yasayabilirler (Knapp ve ark., 2000).
Servaes ve ark. (1999), gergeklestirdikleri alanyazin taramasinda felgli afazili
bireylerin birincil bakicilarinin afaziden etkilenme diizeylerini ele alan
aragtirmalari incelemiglerdir. Bu aragtirmalarda, aile Uyeleri ve bakicilar tizerinde
goriilen belirtileri depresyon, kaygi, halsizlik, fiziksel gerginlik, sosyal izolasyon,
aile i¢ci catismalar ve eviilik sorunlari olarak siralamiglardir. Bu sorunlar 4 baglik
altinda toplanabilir; fiziksel gerginlik; fiziksel olarak felgli bireyin 6zel islerini
yuklenme, zihinsel gerginlik; hastayla yeterince ilgilenememe endigesi,
dinlenmeye zaman bulamama, ihtiyaglar1 yerine getirememe, duygusal gerginlik;,
hayata dair 6nceden planlananlarin kayb: (strese bagli saghk kaybi, kigilere, ige
veya g¢evreye dair bilgi kaybi gibi), sosyal gerginlik; is, arkadas, aile ve bog
zamani ilgilendiren konularda yasanan kisithiliklar veya ihmal (Parr ve ark.,

1997).
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Aile tyelerinin hastaya ve durumuna uyum gostermeye iligkin ilk karar1 bakict
roliini Ustlenmektir. Bu rol felgli hastanin giinlik sorumluluklarint tstlenmeyi
igerir. Hastalifi veya yetersizligi dolayisiyla evde yardimsiz olarak kendine
bakamayan hastanin sorumluluklarini alan ailesi, yakini veya arkadag
alanyazinda informal bakicilar olarak geg¢mektedir (Le Dorze ve ark., 1999).
Kendilerine ticret 6denmemesi onlar1 hemgire, hastabakic1 veya 6zel bakicilar gibi
formal bakicilardan ayirt eder. Buv caligmada birincil bakicilar olarak adlandirilan
informal bakicilar sadece felgli ve afazili bireye bakmakla yitkiimlii goriilen
cocuklart ve gocuklarinin egleri olarak ele alinmigtir. Aileden her fert birincil
bakici olamaz. Baz aile uyeleri felgli afazili kiginin birincil bakicist olabilirken
digerleri degildir. Bu ¢aligmada adi gegen birincil bakicilar hastanin fiziksel
bakimini ve roliini Ustlenen, tedavisi ve terapisi ile ilgilenen sosyal ve maddi

acidan sorumlu olan kisidir.

Aileden bakicilifi Ustlenen kisilerin olumsuz goriis ve/veya tutumlari
rehabilitasyonu tamuayle etkiler. Bu yuzden, dil ve konugma terapisi beyin
krizinden kaynaklanan dil ve konugma bozukluklarini azaltmay1 ve iletigimi en iist
diizeye gikarmayi hedefledigi kadar, diger aile tiyelerinde felg ve afazinin yarattigi
iletigim engeli hakkinda bilgi ve bilinglenmeyi arttirir ve hem hastanin hem de aile
bireylerinin duygusal, sosyal soyutlanmasi ve depresyonunu azaltir (Evans,
Bishop, Hasselkorn., 1991; Herrmann ve Wallesch, 1999; SIGN, 1998). Kisaca,
sosyal destek veren kisi ne kadar saglikli ve olumlu tutum takinirsa, hastalarinin

iyilesmesine olumlu etki yaparak rehabilitasyonun gelecegini o kadar etkin
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kilacaktir (Scholte op Reimer, De Haan, Pijnenborg, Limburg ve Van den Bos,

1998).

1.7. Problem

Fel¢li ve afazili bireylerle yapilan ¢alismalar genellikle ¢gogu yonden sorunludur.
Yanli orneklemler tizerine temellenmis gibi gozilken orneklem segimleri
aragtirmalarin gogundaki temel gugliiktiir. Dahasi, 6rneklem sayisi aragtirmalari
sinirlamaktadir.  Afazinin nadir gorilen bir durum olmast nedeniyle
arastirmalardaki katilime: sayist genellikle sinirlt olmugtur. Dolayisiyla, bakicilar
ile yapilan aragtirmalar da az sayida katilimct ile gergeklesmektedir. Alanyazin,
otuz ve uzerinde katilimci ile yapilan 4 aragtirma diginda digerlerinin daha az
sayrda katilimct ile gergeklestigini belirtmektedir (Servaes ve ark., 1999). Bu tiir
aragtirmalarin niceliksel olmaktan ziyade niteliksel olmasini ve hasta-bakici
iligkisinin etkilerinin daha iyi yorumlanabilmesini Oneren aragtirmacilar da vardir
(Cant, 1999). Ozellikle, bu tiir ydntemlerle bakicinin hastasina uyumunu etkileyen
degiskenlerin (bakicilarin yasi, sayisi, maddi durumu, kariyeri, egitimi,vs.) daha
sistematik olarak ele alinmasi Onerilmektedir. Bu tir caligmalarin bir diger
kisithilig, bakicilik stresine iligkindir. Yapilan aragtirmalar 1 ayhk bakicilik
stiiresinden 9 aya veya daha uzun strelere sarkan bakicilik yikiint aragtirmiglardir,
Ik 1 aylik akut dénem bakicilarinin gériiglerini degerlendiren Adams (2003),
belirtilen siireyi hastanin ve bakicilarinin yagaminda en fazla degisikligin
hissedildigi, fakat bakicilarin bu farkli yagam tarzimi yeni arkadas edinme veya
hareketli giinler gegirme stirecinde hissedemediklerini ifade etmektedir.

Bakiciligin uzayan siresi ise ilk zamanlarin olumsuzlugunu ve siddetini
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yumugatabilmektedir. Bu durumda felgli ve afazili birey ve bakicilarinin
digtincelerini 6lgme amagli aragtirmalarin gegen zamani iyi degerlendirmeleri

gerekmektedir,

Konu benzeri ¢aligmalarin yiriitilme siirecine iligkin sorunlara ek olarak, felgli ve
afazili birey ve birincil bakicilarinin iligkilerine yonelik siklikla kargilagilan diger
sorunlar “Iletisim ” ve “Ailedeki”Rol Degisimleri”ne hedeflenmektedir (Servaes
ve ark., 1999). Sozii gecen makalede iletisim sorunlarina dikkat ¢ekilmis, afazili
hastalarin bakicilarinin ortalama %50’sinin iletigim guglitklerini temel uyum
problemleri olarak belirttigi gortlmustiir. Gergeklestirilen aragtirma bulgularinda
yasanilan belirgin sorunlar hastayr anlama giiclikleri, konusacak insanlarin
olmamasi, felgli hasta ve ailenin diger ilyeleri arasindaki iletisimin azalmasi,
Jelgli hastamin biligsel ve iletisimsel yetersizligini ve normal yolla tepki verme
yetenegini kaybettigini kabullenme gii¢liikleri olarak belirtilmistir. Diger bir faktor
olarak da “Iletisim ortamlarindaki” degisikliklere dikkat ¢ekilmektedir. Buna gore
afazili kiginin soyledigi seylerin her zaman digindiigii seyler olmadigim
anlamanin getirdigi stres, afazili kiginin soylemek istedigini anlayamamaktan
kaynaklanan tedirginlik, afazili kisinin kullandigi saldirgan kelimelerden (kiifiir)
dolay: kizginlik ve afazili kisinin iletisim kurmaya ilgisinin kayboldugunun aile
tarafindan algilanmast da bulgular arasindadir. Iletisimdeki bozulmanin derecesi,

psikolojik hasar ve bakicinin gerginligi ile anlaml1 derecede iligkilidir.

Alanyazinda bakici esleri ile yapilan arastirmalara bakildiginda (Christensen ve

Anderson, 1989; Cruice ve Hillary, 2003; Zemva, 1999) gorusiilen eslerin
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%81’inin, sosyal etkinlikler ve bos zaman kullammlarinin olumsuz yonde
etkilendigi, felgli ve afazili eglerine karsi stresli ortamlardan kaginma seklinde
aswrr korumacilik sergiledigi bulunmugtur. Afazi hakkinda bilginin artmasinin
felcin esler {izerindeki etkisini azalttigi; bununla beraber, sadece afazi ile ilgili
bilgi artmasinin, ilgili problemlerle bag etmede tek bagina yeterli olmadig: da
belirtilmistir. Malone (1969) fel¢li ve afazili bireyin bakiminda, ¢ocuklarla
yasanilan olumsuz etkileri arastllrdlgl caligmasinda, belli baghi sorunlar1 rol/
degisiklikleri, rahatsizlik, sucluluk duygusu, maddi sorunlar, saglhk sorunlari

olarak ifade etmektedir (Akt: Servaes ve ark, 1999).

Yapilan diger arastirmalarda, aile igindeki rol degisimlerine iligkin sorunlara da
isaret edilmistir (Wells, 1999). Afazili bireylerin esleri ile iletisim kuramamalari,
gerekli rol degisimlerinin gergeklesmesini giiclestirir. Her iki cinsiyetteki eslerin
afaziden kaynaklanan iletisim sorunlarindan bir dereceye kadar etkilendikleri
gorillmektedir. Bu degisimlerin, siklikla, iletisim giiclikleri ile ve kismen
bakicinin (genellikle kadin esler) hastayr ve aileyi desteklemesi, parasal
konularda karar vermesi, evde otoritesini arttrmasi ve sorumluluk almasi ile

iliskili oldugu saptanmigtir.

Felgli ve afazili hastalarin bakicilar1 tarafindan seyrek olarak bildirilen diger
sorunlar, sugluluk duygusu, kendine zaman aywramama, davranissal
rahatsizliklarla bag etme gigliikleri, saglik problemleri, arkadaslarin ziyarete
daha az gelmesi, etkinliklerin kisitlanmasi, mali sorunlar ve arkadagshgmn

azalmasi olarak belirtilmigtir (Servaes ve ark., 1999).



21

Zemva (1999), 57-82 arasinda degisen 20 afazili kisi ve birisi erkek 13 es, 5 kiz, 2
erkek c¢ocuktan olusan 20 aile Uyesi ile afazi engeline yonelik diigiinceleri
hakkinda goriismiiy ve afazili kisilerin daha ¢ok iletisim zorluklarina iligkin
etkilendigi buna karsin, aile tyelerinin evlilik ve aile hayatindaki sikintilar ve
degisiklikler ile duygularimt kontrol etme ve davramg degisiklikleri ile ilgili
endigelerinin oldugu ortaya glkmistlr. Eslerin ise; afazili eslerinin ihtiyaglarini
anlama, afazili esleri igin endiselenme, evlilik hayatindaki degisiklikler, diger
insanlarin yardimina ihtiya¢ duyma/bagimlilik ve bos zaman kaybi ile ilgili

sorunlar yasadig gérilmigtir.

Son zamanlarda yapilan caligmalarda da, bakicilarda kendi saghklarini ikinci
plana atma, sosyal iglevlerin zarar gormesi, afaziye iliskin hazirlik yoksunlugu ve
sorunlarr ¢ozmede olumsuzluga dogru yonelme, yasamin anlamini kaybetmesi,
asirt korumact tutum gelistirme  seklinde depresyon riskinin gelistigi ortaya
¢cikmugtir (Grat, Weaver, Elliott, Bartolucci ve Giger; 2004; Thompson ve ark.,

2002).

Gliniimiizde dil ve konugma terapistleri, afazi sendromunun sosyal yonlerinin
terapi basarisinda 6nemli bir faktér oldugunun farkina varmakta ve olgunun
sosyal yonlerine terapilerinde Onem gostermeye baglamiglardir (Parr, 1997,
Pound, 1998; Simmons-Mackie, 1998). Bu baglamda giiniimiizde dil ve konugma
terapistinin sadece dil hasar1 boyutunda yardim saglama amagli roliiniin degismesi

gerektigi belirtilmektedir. Yeni rolii igerisinde terapistin, bireyin dil becerilerini
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gelistirmeye galigirken ayn1 zamanda afazili bireyin ve ailesinin kargilagtigt sosyal
engelleri de g6z Oniine almast gerektigi savunulmakta; s6zii gecen dislince
islevsel-pragmatik model “Yasama Katilim Yaklagimi” olarak tamitilmaktadir
(Chapey, Duchan, Elman, Garcia, Kagan, Lyon ve Mackie, 2000). Bu model
cercevesinde, Ozellikle, fel¢li ve afazili bireyin yakin g¢evresinde yer alan bireylere
iligkin sosyal ozelliklere bakilmasi zorunlu kilinmaktadir. Bu nedenle, afazi
éendromunun, felcli ve afazili biréyin yakin ¢evresinde yer alan birincil bakicilar
iizerindeki sosyal etkileri (gi¢ kaybi, rol degisimi gibi) ve bu kisilerin afazi
sendromuna yénelik gorisleri kapsamli bir rehabilitasyoﬁ baglaminda 6nemli rol
oynamaktadir (Mackie-Simmons, 1998). Timiyle destekleyici bir ¢evrenin, felg
ve afazinin, dil hasar1 ne olursa olsun, hem bireye hem de gevresine getirecegi
yukii azaltacag iddia edilmektedir. Bu goriiy dogrultusunda, iyi bir
miidahale/girisim programinda afaziden etkilenen bireylerin kigisel ve ¢evresel
engellerinin belirlenip, sosyal iligki ve etkinliklere erigsimi kolaylagtiracak ve
oncelikle miidahale/girigim  hedefi olabilecek degigkenlerin  saptanmast

gerekmektedir.

1.8. Aragtirmanin Amaci

Yukarida anlatilan aragtirma bulgular ve gereksinimlerin 1s1§inda bu ¢aligmanin
genel amact birincil bakicilarin felgli ve afazili hastalarina ve yasamlarini
degistiren engellere karst goruglerini ve bunlart etkileyen degiskenleri

belirlemektir.
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Bu amagla agagidaki sorulara yanit aranmistir;

2)

b)

d)

g

Felgli ve afazili bireyin durumu, birincil bakicilarint genel de olumlu veya

olumsuz olarak hangi yonde etkilemektedir?

Birincil bakicilarin olumlu veya olumsuz goériislerinin  yogunlastigi

maddeler hangileridir?

Birincil bakicilarin goriisleri, birincil bakicilara iligkin cinsiyet ve egitim

degiskenlerine gore farklilik gostermekte midir?

Birincil bakicilarin gortisleri, felgli ve afazili bireye iligkin cinsiyet ve

medeni durum degiskenlerine gore farklilik gostermekte midir?

Felgli ve afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan

en 6nemli faktorler nelerdir?

Birincil bakicilara gore afazili bireyin felg gecirmesine sebep olan en

6nemli faktorler nelerdir?

Felgli ve afazili bireylere iligkin olarak, birincil bakicilarin manevi destek

aldiklar1 en 6nemli kaynaklar nelerdir?
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1.9. Aragtirmanm Onemi

Beyin krizi giniimiizde basta gelen 6lim nedenlerinden biridir ve biiytik bir
kisminda da afazi sendromu ortaya ¢ikmaktadir. Durumdan Slkhkla etkilenen 60
yag uistiindeki grubun, Turkiye gibi kismen geligmis olan tilkelerde giin gegtikge
artig gostermesi, beyin krizinin 6lime yol agici bir hastalik olmasi ve ig giictinii
olumsuz etkileyen hastaliklar arasinda yer almasi, olayt hem sosyal, hem de
ekonomik bir sorun konumuna sokmaktadir (Ozdemir, 2000). Hastane sonrasi
evlerine gittiklerinde, hem hasta hem de bakicilar igin hayatlarinda pek ¢ok sey
degismektedir. Ne var ki, ne hastalar ne de bakicilar yeni duruma hazir
gorinmektedir. Bu donemde bakicilarin olumlu tutum gelistirebilmeleri afazili

hastalarin gelecekteki yasamini 6nemli 6l¢iide etkilemektedir.

Diinya Saglik Orgiitii (WHO) modelinin kavramsal gergevesi iginde “engellilik”
bireyin hasar ve yetersizliklerinden etkilenen yasam degisikliklerini ve gevresel
kosullarin yarattig1 engelleri tanimlar. Bu goris, bireyin her tiirli iletigim egiyle
yagadigt iletisim bozuklugunu da bir bakima agiklamaktadir. Model gercevesinde,
aileler afazili bireyin g¢evresinin bir pargast olarak iletisimi engelleyenler ya da
iletigimi kolaylastiranlar olarak yer alirlar. Bu baglamda giinliik hayatei katilma ve
iletigimi surdirmede felgli ve afazili hastalarin birincil bakicilarina (eg ve
cocuklar) onemli roller digmektedir. Felg ve afazi bu kadar yiiksek bir oranda
gorilmesine ragmen, birincil bakicilarin rolleri, sorumluluklari ve bunlar
etkileyen bakici ozelliklerinin fazla agiklifa kavusturulmus bir konu olmadigi
digiiniilmektedir. Miidahale/girisim programlarinda yer almas: gereken ailenin

goriig ve oOzellikleri géz oniine alinarak yapilacak terapilerin afazili birey ve
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sorunlarinin ¢éziimi igin katk: saglamasi beklenmektedir. Bu agamada, felgli ve
afazili bireylerin rehabilitasyonunda en 6nemli rolii oynayan birincil bakicilarin
afazili bireylere iligkin goruglerini betimlemeye ¢aligan bu ¢aligma Tiirkiye’de
daha oOnce c¢alisgilmamigtir,. Bu yizden, bu g¢aligma Turkiye’de afazi
rehabilitasyonunu  ve ilgili alanyazini desteklemek amaciyla onemli

goriilmektedir.

1.10, Smirhihklar

Bu aragtirma ile elde edilen bulgular:

1. Aragtirma, Osmangazi Universitesi Tip Fakiiltesi Egitim Arastirma Uygulama

Hastanesi Noroloji Servisinde yatmakta olan felgli ve afazili akut donem

hastalarinin birincil bakicilari ile sinirhidir.

2. Anket uygulamasi her afazili bireyin ailesinden bir kigiyle sinirlidir,

3. Arastirmada elde edilen birincil bakicilara ait goriisler ‘Afazili bireyin

cocugunun bakig agistyla afazili hastanin  s6zel ve sozel olmayan

davraniglarinin analizi 6lgegi’ ile elde edilen bilgilerle sinirlidir.



BOLUM II

YONTEM

Bu ¢aligmada, betimsel ve bagintisal bir desenleme yapilmigtir. Caligmada birincil
bakicilarin felgli ve afazili hastalarina ve yagamlarini degistiren engellere karg
gorusleri betimlenmeye ve bunlarni etkileyen degiskenler belirlenmeye

caligilmigtir.

2.1. Arastirma Grubu

Arastirma grubuna, Osmangazi Universitesi Egitim Arastirma Uygulama
Hastanesi, Noroloji Servisi’nde, Mart-Temmuz 2004 tarihleri arasinda afazi tanist
almig akut donemdeki tiim bireylerin birincil bakicilan1 dahil edilmigtir. Arastirma
kapsamindaki birincil bakicilar, hastalarin kiz ve erkek gocuklart ile gocuklarinin
eslerinden olugmaktadir. Caligmaya her felgli afazili bireyin ailesinden sadece bir
kisi dahil edilmigtir. Aragtirmaya goéniillii olarak katilmay: kabul eden 40 birincil
bakici aragtirma grubunu olusturmustur. 19 kadm ile 21 erkekten olugan felgli
afazili bireylerin yaglart 52 ile 95 arasinda olup yas ortalamast “71” olarak
hesaplanmigtir. Bu vakalarin medeni durumlarina bakildiginda ise 24’t evli 16’s1

duldur. 22’si kadin 18’i erkek olan birincil bakicilarin yaglan ise 20 ile 63
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arasinda olup yas ortalamast “38” olarak hesaplanmigtir. Egitim durumlarn ise
bilyiik oranda 15 kigi ile ilkdgretim, 13 kisi ile lise, 9 yiiksekogretim ve 3 okuma
yazmasi olmayan bireylerden olugmaktadir. Aragtirma grubunu olugturan birincil
bakicilara ve felgli afazili hastalara iligkin demografik ozellikler Tablo 1’de

sunulmugtur.

Tablo 2.1. Birincil Bakicilara ve Felgli Afazili Hastalara {liskin Demografik

Ozellikler

Birincil bakicilara iliskin demografik ézellikler (N=40)

N %

Kadm 22 55

Cinsiyet Erkek 18 45
20-30 7 17.5

31-40 9 22.5

Yas 41-50 13 32.5
51-60 10 25.0

61 ve iistii 1 2.5

Okumaz-yazmaz 3 7.5

Egitim [lkogretim 15 37.5
Durumu Lise 13 325
Yitksekogretim 9 22.5

Afazili hastalara iligkin demografik ozellikler (N=40)

Kadin 19 47.5

Cinsiyet Erkek 21 52.5
Yag 52-70 17 42.5
71 ve iistii 23 57.5

Medeni Evli 24 60.0

Durumu Dul 16 40.0
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2.2. Veri Toplama Araclar:

Aragtirmada, birincil bakicilarin felgli afazili bireyin s6zel olmayan davraniglarina
iliskin goriglerini belirlemek amaciyla, veri toplama aract olarak “Birincil
bakicinin bakis agisiyla afazili hastanin s¢zel olmayan davramglarinin analizi”
konulu 6lgek kullanilmugtir. Arastirma kapsaminda yer alan “sozel olmayan
davraniglar” terimi, kullanilan 6lgekte “rol degisimi, rahatsizlik, sugluluk,
finansal/maddi durum, inkar/reddetme ve kabullenme, okul/is ihmali, sosyal
hayatta degisiklik ve saglik” konularimi iceren davramsglar olarak
tanimlanmaktadir. Ayrica, felgli afazili bireylere ve birincil bakicilara iligkin
demografik bilgileri toplama amaciyla “Demografik Bilgi Formu” geligtirilmis ve

kullanilmugtir.

2.2.1. Cocugunun Bakis Acisiyla Afazili Hastanin Sozel ve Sozel Olmayan

Davranislarmin Analizi

Afazili bireyin gocugunun bakig agisiyla afazili hastanin sozel ve sozel olmayan
davraniglarinin  analizi Olgegi (Preinterview Form for an Analysis of the
Nonlinguistic and Linguistic Behaviors of an Adult Aphasic Patient from His
Child’s Perspective) iletigim ortamuni etkileyen fiziksel, baglamsal ve psikososyal
faktorleri tammlama amactyla Roberta Chapey (1986) tarafindan gelistirilen bir

Olgektir.
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Orjinal olgek afazili bireylerin s6zel ve sozel olmayan davraniglarini analiz etmek
amaciyla, iki temel alt Olgekten (sozel ve sozel olmayan davramsglar)
olugmaktadir. Dilsel kisim, “igerik”, “bi¢im”, “kullamim” ve “genel” baghklari
altinda 4 faktorden olugmaktadir, Bu bolimde toplam 38 soru bulunmaktadir.
Ancak, ol¢egin sozel kismi bu aragtirmanin amaci diginda oldugu igin kapsam

dist brrakilmagtir.

Orjinal 6lgegin sozel olmayan davraniglar1 analiz etmeye yonelik olan kismi ise
47 maddeden olugmaktadir. Kirk yedi maddenin 44’4 Likert-tipi maddeler iken,
3’ siralama maddeleridir. Olgedin so6zel olmayan bolimii Mavis (2004)
tarafindan uzman goriisi de alinarak Turkge’ye uyarlanmis ve orjinal 6lgekten 5
Likert-tipi madde kulttirel etmenler g6z 6niine alinarak goriis birligi ile ¢ikarilmig
ve Olcegin son hali 39 Likert -tipi ve 3 swralama maddesi olarak 42 madde ile

sekillenmistir. Olgek Ek-1 de sunulmustur

Otuz dokuz maddelik Likert-tipi maddeler, 1= “Hemen hemen hi¢”, 2=
“Nadiren”, 3= “Bazen”, 4= “Genellikle” ve 5= “Cogunlukla” olmak iizere begli
dereceleme ile yamtlanmaktadir. Olgekte 9 olumlu madde bulunmaktadur.
Olgekteki olumlu ifadeler “Cogunlukla” kategorisinden baslanarak sirasiyla 5, 4,

3, 2, 1; olumsuz ifadeli maddeler ise yine ayni kategoriden bu kez ters yénden

>

bagslayarak 1, 2, 3, 4, 5 bigiminde puanlanmaktadir.

Olgekte ayrica “Rahatsizlik”, “Sugluluk” ve “Sosyal Hayatta Degisiklik”

basliklar1 altinda bakicilarin gorislerine dayali olarak sorunlari ¢nem sirasina
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koymayi1 hedefleyen 3 ayri siralama maddesi de yer almaktadir. Bu nedenle, bu
maddeler belirtilen 39 maddeden ayri olarak katilimcilara sorulmug ve ayrica

degerlendirmeye alinmigtur.

Likert-tipi maddeleri igeren orjinal Olgek 7 alt faktorden (Rol Degisimi,
Rahatsizlik, Finansal/Maddi Durum, Okul/Is Thmali, Sosyal Hayatta Degisiklik,
Sa{;hk, Inkar/Reddetme ve Kabuliénme) olugmasina ragmen, 6lgegin uyarlanmasi
ile ilgili olarak bu ¢aliymada katilimct sayisinin sinirli olmasindan (N=40), ve
ayrica Kaiser-Mayer-Olkin (KMO) degerinin .60’dan dusik olmasindan dolayi
olgegin yap1 gecerligine (Faktor Analizi) bakilamamustir. Ilgili alanyazinda,
verilerle faktor analizi yapabilmek igin KMO degerinin .60’1n iizerinde olmast

gerekliligi belirtilmektedir (Buyukoztiirk, 2003).

Olgekle ilgili yapilan giivenirlik caligmasi sonucunda, 39 maddelik o6lcegin
Cronbach alpha degeri .80 olarak bulunmugtur. Bulunan deger, 6lgegin giivenilir

ve bu ¢aligmada kullanilabilir bir 6lgek oldugunu gostermektedir.

Felgli afazili bireylerin birincil bakicilartyla doldurulan Demografik Bilgi Formu
ise; birincil bakicilara iligkin cinsiyet, yas ve egitim durumu ile afazili bireylere

iligkin ci’nsiyet, yas ve medeni durumlan hakkinda bilgi saglamigtir.
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2.3. Veri Toplanmasi ve Uygulama Siireci

Aragtirma, Osmangazi Universitesi Egitim Aragtirma Uygulama Hastanesi
Noroloji Servisinde yatmakta olan afazi tanisi almis akut donemdeki tiim
hastalarin bu arastirma kapsaminda birincil bakici olarak tanimlanan gocuklari
veya ¢ocuklarinin egleri ile yapilmistir. Hastanede afazi tanist almig hastalar
belirlenip aragtirmanin yapilabilmesi igin gerekli izin alindiktan sonra, hasta
odalarina gidilerek bu hastalarin birincil bakicilariyla tamigtimigtir. Birincil
bakicilarin hastanin bakimindan sorumlu kisiler (¢ocuklari) olmalar: aragtirmaya

katilma garti olarak belirlenmigtir.

Veri toplama araglarinin uygulanabilecegi uygun bir odada, aragtirmanin
kapsamina ve amaglarna iliskin gerekli agiklamalar aragtirmaci tarafindan
yapilmustir. Ilk 6nce “Demografik Bilgi Formu” doldurulmus, ardindan “Birincil
bakicinin bakis agisiyla afazili hastanin sézel olmayan davraniglarinin analizi”
ol¢egi uygulanmugtir. Gortigmeler yaklagik 30-45 dakika sﬁrﬁqustur ve aragtirmact

tarafindan bireysel olarak yapilmgtir.

2.4. Verilerin Analizi

Felgli ve afazili bireyin durumunun bakicilar1 genel olarak etkileyip

etkilemedigini belirlemek amaciyla 6lgekten alinan puan ortalamasina bakilmistir.
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Birincil bakicilarin olumlu veya olumsuz goriglerinin yogunlagtigi (bakictlarin
%50 ve daha fazlasinin goriig bildirdigl) maddeleri/degiskenleri belirlemek
amaciyla, birincil bakicilarin maddelere iligkin gorislerinin frekans ve yiizdesine

bakilmigtir.

Felgli ve afazili bireyin durumunun bakicilar Gzerindeki etkisinin, bakicinin
cinsiyetine gore farklilik gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla t-testinden
yararlanilmig, bakicinin egitim durumuna gore farklhlagip farklilagmadigim

belirlemek amaciyla Tek Yonli Varyans Analizi (ANOVA) yapilmstir.

Felgli ve afazili bireyin durumunun bakicilar tizerindeki etkisinin, afazili bireyin
medeni durumuna gore farklilik gosterip gostermedigine iliskin olarak t-testinden
yararlanilmig, afazili bireyin cinsiyetine gore farklilasip farklilasmadiginm

belirlemek amaciyla t-testi kullamimugtir.

Afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en 6nemli
faktorleri, birincil bakicilara gore afazili bireyin felg gecirmesine sebep olan en
onemli faktorleri, felgli afazili bireylere iligkin olarak, birincil bakicilarin manevi
destek aldiklar: en onemli kaynaklari belirlemek amaciyla yiuzde ve frekansa

bakilmugtir.

Verilerin analizinde SPSS  (10.0) paket programindan yararlanilmig, .05

diizeyinde anlamliliga bakilmigtir.



BOLUM III
BULGULAR

Felgli ve afazili bireylerin c¢ocuklarindan olusan birincil bakicilarinin afazi
sendromuna iligkin goriiglerini ortaya koymay1 hedefleyen ¢alismamizin amaglari

dogrultusunda, asagidaki sorulara cevap aranmugtir.

3.1. Felgli ve Afazili Bireyin Durumu, Birincil Bakicilarim1 Genelde (Olumlu

veya Olumsuz Olarak) Hangi Yonde Etkilemektedir?

Felgli ve afazili bireyin durumuna iliskin birincil bakicilarin ne yodnde
etkilendigine veya birincil bakicilarin afazili bireye iliskin gorigleri, birincil
bakicilarin  6lgekten aldiklari  toplam  puamin  ortalamasina  bakilarak
degerlendirilmigtir. Caligmada, 6lgekten alinabilecek en diisitk puan 39, en yiksek
puan 195, olgekten alinacak ortalama puan ise 117 olarak hesaplanmustir. Puan
dustitkce, fel¢li ve afazili bireyin durumunun birincil bakicilart olumsuz yoénde
etkiledigi; diger bir deyisle, birincil bakicilarin felgli ve afazili bireyin durumuna
iligkin olarak olumsuz goriigler iginde olduklar1 anlamina gelmektedir. Yapilan
analiz sonucu, ¢aligmaya katilan birincil bakicilarin 6lgekten minimum 75 ve

maksimum 166 puan aldiklari, alinan toplam puan ortalamasinin (X =115.12) ise
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Olgekten alinabilecek ortalama puandan (X= 117.00) daha disik oldugu
bulunmugtur. Bu farkin ¢ok anlamli olmadiginin goriilmesine ragmen, birincil
bakicilarin felgli ve afazili bireyin durumuna iligkin olarak genelde olumsuz gériig

icinde olduklar1 soylenebilir.

3.2. Birincil Bakicilarin Olumlu veya Olumsuz Goriiglerinin Yogunlastigi

Maddeler Hangileridir?

Birincil  bakicilarin  olumlu veya olumsuz goriiglerinin  yogunlagtig:
maddeleri/degiskenleri belirlemek amaciyla, birincil bakicilarin maddelerle ilgili
goriglerinin frekans ve yiizdesine bakilmigtir. Maddelerle ilgili frekans ve
yiizdelere bakildigi zaman, birincil bakicilarin  “Rol degisimi/Sorumluluk”,
“Sosyal hayatta degisiklik”, “Inkar/veddetme ve kabullenme” ve “Saghk’
konularini igeren gogu maddede olumsuz, baz1 maddelerde olumlu gériigler iginde
olduklari bulunmugtur. Ornegin, “Rol degisimi/Sorumluluk” ile ilgili ¢ogu
maddede katilimcilarin gogunlugunun olumsuz gorisler igerisinde olduklari
goriilmiigtiir. Yapilan analizler sonucunda, katilimcilarin % 73’Uniin  diger
kardeslerine gore daha fazla sorumluluk aldigini hissettikleri ve % 70’inin evle
ilgili kararlar alma sorumlulugu duyduklarini belirttikleri gorilmistar. Ayrica,
birincil bakicilarin % 60’1 anne/babalarinin  sosyal hayatlarii  planlama
sorumlulugu duyduklarini, % 65’1 anne/babalarinin felgten bu yana saglikla ilgili
kararlar almada kendilerinden yardim istediklerini ve % 65’1 de anne/babalarinin
felgten bu yana sahsi bakimlanyla ilgili olarak kendilerinden yardim istediklerini

belirtmiglerdir.
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“Sosyal hayatta degisiklik” ile ilgili pek ¢ok maddede de, birincil bakicilarin
yanisindan fazlasinin olumsuz gorisler iginde olduklar gorilmustir. Ornegin,
katilimcilarin % 58’1 felgten bu yana sosyal hayatlarinin degistigini ve % 63’0 de
anne/babalarinin bakiminin sosyal hayatlarina ayirdiklari zamandan g¢aldigini
belirtmiglerdir. Ayrica, katilimcilarin % 55°i felgten bu yana anne/babalarinin
kendileriyle daha gok vakit gegirmek istediklerini ifade ederken, % 58’i felgten bu
yéna bos zamanlarini evde gegirdiklerini ifade etmislerdir. Yine sosyal hayatta
degisiklikler konusu ile iligkili olarak, katthimcilarin % 63’0 aileleri ile yaptiklar
konugmalarda konularinin anne/babalarinin sorunlar1 veya bu sorunlar gidermeye
iligkin oldugunu belirtmiglerdir. Katilimcilarin % 75’1 ise felg sonrasinda gegen
zaman ig¢inde =ziyaretgilerinin kendilerini aym siklikla ziyaret ettiklerini

belirtmiglerdir.

“Saglhk” konusu ile ilgili olarak birincil bakicilarin % 90’inin anne/babalarinin
hastaliginin gerginligi ile basa gikabilmek igin psikiyatrist yardimi almay: hemen

hemen hi¢ diigiinmediklerini ifade etmislerdir.

“Inkar/reddetme ve kabullenme” konusu ile ilgili olarak, birincil bakicilarin
% 85’1 felgten sonra anne/babalarina karsi daha korumaci olduklarini ifade
etmistir. Evli olan afazili bireylerin birincil bakicilarinin % 67’si felg sonrasinda
felgli olmayan anne/babalarini daha fazla koruduklarim belirtirken, % 79’u felgli
olmayan anne/babalarindan daha fazla sorumluluk tagidiklarini ifade etmiglerdir.

Bu bulgulara iligkin frekans ve yiizdeler Tablo 3.1.’de verilmigtir.
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Tablo 3.1. Birincil bakicilarin olumlu veya olumsuz goriislerinin yogunlagtigi

maddeler/degiskenler (N=40)

Madde Birincil bakicilarin en sik belirttikleri

No olumlw/olumsuz goriugleri f %
“Rol degisimi/Sorumluluk” ile ilgili maddeler (Ig:ogunlukla/genellikle)

2 “Diger kardeglerime gére daha fazla sorumluluk aldigimu hissediyorum™ 29 73

4 “Evle ilgili kararlar alma sorumlulugu duyuyorum” 28 70

5 “Anne/babamin sosyal hayatini planlama sorumlulugu duyuyorum” 24 60

6 “Annem/babam felgten bu yana saglikla ilgili kararlar almada yardimumu istiyorlar” 26 65

8 “Annem/babam felgten bu yana sahsi bakimlariyla ilgili yardumimu istiyorlar” 23 58
“Sosyal hayatta degisiklik” ile ilgili maddeler (¢ogunlukla/genellikle)

23 “Felgten bu yana sosyal hayatim degisti” 23 58

24 “Annemin/babamin bakumi sosyal hayatima ayirdigim zamandan ¢aliyor” 25 63

25 “Fel¢ten bu yana annem/babam kendisiyle daha ¢ok vakit gecirmemi istiyor” 22 55

26  “Felgten bu yana vaktimi evde gegiriyorum” 23 58

27 “Aile ile yaptifim konusmalar anne/babamin sorunlari veya bu sorunlari gidermeye
iligkin oluyor” 25 63

31 “Fel¢ sonrasinda gegen zaman iginde, ziyaretgilerimiz ayni siklikla geliyorlar » 30 75
“Saglk” ile ilgili madde (nadiren/hemen hemen hig)

34 “Anne/babamin hastaliginin gerginligi ile basa ¢ikabilmem igin psikiyatrist yardim almay:
diisiiniiyorum” 34 90
“Inkar/reddetme ve kabullenme” ile ilgili maddeler (cogunlukla/genellikle)

35 “Felgten sonra anne/babama kargt daha korumaci oldum” 34 85

38  “Felg sonrasinda felgli olmayan annemi/babami daha fazla korudugumu hissediyorum” 16* 67

39  Felgli olmayan annemden/babamdan daha fazla sorumluluk tagiyorum”

19*

79

*Sadece 24 evli afazili bireyin birincil bakicis tarafindan doldurulmugtur.
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3.3. Bakicilarin Gériigleri, Birincil Bakicilara iliskin Cinsiyet ve Egitim

Degiskenlerine Gore Farkhlik Gostermekte midir?

Felgli ve afazili bireyin durumu ile ilgili olarak, birincil bakicilarin goriiglerinin
birincil bakicilara iligkin cinsiyet ve egitim durumu degiskenlerine gore farklilagip
farklilagmadiy, cinsiyet degiskeni igin t-testi ile ve egitim durumu degiskeni igin

de Tek Yonli Varyans (ANOVA) analizi ile incelenmigtir.

3.3.1. Birincil Bakicilarin Gériisleri Birincil Bakicilara Iliskin

Cinsiyet Degiskenine Gore Farklihk Gostermekte midir?

Yapilan t-testi sonucu, felgli ve afazili bireyin durumuna iligkin olarak birincil
bakicilarin goriglerinin, bakicilarin cinsiyetlerine goére anlamli bir farklilik
gosterdigi  bulunmugtur [t(38)= 5.02, p< .05]. Birincil bakicilarin gériis
puanlarinin  bakicilarin  cinsiyetlerine gore t-testi sonuglart Tablo 3.2°de

gosterilmistir.

Tablo 3.2. Birincil bakicilarinin goriis puanlarinin birincil bakicilarin

cinsiyetlerine gore t-testi sonuglari

Cinsiyet N X S sd t )

Kadin 22 103.36 12.79 38 5.02 .00

Erkek 18 129.50 19.91
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Yapilan t-testi sonucu, kadin birincil bakictlarin (X=103.36), erkek birincil
bakicilara (X= 129.50) gore daha duisiik puan aldiklar1 goriilmektedir. Bagka bir
deyigle, kadin bakicilar, erkek bakicilara gore daha olumsuz goriisler

tagimaktadirlar.

3.3.2. Birincil Bakicilarin Gériisleri Birincil Bakicailara Tligkin Egitim

Degiskenine Gore Farkhihk Gostermekte midir?

Yapilan Tek Yonli Varyans Analizi (ANOVA) sonucunda, fel¢li ve afazili
bireyin durumuna iligkin olarak, birincil bakicilarin goruslerinin  (birincil
bakicilarin) egitim durumuna gore anlamli bir farklilik gosterdigi bulunmugtur
[F(2-34)=6.97, p< .05]. Birincil bakictlarin goériig puanlarinin birincil bakicilarin
egitim durumlarina gore Tek Yonli Varyans Analizi (ANOVA) sonuglar1 Tablo

3.3.’de gosterilmistir.

Tablo 3.3. Birincil bakicilarinin goriig puanlarinin birincil bakicilarin egitim

durumlarma gore ANOVA sonuglar

Varyansin Kaynag:  Kareler Toplami  sd  Kareler Ortalamas: [ P

Gruplararasi 4348.45 2 2174.22 6.97 .003
Gruplarigi 10600.62 34 311.78
Toplam 14949.08 36

Yapilan Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA), felgli ve afazili bireyin durumuna

iliskin olarak " birincil bakicilarin gortglerinin (birincil bakicilarin)  egitim



39

durumuna goére anlamli bir farklilik gosterdigi bulunmustur. Bagka bir deyigle,
birincil bakicilarin gorigleri aldiklari egitim dizeyine goére farklilagmaktadir.
Egitim duzeyleri arasi farklanin hangi gruplar arasinda  oldugunu bulmak
amaciyla yapilan Tukey testinin sonuglarina gore, lisans/lisansiistii diizeyde
egitim derecesine sahip birincil bakicilanin gbriiy puan ortalamalarinin
(X=134.88), ilkogretim (X=107.46) ve lise diizeyinde egitim derecesine sahip
olan birincil bakicilarin gorilg puan ortalamalarindan (X =114.00) daha yiiksek
oldugu bulunmustur. Diger bir ifadeyle, lisans/lisansiistii egitim derecesine sahip
birincil bakicilarin felgli ve afazili bireyin durumuna iligkin daha olumlu gérisler

igerisinde olduklar: belirlenmisgtir.

3.4. Birincil Bakicilarin Goriisleri, Felcli ve Afazili Bireye 1liskin Cinsiyet ve

Medeni Durum Degiskenlerine Gore Farkhilhik Gostermekte midir?

Felgli ve afazili bireyin durumuna iligkin olarak, birincil bakicilarin goriiglerinin,
afazili bireye iligkin cinsiyet ve medeni durum degiskenlerine gore degisip

degismedigine, her iki degisken igin de ayr1 yapilan t-testi ile bakilmistir,

3.4.1. Birincil Bakicilarin Goriisleri, Felcli ve Afazili Bireye Tliskin

Cinsiyet Degiskenine Gore Farklilik Gostermekte midir?

Yapilan t-testi sonucu, afazili bireyin durumuna iligkin afazili bireylerin birincil
bakicilarinin gorislerinin, afazili bireylerin cinsiyetlerine gore anlamlr bir farklilik

gosterdigi  bulunmugtur [t(38)= 3.69, p< .05]. Birincil bakicillarimin  goris
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puanlarinin, afazili bireylerin cinsiyetlerine gore t-testi sonuglar1 Tablo 3.4.’de

gosterilmigtir.

Tablo 3.4. Birincil bakicilarinin gériig puanlarinin afazili bireylerin cinsiyetlerine

gore t-testi sonuglar

Cinsiyet N X S sd t p
Kadin 19 104.00 13.62 38 3.69 .01
Erkek 21 125.19 21.36

Yapilan t-testi sonucu, birincil bakicilarin kadin afazili bireylere yoénelik goriis
puan ortalamalarinin (X=104.00) erkek afazili bireylere yonelik gortis puan
ortalamasindan (X=125.19) anlamli sekilde daha diisik oldugu gorilmiistiir.
Bagka bir deyisle, birincil bakicilarin kadin afazili bireylerin durumuna yénelik

daha olumsuz gorusler iginde olduklari gérilmektedir.

3.4.2. Birincil Bakicilarin Gériisleri, Felcli ve Afazili Bireye Iligkin Medeni

Durum Degiskenine Gore Farklihk Gostermekte midir?

Yapilan t-testi sonucu, felgli ve afazili bireyin durumuna iligkin olarak birincil
bakicilarin goriislerinin, afazili bireylerin medeni durumuna gére anlamli bir
farklilik gosterdigi bulunmugtur [t(38)= 2.41, p< .05]. Birincil bakictlarimin goriig
puanlarinin, afazili bireylerin medeni durumlarina gére t-testi sonuglar1 Tablo

3.5.’de gosterilmigtir.
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Tablo 3.5. Birincil bakicilarinin goriiy puanlarinin afazili bireylerin medeni

durumlarina gore t-testi sonuglar1

Medeni Durum N X S sd t p
Evli 24 121.25 21.30 38 241 02
Dul 16 105.93 16.83

Yapilan t-testi sonucu, birincil bakicilarin dul afazili bireylere yonelik goriis puan
ortalamalarinin  (X=105.93) evli afazili bireylere yonelik goriis puan
ortalamasindan (X=121.25) anlamli sekilde daha diisik oldugu gorilmiistiir.
Bagka bir deyisle, birincil bakicilarin dul afazili bireylerin durumuna yénelik daha

olumsuz gorisler i¢inde olduklar gorillmektedir.

3.5. Fel¢li ve Afazili Bireye Iliskin Olarak Birincil Bakicilarda Rahatsizik

Yaratan En Onemli Faktorler Nelerdir?

Arastirmada felgli ve afazili bireye iliskin olarak birincil bakicilardan,
kendilerinde afazili bireyin durumuna iligkin rahatsizlik yaratan en 6nemli 3
faktorii sunulan asagidaki faktorler arasindan segerek onem sirasina koymalari
istenmigtir, Faktorler;

a) Annem/babam i¢in para konusunda kararlar almak,

b) Ev islerine iligkin sorumluluk almak,

¢) Annemin/babamin sosyal etkinliklerini planlamak,
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d) Kiigiik kardeglerimin sorumlulugunu almak,
e) Annemin/babamin sagligina iliskin kararlar almak,

f) Annemin/babamin gahsi bakimlarina iligkin kararlar almak.

Katilimcilarin verdikleri cevaplar frekans ve yuzdeler tizerinden hesaplanmigtir.
“Anne/babamin  sahsi bakimina iliskin sorumluluk almak” faktorii birincil
bakicilar1 rahatsiz eden birinci fakti')r olarak bulunmustur. Bu madde, arastirmaya
katilan toplam 40 birincil bakicidan 17°si tarafindan birinci faktdr olarak
belirtilmigtir. “Anne/babamin saghgma iligkin kararlar almak” faktdri birincil
bakicilart en fazla rahatsiz eden ikinci faktor olarak bulunmustur. 16 katilimet, bu
maddeyi kendileri i¢in rahatsizlik yaratan en 6nemli fakt6r olarak segmiglerdir.
“Anne/baba igin para konusunda kararlar almak” faktori ise birincil bakicilari en
fazla rahatsiz eden Uglnci faktor olarak bulunmugtur. Bu madde 6 katilimci

tarafindan segilmigtir.

Afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en énemli

sorunlara iligkin frekans ve yiizdeler Tablo 3.6.’da sunulmusgtur.

Tablo 3.6. Afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en

onemli faktorlere iligkin frekans ve ytizdeler

Birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en onemli faktorler f %
1. “Annemin/babamin gahsi bakimina iligkin sorumluluk almak” 17 425
2. “Annemin/babamin sagligina iligkin kararlar almak” 16 40.0

3. “Annem/babam i¢in para konusunda kararlar almak” 6 15.0
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3.6. Birincil Bakicilara Gore Afazili Bireyin Fel¢ Gecirmesine Sebep Olan

En Onemli Faktorler Nelerdir?

Aragtirmada, birincil bakicilardan, bireyin beyin krizine bagli olarak felg
gecgirmesine sebep olan en 6nemli 3 faktord, sunulan faktorler arasindan segmeleri
istenmistir.

a) Isi/meslegi,

b) Evdeki sorumluluklari,

c) Esiyle iligkileri,

d) Maddi yukimlilukleri,

e) Genel sagligi,

f) Cocuklar ile iligkisi,

g) Diger insanlarla iligkisi

h) Kendinden kaynaklanan stres

Katilimeilarin verdikleri cevaplar frekans ve yiizdeler hesaplanarak incelenmistir.
“Genel saghk” faktori birincil bakicilar tarafindan afazili bireyin fel¢ gegirmesine
sebep olan en 6nemli faktor olarak belirtilirken, bu madde arastirmaya katilan
toplam 40 birincil bakicidan 29’u tarafindan birinci faktor olarak segilmistir.
“Kendinden kaynaklanan stres” faktori, birincil bakicilar tarafindan afazili
bireyin felg gegirmesine sebep olan en dnemli ikinci faktor olarak igaretlenmistir.

Bu madde 7 katilimci tarafindan segilmistir. “Cocuklar: ile iliskisi” faktori ise



44

birincil bakicilar tarafindan afazili bireyin felg gecirmesine sebep olan en énemli

tigtincti faktor olarak belirtilirken, bu madde 4 katilimet tarafindan segilmistir.

Afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilardan, afazili bireyin fel¢ gegirmesine

sebep olan faktorlere iligkin frekans ve yiizdeler Tablo 3.7.’de sunulmustur.

Tablo 3.7. Afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilardan, afazili bireyin felg

gecirmesine sebep olan faktorlere iligkin frekans ve yiizdeler

Afazili bireyin felg gecirmesine sebep olan faktorler f %
1. “Genel saghg1” 29 72.5
2. “Kendinden kaynaklanan stres” 7 17.5
3. “Cocuklari ile iligkisi” 4 10.0

3.7. Felcli ve Afazili Bireylere Iliskin Olarak, Birincil Bakicilarin Manevi

Destek Aldiklar1 En Onemli Kaynaklar Nelerdir?

Arastirmada felgli ve afazili bireylere iligkin olarak birincil bakicilardan manevi
destek aldiklart en 6nemli kaynaklari sunulan kaynaklar arasindan énem strasina

koymalar1 istenmigtir.

a) Arkadaglar,
b) Es,

c) Anne/baba,
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d) Konugma terapisti,
e) Kendim,

f) Din adamlari,

g) Doktor

h) Psikolog/Psikiyatrist,

1) Diger meslek adamlar

Katilimeilarin verdikleri cevaplar frekans ve yiizdeler hesaplanarak incelenmistir.
“Kendim” birincil bakicilar tarafindan afazili bireylerin sorunlarina iliskin olarak
manevi destek aldiklari en 6nemli kaynak olarak belirtilmistir. Bu kaynak
aragtirmaya katilan toplam 40 birincil bakicidan 29’u tarafindan birinci kaynak

[13

olarak belirtilmigtir. “Es” destegi, birincil bakicilar tarafindan afazili bireylerin
sorunlarina iligkin olarak manevi destek aldiklar1 en 6nemli ikinci kaynak olarak
vurgulanmig, bu madde 5 katilimer tarafindan segilmistir. “Anne/Baba” destegi,
birincil bakicilar tarafindan afazili bireylerin sorunlarina iligkin olarak manevi

destek aldiklar1 en 6nemli {glnci kaynak olarak belirtilmis ve bu madde 3

katilimci tarafindan segilmisgtir.

Felgli ve afazili bireylere iligkin olarak, birincil bakicilarin manevi destek aldiklar:

en dnemli kaynaklara iligkin frekans ve yiizdeler Tablo 3.8.’de sunulmustur.
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Tablo 3.8. Felgli ve afazili bireylere iligkin olarak, birincil bakicilarin manevi

destek aldiklart en 6nemli kaynaklara iligkin frekans ve yiizdeler

Birincil bakicilarin manevi destek aldiklar: en énemli kaynaklar f %
1. “Kendim” 29 72.5
2. “Eg” 5 12.5

3. “Anne-Baba” 3 7.5




BOLUM IV

TARTISMA ve ONERILER

4.1. Tartisma

Bu ¢aligma ile birincil bakicilarin felgli afazili bireyin sézel olmayan davraniglarina
iligkin gorigleri betimlenmeye caligilmigtir. Bu genel amacin yanisira, birincil
bakicilarin gorislerinin  birincil bakicilara iligkin cinsiyet ve egitim durumu
degiskenlerine ve felgli afazili bireylere iligkin cinsiyet ve medeni durum
degiskenlerine gore farkhilagip farklilagmadigi arastinlmigtir. Bunlara ek olarak,
felgli afazili bireye iligkin olarak birincil bakicilarda rahatsizlik yaratan en énemli
faktorler, birincil bakicilara gore afazili bireyin felg gegirmesine sebep olan en
onemli faktorler ve felgli afazili bireylere iligkin olarak, birincil bakicilarin manevi

destek aldiklart en 6énemli kaynaklarin neler oldugu betimlenmeye galigtimigtir.

Aragtirmada ilk olarak felgli afazili bireyin durumuna iligkin olarak birincil
bakicilarinin ne yonde etkiledigine, birincil bakicilarin olgekten aldiklari toplam
puan ortalamasina bakilarak degerlendirilmistir. Analiz sonucunda, birincil
bakicilarin toplam puan ortalamasinin Olgekten alinabilecek puan ortalamasindan
daha dusiik oldugu bulunmugtur. Diger bir deyisle, birincil bakicilarin afazili bireyin

durumuna iligkin olarak olumsuz gorisler iginde olduklart gorilmustir.
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Katilimcilarin - “Rol  degisimi/Sorumluluk”, “Sosyal hayatta degisiklik” ve
“Inkar/reddetme ve kabullenme” konulari ile ilgili pek ¢ok maddede olumsuz
gorigleri oldugu goérilmisgtir. Ayrica, katilimeilarin % 60-70’inden fazlasi afazili
bireylere ait sorumluluklari Gistlenmek zorunda kaldiklarini belirtmiglerdir. Yine,
birincil bakicilarin % 55-65’i sosyal hayatlarimin da biiylik oranda olumsuz yonde
degistigini ifade etmislerdir. Ornegin, anne/babalarimin bakiminin sosyal hayatlarina
aylfdlklarl zamandan ¢aldigini, felgten bu yana anne/babalarinin kendileriyle daha
cok vakit gecgirmek istediklerini, bog zamanlarini onlarla birlikte evde gegirmek
zorunda kaldiklarini ifade etmiglerdir. Bu galigmada, ¢ogu birincil bakicinin felgten
sonra anne/babalarina karg: daha korumaci oldugu gériilmiistir. Ozellikle evli olan
afazili bireylerin birincil bakicilarinin felg sonrasinda ikili sorumluluk tagidiklari; bir
taraftan felgli olmayan anne/babalarint korumaya ¢aligirken, diger taraftan felgli
ebeveynine karst felgli olmayan anne/babadan daha fazla sorumluluk duyduklart

gozlenmigtir.

Bu g¢alismanmin bulgulary, ilgili alanyazinda yapilan gesitli aragtirma sonuglar ile
uyumlu gorilmektedir. Birincil bakicilarin, felcin getirdigi yiikten dolay: kendilerine
zaman ayrramadiklari (Zemva, 1999), etkinliklerinin kisitlandigi (LeDorze ve
Brassard 1999), arkadas ¢evrelerinin sinirlandigy, aile igi rol degisimleri yagadiklari
(LeDorze ve Brassard 1999); toplum iginde yalmz kaldiklar1 ve sosyal etkinlikler ve
kendilerine ayirdiklar1 zamanin da olumsuz yonde etkilendigi (Grat ve ark., 2004;
Herrmann ve Wallesch, 1989; Zemva, 1999); sorumluluklarinin arttigi (Le Dorze ve
Brassard, 1999) gorilmiistir. Bu c¢aligmalar 1s1§inda, genel olarak birincil

bakicilarinin afazili bireyin durumundan olumsuz sekilde etkilendigi anlagilmaktadir.
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Konusacak insanlarin kalmamasi, arkadaglarin ziyarete daha az gelmesi, arkadasligin
azalmasi gibi yaygin sekilde belirtilen sorunlardan (Grat ve ark., 2004; Servaes ve
ark., 1999) farkli olarak, bu ¢aligmanin birincil bakicilari % 75 oraninda felg
sonrasinda gegen zaman iginde ziyaretgilerinin aym: siklikla geldiklerini ifade
etmiglerdir. Bunun nedeninin, henliz akut doénemde olan hastaya ziyaretgilerin
siklikla  gelerek  “Gegmis  olsun”  dileklerini  iletmek  istemelerinden

kaynaklanabilecegi diigtintilmektedir

“Saghk” konusu ile ilgili olarak, birincil bakicilarin % 901 anne/babalarmln
durumunun gerginligi ile basa ¢ikabilmek igin psikiyatrist yardimi almayi hemen
hemen hi¢ dustinmediklerini ifade etmislerdir. Birincil bakicilarin psikiyatrist
yardimi almayr disinmeme konusunda bu kadar yiiksek bir oranda hemfikir
olmalarinda kilturel etmenlerin etkili oldugu diistiniilmektedir. Toplum genelinde
aile, komgu, arkadas cevreleri karsiliklt sorunlarin anlatildigy, dertlesildigi insanlar
konumunda olmakta ve ayrica profesyonel bir yardimin yerine tercih
edilebilmektedir. Bununla birlikte, birincil bakicilarin % 630 felgli afazili
anne/babanin  sorunlart  veya bu sorunlarin ¢6ziimiine iligkin konugmalar: aile
icinde yaptiklarini, aile digindaki kigilerle dertlesmeyi tercih etmediklerini

belirtmislerdir.

“Inkar/reddetme ve kabullenme” konusu ile ilgili olarak, bu ¢aligmada birincil
bakicilarin % 85’1 felgten sonra felgli afazili anne/babalarina karsi daha korumact
olduklarini ifade etmigtir. Bu veri alanyazinla tutarli olarak, eslerin % 81’inin, afazili

eslerine kargt stresli ortamlardan kaginma seklinde asirt korumacilik sergiledigi
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(Christensen ve Anderson, 1989; Zemva, 1999) sonucuyla uyumlu goérilmiigtiir.
Caligmamizda da, evli olan afazili bireylerin birincil bakicilarin % 67’si felg
sonrasinda felgli olmayan anne/babalarini daha fazla koruduklarimi belirtirken,
% 79’u felgli olmayan anne/babalarindan daha fazla sorumluluk tagidiklarini ifade

etmislerdir.

Arastirmada tglnci olarak, felcli afazilt bireyin durumuna iliskin birincil bakici
goriislerinin, birincil bakicilara iligkin cinsiyet ve egitim durumu degiskenlerine gore
farklilagip farklilagmadigina bakilmigtir. Yapilan analiz sonucu, kadin birincil
bakicilarin erkek birincil bakicilardan anlamli gekilde daha olumsuz gorisler iginde
olduklar1 bulunmustur. Olgekten ayrintili bilgi edinmek ve gruplar arast farklart
irdelemek amaciyla bazi maddelerde puanlar aras: farka bakilmistir. Buna gore,
kadin ve erkek bakicilarin puanlarinin 8., 9. 23., 24. ve 26. maddelerde anlamli
sekilde farklilagtig1 saptanmistir. Bagka bir deyisle, rol degisimi ile ilgili madde olan
“Annem/babam felgten bu yana gsahsi bakimlari ile ilgili yardimimi istiyorlar”
ifadesini igeren 8. maddede, rahatsizlik duyma ile ilgili madde olan “Anne/babama
kargt sabrimin kalmadigini hissediyorum” ifadesini i¢eren 9. maddede, sosyal
hayatta degisiklik ile ilgili maddeler olan “Felgten bu yana sosyal hayatim degisti”
ifadesini igeren 23. maddede, “Anne/babamin bakimi sosyal hayatima ayirdigim
zamandan caliyor” ifadesini igeren 24. maddede ve “Felgten bu yana vaktimi evde
geciriyorum” ifadesini igeren 26. maddede kadin bakicilarin erkek bakicilardan daha
olumsuz goriigler iginde olduklan gorulmistiir. Alanyazin ile uyumlu olarak, kadin
ve erkeklerin, felgli ve afazili bireylere bakicilik yapma konusunda cinsiyet

yoniinden kargilastirildiklarinda, birbirlerinden farkhiltk gosterdikleri bulunmusgtur
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(White ve ark., 2003). Buna gore, kadinlarin dikkate deger bir sekilde bakici roliini
istlenmeyi “daha fazla yik” hissettikleri gorilmektedir. Ayrica, kadin ve erkek
bakicilarin stres algilari da birbirinden farkli bulunmustur. “Bakiciligin” kadinlarda
daha fazla stres yarattig1 gozlenmistir (White ve ark., 2003). Bu ¢aligmada da, kadin
bakicilarin ¢aligmiyor olmast ve erkek bakicilara gore zamanlarinin biyiik bir
kismint evde gegiriyor olmalari, Ustelik hastalarinin kigisel ve sosyal bakimlarini
ﬁstlénmelerinin olumsuz goriglerini agiklayici etmenler oldugu disiinilmektedir.
Afazi durumu ile iligkili olarak, aile iginde temel rol degisiklikleri, aile igerisinde
otorite olma ve sorumluluk almada, karar verme siireclerinde degisiklikleri de
beraberinde getirmekte, bakiciya kaldiramayacag veya hazir olmadig: ek roller ve
sorumluluklar yiikleyebilmektedir. Bu ek rol ve sorumluluklarin beraberinde
getirdigi stkintilar, dogal olarak bakicinin olumsuz goriis gelistirmesine olanak
verebilmektedir. Kultirel agidan bakildiginda, simdiye kadar genel olarak karar
verme ve otoriter olmada daha pasif durumda olan kadinlara afazi durumunun
getirdigi bu ek rol ve sorumluluklarin daha agir gelebilecegi ve kadinlari erkeklere
gore daha fazla yiprattifi soylenebilir. Bu nedenlerle, kadin bakicilarin erkek
bakicilara gore felg ve afazi durumuna iliskin olarak daha fazla yiprandigt

diigtintilebilir.

Ayrica, alanyazinda, gesitli ortamlarda saglanan bakima ve sosyal kaynaklara
erisimin bakici yiikinit hafiflettigi belirtilmektedir. Bu konuda da cinsiyet
farkliliklart gozlenmis, cinsiyete gore sosyal kaynaklara ulagsma erkeklerin lehine
saptanmistir (White ve ark., 2003). Ozellikle, kadin bakicilarin bu tip sosyal destek

alabilecekleri kurumlari, kisileri bulmalari ve ulagabilmelerinin iginde bulunduklar
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kiltiir, yasanilan bolgenin imkanlar1 ve egitim seviyeleriyle baglantili oldugu
diigiiniilmektedir. Buna kargin, alanyazinda geng¢ kadin bakicilarnin yapilan
miidahalelerden/girigsimlerden en fazla yararlanan kesim oldugu gorilmiistiir. Geng
kadin bakicilarin diger bakicilarla kiyaslandiginda, hasta bakimi ve sosyal destek
saglanmastyla iligkili olarak kendilerine daha ¢ok gtivendikleri ifade edilmistir (Van
den Heuvel, 2002). Tirkiye’de de hasta bakiminda maddi ve manevi destek
saglanmasinin, ozellikle kadlnlarda, bakiciligin getirdigi yikii hafifletmesi

beklenebilir.

Birincil bakicilarin egitim durumunun gorugleri tizerinde etkili olup olmadig:
konusundaki bulgulara bakildiginda, lisans -lisanststii diizeyde egitim derecesine
sahip birincil bakicilarin ilkokul ve lise diizeyinde egitim derecesine sahip birincil
bakicilara goére daha olumlu gorigler igerisinde olduklart bulunmustur. Ilgili
alanyazinda afaziye iligkin bilgiye ulagma ve bilgi artiginin egler tizerinde olumsuz
etkiyi azalttign (Williams, 1993), rehabilitasyon stirecinde afazili birey ile etkilesim
kurmada yardimci oldugu belirtilmektedir. Bu ¢aligsmada da, egitim diizeyi yiiksek
olan bakicilarin afazi durumundan kaynaklanan sorunlarla bag etmede daha
donanimli olabilecekleri ve felg ve afaziye iligkin olarak daha olumlu gorisler iginde

olduklar1 digtinilebilir.

Caligmada ayrica, birincil bakicilarin gorislerinin afazili bireylere iligkin cinsiyet ve
medeni durum degiskenlerine gore farklilik gosterip gostermedifine bakilms,
birincil bakicilarin kadin ve dul afazili bireylere yonelik gorislerinin, erkek ve evli

afazili bireylere yonelik gorislerine gore anlamli sekilde daha dusik oldugu,
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dolayisiyla kadin ve evli olmayan hastalarin bakicilar agisindan tercih edilmedigi
gorilmigtir. Erkek ve evli hastalarin bakimina iligkin daha olumlu goris
bildirilmesinin nedeni bakimin: tistlenebilecek bir “eg” varliginin bakicilar tarafindan
bilinmesi olabilir. Oysa kiilttirel olarak, kadin fel¢li ve afazili oldugunda, es yasiyor
bile olsa, bakimini paylagmada esin (erkegin) yardimi ¢ok sinirlt olabileceginden,
bakictlik roli, her durumda, birincil bakiciya diigebilmektedir. Bu yiizden kadin
hastalara yonelik olumsuz bakict gbrusu bildirilmektedir. Bu ¢aligmada, afazili
bireylerin cinsiyet ve medeni durumuna bakildigi zaman, 19 afazili kadin bireyin
12’sinin dul oldugu goérulmektedir. Diger bir deyisle, dul katilimcilarin % 75’ini
kadinlar olusturmaktadir. Bu baglamda, kadmnlarin yukarida sézii edilen bakim
zorluklar1 agisindan felg ve afaziden erkeklere gore daha ¢ok etkilendigi ve
dolayisiyla birincil bakicilarin afazili kadinlara iligkin olumsuz goérig bildirdigi

diistiniilebilir.

Bu aragtirmada, birincil bakicilardan, kendilerinde afazili bireyin durumuna iligkin
rahatsizlik yaratan en onemli 3 faktorii sunulan etmenler arasindan segerek onem
sirasina koymalari istendiginde, bakicilardan 17’si “Anne/babamin sahsi bakimina
iliskin sorumluluk alma” faktorini kendilerini rahatsiz eden birinci faktor olarak
belirtmistir. Ozellikle sahsi bakim s6z konusu oldugunda bakicilik roliinii tistlenme,
felgli afazili bireyin viicut bakimi ve temizlik ihtiyaglarini kargilama anlamina
gelmektedir, bunu da genellikle kendisiyle ayni cinsiyetteki gocugu ya da
gelini/damadi istlenmektedir. Bu durum da birincil bakicilar, felg sonrasinda
kendilerine bagimli, bakima muhtag bir ebeveyn ile karsilagmaktadir. Afazili felgli

bireyin bakimi ile ilgili herhangi bir bilgiye sahip olmamalarinin yani sira, sahsi



54

bakimin getirdigi sorumlulugun da kendilerinde tedirginlik yaratabilecegi
disiniilmektedir. Ancak, afazili bireyin evli olmas: durumunda birincil bakicilarin
sorumlulugu saglikli olan diger es ile paylasabilecek olma digtincesinin rahatsiz
edici bu etmenin olumsuz etkisini azaltmas: beklenebilir, ¢iinkii, afazili bireyin halen
evli olmasi, birincil bakicilari olan ¢ocuklarinin yam sira eginden de destek aldig:
anlamina gelebilir. Birincil bakicilar, afazili bireye iligkin olarak kendilerinde
rahatsizlik yaratan en 6nemli ikinci féktér olarak felgli afazili bireyin saghgina iligkin
kararlar almayr se¢miglerdir. Fel¢ sonrast afazili bireyin yasadigt ¢esitli
komplikasyonlar sonucunda stirekli ilag kullanmalari ve belli zaman araliklanyla
doktor kontroline gitmeleri gerekmektedir. Bunun neticesinde birincil bakicilar
Ozenle takip etmeleri gereken bir saglhik sorumlulugu istlenmektedirler. Bu
sorumlulugun da birincil bakicilarda tedirginlik yaratabilecegi diigiiniilmektedir.
Yine bakicilarda rahatsizlik yaratan en 6nemli Gglincii faktor olarak “anne/babalart
icin para konusunda kararlar alma” seg¢ilmistir. Bu maddenin ozellikle birincil
bakicilar tarafindan felgli afazili bireye ait maast yonetmenin verdigi rahatsizlik ile

ilgili oldugu dusiinilmektedir.

Calisma kapsaminda birincil bakicilardan, suglulukla iligkili olarak, afazili bireyin
fel¢ gecirmesine neden olan en 6nemli faktorleri belirlemeleri istenmistir. Sonug
olarak birincil bakicilar en Onemli faktér olarak “Hastalarinin genel saglik
durumunu” segerken, ikinci 6nemli faktor olarak “Kendinden kaynaklanan stresi”
segmigslerdir. “Cocuklari ile iligkisi” ise énem sirasinda iigilincii sirada yer almigtir.
Bu baglamda birincil bakicilar dogal sartlar1 ya da bireyin yapisim felg i¢in neden

olarak goriirken, kendilerinin bu olaya daha az neden olabilecegini digtinmektedirler.
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Bu sorularin uygulanma amaci, bakicilarin nedenini kendileri olarak gordiikleri bir
hastaliga vicdan borcunu 6deme seklinde bakicilik roliinii tstlenip tGstlenmediklerini
6lgmekti. Beklenenin aksine, birincil bakict olan gocuklar kendilerini olaydan

sorumlu gormeyerek, bakicilik rollerini bu tiir bir gerekgeye baglamadilar.

Caligma kapsaminda son olarak, birincil bakicilara manevi destek aldiklar kaynaklar
soruldugunda, “kendilerinden” sonra en ¢ok “eslerinden”, ardindan “felgli-afazili
olmayan diger ebeveyninden” destek aldiklarim belirtmiglerdir. Diger segeneklerin
yerine bu segeneklerin se¢ilmesinde bakicilarin bu durumu bir aile i¢i sorun olarak
gormeleri ve “Kendi bagina gelmeyen bilmez / Ates distigii yeri yakar” inancinin
etkili olabilecegi dusuintilmektedir. Bu yamtlar, bakicilarin 6nceki maddelerde
“psikiyatriste gitmeme” ve/veya “duruma iligkin sorunlari arkadas veya akrabalarla
degil, en yakin aile iginde tartiyma” segeneklerini se¢meleri ile de baglantili

goriilmektedir.

Caligmamiz kapsaminda, birincil bakicilarda “finansal (maddi) duruma” iligkin
olumsuz gorige rastlanmamigtir. Felgli afazili bireylerin ¢ogunun saglik
masraflarinin sigortadan veya Emekli Sandigi’ndan kargilanmasi, boyle bir olanaga
sahip olmayanlarin da genellikle erkek c¢ocuklari tizerinden tedavi goérmelerinin
sonuca etkili oldugu dustniilmektedir. Ayrica, bakici roliinii iistlenen ¢ocuklar anket
sirasinda sOzel olarak “kendilerini felgli ve afazili anne/babalarina bakmakla
yikiumli hissettiklerini, bir gin kendilerinin de yaglanacaklarini ve onlara da

¢ocuklarinin bakacaklarint” ifade etmiglerdir.
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Bu aragtirmada yer alan birincil bakicilarin goriislerine yas ortalamalari, cinsiyet
faktori ve egitim diizeylerinin yami sira  kaltiirel ozelliklerin (anne-baba saygisi),
yetistirilme tarzinin (yaslandiginda anne/babasina bakacak kisi olarak gorillme) ve

dini inamsglarin da (hayirl: evlat olma) etkili olabilecegi disiiniilmektedir.

Kisaca ¢zetlemek gerekirse, felgli ve afazili bireye bakicilik yapma birincil bakicilar
tarafindan toplumumuzda olumsuz sayilabilecek gortiglerle kargilanmaktadir. Her ne
kadar, bakicilar heniiz akut doénem iginde olayin ve olgunun ciddiyetinin pek
farkinda degilseler de (Adams, 2003), bakiciligin ileri gunlerde getirecegi yiikiin
farkina varmig gorinmektedirler. Bu dénem iginde degerlendirilen bakicilara ait ilk
ve kat1 On-gorislerin uzun vadede yumusadifi yoninde yapilan iddialarin, bu
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aragtirmanin ev  rehabilitasyonu  doneminde” (Chapey, 2001) tekrar
degerlendirilmesi ile dogrulanmasi ve etkin bir rehabilitasyon programinin

hazirlanmasina 6ncii olmasi beklenmektedir.

4.2. Oneriler

4.2.1. Tleri Arastirmalara Yonelik Oneriler

1. Bu aragtirmada kullanilan “Birincil bakicinin bakis agistyla afazili hastanin sézel

olmayan davramglarinin analizi” Chapey (1986), olgeginin sozel bolimi de

uygulanilarak aragtirmanin devami gergeklestirilebilir.
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2. Denek sayist arttirilarak 6lgegi olusturan alt faktorlerle de iligkili olarak birincil
bakicilarin gorislerine bakilabilir.

3. Benzer bir aragtirma, akut donemi geg¢mis felgli afazili bireylerin birincil
bakicilaniyla tekrarlanarak bu aragtirmadan elde edilen bulgularla, gegen zamanin
goruslere etkisi belirlenebilir.

4. Benzer nitelikte bir aragtirma afazili bireylerin eslerinden olusan birincil

bakicilariyla yapilabilir.
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O

a

15.Anne/babamin sadlik veya terapi harcamalar benim bagka etkinliklere
katilmamt maddi agidan etkiliyor

0

O

o

O

a

16.Anne / babamin sajlik veya terapi harcamalart igin ek bir ig ayarlamam
gerekiyor

O

0

o

]

0

17.Anne / babamin maddi harcamalari kardegler arasinda paylagiliyor

OKUL /I§ IHMALI (Felgten bu yana......... )

18. Okuluma / igime konsantre olmam zoriagti

19. Anne / babamla ilgilenmem igin okuldan / igten izin almam gerekiyor

20.Anne / babamla ¢ok ilgilenmem okul / ig performansimi etkiliyor

21.Felgten bu yana, O§retmenler / is arkadaglanim / igverenim / esim
performansimdan sikayetgiler

ojojoyjojgojo

ojojojoyg(o

gitojojo;on

g(ag|ojoyocya

gjoyoia|ojao

22 Anne / babamin gelece§ini duglinmekten okul / is kararlarim etkileniyor.

o

O

O

O

O

SOSYAL HAYATTA DEGISIKLIK

23, Felgten bu yana sosyal hayatim degisti

24, Anne/babamin bakimi sosyal hayatima ayirdigim zamandan ¢aliyor

25, Felgten bu yana anne/babam kendisiyle daha ¢ok vakit gegirmemiistiyor

26. Felgten bu yana, vaktimi evde gegiriyorum

27. Alle ile yaptigim konugmalar anne/babamin sorunlar veya bu soruniari
gidermeye iligkin oluyor

ojo|o;joyo

pjojojojo

o|ojg|ojo

ojojo|o|o

o|ojoio)a

28. Aile bireyleri bu konusmalara “ilgili” tutum sergiliyor

a

29. Aile digindaki kisilerle/arkadaglanmla yaptigim konugmalar anne/babamin
sorunlari veya bu sorunlari gidermeye iligkin oluyor

]

O

]

(]

30. Arkadaslarim bu konugmalara “ilgili" tutum sergiliyor

31. Felg sonrasinda gegen zaman iginde, ziyaretgilerimiz ayni siklikla geliyorlar

SAGLIK

32.Anne/babamin hastaliginin gerginligi benim vicut saghgim etkiliyor

O

33. Anne/babamin hastaliinin gerginligi benim duygusal sagligimi etkiliyor
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34. Anne/babamin hastaliginin gerginli§i ile baga gikabilmem igin psikiyatrist | O 0 0
yardimi almay: dstn{lyorum.
INKAR/ REDDETME VE KABULLENME 0 (m] |
35. Felgten sonra, anne/babama kargl daha korumac! oldum. a O o
36.Fel¢ sonrasinda, anne/babama sanki bir sey yokmus gibi davraniyor ve (W] 0 ]}
sorunu diiginmemeye galigiyorum.
37. Felg sonrasinda, anne/babama sanki bir sey yokmus gibi davraniyorum; ] O ]
hog gérGltytm.
38.Felg sonrasinda, felgli olmayan anne/babami daha fazla korudugumu O O a
hissediyorum.
39.Fel¢li olmayan annemden/babamdan daha fazla sorumluluk tagiyorum. m] 0 0
RAHATSIZLIK
40.Asagidakilerden sizi rahatsiz edenleri nem sirasina koyun
Anne / babam i¢in para konusunda kararlar almak 0
ev iglerine lligkin sorumiuluk almak 0
anne/babamin sosyal etkinliklerini planlamak |
kigtik kardeslerin sorumlugunu almak ]}
anne/babamin saghdina iligkin kararlan almak O
]

anne/babamin gahsi bakimiarina iligkin sorumluluk almak

SUGLULUK

41.Anne/babanizin felg gegirmesine sebep oldugunu distndtgintz faktord
6nem sirasina koyun

isiimeslegi

- evdeki sorumluluklan
esiyle iligkileri

maddi yukimitlikleri
genel saghgs
gocuklariyla iligkisi
diger insanlarla iligkisi

kendinden kaynaklanan stres

OoooOoO0oocoaoaag

SOSYAL HAYATTA DEGISIKLIK

42, Anne/babanizin sorunlarina iligkin manevi destek aldiklarinizi 6nem
sirasina gore siralayin

arkadaglar

eg

anne/baba
konusma terapisti
kendim

din adamlari
doktor
psikoterapist

diger meslek adamlan

OO0 O0o0oooOoooao
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